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RESUMO

PAIVA, A.C.J. Sobreviver ao acidente vascular cerebral: perspectivas dos
sobreviventes e seus cuidadores familiares. 2015. 110f. Dissertacao (Mestrado
em Ciéncias Ambientais e Saude) — Pontificia Universidade Catodlica de Goias,
Goiania, 2015.

As pessoas que sobrevivem ao acidente vascular cerebral (AVC) enfrentam uma
recuperacdo complexa, que envolve aspectos biomédicos, sociais e psicologicos
associados a saude e a qualidade de vida. Atualmente, observa-se um debate
cientifico e multidisciplinar sobre os avan¢os necessarios para promover a saude e a
qualidade de vida das pessoas que sobrevivem ao AVC, por meio de modelos de
atencdo a saude que utilizem uma abordagem abrangente de saude, com énfase no
processo de reabilitacdo. O objetivo do estudo foi descrever a experiéncia da
enfermidade e do processo de reabilitacdo vivenciada, por pessoas que
sobreviveram ao AVC e seus cuidadores familiares, do ambito hospitalar ao
domiciliar. Trata-se de uma pesquisa do tipo estudo de caso qualitativo, da qual
participaram 16 sobreviventes e 16 cuidadores familiares, atendidos em um hospital
geral do municipio de Goiania, no periodo de janeiro de 2012 a julho de 2013. Os
dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada nos domicilios e a
andlise interpretativa foi conduzida por meio das etapas de reduc¢do, organizacao
dos dados, identificacdo das unidades de significado, construcdo dos nucleos
tematicos e interpretacdo dos resultados. A percepcdo sobre a condicdo de saude
apos o AVC foi descrita como mudanca na capacidade para o desempenho das
atividades da vida diaria e na dindmica familiar. A fé em Deus foi essencial para lidar
com a nova realidade. O cuidado formal a saude vivenciado pelo usuario e seu
cuidador familiar apresentou as dificuldades para o processo de reabilitacéo,
acompanhamento e manutencdo do tratamento medicamentoso, apds a alta
hospitalar. Essas dificuldades representaram uma nitida distor¢do entre o ideal
empregado pelas politicas publicas e o real descaso com o atendimento precério
que contribui para a desumanizacao do cuidado em saude. Os participantes e
familiares ficaram sem rede de apoio para o tratamento e continuidade dos
cuidados. Ficou evidente a desarticulagdo da estrutura organizacional das redes de
atencdo a saude e seu despreparo para atender as demandas de cuidados de saude
aos pacientes com doencas cronicas. As lacunas do conhecimento relacionados a
enfermidade foram descritos por todos os participantes. Esses resultados sugerem a
necessidade de aprimorar as estratégias de intervencfes educativas e atendimento
multiprofissional, assim como, rever o processo de autogestdo da salde bem como
fortalecer a rede de apoio social, especialmente da familia que ird enfrentar as
demandas de cuidado impostas pelo acidente vascular cerebral.

Palavras- chave: Acidente Vascular Cerebral; Reabilitacdo; Doenca Crbnica; Saude;
Qualidade de Vida.



ABSTRACT

Paiva, A.C.J. Survive the stroke: perspectives of survivors and their family
caregivers. 2015. 110f. Dissertation (Master of Environmental and Health Sciences)
- Catholic University of Goias, Goiania, 2015.

People who survive stroke face a complex recovery, involving biomedical, social and
psychological aspects to health and quality of life. Currently, there is a scientific and
multidisciplinary debate about the progress needed to promote health and quality of
life of people who survive stroke, through health care models that use a
comprehensive approach to health, with emphasis on process rehabilitation. The aim
of the study was to describe the experience of illness and rehabilitation process
experienced by people who survived the stroke and their family caregivers, the
hospital environment to the home. This is a survey of the type of qualitative case
study, which was attended by 16 survivors and 16 family caregivers, in a general
hospital in the city of Goiania, from January 2012 to July 2013. The data were
collected through semi-structured interviews at the homes and the interpretative
analysis was conducted through the reduction steps, data organization, identification
of meaning units, construction of the central themes and interpretation of results. The
perception of the health condition after strok was described as a change in the ability
to perform activities of daily life and family dynamics. Faith in God is essential to cope
with the changes. The formal care to health experienced by the user and family
caregivers presented difficulties in the process of rehabilitation, monitoring and
maintenance of drug treatment after hospital discharge. These difficulties
represented an abrupt distortion between the ideal employee for public policies and
the actual neglect of the poor service that contributes to the dehumanization of health
care. Subjects and their families were left without support network for the treatment
and continuity of care. It was evident the disarticulation of the organizational structure
of health care networks and their unpreparedness to meet the demands of health
care to patients with chronic diseases. The knowledge gaps related to the disease
have been described by all participants. These results suggest the need to improve
the strategies of educational interventions and multidisciplinary care, as well as
review the health self-management process and strengthen social support network,
especially the family who will face the care demands imposed by stroke .

Key words: Stroke; Rehabilitation; Chronic Disease; Health; Quality of Life.
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1 INTRODUCAO

As doencas crbnicas ndo transmissiveis (DCNT), entre elas as cardiovasculares,
as respiratérias, a diabetes e o cancer, representam uma ameaca para a saude e o
desenvolvimento humano. Estima-se que 17,3 milhGes de pessoas morreram, em 2008,
por doengas cardiovasculares, que representaram, nesse periodo, 30% das mortes
mundiais. Dessas mortes, a estimativa foi de que 7,3 milhdes foram decorrentes das
doencas coronarianas e 6,2 milhdes causadas pelo acidente vascular cerebral (AVC)
(WHO, 2013).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) projeta, globalmente, que as mortes
por DCNT irdo aumentar 17% ao longo dos proximos dez anos. Em maio de 2008, a
OMS criou a Estratégia Global para a Prevencéo e Controle de DCNT gque tem como
objetivo estabelecer e fortalecer as iniciativas para a vigilancia, a prevencao e a gestao
de doencas néo transmissiveis em um periodo de cinco anos (WHO, 2012).

A maioria das doencas cronicas esta associada a uma combinacdo de fatores
biologicos, sociais, culturais, ambientais e comportamentais (WHO, 2013). Nesse
sentido, o Plano de Acéao das Nagdes Unidas 2000-2015, aponta as deficiéncias para a
prevencdo das DCNT, e afirma que o impacto socioeconémico dessas doencas podera
afetar o progresso das metas estabelecidas para os objetivos de desenvolvimento do
milénio, que abrangem temas, tais como, salde e determinantes sociais (ONU, 2013).

No Brasil, segundo a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD
2008), 59,5 milhdes de pessoas (31,3%) afirmaram apresentar pelo menos uma doenca
cronica. Do total da populagéo, 5,9% declararam ter trés ou mais doencas cronicas. O
namero de individuos com 65 anos ou mais que relataram apresentar pelo menos uma
doenca cronica chegou a 79,1% (IBGE, 2010a).

Os Indicadores e Dados Bésicos Brasil 2011, evidenciaram que de 2000 a 2010,
as doencas do aparelho circulatério ocuparam o primeiro lugar nas causas de morte.
Entre essas doencas, destacaram-se as doencas isquémicas do coracdo e as doencas
cerebrovasculares, perfazendo, juntas, um percentual superior a 60% (BRASIL, 2011).

O pais esta entre os dez primeiros com 0s maiores indices de mortalidade por
AVC, apontado como a maior causa de incapacidade na faixa etaria acima de 50 anos,
sendo responsavel por 10% do total de Obitos, 32,6% das mortes com causas

vasculares e 40% das aposentadorias precoces no Brasil (ABRAMCZUK, 2009).
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Geralmente, as doencgas crbnicas sdo incuraveis, caracterizadas por um longo
periodo de laténcia, provocando limitacdo nas atividades de trabalho e de lazer, além de
impactos econdémicos para a familia, a comunidade e a sociedade (FRANZEN, 2007).
As pessoas acometidas pelo AVC tém que lidar diariamente com os déficits fisicos,
neurolégicos e emocionais, gerando para o individuo e para o contexto familiar a
necessidade de desenvolver habilidades para conviver com as disfuncionalidades
(AHA, 2013).

O paciente e a familia que vivenciam o AVC poderao necessitar de demandas de
cuidados complexos ap0s o evento cerebral do periodo de hospitalizacdo até o
domicilio. Com isso, observa-se um amplo debate académico internacional e nacional
sobre 0s avangos necessarios para promover estratégias eficazes para o processo de
reabilitacdo, por meio de acbes que tenham como principal objetivo, o
autogerenciamento, o autocuidado e a continua monitorizacdo dessas pessoas Nnos
servicos de saude, principalmente na atencdo primaria e no contexto domiciliar para a
promocao da saude e melhor qualidade de vida deste grupo de pessoas (BATTERSBY
et al., 2009).

Observa-se, atualmente, que esta tem sido uma preocupacdo das politicas
publicas brasileiras, que buscam aprofundar a consideracdo dessas questdes
relacionadas ao direito a saude e a necessidade de promover uma melhor
acessibilidade e reinsercdo social de pessoas com deficiéncias. Nesse grupo,
portadores de AVC tem merecido destaque.

O Ministério da Saude instituiu, em 2002, por meio da Portaria MS/GM n°1.060,
a Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, e em 2012 os Principios e
Diretrizes Gerais da Politica Nacional de Atencdo Basica, ambos com enfoque na
reabilitacdo da pessoa com deficiéncia, na sua capacidade funcional e no desempenho
humano, contribuindo para a inclusdo em todas as esferas da vida social e a prevencao
de novos agravos, por meio das diretrizes: promocao e protecdo da saude, promocao
da qualidade de vida, assisténcia integral & salde, capacitacdo dos recursos humanos,
ampliacdo e fortalecimento dos mecanismos de informacao sobre o tema (BRASIL,
2010).

Destaca-se também o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia -
Viver sem Limite, instituido em 2011, por meio do Decreto 7.612, que assegura 0
acesso aos servicos publicos, sendo esperado para 2014 a implantacdo de diretrizes

voltadas a atencdo a pessoas com AVC. A linha de cuidado do AVC € uma das
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prioridades, com destaque para a criagdo de duas portarias n° 664 e 665, que
estabelecem o novo protocolo de assisténcia ao paciente com AVC e a criacao dos
Centros de Referéncia ao atendimento de urgéncia para esses pacientes (BRASIL,
2011).

Como resposta ao desafio das DCNT, o Ministério da Saude tem implementado
a Organizacdo da Vigilancia de DCNT, cujo objetivo é conhecer a distribuicdo, a
magnitude e a tendéncia das doencas cronicas e agravos e seus fatores de risco, além
de apoiar as politicas publicas de promocao a saude. Neste sentido, O Plano de Acdes
Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Crbnicas ndo Transmissiveis (DCNT)
no Brasil (2011-2022) visa preparar o Brasil para enfrentar e deter, nos préximos dez
anos, as doencas cronicas. Dentre as acdes destacam-se a construcao de unidades
coronarianas e de AVC, visando a qualificacdo das estruturas hospitalares para o
atendimento em urgéncia e emergéncia a pacientes cardiacos e com AVC (BRASIL,
2011).

Essas politicas tém como objetivo promover a qualidade de vida, reduzir a
vulnerabilidade e riscos a saude e garantir o acesso a assisténcia integral a salde dos
usuarios. As politicas existentes, na pratica, ndo atingem 0S USuarios e suas
necessidades. A invisibilidade da reabilitacdo é percebida na baixa cobertura e
atendimento das ESF (Estratégias de Saude da Familia) e dos NASF (Nucleo de Apoio
a Saude da Familia), pois ambos poderiam oferecer atencéo diferenciada no processo
de reabilitacdo dos usuarios (BATTERSBY et al., 2009).

As pessoas que sobrevivem ao AVC necessitardo de cuidados apos a alta
hospitalar que envolverdo o uso extensivo de medicamentos e o cuidado domiciliar
especializado por um tempo prolongado. Muitos desses sobreviventes descrevem o
periodo apés a alta hospitalar como um buraco negro (NATIONAL STROKE
FOUNDATION, 2009). Os pesquisadores descrevem que existem poucos programas
de saude comunitaria direcionada a essa populacdo que ofereca a oportunidade para
lidar com as questdes sociais de salude associadas ao longo periodo de recuperacao
apos o AVC (BATTERSBY et al., 2009).

ApOs a alta hospitalar, o sobrevivente apresenta uma série de limitagdes fisicas e
emocionais. No retorno para casa, a perspectiva do cuidado difere do hospital, é nesse
momento que h& a transi¢cdo do curar para o cuidar em domicilio (RODRIGUES et al,
2013).
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Esse cuidar € um desafio para a sociedade e para o cuidador familiar.
Permanecem as dificuldades de dependéncia de uma doenca, afetando a dinamica
familiar. Por isso, a alta hospitalar deveria ser considerada um momento privilegiado
para produzir a continuidade do tratamento e do cuidado, construindo dessa forma, a
linha de cuidado, com a participacdo da familia nessa rede (YEUNG, WONG, MOK,
2003).

Em minha atuacdo profissional como enfermeira assistencialista de um hospital
de grande porte em que pacientes iniciam o processo de vivéncia do AVC, me
interessei em conhecer a perspectiva dessas pessoas apos a alta hospitalar, para
identificar como os pacientes buscam a rede de apoio social e como as politicas
publicas tém sido aplicadas durante o processo de reabilitacao.

A reabilitacdo combina uma disciplina cuja intencdo é trabalhar para que as
pessoas e as populagdes atingidas por determinada deficiéncia ou incapacidade, se
tornem o mais independentes possivel perante as situacdes que encontram ou irdo
encontrar no cotidiano (HESBEEN, 2010).

Assim, o processo de reabilitacdo devera envolver servicos e programas que
tenham como objetivo cuidar destas pessoas de modo a promover sua maxima
independéncia e capacidade funcional. Compreende-se que 0s objetivos da reabilitacdo
deverdo ser de restaurar ou maximizar o nivel da capacidade funcional, prevenir
complicacdes e promover qualidade de vida (MAUK, 2013).

A compreensdo da experiéncia do processo salde e doenca para as pessoas
que vivenciaram o AVC € importante, pois permite que o profissional identifique as
dificuldades dos individuos ao vivenciarem esse processo em sua vida, buscando
estratégias de apoio que minimizem este sofrimento e acdes eficazes para promover o
autocuidado e o autogerenciamento da saude.

O presente estudo foi desenvolvido para responder a seguinte questdo: Qual a
perspectiva de pessoas que sobreviveram ao acidente vascular cerebral e seus
cuidadores familiares sobe a experiéncia vivenciada do ambito hospitalar ao periodo de
reabilitacédo?

As respostas a esta questdo contribuirdo para otimizar a atuacéo da equipe
multidisciplinar diante dos desafios desses individuos e propiciara sugestbes de acdes
publicas que atendam as reais necessidades para reabilitacdo e promogdo da saude,
compreendida como “a percepg¢ao do individuo de sua posi¢ao na vida, no contexto da

cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos,
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expectativas e padrées” (WHO, 1994). Além disso, a compreensdo da perspectiva
dessas pessoas podera subsidiar o estabelecimento de programas de reabilitacdo que
considerem as prioridades estabelecidas pelos sujeitos para as suas vidas e 0s

elementos acionados por eles para enfrentarem o processo de reabilitacao.
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2 OBJETIVOS

e Descrever a experiéncia da enfermidade e do processo de reabilitacdo
vivenciada, por pessoas que sobreviveram ao acidente vascular cerebral e

seus cuidadores familiares.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Funcionalidade, Incapacidade e Saude

O AVC é uma condicdo crbnica, relacionada ao aparelho circulatorio,
caracterizada como uma sindrome originaria da alteragdo no fluxo sanguineo cerebral
gue desencadeia comprometimento neurolégico (focal ou, as vezes, global) com inicio
subito e de rapido desenvolvimento podendo levar a morte (MILLER et al., 2010;
NATIONAL INSTITUTE FOR HEALTH AND CLINICAL EXCELLENCE, 2008).

Devido as alteracBes neuroldgicas, grande parte das pessoas evolui com
incapacidades gerando o aumento no nivel de dependéncia (COSTA; SILVA; ROCHA,
2011). Estudos apontam que de 15% a 30% ficardo incapacitados permanentemente e
que esse perfil se mantera, no Brasil, at¢ o ano de 2030 (GOLDSTEIN et al.,
2011;BRASIL, 2013a).

A incapacidade é caracterizada como a consequéncia da deficiéncia do ponto de
vista do rendimento funcional. Ela € resultante da interacdo entre a disfungéo
apresentada pelo individuo, a limitacdo de suas atividades e a restricdo na
participagdo social, e dos fatores ambientais que podem atuar como facilitadores
para o desempenho dessas atividades e da participacdo. A problemética da
incapacidade aponta relevancia de carater social e econdmico para varios paises,
tendo em vista a existéncia de aproximadamente 600 milhdes de pessoas
incapacitadas no planeta (BUCHALLA, 2003; OMS, 2006).

Nesse contexto, observa-se a preocupacao em adotar modelos de atencdo a
saude focada nas pessoas com incapacidades, temporarias e/ou permanentes,
associadas ao AVC que considerem as definicdes de funcionalidade, incapacidade e
saude apresentadas segundo o referencial da Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (OMS, 2002; BUCHALLA, 2003).

A CIF descreve que a funcionalidade se refere a todas as funcdes corporais,
atividades e participacdo, enquanto incapacidade esté relacionada as deficiéncias,
limitacdo de atividades (OMS, 2002; BUCHALLA, 2003). Assim, saude funcional
pode ser considerada como o estado de funcionalidade e bem-estar individual e das
coletividades em todas as fases do ciclo da vida, no desempenho das atividades e
na participacdo social, promovendo qualidade de vida e autonomia para o exercicio
da cidadania (OMS, 2002; BUCHALLA, 2003; BRASIL, 2013c).
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A Classificacdo € caracterizada como um amplo termo que institui os
elementos do corpo, suas funcdes e estruturas, dando énfase as atividades
humanas e a participacdo da populacdo em processos politicos e sociais,
destacando as intera¢cfes dos individuos com os determinantes e condicionantes da
saude. A saude esta relacionada a condicdo de funcionalidade, além de refletir
sobre a condicdo de incapacidade como categoria separada e como paradigma a
mudanca de um olhar centrado na doenca para um enfoque na funcionalidade do
ser humano (PAIVA; AYRES; BUCHALLA, 2012).

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) tem como meta elevar 0 maximo o
nivel de saude das populagfes. Nesse sentido, existem as classificacdes internacionais
de saude, representadas por modelos pautados em consensos a serem reunidos pelos
sistemas, gestores e usuarios, tendo como objetivo a homogeneizac¢éo de terminologias
na area de saude, permitindo a comparabilidade entre locais e momentos histéricos
diferentes, bem como o uso de uma linguagem acessivel para o diagnostico de
problemas e intervencdes (WHO, 2006; FARIAS; BUCHALLA, 2005).

O Brasil teve a traducdo para o portugués da Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) no ano de 2003. No entanto, somente
em maio de 2012 o Conselho Nacional de Saude (CNS) aprovou a resolucédo 452
para que o Ministério da Saude (MS) adotasse essa classificagdo, como geradora de
indicadores da funcionalidade humana (BRASIL, 2012a; BUCHALLA, 2003).

A OMS publicou, no ano de 2006, dados estatisticos sobre as pessoas
incapacitadas, apontando 10% da populacao geral. No entanto, sua repercusséo foi
estimada em 25% da populacdo total, acreditando que a incapacidade afeta néo
somente a pessoa que sofre a enfermidade, mas também aqueles que dela cuidam
ou séo dependentes (OMS, 2006; BRASIL, 2013).

Esses problemas de saude que geram as referidas incapacidades acarretam
prejuizos ndo sé aos cidaddos, mas também ao Estado, porque onera a seguridade
social, gerando a pior percepcdo de qualidade de vida, principalmente os
sobrevivente ao AVC (OMS, 2006; BRASIL, 2013).

Nesse contexto, 0 modelo de atencédo a saude a pessoas que sobreviveram
ao AVC deveria adotar o referencial biopsicossocial que compreende a incapacidade e
a funcionalidade como resultados de interagfes entre estados de saude e fatores
contextuais. Entre os fatores contextuais estdo fatores ambientais externos (atitudes

sociais, caracteristicas arquitetbnicas, estruturas legais e sociais, clima e terreno); e
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fatores pessoais internos (género, idade, estilo de vida, condi¢cdo social, educacéo,
profissdo, padrdo de comportamento geral e carater) e outros fatores que
influenciam a maneira como a incapacidade € experimentada pela pessoa (OMS,
2002).

Para que acontega o efetivo enfrentamento do AVC, a rede de atencdo a
saude devera promover acdes integradas de prevencado, promocao e reabilitacdo de
modo a favorecer as mudancas no estilo de vida das pessoas que vivenciam esses
agravos, com uma abordagem pautada na integralidade que pode ser alcancada por
uma investida interdisciplinar, contemplando a educacéo permanente, tendo como
meta a discussao de cada caso, incluindo as estratégias de atendimento. O AVC
requer do servico de salude uma interacdo efetiva e eficaz entre os diferentes niveis
de complexidade, de modo que a comunicacdo entre eles possibilite um cuidado
integral (OMS, 2003a; MENDES, 2012).

3.2 O cuidado a saude da pessoa que sobreviveu ao AVC

Diante das incapacidades decorrentes do AVC, a maioria dos sobreviventes
precisara de reabilitacdo para as limitacbes neurolégicas, sendo que
aproximadamente 70% nao retornardo ao seu trabalho. O que torna essa doenca a
principal causa da deficiéncia ocidental funcional no mundo (GOMES; SENNA, 2008;
OMS, 2003b).

A maioria das pessoas atingidas pelo AVC morre nos primeiros anos apés o
AVC, e os que sobrevivem poderédo apresentar perda da capacidade de deambular,
falar, de desenvolver suas atividades diarias e o autocuidado, passando a depender
de cuidados permanentes exercidos por um cuidador. 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 pés-hospitalar). (ARAUJO et al.,
2012).

Em 2013, foi instituida a Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com
Doencas Cronicas por meio da portaria N° 252, com objetivo de fomentar a mudanca
do modelo de atencdo a saude, fortalecer o cuidado integral as pessoas com

doencas crbnicas, impactar positivamente nos indicadores relacionados a essas
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doencas, contribuir para a promocdo da saude da populagcdo e prevenir o
desenvolvimento das doencgas cronicas e suas complicagcoes (BRASIL, 2013b).
Destacam-se também a Politica Nacional de Atencdo a Saude do Portador de
Deficiéncia (BRASIL, 2008), Linha de Cuidado em AVC (BRASIL, 2012b) e as
Diretrizes a reabilitacdo da Pessoa com AVC (BRASIL, 2013c). Todas essas
politicas evidenciam a necessidade de avalizar a essas pessoas 0 acesso a um
servico qualificado, constituido por uma equipe multiprofissional que tenha como
objetivo promover condicdes favoraveis para o processo de reabilitacdo de modo
gue cada pessoa possa ter uma melhor percepcédo de sua qualidade de vida. Esta
colaboragéo deve ocorrer de maneira integral. Assim, a Organizacdo Panamericana
de Saude descreve que esses servicos de salde devem possuir uma estrutura em
formato de rede, que compreenda desde a atencéo primaria a saude, os tratamentos
oportunos e a reabilitacdo (ORGANIZACAO PANAMERICANA DE SAUDE, 2003).
Em 2011 houve a publicacdo do Plano de AcOes Estratégicas para o
Enfrentamento das Doencas Cronicas, teve como meta inicial, preparar o Brasil para
enfrentar e deter, nos proximos dez anos, as doencgas crénicas ndo transmissiveis
(DCNT), entre as quais, destaca-se o AVC. No Brasil, essas doengas constituem um
problema de saude publica e corresponde a cerca de 70% do total de causas de
mortes, abrangendo camadas menos favorecida da populagdo e grupos mais
vulneraveis, como a populacéo de baixa escolaridade e renda (BRASIL, 2011b).
Desse modo, é fundamental a minimizacdo dos fatores de risco, tendo em
vista tratar-se de uma doenca que apresenta inicialmente uma fase aguda, que pode
ser evitada em 90% dos casos (BRASIL, 2012c). Assim, é de vital importancia que
sejam estabelecidas metas para o tratamento das principais morbidades associadas
e investimento no processo de reabilitacdo, visto que é na fase crénica onde se
percebe a maior necessidade de investimentos econémicos e estratégicos para 0
controle das limitacdes temporarias ou definitivas. Desse modo, o processo de
reabilitacdo € importante para a recuperacdo das incapacidades impostas pela
doenca (RODRIGUES; ALENCAR; ROCHA, 2009).
Na 13% Conferéncia Nacional de Salde, foi aprovada a proposta n° 144 no
Eixo Il — Politicas Publicas para a Saude e Qualidade de Vida: o SUS na Seguridade
Social e o Pacto pela Saude; e a mocdo n° 84, para se elaborar e implantar uma
politica nacional de salde em seus diversos niveis, em especial, nas areas que

envolvem a saude do trabalhador, da pessoa idosa, da pessoa com deficiéncia, do
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escolar, da mulher, do homem e dos demais ciclos de vida, garantindo a
interdisciplinaridade e a atuagéo multiprofissional (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

Neste contexto, a Sociedade Brasileira das Doencas Cerebrovasculares
defende a implantacdo de um sistema integral de atendimento, que atue desde a
aplicacdo de politicas publicas na atencédo basica até o processo de reabilitacdo. O
programa engloba a prevencao primaria, a educacdo em saude para a comunidade
com esclarecimentos sobre fatores de risco, sinais e sintomas do AVC; o
atendimento pré-hospitalar, o tratamento na fase aguda e subaguda, com enfoque
na definicdo etiolégica, prevengdo e o0 acompanhamento ambulatorial durante a
reabilitacdo (MARTINS et al., 2013).

O atendimento inicial € primordial para a preservacdo de complicacdes na
area cerebral afetada e restabelecimento da saude. Para tanto, o tratamento deve
iniciar na fase aguda. Os sinais de alerta, geralmente, compreendem a paralisia
parcial ou total nos membros de um lado do corpo, cefaléia, a fraqueza, a tontura, os
distirbios da memoria, a dificuldade para engolir, os distlirbios visuais e na
comunicacdo, e em casos mais raros as convulsées (ABE, 2010).

