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RESUMO

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) acarreta prejuizo na salde ndo sO dos
sobreviventes, mas também dos familiares que vivenciam a sobrecarga de cuidado,
mesmo na fase cronica, especialmente quando suas necessidades ndo sdo atendidas.
Nesse sentido, intervencdes sdo prioritarias para reverter a sobrecarga e os seus fatores
relacionados. O objetivo geral deste estudo € analisar a efetividade de uma intervencéo
de apoio na reducéo da sobrecarga e do estresse de cuidadores familiares e no aumento
do grau de independéncia dos sobreviventes de Acidente Vascular Cerebral, em
comparacao aos cuidados convencionais. Para tanto, realizou-se um estudo prospectivo,
quase-experimental, com uma intervengdo controlada, em uma cidade do interior da
Bahia. Selecionou-se 37 cuidadores por conveniéncia, sendo 20 alocados no Grupo
Intervencéo (GI) e 17 no Grupo Controle (GC). Aplicou-se 4 instrumentos de coletas de
dados por meio de entrevistas em domicilio para verificar as necessidades dos
cuidadores e as variaveis mencionadas. A intervencdo compreendeu atendimentos
individuais e grupais por 8 meses na abordagem teorica-metodoldgica freireana. Os
cuidadores que necessitavam receberam, individualmente, 10 sessGes de fisioterapia e
ilimitadas sessOes de psicologia. As rodas de conversa grupais ocorreram mensalmente
por 2 horas; nelas, discutia-se os temas sobre 0 AVC e os cuidados aos sobreviventes e
seus cuidadores familiares. Os dados qualitativos foram submetidos a andlise de
contelido tematica e os quantitativos foram apresentados em percentuais, medianas e
Intervalo Quartil (1Q). Para as correlaces de interesse foi aplicado o coeficiente de
Spearman (p<0,05). As diferencas na mediana e na proporc¢édo das variaveis entre os Gl
e GC foram analisadas pelos testes Mann Whitney e y°. Para comparar as variaveis
desfechos antes, durante e ap6s a intervencdo utilizou-se os testes de Friedman e
Wilcoxon, com ajuste de Bonferroni. Para o calculo do tamanho do efeito da intervencéo,
utilizou-se o coeficiente de Kendall W. Para as varidveis quantitativas, considerou-se o
intervalo de confianga de 95%. Os resultados evidenciam que esses cuidadores
necessitam de educacdo em salde, reestruturacao da assisténcia e tempo livre. A maioria
dos cuidadores era mulheres (91,9%), filhos (43,3%) e conjuges (40,5%), com mediana
de 50,00 anos idade, casada (70,3%), possuia baixa renda (67,6%) e escolaridade
(54,0%), e residia com os sobreviventes de AVC (62,2%). A sobrecarga correlacionou-
se positiva e significativamente com o estresse do cuidador. As varidveis basais foram
estatisticamente iguais em ambos os grupos. O Gl reduziu significativamente a
sobrecarga e o estresse do cuidador, sobretudo nos momentos TO e T2, mas néo alterou
0 grau de independéncia do sobrevivente de AVC entre 0s grupos ou momentos. A
intervencdo desenvolvida apresentou efeito moderado e, desse modo, sua implantacéo é
recomenda nos servicos de atencdo a salde, podendo ser completada com outras
intervencOes para melhorar a saude desses individuos.

Palavras-chave: Acidente VVascular Cerebral. Cuidadores. Familia. Planos e
programas de satde. Apoio Social.
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ABSTRACT

Stroke (also known as CVVA) entails damage to the health not only of survivors, but also
of their relatives who experience the overload of care, even in the chronic phase,
especially when their needs are not met. In this sense, interventions are a priority to
reverse the overload and its related factors. The overall objective of this study is to
analyze the effectiveness of a supportive intervention in reducing the overload and the
stress of family caregivers and the degree of dependence of stroke survivors compared
to conventional care. Accordingly, we performed a prospective and quasi-experimental
study, with a controlled intervention, in a city in the countryside of Bahia. We chose 37
caregivers for convenience, 20 allocated to the Intervention Groups (IG) and 17 to the
Control Groups (CG). We applied four data collection instruments through home
interviews to check the needs of caregivers and the variables mentioned. The
intervention covered individual and group care for 8 months in the Paulo Freire’s
theoretical-methodological approach. Caregivers in need, individually, receivedl10
physiotherapy sessions and unlimited psychology sessions. Group wheel talks occurred
monthly for 2 hours; during these talks, we discussed the topics on CVA and on the care
for survivors and their family caregivers. Qualitative data were subjected to thematic
content analysis, whilst quantitative data were displayed by means of percentages,
medians and Interquartile Range (IQR). For the correlations of interest, we applied the
Spearman coefficient (p<0.05). Differences in median and proportion of variables
between 1G and CG were analyzed by means of Mann Whitney and »? tests. In order to
compare the outcome-related variables before, during and after the intervention, we used
the Friedman and Wilcoxon tests, with the Bonferroni adjustment. In order to calculate
the effect size of the intervention, we used the Kendall W coefficient. For the
quantitative variables, we considered the 95% confidence interval. The results highlight
that these caregivers require health education, care restructuring and free time. Most
caregivers were women (91.9%), children (43.3%) and spouses (40.5%), with a median
of 50.00 years old, married (70.3%), had low income (67.6%) and schooling (54.0%),
and lived with CVA survivors (62.2%). Overload was positively and significantly
correlated with stress of caregivers. Basal variables were statistically equal in both
groups. The IG group significantly reduced the overload and the stress of caregivers,
especially at times TO and T2, but did not change the degree of dependence of the CVA
survivors between groups or moments. The intervention developed had a moderate
effect and, therefore, its implementation is recommended in health care services, which
may be supplemented by other interventions to improve the health of these individuals.

Keywords: Stroke. Caregivers. Family. Health Plans and Programs. Social Support.
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APRESENTACAQ?

Sou Jaine Kareny da Silva, enfermeira, professora e cuidadora diaria de
minha familia. A vida académica em que hoje me encontro e fruto do
encantamento que tive desde a graduacdo em Enfermagem pelo contexto do
adoecimento crénico, tanto na prevencdo e na promoc¢do da saude como na
assisténcia apds a doenga. Em 2019, comecei a desenvolver projetos de extensdo
e pesquisas no campus XII da Universidade do Estado da Bahia (Uneb) com foco
nas doencas cronicas e cardiovasculares.

Na graduacéo, elaborei o Trabalho de Concluséo de Curso (TCC) intitulado
Influéncia da obesidade e do sobrepeso na relacdo sécio afetiva do adolescente.
Entretanto, ao considerar a perspectiva epidemioldgica e o envelhecimento
populacional no Brasil e no mundo, direcionei minhas pesquisas para a saude do
adulto e do idoso.

Durante o mestrado, interessei-me, particularmente, pelo Acidente Vascular
Cerebral (AVC). Busquei compreender os contextos de vida das pessoas que
sobreviveram a essa doenca, o0 que resultou na dissertacao intitulada A experiéncia
da enfermidade na perspectiva de pessoas que sobreviveram ao acidente vascular
cerebral, concluida em 2014. Ap0s as entrevistas com os pacientes em domicilio,
conversei informalmente com os familiares, que relataram o quanto o AVC
também impactava suas vidas e como estavam adoecendo sem um adequado
suporte social das familias e dos servicos de salde.

A realidade desses cuidadores familiares despertou minha atencao,
enquanto docente, para o desenvolvimento da pesquisa de Iniciacdo Cientifica
intitulada Incapacidade funcional ap6s o acidente vascular cerebral e a
sobrecarga do cuidador: entraves para os cuidados no domicilio, que permitiu
analisar a sobrecarga objetiva e subjetiva desses cuidadores. Assim, no doutorado,

decidi desenvolver uma pesquisa intervencionista capaz de minimizar essa carga

2 Na apresentacéo do trabalho, uso a primeira pessoa do singular, pois trato de uma vivéncia particular. Nas
demais se¢0es, utilizo a forma impessoal.



diéria de cuidado, considerando a fase do AVC, as necessidades dos cuidadores e
os fatores relacionados.

O AVC faz parte de minhas preocupacdes, pois se trata de uma doenca que
gera consequéncias negativas ndo apenas para a maioria dos sobreviventes, que se
torna dependente de cuidados, mas também para seus familiares, que vivenciam
um processo de adoecimento conjunto, especialmente quando suas necessidades
pessoais e aquelas relacionadas ao cuidado ndo séo atendidas. Como consequéncia
dessa negligéncia, o cuidador familiar desenvolve uma sobrecarga fisica,
emocional, social e financeira, que pode ser revertida por meio do apoio social
adequado. Para tanto, acGes intervencionistas sdo prementes. Todavia, capacitar o
cuidador para o cuidado do sobrevivente de AVC e para o autocuidado,
considerando as suas necessidades, ndo tem sido prioridade dos profissionais e
servigos de saude. Além disso, intervencdes para reduzir a sobrecarga do cuidador
e os fatores relacionados sdo escassas no Brasil, e as pesquisas geralmente focam
na fase aguda do AVC, apesar de essa carga persistir na fase cronica p6s-AVC.

Nesse sentido, desenvolvo este estudo, que analisa a efetividade de uma
intervencdo de apoio para os cuidadores familiares dos sobreviventes de AVC.
Esta pesquisa combina as modalidades aquisicdo de habilidades e educacao,
priorizando as discussdes sobre essa doenca, sobre os cuidados em domicilio e
sobre a importancia da aquisicdo de habilidades para o gerenciamento do
autocuidado a saude fisica e emocional. Para isso, optei pelo uso do referencial
tedrico-metodoldgico de Paulo Freire durante as conversas em grupo promovidas
em oito encontros mensais entre 0s cuidadores e os profissionais de saude,
mediados pela pesquisadora principal. Além disso, foram oferecidos a cada
cuidador atendimentos de fisioterapia (10 sess6es) e psicologia individualizados
(ilimitados).

Organizei esta tese apresentando inicialmente a situacdo-problema no
Brasil e no mundo. Na reviséo de literatura, destaco a repercussao da sobrecarga,
os fatores associados, as principais necessidades ndo atendidas e as intervengoes
desenvolvidas para os cuidadores familiares nas fases aguda e cronica pés-AVC.

Em seguida, descrevo sobre o referencial teorico-metodolégico freireano e



apresento a metodologia utilizada, que faz parte de um projeto maior com métodos
mistos (quanti-qualitativos). Por fim, os resultados deste estudo estdo expostos em
trés manuscritos.

O primeiro manuscrito, intitulado “Necessidades de cuidadores familiares
dos sobreviventes de Acidente Vascular Cerebral”, € um estudo descritivo. Nele,
sdo delineadas as principais necessidades ndo atendidas desses familiares que
cuidam dos sobreviventes de AVC dependentes durante a fase cronica escolhida
para este estudo (entre 6 e 50 meses pos-AVC). Essa investigacdo baseia-se na
primeira fase do método freireano (investigacdo tematica), que posteriormente
auxiliou na construcdo dos temas a serem trabalhados nas rodas de conversa. Além
disso, nesse texto, mostro as caracteristicas da amostra em estudo recrutada para
participar da intervencao.

O segundo manuscrito, cujo titulo é “Cuidadores familiares dos
sobreviventes de Acidente Vascular Cerebral: sobrecarga e fatores relacionados”,
é um estudo transversal que mostra as variaveis do cuidador, do cuidado e do
sobrevivente de AVC. O objetivo principal é analisar a sobrecarga dos cuidadores
familiares de sobreviventes de AVC (varidvel dependente) e os fatores
correlacionados, tendo em vista as varidveis independentes e continuas do
cuidador, do cuidado e dos sobreviventes de AVC.

Os manuscritos um e dois fornecem dados importantes, que auxiliam no
planejamento da intervencdo de apoio, apresentada no terceiro manuscrito,
intitulado “Efetividade de um programa de apoio na sobrecarga de cuidadores
familiares dos sobreviventes de Acidente Vascular Cerebral”. Este Gltimo estudo
é fruto de uma pesquisa longitudinal com intervencdo controlada do tipo quase-
experimental, cujo objetivo foi analisar a efetividade de um programa de apoio na
sobrecarga de cuidadores familiares dos sobreviventes de AVC, em comparacao
aos cuidados convencionais, nos momentos pré-intervencdo, durante e pos-

intervencao.
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1 INTRODUCAO
Dentre as doencas cronicas ndo transmissiveis, o Acidente Cerebral Vascular
(AVC) é uma das principais causas de incapacidade cognitiva, psicolégica e motora
cronica no Brasil e no mundo. Ele reduz a habilidade dos sobreviventes no
desenvolvimento das atividades bésicas do cotidiano e da participacdo social
(BENSENOR et al., 2015), tornando-os dependentes de outras pessoas para a realizacdo
do préprio cuidado. Como a maioria dessa assisténcia ocorre em domicilio, geralmente
um unico familiar denominado cuidador familiar (principal ou informal), assume essa
funcdo, nem sempre com o devido preparo e apoio para exercé-la (DAY et al., 2018).
Tornar-se cuidador requer alguns sacrificios, como a renincia do trabalho, das
atividades de lazer e do autocuidado para dedicar maior tempo a pessoa dependente.
Essas renuncias predispdem os cuidadores a vivenciarem uma sobrecarga, caracterizada
por aumento de gastos financeiros e prejuizos nas relacdes sociais e na saude fisica e
emocional (COSTA et al., 2015), o que resulta no aumento do nivel de estresse (SOUZA
et al., 2015), na reducdo da propria Qualidade de Vida (QV) — como sinalizado por
Jeong, Myong e Koo (2015) e por Tari Moradi e Ahadi (2015) — e no comprometimento
da saude do sobrevivente de AVC (MASHAU; NETSHANDAMA; MUDAU, 2016).
A principal forma de reduzir essa sobrecarga envolve agOes diretas sobre seus
fatores modificaveis (JARACZ et al., 2014), como a melhoria do apoio social (COSTA
et al., 2015; FUHRMANN et al., 2015; LINO et al., 2016), que pode contribuir para
alterar os demais fatores associados. Estes incluem, por exemplo, o grau de dependéncia
da pessoa cuidada, o estresse do cuidador (SOUZA et al., 2015), o tempo e as horas de
cuidado, o nivel de informacdo para o cuidado (BOAVENTURA; BORGES; OZAKI,
2016), a baixa escolaridade e a renda financeira (MENON et al., 2017), entre outros.
Esse apoio aos cuidadores familiares ocorre, essencialmente, de maneira informal
e formal. O apoio social informal representa a maior fonte de suporte aos cuidadores
familiares e é fornecido pelos demais membros da familia, pelos amigos e pela
comunidade mediante a divisdo de tarefas relacionadas ao cuidado (OLIVEIRA et al.,
2014) e o auxilio financeiro e emocional (MENON et al., 2017). Apesar disso, 0S

cuidadores ainda estéo sobrecarregados, o que suscita a reflexdo de que a prioridade seja
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a melhoria do apoio social formal gerido pelo Estado e fornecido pelos profissionais e
servicos de saude (JARACZ et al., 2014; ZHU; JIANG, 2019).

Enquanto enfermeira e docente de uma universidade publica, encontrei resultado
semelhante na pesquisa de Iniciacdo Cientifica intitulada Incapacidade funcional apds
0 acidente vascular cerebral e a sobrecarga do cuidador: entraves para os cuidados no
domicilio, realizada no municipio de Guanambi/BA. Os cuidadores relataram
informalmente a percepcdo de uma reducgéo da sobrecarga ao longo do tempo devido ao
apoio dos demais familiares, mas reforcaram que essa sobrecarga poderia ser menor se
tivessem recebido o apoio dos profissionais e servicos de salde quando necessitavam.

Dentre as principais formas de atuacdo desse apoio social formal, destacam-se a
capacitacdo sobre o conhecimento da doenga e a instrumentalizacdo para o cuidado
(ARAUJO et al., 2015; DAY et al., 2018), além da melhoria do autocuidado da satide
fisica e emocional dos cuidadores (PFEIFFER et al., 2014; SOUZA et al., 2015). Nesse
sentido, é premente implementar intervengdes que considerem essas a¢oes (JARACZ et
al., 2015; MARTINEZ; CARDONA; GOMEZ-ORTEGA, 2016; PEREIRA; SOARES,
2015).

Embora ndo haja um consenso sobre um modelo ideal para a elaboragdo dessas
intervencdes, é essencial considerar o referencial tedrico-metodoldgico, a quantidade e
a area de atuacdo dos profissionais envolvidos, a modalidade, a duracdo e o nimero de
sessOes, a periodicidade, os instrumentos de avaliacdo compativeis com os desfechos
analisados e a investigacdo dos fatores associados e das necessidades desses cuidadores
no autocuidado e no cuidado do outro. Esses dados permitem o melhor planejamento da
intervencdo, 0 que aumenta as chances de resultados positivos (FENS et al., 2015;
SILVA et al., 2018).

O profissional envolvido na pesquisa deve ter experiéncia sobre o tema, habilidade
de comunicagdo, dominio do método e analise dos instrumentos utilizados na pesquisa.
Esse papel geralmente é atribuido ao enfermeiro devido a sua capacidade no
gerenciamento interpessoal, a seu conhecimento da area de saude (SOARES et al.,
2017), a maior proximidade com a comunidade e ao desenvolvimento das acdes de
educacdo popular. No Brasil, por exemplo, essas acdes educativas geralmente séo

fundamentadas no referencial teérico-metodoldgico freireano (ARAUJO et al., 2018).
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No que se refere as modalidades utilizadas nas intervengoes, foram trés os tipos
mais usados. O primeiro foi a aquisicdo de habilidades, visando a promog¢édo do bem-
estar e da salde geral do cuidador. O segundo foi o apoio por meio de troca de
experiéncias em grupo entre profissionais e outros cuidadores ou atendimento
individual. O terceiro incluiu as atividades educativas para a instrumentalizacdo do
cuidado e a obtencdo de informacgdes sobre a doenca (BAKAS et al., 2014; BAKAS;
MCCARTHY; MILLER, 2017).

O uso combinado dessas modalidades auxilia no melhor alcance dos resultados
analisados nas pesquisas (BAKAS et al., 2014; MILLER et al., 2010; SILVA et al.,
2018). Sua escolha deve ser baseada no levantamento prévio das necessidades nao
satisfeitas dos referidos cuidadores (ARAUJO et al., 2016; BAKAS; MCCARTHY;
MILLER, 2017; BIERHALS et al., 2017; PESANTES et al., 2017), que devem ser
investigadas a partir de seu contexto social.

Essas necessidades, geralmente, oscilam com o tempo e coincidem com as
demandas de cuidado nas cinco fases do AVC em que o sobrevivente se encontra, sendo
elas: 1) diagnostico da doenca; 1) estabilizacdo do cuidado agudo; I11) preparo para alta
hospitalar; 1V) cuidado em domicilio nos primeiros meses apés a alta hospitalar; V)
adaptacédo duradoura (BAKAS et al., 2016; CAMERON et al., 2013). Essas fases podem
ainda ser divididas em aguda (formada pela juncgéo das fases | a IV, caracterizada pela
transicdo hospital-domicilio) ou crénica (fase V, que se inicia aos seis meses pds-AVC
e perdura ao longo do tempo de cuidado), conforme indicam Costa et al. (2016).

