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RESUMO

RODRIGUES, J. C. Experiéncia dos cuidadores familiares sobre a alta
hospitalar e o cuidado domiciliar apés o acidente vascular cerebral. 2015. 90 f.
Dissertacdo (Mestrado em Atencdo a Saude) — Pontificia Universidade Catolica de
Goias, Goiania, 2015.

A transicao do cuidado hospitalar para o domiciliar ap6s o acidente vascular cerebral
(AVC) é reconhecida como um periodo complexo que tem sido negligenciado e para
o qual deverdo ser planejadas intervengfes em saude que favorecam a continuidade
dos cuidados, a adaptacédo e o preparo para o enfrentamento frente as demandas,
em especial para os cuidadores familiares de pessoas com dependéncia completa.
O objetivo desta pesquisa qualitativa, do tipo estudo de caso, foi compreender a
experiéncia vivenciada por cuidadores familiares de pessoas que sobreviveram ao
AVC no processo de transicdo da alta hospitalar para o cuidado domiciliar.
Participaram doze cuidadores residentes em um municipio do oeste do Estado da
Bahia, Brasil. Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada nos
domicilios e a andlise temética interpretativa foi conduzida por meio das etapas de
reducdo, organizacdo dos dados, identificacdo das unidades de significado,
construcdo dos nucleos teméticos e interpretacdo dos resultados. Identificaram-se
0S seguintes nucleos tematicos: o processo de alta hospitalar, em que se destacam
0s sentimentos e o preparo dos cuidadores, e o cuidado domiciliar, marcado por
mudancas na vida da familia e do cuidador. Os participantes perceberam o processo
de alta como um momento decisivo e com sentimentos como medo, preocupacéo e
inseguranca, mas também de felicidade e superacdo, pela oportunidade de
retornarem ao domicilio com o familiar. Eles apontaram fragilidades assistenciais
para o preparo da alta hospitalar relacionadas aos deficits de comunicacdo dos
profissionais de saude e a falta de acolhimento. Mencionaram as mudancas na vida
e nas relacfes da familia, a sobrecarga fisica e psicologica, o0 amor em cuidar e
também a importancia do apoio social e da fé como instrumentos para o
enfrentamento desse processo dificil e solitario, que é a experiéncia/necessidade de
assumir o cuidado de alguém que ficou totalmente dependente para as atividades da
vida diaria. Ficou evidente a necessidade de modelos de cuidado que tenham como
foco central as pessoas, a continuidade dos cuidados e a tomada de decisédo
compartilhada sobre as terapéuticas necessarias e possiveis, considerando o
contexto socioeconémico de cada nucleo familiar para que o processo de transicao
do cuidado seja vivenciado de modo seguro e eficaz e promova a reabilitagéo e a
reinsercao social e comunitaria.

Palavras-chave: Acidente vascular cerebral. Enfermagem. Alta hospitalar.
Cuidadores familiares. Assisténcia domiciliar. Pesquisa qualitativa.



ABSTRACT

RODRIGUES, J. C. Family caregivers’ experience of hospital discharge and
home care after stroke. 2015. 90 f. Dissertation (Master's in Health Care) —
Pontificia Universidade Catolica de Goias, Goiania, 2015.

The transition from hospital to home care after a cerebrovascular accident (CVA) is
recognized as a complex period that has been neglected and for which health
interventions should be planned to promote continuity of care, adaptation and
preparation to face the demands of care, especially for family caregivers of people
with complete dependence. The objective of this qualitative case study research was
to understand the lived experience of family caregivers of people who survived a
CVA, in the process of transition from hospital discharge to home care. Twelve family
caregivers participated, residents in a municipality in western Bahia, Brazil. Data
were collected using semi-structured interviews conducted in their homes, and the
interpretative thematic analysis was conducted using the process of step reduction,
data organization, identification of units of meaning, construction of thematic nuclei,
and interpretation of results. The thematic nuclei identified were, the discharge
process: feelings and preparation of caregivers; and, home care: changes in family
life, the annulment of the life of the caregiver and coping through love, social support
and faith. The participants perceived the hospital discharge process as a decisive
moment, with contradictory feelings regarding the need for home care, such as fear,
worry and insecurity of not being able to provide care and happiness, and
overcoming the opportunity to return home with the family after hospitalization.
Weaknesses in support for preparation of hospital discharge related to
communication deficits of health professionals and lack of welcoming in the hospital
discharge process were mentioned. The changes in family life, overload and caring
with love were reported; social support and faith as tools for dealing with the difficult
process, aloneness and suffering of home care. This experience represented for
these people, the need to assume the care of someone who was totally dependent
for activities of daily living, beyond the physical, psychological and social limitations
in life and in social roles and family relationships. The need for care models that have
people as their central focus, the continuity of care, the shared decision-making
about the necessary and possible therapies was evident, considering the socio-
economic context of each family nucleus, so that the care transition process is
experienced in a safe and effective manner, promoting rehabilitation, and the social
and community reintegration of these people.

Keywords: stroke; nursing; patient discharge; family caregivers; home care;
gualitative research
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1 INTRODUCAO

As doencas crbnicas nao transmissiveis (DCNT), entre elas as
cardiovasculares, as respiratérias, o diabetes e o cancer, representam uma ameaca
a saude e ao desenvolvimento humano. Estima-se que 38 milhBes de pessoas
morreram em 2012 por doencas cardiovasculares, o correspondente a 82% das
mortes mundiais. Dessas mortes, avalia-se que 17,5 milhdes foram decorrentes de
doencas coronarianas e 6,7 milhdes de acidente vascular cerebral (AVC) (WHO,
2014a).

A mortalidade por DCNT varia consideravelmente quanto ao grau de
desenvolvimento socioecondémico. Cerca de 85% dos casos ocorrem em paises
subdesenvolvidos ou em desenvolvimento e um terco atinge a parcela
economicamente ativa da populacdo (BEAGLEHOLE et al., 2007; DUNCAN,;
STEVENS; SCHMIDT, 2012; GARRITANO et al., 2012; LEITE; NUNES; CORREA,
2011; SCHMIDT et al., 2011; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2005; YACH et al.,
2004).

No Brasil, essas doencas constituem um problema de salde publica e
correspondem a aproximadamente 70% do total de causas de mortes, abrangendo
camadas menos favorecidas da populacdo e grupos mais vulneraveis, como a
populacao de baixa escolaridade e renda (BRASIL, 2011b).

Entre as doencas crbnicas prevalentes no cenario epidemiolégico mundial
destacam-se as cerebrovasculares, entre elas o acidente vascular cerebral (AVC).
Reconhecido como uma das principais causas de morbimortalidade ou de
incapacidade adquirida em pessoas adultas e idosas, o AVC traz repercussdes para
a qualidade de vida da pessoa e de seus familiares e seu custo social é elevado, no
Brasil e no mundo (ALWAN et al., 2010; BRASIL, 2006; BRASIL, 2011a; DUNCAN,
et al., 2012; GAZIANO; GALEA; REDDY, 2007; MALTA; SILVA JUNIOR, 2013;
MOREIRA et al., 2010; PEREIRA et al., 2009; WHO, 2014b; WSO, 2012).

O Brasil apresenta a quarta taxa de morbimortalidade por AVC entre os
paises da América Latina e Caribe. As estatisticas brasileiras indicam que o AVC
corresponde ao diagnéstico de 10% das internacbes hospitalares publicas
(JAIRNILSON et al., 2011; OPAS, 2003). Esse agravo é a maior causa de
incapacidade na faixa etaria acima de 50 anos e é responsavel por: 10% do total de

Obitos, 32,6% das mortes com causas vasculares e 40% das aposentadorias
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precoces no Brasil (ABRAMCZUK; VILLELA, 2009). Nesse contexto, o AVC deve ser
considerado como um sério problema de saude publica. No entanto, os recursos
para o cuidado dessa enfermidade voltado para a prevencdo, tratamento e
reabilitacdo ainda séo escassos (LOTUFO, 2009).

Grande parte das pessoas com AVC evoluem com incapacidades devido as
alteracGes neurolégicas que geram comprometimento do nivel de dependéncia
(COSTA; SILVA; ROCHA, 2011). Estima-se que de 15% a 30% ficardo
incapacitados permanentemente (GOLDSTEIN et al., 2011). Estudos apontam que
esse perfil se mantera no Brasil até o ano de 2030 (BRASIL, 2013a).

Dessa forma, o AVC é reconhecido como uma doenca silenciosa que tem um
forte impacto na vida das pessoas que a ele sobrevivem e que poderdo conviver
com disfuncionalidades decorrentes (ANDRADE et al., 2009). Apesar das
sofisticadas tecnologias em saude disponiveis, estima-se que 60% das pessoas com
AVC morrerdo ou se tornardo incapacitadas (MENDIS; BANERJEE, 2010). Além
disso, demandardo cuidados especializados da fase aguda ao periodo de
reabilitacdo (GOMES; SENNA, 2008).

Em 2014, a World Stroke Organization publicou o Global Stroke Services
Action Plan, isto é, o plano (e o protocolo) para acdo global dos servicos de saude
voltados aos cuidados de pessoas com AVC (LINDSAY et al.,, 2014). Esse
documento aponta as limitacdes existentes na atencdo a saude dessas pessoas e a
seus familiares, principalmente com relacao ao acesso as intervencdes que tenham
como objetivos a atencéo integral e a continuidade dos cuidados, como aquelas
relacionadas a reabilitacdo e a educacao em saude (LINDSAY et al., 2014).

Os pesquisadores descrevem que os sistemas de salude ainda desenvolvem
um cuidado fragmentado e abaixo do ideal preconizado para garantir a seguranca e
a qualidade da atencdao, principalmente na transicao do cuidado da fase aguda para
o periodo de reabilitagdo e de reintegragdo comunitaria, fenbmeno observado tanto
em paises desenvolvidos como naqueles em desenvolvimento (LINDSAY et al.,
2014).

Quando a pessoa que sobreviveu ao AVC e o0 seu cuidador ndo sao
assistidos de modo adequado, a sobrecarga fisica e emocional pode acarretar
problemas fisicos, psicolégicos, sociais e financeiros, afetando o bem-estar (DAS et
al., 2010; CAMAK, 2015; CHEN; BOTTICELLO, 2013; SOUSA; SILVA,
GUIMARAES, 2008).
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A maioria dos sobreviventes precisara de cuidados continuos para a
reabilitacdo frente as  disfuncionalidades  neurolégicas  consequentes.
Aproximadamente 70% nao retornardo ao seu trabalho e 30% necessitardo de
auxilio para caminhar, o que torna essa doenca a principal causa da deficiéncia
funcional no mundo (GOMES; SENNA, 2008).

O processo de transicdo do cuidado apOs a alta hospitalar tem sido descrito
como um momento dificil, principalmente para os cuidadores informais que passarao
a tomar decisdes em situagdes muitas vezes complexas (BERECKI-GISOLF et al.,
2008; NAYLOR; KEATING, 2008; RODRIGUES et al., 2013).

Os estudos cientificos tém demonstrado que, em geral, 0s pacientes e
cuidadores familiares estdo despreparados para assumir a carga de cuidados no
processo de recuperacao, reabilitacdo, enfrentamento e gerenciamento da saude
frente as disfuncionalidades decorrentes das condic6es cronicas (COLEMAN;
BERENSON, 2004a; COLEMAN; BOULT, 2003).

Muitas transicOes de cuidados ndo sédo planejadas nem acompanhadas e
supervisionadas adequadamente no contexto domiciliar e comunitario,
especialmente no periodo de transicdo apdés a alta hospitalar (COLEMAN;
BERENSON, 2004; COLEMAN; BOULT, 2003). Por isso as pessoas em condi¢des
cronicas, tais como o AVC, vivenciam frequentes reinternacdes; e os familiares, ao
retornarem a unidade hospitalar, sofrem por se sentirem muitas vezes culpados pela
ndo continuidade da atencdo a saude realizada em ambito domiciliar (JACK, 2009;
JENCKS; WILLIAMS; COLEMAN, 2009; OTTENBACHER et al., 2014).

Na vivéncia profissional desta pesquisadora como enfermeira assistencial, é
comum observar que o momento da alta hospitalar de pessoas em condi¢cdes
cronicas nem sempre € planejado no sentido de aprimoramento das competéncias e
habilidades do cuidador familiar para o cuidado permanente no contexto domiciliar e
comunitario. Entre 0os aspectos que geraram inquietacdo estd o fato de que, muitas
vezes, a alta hospitalar marca uma ruptura no processo de recuperacdo, e ndo tém
sido oferecidas ao paciente e a seus familiares condicdes adequadas para o
processo de reabilitacdo e de retorno a vida cotidiana.

Ao revisar a literatura cientifica sobre a alta hospitalar de pessoas em
condi¢des cronicas, identificou-se que o cuidador tem recebido pouca atengdo dos
profissionais de saude que atuam na area hospitalar. Entre os fatores em destaque

estd o deficit no preparo para a continuidade do cuidado no contexto domiciliar
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(DELTATORRE et al., 2013; GLANZNER; ZINI; LAUTERT, 2006; RODRIGUES et
al., 2013).

Os pesquisadores descrevem que o acompanhamento do cliente e do familiar
no preparo para o enfrentamento do processo saude e doenca apos a alta hospitalar
pode proporcionar maior suporte emocional e estimulo psicolégico, além de
aumentar a capacidade dessas pessoas para 0 autogerenciamento da saude e para
0 estabelecimento de condi¢cfes ideais para a promoc¢do do cuidado no contexto
domiciliar (ALMBORG et al.,, 2009; CAMAK, 2015; COLEMAN et al.,, 2004b;
MARIAN; ANGERAMI, 2002).

Esse periodo de transicdo do cuidado hospitalar para o contexto domiciliar é
reconhecido como critico; portanto, deverao ser planejadas intervencdes em saude
gue favorecam a adaptacdo e o enfrentamento, tanto por parte da pessoa que
vivencia uma condicdo cronica e quanto por seus familiares que passaréo a assumir
o cuidado (BERECKI-GISOLF et al., 2008; RITTMAN et al., 2007).

Embora tenha se observado uma robusta literatura cientifica brasileira com
foco nos efeitos do AVC sobre os sobreviventes, poucos estudos descrevem a
perspectiva do cuidador sobre a transicdo da alta hospitalar para o cuidado
domiciliar de pessoas que necessitardo de cuidados de longa duracdo (BOCCHI,
2004; RODRIGUES et al., 2013).

Compreende-se que nesse periodo o cuidador é fundamental para a
reabilitacdo e para o atendimento as necessidades fisicas, emocionais e sociais
cotidianas da pessoa acometida pelo AVC, no seguimento das orientagdes para a
saude, bem-estar, seguranca e conforto, e ainda no respeito e incentivo a autonomia
e independéncia (ARAUJO et al., 2011).

Nessa perspectiva, 0 presente estudo foi desenvolvido para aprofundar a
compreensao sobre a experiéncia vivenciada por cuidadores familiares de
sobreviventes ao AVC no processo de transi¢cdo do cuidado da alta hospitalar para o
contexto domiciliar.

A compreensao dessa experiéncia € importante para identificar o estagio atual
do cuidado a essas pessoas e identificar as demandas de atencdo a saude que
precisam ser gerenciadas pelos profissionais e gestores das redes de saude,
municipal e estadual, com o intuito de cumprir os principios e diretrizes do Sistema
Unico de Salde (SUS) e das politicas publicas para o enfrentamento das condigdes

cronicas nos diferentes niveis de complexidade. Além disso, reforcara a importancia
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da adocdo de um modelo compreensivo do cuidado que tenha como énfase a
promocdo da continuidade deste nos diferentes espacos organizacionais, com

intervencdes planejadas e centradas nas pessoas e nos cuidadores familiares.
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2 OBJETIVO

Compreender a experiéncia vivenciada por cuidadores familiares de pessoas
gue sobreviveram ao acidente vascular cerebral no processo de transicdo da alta

hospitalar para o cuidado domiciliar.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Essa secao foi construida por meio da revisao narrativa da literatura cientifica
identificada a partir das bases de informagfes cientificas e de documentos da
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) que descrevem aspectos conceituais

relacionados a gestdo do cuidado e ao processo de transicdo apoés a alta hospitalar.

3.1 A GESTAO DO CUIDADO A SAUDE FRENTE AO ACIDENTE VASCULAR
CEREBRAL

O AVC é uma condicdo crbnica relacionada ao aparelho circulatorio,
caracterizada como uma sindrome originaria da alteracdo no fluxo sanguineo
cerebral que desencadeia comprometimento neuroldgico agudo (focal ou, as vezes,
global); pode levar a morte. Seu inicio é subito e ha rapido desenvolvimento de
sinais clinicos, com duracdo maior que 24 horas (AEHLERT, 2012; SBN, 2013;
MILLER et al., 2010; NATIONAL INSTITUTE FOR HEALTH AND CLINICAL
EXCELLENCE, 2008; OLIVEIRA; GARANHANI, MARIA; GARANHANI, MARCQOS,
2011).

O AVC pode ser de origem isquémica (em 85% dos casos) ou hemorragica
(15% dos casos) e gerar incapacidades, temporarias ou permanentes, que
demandardo cuidados especializados da fase aguda ao periodo de reabilitacdo
(AEHLERT, 2012; OLIVEIRA; GARANHANI, MARIA; GARANHANI, MARCOS,
2011). Esses cuidados serdo exigidos de toda a rede de atencdo a saude, inclusive
do contexto domiciliar e comunitario.

A disponibilidade de recursos para o tratamento do AVC varia
consideravelmente entre as regides geograficas. Embora exista uma variedade de
servicos de saude, ainda prevalece uma ma distribuicdo de recursos e pouca
organizacao do fluxograma de atendimento. Deste modo, desencadeia-se um deficit
na continuidade do cuidado no processo de transicdo do hospital para o domicilio,
causando prejuizo para a recuperacdo e a saude do paciente e do cuidador familiar
(LINDSAY et al., 2014).

A falta de protocolos e de preparo para a alta hospitalar e para o

enfrentamento das demandas de cuidado frente as condi¢cfes crénicas, bem como a
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falta de informacdes adequadas, tem sido associada as dificuldades encontradas no
cuidado das pessoas que sobrevivem ao AVC (MENEZES et al., 2010).

As doencas cerebrovasculares requerem do servico de saude uma interacao
efetiva e eficaz entre os diferentes niveis de complexidade, de modo que a
comunicacao entre eles possibilite um cuidado integral (ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE, 2003). Nesse contexto, para que aconteca o efetivo enfrentamento do
AVC, a rede de atencdo a saude deve promover acdes integradas de prevencao,
promocao e reabilitagdo de modo a favorecer as mudangas no estilo de vida das
pessoas que vivenciam esses agravos (MENDES, 2012; ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE, 2003).

A morbidade e a mortalidade do AVC podem ser significativamente reduzidas
por meio da inclus@o e implementacédo de diretrizes clinicas baseadas em evidéncias
e da melhoria continua da qualidade dos programas existentes (LINDSAY et al.,
2014).