Quando o hospital ndo possui esse suporte, a pessoa que sofreu o AVC é
encaminhada pelo Servico de Atendimento Mdével de Urgéncia (SAMU) aos centros
especializados. O objetivo é melhorar a qualidade do atendimento, reduzir as
incapacidades e Obitos, bem como o custo gerado pelo tratamento no estagio
cronico da doenca cerebral que € maior em detrimento aos gastos do atendimento
na fase aguda (MARTINS, 2009).

A atencédo, o cuidado e a rapidez sdo fatores impares no atendimento que
refletem na melhoria do quadro clinico. A demora na assisténcia pode refletir na
extensdo da lesdo cerebral, o que agrava o quadro e dificulta a recuperacao
(MARTINS, 2006; SAPOSNIK et al., 2008). Se o tratamento for realizado em um
curto espaco de tempo, reduz-se a possibilidade de incapacidades ou revertem-se
as alteracdes clinicas. A demora no atendimento pode acarretar em repercussdes
clinicas negativas, em maior escala, com prejuizos das fun¢cdes motoras, sensitivas,
de equilibrio e de marcha. Entretanto outras alteracdes estdo associadas como o
déficit da capacidade cognitiva, da linguagem e obito (MORALES et al., 2009).

Assim, a deteccédo precoce deve ser 0 primeiro passo para as acdes de saude
funcional, além das linhas de promoc¢éo e cuidado para dar visibilidade as acdes

profissionais e recuperacdo da saude e prevencdo de incapacidades na busca de
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um melhor desempenho das atividades humanas a da mais completa possivel
participacéo social (BRASIL, 2013).

Contudo, no Brasil, ndo se tem implementado de forma efetiva as politicas
publicas, ja desenvolvidas, 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, de acfes sobre
as futuras geracfes, com base no conceito ampliado de saude proposto pela OMS e
defendido nos principios e diretrizes do SUS (BRASIL, 2013).

3.3 Linha de cuidado para a pessoa que sobreviveu ao AVC com énfase na

reabilitacao

A disponibilidade de recursos para o0 tratamento do AVC variam
consideravelmente entre as regides geogréficas, criando um risco para o exercicio do
cuidado ideal . A morbidade e mortalidade do AVC pode ser significativamente reduzida
através da inclusdo e implementacéo de diretrizes clinicas baseadas em evidéncias e
na melhoria continua da qualidade dos programas existentes (LINDSAY et al., 2014).

A missdo da Organizagdo Mundial do AVC (WSO) é reduzir os indices da
doenca através da prevencdo, do tratamento e do desenvolvimento de sistemas e
organizacbes de apoio aos sobreviventes e de seus familiares. Nesse sentido, foi
publicado em outubro de 2014 o guideline com recomendacfes e a apresentacdo de
um plano de acdo global para apoiar o progresso e a melhoria no atendimento as
pessoas com AVC (LINDSAY et al., 2014).

O modelo foi desenvolvido para categorizar mundialmente os servigos de
atendimento ao AVC em trés niveis: 0 acesso a servicos minimos de saude, acesso
a servicos essenciais ao AVC, e acesso ao plano de agéo de servigco avancado. Para a
classificagcdo de cuidados minimos foram levadas em consideracdo o0 acesso muito
limitado aos médicos, a falta de acesso a servicos de diagnostico ou cuidados
hospitalares e 0 ndo atendimento em comunidades locais afastadas dos grandes
centros. Para os cuidados essenciais sdo imprescindiveis 0 acesso aos servigcos
basicos de diagnostico (laboratério, ECG, tomografia computadorizada, ultra-som), o
acesso ao trombolitico (tPA), acesso a terapias de prevencao, acesso aos profissionais
de salde e 0 acesso aos servicos de reabilitacdo. Para o plano avancado observa-se

0S acessos aos servicos de diagnostico avancado, aos medicos especialistas, a
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intervencbes avancadas, além do tPA, como a neurocirurgia, aos terapeutas de
reabilitacdo especializados e 0 acesso aos programas comunitarios para a recuperacao
apos AVC (LINDSAY et al., 2014).

Esse modelo de verificacdo deve ser usado para a auto-avaliagcdo e para o
planejamento de servi¢cos destinados ao AVC. O objetivo é conseguir o0 maior nimero
de acesso aos servigos estabelecidos pelo plano, e a busca constante para fornecer o
mais alto nivel de cuidado. Além disso, € importante ressaltar que mesmo com 0s
servicos minimos de cuidado disponivel, algo pode ser feito para fazer a diferenca na
recuperacao das pessoas acometidas (LINDSAY et al., 2014).

Além do plano de ac¢éo, 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 0sS
indicadores de qualidade séo incluidos podendo ser considerados como a base para
os esfor¢cos de melhoria continua da qualidade. O principal objetivo € fornecer um
roteiro de orientacdo para os profissionais de saude e grupos clinicos de cuidados
ao AVC, direcionando a implementacao dos niveis de atendimento do comeco ao fim
do tratamento. O plano de servico do AVC esta dividido em fase aguda, cuidado com
0 paciente, prevencdo de novo episodio, reabilitacdo e reintegracdo a comunidade.
Em todas as fases busca-se a qualidade no cuidado para minimizar os déficits e as
incapacidades impostas pela doenca (LINDSAY et al., 2014).

Os déficits neuroldgicos decorrentes do AVC variam conforme a localizacéo
da lesdo vascular, do tempo de perfusdo inadequada e da existéncia de circulacéo
colateral (MARTINS, 2011). Como consequéncias desse evento podemos citar a
perda de forca motora, sensibilidade, capacidade de movimentacdo e controle de
diversas areas corporais, além de acarretar em disturbios de linguagem, perda do
equilibrio ou coordenacéo, disturbios visuais, bem como a perda do controle dos
esfincteres anal e vesical (MARTINS, 2011). Essas sequelas frequentemente
comprometem a autoestima e autoimagem do individuo, bem como sua interacéo
com a familia e a sociedade (MAUK, 2013).

A fase de reabilitacdo ou recuperacdo apO0s 0 evento ocorre por meio da
reconstituicdo de neuro-mecanismos que executam as funcgdes cerebrais afetadas pelo
AVC, é alcancada apenas por meio de intervencdes terapéuticas que auxiliam o

individuo a restabelecer as fun¢des corporais afetadas. O adequado atendimento de
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saude, bem como o inicio precoce de assisténcia em saude e reabilitacdo, podem
melhorar consideravelmente o prognostico da doenga (COSTA; SILVA; ROCHA, 2011).

A reabilitacdo € uma pratica multidisciplinar que busca a independéncia para
a realizacao do autocuidado, com a finalidade de assegurar a pessoa incapacitada
ou deficiente, bem como aos seus préoximos, acdes que permitem suprimir, atenuar
ou ultrapassar os obstaculos. Auxilia os individuos a obterem uma melhor
recuperagcdo em todos os sentidos: fisico, mental, espiritual e social. Isto possibilita
uma melhor qualidade de vida, que inclui a recuperacao da dignidade, auto-respeito
e independéncia (HESBEEN, 2010; MARTINS, 2011).

Todo cidaddo tem o direito de acesso aos servigos de saude adequados as
suas necessidades reais, com vistas a usufruir de todos os recursos disponiveis,
desde a promocéo e prevencao a saude até o processo de reabilitacdo, permeando,
se preciso, por todos os niveis de atencdo a saude (BRASIL, 1990).

O cuidado a saude deve contemplar acbes direcionadas para o tratamento,
prevencao, promoc¢ao e reabilitacdo da salde das pessoas, compreendida como o
somatério de atividades necessérias para garantir as pessoas as melhores
condic@es fisicas, emocionais, cognitivas e sociais, de forma que consigam, pelo seu
proprio esforco, reconquistar uma posi¢cdo normal na comunidade e levar uma vida
ativa e produtiva (RENWICK; FRIEFELD, 1996; SIMCHEN et al., 2001).

Embora exista uma variedade de servicos de saude disponiveis, ainda
prevalece uma ma distribuicdo desses recursos e pouca organizacao do fluxograma
de atendimento, pois avalia-se pelas literaturas nacionais que o0 usuario nao possui
uma direcdo concreta nesse sistema (FRANCO, 2004).

As redes de atencdo a saude (RAS) destacam-se como “um conjunto
organizacional de servicos de saude vinculados entre si, que permitem ofertar
atencao continua e integral a determinada populacdo” (MENDES, 2008, p. 06). A
Portaria n° 4.279 de 2010, estabelece diretrizes para a organizacdo da Rede de
Atencdo a Saude no ambito do SUS e tem como lema a producdo de impacto
positivo nos indicadores de saude da populagcdo. Casos exitosos tém evidenciado
gue a organizacdo da RAS tendo a Atencdo Primaria como porta de entrada do
cuidado e ordenadora da rede, socioecondémico, demografico, epidemioldgico e
sanitario tem apresentado desfechos favoraveis a organizacdo dos niveis de
atencao no setor saude (BRASIL, 2010).
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Assim, ao avaliar o contexto sociodemografico, em que as doencas
cerebrovasculares ocupam, o Ministério da Saude elaborou, em 2012, uma politica
nacional denominada Linha de Cuidado em AVC embasado nas portarias 664 e 665,
subsidiada no Componente da Atencdo Hospitalar da Rede de Atencédo as
Urgéncias e Emergéncias criada pela portaria n® 2.395 em 2011 (BRASIL, 2011c;
BRASIL, 2012b; BRASIL, 2012d; BRASIL, 2013a).

A linha do Cuidado do AVC se refere a organizacdo do fluxo assistencial
dentro da rede de atencdo a saude, cujo objetivo é atender as necessidades
individuais ou coletivas. Neste processo, seguem-se 0s protocolos estabelecidos
entre as unidades de saude, mas pode incluir entidades comunitarias e apoio social,
quando necessério (FRANCO, 2004).

Essa linha de cuidado devera incluir, necessariamente, a rede basica de
saude, SAMU, unidades hospitalares de emergéncia e leitos de retaguarda,
reabilitacdo ambulatorial, ambulatério especializado, programas de atencéo
domiciliar, entre outros aspectos (BRASIL, 2013a).

No Brasil, um exemplo de implementa¢édo da Linha de Cuidado em AVC é a
Rede Brasil AVC, que em parceria com o Ministério da Saude, possui no Brasil 71
hospitais atuando como referéncia (Centro de AVC) ou retaguarda na assisténcia ao
paciente com AVC para atendimento na fase aguda. A desvantagem € que o
paciente fica exposto ao atendimento basico oferecido pelo hospital publico quando
residem em municipios distantes destes centros (CABRAL, 2009; MARTINS et al.,
2013; RADANOVIC, 2000).

Nesse contexto, a linha do cuidado baseia-se no projeto terapéutico singular
(PTS) que é pautado em um conjunto de atos assistenciais pensados para resolver
um determinado problema de saude do usuario, a partir de uma avaliagdo para
identificar os riscos clinicos, social, econémico, ambiental e afetivo (FRANCO, 2004;
OLIVEIRA, 2010). Nesse modo de pensar existe a intencdo em se consolidar os
principios do SUS que € almejada ao longo da construgdo de diversos modelos.

O intuito € de devolver a responsabilizacdo para o profissional de saude,
como garantia constitucional do usuério desde a implantacéo da lei 8.080 de 1990
(BRASIL, 1990). Assim, os profissionais da equipe de saude irdo direcionar 0s
usuarios dentro da Rede de Atencdo, embasados nas ofertas de recursos
necessarios a cada risco de saude especifico para cada pessoa, de maneira
planejada (FRANCO; MAGALHAES JUNIOR, 2006).
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A maior parcela do cuidado, ap6s a alta hospitalar, se concentra na familia,
geralmente de baixa renda, para arcar com os cuidados e custos de saude,
contratando cuidadores ou elegendo um ente entre os familiares, geralmente sem
habilidade e competéncia técnica para as tarefas que vao exigir, entre outros fatores,
o preparo fisico e emocional, além de postergar suas préprias necessidades e adiar
planos de vida (LAVINSKY; VIEIRA, 2004).

O processo de reabilitacdo deve iniciar no ambiente hospitalar para que o
paciente e seus cuidadores estejam preparados para as mudancas necessarias e deve
se estender a sua residéncia. Entretanto, observa-se que os cuidadores, geralmente
membros da familia e do sexo feminino, possuem pouco ou nenhum preparo para
cuidar do paciente em uma condicdo nova para ambos. Uma equipe multiprofissional
deve instruir o paciente e seu cuidador - familiar ou pessoa contratada - na volta as
suas atividades diérias de maneira integral ou 0 mais préximo de sua nova realidade de
salude (BICALHO; LACERDA; CATAFESTA, 2008; CHAGAS; MONTEIRO, 2004,
MENDES, 2002; NERI; SOMMERHALDER, 2002).

Neste sentido, recomenda-se que na alta hospitalar o paciente receba um
relatério sobre sua condicao clinica de saude, seja encaminhado para uma equipe
de reabilitacdo e receba orientacbes para o cuidado domiciliar. E dentre os
profissionais de saude, o enfermeiro, possui mais habilidade em ofertar as
orientacdes basicas para continuidade do cuidado no ambiente domiciliar (BRASIL,
2013c; LAVINSKY ; VIEIRA, 2004).

A reabilitacdo é uma das inumeras funcbes da enfermagem, que busca no
individuo a independéncia para a realizacdo do autocuidado. A habilidade para
realiza-lo € frequentemente a chave para a independéncia, para o retorno ao lar e
para a vida comunitaria. Assim quanto mais precoce é iniciado o processo de
reabilitacdo, melhores sdo as possibilidades de recuperacédo do individuo. Também
percebe-se a importancia da atuacdo da enfermagem junto a equipe
multiprofissional, promovendo a interdisciplinaridade e a troca de saberes que
culmina na realizagdo de assisténcia integral e de qualidade as pessoas. Atuando
junto ao individuo acometido, proporcionando maiores oportunidades de reducao
dos danos e incapacidades, promovendo uma melhor qualidade de vida (MARTINS,
2011; WOOD, CONNELLY, MALY, 2010).
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4 TRAJETORIA METODOLOGICA

4.1 Tipo de pesquisa

Para descrever a realidade social e compreender a experiéncia vivenciada por
pessoas que sobreviveram ao acidente vascular cerebral e seus cuidadores
familiares, optou-se por desenvolver uma pesquisa do tipo estudo de caso
qualitativo, interpretativo, segundo 0s pressupostos tedrico-metodoldgicos da
hermenéutica moderna que concebe o conhecimento como construcao historica das
relacdes sociais dialdgicas e intersubjetivas entre o pesquisador e o participante da
pesquisa (COSTA, 2004; OLIVEIRA, 1997).

O estudo de caso qualitativo é muito utilizado para explorar grupos ou
experiéncias relacionadas a saude e/ou enfermidade em que o entendimento atual
parece ser incompleto (RICHARDS; MORSE, 2013). E definido como o estudo
empirico que investiga um fenbmeno atual dentro de seu contexto real, quando as
fronteiras entre o fenbmeno e esse contexto ndo estdo claramente definidas (YIN,
2010). A preocupacao central € a compreensdo do caso, que pode ser simples ou
complexo, individual ou coletivo, pois constitui uma representacdo singular da
realidade que € multidimensional e historicamente situada (STAKE, 2000; YIN,
2010).

4.2 Local de pesquisa

A pesquisa foi realizada no municipio de Goiania, no Estado de Goias. O
estudo foi desenvolvido na Santa Casa de Misericordia de Goiania (SCMG), hospital
filantrépico, de referéncia na regido Centro-Oeste, que oferece servicos de
neurologia clinico e cirdrgico, na area de assisténcia a saude, bem como no ensino e
na pesquisa.

A Santa Casa de Misericordia de Goiania se destaca como uma das maiores
unidades hospitalares do Estado de Goias por atender média e alta complexidade
em uma completa e ampla estrutura, atendendo em quase sua totalidade usuarios
do Sistema Unico de Satde (SUS). Desenvolve importante funcdo na formacéo de
profissionais de salude com programas de internato, residéncia médica e convénio

com varios cursos da area da saude da Pontificia Universidade Catolica de Goias
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(PUC-GO). Em 2010, a SCMG recebeu certificacdo e em 2012, a recertificacao
como Hospital de Ensino, junto aos Ministérios da Saude e da Educacéo
(HOSPITAL SANTA CASA DE MISERICORDIA, 2013).

Essa instituicdo hospitalar de grande porte possui 255 leitos, sendo 235 leitos
de enfermaria e 20 leitos de unidade de terapia intensiva. Nesse sentido, as pessoas
que vivenciam o AVC sdo atendidas nessa instituicdo nos diferentes cenérios de
pratica clinica relacionadas ao atendimento apos diagnostico, realizado nos centros
de atendimento integral a saude, ao cuidado intensivo, ao cuidado na fase inicial da
reabilitacdo até a alta hospitalar (HOSPITAL SANTA CASA DE MISERICORDIA,
2013).

4.3 Participantes

Optou-se por compreender a experiéncia da enfermidade e o significado do
processo de reabilitacdo na perspectiva de pessoas (pacientes e familiares) que
vivenciaram o AVC no periodo de janeiro de 2012 a julho de 2013. Este periodo foi
definido considerando-se que se pretende descrever os casos de pessoas que
estivessem em processo de reabilitacdo apés o AVC no minimo h& seis meses e no
maximo ha dois anos,e assim descrever a realidade vivenciada por essas pessoas.

Nesse contexto, participaram da pesquisa pessoas que atenderam aos
seguintes critérios de inclusao: ter idade igual ou superior a 20 anos, independente
do sexo, diagnostico médico de acidente vascular cerebral; residir no municipio em
estudo, ser usuario do SUS. Foram excluidos da pesquisa dados de pacientes que
foram a oObito, que mudaram de cidade no periodo de coleta de dados, por mudanca
de diagnoéstico durante o tratamento, por atendimento particular ou convénio, por
ndo identificacdo do prontuario e que a qualquer momento, manifestaram sua
vontade em excluir seus dados da pesquisa.

Por compreender que a vivéncia desse processo envolveu também o nucleo
familiar, foram incluidos os membros da familia (mae, filhos, irmaos e companheiro)
que estivessem presentes no momento da visita domiciliar e que participam do
processo de reabilitacdo. Os critérios para inclusdo do familiar foram: idade superior
a 20 anos, independente do sexo, que residissem no mesmo local do paciente. Caso
a pessoa que sofreu o AVC apresentou déficit de linguagem e/ou déficit cognitivo, o

caso foi descrito apenas na perspectiva do familiar.
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Para identificacdo dos potenciais participantes, foi feito um levantamento no
arquivo eletronico da instituicdo dos numeros dos prontuarios que apresentaram CID
de 160 a 164, no periodo do estudo. Mediante a lista com os numeros de
autorizacdes de internacdo hospitalar (AlH), a pesquisadora foi ao Servico de
Arguivamento Médico e Estatistico (SAME) para encontrar os prontuarios de cada
um dos possiveis participantes.

Por meio da analise dos prontuarios, foram feitas as identificacdes dos dados
relacionados ao endereco, telefone e outras informacdes clinicas, que subsidiaram
os critérios de inclusdo e exclusédo. Nesta etapa foi estruturado um banco de dados
de todas estas pessoas 0 que possibilitou estabelecer o contato inicial com os
participantes. Essa foi uma etapa ardua e complexa relacionada, principalmente, aos
déficits dos registros do prontuario e ao preenchimento incompleto das informacées
necessarias de alguns participantes.

Ao todo foram identificados 171 prontuarios, sendo que desses, 96 foram
excluidos, por Obito (26 pessoas), por residirem em outra cidade (32 pessoas), por
mudanca de diagnostico durante o tratamento (26 pessoas), por atendimento
particular ou convénio (05 pessoas), e por indisponibilidade dos prontuarios (07
pessoas), pois 0s mesmos tinham sido encaminhados ao setor de faturamento, e até
o término da coleta ndo haviam retornado ao SAME.

Sequencialmente, foram realizadas ligacdes telefénicas para confirmar a
possibilidade dos 75 potenciais participantes serem incluidos no estudo. Nessa
etapa foram realizadas 32 novas exclusdes em funcdo da mudanca de cidade (04
pessoas), pela falha na comunicacdo, nimeros de telefones inexistentes, (20
pessoas) e por Obito (08 pessoas).

Nesse contexto, identificou-se que 43 pessoas atenderiam aos critérios de
elegibilidade para participacdo no estudo. Nessa etapa foi organizado um banco de
dados e iniciado o contato formal para apresentacdo dos objetivos da pesquisa e
obtencdo do consentimento livre e esclarecido para participacdo no estudo e obter a
autorizacdo para que pudesse visita-los. Entre os 19 contatos efetivados, apenas
trés pessoas recusaram. Nesse contexto, o grupo social pesquisado foi composto
por 16 pessoas que sobreviveram ao AVC e seus respectivos cuidadores familiares.

O ndmero de participantes foi definido pelo método de amostragem
intencional e saturacdo tedrica dos dados utilizado em estudos com delineamento
qualitativo (RICHARDS; MORSE, 2013). Minayo (1998) propde que 0s sujeitos
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sociais que detém os atributos que se pretende investigar devem ser considerados
em numero suficiente, de tal forma que permita a reincidéncia das informacdes, sem
que se desprezem outras informacdes relevantes; o conjunto de informantes deve
ser diversificado de forma que possibilite a apreensdo de semelhancas e diferencas
e a escolha do local e do grupo de observacdo deve conter o conjunto das

experiéncias e expressdes que se pretende investigar.

4.4 Aspectos éticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica da Pontificia Universidade
Catolica de Goias (PUC Goias), sob o parecer n°® 381.667 (ANEXO A). As
informacdes obtidas foram registradas de modo a ndo permitir a identificacdo dos
participantes. Foram utilizados como identificadores as letras e ndmeros:
P1l....(pessoa que sobreviveu ao AVC) e C1...(cuidador familiar). Antes de iniciar o
estudo, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) foi
apresentado e assinado, conforme regulamentam os dispositivos da Resolucéo
466/12 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012e).

Foram efetuados os esclarecimentos quanto ao anonimato e a liberdade em
interromper a participacdo na pesquisa no momento em que quisessem, sem que
isso lhes acarretasse danos pessoais ou prejuizos ao seu acesso aos servicos de
saude. Ainda foram esclarecidos, aos participantes, os objetivos do estudo, os
beneficios e possiveis riscos associados a pesquisa, assim como o procedimento a
ser tomado caso acontecesse algum imprevisto. Todos foram informados quanto aos
procedimentos para ressarcimento e que caso se sentissem prejudicados com a
realizacdo da pesquisa, poderiam solicitar indenizacéo nos termos da lei e o que for
decidido pela justica seria acatado pela pesquisadora.

Também foi informado aos participantes que os dados permanecerao
arquivados, com a pesquisadora, por um periodo minimo, de cinco anos, para a
possibilidade de atender as necessidades de aprofundamento da andlise dos dados,
bem como responder a questionamentos decorrentes do encaminhamento para

publicacdo. Apos este periodo, o0 material seréa incinerado.
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4.5 Coleta de dados

Apoés identificacdo e contato verbal via telefone, as entrevistas foram
agendadas conforme disponibilidade dos participantes. Segundo Duarte (2004), a
entrevista € uma estratégia de coleta de dados fundamental para compreender a
l6gica das acles, percepcdes, crencas e comportamentos dos individuos. O que
torna a entrevista um instrumento privilegiado de coleta de informacbes para as
ciéncias sociais é a possibilidade da fala ser reveladora de condi¢cfes estruturais, de
sistemas de valores, normas e simbolos e, ao mesmo tempo, ha a magia de
transmitir, por meio de um porta-voz, as representacées de grupos determinados,
em condi¢des histéricas, socioeconémicas e culturais especificas (MINAYO, 1998).

Neste estudo, os dados foram coletados por meio de entrevistas
semiestruturadas no domicilio, pois € no interior de sua vida privada que, em geral,
acontece o processo de reabilitacdo e que as pessoas mais proximas compartilham
as angustias, as insegurancas, o0 medo e as modificacbes decorrentes da
experiéncia vivenciada (VILA, 2006).

As entrevistas foram conduzidas por meio de um roteiro semiestruturado
(APENDICE B) que contemplou as caracteristicas socioecondmicas da pessoa que
sobreviveu ao AVC e de seus cuidadores familiares (idade, nivel de escolaridade,
renda mensal, estado civil, situacdo de trabalho) bem como as condi¢cdes de saude
(tempo que convive com a enfermidade, tempo de alta hospitalar, 0 acesso ao
servigo de saude, fatores de risco relacionados ao AVC).

As questdes norteadoras foram: Conte-me o que aconteceu com Vocés apos
0 acidente vascular cerebral? Como vocé se sentiu em relagdo a esta experiéncia?
Como ficou sua saude apés o AVC? O que mudou na sua vida?

Para os cuidadores, também foram questionados: Conte-me o que mudou ha
sua rotina para oferecer o cuidado a pessoa sobrevivente ao AVC? Apés o AVC
quais foram suas davidas? Vocé recebeu orientacdo ou treinamento para exercer o
cuidado?

As entrevistas foram gravadas por meio do MP3, mediante o consentimento
dos participantes e, posteriormente, transcritas na integra para a analise dos dados.
A pesquisadora usou um diario de campo para relatar as percepcdes sobre a coleta
de dados. Cada entrevista foi identificada apenas numericamente, para o controle da

pesquisadora, garantindo com isto 0 anonimato dos participantes.
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4.6 Analise de dados

Compreende-se a analise de dados como o0 ato de interpretar, por meio da
leitura, da organizacao, da busca por padrdes comuns e divergentes narrados pelos
participantes, observados durante a coleta de dados e contextualizados ao
referencial tedrico do pesquisador. Nesse estudo, a andlise de dados aconteceu
durante todo o processo de coleta de dados, desde a selecdo dos possiveis
participantes até a redacao do relatério de pesquisa, construido a partir da descri¢ao
dos casos e da interpretagéo de seus significados dentro do contexto pesquisado.

Para andlise interpretativa dos dados, inicialmente, foi realizada a leitura
critica das transcricbes e notas de campo. Na sequéncia houve a etapa de reducao
e organizacdo dos dados. A medida que se aprofundou a leitura dos dados foi
realizada a identificacdo das unidades de significados, formadas por fragmentos
textuais representativos de significados para os participantes (MILES; HUBERMAN,
1994; STRAUSS; CORBIN, 1998).