Estudos internacionais (ARAUJO et al., 2016; BAKAS et al., 2015; CAMERON
et al., 2015; KAMWESIGA et al., 2018) e nacionais (ARAUJO et al., 2015; DAY et
al., 2018) concentram-se em intervencdes cujo tempo de cuidado compreende a fase
aguda. Entretanto, o apoio social formal aos cuidadores ndo deve se limitar ao ambiente
hospitalar e a pos-alta hospitalar precoce. E necessario fornecer cuidados prolongados,
independentemente de quanto tempo tenha passado desde o inicio do AVC (GRAF et
al.,, 2017; WHITE; CANTU; TREVINO, 2015), em especial para o tratamento dos
problemas fisicos e emocionais persistentes (PENSANTES et al., 2017; WATANABE

et al., 2015), para as orientacdes de novos problemas e para os cuidados elementares,



21

que, com frequéncia, ndo sdo bem orientados no inicio da reabilitacdo (FENS et al.,
2014).

Nesse contexto, os estudos de intervencdo na fase cronica baseados em evidéncias
cientificas sdo necessarios nao apenas para suprir lacunas na assisténcia aguda do AVC,
mas também para nortear possiveis solucdes para a redugdo da sobrecarga. No Brasil,
por exemplo, pouco se sabe sobre as necessidades desses cuidadores e os fatores
relacionados a sobrecarga na fase cronica do AVC, e pesquisas que avaliam a
efetividade de intervencbes com esses cuidadores nesse periodo sdo escassos (COSTA
et al., 2015; DAY et al., 2018). Isso demonstra a importancia do planejamento, da
implementacdo e da avaliagdo de intervengbes centrados nos cuidadores que ainda
encontrarem-se sobrecarregados (COSTA et al., 2015; JARACZ et al., 2015; SILVA et
al., 2016) ou propensos ao desenvolvimento dessa carga.

Assim, os dados de pesquisas prévias, elencados por outros estudos apresentados
nesta tese, suscitaram a busca para o planejamento, a implementacéo e a avaliacdo de
uma intervencdo de apoio combinando as modalidades de aquisi¢do de habilidades e
educacdo as principais necessidades dos participantes do estudo e aos fatores
relacionados a sobrecarga do cuidador, investigados antes da intervencédo. O referencial
tedrico e metodoldgico de Paulo Freire direcionou o planejamento, a elaboracdo e a
avaliagéo dessa intervencéo de apoio.

Considerando a importancia da atencédo a satde do cuidador como fator primordial
da melhoria da qualidade do cuidado e ponto moderador do préprio adoecimento fisico
e mental, este estudo foi desenvolvido mediante a seguinte questao investigativa: qual a
efetividade de uma intervengéo de apoio na reducdo da sobrecarga e do estresse de
cuidadores familiares e no grau de dependéncia dos sobreviventes de AVC? Ao buscar
responder a essa indagacéo, esta pesquisa pode subsidiar a atuacdo de enfermeiros e da
equipe multiprofissional por meio da formacéo de grupos de apoio a esses cuidadores e
atendimentos individualizados que considerem suas particularidades de orientagdes para
as praticas de autocuidado e cuidado para com o sobrevivente de AVC, com a finalidade
de reduzir a sobrecarga e os fatores relacionados a ela (estresse do cuidador e grau de

dependéncia do sobrevivente de AVC).
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Além disso, o estudo poderd contribuir para a elaboracdo de documentos,
propondo uma direcdo para o0 estabelecimento de uma politica publica (ANJOS;
BOERY; PEREIRA, 2014; COSTA et al., 2015). Podera colaborar para a criacdo de
protocolos de atencdo domiciliar aos cuidadores familiares, orientacfes que Sao escassas
no Brasil (BIERHALS et al., 2017). Também tem o potencial de proporcionar uma
reflexdo sobre as praticas de cuidar e ensino em Enfermagem e em areas correlatas, com
acoOes efetivas sobre as necessidades dessa clientela durante o cuidado.

Portanto, defende-se a seguinte tese: a participacdo de cuidadores familiares em
uma intervencdo de apoio reduz a sua sobrecarga e estresse, e aumenta 0 grau de

independéncia dos sobreviventes de Acidente Vascular Cerebral.

1.1 Hipotese e objetivos

A hipotese desta pesquisa (H1) foi: Participar de uma intervencdo de apoio
influencia na reducédo da sobrecarga e estresse dos cuidadores familiares e no aumento
do grau de independéncia dos sobreviventes de Acidente Vascular Cerebral, quando
comparado a um Grupo Controle.

Para comprovar essa hipétese, foi estabelecido o seguinte objetivo geral: analisar
a efetividade de uma intervencéo de apoio para a reducdo da sobrecarga e do estresse de
cuidadores familiares e o aumento do grau de independéncia dos sobreviventes de
Acidente Vascular Cerebral, em comparacdo aos cuidados convencionais. Também
foram determinados estes propositos especificos:

e descrever as necessidades dos cuidadores familiares dos sobreviventes de
Acidente Vascular Cerebral na abordagem freireana diante da sobrecarga do
cuidado;

o verificar a sobrecarga do cuidador e os seus fatores relacionados, quanto as
variaveis do cuidado, do cuidador e do sobrevivente de Acidente Vascular
Cerebral;

e comparar a sobrecarga e o estresse do cuidador familiar e o grau de
independéncia do sobrevivente de Acidente Vascular Cerebral antes, durante e
apos a implantacdo de uma intervencdo de apoio nos Grupos Controle e

Intervencéo.
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2 REVISAO DE LITERATURA
Neste capitulo, serdo abordados dois pontos a partir das publicacdes da area. O
primeiro deles é a sobrecarga do cuidador familiar e os aspectos relacionados a ela. O

segundo envolve as intervencdes propostas para esse publico.

2.1 A sobrecarga do cuidador familiar e os fatores associados

A sobrecarga, traduzida do termo em inglés burden, caracteriza-se como um
fardo resultante do cuidado continuo (CELICH et al., 2016). Ela compromete a saude
do cuidador e a qualidade dos cuidados prestados a pessoa dependente (FUHRMANN
et al., 2015; MASHAU; NETSHANDAMA; MUDAU, 2016).

Diferente de outras doencas cronicas, como o cancer e o Alzheimer, 0o AVC é um
evento subito, que exige do cuidador familiar uma rapida modificacdo de seus papéis,
sem o tempo adequado para o planejamento dos cuidados e para a organizacao pessoal.
Isso contribui para que o apice da sobrecarga seja no inicio do cuidado (GBIRI;
OLAWALE; ISAAC, 2015), mas persista, ainda que em menor quantidade, ao longo do
tempo (GRAF et al., 2017; HAN et al., 2017; PUCCIARELLI et al., 2017), pois novos
episodios de AVC podem ocorrer e as demandas de cuidado tendem a mudar com o
tempo, exigindo novas habilidades e adaptacdes dos cuidadores, que podem ser
desafiadoras, apesar da experiéncia de cuidado.

Esse alto nivel de envolvimento no cuidado repercute em menor tempo de lazer
e socializacdo, privacdo do sono, fadiga cronica, dificuldades financeiras (MENON et
al., 2017; TARI MORADI; AHADI, 2015; WATANABE et al., 2015), cefaleias
constantes, problemas osteomusculares, diminui¢cdo da autoestima (CELICH et al.,
2016), tristeza, estresse, sintomas depressivos e até mesmo a ideacdo suicida
(PESANTES et al., 2017), especialmente quando o cuidador dedica-se intensamente ao
cuidado dos pacientes mais dependentes e recebe pouco ou nenhum apoio social. Nota-
se, portanto, que, ao priorizar o cuidado para com sobrevivente de AVC, o cuidador se
negligencia, pois compreende o cuidado ndo como uma fungdo, mas sim como uma
extensdo dos cuidados familiares. Destarte, interrompe os planos de vida e compromete

seu bem-estar.
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Além disso, a sobrecarga vivenciada pelos cuidadores sofre interferéncias de
varios fatores, como as caracteristicas relacionadas ao cuidado, ao cuidador e a pessoa
cuidada (JARACZ et al., 2015). E possivel citar como exemplo as variaveis
sociodemograficas (sexo, idade, escolaridade, renda, ocupacéo, situacdo conjugal, grau
de parentesco e cor de pele), tempo e horas de cuidado, grau de independéncia do
sobrevivente de AVC, depressdo no binémio (cuidador e sobrevivente de AVC), estresse
do cuidador, apoio social (quantidade e qualidade), entre outros. E importante identificar
a relacdo desses fatores com a sobrecarga e, posteriormente, desenvolver intervencoes
com acdes diretas e indiretas sobre eles com a finalidade de reduzir esse fardo e suas
repercussoes.

O sexo feminino, por exemplo, possui 0 cuidado em sua esséncia; por isso, na
maioria das vezes, a tarefa de cuidado da casa e da satide dos familiares é desempenhada
pela mulher, seja por uma escolha voluntaria relacionada ao forte lago afetivo que possui
com a pessoa dependente, seja por uma obrigacdo em cumprimento as normas
socioculturais. Esse papel social ainda persiste mesmo para agquelas que tém ocupacéo
(AREOSA et al., 2014; CELICH et al., 2016), apresentando-se como um agravante
devido a dupla jornada de trabalho dentro e fora do lar.

De maneira geral, a literatura revela que a sobrecarga do cuidador familiar do
sexo feminino é mais elevada em relagcdo a do sexo masculino (COSTA et al., 2015;
MENON et al., 2017). Isso ocorre porque, na cultura ocidental, os homens ainda
mantém um papel secundario no cuidado, estabelecendo-se como provedores
financeiros (RICO-BLAZQUEZ et al., 2014) e, quando ocupam o papel de cuidador
familiar principal, restringem-se aos cuidados basicos do doente, sendo apoiados por
outras mulheres da familia.

Na cultura do Paquistdo e da Africa do Sul, o sistema familiar é comum, devido
a unificacdo entre as familias dos cOnjuges, ndo restringindo a responsabilidade do
cuidado a mulher. Estudos mostram que nessas localidades, apesar de 0s homens serem
0s principais cuidadores, respectivamente 70% e 51,6%, o sexo ndo foi uma variavel
que se associou a sobrecarga do cuidador (AIN et al., 2014; GBIRI; OLAWALE;

ISAAC, 2015). E provavel que, isoladamente, a variavel sexo seja uma fraca preditora



25

da sobrecarga, havendo a necessidade de analiséd-la em conjunto com o contexto
sociocultural e com outras variaveis.

Entre as poucas pesquisas que avaliam a associacdo do sexo do paciente e a
sobrecarga do cuidador, existem resultados divergentes. Em alguns estudos, ndo houve
associacdo entre essas duas variaveis (COSTA et al., 2015; OLAI; BORGQUIST;
SVARDSUDD, 2015). Entretanto, outra investigagdo mostrou que a sobrecarga do
cuidador estava relacionada ao sexo do paciente, sobretudo aos sobreviventes de AVC
homens (JARACZ, 2014). Este ultimo achado pode estar relacionado a cultura
masculina, que tende a se preocupar menos com sua salde, o que torna os homens mais
suscetiveis ao adoecimento e mais resistentes ao cuidado, especialmente em condi¢bes
cronicas incapacitantes (MOURA; GOMES; PEREIRA, 2017), como o AVC. Além
disso, quando os homens estdo incapacitados de trabalhar devido as sequelas do AVC,
h& uma significativa reducdo orcamentaria no lar, o que pode aumentar a sobrecarga
para as mulheres cuidadoras.

No que se refere a idade, os cuidadores adultos ou de meia-idade possuem 0s
maiores indices de sobrecarga em relacdo aos cuidadores jovens, devido a uma
deterioracdo da prépria satde, causada pelo processo de envelhecimento e agravada pelo
acumulo de papéis. Eles precisam conciliar suas atividades pessoais, profissionais e
domeésticas com o cuidado para com familiar dependente (AIN et al., 2014; COSTA et
al., 2015). Os familiares mais jovens, por sua vez, geralmente ocupam o papel de
cuidador secundario, cujo impacto sobre a salde, no atual cenério brasileiro, tende a ser
menor.

Para o sobrevivente de AVC, a idade é um fator de risco para o surgimento de
morbidades que influenciam seu nivel de dependéncia, sendo esta definida como a
necessidade de um individuo receber ajuda de outra pessoa para que viva de maneira
satisfatoria (LINO et al., 2008). Assim, a sobrecarga dos cuidadores aumenta com a
idade e o maior grau de dependéncia dos sobreviventes de AVC. Nesse sentido, dividir
a tarefa de cuidado com outros familiares e promover estratégias de adaptacdo no lar ou
na maneira de cuidar — como barras de protecao e tapetes antiderrapantes no banheiro,

técnicas de posicionamento ou mobilizacdo do paciente e posturas ergonémicas do
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cuidador — podem melhorar a sadde do bindmio (COSTA et al., 2015; FUHRMANN
etal., 2015; LINO et al., 2016; SOUZA et al., 2015).

Quanto a cor de pele, um estudo mostrou que 0s cuidadores negros dos
sobreviventes de AVC afro-americanos relataram aspectos mais positivos do cuidado
do que os cuidadores brancos dos sobreviventes de AVC também brancos, pois
consideram essa funcdo valiosa e importante, o que os leva a dedicarem mais horas ao
cuidado (SKOLARUS et al., 2017). Outro estudo aponta que cuidadores negros podem
ter uma maior resisténcia ao estresse (CLAY et al., 2013), o que pode levar a uma menor
sobrecarga. Entretanto, pesquisas adicionais sdo necessarias para validar essa inferéncia.

H& escassez de estudos que realizaram (JARACZ et al., 2014) e comprovaram a
associacdo direta entre o grau de parentesco e a sobrecarga (OLAI; BORGQUIST;
SVARDSUDD, 2015). Entretanto, a literatura mostra que, geralmente, filhos e conjuges
que cuidam de pessoas dependentes por uma relacdo de afeto, fatores culturais ou
obrigacdo social estdo sobrecarregados, mesmo que em diferentes intensidades (CARO;
COSTA; CRUZ, 2018; COSTA et al., 2015; FUHRMANN et al., 2015).

Em paises de cultura ocidental, como o Brasil, na maioria das vezes, 0s conjuges
assumem o cuidado devido ao voto matrimonial firmado na ocasido do casamento,
enguanto os filhos assumem o cuidado em decorréncia do amor, da obrigacdo filial ou
da incapacitacdo dos cénjuges por limitacGes fisicas e funcionais do envelhecimento
(SILVA etal., 2018). Uma pesquisa também mostra que a maior quantidade de parentes
que dividem o cuidado estd associada a reducdo da sobrecarga do cuidador familiar
principal (HEKMATPOU; BAGHBAN; DEHKORDI, 2019).

No que se refere ao estado conjugal, geralmente o cuidador é conjuge do préprio
sobrevivente de AVC ou casado com outra pessoa, 0 que pode aumentar a sobrecarga,
em virtude do acumulo de tarefas, ou reduzi-la, caso receba apoio no desenvolvimento
das atividades (AIN et al., 2014). Entretanto, os estudos nacionais que analisam a
relacdo entre as variaveis sobrecarga e situacdo conjugal ndo encontraram associacao
entre elas (COSTA et al., 2015; LINO et al., 2016).

A literatura cientifica descreve que os cuidadores com menor grau de
escolaridade apresentam niveis mais elevados de sobrecarga (COSTA et al., 2015;
JESUS; ORLANDI; ZAZZETTA, 2018; MENON et al., 2017), pois possuem maior
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dificuldade em compreender as orientagdes dos profissionais de saude (por exemplo,
leitura de receitas médicas para a administracdo de medicamentos, realizacdo de
curativos ou procedimentos simples etc.) e buscar os recursos disponiveis para o cuidado
(FUHRMANN et al.,, 2015). Como consequéncia, apresentam maiores niveis de
ansiedade e medo, o0 que repercute negativamente na qualidade do cuidado prestado e
gera adoecimento fisico e emocional no préprio cuidador (KARAHAN et al., 2014;
SILVA; SANTANA, 2014).

A escolaridade é um importante indicador de vulnerabilidade social e possui
relagdo com outros fatores, como a renda (FUHRMANN et al., 2015; MENON et al.,
2017) e a situagdo ocupacional. Geralmente, os cuidadores com maiores niveis de
escolaridade e renda financeira possuem acesso aos melhores recursos de saude, o que
Ihes permite adaptar-se aos desafios do cuidado, contribuindo para a melhora da
sobrecarga (GRAF et al., 2017).

O oposto ocorre com os cuidadores com baixa renda, cujas despesas sao maiores
que as financas (GBIRI; OLAWALE; ISAAC, 2015). Essa dificuldade econdmica
repercute na busca por assisténcia em servicos publicos de saude (CARO; COSTA;
CRUZ, 2018). A demanda assistencial destes, por sua vez, € maior que a capacidade de
atendimento, o que pode comprometer a reabilitacdo do paciente e prolongar a
sobrecarga do cuidador.

Na maioria das vezes, esses cuidadores necessitam conciliar o cuidado com
alguma atividade de menor remuneracdo, ocupando-se com trabalhos informais ou
vagas de regime parcial, ou suspender o vinculo empregaticio. A possibilidade de nédo
se desvincular totalmente de alguma atividade laboral ndo representa apenas uma fonte
de renda, mas contribui para a manutencdo da autonomia, da satisfacdo e da interagéo
social do cuidador, o que repercute na reducao de danos a saude do binémio (CELICH
et al., 2016). No que se refere a retornar ao trabalho, ser jovem e do sexo masculino
favorece a readmissé@o ou a aquisicdo de empregos (SCHULZ et al., 2017).

Quanto aos sintomas psicopatoldgicos, 0 estresse € uma alteragdo psicologica
comum aos cuidadores de pacientes com doencas cronicas incapacitantes (CESARIO et
al., 2017), que pode estar presente anteriormente a fungéo cuidador e/ou aumentar apos

a assuncao dessa tarefa. Além disso, o estresse do cuidador repercute em outros agravos
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a propria saude, como o risco de AVC, que ¢ estimado em 23% maior em comparacao
com os cuidadores menos estressados (HALEY et al., 2010).

A associacdo estatistica significativa entre o estresse e a sobrecarga do cuidador
(SOUZA etal., 2015) pode estar relacionada as estratégias ineficientes de enfrentamento
dos problemas cotidianos provenientes de conflitos intrapessoal (internos) e interpessoal
(cuidador-paciente-familia-comunidade) ou a suspensdo de atividades pessoais e
prazerosas. Portanto, o uso de estratégias de coping, orientado por profissionais de
salide, pode ser eficiente na reducédo da sobrecarga (VIEGAS; FERNANDES; VEIGA,
2018).