A Sociedade Brasileira das Doencas Cerebrovasculares defende a
implantacdo de um sistema integral de atendimento que atue desde a aplicacdo de
politicas publicas na atencao primaria até o processo de reabilitagdo, nivel terciério.
O programa engloba a prevencdo primaria, isto é, a educacdo em saude para a
comunidade com esclarecimentos sobre fatores de risco, sinais e sintomas do AVC,
o atendimento pré-hospitalar, o tratamento nas fases aguda e subaguda, com
enfoque na definicdo etiol6gica, a prevencdo secundaria e o acompanhamento
ambulatorial durante a reabilitacdo (MARTINS et al., 2013).

Os sistemas de saude mundiais, entre eles o brasileiro, frente ao fenbmeno
da transicdo epidemioldgica, necessitam efetivamente de implementar um modelo
de atencdo pautado na ldgica das redes de atencdo a saude com o objetivo de
promover o cuidado integral as pessoas e prevenir complicacfes decorrentes do
enfrentamento das enfermidades cronicas (BRASIL, 2013b).

As redes de atencdo a saude (RAS) destacam-se como “um conjunto
organizacional de servicos de saude vinculados entre si, que permitem ofertar
atencgao continua e integral a determinada populagdo” (MENDES, 2008, p. 6). Assim,
os profissionais da equipe serdo responsaveis por encaminhar e coordenar o
encaminhamento e/ou transferéncia do cuidado de acordo com as demandas
individuais que necessitardo do cuidado de longa duracdo (RODRIGUES et al.,

2013). A partir dai € possivel articular as acbes de prevencdo, promocado e
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recuperacdo, da abordagem individual ao cuidado da familia (GIOVANELLA et al.,
2002).

Dessa maneira, evidencia-se a necessidade de promover acesso a um
servico qualificado, constituido por uma equipe multiprofissional que tenha como
objetivo promover condi¢cBes favoraveis para o processo de reabilitacdo, de modo
gue cada pessoa possa ter uma melhor percepcao de sua qualidade de vida. Essa
colaboracéo deve ocorrer de maneira integral (ORGANIZACAO PANAMERICANA
DE SAUDE, 2003).

Em 2013 foi instituida no Brasil a Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com
Doencas Cronicas, por meio da portaria n°® 252. Essa Rede tem como objetivos:
fomentar a mudanca do modelo de atencao a saude, fortalecer o cuidado integral as
pessoas com doencas cronicas, impactar positivamente nos indicadores
relacionados a elas, contribuir para a promocgéo da saude da populagdo e prevenir o
desenvolvimento desse tipo de doenca e suas complicactes (BRASIL, 2013b).

Destacam-se também a Politica Nacional de Atencdo a Saude do Portador de
Deficiéncia (BRASIL, 2008), a Linha de Cuidado em AVC (BRASIL, 2012a) e as
Diretrizes a Reabilitacdo da Pessoa com AVC (BRASIL, 2013c). Contudo, ndo tém
sido implementadas de forma efetiva essas politicas publicas, de maneira que
acompanhem, de modo transversal e integral, todas as fases do ciclo de vida ou
delineiem o perfil da funcionalidade e o acompanhamento da incidéncia de
incapacidades, como também as acdes sobre as futuras geracdes, com base no
conceito ampliado de saude proposto pela OMS e defendido nos principios e
diretrizes do SUS (BRASIL, 2013d).

O plano (e o protocolo) para a acéo global dos servigos de saude que cuidam
de pessoas com AVC (Global Stroke Services Action Plan), publicado em 2014 pela
World Stroke Organization (WSO), inclui um processo continuo de cuidados e
recomendacdes especificas para cada fase vivenciada pelo paciente e sua familia e
engloba: o reconhecimento dos sintomas do AVC, o diagndstico por meio da
tomografia computadorizada, o cuidado de alta complexidade nas fases hiperaguda
e aguda, a reabilitacdo e a reinsercdo social (LINDSAY et al., 2014). O modelo
proposto foi desenvolvido para categorizar mundialmente o0s servicos de
atendimento ao AVC em trés niveis: acesso a servicos minimos de saude, acesso a

servicos essenciais ao AVC e acesso ao plano de acao de servico avancado. Em
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todas as fases busca-se a qualidade no cuidado para minimizar os déficits e as
incapacidades impostas pela doenca (LINDSAY et al., 2014).

Para a classificacdo de cuidados minimos, foram levados em consideragéao o
acesso muito limitado aos médicos, a falta de acesso a servigos de diagnostico ou
de cuidados hospitalares e 0 ndo atendimento em comunidades locais afastadas dos
grandes centros (LINDSAY et al.,, 2014). Para os cuidados essenciais é
imprescindivel o acesso: aos servicos basicos de diagnostico (laboratorio, ECG,
tomografia computadorizada, ultrassom), ao trombolitico (TPA), as terapias de
prevencdo, aos profissionais de salde e aos servicos de reabilitacdo. Para o plano
avancado observam-se 0s acessos aos servicos de diagnostico avancado, aos
médicos especialistas, a intervencdes avancadas, além do TPA, como a
neurocirurgia, aos terapeutas de reabilitacdo especializados e aos programas
comunitérios para a recuperacao (LINDSAY et al., 2014).

Esse modelo deve ser usado para a autoavaliacdo e para o planejamento de
servicos destinados ao AVC. O objetivo é conseguir o maior nimero de acesso aos
servicos estabelecidos pelo plano, numa busca constante para fornecer o mais alto
nivel de cuidado. Além disso, € importante ressaltar que, mesmo com 0S Servigos
minimos disponiveis, algo pode ser feito para fazer a diferenga na recuperagédo das
pessoas acometidas (LINDSAY et al., 2014).

Além do plano de acédo, a Organizacdo Mundial do AVC tracou diretrizes de
praticas clinicas que incluem um conjunto de recomendacdes de cuidados a pessoa
com AVC. Para cada indicacdo de servico existe uma recomendacdo, e 0s
indicadores de qualidade sdo incluidos e podem ser considerados como base para
esforcos de melhoria continua da qualidade. O principal objetivo € fornecer um
roteiro de orientacdo para os profissionais de salude e para grupos clinicos de
cuidados, direcionando a implementacdo dos niveis de atendimento do comeco ao
fim do tratamento (LINDSAY et al., 2014).

Em 2012, a Linha de Cuidado em AVC foi publicada e fundamentada nas
Portarias n® 664 e 665 e subsidiada no Componente da Atencdo Hospitalar da Rede
de Atencdo as Urgéncias e Emergéncias, criado pela Portaria n°® 2.395 em 2011
(BRASIL, 2011a, 2012a, 2013a). Refere-se a organizacdo do fluxo assistencial
dentro da rede de atencdo a saude e deve incluir, necessariamente, a rede basica
de saude, o atendimento pré-hospitalar fixo e moével, as unidades hospitalares de

emergéncia, os leitos de retaguarda, a reabilitacdo ambulatorial, o ambulatorio
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especializado, programas de atencdo domiciliar, entre outros aspectos (BRASIL,
2013a; FRANCO, C.; FRANCO, T., 2004).

Atualmente existem 71 hospitais que atuam como centros de referéncia no
atendimento ao AVC na fase aguda. Eles estdo localizados nos seguintes estados:
Bahia, Ceara, Espirito Santo, Goias, Minas Gerais, Parana, Pernambuco, Rio de
Janeiro, Rio Grande do Sul, Santa Catarina, S&o Paulo e no Distrito Federal
(CABRAL, 2009; MARTINS et al., 2013; RADANOVIC, 2000).

Apesar dos avancos na elaboracdo e publicacdo das politicas publicas
relacionadas ao atendimento as pessoas com AVC, observam-se ainda deficits
estruturais e organizacionais nos diferentes niveis de atencdo a saude e uma forte
énfase na promocao de cuidados minimos em detrimento dos cuidados avancados,
entre estes os relacionados ao processo de reabilitagdo, compreendido como o
somatorio de atividades necessarias para garantir as pessoas as melhores
condicles fisicas, emocionais, cognitivas e sociais, de forma que elas consigam,
pelo seu proprio esforco, reconquistar uma posicdo normal na comunidade e levar
uma vida ativa e produtiva (RENWICK; FRIEFELD, 1996; SIMCHEN et al., 2001).

3.2 A CONTINUIDADE DOS CUIDADOS APOS O AVC NO PROCESSO DE
TRANSICAO DO CONTEXTO HOSPITALAR PARA O DOMICILIAR

Entre os momentos vivenciados pelas pessoas que sobrevivem ao AVC e
necessitam de hospitalizacdo estd a transicdo organizacional, que marca a
passagem dos cuidados do contexto hospitalar para os cuidados de saude primaria
em contexto domiciliar. Essa etapa, se ndo planejada e programada, considerando
as necessidades da pessoa que sobrevive ao AVC e seus cuidadores, podera
desencadear dificuldade e estresse no enfrentamento desse periodo de transicéo
(MELEIS, 2007).

No presente estudo, compreende-se transicdo como a capacidade adaptativa
para lidar com a necessidade de modificacdo de comportamentos ou papéis. Tal
capacidade influencia na vivéncia de situagcdes de crise que marcam O
desenvolvimento dos seres humanos (AZEVEDO, 2010; MELEIS, 2007).

O ciclo de vida individual acontece dentro do ciclo de vida familiar, que é o
contexto primario do desenvolvimento humano. Essa perspectiva aponta para a

énfase na compreensao dos problemas que as pessoas desenvolvem a medida que
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se movimentam juntas ao longo da vida (ZAGONEL, 1999). Elas enfrentam
mudancas, algumas previsiveis e desejadas, e outras ndo, como por exemplo o
surgimento de uma doenca. Esses acontecimentos implicam mobilizacdo de
determinados recursos para o enfrentamento (AZEVEDO, 2010). As mudancas na
saude e doenca originam um processo de transicdo que predispde a vulnerabilidade
e riscos (MELEIS et al., 2000).

Transicdo € um conceito familiar as teorias do desenvolvimento, do estresse e
também as teorias de adaptacdo; acomoda as continuidades e descontinuidades
nos processos de vida dos seres humanos. Seu conceito consensual é a
“‘passagem de uma fase de vida, condicdo, ou status para outra [...] refere-se aos
processos e resultados de uma complexa interacdo entre a pessoa e o ambiente.
Pode envolver mais do que a pessoa e o0 seu envolvimento no contexto e situagao”
(MELEIS; TRANGENSTEIN, 1994, p. 256).

O objetivo da transicdo do cuidado é diminuir as taxas de readmissdes
(JENCKS; WILLIAMS; COLEMAN, 2009). Nao obstante, contribui para o alto custo
de servicos de saude por parte da familia e, quando ndo planejada, expbe
cronicamente as pessoas que receberam alta, pela ma qualidade e inseguranca e
pela falta de informagdo quanto a administracdo de medicamentos, 0 que
desencadeia efeitos adversos (ANDERSON, 2010; ANDERSON; HORVATH, 2004,
BERENSON; HORVATH, 2003; THORPE, HOWARD, 2006).

As transigcbes sao invariavelmente relacionadas com mudangas e
desenvolvimento, temas altamente relevantes para Enfermagem (CHICK;
MELEIS,1986). Nessa area, Afaf Meleis construiu a Teoria da Transicdo (1975,
1985, 1991). A missdo da enfermagem consiste em facilitar esses processos,
ajudando as pessoas a enfrenta-los de forma saudavel ao longo do seu ciclo vital
(MELEIS; TRANGENSTEIN, 1994).

Os enfermeiros sdo os principais cuidadores dos individuos e das familias que
estdo a passar por processos de transicdo; assistem as mudancas e exigéncias
provocadas nas suas vidas e 0s ajuda na preparacdo para as transicdes iminentes,
de modo a facilitar o processo de aprendizagem de competéncias. Assim,
compreender as propriedades e as condi¢des inerentes a um processo de transi¢ao
ajudam no desenvolvimento de intervengdes de enfermagem que possam promover
respostas positivas (MELEIS et al., 2000).
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Meleis (2007) descreve que a saude se revela por conscientizacao,
empoderamento, controle e habilidade na vida. A auséncia desse equilibrio,
provocada por momentos de crise, coloca as pessoas na iminéncia de uma
transicdo. Os seres humanos tém necessidades especificas e estdo em constante
interagdo com o meio envolvente. Frente aos riscos e vulnerabilidades decorrentes
de enfermidades, poderdo experimentar um desequilibrio e desenvolver habilidades
para se adaptar as mudancas acerca do enfrentamento de sua nova condicédo vital
(MELEIS, 2005).

O enfermeiro, como elemento central da equipe multiprofissional, esta
envolvido nesse processo, haja vista que esta habilitado a assistir as pessoas que
vivem transicbes e tem como funcdo planejar, acompanhar e avaliar seu
enfrentamento (MELEIS, 2007).

O AVC é um evento que leva a pessoa acometida e seus familiares a
vivenciar transicdes de cuidado nos diferentes niveis de atencdo a saude, da fase
aguda do tratamento a recuperacao apos a alta hospitalar. Desse modo, a transi¢cao
hospitalar para a domiciliar podera ocorrer em trés fases: 1) fase de compromisso:
caracteriza-se pelas necessidades de informacfes sobre a condicdo de saude do
doente, monitorizacdo de sintomas e intervencao, assisténcia nos cuidados pessoais
(autocuidado) e intervencdes de emergéncia; 2) fase de negociacdo: demanda
necessidade de ajuda nos cuidados diarios, o que supde desenvolvimento de
habilidades nos cuidados, ajuda na adesdo do doente, intervencdo sobre as
emocdes deste e apoio continuado; 3) fase de resolucdo: € marcada pela
necessidade de suporte emocional (PETRONILHO, 2009).

O cuidado transicional é definido como uma ampla gama de servicos limitados
no tempo projetado para garantir a continuidade do cuidado, de maneira a evitar
risco a pessoa que recebeu alta. Para tanto, a transferéncia deve ser segura e
atenta aos niveis de cuidados de que o paciente necessita (COLEMAN; BOULT,
2003; KRICHBAUM, 2007; NAYLOR, 2000). Implica manter uma coordenacao e
continuidade dos cuidados primarios e do planejamento de alta (NAYLOR et al.,
2011).

Destaca-se que o planejamento de alta é uma ferramenta indispensavel para
o cuidado integral durante a hospitalizacdo e no pos-alta hospitalar, pois certifica que
0s cuidados necessarios sdo assegurados de forma a prevenir readmissfes
(DELATORRE el al., 2013; NAYLOR; BOWLES; BROOTEN, 2002; PEREIRA et al.,
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2007). Evidéncias cientificas apontam deficits relacionados a falta de implementacéo
de protocolos para o preparo da alta hospitalar, e mesmo quando s&o
implementadas ac¢des pontuais, em geral estas ndo incluem o paciente e 0s
cuidadores no processo de deciséo clinica (DELATORRE el al., 2013).

Sob tal perspectiva, é preciso considerar que as estratégias sistematicas para
0 preparo da alta devem ser subsidiadas e aperfeicoadas, com a finalidade de
fornecer as orientacdes necessarias para a prevencdo e controle da doenca, bem
como para a promocdo e manutencdo da saude, identificacdo das necessidades do
paciente, adesao ao tratamento proposto, reducao da frequéncia de hospitalizacdes
ndo planejadas e educacdo dos familiares e do paciente para entendimento e
compressdo de como enfrentar o tratamento e o cuidado de forma segura na
transicdo do hospital para o domicilio (BARRETO et al., 2008; DELATORRE et al.,
2013; FOUST, 2007; MIASSO; CASSINI, 2005; SUZUKI; CARMONA; LIMA, 2011).

Esse é o caminho para um modelo integrado, em que diferentes areas em
contato direto com a saude se unem com vistas a um objetivo comum: a promocéao
do bem-estar do doente. Assim, o planejamento de alta objetiva alcancar o paciente
e a sua familia para que tenham entendimento, preparo e compreensdao de como
enfrentar o tratamento e o cuidado frente a enfermidade crénica, de maneira que se
obtenha qualidade de vida no retorno ao seu lar, junto ao convivio familiar e social
(DELATORRE el al., 2013).
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4 TRAJETORIA METODOLOGICA

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo de caso qualitativo interpretativo. Esse tipo de
investigacao cientifica estuda um fendbmeno contemporédneo em profundidade em
seu contexto natural, além de explorar grupos ou experiéncias relacionados a saude
ou doenca quando o entendimento atual parece inadequado (RICHARDS; MORSE,
2012). A preocupacao central é a compreensdo do caso, que pode ser simples ou
complexo, individual ou coletivo, desde que constitua uma representacéo singular da
realidade, que € multidimensional e historicamente situada (STAKE, 2000; YIN,
2010).

O estudo foi conduzido em uma perspectiva interpretativa, segundo 0s
pressupostos metodolégicos da hermenéutica moderna, que concebe o0
conhecimento como construcdo histérica das relacbes sociais dialdégicas e
intersubjetivas entre o pesquisador e o participante (COSTA, 2004; OLIVEIRA,
1997).

Os casos estudados relacionaram-se a realidade vivenciada por cuidadores
familiares de pessoas que sobreviveram ao AVC na transicdo do cuidado da alta

hospitalar para o contexto domiciliar.

4.2 LOCAL DE PESQUISA

A pesquisa foi realizada na Unica instituicdo hospitalar estadual - filantropica e
de médio porte - que oferece atendimento exclusivamente a usuarios do SUS para
os moradores de um municipio da regido oeste da Bahia cujo Indice de
Desenvolvimento Humano Municipal - IDHM é de 0,721 (3° do Estado), o Produto
Interno Bruto (PIB) é de R$ 1 874 212 e o PIB per capita R$ 13 637,77. Essa
instituicdo € referéncia para o atendimento a pessoas com AVC e promove 0
cuidado da fase aguda ao periodo de acompanhamento ambulatorial.

O hospital foi projetado para atender a demanda da regido. Dispde de uma
unidade de urgéncia e emergéncia, 285 leitos de internacao distribuidos em terapia
intensiva (para adultos, pediatrica e neonatal), clinica médica, clinica cirargica,
clinica pediatrica e obstetricia e unidade de tratamento de queimados. Realiza

exames de laboratério e imagem e reune em seu quadro de atendimento um total
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de quinze especialidades, incluindo cirurgia geral e plastica reparadora,
neurocirurgia, neurologia adulta e pediatrica, dermatologia, urologia,
otorrinolaringologia, cirurgia bucomaxilofacial, entre outras (OBRAS SOCIAIS IRMA
DULCE, 2013).

4.3 PARTICIPANTES

Os participantes foram os cuidadores familiares de pessoas que sobreviveram
ao primeiro episodio de AVC com dependéncia completa e receberam alta hospitalar
para o domicilio no periodo de marco a novembro de 2014.