As unidades semelhantes foram agrupadas em nucleos tematicos definidos a
partir da semelhancga entre os seus significados. As unidades de significados estéo
inter-relacionadas e, por essa razao, optou-se por apresenta-las em seu conjunto. O
ndcleo temético por comportar um significado, ou tipo de significado, foi referido aos
contextos, as atividades, as relacdes entre pessoas, aos comportamentos, as
opinides, dentre outros. Posteriormente procedeu-se a construcdo dos temas
(MILES; HUBERMAN, 1994; STRAUSS; CORBIN, 1998).

Essa etapa de construcdo de nucleos tematicos e temas consistiu na busca
pelas atitudes e comportamentos frente a eventos previsiveis e ndo previsiveis,
pelos padrdes e inter-relacdes, e a compreensao do delineamento do contexto e dos
sentidos e significados relacionados a experiéncia de sobreviver ao AVC.

Finalmente foi realizada a interpretacao dos resultados, construida a partir da
narrativa dos participantes, do referencial tedrico, das percepcdes e reflexdes da
pesquisadora (MILES; HUBERMAN, 1994; STRAUSS; CORBIN, 1998).

A partir dai, a pesquisadora descreveu detalhadamente como reconheceu 0s
dados e explicitou as ferramentas conceituais que orientaram as suas
interpretacdes. Aqui, a ferramenta principal da interpretacéo foi a comparagéo, que
permitiu destacar as semelhancas e diferencas e, assim, obter conclusdes que

foram contrastadas e contextualizadas com outros estudos.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo serdo apresentadas as caracteristicas socioecondmicas e
clinicas e os respectivos ndcleos tematicos, identificados a partir dos sentidos e
significados atribuidos a experiéncia de sobreviver ao acidente vascular cerebral. Os
ndcleos teméticos identificados foram percepcéo sobre a condi¢do de saude apds
o AVC, o cuidado formal a saude vivenciado pelo usuario e seu cuidador

familiar e lacunas do conhecimento relacionados a enfermidade.

5.1 Descri¢Oes das caracteristicas socioecondmicas e clinicas

Participaram do estudo 32 pessoas, 16 sobreviventes ao AVC e 16 cuidadores
familiares. Optou-se por descrever alguns aspectos sociodemograficos, econémicos e
clinicos dos participantes de modo a permitir a melhor compreensédo do contexto de
vida e a historia clinica vivenciada por essas pessoas.

Entre os sobreviventes ao AVC, a maioria era mulher (10), viavas (08) e com
filhos (09). A média de idade foi de 70,8+11,7 anos. Prevaleceram pessoas (07) com
tempo de escolaridade de quatro anos, o que no Brasil, corresponde ao ensino
fundamental incompleto.

A média do tempo de alta hospitalar foi de 17,1 meses, correspondente a um
ano e cinco meses. Em relacdo aos fatores de risco (11) sobreviventes mencionaram
serem hipertensos, (05) diabéticos, (16) eram sedentérios, e todos desconheciam se
tinha dislipidemia como fator de risco.

Entre os 16 cuidadores familiares, (12) eram mulheres, (08) casadas e (10)
com filhos. Prevaleceram pessoas (08) com tempo de escolaridade de dez anos, o
que no Brasil, correspondendo ao ensino médio incompleto. A média de idade do
cuidador foi de 52,2 anos. Quanto ao grau de parentesco (10) séo filhos, (05) sao
cbnjuges e (01) é irma.

A renda mensal familiar esteve entre um e cinco salarios minimos. Entre as
16 pessoas que sobreviveram ao AVC, trés trabalhavam no mercado formal antes
do evento, apenas um participante retornou ao trabalho, e dois mencionaram
dificuldades burocraticas para obter o direito da aposentadoria. Sete aposentaram,

sendo trés por invalidez definitiva e quatro por idade. Oito desses cuidadores
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deixaram de exercer atividades laborais remuneradas para se dedicar
exclusivamente aos cuidados dos seus familiares, cinco deles conciliam o papel de
cuidador com o trabalho, dois sdo aposentados e um exerce o cuidado mesmo
estando de licenca médica para tratamento da saude.

Optou-se por descrever cada caso de modo a permitir a melhor compreensao
do contexto de vida e a historia clinica vivenciada por cada participante.

51.1Caso01

O participante P1 tem 70 anos, € casado ha 44 anos, é de cor parda,
catélico, ndo possui instrucdo formal, sabe apenas assinar o nome. Tem cinco filhos,
sendo que dois moram com ele. Ndo tem plano de salude complementar. Possui
moradia propria. Trabalhou por muitos anos como vigilante noturno e atualmente
esta aposentado por idade. Recebe um saldrio minimo de aposentadoria. No
periodo de coleta de dados, estava com treze meses de alta hospitalar. Relatou ser
hipertenso e ja terfeito tratamento para hanseniase. Sofreu trés AVC, um infarto
agudo do miocardio e fez uma cirurgia de préstata.

Em relacdo a terapia medicamentosa afirmou usar continuamente trés
medicamentos. Obtém esses medicamentos com recursos proprios, pois tem
dificuldades de conseguir na rede publica.

Sua cuidadora principal (C1) é a esposa de 63 anos que possui ensino
fundamental incompleto, é dona de casa e nao recebe aposentadoria. Contribuem
com a renda familiar mensal os dois filhos que moram com ele, cada um recebe um

salario minimo por més.

5.1.2 Caso 2

O participante P2 tem 70 anos, € vilvo, de cor parda, catélico, estudou até o
segundo grau completo. Tem trés filhos e mora atualmente com uma filha que é
casada. Nao tem plano de saude complementar. Possui moradia propria. Trabalhou
por muitos anos, como mestre de obra, e atualmente esta aposentado por idade.

Recebe oitocentos reais de aposentadoria mais dois aluguéis, totalizando

uma renda de mil e quatrocentos reais por més, é o principal responsavel pela renda
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familiar. A filha e o genro contribuem com quinhentos reais mensais cada um. A
renda total mensal familiar & de dois mil e quatrocentos reais.

No periodo de coleta de dados, estava com dez meses de alta hospitalar.
Avalia sua saude sendo ruim, e compara sua saude atual pior a de antes do AVC,
por que se diz triste e debilitado para exercer algumas atividades fisicas que exercia
anteriormente.

Relatou ser tabagista, etilista e sedentario. Relatou fraqueza de membros
superiores e lapsos de memaoria como complicacdes decorrentes do AVC.

Em relagdo a terapia medicamentosa afirmou que usa continuamente trés
medicamentos, obtém com recursos proprios, pois tem dificuldades de conseguir na
rede publica. Diz que ndo recebeu orientacdo quanto ao uso e a obtencdo da
medicacdo na alta hospitalar, ficou com duvidas, mas ndo perguntou novamente. Se
sente mal tendo que tomar medicacdo continua, mas nunca deixou de fazer uso das
medicacoes.

Sua cuidadora principal (C2) é a filha, que tem 45 anos, € casada, tem uma
filha, possui ensino fundamental incompleto. Antes da enfermidade do pai exercia a
atividade de faxineira, trabalhava com carteira assinada, tinha renda fixa. Saiu do
emprego, virou diarista, passou a néo ter renda fixa para poder acompanhar o
periodo de pds-alta hospitalar e reabilitacdo do pai. E hipertensa, sedentaria, relata
ter sido tabagista por 20 anos e ha trés interrompeu a préatica, nega demais

comorbidades. N&o faz tratamento para hipertensao.

5.1.3 Caso 3 - (P3; C3)

A participante P3 tem 87 anos, é catdlica, vilva, € de cor parda, estudou
menos de um ano, somente aprendeu assinar o nome. N&ao teve filhos biolégicos,
adotou uma filha, hoje sua Unica cuidadora. Nao tem plano de saude complementar.
N&o possui moradia propria.

Trabalhou como dona de casa. Recebe um salario minimo de pensao do
marido. No periodo de coleta de dados, estava com dez meses de alta hospitalar.
Tem como fator de risco hipertensédo arterial, sem relatos de demais comorbidades.
O distarbio de linguagem e na percepcao/cognicdo foram suas principais

complicagbes decorrentes do AVC. Em relacdo a terapia medicamentosa, a

cuidadora relata o uso continuo de quatro medicamentos. Relata que recebeu
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orientacdo sobre o uso da medicacdo pelo médico na alta hospitalar, porém né&o foi
orientada sobre onde adquirir a medicagdo, por isso obtém com recursos proprios.
Nunca tentou pegar na rede publica de saude, e que o valor gasto mensalmente
pesa no orcamento. Nunca deixou de fazer uso dos remédios por recurso financeiro,
porém tem dificuldade na administragcdo do mesmo, pois por vezes a paciente joga
os comprimidos fora, exigindo maior vigilancia e atencao da cuidadora.

Sua cuidadora principal (C3) tem 65 anos, solteira, estudou o segundo grau
incompleto, é hipertensa, obesa e sedentaria. Nega demais comorbidades. E a
principal responsavel pela renda familiar, recebe um mil e seiscentos reais de
aposentadoria como funcionaria publica. Tem um filho e trés netas que ndo ajudam
muito no cuidado da idosa pelas reacdes e comportamentos agressivos que ela
apresenta. Relata ja ter pensado em levar sua mae para um asilo, porém nao tem
coragem. Mesmo com as dificuldades prefere prestar os cuidados. Diz n&o ter apoio
da rede publica, referente aos tratamentos de reabilitagdo, e nunca recebeu
capacitacdo ou treinamento para prestar cuidados como cuidadora. A participante
permanece com quadro de afasia e momentos de alteracdo na cognicdo. Por esses

motivos as respostas sao na perspectiva da cuidadora.

5.1.4 Caso 4 - (P4; C4)

A participante P4 tem 61 anos, € casada, catdlica, € de cor branca, estudou
até quarta série, possui quatro filhos, sendo que um neto mora com ela. Ndo tem
plano de salude complementar. Possui moradia propria. Sempre foi dona de casa,
fazia alguns "bicos™ mas nunca teve carteira assinada. Recebe trezentos reais da
renda cidadd. Ambos complementam a renda em casa auxiliando uma pequena
confecc¢éo na retirada de linhas de pecas de roupas.

No periodo de coleta de dados, estava com onze meses de alta hospitalar.
Avalia sua saude sendo regular, e compara sua saude atual pior a de antes do AVC,
por que sente que sua memoaria ficou afetada depois do acontecido. Tem como fator
de risco hipertenséo arterial, diabetes, obesidade, sedentarismo e doenca arterial
coronariana, trés cateterismos prévios. Relata fraqueza de membros inferiores,
lapsos de memoria e alteracdo no humor (tristeza) como complicacdes decorrentes
do AVC. Em relacéo a terapia medicamentosa afirma que usa continuamente cinco

medicamentos. Obtém com recursos proprios, pois tem dificuldades de conseguir na
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rede publica. Fez cartdo do laboratério fabricante para comprar com desconto. A
despesa com medicacgdo é a maior dificuldade do tratamento.

Diz que recebeu orientacéo verbal do médico quanto ao uso e a obtencéo da
medicacdo na alta hospitalar. Ja fez uso de chas e garrafadas para ajudar no
tratamento, mas nuca deixou de fazer uso das medicacoes.

Seu cuidador principal (C4) tem 69 anos, estudou o primeiro grau completo,
aposentado, trabalhava em uma fabrica de material esportivo. E o principal
responsavel pela renda familiar, recebe um mil reais de aposentadoria, somando um
mil e trezentos reais de renda total. Exerce trabalho informal em uma confecc¢éo de
roupas no domicilio, para poder prestar o cuidado a esposa. Relata que foi tabagista
por quarenta anos, faz uso de bebida alcodlica com frequéncia, realiza atividade
fisica como caminhada e andar de bicicleta diariamente, nega demais

comorbidades.

5.1.5 Caso 5 - (P5; C5)

A participante P5 tem 82 anos, catdlica, € vilva, € de cor branca, estudou até
a quarta série do ensino fundamental. Tem quatro filhos. Nao tem plano de saude
complementar. Possui moradia propria, construiu nos fundos da casa de uma de
suas filhas que € sua cuidadora principal.

Trabalhou como dona de casa. Recebe um salario minimo de pensédo do
marido. No periodo de coleta de dados, estava com vinte e quatro meses de alta
hospitalar. Tem como fator de risco hipertenséo arterial, sem relatos de demais
comorbidades. O disturbio de linguagem € sua principal complicacdo decorrente do
AVC.

Em relacdo a terapia medicamentosa, a paciente e cuidadora relatam o uso
continuo de dois medicamentos. Relata que ndo recebeu orientacdo sobre o uso da
medicacdo pelo médico na alta hospitalar. Foi orientada onde adquirir a medicacao
pelo SUS, mas refere demora nos retornos, resultando no vencimento da receita,
levando a cuidadora a obter com recursos proprios, e que o valor gasto
mensalmente pesa no orgcamento. Nunca deixou de fazer uso dos remeédios por
recurso financeiro, porém tem momentos de esquecimento, exigindo maior vigilancia

e atencao da cuidadora.
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Sua cuidadora principal (C5) tem 57 anos, casada, estudou o segundo grau
completo, tem duas filhas, € hipertensa, sedentaria, etilista e ex-tabagista. Nega
demais comorbidades. Trabalhava como costureira em uma confeccdo, deixou o
emprego para se dedicar ao cuidado de sua mae. Seu marido é o principal
responsavel pela renda familiar, recebe um mil e seiscentos reais. Diz ndo ter apoio
da rede publica, referente aos tratamentos de reabilitacdo, refere imensa dificuldade
e demora para agendamento das consultas de retorno e nunca recebeu capacitacédo

ou treinamento para prestar cuidados com cuidadora.

5.1.6 Caso 6 - (P6; C6)

A participante P6 tem 73 anos, € vilva, catélica, € de cor negra, estudou até
quinta série do ensino fundamental, possui trés filhos. Nao possui moradia proépria,
reside com ela uma filha que é sua principal cuidadora. Nao tem plano de saude
complementar.

Trabalhava como cuidadora de criancas, mas nunca teve carteira assinada.
Recebe um salario minimo de pensao do marido. No periodo de coleta de dados,
estava com dez meses de alta hospitalar. Avalia sua salude sendo boa, e compara
sua saude atual igual a de antes do AVC, por que ndo sente grandes mudancas
depois do acontecido, realiza as atividades da vida diaria sem dificuldades. Relata
como fator de risco o sedentarismo, nega demais comorbidades. Relata fraqueza de
membros inferiores, como complicacéo decorrente do AVC.

Em relacdo a terapia medicamentosa afirma que usa continuamente dois
medicamentos. Obtém com recursos proprios, pois tem dificuldades de conseguir na
rede publica. A despesa com medicacdo € a maior dificuldade do tratamento. Diz
que ndo recebeu orientacdo verbal do médico quanto ao uso e a obtencdo da
medicacdo na alta hospitalar, e que essas informagOes foram passadas somente
para o acompanhante no dia da alta. Ja fez uso de chéas e garrafadas para ajudar no
tratamento, mas nuca deixou de fazer uso das medicacoes.

Sua cuidadora principal (C6) € a filha de 48 anos, solteira, estudou o segundo
grau completo, trabalha como monitora em uma creche. Contribui na renda, recebe
um salario minimo, somando dois salarios minimos de renda total. Relata ser

hipertensa e sedentéria, nega demais comorbidades. Diz nunca ter recebido visitas
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domiciliares da rede de salde para sua mae. Nunca recebeu treinamento ou

capacitacao para exercer o papel de cuidadora.

5.1.7 Caso 7 - (P7; C7)

A participante P7 tem 78 anos, é vilva, catolica, é de cor parda, estudou até
segunda série do ensino fundamental, possui trés filhos. Residem com ela um filho,
uma filha, um genro e dois netos, possui moradia prépria. Tem plano de saude
complementar para realizar exames, pois refere demora e burocracia na realizagéo
dos mesmos para o acompanhamento da enfermidade. Sempre foi dona de casa,
complementava a renda como costureira, mas nunca teve carteira assinada. Recebe
oitocentos reais de pensao.

No periodo de coleta de dados, estava com vinte e quatro meses de alta
hospitalar. Avalia sua saude sendo boa, e compara sua saude atual pior a de antes
do AVC, por que sente que seus movimentos ficaram limitados depois do
acontecido. Tem como fatores de risco hipertensdo arterial, sedentarismo e
tabagismo. Relata hemiparesia a esquerda e dislalia leve como complicacdes
decorrentes do AVC.

Em relacdo a terapia medicamentosa afirma que usa continuamente seis
medicamentos. Obtém com recursos proprios na rede de farmacias populares. Diz
gue recebeu orientacdo verbal do médico quanto ao uso da medicacdo na alta
hospitalar, porém néo foi orientada quanto a obtencao na rede publica.

Sua cuidadora principal (C7) tem 57 anos, casada, estudou o segundo grau
incompleto, trabalhava como manicure, mas por problemas de salde deixou a
profissdo, hoje se dedica aos cuidados de sua mée. A renda familiar total € de dois
mil duzentos e quarenta e oito reais. Relata ser tabagista ha mais de vinte anos, é
hipertensa e sedentéaria. Diz que a participante recebeu visitas domiciliares da ESF
por um periodo pés- alta hospitalar, mas hoje ndo recebe mais. Nunca foi orientada
para exercer o papel de cuidadora. Sente falta de um acompanhamento fisioterapico
para a mae, e atualmente € ela quem realiza essas atividades, copiando o que viu
durante a internacdo hospitalar com materiais improvisados como bolinhas e

garrafas pet.



39

5.1.8 Caso 8 - (P8; C8)

A participante P8 tem 44 anos, € casada, testemunha de Jeova, é de cor
branca, estudou até a quinta série, possui dois filhos. Reside somente com o marido,
possui moradia prépria. Ndo tem plano de saude complementar. Trabalhava como
secretaria, aguarda decisao do INSS para a aposentadoria por invalidez, atualmente
nao possui renda.

No periodo de coleta de dados, estava com quinze meses de alta hospitalar.
Avalia sua saude sendo ruim, e compara sua saude atual pior a de antes do AVC,
por que sente que sua memoria, a fala e as habilidades manuais ficaram afetadas
depois do acontecido. SO identificava o sedentarismo como fator de risco,
desconhecia a hipertensdo arterial. Ja era portadora de Fibromialgia antes do
evento. Relata fraqueza de membros superiores, lapsos de memoria, alteragdo no
humor (depresséao) e dislalia leve como complicagdes decorrentes do AVC.

Em relacdo a terapia medicamentosa afirma que usa continuamente oito
medicamentos. Obtém parcialmente com recursos proprios e parcialmente na rede
publica. Fez cartdo com uma rede de drogaria para comprar com desconto. A
despesa com medicacao € a maior dificuldade do tratamento, relata ja ter vendido
bem material para custear o tratamento medicamentoso. Diz que recebeu orientacao
verbal do médico quanto ao uso e a obtencdo da medicacdo na alta hospitalar.
Refere receber visitas domiciliares da ESF. Fez uma cirurgia neurolégica particular
por ter sido diagnosticada com tumor cerebral, sendo que na verdade se tratava de
um AVC hemorragico.

Seu cuidador principal (C8) é o esposo de 50 anos, estudou até a quarta série
do ensino fundamental, autbnomo (limpador de piscinas). E o principal responsavel
pela renda familiar, recebe aproximadamente um mil e oitocentos reais por més. E
sedentario e etilista, nega demais comorbidades. Nunca recebeu treinamento ou
capacitacdo para exercer papel de cuidador. Ficou com duvidas em relacdo as

condutas médicas adotadas no processo de diagndstico e tratamento corretos do AVC.

5.1.9 Caso 9 - (P9; C9)

7

O participante P9 tem 81 anos, é casado, catolico, é de cor negra, nao

frequentou a escola, sabe apenas assinar 0 nome, possui quatro filhos. Nao possui
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moradia propria, moram com ele a esposa e uma filha, ndo tem plano de saude
complementar. Era trabalhador rural, nunca teve carteira assinada. Recebe um
salario minimo de aposentadoria por invalidez decorrente de problemas cardiacos
(bradiarritmia e insuficiéncia cardiaca congestiva), é o principal responsavel pela
renda familiar.

No periodo de coleta de dados, estava com quatorze meses de alta
hospitalar. Avalia sua saude sendo boa, e compara sua saude atual pior a de antes
do AVC, por que sente que ficou mais cansado e a fala alterada depois do
acontecido. Tem como fator de risco hipertensdo arterial, nega demais
comorbidades. Relata fragueza de membros inferiores e dislalia leve como
complicacBes decorrentes do AVC.

Em relacdo a terapia medicamentosa afirma que usa continuamente cinco
medicamentos. Obtém com recursos proprios, a despesa com medicacao é a maior
dificuldade do tratamento. Diz que ndo recebeu orientacdo verbal do médico quanto
ao uso e a obtencdo da medicacdo na alta hospitalar. Atualmente esta sem
acompanhamento de neurologista para o AVC. Relata receber visita domiciliar da
ESF para acompanhamento da hipertenséo arterial.

Seu cuidador principal (C9) € um dos filhos, tem 46 anos, casado, estudou até
a sexta série do ensino fundamental, é autbnomo. Foi etilista, € sedentario, nega
demais comorbidades. Relata que o participante sé retornou ao neurologista duas
vezes apos o incidente. Diz que a rede ndo agendou mais retorno. Faz tratamento
particular com cardiologista para as doencgas ja preexistentes ao AVC. Ficou com

davidas quanto ao diagnéstico e as medica¢fes prescritas ao seu pai.

5.1.10 Caso 10 - (P10; C10)

A participante P10 tem 81 anos, é vilva, catdlica, € de cor branca, estudou
até quarta série, ndo possui filhos. Residem com ela duas irmas, sendo uma com
comprometimento fisico e a outra a cuidadora principal das duas, uma neta, um
cunhado e uma amiga da familia com deficiéncia auditiva. Estdo divididas em trés
barracbes no mesmo lote, a moradia € propria. Nao tem plano de saulde
complementar. Trabalhava como costureira, ndo é aposentada. Recebe um saléario

minimo de pensédo do marido.
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No periodo de coleta de dados, estava com vinte meses de alta hospitalar.
Tem como fator de risco hipertensdo arterial e diabetes. Como complicacbes
decorrentes do AVC possui hemiparesia do lado esquerdo do corpo e fragqueza
acentuada dos demais membros, por isso € restrita a cadeira de rodas.

Em relacdo a terapia medicamentosa usa continuamente quatro
medicamentos. Obtém alguns com recursos préprios e outros na rede publica. Nao
recebeu orientacéo verbal do médico quanto ao uso e a obtencédo da medicacéo na
alta hospitalar. Atualmente esta sem acompanhamento na rede publica para o AVC.
A cuidadora relata que paga consultas particulares para o tratamento de Alzheimer e
Esclerose Mudltipla que a participante ja& possuia antes do AVC. Pelo SUS faz
tratamento somente para hipertensao e diabetes.

Sua cuidadora principal (C10) tem 62 anos, estudou até a quarta série
fundamental, casada, do lar, trabalhava como guia turistica. Deixou de exercer a
profissdo para ser cuidadora das duas irmads. N&o possui renda prépria. O
rendimento total da familia € de um mil e oitocentos reais. Relata ser hipertensa,
diabética, etilista e foi tabagista por quinze anos. Diz ndo receber visitas de agentes
comunitarios de saude, e nunca recebeu capacitacdo ou treinamento para prestar
cuidados como cuidadora. A participante permanece com momentos de alteragdo na
cognicao e de memoria por causa do Alzheimer. Por esses motivos as respostas sdo

na perspectiva da cuidadora.

5.1.11 Caso 11 - (P11; C11)

O participante P11 tem 55 anos, € casado, evangélico, € de cor branca,
estudou até quarta série, possui nove filhos. Residem com ele os filhos, a esposa e
uma cunhada, total de doze pessoas. Ndo tem plano de saude complementar.
Possui moradia propria. Sempre foi trabalhador rural no Para, veio para Goiania em
busca de tratamento de saude para sua esposa, e foi aqui que sofreu o AVC.
Aguarda resposta do INSS para aposentadoria por invalidez, no momento nao
possui nenhum rendimento. A renda da familia é de cinco salarios minimos.

No periodo de coleta de dados, estava com dez meses de alta hospitalar.
Avalia sua saude sendo ruim, e compara sua saude atual pior a de antes do AVC,

por ndo conseguir trabalhar. Tem como fator de risco ser ex-etilista, nega demais
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comorbidades. Relata fraqueza de membros inferiores, e hemiplegia a esquerda
como complicagdes decorrentes do AVC.

Em relacdo a terapia medicamentosa afirma que usa continuamente quatro
medicamentos. Obtém na rede publica, no posto de salde de sua regido. Relata ja
ter adquirido com recursos proprios algumas vezes, mas ndo € o habitual. Diz que
recebeu orientacdo verbal do médico quanto ao uso e a obtencdo da medicagcdo na
alta hospitalar.

Sua cuidadora principal (C11) é a esposa de 42 anos, estudou até a quarta
série do ensino primario, recebe auxilio do INSS por problemas de saude, trabalhava
como servicos gerais na prefeitura de sua cidade no Estado do Para. Veio para
Goiania em busca de tratamento médico para ela, trouxe toda a familia. Relata ser
hipertensa, sedentaria, faz tratamento para calculos renais, nega demais
comorbidades. Diz nao receber visitas da rede de atencdo a saude do setor, afirma
nao ter recebido nenhuma orientacdo ou treinamento para exercer o papel de

cuidadora.

5.1.12 Caso 12 - (P12; C12)

A participante P12 tem 54 anos, € casada, evangélica, € de cor negra,
estudou até quarta série, possui quatro filhos. Residem com ela o esposo, um filho, a
nora e trés netos. Nao tem plano de saude complementar. Possui moradia prépria.
Sempre foi dona de casa, recebe setecentos e vinte e quatro reais de aposentadoria
por invalidez. Relata ser a principal responséavel pela renda familiar que soma um
total de mil e quinhentos reais.

No periodo de coleta de dados, estava com vinte meses de alta hospitalar.
Avalia sua saude sendo regular, e compara sua saude atual pior a de antes do AVC,
por que sente dificuldade de caminhar, sendo necessario o uso de uma bengala
para se locomover. Tem como fator de risco hipertensédo arterial, diabetes e
sedentarismo. A hemiplegia de membro inferior direito e membro superior direito € a
principal complicacéo decorrente do AVC.