Uma revisdo sistematica recente mostra que a sobrecarga subjetiva é um fator de
risco significativo para sintomas depressivos em cuidadores e pode precipitar depressao
clinica, independentemente do sexo, da idade e do parentesco (DEL-PINO-CASADO et
al., 2019). A depressdo pode surgir no inicio do cuidado (PESANTES et al., 2017;
SHAFFER et al., 2017) ou ser desencadeada com o tempo (HALEY et al., 2015;
KRUITHOF et al., 2016), devido as dificuldades de ajuste a funcdo e ao agravamento
do AVC.

Um em cada trés cuidadores informais dos sobreviventes de AVC sofre de
depressdo e enfrenta barreiras no atendimento publico de servigos psicologicos
tradicionais presenciais, como a falta de tempo para deslocar-se até as unidades de
salde, decorrente das demandas do papel de cuidador e da escassez de vagas de
atendimento (WOODFORD et al., 2014). A depressao do cuidador aumenta o préprio
risco de desenvolvimento de doengas coronarianas (HALEY et al., 2010), assim como
favorece 0 aumento da readmissdo hospitalar, a institucionalizagédo (GRAF et al., 2017)
e apiora da Qualidade de Vida dos sobreviventes de AVC (PUCCIARELLI etal., 2017).

A depressdo afeta 34% dos sobreviventes de AVC (HACKETT; PICKLES,
2014), esta relacionada a gravidade do AVC, a depresséo pré-AVC e a incapacidade
fisica e cognitiva (TOWFIGHI et al., 2017) e causa um aumento do risco de suicidio
nesses pacientes (DAR et al., 2017). Essa reducdo do funcionamento organico e mental
dificulta a manutencdo de sua independéncia no cotidiano e, consequentemente,
aumenta a sobrecarga (DOU et al., 2018; LINO et al., 2016; ZHU; JIANG, 2019) e

reduz a Qualidade de Vida do cuidador. Esses dados demonstram a importancia de tratar
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a depressdao no bindmio para garantir o bem-estar do cuidador e a recuperacdo do
sobrevivente de AVC (PUCCIARELLI et al., 2017).

A sobrecarga do cuidador possui um componente objetivo (recursos financeiros,
quantidade e qualidade do cuidado) e outro subjetivo (sentimentos e percepcdes
relacionadas ao cuidado e a pessoa cuidada), conforme indicam Bhattacharjee et al.
(2012). Apesar do desgaste fisico, financeiro e emocional, e dos impactos sociais, 0
cuidador mantém-se nessa funcdo por um longo tempo, o que permite inferir que a
duracdo do cuidado esteja mais relacionada aos aspectos subjetivos e positivos da
experiéncia pessoal do que aos pontos objetivos e negativos (DELALIBERA et al.,
2015; GBIRI; OLAWALE; ISAAC, 2015).

Pesquisas internacionais realizadas na Suécia, na Poldnia e na Africa do Sul
apresentam evidéncias de que a maior quantidade de horas de cuidado diaria aos
sobreviventes de AVC esta relacionada de modo positivo com a sobrecarga do cuidador
familiar, independentemente do tempo de cuidado (antes da alta hospitalar até mais de
5 anos de cuidado). Nesses estudos, a quantidade de horas de cuidado por dia variou de
2 a 12 horas (OLAI; BORGQUIST; SVARDSUDD, 2015; JARACZ et al., 2014;
GBIRI; OLAWALE; ISAAC, 2015). Uma pesquisa realizada na regido Sul do Brasil
com cuidadores familiares de pacientes com doenca de Alzheimer e AVC demonstrou
resultados semelhantes, com a duragéo do cuidado em 30 horas semanais (SOUZA et
al., 2015).

O apoio social informal geralmente é proveniente do relacionamento positivo
entre os membros da familia antes do adoecimento de seus parentes; e, em alguns casos,
a incapacidade da doenca torna-se um meio para fortalecer os lacos afetivos entre os
familiares. Esse apoio pode ser subdividido entre os dominios afetivo, emocional e
material, e os campos de informacéo e interacdo social positiva (GRIEP et al., 2005;
SHERBOURNE; STEWART, 1991).

Ha evidéncias cientificas de que o apoio social informal € um elemento
fundamental para reduzir a sobrecarga de cuidado (HAN et al., 2017), tanto pela maior
quantidade de cuidadores secundarios para dividir as fungdes (GBIRI; OLAWALE;
ISAAC, 2015), permitindo ao cuidador trabalhar e estabilizar-se financeiramente

(CELICH et al., 2016), quanto pela qualidade das interagOes positivas e pelo suporte
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emocional, material e informacional. Contudo, quando esse apoio familiar é
insatisfatorio (OLAI; BORGQUIST; SVARDSUDD, 2015), a sobrecarga pode duplicar
(LINO et al., 2016) e gerar o sentimento de solid&o e abandono no processo do cuidado
(CELICH et al., 2016).

Esses dados revelam que a sobrecarga € um problema global. Também indicam
que o cuidador familiar, na maioria das vezes, torna-se um doente negligenciado por si
mesmo, pelos familiares e pelo Estado (incluindo os profissionais e os servicos publicos
de saude).

Acdes em salde organizadas pelo apoio social formal que considerem essas
varidveis podem ser mais eficientes, pois facilitam a reorganizacéo do cuidado diario ao
impulsionar o cuidador para uma mudanca de comportamento gradativa. Elas permitem
que esse sujeito se sinta confiante para modificar o modo como gerencia os conflitos
intra e interpessoal, e o cuidado do outro e de si.

Portanto, é necessario maior apoio social formal para melhorar a saude do
cuidador e da pessoa cuidada. Ele deve ser proveniente da implantacdo de politicas
publicas efetivas e de intervencfes em saude que considerem as particularidades do
contexto regional e da conjuntura de adoecimento objetivo e subjetivo, com o intuito de

minorar a sobrecarga, suas repercussoes e os fatores associados a ela.

2.2 Intervencdes em saude para os cuidadores familiares dos sobreviventes de AVC

Os cuidadores sdo dependentes dos profissionais da salde, particularmente da
area de Enfermagem, para uma preparacdo e manutencdo do cuidado em domicilio.
Logo, paralelamente a avaliacdo dos fatores associados a sobrecarga, o enfermeiro deve
identificar as necessidades dos cuidadores para projetar intervencdes que fornecam
apoio fisico, psicossocial e educacional, assim como para direciona-los na rede de apoio
(CAMAK, 2015).

Essas necessidades mudam com o tempo, mas geralmente se referem: ao
conhecimento da doenca e ao desenvolvimento de habilidades instrumentais para o
cuidado, ao gerenciamento dos préprios sentimentos e dos comportamentos do
sobrevivente de AVC, e a acessibilidade a servigos publicos de saude e apoio
comunitario para o bindmio (BAKAS et al., 2016; GOMES; LACERDA,; MERCES,
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2014; Ll etal., 2017). No entanto, avaliar essas necessidades ndo é uma pratica de rotina
na maioria dos servicos de saude; e em estudos quase-experimentais ou experimentais,
iSSO geralmente conduz a intervengdes com formatos “padronizados” (FEINBERG;
LEVINE, 2015), tanto na fase aguda quanto na fase crbnica da reabilitacdo do
sobrevivente de AVC.

Apesar de a sobrecarga perdurar por anos, seu apice ocorre na fase aguda do AVC
(GBIRI; OLAWALE; ISAAC, 2015). Provavelmente por isso, a maioria das
intervencgdes desenvolvidas nos diferentes continentes prioriza esse periodo.

Um exemplo de um recente estudo de intervencdo com resultados positivos ao
cuidador foi desenvolvido no Ird por Hekmatpou, Baghban e Dehkordi (2019). Esses
pesquisadores inicialmente avaliaram os fatores relacionados a sobrecarga e,
posteriormente, usaram um programa de aconselhamento educacional para reduzi-la. O
Grupo de Intervencdo (GI) recebeu os cuidados de rotinas (treinamento de 2 sessdes de
1 hora e 30 minutos no hospital), livreto com acbes de enfermagem, 2 consultas por
telefone em intervalos de 3 dias e 2 sessdes de treinamento pratico em casa sob
supervisdo do enfermeiro, enquanto o Grupo Controle (GC) recebeu apenas treinamento
hospitalar de rotina. Um més ap6s a intervencdo, houve reducdo significativa da
sobrecarga e aumento da Qualidade de Vida no GI, em relacdo ao GC.

Em outro estudo, observa-se a realizagcdo de um treinamento para cuidadores de
pacientes com AVC no ambiente hospitalar. Ele englobou entre 3 e 5 sessdes de 30 a 40
minutos, bem como uma sessao de reforgo em casa, sob a supervisdo de enfermeiros,
para adaptar as habilidades apreendidas ao ambiente doméstico. Ao final da intervencao,
a sobrecarga foi reduzida e a QV dos cuidadores melhorou significativamente em 3 e 12
meses pos-AVC, sendo que a ultima medida ndo foi afetada pela idade, pela gravidade
do AVC e pela incapacidade do paciente ou apoio ao cuidador (KALRA et al., 2004).

Outras intervencdes na fase aguda também foram desenvolvidas em diferentes
paises. Embora tenham reduzido a sobrecarga e alguns transtornos emocionais, 0s
resultados ndo foram significativos estatisticamente.

No estudo desenvolvido por Cheng, Chair e Chau (2018) em Hong Kong, 0s
cuidadores participaram por seis meses de um programa psicoeducacional baseado na

teoria de resolucdo de problemas e enfrentamento do estresse. Além dos cuidados de
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rotina, o Gl recebeu, no ambiente hospitalar, um livreto informativo, 2 sessdes de
aconselhamento e treinamento presencial para aquisicdo de habilidades do cuidado
(tempo de 45 minutos) e 6 sessdes quinzenais de telefonemas em casa por um enfermeiro
(duracéo de 30 minutos). O GI melhorou a competéncia do cuidado, a capacidade de
enfrentamento dos problemas e o funcionamento familiar em um més pos-intervencao;
e a sobrecarga reduziu no terceiro més pos-intervencao, em relacdo ao GC, mas nenhum
resultado foi significativo.

Um programa com sessdes ilimitadas de treinamento de enfermagem a beira do
leito, com vistas a reduzir a sobrecarga e a depressao em cuidadores idosos de pacientes
neurolégicos, foi desenvolvido por enfermeiras em um hospital da Alemanha. Ao final
do estudo (um més apds a alta hospitalar), ambos os grupos (controle e intervencdo)
apresentaram reducdo nao significativa dos dois desfechos (HIRSCH et al., 2014).

Em Londres, pesquisadores treinaram alguns integrantes da equipe
multiprofissional de 36 hospitais com unidades de AVC. Essas equipes, por sua vez,
repassaram o treinamento aos demais integrantes. Por fim, todos os profissionais
capacitaram os cuidadores com habilidades de cuidado e conhecimento sobre a doenga.
A sobrecarga aos 6 meses pds-AVC nao diferiu entre os Grupos Intervencéo e Controle
(FOSTER et al., 2013).

No Brasil, foi desenvolvida uma intervencdo educativa de treinamento de
habilidades de cuidados por 2 enfermeiras, por meio de 3 visitas domiciliares no 14.°,
21.° e 30.° dia ap06s a alta hospitalar. Ao final do estudo, o GI apresentou menor aumento
da sobrecarga em relac@o ao controle, mas essa diferenca néo foi significativa (DAY,
2017).

Yilmaz et al. (2019) desenvolveram na Turquia um programa educacional focado
na melhora da saude do cuidador por meio de um treinamento presencial de
autorrelaxamento muscular progressivo por oito sessdes (dois meses) em suas
residéncias. Imediatamente apds a intervencdo, houve a reducdo da sobrecarga e da
depressdo no Gl em relagdo ao GC, mas ndo significativamente.

Nessas intervencdes realizadas na fase aguda do AVC, nota-se que 0S
pesquisadores executaram programas (psico)educacionais semelhantes. Contudo, trés

aspectos parecem ter sido determinantes para o alcance positivo e significativo dos
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resultados: a investigacdo de fatores relacionados a sobrecarga, o profissional que
conduziu o treinamento presencial (hospitalar e residencial) e o nivel educacional de
médio a alto entre os cuidadores. Além disso, 0s paises mais desenvolvidos possuem
uma melhor estrutura do sistema de salde, e sua populacdo apresenta melhores
condigdes socioeconémicas, o que fortalece os achados descritos.

Isso sugere que, ao planejar as intervengdes, deve-se considerar 0S recursos
disponiveis, o levantamento prévio dos fatores relacionados, a habilidade profissional e
0 nivel educacional de seus participantes, adotando, assim, um modelo tedrico-
metodoldgico orientado para esse publico. Além disso, a maioria das intervencgdes focou
em instruir o cuidador para o cuidado do paciente, enquanto a recomendacdo é a
projecdo de intervencdes que também incorporem a salde e o bem-estar do cuidador,
ensinando como cuidar de si ao considerar suas necessidades (BAKAS et al., 2014).

Nesses meses iniciais do AVC, as intensas modificacbes psicossociais
vivenciadas pelo cuidador alertam para a necessidade de intervengdes precoces.
Contudo, apesar da reconhecida importancia do treinamento imediato ap6s o AVC, é
provavel que ele ndo seja o suficiente para reduzir a sobrecarga significativamente ou
manter seu efeito a longo prazo. Portanto, sugere-se a avaliagdo constante das
especificidades desses cuidadores. Ademais, € importante que o treinamento seja
mantido e supervisionado apds a alta hospitalar pelas equipes de salide da comunidade
(FOSTER et al., 2013), pois a sobrecarga é um fenébmeno complexo e multifatorial que
perdura por anos, principalmente quando suas necessidades ndo sdo atendidas
(HEDMAN et al., 2019).

A maioria das intervengfes desenvolvidas na fase crénica do AVC também
considerou a modalidade educativa ou psicoeducativa, com abordagem presencial e ndo
presencial, e foram aplicadas individual ou coletivamente (em grupo). Contudo, a
avaliacédo da efetividade dos programas sobre a reducédo significativa da sobrecarga e
outros desfechos tornou-se limitada devido a escassez de GC, a restricdo local, a
pequena amostra, entre outros elementos, conforme descrito a seguir.

Uma intervencdo realizada no Texas (Estados Unidos da América, EUA)
forneceu um programa interdisciplinar educacional e psicossocial em domicilio por seis

meses, que elencou aquisicao de habilidades para o enfrentamento do estresse e cuidados
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em relacdo ao AVC. Os cuidadores que participaram desse programa receberam
individualmente uma média de 16 visitas dos membros da equipe de saude (enfermeiro,
fisioterapeuta e terapeuta ocupacional), com duracdo de 70 minutos, além de
informacdes educacionais de rotina enviadas pelos correios por 12 meses. Em relacédo
ao GC, o Gl apresentou reducdes ndo significativas da sobrecarga aos 6 meses pds-
intervencédo e da depressdo e ansiedade aos 12 meses pos-intervencdo (OSTWALD et
al., 2014).

Outra intervencdo desenvolvida nos EUA usou uma abordagem psicoeducadional
ndo presencial de grupo Unico. Os cuidadores leram de trés a quatro fichas com
informag0es sobre a doenga e os cuidados dos sobreviventes de AVC. Posteriormente,
eles receberam quatro ligacGes semanais de uma enfermeira, que esclareceu duvidas
sobre esses contedos e sobre a forma de identificar e resolver seus problemas. Os
cuidadores também podiam acessar um site para ler o modulo de resolucéo de problemas
e estresse, que os auxiliaria no autogerenciamento dos problemas. Ao final do més,
houve melhora significativa dos sintomas depressivos e da sobrecarga do cuidador
(GRAF et al., 2017).

As intervencGes em grupo também sdo importantes, pois possibilitam que os
cuidadores compartilhem suas experiéncias exitosas no enfrentamento das dificuldades
de seu papel, o que pode auxiliar seus pares a obter confianca para mudar seu contexto
social e aliviar o estresse. Além disso, os cuidadores podem conhecer mais sobre a
doenca e aprender a lidar melhor com os cuidados a pessoa dependente, tanto com 0s
profissionais de saude como entre si. A frequéncia constante nas reunides de grupo gera
a sensacao de ndo estar s6 e 0 sentimento de que sdo apoiados por outras pessoas que 0S
compreendem (CARO; COSTA; CRUZ, 2018; CHRISTENSEN; GOLDEN; GESELL,
2019).

Estudos intervencionistas realizados no Canadd e na Australia usaram as
modalidades grupos de apoio e psicoeducacdo por seis meses. As sessdes tinham
duracdo media de duas horas e possibilitavam que os cuidadores e os profissionais
compartilhassem vivéncias e trocassem apoio emocional, afirmativo e informativo. Essa
ajuda matua reduziu significativamente a sobrecarga (MORES et al., 2018), a ansiedade

e a depressdo do cuidador que participou do grupo de apoio (WARD et al., 2016).
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Entretanto, esses resultados devem ser analisados com cautela, pois foram intervencdes
de um Unico grupo.

A maioria dessas interveng0es que consideraram a fase aguda e cronica do AVC
priorizaram aspectos relativos as caracteristicas do cuidador e do cuidado. Todavia, a
sobrecarga também esta relacionada as caracteristicas do sobrevivente de AVC, que
podem mudar ao longo do tempo, como a capacidade funcional ou o grau de
(in)dependéncia (COSTA et al., 2015; MENON et al., 2017; ZHU; JIANG, 2019). Essa
funcionalidade pode sofrer modificacbes até o sexto més pos-AVC, mas, depois desse
periodo, h& divergéncia na literatura com estudos observacionais mostrando a
possibilidade de ela diminuir (CAMPOS et al., 2017), aumentar (ULLBERG et al.,
2015), oscilar (REJNO et al., 2019) ou estabilizar-se na fase cronica pos-AVC
(KWAKKEL; KOLLEN, 2013).

Alguns fatores podem interferir nessa dependéncia funcional, como o uso
precoce de terapia antitrombolitica, o tipo de AVC (CAMPOS et al., 2017), AVC prévio
(ULLBERG et al.,, 2015) ou reincidente, a recuperacdo neuroldgica espontanea
(KWAKKEL; KOLLEN, 2013), a gravidade do AVC na admissédo hospitalar, a
percepcao dos sobreviventes de AVC sobre suas necessidades ndo atendidas e sua maior
idade, especialmente apds os 65 anos (REJNO et al., 2019). Os pesquisadores devem
considerar esses fatores ao projetar as intervengdes, atendando, principalmente, aos
critérios de elegibilidade dos participantes. A capacitacdo do cuidador pode
potencializar os efeitos desses fatores, interferindo, assim, na funcionalidade dos
pacientes pds-AVC e em sua prépria saude.

Pittahayapon et al. (2017) realizaram uma intervencao educativa de enfermagem
apos a alta hospitalar, com o treinamento de cuidadores sobre a doenca e os cuidados
basicos aos sobreviventes do primeiro AVC por quatro semanas. Em relacdo ao GC, o
Gl melhorou significativamente as habilidades de cuidado pos-AVC e ao longo do
tempo (imediatamente e 12 semanas pds-intervencado), assim como houve significativo
aumento da funcionalidade e redugéo de complicacdo dos pacientes pos-AVC.