Os critérios de selecdo da amostragem, determinados por conveniéncia,
foram assim estabelecidos: ter idade superior a 20 anos, independente do sexo,
residir no municipio em estudo, vivenciar na ocasido a primeira experiéncia como
cuidador(a) de uma pessoa com o primeiro episddio de AVC e que recebeu alta
hospitalar com dependéncia completa no minimo ha um més e no maximo ha seis
meses. Foram excluidos os cuidadores que nao residiam no municipio em estudo
e/ou que se mudaram de cidade no periodo da coleta de dados, bem como aqueles
cujo familiar enfermo foi a 6bito ou teve o diagndstico alterado durante o tratamento.

Para identificacdo dos potenciais participantes, semanalmente a pesquisadora
realizava o levantamento no setor de internacédo hospitalar de forma processual para
identificar as pessoas que residiam no municipio e haviam sofrido o primeiro
episdédio de AVC. Ao identifica-las, realizava a avaliacao clinica para verificar as que
apresentavam nivel completo de dependéncia funcional. Em seguida, iniciou o
acompanhamento dos selecionados ao longo do processo de internacéao até a alta
hospitalar.

No periodo de mar¢o a novembro de 2014 foram acompanhadas 64 pessoas.
Entre essas, 41 morreram durante a hospitalizacdo e 23 receberam alta hospitalar
para o domicilio. Entre os 23 potenciais participantes ocorreram perdas relacionadas
a quatro recusas. Assim, a amostra inicial foi de 19 pessoas.

A avaliacdo do nivel de independéncia funcional das pessoas que sofreram
AVC foi mensurada por meio da Escala de Medida de Independéncia Funcional —
MIF (FARIAS; BUCHALLA, 2005) (Anexo A). Trata-se de um instrumento
multidisciplinar utilizado para avaliar o nivel de independéncia para o exercicio das

atividades cotidianas. Foi traduzido para o portugués brasileiro em 2000 e validado



27

por Riberto e colaboradores (RIBERTO et al., 2001, 2004). O objetivo dessa etapa
foi identificar as pessoas que estavam na classificacdo de dependéncia completa
(18 a 53 pontos).

A aplicagdo da MIF requereu uma capacitacdo prévia por parte da
pesquisadora, que realizou a formacé&o para utilizar esse instrumento, em curso com
16 horas de duracdo, ministrado pela Dra. Maria Aparecida Ferreira de Mello em
marco de 2014, nas dependéncias do Centro de Reabilitacdo e Readaptacao
Henrique Santillo - CRER, em Goiania (Anexo B). A certificagdo foi conferida pela
empresa Techno Care — Solucbes em Acessibilidade, Desenho Universal e

Tecnologia Assistiva.

4.4 COLETA DE DADOS

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de FEtica da Pontificia
Universidade Catdlica de Goias (PUC Goias) sob o parecer n°® 547.415 (Anexo C) e
obedeceu aos aspectos éticos-legais vigentes na legislacdo brasileira para
pesquisas com envolvimento de seres humanos, conforme regulamentam os
dispositivos da Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012b).
Todos os cuidadores convidados aceitaram participar da pesquisa e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A). Foram utilizados
como identificadores letras e nameros: C1(Cuidador familiar 1), C2... e assim por
diante.

O primeiro contato aconteceu no dia da alta hospitalar, em local privativo do
hospital. Esse contato teve como finalidade apresentar os objetivos da pesquisa,
esclarecer sobre os riscos, os beneficios e as contribuicbes da participacdo no
estudo.

Para a coleta de dados estabeleceu-se como protocolo a seguinte conduta:
realizacdo, por parte da pesquisadora principal, de observa¢cbes do cuidado no
processo de alta hospitalar; e estabelecimento de contatos telefénicos para o
consentimento das visitas domiciliares e realizacdo das entrevistas.

A partir de uma lista elaborada em ordem cronolégica de alta hospitalar (da
mais antiga para a mais recente), organizou-se a ordem de realizacdo das
entrevistas. Nessa etapa adotou-se o critério de saturacao tedrica das informagdes

obtidas como critério para interrupcdo da coleta de dados e definicAo da amostra
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final do estudo. Desse modo, o grupo social pesquisado concluiu-se composto por
12 cuidadores familiares.

As entrevistas - semiestruturadas, em profundidade e individuais -
aconteceram nos domicilios no periodo de marco de 2014 a marco de 2015; foram
conduzidas pela investigadora principal, apés um treinamento, e sob supervisédo de
uma das pesquisadoras que tem expertise em coleta de dados qualitativos. O
roteiro, semiestruturado, contemplou as caracteristicas socioeconémicas (idade,
escolaridade, renda e ocupacdo) e as condicdes de salude da pessoa que
sobreviveu ao AVC (tempo de ocorréncia da enfermidade e de alta hospitalar,
acesso a servicos de saude, fatores de risco) e de seus cuidadores familiares (idade,
nivel de escolaridade, renda mensal, estado civil, situacdo de trabalho) (Apéndice
B).

As questdes norteadoras foram: Como se deu o0 processo de alta hospitalar
para o domicilio? Como ficou sua vida apds o seu familiar sofrer o AVC? Como é o
seu dia a dia no cuidado de seu ente querido? Como vocés se sentiram passando
por esta experiéncia? O que ajuda vocés a enfrentarem este processo?

Para possibilitar a descricdo em profundidade da experiéncia vivenciada por
essas pessoas, foi necessario realizar, com alguns participantes, mais de uma
entrevista. Ao todo, para os 12 participantes, foram realizadas 27 entrevistas. Isso
possibilitou a complementacéo de informacdes e de questdes que emergiam com a
analise, as quais necessitaram de ser aprofundadas e revistas ao longo do processo
simultdneo de coleta, analise e verificagdo dos significados relacionados ao
fendbmeno em estudo.

As entrevistas foram gravadas por meio do MP3, mediante o consentimento
dos participantes, e posteriormente transcritas na integra pela investigadora
principal, para a analise dos dados. A pesquisadora usou um diario de campo para
relatar as percepcdes sobre a coleta. Cada entrevista foi identificada apenas
numericamente, para o0 controle da pesquisadora, garantindo-se, com isso, O
anonimato dos participantes, conforme orientacdo de Duarte (2014). A duracado das

entrevistas variou de uma a duas horas.

4.5 ANALISE DOS DADOS
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A andlise qualitativa interpretativa dos dados incluiu as observacdes e
entrevistas realizadas, com a descricdo das opinides dos participantes de maneira
mais fiel possivel, como se os dados falassem por si. O propésito, na analise, € ir
além do descrito, fazendo uma decomposi¢do dos dados e buscando as relagbes
entre as partes que foram decompostas. Por Ultimo, na interpretacdo, buscam-se os
sentidos das falas e das a¢fes para chegar a uma compreensao ou explicacdo que
va além do descrito e analisado. E importante ressaltar que na pesquisa qualitativa a
interpretacdo assume um foco central (MINAYO, 2008, 2011).

Para a andlise interpretativa dos dados, foram realizadas inicialmente a
descricdo e a organizacdo dos casos, bem como as transcricdes das entrevistas e
notas de campo. Na sequéncia, procedeu-se a etapa de reducao e organizacao dos
dados. A medida que se aprofundou a leitura destes, foi realizada a identificacio das
unidades de significados, formadas por fragmentos textuais representativos de
significados para os participantes. A partir dessa leitura foi possivel interpretar e,
assim, compreender a experiéncia vivenciada pelos cuidadores familiares (MILES;
HUBERMAN; SALDANA, 2014; STRAUSS; CORBIN, 2008; MINAYO, 2008).

A partir dai, a pesquisadora descreveu detalhadamente como reconheceu 0s
dados e explicitou as ferramentas conceituais que orientaram suas interpretacoes.
Aqui, a ferramenta principal da interpretacdo foi a comparacdo, que permitiu
destacar semelhancas e diferencas para a obtencdo de conclusdes que foram

contrastadas e contextualizadas com outros estudos.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo estdo apresentadas as caracteristicas socioecondémicas e
clinicas dos participantes e das pessoas sob seus cuidados, além dos nucleos
tematicos, identificados a partir dos significados atribuidos a experiéncia de ser
cuidador familiar de um sobrevivente ao acidente vascular cerebral no processo de

transicdo da alta hospitalar para o cuidado domiciliar.

5.1 DESCRICOES DAS CARACTERISTICAS SOCIOECONOMICAS E CLINICAS

Participaram do estudo doze (12) cuidadores familiares de sobreviventes ao
primeiro episédio de AVC com dependéncia completa. Optou-se por descrever
alguns aspectos sociodemograficos, econémicos e relativos a condi¢bes de saude,
de modo a permitir a melhor compreensdo do contexto de vida e 0 momento de
transicdo que os cuidadores vivenciaram.

No que se refere aos sobreviventes ao AVC, a maioria (10) era do sexo
masculino, casada (09) e com filhos (12). A idade variava de 48 a 75 anos, com
média de 64 + 8,7 anos. Prevaleceram pessoas com tempo de escolaridade de
guatro anos (08), o que no Brasil corresponde ao ensino fundamental incompleto. Os
doze sobreviventes ndo possuiam plano de saude complementar. O tempo de
internagao hospitalar variou de um a quatro meses, desde a admissao na urgéncia e
emergéncia até, posteriormente, a unidade de terapia intensiva e a clinica médica.
Entre os fatores associados ao AVC foi identificado que dez pessoas eram
hipertensas e portadoras de dislipidemia e duas eram diabéticas.

Identificou-se que onze participantes encontravam-se com limitagcbes na
mobilidade e locomocgédo; nove com incapacidade total para andar e quatro com
incapacidade de andar em declive e em superficies regulares. Foram identificados,
também, deficits na comunicacéo (cinco estavam aféasicos e quatro disfasicos) e na
alimentacéo (cinco se alimentavam por meio de sonda de gastrostomia, quatro por
via oral assistida e trés por sonda nasoentérica). Trés estavam traqueostomizados e
onze apresentavam Ulceras por presséo (no l6bulo da orelha, na regido sacra, na
regido escapular, no calcaneo, nas nadegas, nos trocanteres, cotovelos e tronco).

Todos os participantes apresentavam atrofias musculares e mudancas no

padrao do sono relacionadas a insénia e irritabilidade. Além disso, verificou-se que a
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maioria apresentava deficits cognitivos e demandava dos cuidadores familiares
cuidados complexos para os quais exigiria-se um preparo para lidar no contexto
domiciliar.

Com relacdo aos cuidadores familiares, todos eram mulheres, a maioria
casada (08) e com filhos (08). A idade variava de 26 a 66 anos, com uma média de
46 + 12,7 anos. Quanto a religido, seis relataram ser catdlicas e seis evangélicas.
Prevaleceram pessoas (06) com tempo de escolaridade de quatro anos, 0 que no
Brasil corresponde ao ensino fundamental incompleto. Quanto ao grau de
parentesco, sete eram coOnjuges, quatro eram filhos, e uma irma. Todos residiam
com a pessoa que sobreviveu ao AVC.

A renda mensal familiar esteve entre um e trés salarios minimos. Trés das
cuidadoras eram aposentadas e cinco deixaram de exercer atividades laborais
remuneradas para se dedicar exclusivamente aos cuidados dos seus familiares.
Quatro participantes, além do cuidado a pessoa que sobreviveu ao AVC, exerciam
trabalho informal (costureira, vendedora de roupa e diarista). A renda mensal familiar

esteve entre um e trés salarios minimos (Quadro 1).

*RENDA
astiopanTe | DA | sexo | ESTAO. | SUUACAO | ESCOLARIDNOE | WENSAL | crAUDE
(em reais)
Ci 39 F casada trabalho informal 1 a4 anos R$ 720,00 esposa
Cc2 62 F casada aposentada 1 a4 anos R$ 1.440,00 esposa
C3 38 F casada desempregada 1 a4 anos R$ 720,00 esposa
C4 35 F solteira desempregada nenhum ano R$ 720,00 Filha
C5 66 F casada tra@gl)rfg?rg?graréal 1 a4 anos R$ 2.160,00 esposa
C6 50 F casada trabalho informal nenhum ano R$ 720,00 esposa
C7 59 F casada aposentada 1 a4 anos R$ 1.440,00 esposa
C8 52 F casada trabalho informal 5 a8 anos R$ 1.000,00 Irma
C9 39 F solteira desempregada 1a4anos R$ 720,00 Filha
C10 35 F solteira desempregada 1la4anos R$ 720,00 Filha
C11 26 F solteira desempregada 5a 8 anos R$ 2.000,00 Filha
C12 40 F casada trabalho informal 1a4anos R$ 720,00 esposa
Quadro 01 - Caracterizacdo socioeconémica de cuidadores familiares de

sobreviventes ao AVC, residentes em um municipio do Estado da Bahia (2014-2015).

*Os cuidadores familiares foram identificados com a letra mailscula (C) e o nUmero correspondente.
** O salario minimo vigente no ano de 2014 correspondia ao valor de setecentos e vinte reais (R$

720,00).

Fonte: Pesquisa de campo, 2014-2015.
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As doze cuidadoras ndo possuiam plano de salude complementar e todas
mencionaram ter pelo menos uma comorbidade, tais como: hipertensdo (4),

depresséao (3), doenca de Chagas (1), diabetes (1) e dislipidemia (3).

5.2 EXPERIENCIA DO CUIDADOR FAMILIAR NA TRANSICAO DA ALTA
HOSPITALAR PARA O CUIDADO DOMICILIAR

Por meio da analise interpretativa foram construidos os seguintes nucleos
tematicos: O processo de alta hospitalar - os sentimentos e o preparo dos
cuidadores; e O cuidado domiciliar - mudangas na vida da familia, a anulacdo da

vida do cuidador e o enfrentamento por meio do amor, do apoio social e da fe.

5.2.1 O processo de alta hospitalar: os sentimentos e o preparo dos cuidadores

Ao descreverem o processo de alta hospitalar, as participantes mencionaram
0s sentimentos e as expectativas frente a necessidade de cuidados no domicilio e
apontaram as lacunas assistenciais vivenciadas nesse processo.
Para a maioria, a alta hospitalar representou um momento decisivo, marcado por
conflitos relacionados a tomada de consciéncia frente as demandas de cuidados no

domicilio. Todas as cuidadoras descreveram sentimentos relacionados ao medo (“da

” 13

morte”,

J) “*

de n&o ter como cuidar”, “de um novo AVC”), bem como

de passar ma
preocupacdo e inseguranca em nao ter condicbes de cuidar (“por falta de
conhecimento e habilidade”, “por falta de informacdo”, “por falta de estrutura

emocional e financeira” para cuidar em casa).

[...] Muita preocupacgao! [...] preocupagdo de como cuidar dele em
casa, cheio de sonda e curativo! Se as enfermeiras ficavam com
davida, imagine eu! Preocupacdo de ele chegar em casa e se
entregar a doenca! (C1).

[...] Nem acreditei [...] Mas deu medo [...] dele ir para casa e morrer!
Morrer na ambulancia! Ele estava muito fraco! E ainda se passar mal,
0 que iria fazer? [...] A minha preocupacéo foi de ndo dar conta de
cuidar dele ou dele passar mal e eu ficar desesperada (C4).

[...] Gerou muita inseguranca e medo! [...] medo de ela passar mal e
nao dar conta de ajudar de forma rapida e ai piorar, e até morrer.
Tive muito medo, medo, medo mesmo de tudo! Na alta vive uma
tensdo, porque se desse errado ele iria morrer! (C9).
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[...] a sensacdo que tive foi de muito medo... Estar longe do hospital e
saber o que poderia acontecer, de ndo saber cuidar! No momento da
alta pensei que ia passar mal [...] fiquei trémula, suando, tremores,
dificuldade em recuperar o félego, tonturas, nduseas, nervoso, com
medo de dar tudo errado! De acontecer alguma coisa ruim. Quem
nunca ficou no hospital com um ente querido ndo sabe o que é isso.
Foi um trauma que ficou na minha vida (C10).

Para algumas cuidadoras familiares a alta hospitalar aconteceria apenas
quando o ente querido n&o tivesse mais nenhuma “sequela”. Tinham a expectativa
de que, quando retornassem para casa, tudo voltaria ao “normal”, incluindo as

rotinas de vida diaria.

[...] Eu imaginava que, quando ele saisse de alta, saisse melhor,
mais ativo e ficasse com poucas sequelas! [...] ele saiu tdo fraco,
amarelo, que figuei com medo dele passar mal! (C1)

[...] A alta é a saida do paciente do hospital quando melhora da
doenga, ou entdo melhorou da doenca e ficou com sequela que pode
ser cuidado na casa, né! E isso, sei agora. Para mim, meu pai iria
sair igual como ele era antes! [...] e 0 caso de meu pai, ele saiu
dependendo de uma pessoa para fazer tudo para ele! (C4)

[...] Eu pensava que ele iria sair de alta quando ele estivesse bem
mesmo! Achei que ele deveria ficar mais um pouco, nem sei mesmo!
Passa um filme na cabeca, lembrava dos momentos que ele ficou
muito ruim na semi-UTI (semi-intensiva). Eu tinha muita inseguranca,
porque pensava: Deus, se ele piorar ele vai voltar e ter que passar
por tudo isso! Mas também sentia tranquilidade, alegria, porque ele
passou por tudo e esta salvo e curado! Entdo, ficava com frio na
barriga! (C6)

Ao mesmo tempo, a alta trouxe o sentimento de felicidade e de superacéao, de
oportunidade de retornar ao domicilio com o familiar, depois da internacao

hospitalar.

[...] Preocupacdo de ele chegar em casa e se entregar a doenca!
Mas com muita felicidade, por estar levando ele para casa! Porque
teve um momento que pensei que isso ndo fosse acontecer! (C1).

[...] Posso fazer o que quero e dar o remédio na hora certa [...] agora
em casa ele esté gordo e rosado, agora! No hospital ele estava muito
feio! A minha preocupacao foi de ndo dar conta de cuidar dele ou
dele passar mal e eu ficar desesperada (C4).
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[...] A alta foi o momento de muita felicidade, porque ele estava
melhor e teria condicdo de vir para casa. [...] foi um dia de muita
felicidade! [...] Eu pensava que a alta viesse ap6s melhorar! Ele ia
sair andando e falando como antes! [...] pensava que fosse assim!
[...] Mas meu marido saiu vivo, com as sequelas do derrame, ja foi
uma grande vitéria! Porque tantos morrem ali por essa doenca! (C5)

[...] Viver dentro de um hospital € muito cansativo e, além disso, ficou
mais facil quando ele veio para casa, mas tive muito medo! [...] fiquei
feliz e preocupada! [...] ao mesmo tempo contente por ele estar vivo
depois de ter passado por tudo isso (C8).

Na transicdo do cuidado hospitalar para o domiciliar, a familia assume a
responsabilidade em um contexto global visando a recuperacédo e readaptacdo a
vida cotidiana. Esse cuidar envolve o desenvolvimento de tarefas simples e/ou
complexas e traz temor aos familiares diante da falta de conhecimento. Assim, a
familia necessita de atencdo cuidadosa por parte da equipe de saude nesse
momento (RITTMAN et al., 2004, 2007; RODRIGUES et al., 2013).