Em relagdo a terapia medicamentosa afirma que usa continuamente seis
medicamentos. Obtém com recursos proprios, pois tem dificuldade em conseguir na
rede publica. Relata que h& seis meses tenta agendar um retorno para

acompanhamento e ndo consegue. A despesa com medicacao é a maior dificuldade
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do tratamento, atualmente estd sem um dos medicamentos por falta de recurso
financeiro. Diz que recebeu orientacdo verbal do médico quanto ao uso e a obtencao
da medicacédo na alta hospitalar. Nunca recebeu visita domiciliar da rede de saulde,
refere necessidade de fisioterapia, ao qual ndo tem acesso.

Seu cuidador principal (C12) € um dos filhos de 28 anos, pois 0 esposo da
participante possui problemas de saude. Possui o segundo grau completo, casado,
trabalha como pedreiro. Relata ja apresentar sinais hipertensao arterial, porém sem
tratamento, nega demais comorbidades. Refere a dificuldade de conseguir
acompanhamento para mée na rede publica de saude, bem como da aquisicdo dos

medicamentos de uso continuo.

5.1.13 Caso 13 - (P13; C13)

O participante P13 tem 63 anos, catdlico, € divorciado, tem trés filhas. E de
cor negra, refere nunca ter estudado, somente aprendeu assinar o nome. Residem
com ele a ex-esposa, uma filha e um neto, totalizando quatro pessoas. Nao tem
plano de salude complementar. Possui moradia prépria. Ndo é aposentado, nem
recebe nenhum beneficio do governo. Relata que ap6s o AVC voltou a trabalhar com
carteira assinada como servente de pedreiro. Recebe oitocentos reais, é o principal
responsavel pela renda familiar.

No periodo de coleta de dados, estava com vinte e quatro meses de alta
hospitalar. Tem como fator de risco hipertenséo arterial, tabagismo e etilismo, nega
demais comorbidades. Como complicacées decorrentes do AVC, refere somente
cansaco dos membros inferiores, eventuais tonturas e lapsos de memoria.

Em relacdo a terapia medicamentosa ndo faz uso de nenhum medicamento
para o AVC. Relata que recebeu orientacdo somente da medicacéo para ajudar no
vicio do tabagismo, néo foi orientado sobre as medica¢bes do AVC. Fez uso da
terapia medicamentosa somente nos primeiros meses pos-alta.

Sua cuidadora principal (C13) tem 63 anos, divorciada, aprendeu somente a
assinar o nome, € hipertensa e sedentaria. Nega demais comorbidades. Nao possui
nenhum tipo de rendimento, por muitos anos foi trabalhadora rural, atualmente & do
lar. Relata que o AVC ndo mudou em nada a vida do seu companheiro, por néo ter
deixado nenhuma limitacdo fisica. Esta mais preocupada com o etilismo crénico do

mesmo, por isso nunca aderiu a terapia medicamentosa apés o AVC. Refere néao ter
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apoio da rede publica de saude, nunca recebeu acompanhamento e visitas

domiciliares do sistema.

5.1.14 Caso 14 - (P14, C14)

A participante P14 tem 78 anos, é vilva, evangélica, é de cor negra, estudou
até quarta série, possui sete filhos vivos, mora com uma filha, genro e neto. Nao tem
plano de saude complementar. Possui moradia prépria no interior, mas por suas
condicdes de saude reside com a filha, sua cuidadora principal. Exerceu atividade de
trabalhadora rural, nunca teve carteira assinada. Recebe um salario minimo de
aposentadoria rural e luta na justica para receber pensdo como viava.

No periodo de coleta de dados, estava com dezessete meses de alta
hospitalar. Tem como fator de risco hipertensdo arterial. Nega demais
comorbidades. Principais complicacBes decorrentes do AVC foram o distlrbio de
linguagem, hemiplegia a direita, e distarbios na percepcao/cognicdo. Faz uso de
cadeira de rodas para locomocao e fralda geriatrica para incontinéncia urinaria.

Em relacdo a terapia medicamentosa afirma que usou continuamente quatro
medicamentos, e que desde setembro esta sem as medica¢fBes por suspensdo de
um dentista do centro de referéncia de reabilitacdo onde faz tratamento. Sempre
obteve os medicamentos com recursos proprios, pois tinha dificuldades de conseguir
na rede publica. Diz que recebeu orientacdo verbal do médico quanto ao uso e a
obtencdo da medicacédo na alta hospitalar. E sobre a dieta e manejo com a sonda
nasoentérica recebeu orientacdo somente da nutricionista. Por causa das limitacées
de linguagem, motoras e de cogni¢ao as respostas sao na perspectiva da cuidadora.

Sua cuidadora principal (C14) tem 40 anos, casada, estudou até o segundo
ano do ensino médio. Trabalhava como auxiliar de cozinha, deixou a profissdo para
se dedicar aos cuidados de sua mae. O principal responsavel pela renda familiar é
seu esposo, somando um total de dois mil reais de renda familiar. Relata ser

hipertensa, tabagista e sedentaria. Nega demais comorbidades.

5.1.15 Caso 15 - (P15; C15)

O participante P15 tem 75 anos, catdlico, é casado, tem sete filhos vivos. E de

cor branca, estudou até a quarta série do ensino fundamental. Residem com ele a
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esposa e uma filha, suas cuidadoras principais. Nao tem plano de saulde
complementar. Possui moradia propria. E aposentado por invalidez, trabalhou na
construcdo civii e como seguranca. Suas cuidadoras nao exercem trabalho
remunerado, ambas se dedicam aos cuidados com o mesmo. A renda total da
familia é de dois mil reais.

No periodo de coleta de dados, estava com vinte e dois meses de alta
hospitalar. Tem como fator de risco hipertensdo arterial, diabetes, tabagismo,
etilismo, um infarto e dois AVC prévios. Como complicacdes decorrentes do AVC,
possui hemiplegia a esquerda, dislalia, eventuais lapsos de memodria e astenia de
membros inferiores, deixando o participante restrito a cama e cadeira de rodas.

Em relacao a terapia medicamentosa faz uso continuo de seis medicamentos.
Adquire toda medicacdo com recursos proprios.

Sua cuidadora principal (C15) tem 46 anos, solteira, possui 0 segundo grau
completo, é tabagista e diabética, nega demais comorbidades. N&o possui nenhum
tipo de rendimento, atualmente se dedica ao cuidado do pai. Relata que o AVC
mudou muito a rotina de sua vida e da mée. Refere ter sido orientada no momento
de alta hospitalar, porém nunca tentou adquirir as medicacfes na rede publica, o
que pesa no orcamento da familia. Nunca recebeu visitas domiciliares do sistema
nem capacitacao ou treinamento para prestar cuidados como cuidadora. O paciente
permanece com quadro de dislalia e momentos de alteracdo na cognicéo. Por esses

motivos as respostas sdo na perspectiva da cuidadora.

5.1.16 Caso 16 - (P16; C16)

A participante P16 tem 83 anos, € vilva, evangélica, é de cor parda, estudou
até o segundo ano do ensino fundamental, possui oito filhos vivos de um total de
doze, reside com uma filha, o genro e dois netos. Nao tem plano de saulde
complementar. Possui moradia propria. Exercia a atividade de trabalhadora rural, €
aposentada por tempo de servigo, nao quis relatar a renda familiar.

No periodo de coleta de dados, estava com vinte meses de alta hospitalar.
Avalia sua saude sendo boa, pois ja sofreu trés AVC prévios. Tem como fator de
risco hipertensdo arterial, diabetes, insuficiéncia renal aguda, em tratamento, e
sedentarismo. Relata fraqueza de membros inferiores e lapsos de memdria como

complicacbes decorrentes do AVC.



46

bY

Em relagdo a terapia medicamentosa afirma que usa continuamente oito
medicamentos. Obtém com recursos proprios, somente um deles adquire na rede
publica. Diz que recebeu orientacdo verbal do médico quanto ao uso e a obtencéo
da medicacdo na alta hospitalar. Estd ha um ano sem acompanhamento do
neurologista e cardiologista, somente faz acompanhamento com o nefrologista.

Sua cuidadora principal (C16) tem 55 anos, casada, possui 0 segundo grau
completo, trabalhava como cabeleireira, deixou de exercer a profissdo para se
dedicar aos cuidados de sua mde. N&o quis dizer a renda familiar. Relata ser
hipertensa e diabética, realiza atividade fisica como caminhada, nega demais
comorbidades. Nao recebeu treinamento para exercer o papel de cuidadora, nuca
recebeu visita domiciliar da rede publica de salde para acompanhamento da
hipertenséo, diabetes e dos AVC que a participante sofreu, somente para vacinagcao

anual da gripe.

5.2 A experiéncia de sobreviver ao AVC

Por meio da andlise interpretativa foi possivel identificar que a experiéncia de
sobreviver ao AVC, para esse grupo social, foi marcada por mudangas na percepcéao
de qualidade vida, compreendida principalmente como ter saude. Além disso, essas
pessoas vivenciaram dificuldades de acesso formal a saude e mencionaram
importantes lacunas de conhecimentos relacionados a enfermidade no periodo de
reabilitagéo.

No nudcleo tematico percepcdo sobre a condicdo de saude apds o AVC
identificou-se que para essas pessoas a qualidade de vida esta relacionada com ter
saude, ter trabalho e condicGes para realizar suas atividades de vida diaria. Esses
foram considerados elementos importantes para viverem bem. Ter saude foi o fator
mencionado como 0 mais importante para a percepcéao positiva de qualidade de vida
e associado a nocdo de bem estar, de independéncia e de capacidade para o

trabalho.

[...] qualidade de vida é a mesma coisa de ter saude!!! (P11, 55 anos).

[..] qualidade de vida é ter saude!!! (P6, 73 anos). [..]JE ter boa
alimentacao!!![...] Poder trabalhar!!! (C6, 48 anos).
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[...] Qualidade de vida é ter uma boa salde para podermos fazer as coisas
gue noés temos vontade!!! (P12, 54 anos).]...]

[...] Qualidade de vida é ter salde para trabalhar, e se néo tiver salide ndo
tem jeito de trabalhar!!! (P13, 63 anos).[...] Agora, qualidade de vida é ter
minha saude e so!!! (C13, 63 anos).

[...] Saude é tudo, tudo, tudo!!! Acho que se agente tiver salde a qualidade
de vida é totalmente diferente!!!! Se tiver salude a qualidade de vida é boa!!!
(C14, 40 anos).

Observou-se que para a maioria dos participantes a experiéncia de sobreviver
ao acidente vascular cerebral trouxe para suas vidas a necessidade de readaptar ao
novo contexto, marcado por mudancas em sua percepcédo de qualidade de vida,
principalmente quanto a ter salde e capacidade para trabalhar.

De modo geral, os participantes descreveram que as condicfes de saude
pioraram e mencionaram limitacdes fisicas (diminuicdo ou perda da forgca muscular,
queda), sociais (o abandono do trabalho), cognitivas e comportamentais (déficit de
memo©ria, surdez, alteracdo do humor) levando a aumento do nivel de dependéncia e
a falta de autonomia para o desempenho de atividades da vida diaria, o0 que na

percepcao deles foi muito ruim.

[...] Fiquei péssimo!!!l Se eu andar depressa eu caio!!!! A cabega né&o ficou
mais o que eralll Forca eu ndo tenho mais!!! Uma comparacdo, se eu
agachar ndo dou conta de levantar, a forca das pernas ja ndo é tdo boa!!! E
tanta consequéncia!!! Fiquei meio surdo, fiquei meio bobo!!! [...] Nunca mais
trabalhei nenhum dia...!!l[..] Depois que me deu AVC eu fiquei
imprestavel!!]...] Sou um cara acostumado a trabalhar desde pequeno!!!
(P2, 70 anos). [...] A qualidade de vida muda!!! Quando eu trabalhava a
qualidade de vida era uma, hoje é outra!ll E péssimalll A gente n&o vive, a
gente vegeta!!! Vocé precisa fazer uma coisa, vocé pensa em fazer, e ndo
da conta!!! (P2, 70 anos).

[...] Ele era uma pessoa calma, agora ele ndo é mais calmo, ficou uma
pessoa mais nervosa!!l Ele ficou muito preocupado!!! Briga com a gente!!!
Mas eu acho também porque ele trabalhava e agora a médica falou para ele
ndo trabalhar mais!!! Isso fez ele ficar irritado, acho que foi isso!!! (C2, 45
anos).

[...] Quando eu tinha saude, eu trabalhava, tinha meu salério, arrumava as
coisas!!! Para mim sadde é muito importante!!! (P11, 55 anos).[...] E muito
bom ter saide!!! Porque igual ele doente, eu doente e ver tudo por fazer,
nao é facil ndo!!! (C11, 42 anos).

[...] Depois do AVC minha saude esta pior, muito pior!!! Tem dia que eu
estou mal, tem dia que estou mais ou menos!!! Minha pressdo néo fica
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estavel!!! Depois do AVC, minha memodria ficou meio alterada!!! Tem hora
gue eu esqueco algumas coisas!!l[...] Antes do AVC eu andava bem,
andava direitinho!!! Agora, ndo consigo andar direito!!! Fazer minhas tarefas
de casa ndo dou conta mais!!! O braco direito e a perna direta ficaram
afetados!!![...] Minha boca entortou!!! Até para conversar fica dificil'l! O
braco e a perna direita doem muito!!![...] Eu estou usando uma bengala!!!
Mas ja cheguei usar cadeira de roda e andador!!![...] Hoje 0 que mais me
incomoda é a vontade de andar normalmente!!! Porque para ir até o portao
€ uma dificuldade tdo grande!!! Eu queria ter minhas pernas normais de
volta!!! (P12, 54 anos).[...]JEu gostaria muito de voltar a ter a mesma saulde
gue eu tinha antigamente era muito bom!!! Mas nao tem jeito!!! Fazer o
qué!!! (P12, 54 anos).

[...] Eu acho que depois do AVC minha saude nédo esta boa néo!!! Depois do
AVC eu sinto muita dor nas pernas e nos bracos!!! Cansado e sem forca!!!
As vezes quando eu vou andar eu sinto falta de ar!!!l A memoéria também
ficou diferente, eu coloco as coisas no lugar e esqueco, ndo sei onde eu
coloqueilll Estou com tontura direto!!! No servigco esta me dando tontura,
preciso molhar o rosto!!! A gente trabalha por que precisa, mas se eu
pudesse parar eu ja tinha parado!!! (P13, 63 anos).

[...] Depois do AVC, minha vida piorou muito!!![...] minha saude piorou
muito!!lndo dou conta de fazer as coisas!!! A grande quantidade de
remédios me deixa boba, porque a cabeca fica ruim!!! As vezes eu perco a
memdérial!! Se eu pegar um Onibus, por exemplo, tem que ter alguém
comigo!!! Esqueco onde guardo as coisas, ndo sei mais fazer conta!!! N&o

ficaram bobas!!! (P8, 44 anos).

[...] A fala e a agressividade foram as coisas que mais mudaram nela depois
do AVC [..] Agora ela ficou assim, qualquer coisinha do nada, ela
agride!!!As vezes vocé nem esta falando com ela, mas comeca a gritar e
vem com essa bengala e fica em cima da gente querendo bater e avancar!!!
Vocé precisa ficar brava com ela, chamar a atencdo pra ela se acalmar e
parar!!![...] Ela fazia croché, agora ela ndo da conta mais!!!Ela ndo faz quase
nada!!! Eu trago tudo pra ela!!! Trago café, o pao, o leite, toda a comida!!!
Tudo para ela nao ir a cozinha, por causa do degrau que tem la!!! No
momento do banho eu arrumo as coisas, ela entra |4 de baixo e toma
banho!!! Eu ajudo um pouco nos lugares onde ela ndo d& conta, mas
estimulo a fazer um pouco de exerciciol!l Sempre digo: “a senhora da conta,
e vai dar conta!!!”(C3, 65 anos).

[...] Minha salde depois do AVC esta péssimal!! Mudou tudo!!! Eu era ativa,
arrumava minha casa, arrumava minhas coisas, agora ndo dou conta mais!!!
Quando limpo a casa sinto falta de ar, sinto cansaco!!! Quando estou
fazendo comida deixo cair as coisas... colher, prato, cai e quebra!!! [...JAndar
eu ando muito ruim!!! J4 tenho artrose, e depois do AVC ficou mais dificil!!!
N&o saio para o mercado para fazer compras sozinha!!! Nao faco mais nada
sozinha!!l Eu esqueco as coisas!!!Minha memoéria ficou afetada demais,
ainda esta até hoje!'! O médico disse que ndo vai ficar normal mais!!! (P4,
61 anos).

[...] Muita coisa mudou na minha vida depois do AVC!!! Nem sei explicar!!!
[...] Minha saude hoje é péssima!!l Acabaram as forgas!!! O lado esquerdo
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do meu corpo é quase paralisado!!! Doem a cabeca e o0 pescoco!!! Antes eu
fazia tudo, hoje ndo faco nada!!'Termino de lavar as vasilhas estou pra
morrer!!! Hoje mesmo passei mal!!! Para tomar banho desse lado esquerdo
eu nao esfrego, por que eu ndo consigo!!! Encosto na parede as vezes para
ajudar!!! E ruim ficar sem fazer nada, mais n&o tenho forga!!! Perdi minha
forcal!l! (P11, 55 anos).

[...] A saude dele ndo é boa!!! [...] Ele ndo tem movimento nenhum do lado
esquerdo!!! [...] Ele ndo se movimenta pela casa!!! Inclusive tem até um
andador, mais ele ndo da contalll A gente o coloca na cadeira leva para o
banheiro d4 o banho e trds para cama de novo!!! A cabeca dele € meio
confusa!!! Esta num processo igual crianga, trocando o dia pela noite!!! Se
eu acordar ele agora, se chamar para comer, tomar um banho ele acha que
€ meia noite!!! Entdo assim, mudou muito, a vida dele!!! Mudou demais
depois do AVC!!! A boca dele ficou muito torta!!! [...] No inicio ele teve muita
dificuldade para se alimentar, ele engasgava demais!!! Ainda continua
engasgando sé que bem menos!!! Se colocar uma comida no prato ele
come, se der um péo de queijo ele come, se der um péo ele come, antes ele
ndo comia!!ll Tinha dia que meu pai ndo tinha forca nem pra tomar um
remédio de manhal!l! (C15, 46 anos).

[...] Ela ficou com muita sequela depois do AVC!!! Ndo movimenta o lado
esquerdo do corpo, e como ja esta muito idosa e tem Alzheimer, ela parou
de andar!!! Ela fica na cadeira, no sofa ou ha cama, e para andar com ela
uso a cadeira de rodas!!![...] Antes do AVC ela andava, ela fazia as coisas
sozinhas, tomava banho e comia sem ajuda!!! Agora, ela depende de tudo!!!
Ela quase néo da conta de fazer mais nada sozinha!!! (C10, 62 anos).

[...] Ela ficou com o lado direito paralisado, paralisou o lado direito, o brago!!!
A fala e a mente!!! Ela ndo tem nog¢do do que fala!!! Virou crianga!!! A
cabecga, o braco e a fala ficaram afetados!!!...] Ela ndo anda sozinha, para
mudar de lugar eu que tenho que levar!!! [...] Ando com ela na cadeira de
rodas!!! Ela é totalmente dependente!!! [...] Faco tudo!!! Banho, higiene e
comida!!! [...] A Unica coisa que a minha mae faz sozinha é tomar agua!!!
Ela segura o copo e toma sozinha!!! Tudo ela depende de mim!!! (C14, 40
anos).

E muito importante reconhecer que o AVC tem um elevado impacto sobre a
funcionalidade compreendida, a capacidade de uma pessoa para desempenhar as
atividades da diéria, tendo em vista as funcfes e estruturas corporais, as atividades
e a participacdo social no meio ambiente onde a pessoa vive (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 2003b; SANTOS et al., 2013).

Assim como descrito em estudos cientificos nacionais e internacionais,
observou-se que as pessoas que sobrevivem ao AVC apresentam
compromentimento na funcionalidade e apds a fase aguda poderdo retornar ao
domicilio com limitagBes fisicas, cognitivas e emocionais (PAVAN et al.,, 2010;
ARAUJO et al., 2012).
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Nesse contexto, € fundamental o planejamento do cuidado considerando a
necessidade de readaptacao dessas pessoas que vivenciam alteragdes importantes
no nivel de independéncia funcional e na autonomia, além de ter efeitos sociais e
econdmicos que comprometem sobretudo a percepc¢éo positiva de qualidade de vida
(COSTA; SILVA; ROCHA, 2011; OLIVEIRA; GARANHANI; GARANHANI, 2011,
SOUZA et al., 2009).

O modelo de cuidado a saude dessas pessoas devera estar fundamentado na
definicdo ampliada de saude e qualidade de vida considerando a necessidade de
implementar o cuidado centrado na pessoa que convivera com a enfermidade
crbnica ao longo de sua vida e necessitard de acompanhamento em toda a rede da
fase a aguda ao periodo de reabilitacéo.

Outro importante aspecto mencionado pelos participantes e também discutido
em estudos cientificos foi a dificuldade para retornar ao trabalho e/ou desempenhar
de modo independente as atividades da vida diaria.

Os participantes vivenciaram dificuldades para retornar as suas atividades
laborais, o que influenciou negativamente sobre a qualidade de vida, podendo gerar
sentimentos negativos sobre si mesmo. Estima-se que o AVC seja a causa de
incapacidades, na faixa etaria superior a 50 anos, que representa 40% das
aposentadorias precoces (BARROS; PASSOS; NUNES, 2012; FERNANDES et al.,
2013; GARRITANO et al., 2012; MARTINS et al., 2013; RUAS; PAINI; ZAGO, 2010).
Além disso, a falta do trabalho representou um sentimento de auséncia por uma
atividade habitual e impactou na reducédo da renda financeira (FERREIRA, 2010;
BOCCHI, 2004; KALOUSTIAN, 2000; MENEZES et al., 2010; COOLE et al., 2012).
Esse aspecto também foi mencionado e algumas pessoas afirmaram a falta do
trabalho e o valor recebido com a aposentadoria, ndo eram suficientes para as
despesas diarias e de manutencao do tratamento no periodo de reabilitacao.

Os cuidadores familiares também vivenciaram mudancas em seu papel
social frente a necessidade de assumir o cuidado do ente querido. Embora todos
tenham assumido esse papel com responsabilidade, esse aspecto foi percebido
negativamente, pois trouxeram uma mudanca subita em sua rotina diaria, tais como
a necessidade de abandonar o trabalho, a falta de privacidade e de oportunidade
para lazer, decorrentes das demandas de cuidado, e das responsabilidades

assumidas apés o AVC.
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[...] Eu trabalhava fixo, tive que sair pra ficar mais proximo!!! Eu trabalhava
de doméstica e era fixo!!! Agora sou diarista por causa do meu pai!!! (C2, 45
anos).

[...] N&o faco atividade fisica!!! Minha vizinha esta fazendo, e eu queria fazer
junto com ela, mas estou numa situacdo que nao posso sair!!l Ela comeca a
gritar!!! Ela bate no portdo e tenta falar que esta sozinha!!! Eu ndo tenho
ninguém aqui para ajudar!!![...] As vezes eu saio um pouquinho!Tenho que
fazer uma compra, vou no supermercado!!! Quando eu chego as meninas
falam assim: ela estava gritando no portao!!! (C3, 65 anos).

[...] Depois do AVC dela mudou tudo!!! Sobrou para mim!l E dificil...
Hi(risos)!!! Nao tem como sair com ela!!! Eu saio mais para resolver os
problemas dela e logo volto!!! [...] Nesse periodo o mais dificil séo as
brigas!!! Agora nés brigamos por qualquer coisa!!!Ela ficou muito nervosa!!!
E as vezes fica muito triste por ndo poder fazer as coisas delalll (C4, 69
anos).

[...] Tudo na minha vida mudou depois do AVC dela!!! Mudou pra pior!!! Eu
tinha a vida mais livre!!! Hoje para eu fazer uma viagem dependo de todo
mundo!!!  Dependo das minhas filhas, dependo de outra irm& minha,
dependo do meu marido!!! [...] Eu trabalhava como guia turistica, hoje ajudo
a organizar as viagens, mas quase nao viajo mais, pois ndo posso deixar
ela sozinha!!l [...] Ela quase ndo da conta de fazer mais nada sozinha!!ll As
vinte e quatro horas do meu dia é muito dificil!!! (C10, 62 anos).

[...] Para mim mudou tudo!!! Antes ele resolvia tudo, hoje ele ndo da conta
mais!!! Eu tenho que sair para resolver as coisas de casa!!lFica dificil, os
filhos trabalham muito, fica tudo para eu resolver!!! (C11, 42 anos).

[...] Depois que minha mée teve o AVC eu e meu pai temos que voltar mais
cedo para casa!!!l Temos que dar comida na hora certa pra ela!!! Ela ndo da
conta de fazer as coisas da casa, por isso temos que fazer para ela!!! Nos
dias em que ela fica mais fraca agente deixa o servico e vem correndo para
casalll (C12, 28 anos).

[...] Tudo na minha vida mudou, tudo!!! Eu era auxiliar de cozinha, deixei de
trabalhar para cuidar dela!!! Minha vida é aqui dentro, ndo fago mais nada!!!
Para eu fazer alguma coisa, resolver coisa de banco, ir ao saldo ou fazer
compras tenho que arrumar alguém pra ficar com ela para mim!!! S6 Deus
gue me ajuda mesmo!!! (C14, 40 anos).