Outros estudos mostram que, quando o cuidador é capacitado pelo fisioterapeuta
para realizar exercicios no inicio da reabilitagdo do sobrevivente de AVC primario, por

pelo menos 4 semanas (5 vezes na semana durante 60 minutos) adicionais a terapia



36

convencional, pode haver aumento significativo da independéncia funcional, do
equilibrio e da postura (LEE et al., 2018), e reducdo da ansiedade do sobrevivente de
AVC, quando comparado com outros pacientes que sO realizam terapia convencional
(VLOOTHUIS et al., 2019). A combinacao desses exercicios por 8 semanas (5 vezes na
semana durante 30 minutos) com a telecomunicacdo, iniciados até o terceiro més pos-
AVC, mostrou que a mobilidade e a independéncia do sobrevivente de AVC
melhoraram imediatamente apds a intervencdo, mas néo diferiu estatisticamente entre
0s Grupos Controle e Intervencdo. Nos cuidadores, houve melhora significativa da
fadiga, da ansiedade e da depressao entre 1 e 4 meses apos a finalizacdo do estudo (van
den BERG et al., 2016; VLOOTHUIS et al., 2019). Isso sugere que a intervencao
demora algum tempo para impactar os resultados dos cuidadores familiares.

Os beneficios desses exercicios mediados pelo cuidador, apds treinamento de 12
semanas, também foram mostrados em estudo na fase cronica do AVC, cujos
sobreviventes com mais de 6 meses po6s-AVC apresentaram melhora da recuperacdo
funcional fisica em comparacdo ao GC. Embora a sobrecarga do cuidador estivesse
relacionada ao comprometimento fisico do sobrevivente de AVC, a intervencdo nédo
aumentou significativamente a sobrecarga do cuidador ao final das 12 semanas (WANG
et al., 2015), sugerindo que essas demandas adicionais ao cuidador (obtidas com a
intervencdo) ndo agravam significativamente sua salde.

Todavia, € necessario criar outras estratégias de enfrentamento que possam
aumentar a independéncia do sobrevivente de AVC, ao mesmo tempo que reduzam
efetivamente a sobrecarga do cuidador (FUHRMANN et al., 2015). Dentre essas
estratégias, as intervencdes de autogestdo aos sobreviventes de AVC sdo promissoras
na reabilitacdo quando combinadas as terapias fisica e ocupacional tradicionais, pois
elas podem aumentar a participacdo, a Qualidade de Vida e a autonomia dos pacientes,
bem como diminuir a carga dos cuidadores (PALLESEN et al., 2018). Essa recuperagéo
deve, preferencialmente, iniciar com o manejo das habilidades mais simples e,
posteriormente, incorporar as complexas, obedecendo a mesma ordem hierarquica do
desenvolvimento humano (KWAKKEL; KOLLEN, 2013).

De um modo geral, a abordagem ou a entrega dessas intervengfes ocorreu

principalmente sob o formato presencial face a face, por meio da visita domiciliar ou
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hospitalar. Os aspectos positivos dessa estratégia envolvem o fortalecimento do vinculo
entre o profissional e os participantes dos estudos, mas ela pode ser onerosa e demandar
tempo (KIM et al., 2012). As estratégias presenciais podem ser usadas isoladamente ou
podem ser combinadas as ndo presenciais, também denominadas de tecnologias de
informacédo e comunicagdo, como os dispositivos méveis (telefone por meio de ligacdes
Ou mensagens curtas, smartphone e outros) e internet (salas de bate-papo, Skype etc.).

Essas tecnologias podem reduzir o tempo de espera para o atendimento,
flexibilizar os horarios de consultas, atualizar as informacdes eletronicamente, suprir a
escassez de profissionais e facilitar o atendimento do binémio, pois a maioria das
pessoas deficientes apresenta dificuldade de deslocar-se até os servicos de reabilitagdo
devido a longa distancia, e os cuidadores ndo tém suporte informal constante (GRAF et
al., 2017; MORES et al., 2018). Todavia, tais tecnologias podem ser de dificil
administracdo em locais sem sinais de telefonia ou internet, e o0s participantes
(profissionais, sobreviventes de AVC e cuidadores) devem ter interesse e conhecimento
minimo para manusear essa ferramenta. Os custos iniciais para a implantacdo podem ser
altos, mas viaveis em longo prazo (GOUDARZIAN et al., 2018; KAMWESIGA et al.,
2018; MAHMOOD et al., 2019). Além disso, uma revisdo sistematica de intervencgdes
baseadas exclusivamente na internet para cuidadores dos sobreviventes de AVC néo
encontrou diferencas na sobrecarga nem outros desfechos apds as intervences
desenvolvidas por esta tecnologia (ALDEHAIM et al., 2015).

Isso sugere a importancia da juncédo das abordagens presenciais com as feitas a
distancia. Graf et al. (2017), por exemplo, usaram uma intervencdo multicomponente
(baseada na resolucdo de problemas, na educacdo e no apoio) que combinou as
ferramentas on-line e o telefone, mostrando reducéo significativa da sobrecarga e da
depressao pos-intervencdo. O uso do telefone para aconselhamento auxiliou no aumento
da saude psicologica e na reducdo da ansiedade nos cuidadores (GOUDARZIAN et al.,
2018).

Assim, a analise do contexto da fungdo cuidador revela a necessidade de
avaliacgdes clinicas da rotina e do bem-estar desse sujeito, independentemente de quanto
tempo se passou desde o inicio do AVC, pois a sobrecarga ¢ uma variavel multifacetada

que persiste ao longo do tempo. A reducdo dessa carga deve envolver,
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preferencialmente, intervencGes multicomponentes com a combinacdo de diferentes
abordagens e profissionais experientes.

O enfermeiro é o membro da equipe de salde que mais vivencia a pratica
educativa na assisténcia ou em atividades académicas (LANDEIRO; MARTINS;
PERES, 2016) e permanece proximo aos pacientes e familiares, o que favorece o vinculo
e a confianca entre eles. Essa relacdo é fundamental e facilita a transmissdo de
orientagdes que possam melhorar as tomadas de decisdes dos familiares. Provavelmente
por isso, esse profissional seja um dos mais requeridos nessas intervencdes educativas e

psicoeducativas, conforme apresentado nesta tese.
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3 REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO DE PAULO FREIRE

Para a elaboracdo do presente estudo, foi utilizado o referencial tedrico-
metodoldgico de Paulo Freire embasado na Pedagogia da Autonomia, por compreender
sua contribuicdo significativa na area de Enfermagem, especialmente no emprego das
acOes de educacdo popular durante as préaticas cuidativas em saide. Esse referencial
freireano foi adaptado ao contexto do presente estudo, identificando os educadores como
os profissionais de salde e os cuidadores familiares dos sobreviventes de AVC como 0s
educandos.

Contrariamente ao desejado, algumas acdes de educacdo em saude apresentam
falhas em sua praxis, pois geralmente adotam-se metodologias verticalizadas que apenas
transmitem contetdos, desconsideram a experiéncia € o conhecimento prévio dos
participantes. Tais praticas dificultam a adesdo dos participantes, tornando-as pouco
efetivas. De maneira inversa, a pedagogia de Paulo Freire propde acOes direcionadas
para concretizacdo da cidadania e do protagonismo dos individuos em vulnerabilidade
social, que é uma proposta consoante com a necessidade de melhorar o modo como o
cuidador cuida de si e do outro (BAKAS; MCCARTHY; MILLER, 2017).

A teoria educacional freireana tem como base o didlogo entre o educador e 0s
educandos, considerando a insercdo do contexto de vida destes Ultimos no processo
educacional. Freire enfoca na investigacdo das dificuldades cotidianas das camadas
populares desfavorecidas para, posteriormente, discuti-las em um contexto politico e
macroestrutural da sociedade. Esse diélogo coletivo estimula a aprendizagem a partir da
identificacdo de uma situacdo-problema, analisada criticamente durante as acOes
educativas. Essa analise possibilita uma maior conscientizacdo da realidade, um
elemento importante para transformar o contexto de vida desses individuos, tornando-
os cidad&os livres, ativos, que pensam, escolhem, agem e provocam mudangas em seu
contexto social (BEISIEGEL, 2018; HEIDEMANN et al., 2017).

Essa teoria e seu método da problematizacdo possibilitam uma reflexdo sobre a
praxis, pois € a partir das experiéncias cotidianas e da anélise critica dos problemas de
sua realidade que o conhecimento é adquirido ou ressignificado. Essa nova visdo da

realidade mobiliza a acdo do sujeito (educando/cuidador), que pode exercer sua
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cidadania com maior liberdade e possibilidade de escolhas assertivas. Para isso, 0
método freireano é estruturado em trés etapas, descritas a seguir.

Na etapa de investigacdo tematica, o educando descreve seu universo e seu
contexto social ao educador. Com essa informacéo, o educador consegue compreender
melhor o educando e pode auxilia-lo a enumerar temas importantes, que serao discutidos
em um contexto interdisciplinar e ndo fragmentado. Na etapa de tematizacdo, os temas
selecionados séo discutidos mediante ilustracbes que representam o aspecto de sua
realidade (“codifica¢do”), permitindo, assim, a compreensao de seu significado social.
Na etapa da problematizacdo, essa compreensdo permite ao educando construir novos
saberes e, por consequéncia, superar uma visdo ingénua (passiva) para adotar uma visao
critica (ativa). Assim, o educando alcancga sua autonomia e seu empoderamento para a
transformacao de seu contexto, de um ponto de vista libertador (FREIRE, 1996).

Essa educacgéo apreendida ocorre durante as agdes que acontecem nos “Circulos
de Cultura”. Neles, individuos discutem temas de interesse comum de forma dinamica,
com a mediagdo do educador, que os conduz na busca de solugbes para os problemas
sinalizados (FREIRE, 2002).

No campo da Enfermagem, a etapa investigativa pode ser desenvolvida em
grupos ou entrevistas individuais, com a avaliacdo do contexto social e cultural dos
cuidadores a partir da visualizacdo do local e/ou durante seus relatos. Embasando-se
nesse dialogo, coletam-se os dados sociodemograficos e os problemas prioritarios. Na
etapa de tematizacdo, esses dados sdo apresentados como temas centrais, e o enfermeiro
medeia a discussao entre os cuidadores (com ou sem participacdo de outros profissionais
de salde), possibilitando que estes passem a compreender a origem do problema em
analise. Para facilitar a compreensdo, pode-se utilizar recursos ludicos, como 0s
audiovisuais.

Com base nessa identificacdo, inicia-se a terceira etapa, em que o enfermeiro
estimula os cuidadores familiares a projetarem solucdes reais, capazes de modificar sua
realidade. Essas solu¢des podem ser levantadas durante a socializacao de experiéncias
entre as pessoas de um mesmo grupo — que compartilham dilemas semelhantes e
saberes diversificados — ou com os profissionais de saude. Essa forma de educagéo

popular em Saude permite a troca de saberes e a constru¢do de um novo saber, arraigado
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na conscientizacao de seu papel social, o que favorece a autonomia dos cuidadores, que,
por conseguinte, tornam-se livres para escolher e mudar sua realidade. Esse grupo pode
ser organizado no formato de rodas de conversa, ancorado na proposta freireana do
Circulo de Cultura, cuja disposicdo dos individuos é horizontalizada, o que facilita o

dialogo, valoriza a intersubjetividade e cria vinculo entre os envolvidos.
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4 METODOLOGIA

Neste capitulo, serdo detalhados os instrumentos utilizados para a concretizacdo
deste trabalho. Primeiro, sera indicado o tipo de pesquisa realizado. Na sequéncia, sera
apresentado o local em que a investigacéo foi feita. Depois, descrever-se-a a forma como
foram escolhidos os sujeitos da pesquisa. Também se explicara como foi feita a coleta
de dados. Serdo sinalizadas as variaveis do estudo. Por fim, discorrer-se-a sobre o carater

quase-experimental da proposta de intervencao.

4.1 Tipo de estudo

Este é um estudo longitudinal com intervencdo controlada do tipo quase-
experimental, parte de um projeto maior de métodos mistos, intitulado Percepc¢éao de
profissionais de salde e cuidadores familiares de pessoas apds o acidente vascular
cerebral sobre o cuidado. Nos estudos longitudinais ou prospectivos, uma determinada
populacdo é monitorada ao longo de determinado tempo; posteriormente, sdo realizadas
comparacGes da ocorréncia dos desfechos mensurados em diferentes momentos
(PEREIRA; BARRETO, 2017). Quando o investigador expde essa populagéo a
determinado experimento, que esta sob o controle do processo de pesquisa, o estudo é
denominado de intervencédo (THIESE, 2014).

As pesquisas de interven¢do podem ou ndo ter um grupo como controle e podem
ser randomizados ou ndo. Quando ha um Grupo Controle, este pode receber um efeito
placebo, outra intervengdo com efeito conhecido (cuidados convencionais) ou ndo ser
exposto (PEREIRA; BARRETO, 2017). A randomizacdo trata-se de um processo
aleatorio que permite a semelhanca entre os Grupos Controle e Intervencdo, mas,
quando ela é inviavel, utiliza-se outro método de atribuicdo ou alocacdo que reduza o
impacto do viés de confusdo e mantenha equivaléncia entre os grupos, por exemplo, o
pareamento (NEDEL; SILVEIRA, 2016).

Devido ao namero restrito de participantes deste estudo e a incidéncia do AVC,
que pode conduzir ao Obito dos pacientes, optou-se pelo estudo quase-experimental, ndo
randomizado, com pareamento do GC e do Gl, cujo relatorio € embasado na declaracao
Transparent Reporting of Evaluations with Non-randomized Designs (TREND). Ela é
um complemento da CONsolidated Standards Of Reporting Trials (CONSORT),
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desenvolvida para ensaios controlados randomizados e tem como objetivo melhorar o
relatério das intervengfes ndo-randomizadas ou estudos quase-experimentais (DES
JARLAIS et al., 2004).

4.2 Campo e local do estudo

O campo da pesquisa foi a cidade de Guanambi, um dos municipios mais
populosos do sudoeste da Bahia, cuja populacdo de 2018 foi estimada em 84.014
habitantes e possui um medio indice de desenvolvimento econémico (IBGE, 2018), um
dos fatores que interferem na sobrecarga do cuidador (principal desfecho analisado neste
estudo), conforme avaliam Lotufo et al. (2015). A cidade possui assisténcia particular
em clinicas e assisténcia exclusivamente publica em 19 unidades de salde na atencéo
primaria (sendo 17 unidades em zona urbana) e em um hospital geral do estado, de
médio porte, que € referéncia em sua microrregido para 31 municipios vizinhos e atende
as pessoas com distdrbios do aparelho circulatério, entre eles 0 AVC (BRASIL, 2019).
Na rede publica de saude, foco deste estudo, ndo ha documentos ou assisténcia aos
cuidadores de pessoas dependentes, o que reforga a importancia desta pesquisa.

O estudo foi realizado em trés locais: 1) residéncia do cuidador familiar, onde
houve a entrevista sobre suas necessidades e a aplica¢do dos instrumentos quantitativos
aos cuidadores familiares de sobreviventes de AVC em trés momentos distintos; 11)
campus XII da Universidade do Estado da Bahia (Uneb), onde ocorreram os encontros
grupais para os cuidadores que participaram da intervencdo de apoio; I1l) Laboratorio
de Saude do Centro Universitario Faculdade Guanambi (UniFG), onde os cuidadores
que participaram da intervencdo de apoio receberam os atendimentos individuais de
fisioterapia e psicologia, segundo as necessidades avaliadas e solicitadas,

respectivamente.

4.3 Descricao da populacao e selecdo da amostra dos participantes do estudo

O estudo constituiu-se de todos os cuidadores familiares de pessoas dependentes
e diagnosticadas com AVC listados nos prontuérios da unica unidade estadual publica
hospitalar e das 17 unidades bésicas de salide (UBS) da zona urbana na cidade de

Guanambi/Bahia, entre janeiro de 2014 e agosto de 2017. Os cuidadores familiares
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residentes na zona rural ndo foram incluidos neste estudo devido a dificuldade de acesso
as localidades no referido municipio.

Considerou-se como cuidadores os membros da familia e os amigos, com ou sem
lacos consanguineos, que ndo sdo remunerados pelos cuidados prestados a pessoa
dependente (DENHAM et al., 2018). Os critérios de elegibilidade desses cuidadores
foram: ser o cuidador familiar principal de uma pessoa dependente de cuidados ap0s o
AVC, ter idade maior ou igual a 18 anos, ter tempo de cuidado de 6 a 50 meses e residir
na zona urbana de Guanambi. A determinacao desse tempo de cuidado foi intencional,
com a finalidade de corresponder a fase crénica proposta para este estudo. Além disso,
aumentar esse tempo de cuidado poderia prejudicar a divisdo entre os Grupos Controle
e Intervencdo devido a discrepancia temporal.

A amostragem dos cuidadores familiares foi do tipo ndo-probabilistica, adotando
0 procedimento de conveniéncia para a selecdo (TORRES; MAGNANINI; LUIZ,
2011). Para todos os cuidadores que aceitaram participar do estudo de intervencao, foi
realizado o processo de pareamento entre o Gl (alocado no programa de apoio) e 0 GC
(NEDEL; SILVEIRA, 2016).

Os cuidadores que participaram da intervencao foram atendidos por profissionais
de salde selecionados por conveniéncia na comunidade civil (profissional autbnomo) e
em duas institui¢cdes de ensino superior: laboratorio de satde e sede do Centro de ensino
universitario privado da cidade de Guanambi (UniFG) e campus XII da Uneb.

A Unica profissional de Educacdo Fisica que trabalha ha mais de um ano em
meditacéo e relaxamento na comunidade aceitou o convite para participar da intervencao
voluntariamente. Ela foi graduada pela UNEB, campus XI1. Os profissionais do segundo
ambiente (laboratorio de salde) realizaram os atendimentos dos cuidadores conforme
sua escala de trabalho. Os critérios de selecdo para os profissionais do terceiro e do
quarto ambientes (sede da UniFG e campus XII da Uneb) foram: possuir experiéncia
minima de um ano em docéncia do ensino superior e realizar atendimento comunitario
aos cuidadores familiares e pacientes pos-AVC.

Foi realizado o contato com os coordenadores dos cursos de Nutrigéo,
Fisioterapia, Medicina e Psicologia da UniFG e de Enfermagem do campus X1I da Uneb,

que forneceram uma lista dos profissionais que se adequavam a esses critérios. Em posse
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dessa lista, a pesquisadora contatou esses profissionais. Aqueles que tinham
disponibilidade e interesse e ndo solicitaram remuneragdo foram selecionados para a

intervencdo de apoio. O diagrama de fluxo dos participantes do estudo esta na Figura 1.