Os cuidadores familiares tém um papel central para o processo de
readaptacdo e reabilitacdo frente ao AVC e precisam de ser preparados e
acompanhados para que a transicdo seja vivenciada de modo seguro e eficaz
(DAVIES, 2005). A transicdo ap0s a alta hospitalar € um periodo de ajuste as
alteracOes psicossociais, para restabelecer um novo formato de vida para pessoa e
seu cuidador familiar. Esse processo envolve mudangas de identidades, papéis
sociais e comportamentos e € permeado por incertezas e sobrecarga fisica,
econdmica e emocional (RITTMAN et al., 2007; RODRIGUES et al., 2013).

O enfrentamento dessa enfermidade dentro do ambiente familiar traz
implicacdes mais intimas. Por vezes, as pessoas ficam fragilizadas pela iminéncia da
perda do ente querido (ANDRADE et al, 2009), pois culturalmente existe a
associacdo do AVC com a morte, a invalidez e a dependéncia. Pode-se evidenciar
gue o AVC gerou um forte impacto na vida das cuidadoras familiares, principalmente
por estarem lidando com pessoas que apresentam dependéncia completa.

Pesquisadores descrevem que os cuidadores de pessoas que sobrevivem ao
AVC estdo expostos a inumeros eventos estressantes frente as demandas de
cuidados impostas pela enfermidade e suas disfuncbes. Esses eventos sao
geradores de sentimentos relacionados ao medo, a angustia e a inseguranca frente
a necessidade de atencdo continua e de cuidados complexos de longa duracéo
(FONSECA; MARCOS, 2009; SILVEIRA; CALDAS; CARNEIRO, 2006)
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Apés a alta hospitalar a familia passa a viver momentos de adaptacdo a
circunstancia de cuidar de um familiar em casa, assim como a aceitacdo das novas
condicbes impostas pela enfermidade. A possibilidade da alta hospitalar, bem como
do cuidado no domicilio, traz sentimentos que oscilam entre a felicidade, por ver o
familiar se recuperando, e a inseguranca e preocupacao, referentes a novidade de
tornar-se cuidador (PAIVA; VALADADRES, 2013).

A experiéncia de cuidar de um familiar que sobrevive ao AVC mobiliza muitos
sentimentos antagbnicos - amor, raiva, paciéncia, tristeza, irritacdo, pena,
inseguranca e solidado - em curto espaco de tempo, relacionados ao reconhecimento
do comprometimento do nivel de independéncia funcional e as davidas quanto aos
cuidados (ANDRADE et al.,, 2009; SILVEIRA; CALDAS; CARNEIRO, 2006). Em
geral, esses sentimentos sdo despertados quando os familiares percebem que a
vida e a convivéncia ndo serao mais as mesmas (ANDRADE et al., 2009).

Cuidar de um familiar adoecido configura-se em uma grande responsabilidade
e desafio. Novos recursos de enfrentamento precisam ser adotados pela familia que
se encontra afetada e desestruturada. A partir do significado que atribui ao evento
de adoecimento, a familia busca um equilibrio, objetivando se adaptar a nova
realidade e auxiliar na recuperacao do familiar (PAIVA; VALADARES, 2013).

Pesquisadores descrevem que, entre as intervencdes recomendadas para o
enfrentamento desse processo, estd o maior envolvimento dos cuidadores no
planejamento da alta. Esse aspecto pode diminuir os sentimentos de ansiedade e
aumentar o bem-estar do paciente e de seus cuidadores familiares (BUUL;
HANSEN; GROSS, 2000; GREENWOOD; MACKENZIE, 2010). As intervencdes de
preparo para a alta hospitalar sdo imprescindiveis para garantir a qualidade da
continuidade dos cuidados necessarios no periodo de reabilitagdo (PAIVA;
VALADARES, 2013).

A maioria das cuidadoras mencionou lacunas assistenciais relacionadas a
falta de preparo para a alta hospitalar. Elas descreveram deficits de comunicacéo
dos profissionais de saude (falta de informacdo, de orientacdo e esclarecimento
sobre os cuidados domiciliares) e falta de acolhimento no processo. A alta
representou um momento solitario, sem o apoio profissional para o enfrentamento do
cuidado domiciliar, por isso as levou a se sentirem preocupadas e inseguras.

N&o houve planejamento, com implementacao de intervencdes relacionadas a

informagédo das medicagOes, a atividades técnicas e ao manuseio de materiais e
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equipamentos (por exemplo, realizacdo de curativos, aspiracdo de traqueostomia,

administracdo de medicacéo e dieta por sonda enteral e sonda de gastrostomia).

[...] O médico ndo d& nenhuma informagéo, parece ter medo dos
acompanhantes, porque corre da gente! Tive essa sensacdo! Ele
passa rapido e bem cedo para ninguém perceber! Na alta de meu
pai, deu a receita médica, o relatério de alta e dois pedidos, um para
o fisio (fisioterapeuta) e o outro para o médico da cabeca
(neurologista)) E vou aonde com isso? Quando perguntei ao
fisioterapeuta, ele disse: “Pergunta a enfermeira”. Quando perguntei
a enfermeira, ela disse: “Vocé ird até o posto de saude préximo da
sua casa para se informar melhor!” Ninguém sabe orientar! E vocé
sai do hospital sem orientacdo nenhumal! (C4)

[...] Necessito de uma orientacdo mais proxima, porque se ela tivesse
ido no leito e explicasse para mim e minha filha na frente dele,
[Sobrevivente ao AVC] ele ouvindo, talvez ele até nos ajudasse no
cuidado dele. Mas ali naquele postinho [...] foi logo pedindo para
assinar e falando dificil. Eu queria que ela falasse também para mim.
Por isso deixo minha filha [Profissional da area da salde] resolver
tudo, n&o entendo! (C5)

[...] Por que ndo existe médico como antes? Vocé chega, ele escuta
o que fala e te diz o0 que vocé tem. Hoje eles mal te escutam! [...] Nao
cuidam como antes! [...] os profissionais tem que ter muita paciéncia
para passar as informacées! As vezes, eu tinha a impressao que eles
falam na marra e que explica como se eu ja soubesse! Esses
médicos se sentem superior que todos ali no hospital, eles fazem de
propésito, ndo explica, ndo falam e fica ali sé passando remédio no
computador! [...] e nés cuidadores sem entender de nada e
perguntando para as enfermeiras [...] por isso ndo reclamo das
enfermeiras, elas ajuda no que pode! [...] eles [0 médico] tem que
exercer a profissdo direito! E muito humilhante, viu, o médico do
paciente ndo se importar com o paciente! (C9)

[...] De repente vem a alta, a familia sem nenhum preparo! Nao
aceitei porque ninguém tinha explicado! [...] ai deram alta pela ID
(Internacdo Domiciliar), fiquei mais segura! S6 que achei estranho,
pois eles ndo estariam em casa todos os dias e continuou sem me
explicar como iria fazer em casa! Porque para saber fazer tudo que
faco tem que ter informacdo. [...] Quando cheguei em casa, senti que
mesmo com a ID ndo estava segura para receber meu pai em casa,
ai percebi que o hospital me enganou, ndo me deu suporte, e 0 ID
gue elas falaram que ia dar, também ndo deu. E ai? Me vi
desesperada. E sem saber para onde ir. [...] (C11).

Para muitas o preparo para a alta s6 foi possivel porque contaram com a
solidariedade de outros acompanhantes que estavam na mesma situagcdo. As
cuidadoras mencionaram que aprenderam a cuidar com a pratica e com a

necessidade
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[...] Ali vocé aprende com os outros familiares ou fica sem fazer,
porque € pouco enfermeiro! Quase morri quando vi aquela ferida,
porque guando ele saiu de casa nao tinha nada e de uma hora para
outra surgiu isso no hospital! Eu dava banho na paciente do lado e,
guando terminava, a acompanhante do vizinho do quarto vinha e
dava o banho comigo! Ele ficou muito rigido, teria que ter alguém
para ajudar, e assim uns ajudavam os outros! Mas com o tempo fui
tendo coragem de enxergar a ferida! (C2)

[...] Rezei tanto e Deus colocou uma amiga que € esposa de um
homem que teve AVC e que tinha voltado para o hospital por conta
das feridas que estavam muito grandes [...] me orientou e disse que
em casa nos primeiros dias seria dificil e que depois n6s aprendemos
fazer tudo e ficamos menos cansadas! Nao quis acreditar, mas apoés
passar, vi que é verdade! Ela vem aqui, de vez enquanto! (C6)

[..] E ninguém das enfermeiras ensina! [...] aprendi com 0s outros
acompanhantes. Um dia [...] achei uma enfermeira boazinha que foi
vendo dar banho e disse que estava tudo certo! (C7)

[..] Como fago amizade rapido, aprendi a fazer e cuidar de meu
irmao com a outra acompanhante, porque se esperava a enfermeira
[...] elas demoram demais e fica tarde o banho! Entdo, fui
aprendendo dar o banho e dar a comida na sonda da barriga com a
outra acompanhante e hoje ja tenho coragem de fazer sozinha! (C8)

No entanto, é importante considerar que a experiéncia compartilhada, de um
cuidador para o outro, sem a supervisdo profissional, nem sempre € segura e
adequada e pode dar uma visao restrita do momento. Os cuidadores de pessoas
dependentes necessitam de um preparo e conhecimento de como organizar as
atividades de vida em longo prazo, pois o processo de reabilitacdo implica
adaptacdes diarias.

Os resultados corroboram os de outros estudos que mostraram que 0S
cuidadores familiares tém necessidade de informacéo e explicacdes abrangentes a
respeito de medicacdo (administracdo), cuidados fisicos, dieta, transferéncia e
transporte com seguranca, entre outras atividades. Os cuidadores sdo dependentes
dos profissionais de saude, em particular da enfermagem, para uma preparacao
adequada para a alta hospitalar (CAMAK, 2015).

A alta hospitalar representa uma transicdo tanto para pacientes quanto para
os cuidadores, por isso requer intervencdes voltadas para a promoc¢ao de saude da
familia e para a continuidade dos cuidados no contexto domiciliar (AZEVEDO, 2010).
Apesar disso, pesquisadores relatam que ela tem sido descrita como um momento

de fragilidade e de inseguranca.
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Devido a necessidade de reducdo de custos e a grande demanda por leitos
hospitalares, bem como aos riscos que a hospitalizacdo prolongada pode causar, 0s
clientes algumas vezes recebem alta assim que os problemas agudos sao resolvidos
e retornam para as familias e para a comunidade ainda com uma série de problemas
que demadam assisténcia de alta complexidade (CESAR; SANTOS, 2005; MARIN;
ANGERAMI, 2000), tal como evidenciado no presente estudo.

O modelo assistencial implementado na realidade social em estudo continua
fortemente centrado na fase aguda dos cuidados em salde e nao incorpora as
recomendacdes descritas para a implementagédo de modelos de cuidados a pessoas
com condi¢des crbnicas, o que as expde (e as suas familias) as fragilidades
assistenciais identificadas.

Os estudos cientificos tém demonstrado que, em geral, 0os pacientes e
cuidadores familiares estdo despreparados para assumir a carga de cuidados no
processo de recuperacao, reabilitacdo, enfrentamento e gerenciamento da saude
frente as disfuncionalidades decorrentes de condi¢cdes cronicas, como o AVC
(COLEMAN; BERENSON, 2004; COLEMAN; BOULT, 2003; GARANHANI et al.,
2009). Por essa razdo, o sistema de saude brasileiro precisa ser fortalecido para
oferecer cuidados as pessoas que se encontram nessas condi¢cdes, mediante
modelos de atencdo a saude que tenham como foco principal a promocdo da
continuidade dos cuidados e o fortalecimento das redes focalizado na atencao
primaria, na ampliagdo do acesso universal a servicos e no estabelecimento de
sistemas de informagdo e comunicagdo eficazes entre os diferentes niveis de
atencdo (WAGNER, 1998; WHO, 2011).

Nesse sentido, 0 modelo de atencdo a saude brasileiro necessita de
incorporar rapidamente tecnologias efetivas para cuidar de pessoas que, em funcéao
de agravos cronicos e suas disfuncionalidades, passardo a depender de cuidados
permanentes e de longa duracéo.

Os estudos apontam que o processo de cuidar de pessoas que vivenciam o
AVC requer uma rede de atencdo a saude articulada, integrada e competente para
atender as demandas de cuidados da fase aguda (pré-hospitalar e hospitalar) a fase
cronica (hospitalar e pos-hospitalar). A maioria das pessoas morre nos primeiros
anos apos o AVC, e os que sobrevivem poderao apresentar perda das capacidades

de deambular, falar, desenvolver atividades diarias e cuidar de si, por isso
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depender&o de cuidados de longa duracio; neste caso, de um cuidador (ARAUJO et
al., 2012).

Na pratica clinica, observa-se que a orientacdo da alta hospitalar € dada no
momento da saida do paciente do hospital. Isso contradiz a literatura, que preconiza
o0 inicio do planejamento da alta a partir do momento em que o paciente é admitido
na instituicdo, com desenvolvimento durante todo o processo de internacdo. O nao
seguimento dessa recomendacdo tem propiciado a ocorréncia de erros, jaA que
muitas orientagOes sao oferecidas ao mesmo tempo, com o agravante de nao serem
explicitadas por escrito, fato que dificulta a compreensao do paciente e do cuidador
(HUBER; MCCLELLAND, 2003; POMPEO et al., 2007).

Assim, importa ressaltar que a qualidade da assisténcia perpassa pela
efetividade da comunicacédo, ou seja, pelo fornecimento das instrugdes corretas e
pela verificacdo do entendimento do cuidador quanto as prescricdes (ASHBROOK;
MOURAD; SEHGAL, 2013).

Muitas transicdes de cuidados ndo sdo planejadas e ndo estdo sendo
acompanhadas e supervisionadas adequadamente no contexto domiciliar e
comunitario, especialmente no periodo ap6s a alta hospitalar (COLEMAN;
BERENSON, 2004; COLEMAN; BOULT, 2003). Além disso, as a¢gfes em saude
continuam fortemente centradas no médico, o que denota a invisibilidade das acdes
multiprofissionais, principalmente dos enfermeiros, que assumem um papel central
no processo de planejamento da alta.

Assim, o processo de transi¢cdo do cuidado do hospital para o domicilio torna-
se muito preocupante e com repercussfes importantes na vida das pessoas que
sobreviveram ao AVC e de seus cuidadores familiares, uma vez que, apesar dos
avangos conquistados no SUS no que diz respeito ao acesso a agdes e servicos de
saude e a ampliacdo da atencado basica, o0 modelo de atencdo a saude predominante
no Brasil ainda é centrado no hospital e no saber médico, é fragmentado e
mecanicista (BRASIL, 2012c).

No Brasil, os pesquisadores descrevem que o cuidado hospitalar tem sido
negligenciado e que os enfermeiros encontram dificuldades para implementar o
planejamento da alta hospitalar. A atuacao desses profissionais limita-se a confirmar
as instrugcbes fornecidas pelos médicos e a realizar a evolugdo no prontuario,

constituida de horario e condic¢des fisicas em que o cliente deixou o hospital. Assim,
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nem sempre sabem sobre a alta e, por vezes, s6 tomam conhecimento a respeito
guando o cliente sai ou depois que ele ja deixou o hospital (PEREIRA et al., 2007).

Esse fato acontece principalmente pela falta de reconhecimento dos
profissionais quanto a importancia desse momento para a continuidade dos
cuidados, o que leva a perda de qualidade para o gerenciamento destes de forma
eficaz, posteriormente (PEYOVI et al., 2012; PIERCE et al., 2012). A problematica
em questdo inviabiliza, portanto, que sejam asseguradas as pessoas e a Seus
cuidadores familiares as habilidades e informacdes necessarias acerca dos cuidados
indispensaveis para o restabelecimento do estado de saude. Acrescenta-se que a
continuidade desses cuidados também € importante por equilibrar a expectativa da
pessoa e da familia, geralmente marcada por um conjunto de ansiedades, duvidas,
incertezas e medos (FERREIRA et al., 2011).

As evidéncias relacionadas com a falta de preparo para alta e de envolver o
cuidador familiar nesse processo, aqui identificadas, condizem com o descrito em
estudos nacionais e internacionais (ALMBORG et al., 2009; BOCCHlI, 2004; CAMAK,
2015; RODRIGUES et al., 2013). Essa €, pois, uma realidade complexa que interfere
na continuidade dos cuidados e na garantia da qualidade e seguranca da
reabilitacdo da pessoa que sobreviveu ao AVC.

Em um estudo realizado com 28 cuidadores familiares de pessoas com AVC,
verificou-se que eles se sentem desconectados, ignorados e inseguros na
implementacdo dos cuidados em salde e, portanto, sem éxito para a obtencdo de
respostas quanto as necessidades de informacdo. Os pesquisadores descreveram
gue os cuidadores identificaram falta de comunicacéo dos profissionais de saude e
falta de informacdes e orientacdes relacionadas ao prognéstico e aos cuidados
continuos a serem realizados no domicilio, o que reforca o sentimento de solidao
para o enfrentamento do periodo de transicdo do cuidado poés-alta hospitalar
(CAMAK, 2015; CREASY et al., 2013).

Em um estudo realizado na Suécia, identificou-se que 80% dos cuidadores
familiares de pessoas que sobreviveram ao AVC relataram néo ter tido nenhuma
participacdo nas discussdes de planejamento de cuidados, tratamento e metas de
atendimentos no domicilio. Essas pessoas demonstraram muita insatisfagdo com as
informacodes recebidas (ALMBORG et al., 2009).

Levine et al. (2006), em um estudo realizado sobre experiéncias de

cuidadores de doentes com lesdo cerebral, referem existir uma inadequada
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preparacdo para o exercicio do papel. Os familiares cuidadores expressaram
sentimentos de isolamento, com elevados niveis de ansiedade e depresséo. Diante
dessa realidade, considera-se que as instituicdes e as politicas de saude deveriam
providenciar melhor educacéo, suporte e servigcos a esse grupo de pessoas.

Um estudo brasileiro realizado em um hospital universitario publico constatou
gue nem sempre o diagnostico de pessoas com enfermidades graves é informado
ao paciente, embora esta fosse a expectativa da populacdo estudada (GULINELLI et
al., 2004). Os autores levantaram como hipGteses para explicar essa ocorréncia a
existéncia de wuma relagdo médico—paciente insuficiente, dificuldades na
comunicacdo da mensagem, a falta de habito dos pacientes de receber informacbes
e, por fim, 0 ndo questionamento destes com relacdo as decisdées medicas (BRITO;
RABINOVICH, 2008).

Vérios estudos recomendam a realiza¢do do planejamento da alta como uma
ferramenta importante para a garantia da continuidade dos cuidados posteriores
(HUBER; MCCLELLAND, 2003). Para isso, espera-se que as acfes em saude sejam
realizadas de forma articulada com os diversos saberes profissionais e voltados para
a satisfacdo das necessidades e problemas de saude dos usuérios (HUBER,;
MCCLELLAND, 2003).