[...] A rotina em si mudou!!! Eu deixei o servico, parei de trabalhar!!!
Trabalhava no departamento financeiro em uma loja de revenda de
borracha!!! Ndo saio de casa, fico s6 aqui ajudando minha mée, tomando de
conta do meu pai!!'[...] Eu tinha uma vida mais livre, eu saia mais, procurava
resolver mais as coisas fora de casa, agora nédo!!! Agora a gente vive
praticamente para ele!!! [...] No comec¢o agente ndo dormia!!! De noite
agente ndo dormia!!! Eu colocava um colchdo perto dele, ndés colocamos a
cama dele aqui na sala, pois ele ndo quis mais saber do quarto!!! A gente
ficava revezando, hora eu fica sentada, hora ela fica olhando para ele!!![...]
Com o tempo agente acostuma e vé que ndo tem tanta necessidade de ficar
acorda vigiando ele, porque se ele precisar chamal!!! (C15, 46 anos).
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[...] Deixei de trabalhar fora!ll As vezes deixo de ir a algum lugar!!! N&o
deixo ela sozinha!!! Mudou muito!!! Deixei de viver minha vida pra viver a
dela!!! E como se vocé tivesse sendo mée de novo!!! No caso de filha passo
a ser mae!!l [...] E complicado cuidar de quem tem a saude fragil, € dificil,
nao é facil''! Nao acredito que tem ninguém que ama cuidar de alguém que
esta doente!!! Hoje eu cuido porque é meu dever cuidar dela!!! E bom? N&o
€ bom!!! Facil? Nao é facil!!! Mais ja que eu tenho que fazer procuro fazer da
melhor forma possivel!!! Queria que ela tivesse a salide de cinco anos atras,
para poder andar sozinha na rua, ir a loteria, ir ao comércio, ir ao
supermercado!!! Ela depende dos outros pra tudo!!! (C16, 55 anos).

O AVC tem levado muito de seus acometidos a necessidade de cuidados
domiciliares, podendo levar a uma diminuicdo na qualidade de vida em termos
familiares e pessoal, fazendo com que gere conflitos envolvendo membros de sua
familia devido a atribuicbes no cuidar de um familiar com disfuncionalidades
(PEDREIRA, 2009).

Essa situacdo pode constituir-se em uma fonte de tenséo intrafamiliar, tendo
em vista uma série de necessidades de redefinicdo de tarefas entre os membros da
familia, que requer alguém para assumir a responsabilidade dos cuidados para a
reabilitacdo, e muitas vezes a readaptacdo do ambiente em que vive visando
atender a recuperacdo do paciente com acidente vascular encefalico (PERLINI;
FARO, 2005).

Os cuidadores familiares de pessoas com AVC vivenciam mudang¢as no
estiio de vida e convivem com fatores limitantes tais como, a sobrecarga de
atividades, os distarbios comportamentais do sobrevivente, a mudanca nos
relacionamentos familiares, o isolamento social, e o abandono do trabalho. Esses
fatores reduzem, modificam e geram insatisfacdes na vida social dos mesmos,
trazendo sentimentos de isolamento devido as condi¢Bes limitantes impostas pela
doenca (BOCCHI, 2004).

Nesse sentido, precisamos encarar com coragem a hossa utopia inacabada
de modelo de atencdo a saude existente no Brasil para essa populacdo de
sobreviventes. Em resposta aos desafios colocados pelas condi¢cdes crbnicas de
saude nos Estados Unidos, Wagner (2002) prop6s um direcionamento para o
modelo de atencdo cronica. Esse modelo tem como base uma vasta e profunda
reflexdo sobre a necessidade de superarmos a fragmentacdo do sistema, de nos
organizarmos corretamente diante da presenca hegemonica das condi¢gdes cronicas,

de definitivamente priorizarmos a qualificacdo da atencdo priméria a saude como
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base e centro organizador das redes de atencdo integral & saide (ORGANIZACAO
PAN-AMERICANA DA SAUDE; ORGANIZA(;AO MUNDIAL DA SAUDE, 2011).

Essa € a atencdo em saude que esses sobreviventes e seus familiares
necessitam para superar os desafios impostos pela enfermidade. A atencéo a saude
deveria ter como estratégias o envolvimento de uma equipe multidisciplinar que
atuasse com atendimentos individuais e em grupos familiares para discutir
agudizacbes das condicdes cronicas, acdes preventivas, acfes educacionais e
acOes de autocuidado apoiado. Gerando assim, um impacto positivo na qualidade de
vida desses individuos.

Os cuidadores geralmente tém problemas com o emprego para se dedicarem
ao cuidado da pessoa com AVC (BOCCHI, 2004). Oito cuidadores deixaram de
exercer atividades laborais remuneradas para se dedicar exclusivamente aos
cuidados dos seus familiares.

Tanto a sobrecarga do cuidador quanto a percepcdo de piora da saude do
sobrevivente estdo associadas ao nivel de dependéncia decorrentes do AVC
(BOCCHI, 2004; JONES; MORRIS, 2012).

Observou-se que as pessoas mais dependentes descreveram sentimentos
negativos como tristeza, solidao, invalidez, depresséao e medo e preocupacéo em ter
um novo AVC e de ocorrer outras complicacbes no estado de saude. Esses

sentimentos geraram desespero frente as incapacidades impostas pela enfermidade.

[...] N&o tenho a mesma alegria de antes!!! Parece que tudo ficou
superficiall!! Parece que ndo sou eu mais!!l[..] depois do AVC tive
depressdo!ll E uma tristeza esquisita, além do normall!l Sinto que se
morresse, nao faria falta!!!(P8, 44 anos).[...] Tenho medo também dela dar
outro AVC!!!I Ninguém me explicou se isso pode acontecer ou ndo!!! (C8, 44
anos).

[...] Tudo triste!!!! (Choro)...!!!'[...] Tem dia que eu penso que vou entrar em
depressao!!! Vocé vé as coisas e ndo pode arrumar!!! Muito ruim!!! Tive que
parar tudo porque veio a doengall! (P2, 70 anos).

[...] Eu tenho aquela tristeza, fico s6 calada, ndo gosto de muita conversa,
ndo gosto de barulho, de som na minha casa, as vezes eu mando desligar,
mudou muito!!! [...] As vezes penso que posso dar outro AVC!l! Tenho
medo!!! (P4, 61 anos).

[...] Tenho medo de ter outro AVC e ficar na cama, ndo caminhar, de nédo
poder andar!!! Mas Jesus quem determina tudo!!! Ele é maior!!! (P11, 55
anos).
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[...] Eu tenho medo dela ter outro AVC, porque eu tive tantas dificuldades
com ela no inicio, praticamente agente ndo ficava em casa agente vivia no
hospital!!! Entdo, com o passar do tempo eu sinto que ela melhorou, me
adaptei a cuidar dela, ela se adaptou aqui, entdo eu tenho muito medo!!! Eu
ouvi falar que cada vez o quadro do paciente se agrava mais!!! Entdo, eu
tenho medo dela ter outro, por isso eu agradeci tanto a Deus na hora que
consegui um acompanhamento com neurologista no Centro de Reabilitagéo,
porque eu sei que se ela passar por ele e continuar com a medicagéo essa
chance diminui!!! Tenho muito medo!!!(C14, 40 anos).

[...] Mas morro de medo dele ter outro AVC!!! Morro de medo dele morrer!!!
(C15, 46 anos).

[...] Eu tenho medo de ter outro AVC!!! J4 tive quatro!!! A gente ndo sabe o
gue vai acontecer!!! (P16, 83 anos).[...] Tenho medo sim de ela ter outro
AVC!!I Porque ndo é uma coisa boa!!! Assim, ela ja teve quatro AVC e ndo
tem grandes sequelas!!! Eu tenho medo de dar um AVC que deixe ela com
muitas sequelas!!! (C16, 55 anos).

[...] Logo no inicio eu tinha medo de ter outro AVC!!! Hoje entrego nas méaos
de Deus!!! Confio muito em Deus!!! (P6, 73 anos).

Apenas dois participantes tiveram a percepcdo de que salde continua a
mesma. Acredita-se que esse fato pode estar relacionado as poucas limitacdes
decorrentes do AVC, levando essas pessoas ndo sentirem mudancas em sua
capacidade fisica e independéncia para o desempenho de atividades do seu

cotidiano.

[...] Minha saude depois do AVC ndo mudou muito ndo!!! [...] Minhas pernas
e bragos estdo normais, me movimento normal!!! Na cabega também n&o
sinto nada!!! S6 a fala € que mudou um pouco, minha boca entortou um
pouco, mas tomei os remédios e melhorei!!! Ndo ficou igual eu falava, eu
ainda tenho a conversa meio ruim!!!(P9, 81 anos)

[...] Ndo mudou nada porque eu faco tudo!!! Eu tomo conta da casa!!! Nao
figuei com muitas dificuldades [sequelas]!!! (P6, 73 anos).

Alguns estudos internacionais abordam aspectos emocionais como depressao
e ansiedade em pessoas que convivem com doengas cronicas e sobreviventes do
AVC (DAVIS; GERSHTEIN, 2003; KOUWENHOVEN et al., 2001; GIACOMINI et al.,
2013).

Pesquisadores descrevem que as pessoas que sobrevivem ao AVC,
vivenciam com frequéncia a depressao e consideram que apesar da dificuldade no

diagnéstico, é muito importante que os profissionais figuem atentos aos sinais
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precoces dos sintomas depressivos pois tem sido demonstrado a forte influencia na
piora da funcionalidade e qualidade de vida (HACKETT; ANDERSON, 2005;
TERRONI et al., 2008).

Outros estudos relatam sentimentos de revolta e desanimo dos sobreviventes
ao se recordarem de sua saude antes do evento e da vontade de sentirem-se
saudaveis novamente (MENDONCA; GARANHANI; MARTINS, 2008). Esta tristeza
também pode estar associada ao fato de ter de enfrentar a situacdo de dependéncia,
sobretudo por se tratar de uma pessoa cuja vida era alegre e independente
(ANDRADE et al., 2009).

Outra associacéo de sentimentos com o AVC observa-se a morte, a invalidez
e a dependéncia, que consistem em um significado de enfermidade compartilhado
entre as pessoas que vivenciam as mudancas na realidade social impostas no
cotidiano dessas pessoas. As pessoas que possuem disfuncdes decorrentes do
AVC apresentam diminuicdo da participacdo social que representa uma importante
variavel para o enfrentamento da enfermidade (CESARIO; PENASSO; OLIVEIRA,
2006).

A situacdo de dependéncia e dificuldades para o trabalho abalam a
estabilidade emocional e a prépria identidade, suscitando sentimentos de inutilidade
e fracasso. Assim, algumas pessoas frente a essa situacdo expressam vontade de
chorar e morrer, tristeza e depressao, sentindo-se como um “peso” para si e seus
familiares (PERLINI et al., 2007).

Os cuidadores familiares também mencionaram o estresse, 0 cansaco € 0
adoecimento com a sobrecarga frente ao cuidar. Afirmaram que apds o AVC, houve
uma quebra no convivio familiar caracterizada pelo distanciamento e
descomprometimento dos demais membros da familia. A responsabilidade de
cuidar, em geral, fica centrada em uma Unica pessoa, ndo havendo rodizio no
cuidado prestado, levando o cuidador a manifestar sinais de sobrecarga. Para
alguns cuidar de uma pessoa que sobreviveu ao AVC é algo sofrido, dificil, cansativo

e, a maioria das vezes, solitario mesmo quando outros familiares estdo presentes.

[...] Pode ser sincera? Sumiu tudo!!! Assim, ajudaram no que tinha que
ajudar, mas eu mesma fui a pessoa que fiquei dia e noite la com ele!!! E
para alguém dormir |4 com ele eu tinha que pedir porque se nao ninguém
ialll (C2, 45 anos).
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[...] Ela tem algumas sobrinhas do lado do marido que moram em Goiania,
mas ndo véem aqui. Depois que ela adoeceu elas sumiram, ndo sei nem
noticia!!! (C3, 65 anos).

[...] Eu sempre fiquei na minha, mais distante!!! Mais dela a familia se
afastou!!! [...] Minha m&e tem seis filhas mulheres e s6 eu quem cuido
dela!!! Ja fiquei doente, ja tive depressaol!!! Tentei ajuda das minhas irmés
de todas as formas que vocé poder imaginar!!! Pedi, implorei, falei que
estava doente, fiz drama, até falar que ia a justica pedir ajuda eu falei, mas
nenhuma delas ajuda!!![...] Ela morava no interior, entdo todos moravam Ia!!!
A casa dela era sempre cheia, era movimentada!!! Quando ela ficou doente,
as pessoas sumiram, tem irma dela que dessa época todinha nem ligar
nunca ligou!!! Foi depois da doenca!!! (C14, 40 anos).

[...] Todo mundo é casado, tem suas vidas pra la, ndo se preocupam
muito!!! Ndo tem aquela disponibilidade!!! Eles s6 vem se sobram tempo!!!
N&o tem aquele apego, aquela responsabilidade!!! Se ligar e pedir ajuda
eles vém, se ndo ligar ndo vém!!! Ndo tem preocupacédo e nem cuidado com
meu pail!ll Ficaram assim depois da doencga!!! (C15, 46 anos).

Os lagos com parentes mais proximos nem sempre permanecem
preservados apos o AVC. Nas relacbes familiares podem ocorrer o aumento dos
conflitos ou maior aproximacdo entre os membros. Os cOnjuges de pessoas que
sobrevivem ao AVC se queixam das limitagbes em encontrarem outros parentes ou
amigos, bem como vivenciam a reducao de visitas de amigos com o passar do
tempo (BOCCHI, 2004).

Apenas trés participantes mencionaram que a experiéncia da enfermidade
teve uma repercussao positiva e fortaleceu vinculo familiar e acolhimento por meio
da proximidade, cuidado e ampliacdo do amor entre 0s membros da familia. Desse
modo, a preocupacdo dos familiares com o bem-estar desses participantes gerou

sentimento de felicidade.

[...] Depois do AVC as meninas se preocupam comigo!!! Ligam todo dia, as
vezes liga até 2 vezes, ficaram mais preocupadas comigo!!! Querem saber
como eu estou, se eu dormi bem, o que eu estou sentindo!!! (P4, 61 anos).

[...] Nossa familia mudou para melhor!!! Agora estamos vivendo porque
meus meninos estdo fazendo as despesas!!! NOs dependemos deles
agora!!! Estamos mais unidos!!! (C11, 42 anos).

[...] As minhas filhas ficaram mais unidas comigo depois do AVC!!! (P6, 73
anos).
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O ndcleo familiar € o ambiente social no qual acontece o acolhimento, a
interacdo, o suporte social e foi considerado como o principal nacleo de apoio tanto
financeiro quanto emocional para o sujeito. Sendo assim, ter familia envolve
pertencer em termos de seus aspectos relacionados a moradia, privacidade,
acolhimento e aspectos sociais relacionados ao relacionamento interpessoal, sentir-
se em contato com outras pessoas significativas (BROWN; RENWICK; NAGLER,
2000).

Observou-se que poucos participantes tiveram o apoio da familia como
importante fonte de suporte emocional e social e contribuiu para o enfrentamento
tanto de problemas relacionados ao processo saude e doengca como também outros
problemas sociais que envolvem o cotidiano dessas pessoas.

No nucleo tematico, o cuidado formal a saude vivenciado pelo usuario e
seu cuidador familiar foram descritos aspectos relacionados ao momento em que
perceberam que algo estava estranho com o corpo e a mente, o atendimento no
servico de urgéncia pré-hospitalar fixo e hospitalar, e o tratamento no periodo de
reabilitacao.

Ao descreverem a percepcao de algo estranho com o corpo e mente, todos 0s
participantes relataram que perceberam algo diferente, a partir do momento, em que
conseguiram identificar na pessoa que sobreviveu ao AVC, sinais e sintomas como
hemiparesia, desvio de rima labial, dislalia, afonia e alteracdo de cognicdo. Esses
sinais e sintomas levaram os participantes a perceberem que a situacao era atipica

e necessitava de encaminhamento ao servico de saude.

[...] Eu estava em Nazario na minha casa dormindo!!! Quando foi de manha
cedo eu acordei, levantei, tentei falar, mas ndo dava conta!!! Parecia que
minha dentadura tinha atravessado no meio da boca!!! Eu lutava, mas néo
dava conta!!ll Ai minha esposa me socorreu e me trouxe para Goiania!!! (P9,
81 anos) [...] Ele chegou do interior com o corpo frio, ndo conseguia falar
porgue a boca entortou e ndo tinha raciocinio!!! (C9, 46 anos).

[...] Ela passou mal, eu estava em casa!!! Ela estava lendo deitada no sofa e
me disse que as letras estavam sumindo!!! Ela levantou desesperada do
sofa e ja ndo conseguia mexer o lado direito do corpo!!! Nesse momento eu
Vi que ela estava realmente mallllLevei ela imediatamente para o CAIS!!!
(C8, 50 anos).

[...] Para te falar a verdade, no dia 04 de fevereiro eu me lembro muito
bem!!l Eu estava ajeitando para ir para o servico!!! Quando levantei da
cama, eu senti que ndo estava bem!ll Quando entrei no banheiro eu
desmontei!''Me enrolei todo, parecendo doido!!! Com a boca meio torta!ll
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Minha filha e meu genro me socorreram!!! (P2, 70 anos).[...]Na segunda-
feira de manha quando levantei para trabalhar ele ja estava na cama de
uma forma diferente!!! Eu perguntei: Pai, o que foi? Ele nao respondeu e foi
para o banheiro. Fui atras dele e ele estava se enrolando todo, com a boca
tortalllLevei ele para a cama arrastado!!! Chamei meu esposo e levei ele
para o CAIS. [...] (C2, 45 anos).

[...] Eu estava aqui em casa com minha filha, ela pegou e falou assim: “mae
a senhora estd com a boca tortal!! Eu falei: estou ndo!!! Ela falou: esta!!! Vai
I& no espelho pra senhora ver!!! Eu olhei!!! Ela falou: sua voz esta esquisita,
a senhora tem que ir no médico!!! Ela ficou aqui em casa mais um pouco, eu
entrei, ela ligou pra mim, eu ja falava toda enrolada!!! Falando tudo
enrolado!!! (P4, 61 anos).

[..] Ela almocgou e deitou no sofd, estava bem!!! Mais cedo eu ja tinha
olhado a pressdo e a glicose dela!'! De repente ela falou que estava
passando mal mas ndo sabia dizer o que era!!! Quando fui levantar ela o
braco e a perna esquerda ndo mexiam!!! Ela chorou muito, ai levamos ela
para o CAIS!!! (C10, 62 anos).

[...] A fala enrolou, meu corpo formigou, dor de cabeca, vomitando direto e o
lado esquerdo do corpo ficou paralisado!!! Nao vi mais nada!'! Quando
recobrei a memoria ja estava no CAIS!!! (P11, 55 anos).

[...] Eu estava aqui lavando roupa quando fiquei cansadal!!ll Senti um
cansaco ruim!!!Parei e deitei no sofa, eu deitei no sofa, e parece que eu
estava sonhado que tinha uma pedra em cima de mim!!! Meu brago e minha
perna estavam pesados!!!Nao dei conta de levantar mais!!! Meu esposo
chegou, eu estava ruim tentando levantar!!! Ele olhou em mim e disse que
eu estava passando mal!!'Ele chamou os bombeiros e me levaram para o
Cais!!! [...] (P12, 54 anos).

[...] Cheguei da igreja e fui me deitar!!! Dormir, acordei, e levantei para fazer
Xixi e ndo senti as pernas!!!! Cai no chdo!!! N&o dei conta de levantar!!!
Amanheci o dia no chao!!! De manha foi que minha filha me deu socoro!!!
Me levaram para o CAIS!!! (P16, 83 anos).

As pesquisas cientificas apontam que o nivel de conhecimento sobre a
doenca podera ter um impacto para o reconhecimento dos sinais e sintomas, e para
as melhorias no cuidado a saude (FARIA; LAUTNER; LAUTNER, 2012; MARTINS,
2011; TEIXEIRA; MANTOVANI, 2009).

Observou-se que as pessoas, ndo associaram alguns sinais e sintomas
classicos como a hemiparesia, o desvio de rima labial, a dislalia, a afonia e a
alteracdo de cognicdo ao AVC. No primeiro momento interpretaram que algo estava
estranho com o corpo e com a mente e que necessitavam de atendimento médico,

mas nao associaram com algo grave.
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Nesse sentido, a falta de informacdo e o ndo conhecimento da doenca
poderdo interferir na busca do adequado enfrentamento do problema de salde
expondo as pessoas a riscos, principalmente, no caso do AVC que demanda o
atendimento imediato para aumentar as chances de sobrevida e minimiza as
possiveis incapacidades associadas a enfermidade.

Por isso, hd a necessidade de sensibilizar as pessoas para a adequada
compreensdo dos fatores de risco associados ao AVC de modo a efetivar prevencao
desse agravo. Além disso, ha a necessidade da educacdo popular para o adequado
reconhecimento dos sinais precoces do AVC para a busca imediata de cuidados a saude
(FARIA; LAUTNER, 2012; MARTINS, 2011; TEIXEIRA; MANTOVANI, 2009).

Ao mencionarem aspectos relacionados ao atendimento no servico de saude
pré-hospitalar e hospitalar, os participantes mencionaram aspectos negativos e
positivos.

Ao descreverem o atendimento recebido no servico de urgéncia pré-hospitalar,
observou-se que para a maioria 0s participantes prevaleceram aspectos negativos,
relacionados a demora no atendimento para triagem, diagndstico e medicacdo, a
auséncia de prioridade e o sofrimento com espera para realizacdo de exames e

transferéncia para internagao hospitalar.

[...] Eu chamei meu esposo e levamos ele [o pai] para o CAIS. Chegando |a
o atendimento foi péssimo!!! Ficamos |a por trés horas sé para poder passar
pela triagem, para depois poder ser atendido!!! E mesmo assim, depois da
triagem, tivemos que esperar mais uma hora para o atendimento!!! Eu tive
gue brigar!!! Quando briguei o guarda achou ruim e ameacou chamar a
policialll Disse que eu estava errada!!! Eu falei: Nao estou errada!!! Ele é
um paciente com mais de 60 anos!!! Ninguém sabe o que ele tem, e esta
gueixando muita dor de cabecga!!! (C2, 45 anos).[...] Me levaram para o
CAIS. Ai eu esperei vaga!!!l Fiquei la 02 dias. La eu sofri, ndo nego!!! Sofri,
mais sofri mesmo!!! O atendimento foi péssimo!!! Eu sé tive sucesso depois
gue eu fui para o hospital. (P2, 70 anos).

[...] Ele disse [sobrinho] que eu fiquei de observacdo até 10:00 horas e
melhorei, por isso me mandaram embora!!! No outro dia passei mal de
novo!!!l...] Meu genro me levou de novo no CAIS!!! De |& me mandaram
para um hospital para fazer tomografia da cabeca!!! (P13, 63 anos).

[...] Ela foi para o CAIS!!!No CAIS ela ficou no oxigénio, mas medicacdo néo
teve!l!No outro dia as 10 horas da manha, que ela foi para o hospital!!! Mais
de 24 horas!!!(C14, 40 anos).
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Também foram mencionadas a falta de médico, a dificuldade para realizar a
tomografia computadorizada e para o transporte dessas pessoas, tanto para
realizacdo de exames diagndsticos (tomografia) quanto para a internacao hospitalar.
A maioria dos participantes mencionou que esperou pelo menos 24 horas para ser
encaminhado as instituicbes hospitalares, por falta de vaga no sistema.

[...] Figuei esperando muito tempo para ser transferido para o hospital

porque n&o tinha ambuléncia!!! Quando a ambulancia chegou me
mandaram para o hospital onde fiquei internado!!! (P13, 63 anos).

[...] Nos encaminharam [para outro local] para fazer tomografia e voltamos
para o CAIS!!I (C8, 50 anos).

[...] No mesmo dia eles a mandaram para um hospital em Aparecida para
fazer uma tomografia. Fizeram a tomografia e voltamos para o CAIS!!! (C3,
65 anos).

[...] Chegou no CAIS, o médico [...] me encaminhou para o hospital para
fazer exame. [...] Ele mandou eu fazer aquele exame da cabeca,
tomografia!!! (P4, 61 anos).

[...] Pediu uma tomografia, fomos para outro lugar para fazer o exame e néo
deu nada!!ll...] (C11, 42 anos)

[...] Levamos ela para o CAIS, de l& nos encaminharam para o hospital para
fazer tomografia!!! Depois voltamos para o CAIS!!! Esperamos 24 horas la
para sair a vaga no hospital!!! Esse foi o quarto AVC dela!!! Foi o dltimo que
ela teve!!l (C16, 55 anos).

[...] Nesse dia fomos para o primeiro CAIS!!! Chegando la eles ndo quiseram
atender ela. Até o (SAMU) ficaram bravos, porque ndo estavam querendo
atender. Disseram que ndo tinha médico!!!lFomos para outro CAIS, onde
conseguimos atendimento. (C3, 65 anos).

[...] Chegando no CAIS o medico falou: realmente o senhor teve um AVC!!!
Mandou agente para o hospital para fazer a tomografia porque la nao
fazia!!! [...] N6s ficamos la com ele o final de semana todinho, sexta, sdbado
e domingo. Quando foi domingo de tarde é que ele foi transferido para o
hospitall!! (C15, 46 anos).

Os servicos de emergéncia pré-hospitalar ddo o primeiro atendimento ao
paciente e, por isso, precisam aprender a reconhecer um paciente com AVC e
direciona-lo para os locais preparados para recebé-lo. Uma estrutura bem
organizada de atendimento externo desses pacientes encurta muito o tempo de
chegada até o hospital e aumenta a chance de o paciente receber o tratamento
(MARTINS, 2006).
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Assim, a atencgéo, o cuidado e a rapidez sao fatores impares no atendimento
que refletem na melhoria do quadro clinico. A demora na assisténcia pode refletir na
extensdo da lesdo cerebral, o que agrava o quadro e dificulta a recuperacao
(MARTINS, 2006; SAPOSNIK et al., 2008). Se o tratamento for realizado em um
curto espaco de tempo, reduz-se a possibilidade de incapacidades ou revertem-se
as alteracdes clinicas. A demora no atendimento pode acarretar em repercussdes
clinicas negativas, em maior escala, com prejuizos das fun¢cdes motoras, sensitivas,
de equilibrio e de marcha (MORALES et al., 2009).

Como o AVC é uma emergéncia a intervencdo deve ser imediata, com uso
medicamentoso dentro de 4,5 horas e tratamento de suporte para 0S
comprometimentos em nivel isquémicos (ANDRE et al., 2008; GOMES; SENNA, 2008;
MOREIRA; MODENESE, 2009). Outros elementos como a tomografia computadorizada
(TC), exames laboratoriais e eletrocardiograma (ECG) s&o incorporadas a essa
avaliacdo para dar fidedignidade ao diagnostico perante a avaliagéo clinica (FABIO et
al., 2010; MOREIRA; MODENESE, 2009). A falta de suporte adequado desafia a
implantacéo desses cuidados (MARTINS et al., 2013).