Figura 1 — Diagrama de fluxo dos participantes do estudo

Inscrigdo

Alocacéo

Acompanhamento

Anélise

Avaliado para elegibilidade (n=221)*
* 152 (hospital); 69 (Unidade Basica de Saude)

Excluidos (n=177)

v

(n=164)

(n=44)

Atendem aos critérios de elegibilidade

- Néo atendem ao critério de elegibilidade

- N&o desejam participar do estudo (n=05)
- Participaram do teste piloto (n=08)

v

pareamento (n=02)

Pareamento (n=42)

Obitos de pacientes com AVC antes do

TO (pré-intervencgao)

Alocados para 0 Grupo Intervengdo (n=21)

N&o receberam a alocacao (n=01), sendo:
- Desistiu da pesquisa (n=01)

Receberam intervenc¢éo + cuidados

TO (pré-intervencao)
Alocados para 0 Grupo Controle (n=21)
N&o receberam a alocacéo (n=04), sendo:
- Desistiu da pesquisa (n=02)
- Obito do paciente com AVC (n=01)
- Néo é mais cuidador familiar (n=01)
Receberam cuidados habituais (n=17)

habituais (n=20)

T1 (4° més da intervengao)
Perda do seguimento (n=1), sendo:
- Morte do paciente com AVC (n=1)

T1 (4° més da intervengao)
Perda do seguimento (n=0):
- N&o houve perda (n=0)

T2 (p6s-intervencao)

Perda de seguimento (n=3), sendo:

- Morte do paciente com AVC (n=02)

- Descontinuidade da intervencéo devido a
atividade laboral em tempo integral (n=01)

T2 (p6s-intervencao)
Perda do seguimento (n=1), sendo:
- Néo é mais cuidador familiar (n=01)

Analisados (n= 16)

Analisados (n= 16)

Fonte: Elaborado pela pesquisadora

4.4 Procedimentos e instrumentos para a coleta de dados

inicialmente os sobreviventes de AVC. Essas informacdes foram obtidas nos dados de

Para o levantamento dos cuidadores familiares, foi necessario identificar
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identificacdo pessoal, endereco e telefone coletados no prontuério do hospital estadual
e nas fichas A das 17 UBS do municipio em estudo.

Em seguida, foi realizado um contato telefénico para agendar uma visita
domiciliar com o cuidador familiar para apresentar o objetivo da pesquisa, de acordo
com sua disponibilidade. Quando o contato telefénico ndo foi possivel devido a falta
desse registro no prontuério ou na ficha, a pesquisadora procedeu diretamente a visita
domiciliar. Foi explicado o objetivo da pesquisa aos cuidadores, e aqueles que
concordaram em participar — sem pressao, coa¢do nem remuneracao ou despesas por
parte dos participantes — assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), apresentado no Apéndice A.

Mediante essa autorizacdo, a coleta dos dados quantitativos foi iniciada e
finalizada por uma assistente de pesquisa. Ela é uma enfermeira especialista treinada
pela pesquisadora principal e foi sua ex-bolsista de Iniciacdo Cientifica no ano de 2016
durante a graduacdo no campus XII da Uneb. Neste estudo, realizou a aplicagéo de
quatro instrumentos, descritos a seguir.

O primeiro instrumento avaliou o grau de independéncia do sobrevivente de AVC
por meio da aplicacdo da escala de independéncia das atividades bésicas de vida diaria
(ABVD) de Sidney Katz, desenvolvida em 1963 e validada no Brasil em 2008 por Lino
e colaboradores, com alfa de Cronbach com variagdo de 0,80 a 0,92 (Anexo A). Essa
escala avalia 6 ABVD, que obedecem a seguinte hierarquia de complexidade:
alimentac&o, controle de esfincteres, transferéncia, condigéo de ir ao banheiro (higiene
pessoal), capacidade de vestir-se e tomar banho. O escore varia de 0 a 6 pontos, no qual
1 ponto ¢ atribuido a cada resposta “Sim”. A pessoa ¢ classificada como independente
em todas funcdes (escore 0) ou dependente de 1 a 6 funcdes (escore de 1 a 6) (LINO et
al., 2008). Apenas 0s sobreviventes de AVC residentes na zona urbana e dependentes
de cuidado, em qualquer funcdo, foram incluidos na coleta do baseline e, por
conseguinte, seus cuidadores.

O segundo instrumento aplicado verificou a sobrecarga objetiva e subjetiva dos
cuidadores familiares por meio da escala de Zarit Burden Interview (Anexo B). Essa
escala foi elaborada por Zarit e Zarit em 1987, com posterior traducéo e validagdo no

Brasil em 2002, por Scazufca, com coeficiente alfa de Cronbach, que apresentou valor
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de 0,87. Ela avalia os aspectos fisicos, psicologicos, emocionais, sociais e financeiros
do cuidador principal e sua relagdo com o paciente. Além disso, apresenta 22 itens, cujas
alternativas de respostas variam de 0 a 4, sendo O correspondente a nunca, 1 a raramente,
2 a algumas vezes, 3 a frequentemente e 4 a sempre. A excecdo € a ultima questdo, em
que o cuidador indica a pontuacgédo que define sua sobrecarga em relagéo a sua fungao
como cuidador (0 - nem um pouco; 1 - um pouco; 2 - moderadamente; 3 - muito; 4 -
extremamente). Essas questdes somadas geram um escore que oscila entre 0 e 88.
Assim, quanto maior o escore, maior € a sobrecarga (SCAZUFCA, 2002).

O terceiro instrumento avaliou o estresse do cuidador por meio da Escala de
Estresse Percebido, proposta por Cohen, Kamarck e Mermelstein em 1983 e validada
para o Brasil por Luft et al. (2007) em individuos idosos (Anexo C). Posteriormente,
sua confiabilidade foi testada em individuos que tinham entre 18 e 70 anos em um estudo
de base populacional no Brasil, com alfa de Cronbach de 0,775 (FARO, 2015). A escala
é composta por 14 questdes do tipo likert, com op¢des de resposta que variam de 0 a 4,
sendo: 0 - nunca; 1 - quase nunca; 2 - as vezes; 3 - pouco frequente; e 4 - muito frequente.
Os escores sdo obtidos por meio da soma dos pontos de cada questdo. As questdes que
apresentam conotagéo positiva (4, 5, 6, 7, 9, 10 e 13) tém sua pontuagdo somada de
forma invertida, da seguinte maneira: 0 =4,1=3,2=2,3=1¢e 4 = 0. As demais
questdes apresentam conotacdo negativa; portanto, devem ser somadas diretamente. A
soma da pontuacdo das questdes gera escores que variam de 0 a 56. Quanto maior o
escore, maior o estresse (LUFT et al., 2007).

O quarto instrumento utilizado foi o formulario I, desenvolvido para este estudo,
com a finalidade de verificar as caracteristicas do cuidador familiar, do sobrevivente de
AVC e do cuidado (Apéndice B), conforme estudos prévios com cuidadores familiares
brasileiros (ANJOS; BOERY; PEREIRA, 2014; COSTA et al., 2015). Nesse
formulério, também estavam as seguintes questdes investigativas: “Quais sdo suas
necessidades pessoais desde que se tornou cuidador de seu familiar? Quais séo suas
necessidades relacionadas ao cuidado de seu familiar desde que se tornou cuidador?”.
Entretanto, essas indagacdes foram investigadas pela pesquisadora principal por meio

de uma entrevista semiestruturada, gravadas em aparelho digital e transcritas na integra.
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Em todos os documentos, os cuidadores familiares foram identificados pelo
codigo “CF”, seguido de numeros arabicos (exemplo: CF1), a fim de garantir o
anonimato. Por se tratar de uma investigacdo pré-intervencdo, ndo se utilizou o critério
de saturacdo, por ndo se prever a alocacdo dos cuidadores nos Grupos Controle e
Intervencdo. Dessa maneira, a extensdo do objeto e a complexidade do estudo
orientaram o tamanho da amostra (MINAYO, 2017) para a coleta dos dados qualitativos

sobre as necessidades dos cuidadores, avaliadas apenas pré-intervencao.

4.4.1 Periodo do estudo, coleta de dados e cegamento

Para constatar a adequacdo da linguagem das 4 escalas aos participantes,
procedeu-se a um teste piloto com 8 cuidadores familiares recrutados na atencao
priméria a saude na primeira semana de setembro de 2017, os quais ndo fizeram parte
da amostra final. A enfermeira especialista aplicou esses instrumentos a todos 0s
cuidadores familiares do inicio ao final do estudo.

Apds o teste piloto, por fins didaticos, a coleta de dados dos participantes foi
dividida em trés momentos: baseline ou pré-intervencdo (TO), entre Gltima semana de
setembro de 2017 e a primeira semana de margo de 2018; quarto més da intervencéo
(T1); e poés-intervencdo (T1), entre dezembro de 2018 e fevereiro de 2019. A
intervencdo, portanto, durou 8 meses e ocorreu de abril a novembro de 2018. Os
instrumentos usados para avaliar sua efetividade foram aplicados nesses trés momentos
(TO, T1e T2).

No momento TO, aplicou-se os quatro instrumentos aos cuidadores familiares.
Nos momentos T1 e T2, foram reaplicadas as escalas de independéncia das ABVD de
Sidney Katz, Zarit Burden Interview e Estresse Percebido na residéncia dos cuidadores.

O cegamento ou mascaramento refere-se a um dos itens que qualifica a pesquisa
clinica como imparcial, evita erros de afericdo de dados e, consequentemente,
tendéncias indesejaveis (VASCONCELOQS, 2016). Devido a natureza principal deste
estudo, pode-se realizar o cegamento da enfermeira que coletou os dados e do estatistico
que realizou o pareamento e a analise deles, de modo que ambos ndo sabiam quais eram

0s cuidadores que estavam alocados no GC e no Gl.
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Neste estudo, 0 cegamento do pesquisador e do participante nédo foi possivel, pois
foi oferecida uma Unica intervengdo, e ambos tinham conhecimento sobre ela. Os
cuidadores foram orientados a ndo a mencionar para a enfermeira que aplicou 0s

instrumentos, sobre a intervencéo recebida.

4.5 Variaveis do estudo

Os resultados deste estudo estdo apresentados em trés manuscritos. O primeiro
contém o levantamento das necessidades do cuidador, que auxiliaram no embasamento
da construcédo da intervencdo de apoio; portanto, tal texto ndo apresenta variaveis. Para
0 segundo e o terceiro manuscritos, contidos nesta tese, a variavel desfecho ou
dependente principal foi a sobrecarga do cuidador.

No segundo manuscrito, a sobrecarga foi correlacionada com as variaveis
independentes continuas do cuidador (estresse, idade em anos e renda em salario
minimo), do sobrevivente de AVC (grau de independéncia e idade em anos) e do
cuidado (horas de cuidado). Além dessas variaveis, utilizou-se outras para descrever o
perfil dos cuidadores (sexo, situacdo conjugal, escolaridade em anos de estudo e
ocupacdo), do cuidado (grau de parentesco, residéncia com o0 paciente, Ccurso
preparatério, auxilio de outras pessoas e patologias) e dos sobreviventes de AVC (renda
em salario minimo e sexo). Trata-se, portanto, de um estudo transversal correlacional
que auxiliou no planejamento da intervencéo.

No terceiro manuscrito, a sobrecarga do cuidador foi o desfecho primaério,
enguanto o estresse do cuidador e o grau de independéncia do sobrevivente de AVC
foram os desfechos secundarios. A variavel independente foi a intervencdo oferecida

aos cuidadores familiares dos sobreviventes de AVC.

4.6 Descrigao do estudo quase-experimental

Nas secOes subsequentes, serdo descritos alguns elementos especificos desta
pesquisa. Primeiro, serdo indicados os locais em que residem os participantes e a forma
como iniciaram sua participacdo na pesquisa. Depois, discorrer-se-a sobre a intervencao

realizada.
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4.6.1 Alocacdo dos participantes nos grupos e estratégias de adesao ao estudo

Apos a aplicacdo dos critérios de elegibilidade aos profissionais de saude e
cuidadores familiares, estes ultimos foram alocados nos GC e Gl por meio do
pareamento das varidveis cuidador, cuidado, sobrevivente de AVC e desfechos (primario
e secundarios), contidas no formulario I. Essa alocacdo, assim como a andlise dos
resultados desta pesquisa, foi realizada por um estatistico externo a pesquisa, cegado
para essas avaliagoes.

Apesar de ndo haver protocolos especificos para cuidadores familiares dos
sobreviventes de AVC implantados no Sistema Unico de Salde (SUS) ou na rede
privada, todos os cuidadores foram orientados pela pesquisadora principal a manterem
seu atendimento nas unidades de salde (cuidados convencionais). Além dessa
orientacdo, aqueles que estavam alocados no Gl, que participaram da intervencdo de
apoio, receberam assisténcia dos profissionais de satde que integraram essa intervencéo,
0 que ndo ocorreu no GC. Todos os profissionais de salde, selecionados por
conveniéncia para a intervencdo de apoio, participaram desta.

Para manter a adesdo de todos os cuidadores de ambos os grupos, realizou-se
exames laboratoriais de rotina — hemograma, sumario de urina, parasitologico,
colesterol total e fracdes, triglicérides, glicemia, Transaminase Glutdmico Oxalacética
(TGO), transaminase glutamico pirtvica (TGP), gama glutamil transferase (Gama GT),
hormdnio Tireoestimulante (TSH), tiroxina livre circulante no sangue (T4 livre), uréia,
creatinina e 4cido Urico —, segundo manual do SUS (BRASIL, 2003), com anuéncia da
prefeitura municipal de Guanambi. A coleta, a analise e o descarte do material desses
exames foram realizados pelo Laboratdrio Central do SUS, gerenciado pelo referido
municipio. A pesquisadora orientou todos os cuidadores sobre os dados desses exames
e 0s encaminhou as UBS para acompanhamento, independentemente de alteracfes nos
resultados.

Para os cuidadores do Gl, outras garantias para a ades@o ao protocolo do estudo
ocorreram por meio do pagamento do transporte, pela pesquisadora principal, aqueles
que residiam em bairros distantes do campus XII da Uneb, com a realizacdo de um
contato telefénico uma semana antes e no dia anterior a cada reunido grupal para

recordar data e horario dos encontros. Para assegurar a adesdo dos profissionais de



o1

salide, a pesquisadora principal manteve contato regular, com média de trés reunifes
pré-intervencdo, para realizar o planejamento das rodas de conversas (com temas
selecionados mediante levantamento das necessidades dos cuidadores) segundo o

referencial freireano e a organizacéo dos folhetos informativos.

4.6.2 Estrutura e operacionalizacdo da intervencdo de apoio

A intervencéo de apoio foi liderada por uma enfermeira (pesquisadora principal)
em parceria com outros profissionais de saude, sendo estruturada para atender as
necessidades dos cuidadores, tanto as pessoais quanto aquelas relacionadas aos cuidados
do sobrevivente de AVC, conforme recomendagdo da literatura (BAKAS;
MCCARTHY; MILLER, 2017; SILVA et al., 2018). Essas necessidades dos cuidadores
foram pesquisadas no momento pré-intervencdo por meio de questfes semiestruturadas
incorporadas ao formulario I. As entrevistas foram guiadas segundo a primeira fase do
método de Paulo Freire, denominada de investigacdo temaética. Tais necessidades e a
avaliacdo das variaveis relacionadas a sobrecarga do cuidador orientaram a elaboracdo
dessa intervencéo de apoio.

Um académico de graduacdo do curso de Enfermagem do campus XII da Uneb
criou a logomarca “Cuidando do Cuidador” (Apéndice C), utilizada nos impressos da
pesquisa e na confeccdo das camisetas entregues para os profissionais na Gltima reunido
pré-intervencdo e aos cuidadores do Gl no primeiro encontro. O objetivo dessa acéo foi
identificar os participantes da pesquisa e ajudar a divulgar o estudo na comunidade.

Os cuidadores alocados no GI receberam uma intervencdo de apoio. Ela foi
dividida em um componente individual e outro grupal, combinado as modalidades
aquisicao de habilidades e educacéo, por 8 meses (de abril a novembro de 2018).

Para a organizacdo do componente individual, a pesquisadora realizou uma
parceria com a UniFG, localizada na cidade de Guanambi, que forneceu gratuitamente
aos participantes da intervencdo 10 sessdes de fisioterapia e atendimentos ilimitados
com psicologos. Um fisioterapeuta avaliou todos os cuidadores do Gl para definir se
haveria necessidade de tratamento; quando esta foi identificada, agendou-se as sessoes.
Para o atendimento com os psicélogos, considerou-se a solicitacdo verbal dos

cuidadores. Os agendamentos e atendimentos com esses dois profissionais de saude
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ocorreram entre 0s meses de agosto e novembro de 2018, conforme a disponibilidade
da agenda do Laboratério de Saude da UniFG.

O componente grupal ocorreu no auditorio do campus XII da Uneb e teve um
total de 8 sessdes (1 reunido mensal entre as 14h e as 16h). Essa quantidade foi
considerada suficiente para o alcance dos resultados positivos para os desfechos
avaliados em cuidadores e sobreviventes de AVC (BAKAS; MCCARTHY; MILLER,
2017), e o turno vespertino foi eleito pelos préprios cuidadores. As 8 sessbes grupais
foram intercaladas em 4 sessfes com a participacdo de uma psicologa (com pré-
relaxamento de 30 minutos conduzido por uma educadora fisica) e outras 4 sessdes com
os demais profissionais (médico, nutricionista, fisioterapeuta e enfermeiro,
respectivamente).

Os temas foram discutidos em cada sessdo, segundo o contexto social dos
cuidadores, conforme a segunda fase do método de Paulo Freire, denominada
tematizacdo. Os seguintes temas foram abordados em cada sessdo: na primeira,
discorreu-se sobre a importancia do autocuidado; na segunda, foram dadas orientacGes
gerais sobre o AVC (conceito, tipos, fatores de risco e encaminhamento na rede de
atencdo a saude); na terceira, mencionou-se aspectos negativos e positivos do cuidado;
na quarta, tratou-se de cuidados com a alimentacdo do bindmio; na quinta, explicitou-se
mecanismos de enfrentamento do estresse no cuidador; na sexta, explicou-se sobre o
posicionamento do sobrevivente de AVC e sobre a postura ergondmica do cuidador; na
sétima, trabalhou-se o agravamento da satde do binémio e a morte da pessoa cuidada;
na oitava, abordou-se os cuidados com o corpo e a higiene corporal p6s-AVC. Ao final
de cada sessdo, foi comunicada a data do proximo encontro e foram entregues folhetos
impressos (exceto nas sessdes trés e cinco).

Todo o conteudo discutido em cada tema foi embasado em um protocolo de
intervencado educativa para cuidadores familiares de idosos com AVC (SANTQOS, 2017),
no Guia Pratico do Cuidador (BRASIL, 2008) e na literatura cientifica atualizada e
classica sobre os temas em estudo. Cada tema seguiu um plano de acdo (Apéndice D a
K) estruturado conforme modelo de um estudo intervencionista anterior (GAMA, 2015),
que se embasou no planejamento da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais

(Apae). O fluxograma do planejamento da intervencdo é descrito na Figura 2.
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Figura 2 — Fluxograma do planejamento da intervencdo em Guanambi/BA, 2019

Pré-intervengdo: de setembro de 2017 a margo de 2018 (TO).