A alta hospitalar é definida como uma intervencao que visa a transferéncia do
paciente de um nivel de cuidado para outros contextos de satde. E considerada um
momento critico para a garantia da qualidade do cuidado e seguranca no processo
de recuperacdo e reabilitacdo frente as enfermidades (ALMBORG et al., 2009).
Exige, por isso, uma efetiva comunicagcao entre os membros da equipe, o0 paciente e
a familia, que considere as necessidades de equipamentos materiais e sociais e a
ligacdo com quem, na comunidade, providenciara os cuidados e servigos
necessarios (COLEMAN; BOULT, 2003).

A alta hospitalar deve ser considerada na perspectiva do cuidado transicional,
definido como uma gama de servicos e interven¢gdes em saude focados na garantia
da continuidade dos cuidados para prevenir resultados frageis nas populacdes em
risco. O foco do cuidado transicional é promover a transferéncia oportuna e segura
dos pacientes entre os diferentes niveis de atencdo a saude (ZAGONEL, 1999). O
plano de cuidados, nesse contexto, devera ser definido considerando as melhores

evidéncias cientificas e as necessidades, valores e preferéncias dos pacientes e de
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seus familiares (COLEMAN; BERENSON, 2004; CAMERON; TSOIl; MARSELLA,
2008; MELEIS et al., 2000; ZAGONEL, 1999).

Em estudo realizado por Almborg et al.,, (2009), os cuidadores familiares
definiram o planejamento da alta como: receber informagdes suficientes sobre a
doenca, os cuidados, a medicacao, a reabilitacdo e o apoio, além da participacdo em
discussbes sobre o cuidado/exames/tratamentos, seus objetivos e necessidades. Os
pesquisadores identificaram que o0s cuidadores buscaram conhecimentos
necessarios; porém, somente esse comportamento ndao supre a manutencdo da
propria saude nem das pessoas que sobrevivem ao AVC. Os profissionais de saude,
principalmente os de enfermagem, precisam fornecer orientacées necessarias para
a prevencao e controle da doenca e também para a promoc¢do e manutencdo da
saude no ambiente domiciliar (GLANZNER; ZINI; LAUTERT, 2006).

Os resultados deste estudo reforcam a necessidade de incorporar, no
processo de cuidar de pessoas no SUS, a necessidade de adotar o planejamento de
alta como intervencao obrigatoria e multiprofissional. Este devera envolver pacientes
e familiares, bem como estabelecer métodos eficazes e objetivos para o autocuidado
e autogerenciamento da enfermidade crénica nos diferentes cenarios de atencao a
saude.

Entende-se que o planejamento da alta pode minimizar a ocorréncia de
reinternacdes hospitalares que aumentam o custo dos servigcos de saude. Desse
modo, é possivel correlacionar a gestdo eficaz da alta hospitalar com a qualificacao
da assisténcia a pessoa que sobreviveu ao AVC e a seu cuidador familiar no
momento de transicdo do cuidado hospitalar para o domiciliar e entre as diferentes
estacdes de cuidado da rede de atencao a saude.

O planejamento de alta € um processo dinamico que envolve paciente, familia
e cuidador em uma comunicacao interativa e de colaboracéo a respeito da gama de
habilidades especificas a ser adquirida para a continuidade do cuidado (ALMBORG
et al., 2009). O maior envolvimento no planejamento da alta aumenta a satisfacéo
dos cuidadores familiares, a continuidade de cuidados, os sentimentos de estarem
mais preparados e a maior aceitagcdo do papel de ser cuidador (BULL; HANSEN;
GROSS, 2000).

Preparar para alta hospitalar desde o momento da admissédo (ao invés de
prescricbes prontas que precariamente orientam) possibilita o estabelecimento de

didlogo e compartiihamento de saberes em carater continuo, o que contribui
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intensamente para o desenvolvimento de autonomia e confianca, necessérias para a
pratica do cuidado no domicilio (PAIVA; VALADARES, 2013).

Entre os modelos de programas eficazes para a alta hospitalar destaca-se o
modelo inglés, que preconiza dez passos, a saber: 1. Comecar a planejar a alta no
momento da admissao; 2. Identificar se o paciente tem necessidades simples ou
complexas; 3. Desenvolver um plano de manejo clinico dentro de 24 horas de
internacéo; 4. Coordenar o processo de alta hospitalar e a divisdo de papeis entre a
equipe multidisciplinar; 5. Definir uma data prevista para a alta dentro de 48 horas de
internacdo, considerando trés objetivos: estratégico, operacional e individual (LEES;
HOLMES, 2005; LEES, 2008; WEBBER-MAYBANK; LUTON, 2009); 6. Rever o
plano de gestéo clinica diaria (EFRAIMSSON et al., 2003; NLIAH, 2008); 7. Envolver
0os paciente e cuidadores no plano de alta; 8. Proporcionar apoio, por parte do
hospital e de servicos comunitérios, durante sete dias; 9. Aplicar um formulario de
verificacdo de alta 48 horas antes desta (LEES, 2006) e 10. Decidir a alta do
paciente diariamente (LEES, 2007, 2010; NHS, 2009).

Em um estudo realizado por Camak (2015), € reforcada a importancia da
enfermagem na orientagdo dos cuidadores familiares de pessoas que sobreviveram
ao AVC, de compreender como prioridade informar o papel do cuidador logo apds a
admissdo do ente querido no hospital para aliviar 0 estresse da prestacdo de
cuidado, mediante a implementacéo de rede de apoio apropriada.

A atuacdo do enfermeiro durante a hospitalizacdo e no processo de cuidar em
domicilio é concomitante ao ato de educar em sadde. E, portanto, uma de suas
principais intervencdes a pacientes e a cuidadores familiares. Faz-se necessario,
para o éxito - continuidade do cuidado, promocdo, manutencdo, prevencao e
recuperacao da saude — que o enfermeiro tenha clareza do impacto do cuidado na
vida dos individuos e o relacione aos problemas a serem enfrentados no domicilio,
devido a complexidade exigida e as dificuldades e estresse decorrentes (SUZUKI;
CARMONA; LIMA, 2011; BARRETO et al., 2008).

Intervencbes imediatas tém de ser tomadas para melhorar o cuidado na
transicdo do hospital para o domicilio e, entre as recomendadas, estd o
planejamento interdisciplinar da alta hospitalar. Em paises desenvolvidos, tais como
Estados Unidos, Canada, Australia e Reino Unido, os protocolos trazem parametros
de avaliacdo que envolvem o preparo e a prontiddo de pacientes e cuidadores para

a alta. Eles descrevem que o planejamento deve ser iniciado a partir da admisséo e
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os profissionais devem comecar o treinamento do paciente e do cuidador pelo
menos uma semana antes do retorno para a residéncia (COLEMAN et al., 2002;
KANSAGARA et al., 2011; OTTENBACHER et al, 2014).

Outra importante intervencdo recomendada € o apoio do atendimento
multiprofissional no domicilio, para aliviar a inabilidade com as tarefas do cotidiano e
de cuidados pessoais, minimizar os obstaculos ambientais e reduzir o isolamento
social do ente querido e do cuidador familiar (KARSCH, 2003; MAKIYAMA et al.,
2004; MANZINI, 2003).

A viabilidade de programas de alta precoce com énfase no autocuidado,
iniciados em cenarios hospitalares e com continuidade em domicilios, é ressaltada.
No entanto, o planejamento de alta, por si sG, ndo € uma condicdo suficiente para
facilitar a adaptacdo posterior; € preciso que o0 paciente e o cuidador familiar
encontrem suporte no sistema de saude. Durante a hospitalizacdo os cuidadores
recebem informacfes verbais e necessitam também de orientacbes escritas que
sirvam de referéncias quando estiverem no domicilio (SUZUKI; CARMONA; LIMA,
2011).

Os cuidadores tém necessidade de informacdes e orientagbes abrangentes,
dentro da realidade vivida, quanto a administracdo de medica¢des e sobre cuidados
com a higiene corporal, dieta e a seguranca de transferéncia segura. Nao ha como
acontecer a alta hospitalar se houver davidas e limitagcbes acerca das questdes
mencionadas, sob pena de colocar em risco a vida da pessoa que sobreviveu ao
AVC (CREASY et al., 2013).

Em alguns casos do presente estudo, foram descritos aspectos positivos em
relacdo ao desempenho da equipe de internacdo domiciliar - ID e da equipe de
enfermagem hospitalar. Algumas participantes relataram que tiveram orientacao
guanto aos cuidados e que as visitas da equipe de ID as deixaram mais seguras.

[...] As enfermeiras ensinou que teria que ficar virando ele de lado

para nao criar feridas ainda mais! Comprei um despertador s6 para
isso; ai mudo ele de duas em duas horas! (C1)

[..] E... preocupante [...] mas com a internagéo no domicilio eu fiquei
mas tranquila, porque eles chegam visitar de 7 em 7 dias,
[Atendimento pela ID] toda a semana leva a medicagéo, fralda, a
sonda do pinto para mijar [dispositivo urinario], e fazia a
fisioterapeuta, orientava a comida para dar para ele! (C2)

[...] A enfermeira ensinou aspirar ele, mas tenho medo de sangrar!
Faco por que é o jeito! Ela disse que sé aspirasse quando tivesse
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muita secrecdo! E a sonda da barriga [gastrostomia] ensinou como
limpar a barriga e que ndo precisa fazer o curativo, mas fago para
nao ficar aberto! (C3)

[...] Sentia tanta dificuldade de trocar uma fralda, em dar banho. Hoje
eu ja troco sozinha, sem problema. [...] (risos) colocar aquele uropen
[dispositivo urinario], meu Deus que sufoco! Porque parece uma
camisinha, no inicio sentia vergonha, mas minha filha tinha mais
jeito! E é com o apoio de quem sabe, dos profissionais, que vocé vai
perdendo medo, ganhando medo! E muitos desafios! O apoio, a
explicacdo é muito importante! As enfermeiras ajudou preparar ele e
a enfermeira conversou com minha filha sobre a ferida e os remédios
(CO7).

[...] Explicaram tudo [Atendimento pela ID]. A enfermeira do ID falou
gue tinha que cuidar da higiene dele. Manter o quarto e os panos
limpos. [...] escreveu tudo para mim em um papel e colei na parede,
ai ndo perde. A fisioterapeuta do ID disse para mim gue ele ndo pode
ficar parado, ela me ensinou. E o médico do ID falou que ele nédo
pode parar de tomar essas medicacdes porque pode acontecer tudo
de novo (C09).

O Programa de Internacdo Domiciliar (PID) representa uma estratégia de
reverter a atencdo centrada em hospitais e propicia uma nova légica, com enfoque
na promocdo, prevengdo e humanizacdo da saude. A adogdo do domicilio como
espaco de atencdo busca também racionalizar o uso dos leitos hospitalares e o0s
custos decorrentes (SILVA et al., 2005).

Esse programa foi sancionado em abril de 2002 pelo Ministério da Saude sob
a Lei n° 10.424, que o estabelece no ambito do SUS. Essa Lei inclui, principalmente,
os procedimentos médicos, de enfermagem, fisioterapéuticos, psicoldgicos e de
assisténcia social, necessarios ao cuidado integral dos usuarios em seu domicilio
(BRASIL, 2002).

O Ministério da Saude (MS) preconiza a internagcdo domiciliar como uma
diretriz para a equipe basica de saude e destaca que esta ndo substitui a internacao
hospitalar. Ndo obstante, deve ser sempre utilizada no intuito de humanizar e
garantir maior conforto a populacdo. Para tanto, deve ser realizada quando as
condigBes clinicas do usuério e a situagdo da familia o permitirem (SILVA et al.,
2005).

Neste estudo ficou evidente que o modelo de internacdo implementado néo
atende aos principios e diretrizes estabelecidos pelo MS para esse programa. O PID
se restringiu a prestacdo de cuidados por um tempo minimo de 30 dias e ao

fornecimento de recursos materiais. Nao foi possivel identificar elementos que
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caracterizassem a articulagdo dos servicos de saude para garantir a
complementaridade das acdes e a integralidade da atencao.

Este estudo chama atencdo quanto a necessidade de ampliar e qualificar a
comunicacao e os sistemas de informacédo entre a atencdo bésica e os PID, entre a
unidade hospitalar e as Unidades Basicas de Saude (UBS). Faz-se necessario maior
vinculo com as UBS e com as equipes de saude da familia, bem como a
sistematizacdo da referéncia e da contrarreferéncia entre os PID e a rede de
cuidados progressivos dos municipios. Essas articulagbes permitiiam novas
relagBes técnicas e sociais na implementacdo do cuidado e melhoria nas relacdes
com os cuidadores (SILVA et al., 2005).

De acordo com as pesquisas que envolvem o cuidar/cuidado domiciliar, a
permanéncia de doentes em casa ndao € mais uma tendéncia, mas uma realidade.
Assim, compreender parte do processo de cuidar no domicilio possibilita entender a
necessidade de uma rede de servico de saude articulada e identificar as caréncias e
fragilidades para as quais o enfermeiro precisa dirigir sua atencéo a cada situacao
vivenciada, e ndo simplesmente promover o encaminhamento sem suporte
(PERLINI; FARO, 2005; ALBUQUERQUE; BOSI, 2009).

A equipe de saude precisa compreender a importancia das a¢gfes para além
da assisténcia hospitalar. Logo, faz-se necessario discutir e propor o cuidado de
forma mais includente, ou seja, os familiares devem ser verdadeiramente ouvidos no
tocante as suas percepcdes. O compartilhamento de ideias e, fundamentalmente, o
didlogo precisam ter espaco nas praticas de saide. E preciso, também, adequar a
linguagem para que assuntos cabiveis ao cuidado possam fazer nexo ao ente e a
familia (PAIVA; VALADARES, 2013).

5.2.2 O CUIDADO DOMICILIAR: AS MUDANCAS NA VIDA DA FAMILIA, A
ANULACAO DA VIDA DO CUIDADOR E O ENFRETAMENTO POR MEIO DO
AMOR, DO APOIO SOCIAL E DA FE.

Ao descreverem a experiéncia do processo de cuidar no domicilio, os
cuidadores familiares mencionaram as mudancas na vida da familia, a sobrecarga e
0 amor em cuidar, além do apoio social e da fé como instrumentos para o

enfretamento.
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Para todos os participantes o AVC representou uma mudanca na vida do
cuidador familiar relacionada a necessidade de assumir o cuidado de alguém que
ficou totalmente dependente para as atividades da vida diaria e ainda o
enfrentamento de limitagcbes na propria vida social e nos papéis e relacdes
familiares.

O cuidado domiciliar trouxe para os familiares sentimentos contraditorios entre
a esperanca e a dor em ter de lidar com um processo dificil, solitario e sofrido.

Alguns mencionaram que deixaram de viver a propria vida em funcdo do ente

7z

querido e das necessidades de cuidar. Esse aspecto ora € percebido com
sofrimento, ora € relacionado com a capacidade de se colocar no lugar do outro e

acolher o familiar.

[...] Ser cuidador é acabar a vida! [...] Minha vida acabou vivo em prol
do outro e de meus filhos! N&o ligo mais para nada! A vida perdeu o
brilho, tudo esta muito escuro! [...] Essa é uma experiéncia que
nunca mais quero passar! S6 aumentaram os problemas, as
consequéncias [...] mas cuido muito bem dele [...] falei tudo isso
porque é verdade! Mas ele sempre foi um bom marido, um
companheiro e preocupado com os filhos [...] cuido dele com muito
amor! [..] ndo desejo para ninguém! Porque € sofrimento, €&
desespero, é incerteza, € inseguranca, € medo, é maltratado, é
desinformado [...] € muita coisa! A maioria ruim! S6 Deus mesmo!

(C1)

[...] Ser cuidador é viver o sofrimento! Ninguém nao sofreu nada na
vida! O que passo é muito sofrimento, meu e de meu marido! Tenho
vontade as vezes de parar de viver! Minha vida mudou toda! De
todas as formas que vocé imaginar... Hoje sinto que sou mais
nervosa (C3).

[...] Ser cuidador é parar a vida no tempo! E parar de sonhar e viver!
E viver o outro! E amanhecer e ver que seu corpo tem que ser uma
maquina para trabalho, € olhar para tras e ver que vocé desviou seu
caminho em prol de pessoas que te colocou no mundo! E que se
fossem eles fariam igual! Mas viver para o outro tem um resultado
que é perder o seu EU! E viver o real e sonhar com a iluséo! Cuido
do meu pai ha quatro meses com muito amor [...] sofrer? J& sofril
Hoje estou tratando feridas! Mas meu pai é minha vida! Se fosse ele
aqui faria de tudo para me salvar! [...] Sou feliz por cuidar de meu pail
Cuido com muito amor! Com muita devocéo! Acordo j4 pensando
nele! Em limpar ele! Em dar um bom- dia! E ver ele piscar os olhos!
Amo esse sinal dele! (C4)

[...] Ser cuidador é um ser sem liberdade! E como um passarinho
preso a gaiola! Sua vida fica sem liberdade! Ser cuidador é dedicar-
se ao outro, outro esse que € meu marido! [...] minha vida mudou
completamente [...] digo assim, minha vida esta desorganizada [...]
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tudo mudou de lugar! [...] e ndo vejo solugdo para voltar ser o que
eral Choro muito, porque nao é facil passar pelo o que estou
passando! [...] ndo vivemos mais, vegetamos! Mas s6 eu sei 0 que
sofro! Ele precisa de mim para tudo [...] e faco de tudo para agrada-
16! (C7)

[...] Ser cuidado é ter fé e acreditar que tudo passara! Acreditar que
isso é uma nuvem negra, com trovbes e muita chuva, mas tudo isso
passard! [...] Passar por isso ndo é féacil, mas uso a palavra
GRATIFICANTE para representar esse momento, € meu irméao! Que
sempre me deu atencdo e que sempre esteve morando proximo de
mim (Choro). Estou sofrendo, te confesso, mas faco o0 que posso,
pois ele merece! (C8)

Cuidar de uma pessoa com dependéncia completa apés o AVC conduz a
mudangas estruturais, socioeconémicas e emocionais e atinge todos os membros da
familia, que reagem utilizando estratégias de acolhimento e cuidados, embora néo
estejam preparados para desenvolver essas tarefas. O enfrentamento € favorecido
pela existéncia de uma rede de suporte efetiva no suprimento das demandas fisicas,
sociais, financeiras e emocionais e a sua importancia esta relacionada a gravidade
do deficit apresentado pelo familiar (BRITO; RABINOVICH, 2008).

O cuidado familiar nesse contexto exige do cuidador dedicacdo exclusiva e
guase sempre integral, o que muitas vezes o0 leva a instalacdo de uma nova
dindmica de vida, atrelada ndo mais as proprias necessidades, e sim as do ser
cuidado. Essa experiéncia muitas vezes é percebida como sobrecarga fisica e
emocional, mas, ao mesmo tempo, é realizada com amor e dedicacédo. O cuidador
sofre por ndo saber do futuro do ser cuidado, pelas incertezas quanto a doenca e ao
tratamento do AVC, por temer a possibilidade de agravo da incapacitacdo gerada
pela enfermidade e pela impoténcia frente ao sofrimento da pessoa (DENNO et al.,
2013; KING et al., 2010; LUTZ et al., 2011).