Segundo as recomendacdes da Sociedade Americana de Acidente Vascular
Cerebral, o paciente que chega no servico de emergéncia deve ser avaliado por uma
enfermeira na triagem. Se ocorrer suspeita de AVC isquémico agudo com até 3
horas de evolucao, o paciente devera ser rapidamente transferido para uma Unidade
Vascular e avaliado por um médico emergencista, que aciona o protocolo de AVC,
notificando de imediato uma equipe de AVC especifica e solicitando TC de créanio
sem contraste e laboratério. Nos locais onde se realiza tratamento trombolitico,
ajanela terapéutica pode se estender até 6 horas do inicio dos sintomas. O Unico
exame necessario para o inicio do tratamento trombolitico, na maioria dos pacientes,
€ a contagem de plaquetas. Os demais podem ser revisados durante a infusdo do
rtPA (ativador do plasminogénio tecidual recombinado- substancia trombolitica), e a
espera pelos resultados ndo deve atrasar o inicio da medicacdo (AMERICAN
STROKE ASSOCIATION, 2003, 2005, 2013).

No Brasil, em 2012 foi instituida a Linha de Cuidado do AVC (BRASIL, 2012b)
e, em 2013, as diretrizes a reabilitacdo da pessoa com acidente vascular cerebral
(BRASIL, 2013c). E de grande importancia a necessidade de proporcionar a essas
pessoas 0 acesso a um servico qualificado, constituido por uma equipe

multiprofissional que tenha como objetivo promover condigbes favoraveis para o
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processo de tratamento da doenca de modo que cada pessoa possa ter uma melhor
percepcdo de sua qualidade de vida. Esta colaboracdo deve ocorrer de maneira
integral. Assim, a Organizacdo Panamericana de Saude descreve que esses
servicos de saude devem possuir uma estrutura em formato de rede, que
compreenda desde a atencdo primaria a saude, os tratamentos oportunos e a
reabilitacio (ORGANIZACAO PANAMERICANA DE SAUDE, 2003). Porém, nédo é
essa a realidade que observamos em nossa pratica diaria de assisténcia a saude
publica no Brasil.

No municipio de Goiania, o atendimento pré-hospitalar fixo de emergéncia é
realizado pelos 11 Centros de Assisténcia Integrada a Saude (CAIS), é a porta de
entrada do usuario ao tratamento no Sistema Unico de Sautde (SECRETERIA
MUNICIPAL DE SAUDE DE GOIANIA, 2014). Sdo nessas unidades que sao
oferecidos o primeiro atendimento aos pacientes com sinais e sintomas de AVC e
onde sado feitos os diagnosticos da doenca. Posteriormente ao diagnéstico é que
esses individuos sdo encaminhados as unidades de internacdo hospitalar. Essas
unidades de saude ndo sao equipadas com tomografos, essenciais para o rapido e
preciso diagnostico do AVC, com isso 0s pacientes sdo deslocados para outras
unidades hospitalares para realizarem o exame de imagem. Esse processo muitas
vezes é demorado, como descrito nas falas apresentadas, além disso, muitas
unidades enfrentam problemas com a falta de ambuléncia, sendo necessario
solicitar a presenca do SAMU para realizar os transportes.

Apo6s a confirmacdo do diagndstico de imagem o usuario enfrenta outro
problema, ao retornar para o CAIS, ele espera por vaga na rede para o
encaminhamento a uma unidade de internacdo hospitalar para dar prosseguimento
ao seu tratamento. Na pesquisa realizada, a maioria dos participantes esperou de 24
a 72 horas para conseguirem uma vaga hospitalar. Essa realidade contraria 0s
protocolos de atendimento internacionais recomendados, aumentando as possiveis
complicacBes decorrentes da doenca, aumentam as chances de comprometimentos
neuroldgicos, da capacidade funcional, refletindo assim na piora da qualidade de
vida do individuo e de sua familia.

Observou-se que apesar dessas pessoas terem descrito aspectos negativos
do servico de urgéncia pré-hospitalar, mencionaram que o atendimento da equipe
médica foi bom, e reconheceram o esfor¢go do médico afirmando que ele “fez o que

pode, apesar da demora”.
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[...] Quando o médico atendeu e pds o olho nele disse: Vou encaminhar seu
pai para fazer um exame que aqui ndo faz (TC)!!! O médico foi cuidadoso
fez todos os exames que tinha que fazer e me disse: “Seu pai ndo vai sair
daqui, vai ficar internado!!! (C2, 45 anos).

[...] Chegando no CAIS s6 de olhar para ela e ver os sintomas o médico
falou que era AVCIll Nos encaminharam para fazer tomografia (em outra
instituicdo) e voltamos para o CAIS! [...] No CAIS nés esperamos muito!Mas
o atendimento foi bom!!! O que a medica pbde fazer ela fez!!! Ela tomou as
providéncias, ficou acompanhando!!! (C8, 50 anos).

[...] O atendimento foi normal!!! O médico foi atencioso, olhou direitinho, ndo
tive dificuldade 1a!'! O médico disse que era meio dificil constatar alguma
coisa porque tinha que esperar de 24 a 48 horas!!! Fiquei sem entender,
porgue depois ele constatou realmente que era AVC!!! Ela dormiu I4!!! No
outro dia conseguiu a vaga no hospital!!! (C3, 65 anos).

[...] Eu falo que sobre a atencdo o médico deu o melhor dele, s6 que ele ndo
tinha suporte para fazer nada!!! Porque também temos que ser justos!!! Ele
quis fazer!l!l Achei que o medico fez o que ele pode!!'Toda hora que
precisavamos ele estava la, deixava até de atender alguém pra ir 1a!!! Falo o
gue faltou para atender minha mae foi o suporte!!! Mais o médico teve boa
vontade!!! (C14, 40 anos).

Percebe-se que, mesmo diante das dificuldades ao acesso ao tratamento de
forma rapida e integral, alguns participantes se posicionaram de forma passiva e
resiliente ao problema que enfrentaram, pois conseguiram extrair aspectos positivos
diante do atendimento fragilizado que tiveram.

Nesse sentido, faz-se a necessidade de se discutir a falta de empoderamento
desse usuario diante do processo. O empoderamento € um processo educativo
destinado a ajudar os pacientes a desenvolver conhecimentos, habilidades, atitudes e
autoconhecimento necessario para assumir efetivamente a responsabilidade com as
decisbes acerca de sua saude. Pacientes mais informados, envolvidos e
responsabilizados (empoderados), interagem de forma mais eficaz com os profissionais
de saude tentando realizar agbes que produzam resultados de saude (TADDEO et al.,
2012). E necessério que haja a mudanca da atitude resiliente e passiva para uma
atitude participativa consciente.

Em cinco casos, 0s participantes relataram que a experiéncia do atendimento
no servico de urgéncia pré-hospitalar foi rapido e resolutivo (para o diagnoéstico e
transferéncia para internacdo hospitalar). Esse aspecto foi descrito como algo

surpreendente.
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[...] No CAIS o atendimento foi excelente!!! L4 ele ficou internado!!!
Mandaram fazer tomografia em outro lugar, depois voltamos pra lalll A
enfermeira do CAIS disse que ia jogar ele no sistema para achar um
hospital para sermos encaminhados!!! Foi muito rapido!!! Por incrivel que
pareca foi um excelente atendimento no CAIS!!! (C9, 46 anos).

[...] Levamos ela aqui no CAIS perto de casa!!! O atendimento foi bom, néo
demorou!!! Disseram que era comeco de AVC e encaminharam ela para o
hospitall!! (C10, 62 anos).

[...] Chegando no CAIS, na mesma hora foi atendido!!! Nao tinha presséao
alta!'! O medico falou que estava suspeitando que era AVC!!l No CAIS foi
bom!!! (C11, 42 anos) [...] Fomos atendidos na mesma hora!!! Chegamos
umas 7 horas, meio dia ja tinha levado para fazer a tomografia!!! Os
exames de sangue ja tinham sido todos feitos!!! Como n&o descobriu nada,
ele falou que ndo podia mandar para casa, tinha que me encaminhar para
outro lugar!!! (P11, 55 anos).

[...] No CAIS eles me colocaram em uma sala de reanimacao!!! De 1a me
transferiram para o hospital'''Foi muito bom porque foi rapido!!! (P12, 54
anos).

[...] Chegando no CAIS o medico falou: realmente o senhor teve um AVC!!
Agora tem gue ver se é o isquémico ou hemorragico!!!Na voltado exame o
médico disse: realmente seu pai teve um AVC isquémico, foi leve mais ele
deu um AVC isquémico!!! (C15, 46 anos). [...] No CAIS, no meu caso nao
sei se é porque eu tenho essa amiga foi muito bom o atendimento!!!, Nao
tenho do que reclamar!!! Toda vez que meu pai precisou a gente teve apoio
[a! Muito bom, gostei de 1a!!! [...] (C15, 46 anos).

Ao descreverem o atendimento hospitalar, a maioria dos participantes
ressaltou aspectos positivos relacionados a adequacdo do atendimento para as
demandas de cuidados decorrentes do AVC tais como, 0 acesso a exames diarios,
aos medicamentos, a atencao dos profissionais de saude, o que levou a percep¢ao
de eficacia e resolutividade. Esses aspectos levaram essas pessoas a descrevem
sentimentos de confianca, seguranca e satisfacdo como o servico de saude

hospitalar.

[...] Ele ficou 2 dias e 1 noite no CAIS. Depois disso fomos encaminhados
para o hospital. Foi l& que ele comegou a melhorar bastante!!! (C2, 45
anos).[...] Eu sOé tive sucesso depois que eu fui para o hospital [apbs
permanecer 02 dias no CAIS]. (P2, 70 anos).

[...] O atendimento no hospital para onde fomos encaminhados foi bom de
mais!!l O que eu tenho para falar de |& é que tem um atendimento
excelente, muito bom mesmo!!! La fizeram todos os exames, ficou internado



65

doze dias!!! (C9, 46 anos) [...] Do CAIS eu ndo lembro nédo!!! Agora no
hospital foi bom, fiz todos os exames la!!! (P9, 81 anos).

[...] No hospital o atendimento foi muito bom!!! [...] Inclusive, tinha dia que
tinha que dispensar a comida, por que toda hora vinha!!! [...] S6 tive sucesso
depois que eu fui para o hospital'!! De qualquer maneira, quando a gente
esta doente hospital nenhum presta, mas o atendimento |1a foi muito bom!!!
(P2, 70 anos). [...] O atendimento no hospital foi bom, gostei!!! Os médicos e
os enfermeiros foram bons!!! Gostei de todo mundo!!! (C2, 45 anos).

[...] No outro dia (24 ap6s os primeiros sintomas) conseguiu a vaga no
hospital!!! O atendimento no hospital foi maravilhoso!!! O pessoal foi muito
bacana!!! Gostei muito!!! As enfermeiras e os médicos foram muito
atenciosos!!! Fizeram todos os exames!!l Quase todos os dias fazia
exames, fez até tomografia!!! (C3, 65 anos).

[...] Na primeira internacao foi bom, étimo atendimento!!! Recebi alta, mas
continuei passando mal!!/Na segunda internacdo foi 6timo!!! Resolveram
meu problemal!!! Passou remédio!!! Gracas a Deus até hoje ndo deu mais
nadal!!! (P4, 61 anos).

[...] Ela internou!!! No hospital ela fez os exames e confirmou o AVC!!! La foi
bom, trataram a gente muito bem!!! Ela ficou internada dez dias!!! (C10, 62
anos).

[...] O atendimento no segundo hospital foi bom!!! Os médicos foram muito
bons comigo!!! A Unica coisa que ndo gostei foi terem sumido a tomografia
gue confirma o AVC que tive!ll Precisava dele para levar no INSS!!! Eles
nunca deram conta desse exame até hoje!!! (P11, 55 anos).

[...] No hospital foi muito bom!!!As enfermeiras foram muito boas!!! Os
médicos também!!! Todo mundo foi muito atencioso comigo!!! (P12, 54
anos).

[...] No hospital foi bom!!! Fui chegado e minha vaga estava la!l! Ja fui
internado rapidinho!!! Fiquei 14 poucos dias e recebi alta!!! Cheguei aqui
sentia fraqueza!!! Fui trabalhando, tomando os remédios que eles passaram
e sareilll (P13, 63 anos).

[...] Chegando no hospital, no comeco, ela foi bem atendida!!! Chegamos,
nos deram as normas, mandou subir, arrumaram, deram banho, fizeram
tudo!!! (C14, 40 anos).

Em quatro casos, 0s participantes descreveram que no periodo de
hospitalizacdo vivenciaram o descaso no atendimento dos profissionais de saude, a
demora e a dificuldade para o diagnostico e inicio do tratamento do AVC, que
resultou na longa permanéncia hospitalar.

[...] O médico nos encaminhou para o Hospital de Doencas Tropicais
suspeitando de meningite!!! Ficamos nesse hospital 12 dias, e néo

descobriram nada!'! Como a suspeita continuou sendo um AVC
encaminharam a gente para outro hospital!!! Quando chegou la fizeram



66

outra tomografia e descobriram que ele tem um estreitamento da veia do
pescoco levando ao AVC!!I(C11, 42 anos)

[...] Depois [CAIS] nos mandaram para o primeiro hospital!![...] Foi
péssimo!!! Ficamos la duas horas sem eles nem olharem para ela!!! Nem
chegavam perto!!! Ela gritando de dor de cabeca, ndo davam nem um
remédio para dor!!! Depois de duas horas é que deram remédio!!! Depois de
mais duas horas, o médico deu alta pra casa, sem passar remédio, hem
explicar nada!!! Depois de trés dias ela passou mal de novo e levei ela
novamente para o CAIS!!! De |4 nos encaminharam para o segundo hospital
onde ficamos trés dias e também deram alta pra casa!!! A dor de cabega
nunca sarava!!! Depois de dois dias ela passou mal de novo e pela terceira
vez levei ela para o CAIS, e depois de esperar uma noite inteira nos
transferiram para o terceiro hospital!!![...] No terceiro hospital foi que o
médico me explicou que na tomografia tinha uma mancha que ele nao tinha
certeza se era um AVC hemorragico ou tumor!!! Ele disse que tinha que
operar e transferiu a gente para o quarto hospital para fazer a cirurgia!ll
Chegando la o médico falou que era um tumor e que a cirurgia era
necessaria!!l!Depois da cirurgia 0 médico me disse que ndo era um tumor,
mas um AVC hemorragico!!! (C8, 50 anos).

[...] Passamos por quatro hospitais diferentes!!! O primeiro, segundo e
quarto com atendimento normal, mas o terceiro Deus me livre!!lll Ali, agente
e o0 paciente morrem a mingua!!! Eu falei aqui para todo mundo, se for para
ele morrer naquele hospital prefiro morra em casa!!! L4 eu ndo levo!!! La é
terrivel, é o pior lugar do mundo para se levar um doente!!! Falta profissional
e material!!! A gente fica largado!!! (C15, 46 anos).

[...] No desespero levamos ele para um hospital particular aqui da cidade!!!
L& ndo conseguiu resolver o problema dele!!! [...] No hospital particular foi
s6 exploracao!!! Tiveram coragem de querer cobrar quatrocentos reais em
uma injecdo!!! Nao me disseram o que ele tinha!!l Uma moca me
aconselhou a levar ele para o CAIS, por que de la arrumariam um
encaminhamento!!! Foi o que fizemos!!! (C9, 46 anos).

Observou-se que para alguns dos participantes a experiéncia hospitalar teve,
em sua maioria, mais aspectos negativos relacionados a falta de humanizacéo, de
materiais e demora na confirmacao do diagnéstico, que sabiamente sdo de extrema
importancia para um bom prognostico.

ApoOs receberem alta hospitalar esses individuos retornaram a sociedade com
necessidades de acompanhamento clinico e de reabilitagdo. A maioria dos
participantes relatou que ficaram sem acompanhamento de um neurologista na rede.
Esse aspecto foi associado a dificuldade e a burocracia para o agendamento do

retorno.
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[...] Nao!!l Hoje ele ndo faz nenhum acompanhamento com neurologista!!!
Ele voltou so6 duas vezes depois do AVC!!! Eu s6 o levo de quatro em quatro
meses no cardiologista particular para acompanhar a arritmia!!! (C9, 46
anos)

[...] N&o tento retorno para acompanhamento mais, porque toda vez que eu
falo que vou marcar médico ele diz: “médico pra que? Precisa nao!!! Estou
tomando os remédio direito, precisa ndo!!! (C2, 45 anos).

[...] Depois que ela teve o AVC ela nunca mais consultou, nem faz
acompanhamento por causa do AVC!!l Eu levo ela em um neurologista
particular para tratar o alzheimer, mas ele nunca se interessou pelo AVC
dela!!! Com ele trata Alzheimer e a esclerose!!! [...] Eu e ela vamos ao
Hospital das Clinicas para fazer acompanhamento de hipertensdo e
diabetes!!! J& tem muitos anos que a gente € acompanhada la!!! Mas para o
AVC dela ndo!!! (C10, 62 anos).

[...] Era para eu estar fazendo acompanhamento, mas eu ndo consigo
marcar o retorno!!! Eles me deram um telefone para poder agendar, mas
ndo consigo!!! O telefone sé da ocupado, e quando atende dizem que n&o
tem mais vaga, fica para o proximo més, e é assim todo més!!!A Ultima vez
gue consegui foi em novembro, j& tem seis meses!!! (P12, 54 anos).

[...] Eu so6 fui ao postinho duas vezes mais nada!!! Os médicos daqui sdo
muito ruins!!!Deus me livre!!! Ndo fago acompanhamento com ninguém!!!
Voltei s6 duas vezes no médico depois do AVC!!! Ficaram agendando,
desmarcando, transferindo as consultas, n&do voltei mais!!! (P13, 63 anos).

[...] Para retornar, nés nunca conseguimos retorno no hospital!!! Eles
marcavam, agente ia, chegava la estava em reformal!!! Outra vez dizia que
ndo podia atender!!! Agente nunca conseguiu!!! [...] Ela sé vai ter o retorno
com o neurologista agora (17 meses apds alta)!!! Ela vai na semana que
vem no Centro de Reabilitac@o!!! [...] Agora que a gente conseguiu porque é
dificil'l! (C14, 40 anos).

[...] No dia dois de dezembro minha mae colocou uma sonda nasoentérica!!!
O médico ja tinha explicado para a gente que essa sonda tinha que ficar no
maximo até 45 dias!!! No dia vinte seis ele deu alta pra minha mae e disse
gue ela tinha um retorno com ele dia dois de janeiro, marcou horario e deu o
nome certinho!!! Disse que o retorno era para ver a necessidade de fazer
uma gastrostomia!!! No dia marcado nés levamos minha méae!!! Quando
chegou l4, a gente néo conseguiu atendimento!!! Minha mée veio para casa
com essa sonda!!! A gente vivia de CAIS em CAIS porque ela ficava muito
nervosa e arrancava a sondal!!! Tinhamos que comprar as sondas porque
nao tinha nos CAIS!!! O médico residente do hospital s6 atendeu minha mae
qguatro meses depois!!! [...] Minha mae ficou de dezembro até o dia onze de
maio com essa sonda no nariz!!! [...] Deu até infeccao no intestino!!! Minha
mae ficou o coro e 0 osso!!! Ela perdeu 12 kilos!!! A gente pensou que ela ia
morrer!!! [...] Internaram ela novamente e dia onze de maio fizeram a
gastrostomia nela!!! (C14, 40 anos).

[...] Hoje ela ndo estd fazendo acompanhamento depois do AVC!!! J4 tem
um ano que esta sem acompanhamento!!! Nao acho que tem necessidade!!!
Ela estd bem!!! (C16, 55 anos).
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Pesquisadores descrevem que o periodo de pés-alta, onde se inicia o
processo de reabilitacdo, tem sido negligenciado pelo sistema de saide (ANDRADE
et al., 2009). O sistema de saude tem oferecido cuidados fragmentados, com a falta
de planejamento das intervencdes dos profissionais de salde de modo coletivo para
atender as necessidades efetivas das pessoas que sobrevivem ao AVC da fase
aguda ao periodo de reabilitagcdo (OLIVEIRA et al., 2013).

E muito preocupante perceber que a maioria dos sobreviventes entrevistados
atualmente ndo estdo sendo acompanhados por especialistas apds terem
sobrevivido ao AVC. O grande responsavel por esse processo € a fragmentacédo do
cuidado e da assisténcia a saude, pois esses individuos ja deveriam receber alta
com retorno agendado e assim sucessivamente em cada consulta, evitando assim,
perder o acompanhamento desse paciente e consequentemente evitando agravos a
saude e minimizando a chance de novos episodios.

Somente seis dos participantes relataram receber acompanhamento médico
especializado apds a alta. Expressaram satisfacdo com a atencdo do médico no
momento em que eles orientaram sobre o retorno e nao tiveram dificuldade com o

sistema, apesar da demora.

[...] Depois da alta ela faz 0 acompanhamento no terceiro hospital que ficou
internada!!! O médico é 6timo, tenho muito a agradecer a ele, ajudou muito
a gente!lll Ele encaminhou a gente para o hospital de referéncia em
reabilitagdo, mas por enquanto agente sO conseguiu neurologista e
otorrino!!! (C8, 50 anos, P8)

[...] Eu levo ela no hospital onde ficou internada!!! Todo més eu levo o
exame [...] Eu levo o exame, ela olha tudo e ja faz o pedido de retorno para
0 outro més!!! Ai eu ja passo la e ja marco!!! Quando eu ndo consigo marcar
eu ligo!!! (C3, 65 anos).

[...] Estou fazendo o acompanhamento no segundo hospital onde fiquei
internada!!'Vou de 3 em 3 meses,eles me pedem os exames eu fago!!! Eles
ja deixam tudo marcado para eu retornar!!! (P4, 61 anos).

[...] Quem me encaminhou foi a prépria médica que me deu alta do
hospitall!l Ela j& deixou tudo encaminhado!!! No dia do dltimo exame o
médico do hospital disse assim: Se por acaso o Sr. passar muito mal e
arruinar vocé vai no Cais e pede encaminhamento para o Sr. poder tratar de
novo. Mas se vocé fizer o tratamento correto eu acho que nédo vai dar mais
problema!!! (P2, 70 anos).

[...] Ele faz acompanhamento no Centro de Referéncia!!! Foi em maio do
ano passado que consegui um acompanhamento de um neurologista no
Centro de Referéncia ele fez um monte de exames!!! (C15, 46 anos).
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[...] Depois que recebeu alta encaminharam ele para fazer
acompanhamento em outro hospital de Goiania!!! O encaminhamento foi
dado em junho, ele s6 conseguiu consultar em outubro, quatro meses
depois!!! (C11, 42 anos).

O servico de saude precisa de reorganizacdo com implantacdo de uma rede
integrada de servicos para, assim, garantir o cuidado continuo. E necessario fazer
reflexdes sobre mudancas de paradigma e concepc¢des do atual modelo ainda
focado na doenca, pelo modelo de cuidados crbnicos, que tem na abordagem a
pessoa, com seus problemas diversos, a complementaridade com os profissionais
de saude, a comunidade, o paciente e sua familia (SOUSA, 2007).

Outro servico publico de saude muito importante nesse processo é o
acompanhamento pela rede basica de saude através das equipes de Estratégia de
Saude da Familia (ESF). A maioria mencionou que nunca recebeu ou nao recebem
visitas ou acompanhamento dessas equipes mesmo estando dentro da area de
cobertura desse programa.

[...] Nada, nada!"' Nunca fui acompanhado pelo ESF ou alguém do
postinho!!! S6 falavam que se eu arruinasse eu procurava um Cais e eles
me encaminhavam!!! (P2, 70 anos).

[...] Nunca recebi nenhuma visita de ninguém da salde!!! Até queria ver
isso, saber onde eu consigo né! Porque é bom eles virem dar uma olhada
nela!!! (C3, 65 anos).

[...] Aqui em casa eu nunca recebi visita de agente de salde nao!!! Quando
nao estou bem vou para o CAIS!!! (P4, 61 anos).

[...] Aqui a gente ndo recebe nenhuma visita de agente de saude, nenhum
acompanhamento do Postinho de saude!!! (C10, 62 anos).

[...] Quando preciso ver minha pressdo e diabetes eu mesma que faco a
medicdo!!! Nunca recebi nenhuma visita de agente de salde, nem de
ninguém do postinho de salde!!! Eu tenho os aparelhos para olhar!!! (P12,
54 anos).

[...] Nao recebo nenhuma visita de ninguém do postinho!!! Quem olha minha
pressdo é minha filha!!l Nao vem ninguém aqui!!! (P6, 73 anos).

As redes de atencdo a saude sdo elementos de grande importancia para a
construcdo do planejamento e da organizacdo de diversos servicos de saude, com

densidades tecnologicas diferentes, interligadas por meio de sistemas de apoio
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técnico, logistico e de gestdo, com vistas a garantir a integralidade do cuidado
(BRASIL, 2010).

O intuito € a estruturacdo de um modelo de atencdo a saude com énfase em
condicBes crbnicas, por meio de um ciclo completo de atendimento, com mudltiplas
respostas para o enfrentamento do processo saude-doenca (BRASIL, 2009;
PORTER; TEISBERG, 2007).

O centro de comunicacdo das redes de atencdo a saude € o0 no
intercambiador no qual se coordenam os fluxos do sistema de atencdo a saude e &
constituido pelas equipes de Estratégia de Saude da Familia (ORGANIZACAO PAN-
AMERICANA DA SAUDE; ORGANIZAC}AO MUNDIAL DA SAUDE, 2011).

Sendo assim, a ESF € responsavel por identificar os problemas de saude,
agravos, prevencdes e situacdes de risco mais comuns aos quais a populacéo esta
exposta. Esse servico € de grande importancia para os sobreviventes do AVC e para
seus familiares.

Deveria existir um sistema de monitoramento, realizado por membros das
equipes de saude, seja presencial, seja a distancia, por meio de telefone ou correio
eletrdbnico para que esse sobrevivente ndo figue perdido na rede, sem
acompanhamento (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA SAUDE; ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 2011).

Dentre os participantes somente dois relataram receber visitas da equipe de
saude da familia (ESF). Um referiu receber acompanhamento da pressao arterial e
monitorizagdo da adesdo & terapia medicamentosa. Outro mencionou receber as

visitas, apesar de dizer que a agente nao entra em detalhes.