Assinatura do TCLE.

Teste piloto.

Aplicacdo dos instrumentos (anexos e apéndices).

Realizacdo de exames laboratoriais.

Planejamento do programa de apoio.

Pareamento e alocacdo dos cuidadores para os Grupos Controle e Intervencéo.

|
Intervencéo (abril a novembro/2018) e pds-intervencdo (dezembro/2018 a margo/2019)

do 1° ao 3° més
- contato telefonico?

4°meés (T1)
- contato telefonico?
- roda de conversa

do 5° ao 8° més
- contato telefonico?
- roda de conversa com

Pos-intervencéo

tema:n.°5a8 (T2)
- atendimentos individuais || - reaplicacdo dos
(fisioterapeuta e Instrumentos no
psic6logo). GI*e GC®

- roda de conversa
comtema:nla3 - reap“cagéo dos

- entrega da instrumentos em GI2 e
camiseta ao GI2. GC3

comtema: n.4

!0 contato telefénico ocorreu para informar sobre o dia, o local e o horario da intervencdo; GI2 = Grupo
Intervencdo; GC® = Grupo Controle.

Fonte: Producéo da autora do estudo, 2019.

As sessOes ocorreram em um formato de roda de conversa, na qual os
profissionais e os cuidadores dialogavam sobre suas necessidades (problemas que
emergem no cotidiano do cuidado), sob a mediacdo da pesquisadora. Os temas foram
discutidos verbalmente por meio de orientagGes e busca de solugbes, utilizando a
abordagem problematizadora (terceira fase do método). Para isso, foram utilizadas
atividades lddicas (didlogo com os especialistas, exercicios de relaxamento, dinamicas
e exposicdo de videos educativos) para facilitar a compreensdo dos participantes,
relacionando a empregabilidade dos conhecimentos novos a seus contextos sociais.

Na adaptacdo da abordagem freireana ao contexto do estudo, os profissionais de
salide valorizam o conhecimento dos cuidadores oriundo da interagdo com seu meio
sociocultural e suas experiéncias para facilitar a compreensédo de novas informagoes. Os
profissionais partiram do conhecimento popular dos cuidadores, compartilhado nas
“rodas de conversa” (semelhantes aos “circulos de cultura”), para orienta-los no manejo
do cuidado e do autocuidado, proporcionando uma reflexao sobre a importancia de seu

papel e sobre o cuidado de si como aspectos fundamentais para o cuidado do outro.
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No decorrer das reunides, era visivel a reflexdo que conduz a organizacdo dos
saberes do cuidador, proporcionada pelos profissionais da salde e pelos préprios
cuidadores. A medida que isso acontecia, 0s sujeitos da pesquisa transcenderam de uma
visdo passiva para uma Visdo critica da realidade que vivenciavam. Por meio dessa
dialética, esses individuos, em sua maioria, foram capazes de transformar sua realidade,
tornando-se protagonistas. Essa transformacéo foi individual para cada sujeito e péde

melhorar tanto sua salde e seu bem-estar quanto a Qualidade de Vida da pessoa cuidada.

4.7 Analise dos dados

A seguir, sdo descritas as analises dos dados qualitativo (manuscrito nimero 1) e
quantitativos (manuscritos numero 2 e 3). No segundo tipo de dados, as analises incluem
tanto um olhar geral sobre as informacg6es obtidas quanto leituras especificas delas.

Para o tratamento dos dados qualitativos do primeiro manuscrito, utilizou-se a
técnica de andlise de conteudo de Bardin, na modalidade tematica, que consiste em 3
fases. A primeira é a pré-analise e corresponde a uma organizacgao sistematica dos dados
transcritos, com leitura exaustiva do material de campo, para a (re)formulacdo de
hipo6teses e a constituicdo do corpus do texto. A segunda é a exploracdo do material e
promove a conversao dos dados brutos coletados em categorias e/ou subcategorias por
meio da codificagdo das unidades de analise. A Gltima ¢ a de tratamento dos resultados,
inferéncia e interpretacdo, consiste em apreender os conteldos manifestos e latentes
contidos nas categorias e propor inferéncias e interpretacbes a partir deles, inter-
relacionando-as com o referencial teérico (BARDIN, 2016).

O software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versao 21.0, foi
utilizado para todas as analises estatisticas, considerando o nivel de significancia de 5%
(i.e., p<0,05). A ndo normalidade dos dados foi verificada pelo teste de Shapiro-Wilk,
assim, os resultados das variaveis continuas foram expressos em medianas e Intervalo
Interquartil (IQ) e os das categdricas em valores absolutos e porcentagens.

Para 0 segundo artigo, acrescentou-se a verificacdo da relacédo entre a sobrecarga
do cuidador (variavel dependente) e as variaveis independentes relacionadas ao cuidador
(idade, renda e estresse), ao cuidado (horas de cuidado) e ao sobrevivente de AVC (idade

e grau de independéncia funcional pela escala de Katz) por meio da correlacédo de
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Spearman. Essa correlacdo foi classificada de acordo com sua magnitude, conforme
proposto por Oliveira et al. (2011) em: <0,3 (fraca), >0,3 a <0,5 (moderada) e >0,5
(forte).

Para o terceiro manuscrito, apos a identificacdo da normalidade dos dados,
procedeu-se ao pareamento, ou seja, a equivaléncia no baseline (TO) entre as
caracteristicas do cuidado (residéncia com o paciente, apoio familiar, tempo e horas de
cuidado), dos cuidadores (idade, sexo, situacdo conjugal, renda, ocupacao, escolaridade,
grau de parentesco) e do sobrevivente de AVC (idade e sexo), e as medidas dos
desfechos (sobrecarga e estresse do cuidador, grau de independéncia do sobrevivente de
AVC) entre 0 Gl e 0 GC por intermédio dos testes de Mann Whitney (variaveis
continuas) e X? (variaveis categoricas). A mediana e o Intervalo Interquartil (1Q), assim
como os valores absolutos e as porcentagens, foram usados para descrever as variaveis
continuas e categoricas, respectivamente.

Para a analise da efetividade da intervencdo sobre os desfechos analisados
(sobrecarga, estresse do cuidador e grau de independéncia do sobrevivente de AVC) nos
Grupos Controle e Intervencdo, nos momentos distintos (TO, T1 e T2), foram aplicados
os testes de Mann Whitney e Friedman, com ajuste de Bonferroni. O calculo do tamanho
do efeito (effect size) foi realizado para as comparacdes entre grupos (i.e., comparacoes
das diferencas entre TO, T1 e T2), sendo adotado o coeficiente de Kendall W como
indicador de tamanho de efeito, conforme recomendado por Tomczak e Tomczak
(2014). O coeficiente de Kendall W assume que valores iguais a 0 ou proximos a esse
namero indicam um tamanho insignificante do efeito, e valores proximos ou iguais a 1
sinalizam tamanho grande do efeito (TOMCZAK; TOMCZAK, 2014).

4.8 Aspectos éticos

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
do Estadual do Sudoeste da Bahia (Uesb), sob o parecer de nimero 2.187.869 e CAAE
71341017.5.0000.0055 (Anexo D). Ele atendeu aos preceitos éticos da Resolugédo n.°
466, de 2012, do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2013a).
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5 RESULTADOS: MANUSCRITOS

MANUSCRITO 1 - NECESSIDADES DE CUIDADORES FAMILIARES DOS
SOBREVIVENTES DE ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL

Este manuscrito sera submetido a Revista Cuidarte e foi elaborado conforme as
instrucOes para autores, disponiveis no link:

https://revistacuidarte.udes.edu.co/index.php/cuidarte, consultadas em janeiro de 2020.
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RESUMO

Introducgéo: O Acidente Vascular Cerebral (AVC) afeta todo o sistema familiar, sobretudo os
cuidadores que podem vivenciar uma sobrecarga fisica e mental quando as suas necessidades
ndo sdo satisfeitas. O objetivo deste estudo foi descrever as necessidades de cuidadores
familiares dos sobreviventes de Acidente Vascular Cerebral. Materiais e métodos: Estudo
descritivo, de abordagem qualitativa, baseado no referencial tedrico-metodoldgico de Paulo
Freire. Os dados foram coletados por uma amostra de conveniéncia com 37 cuidadores
familiares dos sobreviventes de AVC de uma cidade no interior da Bahia, por meio de entrevista
semiestruturada entre setembro de 2017 e marco de 2018, e submetidos a analise de contetdo
teméatica. Resultados: A partir da investigacdo temética, emergiram trés categorias:
necessidade de educacdo em salde; necessidade de reestruturacao da assisténcia; e necessidade
de tempo livre. Discussdo: O apoio social formal e informal sdo essenciais para suprir as
necessidades pessoais e aquelas relacionadas ao cuidado do sobreviventes de AVC, o que
contribui para a reducdo da sobrecarga do cuidador. Conclusdes: Os profissionais de salde,
sobretudo o enfermeiro, deve priorizar acdes de educacdo em salde com aporte tedrico e
metodoldgico que valorize o saber popular como forma de estimular os cuidadores a tornarem-
se individuos ativos e capazes de mudar sua realidade. Paralelamente, as unidades de salde
vinculadas ao Sistema Unico de Saude devem reestruturar-se para atender ao principio de
equidade assistencial. Ademais, sdo necessarias intervencfes para reduzir a sobrecarga do
cuidado na fase cronica e melhorar a salde de quem cuida e da pessoa cuidada.
Palavras-chave: Determinacdo de necessidades de cuidados de saude; Cuidadores; Familia;

Acidente Vascular Cerebral; Pacientes domiciliares.

ABSTRACT

Introduction: Stroke affects the entire family system, especially caregivers who may
experience physical and mental overload when their needs are not met. The aim of this study
was to describe the needs of family caregivers of stroke survivors. Materials and methods:
Descriptive study with a qualitative approach, based on Paulo Freire's theoretical-
methodological framework. Data were collected by a convenience sample of 37 family
caregivers of stroke survivors from a city in the interior of Bahia, through semi-structured
interviews between September 2017 and March 2018, and submitted to thematic content
analysis. Results: From the thematic research, three categories emerged: need for health
education; need for restructuring assistance; and need for free time. Discussion: Formal and

informal social support is essential to meet the personal needs and those related to the care of
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stroke survivors, which contributes to reducing caregiver burden. Conclusions: Health
professionals, especially nurses, should prioritize health education actions with theoretical and
methodological support that values popular knowledge as a way to encourage caregivers to
become active individuals and capable of changing their reality. At the same time, health units
linked to the Unified Health System must be restructured to meet the principle of care equity.
In addition, interventions are needed to reduce the burden of care in the chronic phase and
improve the health of caregivers and caregivers.

Key words: Determination of health care need; Caregivers; Family; Stroke; Home patients.

RESUMEN

Introduccion: el accidente cerebrovascular afecta a todo el sistema familiar, especialmente a
los cuidadores que pueden experimentar una sobrecarga fisica y mental cuando no se satisfacen
sus necesidades. El objetivo de este estudio fue describir las necesidades de los cuidadores
familiares de sobrevivientes de accidentes cerebrovasculares. Materiales y métodos: Estudio
descriptivo con enfoque cualitativo, basado en el marco tedrico-metodolégico de Paulo Freire.
Los datos fueron recolectados por una muestra de conveniencia de 37 cuidadores familiares de
sobrevivientes de un accidente cerebrovascular de una ciudad en el interior de Bahia, a través
de entrevistas semiestructuradas entre septiembre de 2017 y marzo de 2018, y sometidos a
andlisis de contenido tematico. Resultados: De la investigacién tematica, surgieron tres
categorias: necesidad de educacion sanitaria; necesidad de asistencia para la reestructuracion;
y necesidad de tiempo libre. Discusion: El apoyo social formal e informal es esencial para
satisfacer las necesidades personales y las relacionadas con el cuidado de los sobrevivientes de
un accidente cerebrovascular, lo que contribuye a reducir la carga del cuidador. Conclusiones:
los profesionales de la salud, especialmente las enfermeras, deben priorizar las acciones de
educacion para la salud con apoyo teorico y metodoldgico que valore el conocimiento popular
como una forma de alentar a los cuidadores a convertirse en individuos activos y capaces de
cambiar su realidad. Al mismo tiempo, las unidades de salud vinculadas al Sistema Unico de
Salud deben ser reestructuradas para cumplir con el principio de equidad en la atencion.
Ademas, se necesitan intervenciones para reducir la carga de la atencion crénica y mejorar la
salud de estas personas.

Descriptores: Determinacion de necesidades de atencion sanitaria; Cuidadores; Familia;

Accidente vascular cerebral; Pacientes domiciliarios.
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INTRODUCAO

A maioria dos sobreviventes de Acidente Vascular Cerebral (AVC), apresenta déficits
cognitivos, psicologicos e motores que reduzem sua habilidade no desenvolvimento das
atividades basicas do cotidiano e da participacdo social,! 0 que os torna dependentes de seus
familiares para realizar seus cuidados durante a reabilitacdo na comunidade. Todavia, ndo é
prética clinica padrdo dos servicos e profissionais de salide, capacitar o cuidador? nem avaliar
suas necessidades.® Em decorréncia dessa negligéncia assistencial, esses cuidadores vivenciam
a sobrecarga do cuidado, marcada pelos problemas psicologicos e financeiros, pela deterioracédo
da saude fisica e pela privacdao social, que repercute no aumento do estresse e na piora da
Qualidade de Vida (QV).*

Esses cuidadores precisam de cuidados paralelos durante as fases aguda e cronicado AVC
(a partir dos seis meses pds-AVC).> Para isso, € premente conhecer suas necessidades, de
acordo com o momento do cuidado,’® seja aquelas relacionadas ao proprio cuidador, seja
aquelas vinculadas ao cuidado do sobrevivente de AVC.

O conceito de necessidades adotado neste estudo seguiu a taxonomia das necessidades
sociais desenvolvida por Bradshaw. Ele propde sua divisdo em quatro categorias, a saber:
necessidade comparativa (resulta de diferencas entre dois grupos ao comparar a prestacao de
um determinado servico), necessidade normativa (refere-se aquela que é normatizada
institucionalmente), necessidade sentida (representa os desejos e as vontades individuais sob a
percepcdo de cada pessoa) e necessidade expressa (descrita por uma pessoa gque procura um
servico de salde).® Neste estudo, adotou-se as duas Gltimas categorias (sentida e expressa),
sendo que a investigacao delas é fortemente recomendada por revisdes sistematicas de estudos
clinicos'®! para evitar a padronizagdo das intervencdes e possibilitar resultados positivos dos
desfechos analisados.

Ademais, a maioria dos estudos que discorre sobre essas necessidades aborda a tematica
superficialmente, com o foco em sentimentos ou vivéncias cotidianas do cuidado,®
especialmente na fase aguda do AVC.'? Nota-se, portanto, uma lacuna dessa investigagio em
paises em desenvolvimento, como o Brasil, sobretudo levando em conta a fase crénica do AVC
e um embasamento tedrico e metodoldgico que considere o contexto social e cultural desses
individuos.

A teoria educacional de Paulo Freire representa um aporte tedrico-metodoldgico
importante para esta discussao, tendo em vista seu enfoque na investigacdo das dificuldades
cotidianas das camadas populares desfavorecidas. Para Freire, € importante compreender as

necessidades dos individuos e discuti-las em um contexto politico e macroestrutural da
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sociedade. Em seguida, deve haver um esforco para melhorar a vida dessas pessoas,
conscientizando-as por meio de acles educativas dialogadas e de capacitagdo técnica e
cientifica.’®

Os cuidadores familiares inserem-se nesse contexto de vulnerabilidade; e os enfermeiros,
enquanto educadores, precisam reorganizar suas praticas assistenciais a partir da valorizacéo
do saber popular e do conhecimento de suas necessidades. Considerando esse cenario, 0
objetivo deste estudo é descrever as necessidades de cuidadores familiares dos sobreviventes
de Acidente Vascular Cerebral, na abordagem freireana, diante da sobrecarga do cuidado.

Espera-se que a identificagdo das necessidades desses cuidadores contribua para subsidiar
o desenvolvimento e a implantacéo de projetos politicos, futuras intervencdes de Enfermagem
e/ou de equipe multidisciplinar em ambito nacional e internacional. Também se tenciona
melhorar a assisténcia nos servicos de salde, priorizando os direitos constitucionais e as

singularidades desses cuidadores.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa descritiva, com abordagem qualitativa, parte de um projeto
quali-quantitativo maior, intitulado Percepcdo de profissionais de saude e cuidadores
familiares de pessoas apés o acidente vascular cerebral sobre o cuidado. Nela, investigou-se
as necessidades desses individuos em linha de base (pré-intervencdo) como critério para
subsidiar o planejamento e a construcdo de uma intervencdo de apoio quase-experimental com
dois grupos — controle e intervencao.

A saturacdo dos dados é um critério comumente utilizado na pesquisa qualitativa para se
determinar a amostra a partir do momento em que a coleta de dados ndo esclarece mais o objeto
de estudo. Contudo, essa metodologia também possibilita a obtencdo de todas as informacdes,
incluindo as impares. Assim, a extensdo do objeto e a complexidade do estudo orientaram o
nimero dos participantes desta pesquisa.l* Neste sentido, considerou-se importante investigar
as necessidades de todos os cuidadores pré-intervencdo, pois conhecé-las apenas em um grupo
resultaria em um viés de sele¢do para o metodo principal da intervencéo proposta.

Portanto, a amostra dos cuidadores foi por conveniéncia, sendo constituida apos a
identificacdo inicial dos sobreviventes de AVC dependentes de cuidado em domicilio. Para
isso, buscou-se nos prontuarios do hospital regional do estado e nas 17 Unidades Basicas de
Saude (UBS), localizadas na zona urbana da cidade de Guanambi, no interior da Bahia, pessoas
com diagndstico médico de AVC. Posteriormente, agendou-se uma visita domiciliar com o0s

cuidadores familiares para identificar os sobreviventes de AVC com dependéncia funcional,
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conforme a escala de Atividades Basicas de Vida Diaria (ABVD) desenvolvida por Sidney
Katz.®®

Essa escala foi aplicada aos cuidadores familiares por uma enfermeira especialista
treinada pela pesquisadora principal (primeira autora) e € um instrumento que avalia a
independéncia funcional das ABVD em seis funcbes hierarquicas (alimentacdo, controle de
esfincteres, transferéncia, condigdo de ir ao banheiro, capacidade de vestir-se e tomar banho).
O escore utilizado varia de zero a seis pontos, no qual um ponto é atribuido a cada resposta
“Sim”, sendo o individuo classificado como: independente em todas as funcdes (escore zero)
ou dependente de uma a seis fungdes (escore de um a seis).*®

Participaram desta pesquisa os cuidadores familiares dos sobreviventes de AVC com
algum grau de dependéncia. Foram selecionados, em especifico, aqueles que atenderam aos
seguintes critérios de incluséo: identificar-se como o principal cuidador familiar e informal, ter
idade igual ou superior a 18 anos, residir em zona urbana durante a produgdo dos dados e
apresentar tempo de cuidado entre 6 e 50 meses (fase cronica do AVC).