A carga de tarefas é reconhecida pelo cuidador como estressante, dado o
excesso de atencdo dedicado (GONCALVES et al.,, 2011). Ao prestar cuidados, o
cuidador passa a ter menos tempo para cuidar de si, passa a descansar menos e a
trabalhar mais, muitas vezes privando-se do convivio social, uma vez que o familiar
dependente se torna o centro das atencdes (ARAUJO et al., 2012). Isso leva o
cuidador a reacomodacdo de suas praticas diarias as atividades exigidas pela
reabilitagdo e o faz submeter-se, na maioria dos casos, a uma sobrecarga fisica e
emocional (ARAUJO et al., 2012).
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A busca pela promocdo da autonomia e independéncia da pessoa que
sobreviveu ao AVC com disfuncionalidades é uma tarefa ardua e desgastante para
os cuidadores, pois estes passam a realizar tarefas que eram de cunho pessoal e
desenvolvidas de maneira autbnoma pelo paciente (MATTA; GALVAO; OLIVEIRA,
2006). Em concordancia com a realidade identificada no presente estudo, SENA et
al. (2006) constataram que as cuidadoras se tornam responsaveis por uma gama
diversificada de tarefas. Simultaneamente, continuam com a responsabilidade de
mae, esposa, filha, dona de casa e as vezes exercem trabalho remunerado ou
informal. Desempenham varios papéis e ndo tém com quem compartilhar a
responsabilidade do ato de cuidar.

A dedicacdo ao cuidado, a exposicao a situacoes estressantes e a falta de
apoio dos familiares, vizinhos ou da rede social ocasionam perda da qualidade de
vida (BAPTISTA et al., 2012). A sobrecarga, por si s6, € um fator preocupante, pois
desencadeia a perda progressiva de energia e concentracao e o desenvolvimento da
fadiga ocupacional, dada a constante repeticdo de exercicios. Essa fadiga, quando
somada a prestacdo de cuidados, atividade que exige determinacdo, destreza e
atencdo por parte do executante, pode leva-lo ao desgaste emocional e,
possivelmente, ao desequilibrio no processo de saltde e doenca (ARAUJO et al.,
2012).

Em suma, os cuidadores sobrecarregados e exaustos tém sua qualidade de
vida ameacada por causa do estresse gerado pela responsabilidade dos cuidados
que oferece; por isso, muitas vezes apresentam sentimentos de impoténcia,
problemas de saulde, cansaco, irritabilidade e insatisfacdo com o que fazem
(INOUYE et al., 2009).

Quando os cuidadores familiares recebem apoio técnico e emocional, podem
exercer o cuidado e permanecer inseridos na sociedade; minimiza-se a sobrecarga
advinda da dificil tarefa de atender as necessidades de um familiar dependente ou
parcialmente dependente (PAIVA; VALADARES, 2013).

No que se refere as mudancas na rotina e nas atividades de vida diaria, as
cuidadoras deste estudo descreveram as atividades realizadas no domicilio. A
maioria mencionou muita dificuldade com a execucdo de atividades continuas e
extensas que requerem compromisso com o horario, com a quantidade e com o
acompanhamento. Os cuidados descritos foram: higiene, alimentacéo, arrumacao da

cama e do quarto, medicacéo, limpeza e aspiracéo de traqueostomia, realizacéo de
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curativos, locomogao e movimentacdo, associados, na maioria das vezes, com as

tarefas domiciliares e extradomiciliares.

[...] A vida tomou um rumo muito dificil! Dou o banho no chuveiro com
muita dificuldade, as pernas toda dura [...] Para comer temos que
colocar na boca, bem devagar, sendo engasga! [...] [a medicacao]
tudo é caro! Mas tenho que dar! Se ndo pode ter de novo, outro AVC!
Deixo virar um pé e mexo na agua e coloco na boca dele, porque o
comprimido ele n&o consegue engolir! (C1)

[...] Tenho que levantar disposta, para bater medicagdo e colocar na
sonda da barriga. As vezes ndo durmo bem a noite, porque acordo
para limpar e tirar a secrecdo dele da traqueo [traqueostomia] e
depois perco o sono! A comida tem que ser de quatro em quatro
horas, isso, é desgastante! Mas ele ja emagreceu muito, tenho que
obedecer ao horéario! [...] tem os curativos, até hoje ndo me
acostumei em fazer, mas faco! Vivemos do jeito que Deus quer! (C3)

[...] Entdo n&o é facil, tudo sou eu. Para dar banho, fazer curativo,
vestir e despir, calcar meias. [...] Preparo a 4gua morna que pego do
chuveiro morno, coloco sabonete de bebé porque a pele dele é tao
fragil! [...] E enquanto isso vou conversando e ele s6 olhando!
Pergunto: “esta doendo?” Pisca os olhos. Me responde tudo! [...] as
medicacdes dele tudo €& comprimido, ai tenho que bater os
comprimidos e diluir em agua em seguida, coloco na sonda! Tem
uma medicacdo para a pressao que é primeiro, me¢co a pressao
nesse aparelho (aparelho digital). Se tiver boa, coloco na sonda o
remédio, se tiver baixa ndo precisa fazer o remédio! (C4)

[...] Péssima! Porque nao é facil, mudou tudo. De manha acordo
pensando nele. [...] Ele tem uma dependéncia em tudo! Desde o
banho, comida e limpeza diaria. [...] Cuido da casa, faco comida para
minha familia e depois preparo a comida dele! Tenho que fazer e
colocar tudo na hora certinha. Ele emagreceu pouco porgue cuido
dele. Também tem as medicagdes que deixo 0 aviso na porta da
geladeira e ai vou e lembro [...] E tem os remédios que tem que
macerar e diluir na agua para colocar na sonda. Esses remédios tém
gue dar na hora certa para ndo aumentar a pressao dele. Faco
assim, comprei um batedor de temperos que uso apenas para bater
os comprimidos dele [...] também ele esta todo duro, é ruim para
virar. Tem que manter a cabeceira alta também, porque se vomitar,
vai para o pulméo (C8).

[...] E uma batalha pesada, vocé se envolve tanto que o dia passa e
vocé nao percebe! O que tenho dificuldade de lembrar é ficar virando
[...] agora faco igual ao hospital, vou obedecendo ao reldgio, a cada
duas horas eu viro ela. Geralmente apés o banho deixo ela do lado
direito e ligo a televisdo. Ela hoje fica com os olhos abertos
assistindo [...] antes nem isso [...] ela fica s6 no quarto porque nao
segura na cadeira de rodas, ela escorrega [...] ndo tem firmeza no
corpo. E come de quatro em quatro horas (C10).
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O cuidador é responsavel pela continuidade da assisténcia dada pela equipe;
torna-se assim um elemento terapéutico no processo de reabilitacdo (GRATAO et
al., 2013). As atividades desenvolvidas por ele relacionam-se com as condi¢cfes da
pessoa que sobreviveu ao AVC. Quanto mais comprometida a autonomia desta,
maiores sdo as demandas e a complexidade das atividades executadas pelo
cuidador e, portanto, maior sua sobrecarga de trabalho, com consequéncias sociais,
fisicas e emocionais (ALVARENGA et al., 2012; GRATAO et al., 2013).

A presenca de um familiar dependente conduz a significativas mudancas
estruturais no meio social e atinge fortemente os membros da familia. Eles reagem e
adotam estratégias de enfrentamento que podem incluir o acolhimento e a protecao,
embora nem sempre desejem ou estejam preparados para desenvolver tais
atitudes/acdes (PAIVA; VALADARES, 2013).

E papel fundamental de todos os profissionais de salde, especialmente do
enfermeiro, orientar e educar os cuidadores familiares para a realizacdo de cuidados
complexos. O desenvolvimento dessas estratégias de educacdo em saude deve
valorizar os saberes de quem cuida, partindo de sua realidade, para possibilitar que
se vejam como sujeitos do processo. Salienta-se a necessidade de uma equipe
multiprofissional que apoie as decisdes dos cuidadores e acompanhe o processo de
cuidar de forma perioddica (OLIVEIRA et al., 2013).

Quando os cuidadores percebem-se sobrecarregados, tendem a sentir maior
nivel de cansaco e, consequentemente, a desempenhar suas funcdes além de suas
capacidades, o que resulta numa situacéo de cuidado desequilibrada, normalmente
acompanhada por resultados insatisfatérios, com restricbes também em relacéo a
propria vida e ao cuidado de si (PERLINI; FARO, 2005). Esses cuidadores se
esquecem de suas vidas e vivem isolados e envolvidos no cuidado do outro.

Na realidade deste estudo, algumas cuidadoras tinham como momento de
lazer a participagdo em grupos religiosos, mas tiveram de se distanciar devido a
dependéncia e inseguranca de cuidado para com o familiar. Mesmo as atividades
nao formais dentro da propria casa se tornaram dificeis devido a falta de tempo e a

inseguranca pessoal de ndo estarem préximas do familiar que sofreu o AVC.

[...] Nao tenho tempo de trabalhar, pois o dia todo ele necessita de
alguém do lado! Hoje ndo saio para canto nenhum [...] vivo presa
dentro de casa e, 0 que é pior, sé trabalhando muito! Meu marido
sempre trabalhou muito e eu complementava a renda! Hoje passo
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necessidade! Estamos usando o que temos e aguardando a
liberacdo do INSS! [...] Eu era feliz e ndo sabia! Mudou tudo aqui em
casa. Nao posso sair, tenho que dar atencéo para ele o dia todo [...]
N&o temos mais alegria, s6 dentro dessas quatro paredes! (C1)

[...] A vida vem perdendo a graca! Nem sei o0 que tem de novo ha rua,
nao da tempo de nem ir na porta! Sair, nem sei 0 que é isso! [...] tem
muito tempo [...] vivemos presa dentro de casa! (C3)

[...] A necessidade ndo esperal N&o trabalho porgue necessito cuidar
de meu pai! Ndo estudo mais! N&o terminei o segundo grau e agora
qgue ndo termino mesmo! Nao saio para lugar nenhum! N&o tenho
nem namorado, nada mesmo! Nao posso trabalhar, quem vai ficar
com ele? E ele é aposentado e vivendo do dinheiro dele! (C4)

[...] Passando necessidade e ndo posso trabalhar! Vivo um momento
muito ruim, necessito do trabalho, mas vou deixar ele com quem? O
gue nos sustenta é as obras que o povo devia para ele. E também
vender a moto dele, s6 deixei o carro [...] Mas sei que um dia isso
vai acabar por isso me preocupo muito! Estou vendo se arrumo algo
para ganhar dinheiro, o problema é que ndo posso deixar ele sé! E
estou correndo atrds da aposentadoria, aquela por doenca! Marquei
a avaliagdo com o médico (pericia médica) para proxima semana!
(C6)

[...] Faco costura para rua, agora nem sei como vou fazer, porque era
uma renda que entrava. Agora nem sei como fazer, porque ele me
ocupa o dia todo em casa. [..] As vezes, estd dormindo, vou
costurar, fico com medo de ele ficar s6 no quarto e ele passar mal. Ai
paro e vou la vé-lo! O que nos salva é que ja somos aposentados,
sendo...! Paramos de fazer muita coisa, participamos de um grupo de
casal da igreja [...] ajudamos a arrecadar alimentos para ajudar as
pessoas, fazemos retiros e nos que ficamos na linha de frente [...]
N&o podemos fazer nada disso! Nao temos como sair, ele em cima
da cama, nem anda! (C7)

[...] Hoje eu né&o trabalho, vivo exclusivamente para minha mée. No
final de semana, quando meu pai ndo trabalha, eu vou vender roupa
na casa das pessoas aqui do bairro. Quando pedi para sair do
emprego, peguei o dinheiro e fui & Goiania e comprei roupa e assim
fago. [...] Somos duas aves pressas na gaiola, quer dizer trés, meu
pai também! Vivemos sés dentro de casa, ndo podemos sair, nem ir
a igreja! A vida vai perdendo o sentido, que vocé nem tem vontade
de sair [...] (C10).

Dessa forma, os desafios vivenciados pelos cuidadores incluem sentimentos

de isolamento, soliddo, exaustdo, incapacidade de dormir, perda da identidade,
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abandono e falta de informagdes relacionadas com o prognéstico e com os cuidados
de seus entes queridos (KING et al., 2010., LUTZ et al., 2011., PIERCE et al., 2012).

Estudos anteriores descreveram que os cuidadores familiares se sentem
isolados e sem o suporte da equipe multiprofissional apds a alta, 0 que muitas vezes
traz limitagdes para sua percepcédo de qualidade de vida (DE NARDI et al., 2011,
VIEIRA et al., 2011; WACHHOLZ, 2013).

Foi identificada, também, no presente estudo, a mudanca do papel familiar. A
maioria das cuidadoras deixou de ter a figura de companheiro, de ter a pessoa
responséavel pela renda familiar, e/ou entdo passou a cuidar do genitor (a). Algumas

ainda descreveram mudanca na relacdo amorosa com o ente querido.

[...] A partir de agora, somos um cuidando do outro, ndo temos mais
a vida de marido e mulher! Ele sofre muito e eu também! [...] Que
estou vendo e entendendo tudo na frente de dois filhos, para cuidar e
criar, com um mundo desse cheio de violéncia e so coisa ruim! (C1)

[..] E uma mudanca total, radical, na vida dele e da familia! Ele
sempre foi de ajudar, sempre acordou cedo e comprava o pao e fazia
o cafezinho preto! Hoje eu tenho que acordar cedo para cuidar dele!
Sinto falta de meu marido do meu lado para conversar e fazer
carinho mesmo! Sempre fomos muito unidos! (C3)

[...] Minha vida mudou completamente [...] Nao somos mais marido e
mulher. Somos méae e filho! E triste dizer isso, sé que hoje estou
velha e tenho que cuidar dele igual um filho! Ndo conversamos mais!
Nossos filhos ficam tristes e eu ainda tento suprir isso, tentando
trazer alegrias para ele! Mas s6 eu sei o que sofro! (C7)

[...] Sei que meu pai ndo anda muito feliz por causa dos meus outros
irmaos, que nos largaram. Mas eu disse para ele esses dias: “meu
pai, esquece esses dois, saiba que estarei sempre do lado de vocés
para cuidar sempre”. [...] Ele cuida da minha mée como filha,
chamando de bebezinho! [...] Mas eu nunca o vi triste. Acorda cedo,
fica la falando e brincando com minha mae (C10).

[...] Mas a nossa relagdo mesmo, hoje brigamos, brigamos por causa
da comida, porque ele quer comer o que ndo pode. Brigamos porque
ndo quer deixar nossas filhas sairem! Eu assumi o papel do
responsavel pela casa! As meninas ndo obedecem mais ele!
Brigamos (risos) [...] porque ele ndo consegue fazer mais nada, ele
tenta e tenta, mas nao consegue. Acorda cedo, mas € todo dia, vocé
pode néo acreditar! E fica querendo fazer sexo [...] O que eu fago?
(C12).

A natureza inesperada dessa enfermidade exige tomadas de decisdes e

estratégias para prestar a devida assisténcia ao doente, seja emocional, seja
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financeira ou de acompanhamento. E uma adversidade que transtorna o cotidiano
da pessoa que sobreviveu ao AVC e do cuidador familiar, provocando diferentes
impactos. E um momento especialmente critico de enfrentamento para a familia
porque, embora o AVC acometa um membro, afeta todos os demais (BRITO;
RABINOVICH, 2008).

Os cuidadores de repente sdo responsaveis pela assisténcia com as
atividades da vida diaria, tais como: higiene, mobilidade, alimentacdo e
administracdo de medicamentos de um familiar. Assumem o papel sem aviso prévio
ou preparacdo. Essa sobrecarga experimentada pelo cuidador traz fadiga fisica,
sofrimento psiquico, perdas de relacionamentos sociais, preocupacdes financeiras e
falta de apoio social (CAMAK, 2015).

As participantes descreveram cansaco, esgotamento, sofrimento e fragilidade
na saude. A sobrecarga psicologica também foi expressa, além da ansiedade sobre
o futuro e apreensdo com outros problemas de saude que pudessem surgir no
paciente ou em si.

Essas mudancas podem gerar respostas de estresse nos niveis cognitivo,
comportamental e fisiol6gico, cuja intensidade dependerd, de maneira geral, de
como o individuo filtra e processa a informacao, ou seja, de sua avaliagdo sobre os
riscos da situacéo e dos estimulos (MARGIS et al., 2003).

Esse momento exige, pelas razbes apontadas, interagcdo da familia no
tratamento, nas habilidades para executar a tarefa de cuidar. Ainda que
despreparada para essa pratica, ela terd de se organizar e desenvolver estratégias,
redefinir as relacbes entre 0s sexos, negociar a divisao de tarefas e reestruturar os
papeis de seus membros (BRITO; RABINOVICH, 2008).

Este estudo evidenciou que a saude do cuidador vai se deteriorando com a
exposi¢cdo continuada a sobrecarga fisica e emocional, do que se conclui que a
familia, principal agente de cuidados e protecdo aos seus integrantes, também
precisa ser cuidada.

As relacfes conjugais tém se constituido numa das preocupacgdes entre 0s
cOnjuges de pessoas com AVC. Eles relatam vivéncia de mudancas radicais
impostas pela doenca, a ponto de se sentirem insatisfeitos com seus casamentos.
Os papéis de cuidadores frequentemente sdo modificados dentro do casamento e
possibilitam novas experiéncias com 0s parceiros, os quais sao referidos como “nao

sendo mais as mesmas pessoas’, mas uma outra, com sequelas e todas as
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consequéncias geradas pela doenca (CAMAK, 2015). Os cobnjuges acabam
vivenciando os mesmos problemas do paciente, tais como: mudanca no estilo de
vida, depressao, frustracdo, trabalho extra, problemas de comunicacéo, perda da
independéncia, da confianca e da concentracdo, sentimentos de inutilidade e de
solidédo (BOCCHI, 2004).

A maioria das cuidadoras deste estudo descreveu, ainda, distlrbios do sono
relacionados ao fato de dormirem tarde e o interromperem (pela necessidade de

cuidar do ente querido e por preocupagao com questdes financeiras).