[...] Quando estou no interior eu recebo visita das meninas do postinho de
saude, olham a pressdo e olham se eu estou tomando os remédios!!! (P9,
81 anos).

[...] Ele recebe a visita da agente de saude aqui do setor!!! Ela vem direto
aqui'!! Ela s6 vem saber como ele estd, ndo entra em detalhes nao!!! (C8,42
anos).

A maioria dos participantes relatou ndo ter acesso a reabilitagdo. Para essas
pessoas ha muita burocracia imposta pelo sistema, falta de vaga para atender a

demanda, e dificuldade em permanecer no tratamento.
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[...] Nao consegui fisioterapia para ele!!! Mas nédo sinto falta, porque ele néao
ficou com muitas sequelas!!! Por causa do coracdo ele ndo pode fazer muito
exercicio!!l (C9, 46 anos).

[...] O médico até me deu um pedido para eu procurar uma fonoaudiéloga
para ela, s6 que eu ndo consegui, desisti!!! Fui trés vezes no hospital, mas
nao conseguia porque chegava la e ndo tinha mais vaga, tinha que ficar pro
outro més. No outro més ndo tinha mais vaga!!! Eu desisti e falei: Ah nao,
deixa isso ai!ll (C3, 65 anos).

[...] No Centro de Referéncia de Reabilitacdo eu estava tratando com uma
fonoaudio6loga!!! Mas hoje nao consigo mais!!! (Faltou algumas sessoes e
nao conseguiu mais vaga). (P4, 61 anos).

[...] Até agora ainda ndo consegui tratamento com fisioterapia para melhorar
meus movimentos do lado esquerdo!!! O médico que eu vou falou que ia
passar, mais ainda ndo passou!!! Eu acho que iria melhorar se fizesse a
fisioterapial!! (P11, 55 anos).

[...] Eu gostaria muito de voltara fazer fisioterapia!!! No comeco fiz por
quatro meses!!! Era encaminhamento pelo SUS!!! Depois acabou!!! Se eu
conseguisse voltar a fazer fisioterapia seria muito bom!!! Quem sabe minhas
pernas melhoram!!! (P12, 54 anos).

Pacientes portadores de sequelas de AVC frequentemente necessitam de
reabilitacdo, compreendida como um conjunto de agdes progressivas e educativas
gue sao desenvolvidas para o restabelecimento da funcéo fisica e mental de cada
individuo, visando uma reintegracdo dessa pessoa na sua vida familiar e social
(COSTA,; SILVA; ROCHA, 2011).

Quando pensamos em reabilitagdo como forma de adquirir habilidades
antigas, significa que vai além de vestir-se ou andar. As atividades aplicam-se ao
redescobrir a nova vida do individuo dentro de uma sociedade onde as dificuldades
e 0s obstaculos se tornam maiores e frequentes na sua vida, tornando a reabilitacdo
um processo Unico e especifico (LESSMANN, et al., 2011).

A adaptacdo a incapacidade fisica pos AVC é um processo de colaboracdo
entre o paciente, familia e profissionais de salde. Essa colaboracdo nao se limita
aos ambientes hospitalares e deve prosseguir durante toda a trajetoria da
enfermidade (TEIXEIRA; SILVA, 2009).

Desse modo, a efetiva reabilitagdo deve envolver tratamentos com fisioterapia
a fim de minimizar as disfungbes motoras, acompanhamento com fonoaudiélogo
para reestabelecimento das alteragcbes na comunicagdo, manutencédo de cuidados

com suporte nutricional, reavaliagdo com terapeutas ocupacionais para minimizar as
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dificuldades oriundas do ambiente doméstico, entre outros, dependendo do tipo de
comprometimento neuroldgico de cada pessoa (GINDRI; ARGIMON; FONSECA,
2010).

Somente dois cuidadores referiram ter conseguido tratamento de reabilitacdo
para seus familiares, como fisioterapia e fonoaudiologia. Mesmo assim um deles
afirmaram a dificuldade em permanecer assiduo nas sessdes de fisioterapia pela

sobrecarga de atividades do cuidador.

[...] Ela faz acompanhamento com fisioterapeuta na Associacdo de
Deficientes do Estado. Consegui para ela fazer 1. Mas ultimamente ela esta
faltando muito!!! Tem dias que ndo consigo levar!!! E muita coisa para mim!!!
(C10, 62 anos).

[...] Deus abengoou que a médica daqui do postinho conseguiu para ela o
encaminhamento pra ir para o Centro de Referéncia em Reabilitagdo!!! Ela
conseguiu o tratamento de reabilitacdo |14!"! Foi la que ela fez tratamento
com a fono, gastro com tudo para retirar a gastrostomia!!! (C14,40 anos).

Estudos internacionais mostram que a periodicidade dos exercicios realizados
pelos fisioterapeutas € importante para a melhora da funcionalidade dos
participantes e que os aspectos positivos ha melhoria motora ocorreram apos vinte
sessOes de fisioterapia, assim como, melhora da capacidade funcional nos seis
primeiros meses (JACOB, 2012).

O acesso ao tratamento medicamentoso também é de grande importancia
nesse processo do itinerario terapéutico. O acesso aos medicamentos na rede
publica foi descrito por todos com aspectos negativos como a falta recorrente dos
remédios nas unidades distribuidoras e a dificuldade em renovar as receitas médicas
com periodicidade.

Essas barreiras levaram os usuarios a adquirir as medicacfes de forma
parcial ou total nas redes particulares de farmacias e drogarias. Todos mencionaram
a dificuldade financeira em manter o tratamento, afirmando que essas despesas
pesam no orgcamento, comprometendo a renda familiar, e em alguns casos até se
desfazendo de bens materiais como carro e moto para arcar com as dividas feitas
com as compras dos remédios. Outros afirmaram ja terem ficado sem a medicagao

por falta de recurso financeiro.
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[...]Todos os remédios ele compra!!! E tudo particular!!! [...] A gente nunca
tentou pegar no postinho!!! [...] Com certeza pesa no orcamento!!! E
carissimo, pois ele toma varios remédios!!! (C9, 46 anos).

[...] Todos esses remédios sdo caros demais!!! Alguns a gente compra na
farmacia popular, o Xareuto fiz cartdo da farmacia para pagar mais barato!!!
O cartdo de credito é absurdo porque a gente compra os remédios, vai
acumulando, acumulando!!! J& precisei vender um carro e uma moto para
pagar as dividas com tratamento pra ela!!! (C8, 50 anos).

[...] Eu comecei pegando os remédios na rede popular na primeira vez, ai da
segunda vez ndo consegui mais!!! Por isso eu compro!!! (P2, 70 anos).

[...] Todos os medicamentos eu compro na farmacia. [...] Pesal!!! Porque sé
de medicamento por més vai mais de 100 reais!!! Nunca fui ao Postinho
nem no Juarez Barbosa pra ver ndo!!! [...] Eu nunca tentei mesmo!!! (C3, 65
anos).

[...] Esses remédios eu pego no Postinho de Salde, s6 que ja tem trés
meses que esta em falta, por isso estou comprando na farmacia!!![...] Esses
remédios pesam no or¢gamento, porque ela recebe s6 um salario minimo!!!
(C10, 62 anos).

[...] Ja fiquei algum dia sem a medicagdo porque eu nao tinha!!! Acabou e
ndo tinha dinheiro para comprar mais!!! Por isso ja faltou!!! Eu compro
todas!!! Pesa no orcamento!!! [...] Ela estava pegando as medicac¢des no
postinho, mas como nao consegue ir ao retorno, ndo consegue renovar a
receita!!! Isso ja tem mais de seis meses!!! (P12, 54 anos).

[...] Eu larguei de tomar os remédios pelas dificuldades de marcar retorno
para fazer as receitas!!! Larguei de mao!!'Eu acho que a medicacdo deve
fazer falta, porque eu néo tinha essa tontura, dor nas pernas, cansago, ndo
tinha nada!!! As vezes é falta do medicamento!!! (P13, 63 anos).

[...] J& faltou medicacao para ela!!! Ja chegou época que néo tinha como eu
comprar!!! [...] Sempre comprei tudo para ela!!! Até as fraldas ndo é de
graca tem que pagar uma taxa!!! (C14, 40 anos).

[...] Toda essa medicacdo eu comprolll[...] Essa medicacdo pesa nho
orgamento!!! No postinho também nunca tentei pegar!!! Todo mundo fala
gue nunca tem, prefiro comprar!!! No final do més fica bem caro!!! [...] Ele
nunca ficou sem os remédios!!! N6s ficamos sem comer mais ele ndo fica
sem remédio!!! Nunca!!! (C15, 46 anos).

[...] Peguei medicagdo no postinho s6 uma vez!!! Na segunda vez néo tinha
mais, estava em falta!!! Depois disso passei comprar na farmécia!!! Nao
adianta ficar esperando chegar!!! Por isso eu compro!!! Minhas filhas € que
me ajudam a comprar, pois pesa ho orgcamento!!! (P6, 73 anos).

Esses individuos passaram a depender de cuidados especificos, geralmente
onerosos, para suprir as necessidades de alimentagcdo, moradia e custos com a
saude, principalmente com a compra de medicamentos (MENEZES et al., 2010). A
falta de dinheiro, para a continuacdo do tratamento medicamentoso, € percebida,
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mesmo entre oS sujeitos aposentados, com tristeza e frustracdo, mas, a0 mesmo
tempo, com a conformacgéo com a realidade que vivenciam (VILA, 2006).

O acesso aos medicamentos também faz parte do periodo de reabilitacéo, e é
muito importante para manutencédo da saude e prevencao de novos agravos. O nao
acesso a essa terapia compromete a qualidade de vida de cada sobrevivente.

O modelo para linha de cuidado a pessoa com AVC depende da qualidade
dos recursos humanos disponiveis, do acesso aos servicos de saude, aos servicos
de diagnostico e de laboratorio, aos medicamentos, a reabilitacdo, a educagdo em
saude, a prevencdo de novos episédios e a reintegracdo a comunidade (LINDSAY et
al., 2014).

A implantacdo desse modelo de cuidado pode diminuir a probabilidade de
acometimento da enfermidade por fatores de risco modificaveis. Assim, constréi-se
um planejamento que vise reduzir as demandas futuras de atendimento e novas
internagdes por reincidéncia da doenca (LINDSAY et al., 2014).

No nudcleo temético lacunas do conhecimento relacionados ao AVC foram
descritos aspectos relacionados a falta de conhecimento sobre o AVC,
medicamentos, exames, e 0s cuidados apés a alta.

O primeiro aspecto diz respeito a0 momento da alta hospitalar, onde a maioria
dos participantes descreveu que ndo foram devidamente orientados pela equipe.
Para alguns a alta ndo foi programada, para a maioria ndo foi feita as orientacdes
guanto a terapia medicamentosa, quanto ao real diagnéstico, e as demais etapas do
processo de tratamento, gerando assim, duvidas tanto por parte dos sobreviventes
guanto de seus cuidadores.

[...] Primeiro, ela ja tinha sido internada por duas vezes com fortes dores de
cabeca, mas deram alta dizendo que ndo era nada!!! (C8, 50 anos).

[...] No dia da alta ninguém me orientou nada nao!!! Ndo me explicaram
sobre os remédios nem o tipo de AVC que tive!!! Ninguém me explicou
nada!!! Numa segunda feira a doutora disse que podia ir embora, entdo eu
vim embora!!! Eu tenho davidas!!! (P9, 81 anos)

[...] No dia da alta nem o médico eu vi!!! N&o fiquei sabendo nem o tipo de
AVC que ela teve!!l [...] No dia da alta ndo me explicaram que ela precisava
de retorno, ndo me deram nenhum papel de retorno!!! (C10, 62 anos).

[...] N&o me explicaram!!! A médica no dia da alta sé me falou assim: Vou
passar uma receita e essa receita o Sr. vai tomar o resto da vida, para néo
repetir o AVC!!! S6 me explicaram isso, mais nada!!! (P2, 70 anos).
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[...] Fiquei no hospital tomando os remédios por 4 dias. Fui embora para
casa, tomando os remédios!!! Depois passei mal de novo com coragao
acelerado [...] Acho que menos de uma semana. [...] Depois eles me
encaminharam para internar em outro hospital novamente!!! (P4, 61 anos).

[...] No dia da alta foi o médico que me orientou!!! Foi o médico mesmo,
mais ninguém!!! A orientacao foi o0 seguinte: ir todo més para fazer o exame
de sangue por causa do Marevan. Sé isso!!! (C3, 65 anos).

[...] No dia da alta o Unico que foi orientar a gente foi 0 médico que estava
acompanhando ele, mais ninguém!!! Senti falta da orientacdo da enfermeira
e fisioterapeuta!!! (C11, 42 anos).

[...] No dia da alta a Unica coisa que me lembro foi de uma enfermeira que
me entregou uns papéis de orientacdo para eu parar de fumarl!l Nem
lembro mais o que ela me falou!!! O médico mesmo s6 falou para eu tomar
os remédios!!! [...] A enfermeira disse que eu ja estava por dentro do
assunto e me mandaram embora de alta!!! (P13, 63 anos).

[...] Quando foi pra sair do hospital, a gente ndo sabia que ia receber alta!!!
Minha irma me ligou umas 10 horas e disse que iria receber altal!! Perguntei
a ela se tinha conversado com o médico e ela disse que nao!!! A enfermeira
havia informado que o médico estava em cirurgia e que n&o podia passar la4
para conversar!!! (C14, 40 anos).

Em decorréncia da incapacidade funcional e/ou cognitica apés o AVC
estimas-e que de 68% a 74 % dos sobreviventes necessitardo de cuidados
familiares (BAKAS et al., 2009; SHYU et al., 2008; VISSER-MEILY et al., 2005).
Neste sentido, torna-se essencial que pacientes e familiares sejam preparados para
0 processo de reabilitacdo de modo que a transicdo do cuidado hospitalar para o
domiciliar seja menos estressante e sobrecarregado para estas pessoas (SHYU et
al., 2008; VISSER-MEILY et al., 2005).

Apesar disso, 0s estudos nacionais mostram uma realidade divergente, em
que as pessoas nao tem recebido orientagcbes sobre os cuidados a serem
implementados ap0s a alta hospitalar (ANDRADE et al., 2009).

Principalmente nos paises desenvolvidos, os servicos de salde estdo
implementando os protocolos para o0 manejo de alta e reabilitacdo do AVC, com o
enfoque interdisciplinar e multiprofissional, envolvendo a¢cées em saude, da fase
aguda (hospital) a fase crbénica (domicilio ou instituicbes de longa permanéncia)
(BODDICE et al.,2010; SIGN, 2010).

Ficou evidenciado pela maioria dos participantes a falta de conhecimento

sobre o tipo de AVC que tiveram bem como o entendimento da fisiopatologia da
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doencga, a indicacdo de cada medicagdo que fazem uso, mas principalmente o
exercicio do cuidado empirico, pois a maioria relatou ndo terem sido treinados ou

ensinados a prestarem o cuidado a esses sobreviventes no periodo de pés-alta.

[...] Conversando com vocé me veio a cabeca: Eu ndo sei quantos tipos de
AVC existem nem o porqué eles acontecem!!! Nem sei qual foi o tipo que
deu no meu pai!!! Gostaria de entender!!! (C9, 46 anos).

[...] Tenho diavida sim!!! Tenho divida se ela vai continuar assim para o
resto da vida ou se algum dia ela vai sarar por completo!!! Ninguém me
explicou!!! (P8, 44 anos).

[...] Nao!"! Ninguém me ensinou a cuidar!!! Faz tempo que eu mexo com
hospitall!! Criei muitos filhos!!! Ja sei mais ou menos como cuidar!!! Aprendi
com a vidal!!l Acho que néo faz falta alguém ter me ensinado n&o!!! Cuido
muito bem!!! (C11, 42 anos).

[...] A Unica duvida que eu tenho do AVC é porque na mesma hora que eu
acho que foi um AVC eu ja penso que nao!!! Porque geralmente as pessoas
gque tem AVC ficam com sequelas!!! E ele ndo ficou com muitas
sequelas!!!Apesar de que ele entrou no hospital com muita sequela, mas
com a medicacao melhorou!!! Em todos os exames dele esta escrito AVC!!!
Mas ele nédo ficou com grandes sequelas!!! (C2, 45 anos).

[...] Nao!!! Ninguém me ensinou a cuidar dela!!! Eu aprendi sozinha!!![...] Ele
s6 falou para mim, que foi leve o AVC dela e que era devido a idade
mesmo, ndo me falou o tipo de AVC!!! (C3, 65 anos).

[...] Eu tenho certeza que ela teve AVC, mas néo sei o tipo!!! Fiquei com
davida!!! Ninguém me explicou!!l[...] Nunca ninguém me ensinou a cuidar
das minhas irmas!!! Eu tive outra irma que precisou de mim, cuidei dela 15
anos!!! J4 tem mais de 30 anos que estou nessa luta de cuidadora das
minhas irmas!!! (C10, 62 anos).

[...] Nunca ninguém me ensinou como cuidar da minha mae!!! Eu procuro
fazer o que os médicos mandam!![...]Tenho dlvida para que serve alguns
medicamentos que ela usalll (C12, 28 anos).[...] Eu ndo sei para qué serve
cada medicagdo que tomo!!! S6 sei que tem que tomar!!! (P12, 54 anos).

[...] Senti, isso eu sentilll Senti falta de informacdo sim!!! Nas trés
internacdes ndo me explicaram quase nada!!! Fiquei com duavida em
procedimentos e exames!!! Senti falta de informacdo e explicagdo!!! [...]
Quem nos ensinou a cuidar do meu pai foi a necessidade!!! A gente nunca
tinha passado por isso, para nés foi uma novidade!!! Mais a necessidade,
como se diz: “necessidade faz o sapo pular’!!! Entdo noés cuidamos, o
pessoal do Centro de Reabilitagdo admira!!! Meu pai ndo tem nenhuma
escoriacéo, é todo limpinho, todo arrumadinho!!! (C15, 46 anos).

[...] A nutricionista do hospital me orientou como fazer e dar a dieta para
minha mae, na sonda nasoentérica!!! Agora, da gastrostomia ndo fui
orientada nao!!! Vieram com uma tampa daquelas da sonda e colocaram
dentro da gastrostomia para tampar!!! Veio embora com aquela tampinha l&
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dentro!!! Coisa que para vocé higienizar ndo era prépria, tinha que tirar
aquilo ld com a mao!!! Era uma adaptacao!!! Essa ninguém orientou nao!!! O
qgue eu fiz, fui no postinho, Saude da Familia, para que a enfermeira me
desse as orientacdes!!![...] Eu me empenhei muito para cuidar da minha
mae!!! Minha filha buscava na internet, eu perguntava pra alguém, quando
eu sabia que alguém tinha uma pessoa como 0 mesmo problema que ela eu
procurava saber!!!Fui em busca das informacdes, porque ndo tive no
hospitall!l! [...] Todas as oportunidades que tive eu perguntei!!! Quando eu
ndo tinha resposta ou quando a resposta ndo me era satisfatéria eu busca
informacdo, as vezes na internet, livros, eu tenho varios livros que fala sobre
o0 AVCl!!! (C14, 40 anos).

[...] Ninguém me ensinou a cuidar dela!!! Agente vai aprendendo na marra,
na raca!!l[...] Quando tinha dudvidas procurava perguntar, mas ja esqueci
guase tudo que me explicaram!!! Eu ndo sei muita coisa [relacionado ao
AVC], mais estou cuidando na medida do possivel, do jeito que da!!! (C16,
55 anos).

O preparo para a alta hospitalar € uma estratégia de educacdo em saude que
contribui para que o paciente e sua familia sejam capazes de entender todo o
processo de adoecimento e sejam capazes de continuar com os cuidados, visando a
manutenc¢do ou a melhora do estado de saude (MARIN; ANGERAMI, 2000).

No entanto ao entrevistar os participantes ficou claro que os mesmos néo
receberam orientacdes ou esclarecimentos sobre cuidados quanto a higiene do
paciente, ndo foram informados quanto as dificuldades de alimentagcéao e degluticéo,
sobre a prevencdo de Ulceras por pressdo ou quedas, sobre a indicacdo e
administracdo dos medicamentos e até mesmo sobre o diagnostico e causas do
AVC.

Dessa maneira, 0 sobrevivente e a familia recebem alta sem as informacdes
necessarias para o desenvolvimento dos cuidados no contexto familiar (ALVAREZ,
2001). Surge assim, a necessidade das instituicdes de saude de criarem protocolos
de alta hospitalar com a finalidade de minimizar o impacto na vida do paciente e de
sua familia.

Os protocolos para o cuidado e manejo das pessoas que sobreviveram ao
AVC recomendam que o paciente e a familia sejam incluidos precocemente no
estabelecimento do plano terapéutico e preparados para a alta hospitalar e retorno
ao ambiente domiciliar o que € reconhecido como acdo fundamental para a
reabilitacdo do individuo (BODDICE et al.,, 2010; MACHADO; JORGE; FREITAS,
2009; SIGN, 2010).
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Entre as intervencdes recomendadas para as pessoas que sobreviveram ao
AVC e seus cuidadores estdo as estratégias ativas de educacdo em saude. A
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) recomenda praticas educativas em saude por
meio da utilizacdo de tecnologias de informacédo continua ao paciente e familiar, por
meio de materiais educativos, realizagdo de workshops educacionais, programas de
desenvolvimento de habilidades para o autocuidado e autogerenciamento no
contexto domiciliar e, ainda, recomendam o acompanhamento e 0 monitoramento do
processo de reabilitacdo via telefone ou internet (BARROS; CARNEIRO; SANTOS,
2011; CAVALARI et al., 2012).

Atualmente tem sido amplamente utilizado os programas de autogerenciamento
gue tem como objetivo desenvolver habilidades para que os pacientes e familiares
possam solucionar seus problemas de saude considerando as dimensfes fisicas,
sociais e emocionais decorrentes da condi¢ao crénica que vivenciam (BODDICE et al.,
2010; SIGN, 2010).

Esses programas surgiram com a proposta de intensificar a atuacdo dos
pacientes e familiares, principalmente na doenca crbnica. O termo self-management,
traduzido como autogerenciamento na versdo em lingua portuguesa traz 0S novos
caminhos para a educacao em saude na condicdo de cronicidade (NASCIMENTO;
GUTIERREZ; DOMENICO, 2010). As praticas educativas dos programas de
autogerenciamento devem ser direcionadas para o desenvolvimento de habilidades
individuais e coletivas visando a melhor adeséo terapéutica, ao efetivo autocuidado
que poderé trazer melhorias para a saude e qualidade de vida do individuo e de sua
familia (BARROS; CARNEIRO; SANTOS, 2011; CAVALARI et al., 2012).

Diante desse contexto, observou-se que no estudo realizado, nenhum dos
participantes tiveram contato com estratégias de educacdo em saude, seja no
periodo hospitalar ou de reabilitacdo, gerando assim todos os déficits de
conhecimento citados anteriormente.

O papel do enfermeiro e de outros profissionais sdo essenciais para as
praticas educativas, como o fisioterapeuta, o nutricionista, o psicélogo, o terapeuta
ocupacional e até mesmo o meédico ocuparam lugar de pouco destaque, sendo
pouco ou nenhuma vez mencionados nas falas dos participantes em relacdo ao
preparo e apoio recebidos para o enfrentamento desse processo.

O enfermeiro tem papel fundamental na avaliacdo da funcionalidade das

pessoas que sobreviveram ao AVC e oferta orientagdes pertinentes aos cuidados,
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para a pessoa e seu familiar cuidador, como a higiene oral e pessoal, alimentagéo,
vestimenta, transferéncias, bem como, instruir sobre as medidas de conforto,
prevencao de infeccéo e Ulcera por pressao (ANDRADE et al., 2010).

Essa fragilidade no exercicio do papel do enfermeiro prejudica a qualidade de
vida dessas pessoas e 0 processo de recuperacdo, podendo comprometer a
prevencéao da reincidéncia do AVC, ocasionando novas internagoes.

A enfermagem, diante da busca da manutencéo do processo saude e doenca,
deve apropriar-se das concepc¢des de cuidados junto as representacdes sociais dos
cuidadores, visto que nesse cenario as concepc¢des de cuidado e descuidado séo
vistas como processos dinamicos, histéricos e sociais (ARAUJO et al., 2012).

O cuidado proporcionado pela equipe multiprofissional, nessa perspectiva,
também deve estar em constante transformacdo, aberto as inameras influéncias
cotidianas, as quais exigem um constante repensar do conteldo e expressao das
estratégias do cuidar nas praticas sociais. Dessa forma, podem transpor e transformar
estratégias nas praticas de atencéo e cuidado em saude, para reduzir a complexidade
desse processo (ROSEWLLIAM; ROSKELL; PANDYAN, 2010; ARAUJO et al., 2012).

Outro referencial importante para essa construcdo € o projeto terapéutico
singular (PTS), entendido como um conjunto de propostas e condutas terapéuticas
articuladas em discusséo coletiva interdisciplinar, configura-se como um dispositivo
potencial para o planejamento das acdes em saude tanto no periodo intra-hospitalar,
mas principalmente no pds- hospitalar (ESF), especialmente nos servicos onde o
trabalho estd organizado na légica de referéncia e contra-referéncia (SILVA et. al.,
2013). Infelizmente os participantes desse estudo ndao encontraram, na pratica, essa
estrutura e linha de cuidado primordial para a producéo e organizacdo do cuidado
integral.

A vida ap6s o AVC proporcionou para a maioria dos participantes um momento
de reflexdo sobre suas expectativas em uma nova condicdo de vivenciar a
enfermidade, diante das incapacidades impostas. Essas limitagbes causaram
restricdes nas atividades da vida diaria e a mudanca na percepgéo de qualidade de
vida.lsso nos remete a refletir sobre a estrutura organizacional das redes de atencao a
saude e seu preparo para atender as demandas de cuidados de saude aos pacientes
com doengas cronicas, sobretudo o AVC. Ficou evidente que ha um descompasso
entre o tratamento ofertado pelo SUS com o preconizado, ou mesmo o0 desejado,

frente as incapacidades da doenca.