A teoria educacional problematizadora de Paulo Freire foi adotada devido a sua vasta
utilizacdo na area de Enfermagem, sobretudo na educacdo em salde das camadas populares
vulneraveis socialmente. O método freireano descreve a relacéo dialogada entre educador (e.g.
profissional de salde) e educando (e.g. cuidadores), sendo composto por trés etapas, descritas
a sequir.

A primeira etapa é a investigacdo tematica. Nesse momento, o educando descreve seu
contexto social ao educador. Com base nessa informacéo, o educador compreende melhor o
educando, e juntos podem destacar temas importantes a serem discutidos em um contexto
interdisciplinar. Na segunda etapa (tematizacdo), os temas selecionados séo discutidos
mediante imagens que retratem sua realidade e facilitem a compreensdo de seu significado
social. Na terceira etapa (problematizacao), esse entendimento possibilita que o educando, a
partir dos novos saberes, mude sua visdo ingénua e passe a ter uma visdo critica, alcangando
sua autonomia e seu empoderamento para a transformacdo de seu contexto, de um ponto de
vista libertador.®

Com a intencdo de reportar o objetivo deste estudo, apresenta-se a primeira etapa desse
método. Devido a indisponibilidade de tempo de alguns cuidadores reunirem-se em grupos, a
pesquisadora principal investigou as necessidades por meio de entrevistas semiestruturadas em
seus respectivos domicilios, no periodo de setembro de 2017 a marco de 2018. As questdes de

investigacdo foram: “Quais sao suas necessidades pessoais desde que se tornou cuidador de seu
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familiar? Quais sdo suas necessidades relacionadas ao cuidado de seu familiar desde que se
tornou cuidador?” O didlogo foi gravado por audio e teve duracdo média de 30 minutos.

Para o tratamento dos dados da primeira etapa, utilizou-se a técnica de analise de conteddo
de Laurence Bardin, modalidade tematica, que consiste em trés fases. 1) A pré-analise
corresponde a uma organizagao sistematica dos dados transcritos para constituir o corpus do
texto e para nortear as operacdes analiticas seguintes. 2) A explora¢do do material promove a
conversdo dos dados brutos coletados em categorias e/ou subcategorias por meio da codificacdo
das unidades de analise. 3) Por fim, o tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacédo
envolvem apreender os contedos manifestos e latentes contidos nas categorias ao propor
inferéncias e interpretacdes a partir deles, inter-relacionando-as com o referencial teorico.!’

Houve anuéncia de todos os participantes mediante a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). O anonimato dos cuidadores familiares foi
garantido por meio da sigla “CF”, seguida de um numero diferente para cada um deles,
conforme a sequéncia de sua participacdo. Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), campus Jequié, com parecer
n.°2.187.869 e CAAE 71341017.5.0000.0055.

RESULTADOS

Participaram deste estudo 37 cuidadores familiares, sendo 14 identificados por meio de
prontuérios das UBS e 23 da unidade hospitalar. Eles cuidavam dos sobreviventes de AVC, que
eram, em sua maioria, homens com mediana de idade de 68,00 anos (1Q=59,00-82,00), com
dependéncia em 3 a 5 fungdes (56,7%).

A idade dos cuidadores variou de 18 a 77 anos, com mediana de 50,00 anos (36,50 —
63,00). A maioria dos cuidadores familiares era do sexo feminino (91,9%), casada (70,3%),
com renda financeira menor que um salario minimo (67,6%), ndo trabalhava (62,2%) e estudou
até o ensino fundamental completo (54,0%). Mais da metade residia com os sobreviventes de
AVC (62,2%) e era seu/sua filho/a (43,3%) ou conjuge (40,5%). Apesar de eles ndo terem
recebido instrucdo formal para a funcdo de cuidador (100%), usavam o saber popular para sua
pratica por mais de 16 horas semanais (40,5%).

A analise dos dados mostrou que esses cuidadores possuem ainda necessidades a serem
supridas na fase crénica do AVC. Algumas ndo foram satisfeitas desde a fase aguda, o que pode
ter contribuido para o agravamento e/ou o adiamento do cuidado a prépria satde, especialmente
devido ao suporte inadequado dos demais membros familiares, dos profissionais e dos servicos

de saude. Neste processo de analise, emergiram trés categorias tematicas: 1) necessidade
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precoce de educacdo em salde; 2) necessidade de reestruturacao da assisténcia; 3) necessidade

de tempo livre.

1) Necessidade precoce de educagdo em Saude
Esta categoria faz mencdo as necessidades dos cuidadores em receberem orientagGes
efetivas sobre o AVC e sobre os cuidados diérios desde a fase aguda do AVC (da internacéo

hospitalar aos meses iniciais de retorno a comunidade). Isso ficou evidenciado nesta fala:

“No comecgo [da internacdo hospitalar ao retorno comunitario], tive duvidas [...].
Quando a pessoa tem o0 AVC, nos [familiares] ficamos muito inseguros sobre o que vai
acontecer [...], por isso precisa ter mais orientacdo para os cuidados do dia a dia”.
(CF03)

Como reflexo desse déficit de orientagdes elencadas ao contexto vivido, os cuidadores
apresentam uma lacuna no conhecimento de sua praxis, marcada pela dificuldade em
reconhecer os fatores de risco, os sinais e 0s sintomas do AVC, e a recorréncia da doenca. Os

participantes relataram essas questdes:

“Eu ndo sei reconhecer o “derrame” [AVC] e nem sei por que ele [esposo] teve essa
doenca [...] . (CF21)

“N&o sei como é 0 “derrame” [AVC], 0 que causou e se pode repetir”. (CF11)

Para os cuidadores que adquiriram o conhecimento sobre a doenga por iniciativa propria
em pesquisar ou pela experiéncia da incidéncia dos episddios do AVC, as principais davidas
relacionavam-se a recuperacdo das funcdes comprometidas, especialmente a incapacidade

fisica e a causa exata do AVC para prevenir sua recorréncia. Eles afirmaram e/ou indagaram:

“[...] se soubermos o que de fato causou o AVC, iremos combater [...]. [...] além da

fisioterapia, o que pode ser feito para os movimentos retornarem ”? (CF22)

[“...] Quais as chances da pessoa voltar o que era antes [recuperar-se] do AVC?”
(CF35).

Os cuidadores familiares, independentemente de sua idade, cuidavam de acordo com o

conhecimento que adquiriam durante a vida cuidando de outras pessoas, doentes ou né&o.
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Entretanto, ainda existem davidas diversificadas relacionadas a instrumentalizacdo dos
cuidados bésicos cotidianos, como a alimentacdo, a locomocéo e a transferéncia, o banho, a
vestimenta, as medicacgdes, 0 atendimento de convulsdo e o tratamento de lesdes por pressao,
que ja deveriam ter sido sanadas, considerando o longo tempo de cuidado pés-AVC. S&o citados

alguns desses questionamentos a seguir:

“[...] Tenho duvida em pega-lo, [...] movimenta-lo e levanta-lo [...] de um lugar para o
outro [...] ”. (CF24)

“Um colchao de 4gua seria melhor que um colch&o caixa de ovo para evitar ferimentos?
O oleo de girassol é essencial ou tem outro melhor?”. (CF06)

“Queria alguém que me orientasse a cuidar dela, [...], em como dar um banho, pois nédo
sei se cuido da forma correta [...]. H4A momentos em que eu a machuco e ela fica cheia

de marcas roxas [hematomas] [...] ”. (CF16)

2) Necessidade de reestruturacdo da assisténcia
Por conhecerem o funcionamento das UBS, os cuidadores apontam falhas micro e macro-
organizacionais, que implicam a dificuldade de usufruirem dos recursos ofertados pelo Sistema
Unico de Satde (SUS). Alguns exemplos s&o: a demora no agendamento de exames e consultas,
a falta de prioridade no atendimento, a falha no sistema de referéncia e contrarreferéncia, assim
como a caréncia de visita domiciliar pela equipe da unidade de saude local. Estas falas

explicitam as dificuldades encontradas:

“[...] Os profissionais deveriam olhar mais para a pessoa que cuida. Quando eu chegar
no ‘posto’ [UBS], deveria ter mais prioridade no atendimento ”. (CF25)

“[...] A agente [comunitaria] de saude nunca mais passou aqui. [...] o enfermeiro deveria
vir na nossa casa [...] as vezes, para ver como [nds, cuidadores] estamos, verificar a
pressao [...], medir [a glicemia capilar] com a fita [...] ”. (CF34)

“[...] Eu ndo sou bem recebida no ‘posto’ [UBS]. [...] Quando ele adoece, ninguém [da
equipe de satde] vem [na casa]. Eu tive que deixa-lo [esposo] deitado na cama por duas
vezes para conseguir marcar um exame. [...] Uma vez, eles [funcionarios] esqueceram
de agendar o meu nome para a consulta, e na segunda vez a médica demorou para me

atender. Eu tive que voltar e fazer o almogo dele [...] . (CF33)
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Esses cuidadores enfrentam cotidianamente inadequados suporte, acolhimento e
resolucdo da assisténcia a satde do binémio (cuidador e sobrevivente de AVC), que, aliancados
a caréncia de educacdo em Saude, podem ter contribuido para o aparecimento ou agravamento
de problemas de salde emocional e fisica nos sujeitos em estudo. Entre esses problemas, o
atendimento psicolégico para discutir temas relacionados ao “processo de morte ou
agravamento do quadro clinico de seus familiares”, as “vivéncias negativas do cuidado” e as
“estratégias de enfrentamento do estresse” foram fortemente requeridos.

Para os cuidadores, a abordagem desses temas representa uma possibilidade de falar de
suas angustias diarias e obter conhecimento sobre como portar-se perante as situacGes
estressantes que emanam de sua relacdo intrapessoal (conflitos internos) e interpessoal

(conflitos com o paciente). Eles afirmaram:

“Queria um psicologo para ajudar na mente, porque, as vezes, é bom falar sobre perder
a pessoa que gostamos [...], € como um preparo ”. (CF07)

“[...] cuidar dele [esposo] deixa a cabe¢a ‘pesada’ [muitas atribuigoes]. [...] S&o muitas
preocupacdes e mudangas ao mesmo tempo. [...]. Se eu ‘arrumar’ [consultar-me] um
psicologo [...], vou melhorar. Ficarei mais tranquila”. (CF19)

Queria um psicologo para falar do estresse e da ansiedade. [...] As vezes, tenho conflitos

com ela por qualquer motivo ”. (CF11)

Além do componente subjetivo da sobrecarga marcado pelo estresse do cuidado, ha o
componente objetivo, que, neste estudo, referiu-se a necessidade de assisténcia a saude fisica
do cuidador, especialmente por atendimento de médicos e fisioterapeutas para a reducao das
dores em distintas regides da coluna, citadas como provenientes do cuidado crénico ao
sobrevivente de AVC. A necessidade de atendimentos cirdrgicos, clinicos (geral e especificos),
bem como nutricionais — para melhorar a saide por meio da reeducacéo alimentar e da reducédo

do peso — também foram mencionados:

“Preciso fazer a cirurgia de hérnia [...], que aumentou devido ao peso dela”. (CF29)
“Preciso do fisioterapeuta devido a dor [na regido sacra], porque fico muito tempo
abaixada durante o banho dela [méae], principalmente quando faco a higiene intima dela.
“Eu [com 68 quilos] seguro todo o peso dela [73 quilos] ”. (CF30)

“Eu queria ir em um nutricionista, porque sou pré-diabética, estou acima do peso e faco

dieta por conta propria”. (CF32)
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3) Necessidade de tempo livre
Antes do AVC, os cuidadores ocupavam-se com seus afazeres e dispunham de tempo
para executar suas necessidades pessoais. Contudo, ao assumir essa funcdo, parcial ou
integralmente, depararam-se com a dificuldade de sairem de casa e retomar completamente sua
autonomia, em decorréncia do pouco apoio. Todavia, quando conseguem um momento para si,
aproveitam para ir a igreja, visitar os amigos e familiares ou praticar outra atividade prazerosa.
No momento de oracdo, os cuidadores sentem-se bem, com conforto espiritual, e a

convivéncia no meio social os deixa tranquilos, relaxados e livres. Eles relataram:

“Sair, viajar e passear me faz bem, pois eu distraio a mente [...] 7. (CF11)

“A oracao conforta a pessoa [...] (CF20).

“[...] Sinto-me muito bem em ir a igreja, viva e com liberdade. Ouvir a palavra [de Deus]
é sempre muito bom. Gosto de estar no meio da minha familia [...] 7. (CF23)

Os cuidadores jovens e adultos jovens, em especial, anseiam ainda em retomar as
atividades ocupacionais. O trabalho é reconhecido ndo apenas como fonte de renda, mas

também como um momento de lazer e distragdo:

“Antes eu [...] costurava para ajudar na despesa da casa. [...] Eu saia sabado a tarde
para ir na casa de um irmao, visitar uma amiga ou levar as costuras. Era como uma
diverséo [...] ”. (CFQ7)

Os discursos revelam que esses cuidadores conseguem perceber suas principais
necessidades e possuem algum conhecimento sobre como buscar sana-las, mas deparam-se com
barreiras de apoio, informal e formal. Isso demonstra a importancia de a¢des de educagdo em
saude que problematizem essas dificuldades e impulsionem a autonomia desses sujeitos para a
mudanga de seu contexto de vida, de modo que o olhar seja mantido no cuidado do outro, mas

ndo em detrimento de ac¢des para o autocuidado.

DISCUSSAO
Este estudo demonstra que o cuidador familiar ainda possui necessidades ndo atendidas
relacionadas ao cuidado de si mesmo e do sobrevivente de AVC na fase crénica da doenca. A

ndo satisfagdo dessas necessidades resulta na sobrecarga do cuidador, principalmente nos
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aspectos fisicos e mentais, revelando que estes devem ser os principais focos das acfes de
educacao em Salde e as prioridades dos atendimentos nos servicos de satde.

O cuidado diério prolongado, permeado por experiéncias de aprendizado, pode despertar
a sensacao de seguranca sobre a doenca e sobre as praticas cuidativas. Entretanto, neste estudo,
apesar do longo tempo de cuidado, alguns cuidadores tém necessidades de educacdo em Saude
sobre 0 AVC e os cuidados basicos do cotidiano, que sdo davidas mais frequentes na fase aguda
do AVC, conforme achados de outros estudos.®8

E possivel que isso ocorra devido a precariedade ou a falta de orientacdes dialogadas
eficazes entre os profissionais de salde e os cuidadores familiares no &mbito domiciliar, em
especial na atencdo bésica, que é a referéncia nas acfes de educacdo em Salde. Neste sentido,
o0s cuidadores devem ser precocemente bem orientados, no primeiro episédio do AVC e nos
recorrentes para nao haver o comprometimento da recuperacdo do sobrevivente de AVC e da
qualidade da satide do cuidador.®

Essa educagédo ndo deve resultar em mera transmissdo de informagdo embasada em um
modelo tecnicista, que desconsidera o contexto social e o conhecimento prévio dos cuidadores.
Os profissionais devem estimular previamente a curiosidade dos cuidadores, incitando-o0s a
questionarem sobre os problemas de sua realidade, despertando seu pensamento critico. Quando
os cuidadores relacionam o aprendizado dialogado a seu contexto social, ha maior chance de
compreender sobre a doenca, sobre seus impactos e sobre os cuidados elementares aos pacientes
e, por consequéncia, de reduzir os erros durante a praxis do cuidado. Com esse entendimento,
o individuo é capaz de transformar a maneira de cuidar do outro e de si.

Para os cuidadores deste estudo, que acumularam conhecimentos na trajetéria do cuidado,
0S questionamentos concentraram-se na recuperacdo das fungfes motoras e cognitivas, no
tratamento de lesdes de pele e na assisténcia em crises convulsivas. 1sso demonstra a
necessidade de manutencdo das praticas educativas na fase cronica do AVC,® pois novos
problemas emergem no cotidiano, especialmente aqueles vinculados ao processo de
envelhecimento do bindmio, a cronicidade e a incidéncia do AVC. Esse contexto reafirma a
importancia de estabelecer uma rotina investigativa destas necessidades nas unidades de salde,
em particular na educacgdo dos grupos mais vulneraveis socialmente.

Outros estudos identificaram que os cuidadores desejavam compartilhar suas vivéncias
com seus pares (outros cuidadores) e profissionais de saide em grupos de apoio. Essa troca de
experiéncia mostrou que é possivel gerenciar os sentimentos negativos®?° e que estes n&o
demonstram a falta de amor, mas uma necessidade assistencial. Embora no presente estudo os

cuidadores ndo tenham relatado a necessidade de expressar seus sentimentos com outros
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cuidadores, manifestaram o desejo em dialogar com um psicélogo, o que reforga a importancia
dessa assisténcia em satde mental.

Desta maneira, € importante a maior desempenho dos Nucleos de Apoio a Saude da
Familia no desenvolvimento de projetos terapéuticos singulares na area da atencéo primaria a
salde, na ampliagdo de vagas de assisténcia a salide mental e na criacdo de grupos de apoio
para esses cuidadores, que, embora possam ser mediados por psicologos, podem englobar
outros profissionais, como os enfermeiros devido ao amplo vinculo com a familia.

No ambito da saude fisica, a principal necessidade foi a reducdo das dores
osteomusculares, que se originam de posturas inadequadas desde o inicio do cuidado ou do
agravamento de lesdes pré-existentes a funcdo de cuidador.?* A necessidade de assisténcia a
salide para o controle das doencas cronicas, a avaliacdo clinica geral e a mudanca no estilo vida
reafirmam que esses cuidadores continuam postergando o autocuidado em funcdo da melhoria
da saude da pessoa cuidada, abdicando do préprio bem-estar.

Os profissionais de salde devem, portanto, reforcar a importancia do cuidado de si por
meio de um dialogo reflexivo,'® bem como viabilizar os atendimentos para os problemas fisicos
e emocionais dos cuidadores.*® No que se refere a esses atendimentos, os cuidadores deparam-
se com uma barreira juridica que prioriza a assisténcia apenas para as “pessoas com deficiéncia,
os idosos com idade igual ou superior a 60 (sessenta) anos, as gestantes, as lactantes, as pessoas
com criancas de colo e 0s obesos”.??

Os cuidadores consideram que esse direito constitucional também deveria ser transferido
a eles, pois estdo assumindo as funcdes de uma pessoa deficiente que depende de seus cuidados.
Portanto, eles esperam um reconhecimento, ainda que moral, da prioridade no atendimento das
questBes que envolvem a salde do sobrevivente de AVC e das prdprias necessidades de
assisténcia a satde decorrentes da funcéo cuidador.