[...] Muito cansacgo, pensei que quando ele veio para casa iria
diminuir! Mas aqui s6 sou eu! Em tudo, vivo quase que no limite!
Cuidar s6 dele gasto o dia todo e ainda tem a casa, pensar em
dinheiro e em filho [...] Nao vivo mais! [...] Ando muito nervosa! Minha
saude ndo é a mesma! Vivo muito cansada! Tem semana que nao
durmo uma noite! S6 fico cochilando durante o dia! (C1)

[...] A nossa vida mudou em tudo, tudo mesmo! Sou diabética e teria
que cuidar melhor da dieta, tem periodos que ela fica muito alta.
Além das dores que sinto, dores nos bracos e pernas. Vivo muito
cansada, todo tempo muita cansada. Trabalho na marra! [...] Vivo
com as costas acabadas porque tenho que agachar para pega-lo e
nem sempre encontro alguém para me ajudar. As vezes tenho
vontade de que ndo amanheca logo o dia porgue ja penso na rotina
gue tenho! Sinto que estou [...] limite de tudo! (C5)

[...] Nossa relacdo mudou muita coisa! Ele me sobrecarregou em
tudo! [...] N&o vejo como um fardo, de jeito nenhum! Mas que é
cansativo! Vivo em constante preocupacgéo e cansago mental!l Penso
0 que fez para merecer tudo isso, né! [...] tem dia que sinto batido
forte no coragdo que me falta o félego. Penso: o coragéo vai parar!
[...] fico gelada e um suor! Ai paro e respiro e melhoro! Fui na
farmacia e verifiguei, minha presséo estava alta. Tenho que ir no
médico, é o jeito! [...] e as dores também nas costas, aqui em cima
do bumbum (nadegas) e desce para as pernas! Que se eu nao parar,
eu caio no chao! (C6)

[...] Agora me preocupo com o futuro, porque viviamos da renda dele,
nao era aposentado ainda, porque faltavam uns documentos. E ele
precisa de dinheiro para tudo! Para comer, tomar remédio [...] O
postinho ndo tem nada! [...] E esses materiais para o curativo
também! Tudo isso bate cansaco e desespero! [...] Sinto que minha
salde ndo € a mesma, vou contar s6 para vocé! Tem noite que nao
durmo com dores nas costas e uma falta de ar [...] uso muita casca
de remédios e chas! Me sinto melhor! [...] Os médicos me disseram
gue meu coragao esta inchado, grande. Tenho doenca de Chagas no
coracdo. [...] Sinto muita dor na coluna, tenho problema na coluna!
Tenho bico de papagaio e agora ficar tentando pegar ele para por na
cadeira de rodas, sinto muita dor! Minha saude esta pior. Nao tive
tempo de procurar um médico. As dores na coluna séo frequentes,
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piorou essa dor que desce para as pernas e fica dormente. Tem dia
gue dar vontade de nao sair da cama! (C7)

[...] Estou mais cansada, fico dormindo no sofa e ndo converso mais
com meu marido a noite, sé pela manha, bem cedinho. [...] Agora
envelhece bastante! [...] Meu sono ndo € o mesmo. E vivo
preocupada com meu irm&o. Meu marido brinca, dizendo: “vocé esta
sempre ligada no 220volts”. Tudo! (Choro)... Triste! (Choro)... Eu vejo
gue meu irméo a cada dia esta indo embora! Nao é facil ver alguém
da sua familia ou do seu sangue passando por isso. Vive muito triste,
mas ndo posso demonstrar porque meus filhos e meu marido ficam
muito preocupados comigo! Minha salde piorou... se andar depressa
eu caio, a cabeca nao ficou mais o que era, forca eu ndo tenho mais
[...] (C8).

[...] Sofri e sofri e sofro e ndo desejo a ninguém. [...] lembro que um
dia uma enfermeira comecgou cantar uma musica de veldrio, “Segura
na méo de deus, segura na m&o de deus e vai”, porque pedi para ela
aspirar de novo meu pai [...]. Essa musica que os catolicos cantam
guando morre alguém. Fiquei com tanto medo, fico tdo triste [...]
Como uma pessoa dessas que estd ali para salvar vida e fica
cantando e sorrindo! Nao é normal isso. Isso ndo é normal, estudar
para isso. Entdo, vivo em constante estresse! Medo! Cansaco de
cuidar dele todo dia e sem descanso. Ndo podemos descansar, ele
esta precisando toda hora da gente! (C11)

O AVC resulta em comprometimento estressante para a pessoa que a ele
sobrevive e também para o cuidador que assume o0s cuidados continuados:
manipulacdo comportamental, fisica, de comunica¢éo e quanto a perda de memodria.
O estresse de cuidar pode resultar em dificuldades emocionais, sociais, ambientais e
em declinio de saude (CAMAK, 2015; CHEN; BOTTICELLO, 2013; DAS et al., 2010;
KING et al.,, 2010; DENNO et al., 2013; PEYOVI et al., 2012;). A sobrecarga é
agravada pelo isolamento de redes sociais, pela falta de apoio adequado do sistema
de saude e pelas demandas diarias, principalmente para os cuidadores mais velhos
(CAMAK, 2015).

Além das dificuldades impostas pelo grau de incapacidade e dependéncia das
pessoas que sobreviveram ao AVC, as barreiras arquitetonicas do domicilio podem
contribuir para as referidas queixas e doencgas crbénicas (BRITO, RABINOVICH,
2008). Alguns problemas do dia a dia sao enfrentados, como: cansaco, disturbios do
sono, cefaleias, perda de peso e hipertensdo (CAMAK, 2015; MCLEAN et al., 1991,
WILLIANS, 1993).

O enfrentamento para o cuidado domiciliar foi descrito pelos cuidadores como

advindo do apoio social (familiares, vizinhos e amigos) e da fé, que alimentam a
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esperanca e a capacidade para cuidar. A religiosidade aflorou por meio de

sentimentos de fé e esperanca diante das perspectivas, favoraveis ou desfavoraveis:

[...] O que me ajuda enfrentar € minha fé em Jesus Cristo. E 0 apoio
de meus filhos, gracas a Deus. Porque nenhum nunca me deixou na
mao. Com Jesus na frente, tudo vai (C2).

[..] Meus vizinhos também me ajudaram bastante! Eu ndo disse
antes! Eles sempre me visitam, fica conversando com ele e ele acha
muito bom! (C3)

[...] O sacrificio é grande, a doacéo € total, mas ver o familiar bem
nos faz esquecer tudo! E se apegar com Deus! Eu disse sim para
Deus, dobrei os joelhos e tive a humildade para passar por esse
momento muito dificil. As vezes n&o enxerguei luzes na caminhada,
mas acendi a luz interna e segui! Fé e coragem! [...] a alta veio como
uma grande responsabilidade que quis fraquejar, mas Deus e minha
ma&e e minha tia e minha irma me deu ajuda! (C4)

[...] Tive a ajuda de Deus! E essa minha vizinha, que é estudante de
enfermagem, me ajuda muito! E essa colega que descobri no
hospital, que o marido teve derrame igual do meu marido! Trocamos
dividas, como ela conseguiu as coisas! As enfermeiras do postinho
de salde me ajudam também! Acho que isso, é Deus no poder e
organizando minha vida né! (choro) (C6).

[...] Ser cuidador é ter fé e acreditar que tudo passara! Acreditar que
isso é uma nuvem negra, com trovées e muita chuva, mas tudo isso
passara! [...] A fé que tenho em Deus também me ajudou bastante.
Rezo todos os dias pela cura e libertagcdo de meu irméo. E triste,
muito triste! [...] Que Deus dé forca para néo cair igual meu irmao
caiu! Que Deus dé saude, for¢a e trabalho! E que a familia mantenha
unida na fé da cura. A familia ajudou passar por isso porque meu
marido me deu total apoio. Meus sobrinhos me ajudaram, até porque
sdo filhos deles, meus filhos também e outra enfermeira. E meu
irméaol! [...] (C8).

[...] Ela s6 tem a mim. Hoje moramos sozinhas em minha casa. Meus
irméos, sempre que podem, fazem uma visita [...] Tenho uma prima
gue sempre liga, mas é dificil para vim ver. [...] O apoio que tive foi
dos amigos e meus vizinhos também, sdo muitos bons! (C9)

[...] Foi Deus que quis que eu passasse por isso [...] Ser cuidador é
receber o peso que Deus sabe que aguentamos carregar! [...]
Comparo assim: é como se eu estivesse subindo uma serra e eu
voltasse para o inicio. E no inicio tivesse caido uma ponte que nao
da, mais para passar. [...] Tenho fé em Deus que isso vai passar, ele
vai ficar bom, mas esta demorando! [..] Para mim mudou tudo!
(C12).

A familia passa por uma desestruturacdo por ter de se ajustar a uma situacao

estranha ao seu cotidiano. Nesse momento, ha necessidade de uma rede de apoio
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relacional de parentes, amigos e vizinhos para ajuda-la no enfrentamento da
adversidade. Uma rede social de apoio minimiza o estresse, fortalece a autoestima e
amplia os recursos para lidar com a realidade inesperada. A rede social € importante
no apoio para capacitar e qualificar as familias para suprirem seu papel fundamental.
Nesta pesquisa, essa rede apareceu composta da familia nuclear, porém, em
algumas experiéncias, foi ampliada com a participacdo de amigos e vizinhos
(PRADO, 2004; CASTRO; PICCININI, 2002).

A auséncia de uma rede social pessoal estavel e ativa pode se constituir em
fator de risco para o individuo e para o cuidador familiar. Esse suporte com o
envolvimento afetivo apropriado confere mais autonomia a todos os membros da
familia, inclusive ao individuo afetado (PRADO, 2004; BORGES, 2003). Na rede
social também é encontrado apoio de pessoas nao pertencentes ao grupo familiar
com quem podem ser desenvolvidos lagos de interdependéncia e afetividade, de
modo a contribuir na seguranca e suporte.

Em sintese, a analise interpretativa evidenciou que a transicdo vivenciada por
cuidadores familiares da alta hospitalar para o cuidado domiciliar ap6s o AVC é um
fendmeno complexo, multidimensional e relacionado a realidade social vivenciada

pelas familias em questéo. Essa trajetéria esta descrita na figura 1.

*Sentimentos: medo,
inseguranca, preocupacao e
felicidade.

*Falta de preparo:
desinformacdo, falta de Al!:a
planejamento da alta, hospltalar

distanciamento da equipe de

salide e cuidadores. /sFalta de continuidade dos

cuidados de pessoas com
condicdes crénicas.
- +Déficits na comunicagao dos
A transigéo profissionais com os cuidadores.

. *Modelo de atengao a saude
..dO cuidado centrado na fase aguda da
: doenca.
*Falta de estrutura para o

o \cuidador.
*Mudancas: no cotidiano, .

nos papeis e relacdes q
familiares. CUlqa_d_O
‘Sobrecarga: fisica e domiciliar

emocional.

*A necessidade de apoio
social e de ter fé em
Deus.



59

Figura 1. Representacdo da inter-relagdo dos nudcleos tematicos e das unidades de
significados e interpretacfes relacionadas a transicdo do cuidado apds a alta hospitalar,
conforme o contexto darealidade estudada (2014- 2015).

Os resultados apontaram para a necessidade de coordenagcao de diversas
acOes realizadas no ambito hospitalar para que ocorra um cuidado eficiente, efetivo
e de qualidade. Nesse sentido, a integralidade, principio do SUS para o cuidado em
saude no ambito hospitalar, vai depender da articulagdo das praticas exercidas pelos
diversos profissionais no hospital e da coordenacéo e gestéo do cuidado ofertado ao
paciente.

Para implementar a integralidade, varios arranjos sdo adotados para a oferta
de servicos. O hospital € um dos pontos de atencdo que presta assisténcia e
contribui para a efetividade da atencdo integral, no momento em que € a
contrarreferéncia do usuério para atencdo béasica (CECILIO; MERHY, 2003). O
paciente pode sair do nivel de atencéo hospitalar, mas ainda necessitar de cuidados
no ambito ambulatorial ou de um acompanhamento domiciliar, entre outras
possibilidades de cuidados pela Unidade Basica de Saude de sua referéncia.

A alta hospitalar € um dos momentos em que ocorre a transicdo do cuidado
entre 0s niveis de atencdo. Muitas mudancas na vida do paciente e de seus
cuidadores familiares decorrem de uma internacdo, como a necessidade de uso ou
suspensdo de medicamentos pos-alta, de tratamento ou de acompanhamentos
especializados em outro nivel assistencial ou ainda de outro servigo de apoio social
(KRIPALANI et al., 2007). Dessa forma, um planejamento eficaz do processo de alta,
em que se estabelece de forma clara a continuidade do cuidado, pode aumentar a
satisfacdo do cuidador familiar, evitar eventos adversos e contribuir para a reducéo
das reinternagdes evitaveis (GREENWALD; JACK, 2009).

Por outro lado, a falta de coordenacdo e de uma comunicacédo eficaz na
transicdo do cuidado pode resultar na descontinuidade da assisténcia e na baixa
satisfacdo dos usuarios, e assim favorecer a ocorréncia de efeitos adversos e a
perda da poténcia de resolubilidade do cuidado hospitalar realizado. Um estudo
sobre a implantagdo de um servigo multiprofissional de orientagdo a pacientes no
processo de transicao do nivel hospitalar para os demais niveis de atencado concluiu
gue houve maior qualificacdo da assisténcia e, com isso, favorecimento da reducéo
de reinternagcdes (ARBAJE et al., 2010).
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Para o alcance da continuidade dos cuidados de pessoas com condi¢des
crbnicas e o cumprimento do principio da integralidade, € necesséario que o0s
sistemas de saude estejam articulados por meio de redes integradas que adotem um
modelo de cuidado centrado nas pessoas e na continuidade deste entre os niveis de
atencao.

A auséncia de contrarreferéncia para outros servicos da rede demonstra a
falta de integracdo e de comunicacao entre os diversos servicos e coloca em risco a
continuidade do cuidado na atencdo primaria e o acompanhamento efetivo da
pessoa que sobreviveu ao AVC.

As instituicbes hospitalares seguem funcionando de forma tradicional,
baseadas na queixa-conduta, buscando resolver problemas agudos imediatos, sem
modificar a fragmentacdo da assisténcia e se atentar a seus impactos. Isso resulta,
muitas vezes, na producdo de uma clinica reducionista e ineficaz que descaracteriza
o principio da integralidade do cuidado (CECILIO; MERHY, 2003).

Modelos assistenciais que horizontalizam a relacdo entre as diversas
unidades do sistema favorecem a relacdo com o usuario e a continuidade do
cuidado (CECILIO, 1997). Esses modelos constroem novas tecnologias e processos
de trabalho em saude, incluindo uma nova abordagem, ou seja, a valorizacdo do
processo de alta hospitalar e de comunicacdo com a familia e com os servicos de
saude, especialmente os que dizem respeito a atencdo primaria. A integracao, a
interdisciplinaridade, a comunicac¢éo e o dialogo sao, portanto, fundamentais para o
sucesso do sistema de referéncia e contrarreferéncia (FRATINI; SAUPE;
MASSAROLI, 2008).

Nesse processo, 0 plano de alta € uma ferramenta estratégica para definir
prioridades assistenciais e favorecer a comunicagao entre os diversos profissionais e
servicos, de forma a garantr a continuidade do cuidado apd6s a
hospitalizagdo/internacdo (BOCCHI, 2004). Entretanto, para que seja seguro, é
necessario o seu funcionamento em rede, em articulagdo com todos os niveis de
cuidados. Dessa forma, assegura-se um adequado acompanhamento e suporte ao
cuidador familiar, com alerta para os riscos mais significativos de deterioracdo do
estado de salde e suas consequéncias, tanto em relagédo a ele (cuidador) quanto a
pessoa sobrevivente do AVC.

O SUS reside na incoeréncia entre a realidade presente e as necessidades de

saude do pais, ou seja, entre os sistemas de atencdo fragmentados e a
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preconizacdo das redes de atencdo a saude. Esse um dos grandes desafios para
garantir a integralidade e a adequada e efetiva continuidade do cuidado (MENDES,
2011).

O trabalho do cuidador familiar no domicilio € um ato solitario, permanente e
agravado pela precariedade de recursos fisicos e econdmicos, de apoio social e da
rede de atencdo a saude. Evidenciam-se, portanto, os limites de um fazer que se
concretiza num cotidiano intercalado por relacées de afetividade, compromisso e
dedicacdo. Esse parece ser o diferencial do cuidado no domicilio que, ao se
sustentar em tecnologias leves, reconfigura uma pratica milenar dando novo
significado frente ao contexto de caréncias e desafios que o cotidiano impde ao
cuidador (SENA et al., 2006).

A politica de integralizacdo das redes de atencdo constitui um dos desafios a
melhoria das praticas assistenciais, uma premissa para viabilizar maior
acessibilidade a saude. A partir dai é possivel articular as acbes de prevencao,
promocdo e recuperacdo, desde a abordagem individual ao cuidado familiar
(GIOVANELLA et al., 2002).

Fez-se perceptivel nas falas das cuidadoras familiares a falta de estrutura
para um suporte em todos os niveis durante a transicdo da alta hospitalar para o
retorno ao domicilio e a falta de uma rede social na atencao primaria ou secundaria
no ambulatorio, para a continuidade do cuidado. O modelo de atencdo a saude nao
consegue acolher o cuidador familiar, ofertar-lhe suporte fisico e psicolégico, bem
como educagdo em saude, tanto para nortea-lo a cuidar do familiar dependente
guanto para se manter sadio durante esse periodo.

Esses cuidadores vivem no limite fisico e mental e demonstram, em suas
falas, a situacdo de vida que passam, de assuméncia solitaria dos problemas de

salde em suas realidades
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O periodo de transicdo do cuidado hospitalar para o domiciliar figurou-se
marcado por mudangas na vida do cuidador familiar e da pessoa que sobreviveu ao
AVC. Para os cuidadores, representou a necessidade de assumir o cuidado de
alguém que ficou totalmente dependente para as atividades da vida diaria, e essa
necessidade lhes acarretou limitacbes nos papéis sociais e nas relacbes familiares.
Essas pessoas descreveram esse momento de transicdo como decisivo, solitario e
em geral marcado pela falta de apoio e orientagcdo da equipe multidisciplinar de
saude.

Todas as pessoas que sobreviveram ao AVC sairam com muitas
disfuncionalidades, dependentes de cuidados. Sua alta hospitalar aconteceu sem
planejamento ou preparo dos cuidadores familiares. Tratou-se simplesmente da
saida do ambiente do hospital para o domiciliar, sem nenhum referenciamento do
sistema de saude para a continuidade do cuidado. N&o houve informacdes e
orientacdes prévias nem foi possivel conferir se o cuidador encontrava-se preparado
para prestar o cuidado em seu domicilio.

Os cuidadores familiares se veem em um momento dificil, de incerteza e de
sentimentos contraditérios, como medo e inseguranca com a felicidade da
superacao. A certeza € que terdo de cuidar, porque a necessidade é realista. Para
esse enfrentamento, apoiam-se na fé em Deus e na ajuda de alguns amigos,
vizinhos e familiares, além da esperanca na reabilitacdo do ente querido.

Esses cuidadores vivenciam situacdes de desgaste fisico diario, por
desempenharem atividades referentes a higiene, administracdo de medicacéo,
locomocgéo, curativos, limpeza de traqueostomia e outras de cunho doméstico e
extradomiciliares. H& ainda o desgaste psicolégico, por exemplo, quanto a
preocupacao financeira e também a perda de sono, devido aos cuidados realizados
no periodo noturno. Essas situacdes trazem prejuizo para a saude do cuidador, que
se encontra sozinho nesse processo de transicdo e anula sua vida em prol do
familiar.