80

Por meio desse estudo foi possivel compreender que a realidade social
vivenciada por pessoas que sobreviveram ao AVC e seus cuidadores familiares foi
complexa e envolveu uma série de vivéncias interrelacionadas mediadas,
principalmente, pelo acesso que tiveram na rede de atencdo a saude assim como o
apoio social dos familiares e amigos. Esses sentidos e significados estdo descritos no
diagrama abaixo.

Realidade social

SOBREVIVER AO ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL

Figura 1. Ndcleo tematicos, elaborados a partir da percepcdo dos participantes
deste trabalho. Goiania, 2015.

A escuta dos participantes envolvidos nessa pesquisa revelou que a maioria
apresentou disfuncionalidades fisicas e motoras, perdas laborais, sociais e
familiares, gerando sentimentos negativos como o medo de vivenciar novos
episédios da doenga. Sobreviventes que, na sua maioria, estdo sem o0
acompanhamento adequado de controle e reabilitacdo, e apresentam dificuldades
burocraticas e financeiras para custear o tratamento medicamentoso. Cuidadores
familiares que tiveram suas atividade laborais, sociais e de lazer modificadas,
imposta pela nova realidade de seus entes queridos. E sobretudo, lacunas de
conhecimentos ndo trabalhados pelas equipes de apoio a saude envolvidas nesse
processo. Os sobreviventes ao AVC e seus cuidadores encontraram na fé a mais
importante fonte de apoio para superar esse momento, mesmo quando o auxilio

institucional parecia distante ou incompleto.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O AVC é uma doenca crbnica que possui altos indices de mortalidade e
incapacidade. Por isso, a rede de atencdo deve estar bem estrutura para as
intervencdes precoces de educacdo em saude, atender e tratar o quadro clinico agudo
e proporcionar medidas de reabilitacdo que iniciem no ambiente hospitalar e perpetuem
até o ambiente domiciliar e comunitario.

Apesar dos avancos nas discussdes politicas e cientificas sobre as questdes
associadas a acessibilidade, a necessidade de incluséo social, a necessidade de
trabalhar com a definicdo de funcionalidade, ainda observa-se um sistema de saude
fragmentado, mecanizado, sem uma continuidade do servico e intervencdes para
mudancas de comportamento.

Ficou evidente que ha um descompasso entre o tratamento ofertado pelo
SUS com o preconizado, ou mesmo o desejado, frente as disfuncionalidades. O
programa de reabilitacdo precoce deve ter em vista diminuir as incapacidades
fisicas, emocionais, sociais, de lazer e financeiras. Contudo, observa-se que as
instituicbes de saude hospitalares e comunitarias ainda néo estéao significativamente
preparadas para esse processo, pois constantemente nos deparamos com um
modelo de atendimento que se distancia do ideal.

Assim, esses resultados sugerem a necessidade de aprimorar as estratégias
de intervencdo educativa, que tenham como foco principal o empoderamento
individual e coletivo para o processo de autogestdo da saude, assim como fortalecer
a rede de apoio social, em especial a familia que enfrentard as demandas de
cuidados associadas ao envelhecimento populacional e ao aumento das
enfermidades cronicas expondo as pessoas a situacdes de agravos a saude, em
especial, o AVC.

O fortalecimento da rede de apoio familiar podera aprimorar o cuidado em
domicilio, diminuindo possibilidades de agravos, visto que foi observado a pro-
atividade dos familiares, que langcaram méo da criatividade, dos recursos fisicos e
financeiros que dispunham para favorecer o cuidado da melhor maneira possivel,
por também entenderem a dificuldade emocional vivenciada por essas pessoas que
sofreram com o impacto na transicdo da condicdo de independente para a

dependéncia parcial ou total.
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Além disso, € necessario aprimorar a matriz curricular dos cursos formadores de
profissionais de saulde, incluindo nesses ndo apenas um modelo centrado na doenca
com o aprendizado voltado para a discussao fisiopatoldgica, mas também, um modelo
centrado na funcionalidade e saude, que possa abranger as questdes antropologicas,
culturais, comportamentais que precisam ser melhor contextualizadas.

Os achados desse estudo pretendem deixar uma importante mensagem aos
profissionais de saude, académicos e populacdo em geral a respeito da fragilidade
do nosso sistema com relacdo a prevencdo, promocdo, cura e reabilitacdo das
doencgas crénicas em nosso pais.

Além disso, sugere-se que o0s cuidadores familiares possam ser treinados
precocemente, pois existe uma vasta literatura que mostra suas fragilidades e anseios
em cuidar do ente familiar sem as técnicas corretas, e que possa receber um suporte
psicoldgico, visto que também sado atingidos emocionalmente pela enfermidade.

Salienta-se ainda a necessidade do apoio social de outros profissionais na
tentativa de solucionar as limitacbes sociais, que extrapolam os impactos da
mobilidade fisica. Assim, destacamos a enfermagem que, embora seu papel tenha
sido pouco visivel nesse estudo, é uma figura fundamental em todas as fases da
rede de atencdo a saude, cabendo uma sensibilizacdo quanto ao processo de
envelhecimento que estamos vivendo, a qualidade do servigo prestado quanto aos
recursos fisicos e humanos, assim como, todas as modificacfes decorrentes disso.

Nesse sentido, sugere-se a aplicabilidade do projeto terapéutico singular
como forma de atender as pessoas que sobreviveram ao AVC, respeitando suas
especificidades, visto que esse instrumento € direcionado para a avaliacdo
individual. Para isso e necessario tragar estratégias, metas e objetivos pelas gestbes
e profissionais de saude para colocar em pratica a linha de cuidado do AVC,
buscando a qualidade no cuidado prestado para modificar a realidade social

vivenciada por essas pessoas.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O (a) Senhor (a) esta sendo convidado a participar, como voluntario (a), em uma pesquisa
intitulada “A perspectiva de pessoas que sobreviveram ao acidente vascular cerebral e seus
familiares sobre o processo de reabilitagao”. Nesta pesquisa pretendemos descrever como ficou a
sua vida e de seus familiares apés o derrame, de modo a compreender as a¢cdes necessarias para a
readaptacdo e promoc¢éo da salude e qualidade de vida durante o periodo de sua recuperacédo. O
motivo que nos leva a estudar esta problematica € a necessidade de identificar as principais
dificuldades vivenciadas por pessoas que apds o derrame necessitam de cuidados efetivos para
voltar a sua rotina diaria.

A entrevista serd realizada por mim, ,
RG: e aluna regularmente matriculada no curso , da Pontificia
Universidade Catodlica de Goids (PUC Goias), e esta sob responsabilidade da pesquisadora e
professora Dr2 Vanessa da Silva Carvalho Vila da PUC Goias.

Suas informac8es serdo importantes e poderdo contribuir para que possamos identificar como
tem sido o acompanhamento de pessoas que vivenciaram o acidente vascular cerebral no municipio
de Goiania. Os beneficios que o(a) senhor(a) e todos as pessoas que sobreviveram ao AVC e seus
familiares receberdo como resultado desta pesquisa, poderdo ser visualizados por melhorias da
qualidade do cuidado a saude. Ao final da pesquisa vocé poderd participar de uma atividade
educativa que ajudara vocé a conhecer um pouco mais sobre sua doenca e esclarecer suas duvidas
e necessidades de cuidados.

Sua participacdo sera voluntaria e ndo remunerada. Precisarei realizar uma entrevista com
vocé obter informacdes relacionadas a sua idade, situagdo de trabalho, renda mensal, entre outros.
Além disso, algumas informacdes sobre sua condi¢do de saude e a historia de vida vivenciada por
vocé apds o AVC. A entrevista podera durar em torno de 40 minutos, e as suas respostas poderao
ser gravadas ou néo, dependendo de sua vontade. O material gravado e as transcri¢cfes ficardo
arquivados e sob a responsabilidade das pesquisadoras por um periodo de cinco anos. Seu nome
sera mantido em sigilo, e identificado apenas por nimeros para garantir o carater confidencial das
suas informagoes.

Sua participacdo ndo implicar4 a vocé nenhum gasto, uma vez que todos 0s gastos serdo da
pesquisadora. Entretanto, caso isso aconteca, vocé sera devidamente ressarcido. Se vocé sentir-se
prejudicado com a pesquisa, podera solicitar indenizagédo nos termos da lei e o que for decidido pela
justica seré acatado pela pesquisadora.

A sua participacdo é voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer penalidade
ou modificagdo na forma em que € atendido pelo pesquisador, que tratar4 a sua identidade com
padrdes profissionais de sigilo. Além disso, podera retirar 0 seu consentimento mesmo apads o inicio
do estudo sem sofrer prejuizos no seu seguimento na instituicao de saude.

Vocé é livre para aceitar ou recusar sua participacdo sem sofrer nenhum prejuizo em seu
atendimento. Vocé é livre para nao responder ou interromper suas respostas durante a entrevista,
caso nao se sinta a vontade para discutir sobre alguma questdo. Além disso, podera retirar o seu
consentimento mesmo apos o inicio do estudo sem sofrer prejuizos no seu seguimento na instituicao
de saulde.

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, poderd procurar o Centro de Estudos, Pesquisa e Pratica
Psicolégica (CEPSI) da Pontificia Universidade Catdlica de Goias, que o atendimento esta garantido.

Em caso de duvida, sobre a pesquisa vocé podera entrar em contato com a coordenadora
geral desta pesquisa a Prof2Dr2 Vanessa da Silva Carvalho Vila, do Departamento de Enfermagem,
Nutricdo, Fisioterapia e Gastronomia da Pontificia Universidade Catdlica de Goias pelos telefones:
(62)39461346, (62)81328200 e com o Comité de Etica e Pesquisa da PUC Goias fone: (62) 3946-
1512 (inclusive ligagGes a cobrar).
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Apds ler com atencdo 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
€ sua e a outra da pesquisadora responsavel.

Vanessa da Silva Carvalho Vila
Pesquisadora Responsavel
COREN-GO: 80511

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Eu, , RG
n° ,abaixo assinado, concordo em participar do estudo“A perspectiva de

pessoas que sobreviveram ao acidente vascular cerebral e seus familiares sobre o processo
de reabilitagdo”.Fui devidamente informado (a) e esclarecido (a) pela entrevistadora,

, Sobre o0s objetivos da pesquisa, 0s

procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha
participacdo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que
isto leve a qualquer penalidade ou interrup¢do de meu acompanhamento, assisténcia e tratamento.
Eu recebi uma copia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, concordo e assino. Eu

autorizo a liberacdo de dados desta pesquisa desde que néo identifiguem a minha pessoa.

Goiania, [

Nome do participante:

Assinatura do participante

Assinatura Dactiloscépica
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Eu expliquei a natureza e o propésito do estudo para a participante acima nomeado.

Assinatura do Investigador

Goiania, I
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APENDICE B - Roteiro para Entrevista

Entrevista n°:

Data da entrevista: / / HORA (INICIO): (TERMINO):

1. DADOS DE IDENTIFICACAO DOS PARTICIPANTES

Nome completo:

Endereco:

Telefone: Religido:

Nome do familiar:

Grau de parentesco:

2. CARACTERISTICAS SOCIOECONOMICAS E DE SAUDE DO SUJEITO

1) Idade:

Data de Nascimento: /| [/

2) Cor da pele:
(1) Branca(2) Negra (3) Parda (4) Amarela (5) Indigena

3) Situacédo conjugal:

(1) com companheiro(2) sem companheiro

4) Escolaridade:
(1) <1 ano(2) 1-5 anos (3) 5-9 anos (4) 10-12 anos (5) > 12 anos

5) Atualmente o (a) Sr (a) recebe algum rendimento? (1) sim quanto? (2) ndo

6) Esse dinheiro provém de: (1) aponsedoria (2) pensdo (3) outro

7) Situacdo de trabalho: (1) Ativa (2) Inativo aposentado  (3) Inativo Licenca Médica

8) Se aposentado (a) qual o motivo? (1) tempo de sevi¢co(2) por idade (3) por problema de saude

9) Exerce atualmente, algum trabalho remunerado? (1) sim quanto recebe? R$ (2) ndo

10) Quem é o responséavel pela renda familiar?
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11) Qual é arenda total da sua familia? em reais.

12) Moradia propria? (1) sim(2) nao

13) Com quem mora:

(1) cbnjuge(2) cbnjuge e filhos (3) filhos (4) sozinha (5) com os pais (6) outros

14) Tempo de diagnéstico do AVC:
Houve reincidéncia? (1) sim(2) ndo Tempo:

15) Tempo ap@s alta hospitalar:

16) Em geral, como vocé diria que é sua saude? ( ) 6tima ( ) boa ( )regular ( ) ruim ()

péssima
17)Em comparacdo com sua saude antes do AVC, vocé diria que sua salude esté:

() Melhor () lgual ( ) PiorPor que?

18)Condic¢des crbnicas associadas ao AVC:

Hipertensao arterial: (1) sim (2) ndo
Diabetes: (1) sim (2) nédo

Insuficiéncia renal: (1) sim (2) ndo

Doenca Arterial Coronariana: (1) sim (2) néo
Dislipidemias: (1) sim (2) ndo

Obesidade (1) sim (2) ndo

Tabagismo (1) sim (2) ndo

Sedentarismo (1) sim (2) ndo

. Alcoolismo (1) sim (2) ndo

Outras:

©CoNoOOA~WNE

19)Complicacdes decorrentes do AVC:

Distarbios da linguagem: (1) sim (2) ndo
Distarbios visuais: (1) sim (2) ndo

Disfuncdo motora: (1) sim (2) ndo

Distlarbios na mobilidade: (1) sim (2) ndo
Disturbios na percepgédo/cognicéo: (1) sim (2) ndo
Outras:

ok~ wNE

3. CARACTERISTICAS SOCIOECONOMICAS DO CUIDADOR

1) Idade:

Data de Nascimento: /]
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2) Grau De Parentesco: (1) cdnjuge (2) filho/a  (3) sobrinho/a (4) tio/a  (5) outro

3) Situacéao conjugal:

(1) com companheiro(2) sem companheiro

4) Escolaridade:
(1) <1 ano(2) 1-5 anos (3) 5-9 anos (4) 10-12 anos (5) > 12 anos

5) Situacédo de trabalho: (1) Ativa (2) Inativo aposentado (3) Inativo Licenca Médica
6) Se aposentado (a) qual o motivo? (1) tempo de servi¢co(2) por idade (3) por problema de salde
7) Exerce atualmente, algum trabalho remunerado? (1) sim quanto recebe? R$ (2)

nao

8) Quem é o responsavel pela renda familiar?

9) Qual é arenda total da sua familia? em reais.

10)Condic¢des crbnicas associadas ao AVC:

1. Hipertensdao arterial: (1) sim (2) néo
Diabetes: (1) sim (2) nédo
Insuficiéncia renal: (1) sim (2) ndo
Doenca Arterial Coronariana: (1) sim (2) ndo
Dislipidemias: (1) sim (2) ndo
Obesidade (1) sim (2) ndo

Tabagismo (1) sim (2) ndo

© N o o~ w DN

Sedentarismo (1) sim (2) ndo
9. Alcoolismo (1) sim (2) ndo

Outras:

4. QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA

Questdes norteadoras da entrevista (sera realizada em grupo)

Questdes para a pessoa que sobreviveu ao AVC e Familiar

Conte-me o que aconteceu com vocés apos o acidente vascular cerebral?
Como vocés se sentiram em relacdo a esta experiéncia?

Como ficou sua salde apés o AVC?

A 0D PR

O que mudou na sua vida?
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Questdes adicionais para o familiar

1. Conte-me o que mudou na sua rotina diaria apés seu familiar sofrer o AVC?
2. Apds o AVC quais foram suas davidas?

3. Vocé recebeu orientagdo ou treinamento para exercer o cuidado?

e Nos ultimos meses o (a) Sr (a) teve algum problema de salde que Ihe fez procurar algum

Servico de Saude? Qual motivo?

Qual servico de salde foi procurado?

Conseguiu resolver o problema?

Como vocé avalia o atendimento recebido?

Existe posto de saude préximo a sua casa? Ja procurou atendimento la?

Esteve internado nos Ultimos doze meses? Atendimento na internagao:

Tempo da dltima internacdo:____ dias Qual o motivo da

internacao:

O paciente estd acamado? (1)sim qual motivo? (2) ndo

O senhor necessitou receber atendimento na sua casa de algum profissional nos dltimos trés

meses? (1)sim (2) ndo

Recebe visita domiciliar de algum profissional nos dltimos trés meses?

(2)sim (2) néo.

Caso sim:

De quais profissionais vocé ja recebeu visita no

domicilio?

e Eles atuavam em que local? (1) Posto de salude de abrangéncia UBS(2) Posto de Salde de
abrangéncia ESF (3) convénio (UNIMED, IPASGO, etc)

e Como vocé avalia 0 atendimento recebido em sua casa nos ultimos trés meses?
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ANEXO A - Parecer do Comité de Etica e Pesquisa

PONTIFICIA UNIVERSIDADE
PUC catolicapecoiks-  <GREeegforme

GOIAS PUC/GOIAS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O PROCESSO DE REABILITAGAO NA PERSPECTIVA DE PESSOAS QUE
VIVENCIARAM O ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL ’

Pesquisador: JAINE KARENY DA SILVA

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 11704913.0.0000.0037

Instituigdo Proponente: Pontificia Universidade Catélica de Goias - PUC/Goias
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 381.667
Data da Relatoria: 11/09/2013

Apresentagao do Projeto:

Esta é uma emenda a um projeto ja aprovado, com algumas alteragdes no campo de coleta e na
composi¢ao do grupo de sujeitos, sem alteragdes nos demais elementos da pesquisa, n&o alterando os
riscos e beneficios. A pesquisa foi originalmente submetida como dissertagdo de mestrado da proponente,
mas esta sendo objeto de solicitagdo de troca de pesquisador responsével, de forma que possa servir de
guarda-chuva para outros pesquisadores.

Objetivo da Pesquisa:

2.1 Geral

- Descrever a perspectiva de pessoas que vivenciaram o acidente vascular cerebral sobre a experiéncia da
enfermidade e do processo de reabilitagéo.

2.2 Especificos

- Caracterizar o perfil sociodemografico e econémico de pessoas que sobreviveram ao acidente vascular
cerebral,

- Descrever as repercussdes fisicas, emocionais, sociais e econémicas do AVC na vida de pessoas que
sobreviveram ao AVC;

- Compreender o significado da experiéncia da enfermidade e do processo de reabilitagéo na

Enderego: Av. Universitaria, N.° 1.069

Bairro: Setor Universitario CEP: 74.605-010
UF: GO Municipio: GOIANIA
Telefone: (62)3946-1512 Fax: (62)3946-1070 E-mail: cep@pucgoias.edu.br
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perspectiva de pessoas que vivenciaram o acidente vascular cerebral.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Os riscos e beneficios estao adequadamente analisados e apresentados aos sujeitos da pesquisa.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

0O estudo sera qualitativo, interpretativo, segundo os pressupostos teorico-metodoldgicos da hermenéutica
moderna que concebe o conhecimento como construgéo histérica das relagdes sociais dialégicas e
intersubjetivas entre o pesquisador e o sujeito pesquisado. A preocupagéo central é a compreenséo do
caso, que pode ser simples ou complexo, individual ou coletivo, pois constitui uma representagéo singular da
realidade que é ultidimensional e historicamente situada. A pesquisa sera realizada no municipio de
Guanambi-BA e em Goiania-GO. Por compreender que a vivéncia desse processo envolve o nucleo familiar,
optou-se por descrever a experiéncia da enfermidade e o significado do processo de reabilitagédo na
perspectiva de pessoas que sobreviveram ao AVC e seus familiares no periodo de janeiro de 2011 a julho
de 2013. Para o grupo de pacientes que sobreviveram ao AVC seréo considerados os seguintes critérios de
inclusao: ter idade igual ou superior a 18 anos, independente do género, diagnéstico meédico de acidente
vascular cerebral: residir em Goiania e Guanambi ; e ser usuério exclusivamente do Sistema Unico de
Saude. Serao incluidos os membros da familia (mae, filhos, irmaos e companheiro) que estiverem presentes
no momento da visita domiciliar e que participam do processo de reabilitagéo. Os critérios para incluséo do
familiar serdo: idade superior a 18 anos, independente do

género. Caso a pessoa que sofreu o AVC apresente déficit de linguagem e/ou deficit cognitivo, o caso sera
descrito apenas na perspectiva do familiar. Serdo excluidos os dados de pacientes que forem a obito, que
mudarem de cidade no periodo de coleta de dados e que a qualquer momento, manifestarem sua vontade
em excluir seus dados. Inicialmente sera feito levantamento dos sujeitos atendidos nos hospitais em estudo
que atenderem aos critérios de inclusdo. Este levantamento possibilitara a identificagcdo dos dados
relacionados ao enderego e telefone para estabelecer o contato inicial com os participantes. Nesta etapa
sera estruturado um banco de dados de todas estas pessoas e por ordem cronolégica da data da alta
hospitalar serdo agendadas as visitas, de acordo, com a disponibilidade de cada nucleo familiar. A coleta de
dados sera realizada por

meio do levantamento dos prontuarios eletronico e clinico do Servigo de Atendimento Médico e Estatistica
(SAME) da Santa Casa de Misericordia de Goiania, do Centro de Reabilitagao Dr. Henrique Santilo e do
Hospital Regional Dr Juca Bastos de Guanambi. Ser&o incluidos todos os
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prontuariosde pacientes com diagnéstico medico de AVC (CID 10 160 ao 164) e que estiveram internados, no
periodo de janeiro de 2011 a dezembro de 2013.

Estima-se que serdo estudados em cada instituicéo, 25 nucleos familiares, perfazendo um total aproximado
de 50 participantes (25 sujeitos e 25 familiares). No entanto a amostra

podera sofrer alteragdes considerando-se o critério de saturagéo tedrica das informagdes obtido sendo este
um dos pressupostos metodolégicos das investigagdes com abordagem qualitativa. Inicialmente os
prontuarios clinicos seréo revisados por dois pesquisadores que fardo os registros das seguintes variaveis:
nome, sexo, idade, cor da pele, grau de instrugéo, renda familiar, tempo de internagéo, tempo decorrido
desde o primeiro AVC; tipo de AVC, local de encaminhamento do paciente, fatores de risco e complicagbes
associadas ao AVC e desfecho clinico. Serao realizadas entrevistas semi-estruturadas norteadas pelas
questdes: Conte-me 0 que aconteceu com vocés ap6s o acidente vascular cerebral? Como vocés se
sentiram em relagdo a esta experiéncia? O que ajuda vocés a enfrentarem

este processo? O que vocés gostariam de saber sobre o processo de reabilitagéo?

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Todos os termos de apresentagéo obrigatéria foram incluidos no processo.

Recomendagdes:

Que ao serem apresentados os resultados da pesquisa fique claro que o projeto se iniciou com uma coleta
de menor abrangéncia e que numa fase posterior foi ampliado, de forma que n&o fique caracterizado que
houve uma coleta diferente da autorizada pelo CEP.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Sem pendéncias.

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:
O CEP lembra & pesquisadora que a apresentagéo do relatério final € obrigatéria.
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GOIANIA, 03 de Setembro de 2013

Assinador por:
Dwain Phillip Santee

(Coordenador)
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ANEXO B—-Autorizacao da Instituicdo Co-participante para pesquisa

QO

= Jc Misericérdia de Goiania
Nossa vida a servigo da sua.

Declaragio de Institui¢io Co-Participante

Declaro ter conhecimento do projeto de pesquisa A PERSPECTIVA DE PESSOAS QUE
SOBREVIVERAM AO ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL E SEUS FAMILIARES
SOBRE O PROCESSO DE REABILITACAO, de responsabilidade da pesquisadora Vanessa da
Silva Carvalho Vila, bem como conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial
a Resolugdo CNS 196/96. Esta instituigdo estd ciente de suas das responsabilidades como
institui¢do co-participante do presente projeto de pesquisa, e de seu compromisso no resguardo
da seguranga e~bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infra-e_strutura

necessaria para a garantia de tal seguranga e bem estar.

Ressalto que para execugao deste projeto nesta Instituigdo, sera necessaria a aprovagio do
mesmo pelo CEP da instituigdo proponente e da Instituigdo Co-participante, mediante

apresentagdo do parecer ético consubstanciado e declaragio de aprovagdo de ambos os CEPs.

Goinia,2) de_Q & 2013

a
W/ £ )
Dra Irafii Ribeiro dé Moura

Superintendente Técnica da SCMG

Rua Campinas n. 1135 — Setor Americano do Brasil - Goiania - Goias
CEP: 74.530-240 - Telefone: (62) 3254-4144 / (62) 3251-7424 fax
http://www.santacasago.org.br/
diretoria@santacasago.org.br
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ANEXO C-Autorizacdo da Instituicdo de apoio psicilégico- CEPSI

PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE GOIAS
PRO-REITORIA DE GRADUAGAOQ
3 Av. Universitéria, 1069 @ Setor Universitério

) - Caixa Postal 86 ® CEP 74605-010
A Go I A Goidnia ® Goids @ Brasil
Fone: (62) 3946.1021 @ Fax: (62) 3946.1397

www.pucgoias.edu.br @ prograd@pucgoias.edu.br

PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE GOIAS
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA ) .
CENTRO DE ESTUDOS, PESQUISAS E PRATICAS PSICOLOGICAS - CEPSI

DECLARAGAO

Declaramos para os devidos fins que, caso seja
necessario, a Clinica-Escola de Psicologia da PUC GO oferecera atendimentos
psicoterapicos sem 6nus aos participantes da pesquisa: “A perspectiva de
pessoas que sobreviveram ao acidente vascular cerebral e seus
familiares sobre o processo de reabilitagdo”, pesquisa realizada por Ana
Claudia Jaime de Paiva sob a orientagdo da Prof.? Dr.? Vanessa da Silva
Carvalho Vila, dentro das condigdes de risco previstas aos participantes do
projeto. Os atendimentos encaminhados a esta Clinica-Escola serao realizados
mediante a apresentagdo do comprovante de aprovagao deste projeto pelo

Comité de Etica em Pesquisa, bem como desta declaragao.

Goiania, 21 de agosto de 2013.

Atenciosamente,

" Luc Vandenbgrghe
Prof®. Ms. Elizabeth Cristina Landi
Coordenagéo Geral do CEPSI-PSI-PUCGO

istina Lendi L. Souza
RP 09/2290 ’
| do CEPSI-PSI-PUC Goids

s Ry
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