O cuidador familiar precisa ser visto como um individuo néo isolado, mas
pertencente a um contexto social e familiar, ou seja, portador de uma historia de vida
e que se encontra solidario ao assumir o papel de diversos segmentos dos servicos

de saude.
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Pbdde-se verificar a importancia de implementar o planejamento de alta
hospitalar, a ser realizado pelo enfermeiro como estratégia de cuidado continuado
do paciente em seu domicilio no pds-alta. E possivel o oferecimento de uma
adequada educacdo em saude ao paciente e ao seu cuidador familiar durante o
periodo de internagdo, aproveitando-se 0 momento de hospitalizagcdo, oportunidade
em gue o enfermeiro assume o processo do cuidado direto e indireto.

Ficou evidente, ainda, que mesmo que seja realizado o planejamento de alta
hospitalar pelo enfermeiro junto ao cliente e a seus cuidadores, estes necessitardo
de ser acompanhados por profissionais de saude, com orientacdes na realizacao
das atividades diarias em seu domicilio. As orientacbes devem levar em
consideracdo o contexto sociocultural do cuidador e se aproximar da sua realidade
para serem efetivas.

Sugere-se a criagdo de grupos de cuidadores de AVC, em que os familiares
possam compartilhar experiéncias e se apoiar mutuamente, bem como a realizacéo
de pesquisas e propostas de novos modelos de planejamento de alta hospitalar e de
implantacdo e implementacéo dessa estratégia de cuidado na Enfermagem.

As instituicbes de saude hospitalares e comunitérias ainda ndo estéo
significativamente preparadas para esse processo de transicdo. Observou-se um
sistema de saude fragmentado, mecanizado, sem uma continuidade do servico e
das intervencbes para mudancas de comportamento. Ficou claro que ha um
distanciamento do tratamento ofertado pelo SUS com o preconizado, ou mesmo
desejado, frente as disfuncionalidades.

A rede de atencéo deve estar bem estruturada para as intervengdes precoces
de educacdo em saude, de forma a atender e tratar o quadro clinico agudo e
proporcionar medidas de reabilitacdo que se iniciem no ambiente hospitalar e se
perpetuem nos ambientes domiciliar e comunitario.

Salienta-se ainda a necessidade do apoio de outros profissionais na tentativa
de solucionar as limitacdes sociais que extrapolam os impactos da mobilidade fisica.
Assim, destacamos a enfermagem como fundamental em todas as fases da rede de
atencdo a saude, por caber a ela a qualidade do servico prestado quanto aos
recursos fisicos e humanos. Para isso, € necessario que o enfermeiro reconhega o
seu papel no cuidado de qualidade e efetivo, para garantir que este tenha

continuidade apos a alta hospitalar.
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Ha também necessidade de tracarem-se estratégias, metas e objetivos, por
parte das gestdes e dos profissionais de saude, para colocar em prética a linha de
cuidado do AVC, em busca da qualidade no cuidado prestado. Isso contribuiria para
modificar a realidade social vivenciada pelos cuidadores familiares.

Os resultados apontam para a obrigacdo de orientar e supervisionar o
cuidador familiar para o cuidado a pessoa que sobreviveu ao AVC. Sugere-se a
implementacéo, no ambiente hospitalar, de programas de carater educativo dirigidos
aos cuidadores com o objetivo de prepara-los para o enfrentamento de uma doenca
cronica, nesse caso o AVC. E importante que o cuidador seja ativamente envolvido
no processo de cuidados e tratamento, de forma a ser habilitado para o manejo do
paciente com disfuncionalidades no ambiente domiciliar.

Fica evidente, portanto, a necessidade de modelos de cuidado que tenham
como foco central as pessoas, a continuidade dos cuidados, a tomada de decisao
compartilhada sobre as terapéuticas necessarias e possiveis, considerando o
contexto socioecondmico de cada nudcleo familiar, para que o processo de transicado
do cuidado seja vivenciado de modo seguro e eficaz e promova a reabilitacdo e a

reinsercao social e comunitaria dessas pessoas.
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Apéndice A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Cuidador Familiar)

O (a) senhor (a) estad sendo convidado a participar, como voluntario (a), em uma pesquisa
intitulada “Perspectiva do Cuidador Familiar sobre a Transicdo do Cuidado Hospitalar para o
Domiciliar apés o Acidente Vascular Cerebral”. Nessa pesquisa pretendemos descrever como
ficou a sua vida e da pessoa que sobreviveu ao derrame apés a alta hospitalar, de modo a entender
melhor as necessidades de pessoas que sobreviveram ao derrame e que necessitardo de cuidados
efetivos para voltar a sua rotina diaria.

A entrevista serd realizada por mim, Jamile Carvalho Rodrigues, RG: 13521341-01
enfermeira e aluna regularmente matriculada no curso de Mestrado em Atencdo a Salde, da
Pontificia Universidade Catélica de Goias (PUC Goias). Este projeto estd sob orientacdo da
pesquisadora e professora Dra. Vanessa da Silva Carvalho Vila.

Suas informacdes serdo importantes e poderdo contribuir para que possamos identificar como
tem sido o acompanhamento de pessoas que vivenciaram o derrame no municipio de Barreiras-BA.
Os beneficios que o(a) senhor(a) e todas as pessoas que sobreviveram ao AVC e seus familiares
receberdo como resultados desta pesquisa poderdo ser visualizados em melhorias da qualidade do
cuidado a saude. Ao final da pesquisa vocé podera participar de uma atividade educativa que o
ajudara a conhecer um pouco mais sobre a doenca e esclarecer suas davidas sobre como cuidar de
uma pessoa que sobreviveu ao derrame.

Sua participacédo serd voluntéria e ndo remunerada. Precisarei realizar duas entrevistas com
vocé para obter informacdes relacionadas a sua vida, situacdo de trabalho, renda mensal, entre
outras. Além disso, algumas informacgdes sobre sua condi¢do de salde e a historia de vida vivenciada
por vocé apés o AVC. A entrevista podera durar em torno de 40 minutos e as suas respostas poderao
ser gravadas ou nao, dependendo de sua vontade. O material gravado e as transcri¢cdes ficardo
arquivados e sob responsabilidade das pesquisadoras por um periodo de cinco anos. Seu home sera
mantido em sigilo e identificado apenas por ndmeros, para garantir o carater confidencial das
informacgoes.

Sua participacdo ndo implicar4 a vocé nenhum gasto, uma vez que todos os gastos serdo da
pesquisadora. Entretanto, caso isso acontec¢a, vocé serd devidamente ressarcido. Se vocé se sentir
prejudicado com a pesquisa, podera solicitar indenizagao nos termos da lei e o que for decidido pela
justica sera acatado pela pesquisadora.

A sua participagdo € voluntaria e a recusa em participar nao acarretara qualquer penalidade
ou modificagcdo na forma em que € atendido pelo pesquisador, que trard a sua identidade com
padrdes profissionais de sigilo. Vocé € livre para aceitar ou recusar sua participacdo sem sofrer
nenhum prejuizo em seu atendimento. Vocé € livre para ndo responder ou interromper suas
respostas durante a entrevista, caso ndo se sinta a vontade para discutir sobre alguma questéo. Além
disso, poderé retirar o seu consentimento, mesmo apds o inicio do estudo, sem sofrer prejuizos no
seu seguimento na instituicdo de salde. Vocé nao recebera nenhum tipo de compensacao financeira
pela sua participagdo neste estudo, mas caso tenha algum gasto por conta dele, sera ressarcido pela
pesquisadora responséavel.

Apesar de acreditarmos na improvavel possibilidade de desconfortos, riscos ou prejuizos
advindos de sua participacdo no estudo, enfatizamos que, caso considere que a entrevista lhe
provocou algum transtorno emocional, sera encaminhado ao servi¢o de atendimento psicoldgico da
Faculdade S&o Francisco de Barreiras-BA, localizado a Avenida Cleriston Andrade s\n®, centro
Barreiras — Bahia. Telefone: (77) 3613 88 00. E-mail: coordpsi@fasb.edu.br.

O (A) senhor.(a) tera acesso a qualquer etapa do estudo, bem como aos profissionais
responsaveis pela pesquisa, para esclarecimentos de eventuais ddvidas. Em caso de davida, sobre a
pesquisa vocé poderd entrar em contato comigo: (77) 3611-0474, (77) 9996-5255 e com a
coordenadora geral da pesquisa, a profd Dr* Vanessa da Silva Carvalho Vila, da Pontificia
Universidade Catélica de Goias, pelos telefones (62) 3946-1346, (62) 8132-8200 e com o Comité de
Etica e Pesquisa da PUC Goias, fone: (62) 3946-1512 (inclusive ligacdes a cobrar).

Apbs ler este documento e ser esclarecido sobre o desenvolvimento da pesquisa, caso aceite
participar, assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas é sua e a outra da
pesquisadora responséavel.

Vanessa da Silva Carvalho Vila
Pesquisadora Responsavel
COREN GO 80511
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Eu, , RG , abaixo

assinado, concordo em participar do estudo “A Perspectiva do Cuidador Familiar sobre a
Transicdo do Cuidado Hospitalar para o Domiciliar apés o Acidente Vascular Cerebral”. Fui
devidamente informado @) e esclarecido @) pela entrevistadora,

, sobre os objetivos da pesquisa, os procedimentos nela

envolvidos, assim como o0s possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participacéo. Foi-me
garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer
penalidade ou interrupcdo de meu acompanhamento, assisténcia e tratamento. Eu recebi uma copia
deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, concordo e assino. Eu autorizo a liberagédo de

dados desta pesquisa, desde que ndo identifiquem a minha pessoa.

Barreiras—BA, [ |

Nome do participante:

Assinatura do participante:

Assinatura DactiloscOpica

Eu expliquei a natureza e o propdésito do estudo para o(a) participante acima nomeado(a).

Assinatura do Investigador:

Barreiras—BA, [ |
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Apéndice B- Roteiro para andlise do prontuario e coleta de dados
sociodemogréficos e das condi¢fes de saude do cuidador familiar

IDENTIFICAGAO — PRONTUARIO

01. Nome completo:
02. ID: . Data de Nascimento: / /

03.Endereco:

04. Bairro: Telefone:

05. Atendimento médico ao qual tem acesso:

06. Religido: . Sexo: ( ) Masculino ( ) Feminino

07. Cuidador Familiar - Grau de Parentesco: --Moradia Prépria: (1) sim (2) ndo

PERFIL SOCIO-DEMOGRAFICO E ECONOMICO — CUIDADOR FAMILIAR

08. Estado civil:( ) solteiro ( )casado ( )viavo ( )divorciado

09. Tem filhos? ( ) Sim, quantos? () Ndo

10. O senhor sabe ler? ( ) Sim () N&o () Nao sabe/Nao respondeu
11. Quantos anos os senhor estudou? anos

12. Tem fonte de renda? ( )sim () nédo

13. Fonte de renda: ( ) aposentadoria ( ) pensdo ( )aluguel ( )trabalho préprio ( ) outros:
14. Valor da renda mensal: R$

15. Se vocé é aposentado, qual o motivo? ( ) Tempo de servico ( ) Idade ( ) Problema de saude
16. Se vocé for aposentado por problema de salde, especifique:

( ) cardiovascular ( ) respiratério ( ) musculo-esquelético () psiquiatrico ( ) outro

SAUDE GERAL — CUIDADOR FAMILIAR

17. Em geral, como vocé diria que é sua salde? ( ) 6tima ( ) boa ( )regular ( ) ruim ( ) péssima
18. Em comparacdo com sua salde antes do ente querido apresentar o AVC, como vocé diria que sua saude
esta: () Melhor () Igual ( ) Pior. Por qué?

19. Vocé tem algum problema de saide? ( ) Sim () Nao
20. (Se anterior foi sim). Vou ler o nome de algumas doencas. Quais delas o médico disse que o senhor tem?

( ) diabetes () baixo peso (desnutrigdo) () problemas de meméria (caduco)
() derrame cerebral (AVC) ( ) doencgas osteomusculares ( ) cancer

() hipertenséo ( ) colesterol elevado () problemas na tireéide

() infarto do miocardio ( ) depressédo () visdo prejudicadacatarata/glaucoma)
() excesso de peso (obesidade) () osteoporose () outros

() asma, bronquite, outros

ASPECTO RELACIONADOS A ALTA HOSPITALAR

21. Médico informou a data provavel da alta? ( ) Sim ( ) Néo

22. Vocé o(a) acompanhou desde o primeiro dia de internacdo?

QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA COM O CUIDADOR

Como se deu o processo de alta hospitalar para o domicilio?

Como ficou sua vida apds o seu familiar sofrer o AVC?

Com é o seu dia a dia no cuidado de seu ente querido?

Como vocés se sentiram passando por esta experiéncia do AVC?

O que ajuda vocés a enfrentarem este processo?




ANEXOS

Anexo A: Escala de Medida de Independéncia Funcional (MIF)

MEDIDA DA INDEPENDENCIA FUNCIONAL

Fonte de informacéo: ( ) paciente ( ) familia ( ) cuidador ( ) outro

Cuidador: ( ) ndo possui

Terapéutica:( ) nenhuma () tratamento ambulatorial () tratamento domiciliar

() ajuda ndo paga ( ) empregado ndo pago ( ) profissional pago

( ) ambos () internacao hospitalar/institucional
Niveis 7 Independéncia completa (em seguranc¢a, em tempo normal) Sem ajuda
6 Independéncia modificada (ajuda técnica)
5 Supervisado Ajuda
4 Ajuda minima (individuo > 75%)
3 Ajuda moderada (individuo > 50%)
2 Ajuda minima (individuo > 25%)
1 Ajuda total (individuo > 10%)
21.4. Auto-cuidados A. Alimentagdo
B. Higiene Pessoal
C. Banho (lavar o corpo)
D. Vestir metade superior
E. Vestir metade inferior
F. Utilizac&o do vaso sanitario
21.5. Controle dos esfincteres G. Controle da urina
H. Controle das fezes
21.6. Mobilidade/Transferéncias | I. Leito, cadeira, cadeira de rodas
J. Vaso sanitario
K. Banheira, cadeira de rodas
21.7. Locomogéo L. Marcha/Cadeira de rodas
M. Escadas
21.8. Comunicacéo N. Compreenséao auditiva/verbal
O. Expresséo vocal/ndo-vocal
21.9. Cognicgéao social P. Interacéo social
Q. Resolucéo de problemas
R. Memodria
TOTAL
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Anexo B: Certificacdo do Curso de Medida de Incapacidade Funcional




Anexo C: Parecer do Comité de Etica e Pesquisa da PUC — Goias

PONTIFICIA UNIVERSIDADE
PU.C CATOLICA DE GOIAS - &) mo
GOIAS PUC/GOIAS

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERSPECTIVAS DO CUIDADOR FAMILIAR SOBRE A TRANSIGAO DO CUIDADO
HOSPITALAR PARA O DOMICILIAR APOS O ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL

Pesquisador: Vanessa da Silva Carvalho Vila

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 28000114.2.0000.0037

Instituicdo Proponente: Pontificia Universidade Catélica de Goiés - PUC/Goiés
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 547.415
Data da Relatoria: 26/02/2014

Apresentagéo do Projeto:

Trata-se de um estudo de caso qualitativo que sera desenvolvido com o objetivo de descrever a experiéncia
vivenciada por cuidadores familiares de pessoas que sobreviveram ao AVC no processo de transigao do
cuidado hospitalar para o cuidado domiciliar. Trata-se de uma proposta de dissertagdo de Mestrado,
vinculada a um estudo maior intitulado "O processo de reabilitagdo na perspectiva de pessoas que
vivenciaram o Acidente Vascular Cerebral- AVC que sera desenvolvido por pesquisadores do Grupo de
Investigagdo em Sadtde e Qualidade de Vida,. A populagdo do estudo sera selecionada em um hospital de
referéncia para atendimento & pessoas com AVC de um municipio da regido oeste da Bahia.

Os participantes do estudo seréo todas as pessoas que sobreviveram ao primeiro episddio de AVC e seus
respectivos cuidadores familiares no periodo de margo a dezembro ds 2014.

Foram considerados os seguintes critérios de inclus&o: (i) idade superior a 18 anos; (ii) ser a primeira
experiéncia como cuidador de pessoa que sobreviveu ao AVC; (iii) pacientes que sobreviveram ao primeiro
episodio de AVC e, (iv) apresentar nivel de consciéncia funcional moderado a completo classificado por
meio da Escala de Medida de Independéncia Funcional. Serdo excluidos: (i) cuidadores que nao sao
familiares das pessoas que sobreviveram ao AVC e, (ii)
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que ndo residirem no municipio em estudo.

Trata-se de uma amostra de conveniéncia e saturagéo técnica, prevista para delineamentos de estudos
qualitativos. Para este estudo estéo previstos a participagéo de 40 Individuos.

A coleta de dados sera processual iniciando com o levantamento dos potenciais darticipantes, por
identificag&o dos prontuérios, observagdes do processo de alta hospitalar. Seré realizada uma entrevista
semi-estruturada antes da alta hospitalar e uma entrevista semi-estruturada de 30 a 60 dias apés a alta
hospitalar.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primério:

- Descrever a experiéncia vivenciada por cuidadores familiares de pessoas que sobreviveram ao AVC no
processo de transigéo do cuidado hospitalar para o cuidado domiciliar.

Objetivo Secundério:

- Caracterizar o perfil sociodemogréfico, econdmico e as condigdes de salde dos cuidadores familiares de
pessoas sobre os sentimentos, expectativas vivenciadas no momento da alta hospitalar

- Identificar as necessidades de aprendizagem descritas pelos cuidadores familiares para o enfrentamento
do perfodo de transigdo do cuidado hospitalar para o cuidado domiciliar;

- Verificar o apoio recebido dos servigos de salde para os cuidados prestados &s pessoas que sobreviveram
ao AVC apés a alta hospitalar.

Avaliagéo dos Riscos e Beneficios:
Os Riscos e beneficios do presente estudo foram previstos conforme preconiza a resolugido 466/2012.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O presente estudo esta de acordo com as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisa envolvendo
seres humanos (Resolugdo 466/96 do Conselho Nacional de Salde). Utiliza metodologia coerente com a
pergunta e objetivos apresentados.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagéo obrigatoria:
O pesquisador atendeu &s solicitagdes previstas na resolugéo 466/12 nos quesitos referentes aos riscos,
beneficios, indenizagdo e ressarcimento. Foi ainda garantido a possibilidade de
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comunicagéo com os pesquisadores responsaveis em caso de davidas.

Recomendagdes:

Sem recomendagdes

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Os pesquisadores do estudo acima identificado, atenderam as solicitagoes preconizadas pela resolugé@o
466/2012.

Situagéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Conslideragdes Finais a critério do CEP:

A aprovagéo deste CEP ndo isenta o Pesquisador de prestar satisfagdo sobre sua Pesquisa em casos de
alteragdo de amostra ou centros de coparticipagao. E exigido a entrega do relatério final apés concluséo da
pesquisa.

GOIANIA, 06 de Margo de 2014

Assinador por:

NELSON JORGE DA SILVA JR.
(Coordenador)
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