Esse pensamento suscita a reflexdo sobre a possibilidade de priorizar o atendimento
desses cuidadores em funcdo ativa, independentemente da presenca das pessoas
deficientes/dependentes na unidade de salde, pois geralmente ha dificuldades de os pacientes
locomoverem-se até os servicos de salde e de os cuidadores obterem tempo livre para esperar
por um atendimento a sua saude. A obrigatoriedade do paciente no servico de salde para
garantir seu direito a prioridade no atendimento pode agravar sua satde devido ao esforco fisico
no trajeto ou no tempo de espera. Para o cuidador com risco de desenvolvimento ou
agravamento de doengas cronicas, a falta de prioridade pode comprometer o autocuidado,

desencadeando gastos de curto a longo prazo nos sistemas de salde e de previdéncia.
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Essa dificuldade de obter tempo para si, apesar de ser mais intensa no inicio do cuidado,®
pode prolongar-se por meses ou anos, afetar a sensacéo de bem-estar e reduzir as possibilidades
de retorno das atividades laborais fora de casa, especialmente em cuidadores adultos jovens ou
de meia-idade.”® Uma pesquisa internacional realizou o acompanhamento dos cuidadores
familiares, entre a fase aguda e crénica do AVC, e constatou que a maioria possuia dificuldade
de encontrar tempo livre para sair e relaxar, o que resultou na manutencdo da sobrecarga do
cuidado. Para a referida pesquisa, a limitacdo no tempo livre ocorreu por que os cuidadores
tinham alto senso de responsabilidade e acreditavam que seus substitutos ndo executariam
adequadamente as mesmas atividades.” De maneira oposta, nosso estudo mostrou que essa
limitacdo se relacionou ao pouco apoio dos demais familiares, cenario comum no contexto
brasileiro.*24

As diferentes realidades culturais (Japao e Brasil) podem ter interferido nessa percepcéo
de apoio, visto que no oriente o cuidado compartilhado entre os membros da familia ndo gera
conflitos, pois sua divisdo € técita e naturalmente aceita, enquanto no ocidente o cuidador, na
maior parte dos casos, € um tnico membro da familia, que nem sempre escolhe essa fungdo.?®
Apesar dos distintos contextos, nacional e internacional, nota-se que as necessidades dos
cuidadores familiares dos sobreviventes de AVC nas fases aguda e cronica sdo semelhantes. E
requerido, principalmente, o apoio social nas vertentes emocional, assistencial e informacional
e no quesito tempo livre, >712

Este estudo apresenta algumas limitacdes inerentes ao método. Por se tratar de estudo
qualitativo, é provavel que existam outras necessidades que ndo foram mencionadas pelos
cuidadores durante a producdo de dados, em decorréncia do uso do gravador, limitando os
discursos espontaneos de alguns participantes. Os dados sdo baseados em depoimentos de
cuidadores familiares de um contexto especifico, havendo necessidade de expandir essa
investigacdo em outros contextos geograficos, com a finalidade de estabelecer consensos e
divergéncias.

Por fim, a avaliacdo das necessidades dos cuidadores ocorreu em um determinado
momento da fase crénica, limitando esse conhecimento a longo prazo. A verificacdo continua
dessas necessidades, durante e apds o cuidado do sobrevivente de AVC, é indispensavel e pode

auxiliar no direcionamento de diferentes tipos de apoio ao cuidador familiar.

CONCLUSOES
Durante a fase crbénica do cuidado aos sobreviventes de AVC, os cuidadores familiares

ainda possuem necessidades nao satisfeitas, como educacdo em salde precoce e reestruturacao
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da assisténcia e de tempo livre. Tais necessidades assemelham-se aquelas da fase aguda pos-
AVC, o que demonstra que esses cuidadores estdo adoecendo no exercicio de praticas
cuidativas dos sobreviventes de AVC, com significativas limitacGes sociais, fisicas e
emocionais, especialmente por disporem de suporte familiar ineficaz e baixa resolutividade por
parte do Estado para assegurarem o atendimento de suas necessidades no continuum do cuidado.

O conhecimento prévio dessas necessidades investigadas por um referencial tedrico e
metodologico adequado ao contexto social vivido pode direcionar o planejamento de politicas
publicas e a criacao de grupos de apoio nas unidades de atencdo primaria a satde, com foco na
educacdo em Saude problematizadora, cujas acdes estimulem a criticidade desses individuos
para que mudem sua realidade social. Os enfermeiros por destacarem-se como 0s principais
educadores e gerentes do cuidado nas unidades de satde, podem direcionar essas discussdes,
fortalecendo parceria com outros membros da equipe de saude, com o objetivo de reduzir a
sobrecarga do cuidador na fase cronica do AVC e, consequentemente, melhorar a saude de

quem cuida e da pessoa cuidada.

CONFLITOS DE INTERESSE: Os autores declaram que ndo houve conflitos de interesse.
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Cuidadores familiares dos sobreviventes de Acidente Vascular Cerebral: sobrecarga e
fatores relacionados

1. Jaine Kareny da Silva. Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem e Saude, Universidade
Estadual do Sudoeste da Bahia, Jequié, BA, Brasil.
2. Rita Narriman Silva de Oliveira Boery. Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem e

Saude, Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia, Jequié, BA, Brasil.

RESUMO

Objetivo: analisar a sobrecarga dos cuidadores familiares dos sobreviventes de Acidente
Vascular Cerebral (AVC) e os fatores relacionados. Meétodos: Estudo transversal e
correlacional, realizado com uma amostra nao probabilistica, selecionada por conveniéncia, de
cuidadores familiares dos sobreviventes de AVC, atendidos em 17 Estratégias de Saude da
Familia e na Unica unidade hospitalar estadual de um municipio do interior da Bahia. Os dados
foram coletados entre setembro de 2017 e marco de 2018 nas residéncias dos cuidadores, a
partir de um formulario sociodemografico e das escalas de Katz, de Zarit Burden Interview e
do Estresse Percebido, que foram analisados pela estatistica descritiva e pelo coeficiente de
correlagdo de Spearman. Resultados: Os 37 cuidadores familiares apresentam sobrecarga de
leve a moderada, que se relacionou positiva e significativamente com o estresse do cuidador.
N&do foram encontradas correlacdes estatisticamente significativas com as demais variaveis
estudadas. Conclusdo: Este dado evidencia a necessidade de incorporar os cuidadores
familiares no plano de reabilitacdo do sobrevivente de AVC por meio da maior oferta de apoio
social formal, sobretudo no &mbito emocional, com o intuito de reduzir o estresse e a sobrecarga
do cuidador, melhorando, assim, o bem-estar desses individuos.

Descritores: Acidente Vascular Cerebral; Cuidadores; Familia; Carga de trabalho.

INTRODUCAO

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é uma das principais causas de morbimortalidade
entre as doencas cardiovasculares no mundo. No Brasil, por exemplo, durante o periodo de
1990 a 2015 (25 anos), o numero de pessoas com AVC e a proporcao de anos perdidos devido
a incapacidade aumentaram expressivamente.® Isso significa que, apos a alta hospitalar, um
maior nimero de sobreviventes de AVC retornardo para suas residéncias dependendo de

cuidados; consequentemente, havera maior numero de cuidadores familiares responsaveis por
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sua reintegracdo na comunidade e por sua adaptacéo nas atividades basicas, 0 que aumenta o
risco de sobrecarga.®

Essa sobrecarga é a traducdo do termo em inglés burden e representa um fardo resultante
do cuidado continuo, que compromete a qualidade do cuidado e a saude do cuidador, pois este,
ao priorizar o cuidado das pessoas dependentes, reduz seu tempo de lazer e socializagéo,
apresenta privacdo do sono, fadiga cronica, dificuldades financeiras, problemas fisicos e
mentais, sobretudo quando dispde de pouco apoio social nessa funcdo.®® Essas consequéncias
da sobrecarga podem ser divididas em componentes objetivo e subjetivo, que, embora ocorram
simultaneamente, podem apresentar proporcdes diferentes. O primeiro componente representa
0 aspecto concreto da sobrecarga, como as despesas financeiras e a assisténcia prestada nas
atividades de vida diaria. O segundo apresenta um aspecto mais abstrato da sobrecarga, como
0s sentimentos e outras percepcao relacionadas ao cuidado.”)

Apesar dessas consequéncias, ainda ndo ha no Brasil politicas publicas que garantam
assisténcia aos cuidadores ou protocolos de capacitacdo para o cuidado. Além disso, poucos
estudos brasileiros identificaram os fatores associados a sobrecarga do cuidador de
sobreviventes a0 AVC.®9 Todavia, esses estudos foram realizados em outros contextos
regionais, que, diferentemente de algumas localidades da regido Nordeste, possuem melhores
indicadores socioecondmicos e acesso aos recursos de reabilitagdo do AVC, que sdo fatores
com significativa associagio com a sobrecarga do cuidador.®

Neste sentido, é necessario analisar os fatores relacionados a sobrecarga desses
cuidadores em outras localidades nacionais para identificar as fontes de riscos e protecao, de
modo a projetar interven¢des que melhorem a saide do bindémio (cuidador e sobrevivente de
AVC).M9 A hipotese deste estudo é que ha correlagdo entre a sobrecarga do cuidador e as
variaveis do cuidador, do cuidado e do sobrevivente de AVC. Portanto, este estudo teve como
objetivo analisar a sobrecarga dos cuidadores familiares dos sobreviventes de Acidente

Vascular Cerebral e os fatores relacionados.

METODOS

Trata-se de um estudo transversal e correlacional, de delineamento quantitativo,
realizado no municipio de Guanambi, interior do estado da Bahia, regido Nordeste do Brasil,
com médio Indice de Desenvolvimento Humano (IDH). Os cuidadores familiares foram
selecionados a partir da identificacdo dos sobreviventes de AVC dependentes de cuidado, que
possuiam cadastro em uma das 17 Unidades Basicas de Salde da zona urbana ou fossem

atendidos na unica unidade hospitalar pablica do municipio em estudo. Essa identificacdo foi
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possivel devido ao registro do contato telefénico e do enderego residencial nos prontuarios. A
coleta dos dados ocorreu no periodo de setembro de 2017 a mar¢o de 2018 por meio da
aplicacdo de instrumentos por uma enfermeira treinada pela primeira autora.

Para a identificacdo dos sobreviventes de AVC com dependéncia funcional, aplicou-se
ao cuidador familiar a escala de Atividades Bésicas de Vida Diaria de Katz, que avalia a
dependéncia ou independéncia em 6 fungdes hierarquicas (alimentacdo, controle de esfincteres,
transferéncia, condicdo de ir ao banheiro, capacidade de vestir-se e tomar banho). O escore
varia de 0 a 6 pontos, no qual cada ponto equivale a resposta “sim”, sendo a pessoa classificada
como independente em todas as funcdes (escore 0) ou dependente de 1 a 6 fungdes (escore de
1 a 6). Essa escala foi adaptada para a populacéo brasileira, apresentando um alfa de Cronbach
entre 0,80 e 0,92.%

Apbs a identificacdo dos sobreviventes de AVC dependentes, selecionou-se uma
amostra ndo-probabilistica por conveniéncia de cuidadores familiares que atenderam aos
seguintes critérios de inclusdo: ser o cuidador familiar principal de uma pessoa dependente de
cuidados ap6s 0 AVC, ter idade maior ou igual a 18 anos, apresentar tempo de cuidado de 6 a
50 meses (fase cronica do AVC) e residir na zona urbana do municipio em estudo.

Para os cuidadores elegiveis que desejaram participar do estudo, aplicou-se um
formulério semiestruturado para verificar as caracteristicas sociodemograficas do binémio
salde do cuidador e organizacao do cuidado. Posteriormente, verificou-se a sobrecarga objetiva
e subjetiva do cuidador em relacéo aos cuidados prestados ao sobrevivente de AVC por meio
da escala de Zarit Burden Interview, um instrumento composto por 22 perguntas, que avalia as
areas psicossociais e financeira.*?

Cada pergunta desse instrumento é pontuada em uma escala tipo likert de 5 pontos, cujas
respostas variam de 0 (nunca) a 4 (sempre). A excecao é da ultima pergunta, na qual o cuidador
responde o quanto se sente sobrecarregado por cuidar de seu familiar (0 - nada a 4 -
extremamente). O escore da escala varia entre 0 e 88. Assim, quanto maior a pontuacdo, maior
a sobrecarga. A consisténcia interna e a validade na populacdo brasileira foram testadas pelo
coeficiente alfa de Cronbach, que apresentou valor de 0,87.2

Posteriormente, aplicou-se a escala de Estresse Percebido proposta por Cohen, Kamarck
e Mermelstein em 1983 e testada no Brasil em individuos de 18 a 70 anos, cujo alfa de Cronbach
foi 0,775.1) A escala é composta por 14 questdes do tipo likert, com respostas que variam entre
0e 4 (0-nunca, 1 - quase nunca, 2 - as vezes, 3 - pouco frequente e 4 - muito frequente). A
soma das questdes gera escores que variam de 0 a 56 pontos, sendo que, quanto maior a

pontuacao, maior o estresse.
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O software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versao 21.0, foi utilizado
para todas as anélises estatisticas, considerando o nivel de significancia de 5% (i.e., p<0,05). A
ndo normalidade dos dados foi verificada pelo teste de Shapiro-Wilk; assim, os resultados das
varidveis continuas foram expressos em medianas e Intervalo Interquartil (1Q), e os das
categoricas, em valores absolutos e porcentagens. No intuito de verificar a correlagdo entre a
variavel dependente (sobrecarga do cuidador) e as varidveis independentes vinculadas ao
cuidador (idade, renda e estresse), cuidado (horas de cuidado) e sobrevivente de AVC (idade e
grau de independéncia funcional pela escala de Katz), realizou-se a correlacdo de Spearman,
classificada, de acordo com sua magnitude, em: <0,3 (fraca), >0,3 a <0,5 (moderada) e >0,5
(forte).®)

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do
Sudoeste da Bahia (Uesb), campus de Jequié/Bahia, sob o protocolo 2.187.869 e CAAE
71341017.5.0000.0055. Todos os participantes formalizaram sua adeséo por meio da assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

RESULTADOS

Dos 37 sobreviventes de AVC que recebiam cuidados, 56,8% eram homens, com
mediana de idade de 68,00 anos (1Q=59,00-82,00). Os dados da escala de Katz mostram que a
maioria dos sobreviventes de AVC (56,7%) era dependente em 3 a 5 fungdes e que 18,9% eram
totalmente dependentes.

Quanto ao perfil sociodemografico dos 37 cuidadores, verificou-se que a maioria era do
sexo feminino (91,9%), filhos/as e cdnjuges (83,7%), possuia companheiro/a (70,3%), mediana
de 50,00 anos de idade (variacdo entre 18 e 77 anos) e até 9 anos de estudo (54%), estava
desempregada (62,2%), sobrevivia com menos de um salario minimo (67,6%) e tinha 1 ou 2
doencas (67,6%). A maior parte dos cuidadores prestava cuidado por mais que 16 horas
semanais, residia com o sobrevivente de AVC (91,9%), contava com a ajuda esporadica de
outras pessoas (54,1%), mas ndo recebeu capacitacdo formal para essa assisténcia, conforme os
dados apresentados na Tabela 1.

Entre os problemas de salde mais frequentes, estavam a lombalgia (48,6%), a
hipertensdo arterial sistémica (32,4%) e a diabetes mellitus (8,1%). O escore da sobrecarga dos

cuidadores variou de 5 a 71, enquanto o do estresse oscilou entre 3 e 45 pontos.
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Tabela 1 Variaveis dos cuidadores familiares e dos sobreviventes de AVC na fase cronica da doenca.

Guanambi/BA, 2019

Variaveis

Participantes do estudo

Idade em anos?®

SexoP

Feminino

Masculino

Grau de independéncia®

Idade em anos?

Sexo®

Feminino

Masculino

Situac&o conjugal®

Com companheiro(a)

Sem companheiro(a)

Renda® (salario minima®)
Menor que um

Maior ou igual a um
Atividade laboral (Ocupagéo)®
Trabalha fora de casa

Né&o trabalha

Aposentado/a

Escolaridade (anos de estudo)®
Menor que 1 ano

1 a9anos

10 a 12 anos

Maior que 12 anos

Grau de parentesco®

Filho/a

Codnjuge

Irméao/a

Pai/mae

Outro

Presenca de doenca®

Sim

Néo

Reside com o sobrevivente de AVCP
Sim

Néo

Horas de cuidado por semana®
Até 8

De9al5

Mais que 16 ou tempo integral
Auxilio para o cuidado®

Sim

Nao

Recebeu treinamento

Sim

Nao

Sobrecarga do cuidador?
Estresse do cuidador?

Sobrevivente de AVC (n=37)
68,00 (59,00 — 82,00)

16 (43,2)
21 (56,8)
4,00 (2,50 — 5,00)

Cuidador familiar (n=37)
50,00 (36,50 — 63,00)

34 (91,9)
3 (8,1)

26 (70,3)
11 (29,7)

25 (67,6)
12 (32,4)

7 (18,9)
23 (62,2)
7 (18,9)

5 (13,5)
15 (40,5)
14 (37.,8)
3 (8,1)

16 (43,3)
15 (40,5)
12,7)
2 (5,4)
3(8,1)

25 (67,6)
12 (32,4)

34 (91,9)
3(8,1)

8 (21,6)
14 (37,8)
15 (40,5)

20 (54,1)
17 (45,9)

0 (0,0)
37 (100,0)
32,00 (23,50 — 40,00)
25,00 (18,00 — 32,50)

= mediana, Intervalo Interquartil; °= nimero, porcentagem; “salario minimo (R$ 937,00 reais)

Os dados apresentados na tabela 2 mostram as correlagdes entre a sobrecarga (escala de

Zarit) e as variaveis do cuidador, do cuidado e do sobrevivente de AVC. Entre essas variaveis,
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0 estresse do cuidador apresentou correlagdo positiva e significativa de magnitude moderada.
Apesar de o grau de independéncia do sobrevivente de AVC (escala de Katz) apresentar uma
correlacdo negativa de magnitude fraca, ndo houve significancia estatistica para a amostra em
estudo. As demais variaveis também nao se correlacionaram a sobrecarga do processo de

cuidar.

Tabela 2 Coeficiente de correlagdo de Spearman (r) entre a sobrecarga e as variaveis do cuidador, do cuidado e
do sobrevivente de AVC. Guanambi/BA, 2019

Variaveis

Idade do
Katz PSSS Renda CF Horas de cuidado Idade CF sobrevivente de
AVC

r P r p r p r p R p R p

Zarit  -0,273 0,102 0,486 0,002* 0,083 0,625 -0,037 0,829 0,101 0,551 0,012 0,944

*Correlagdo estatisticamente significativa (p<0,05); PSSS-Estresse do cuidador; CF—Cuidador Familiar.

DISCUSSAO

Este estudo demostrou que, mesmo apds varios meses de retorno ao domicilio, 0s
cuidadores familiares dos sobreviventes de AVC continuam sobrecarregados e que 0s aspectos
emocionais podem influenciar significativamente no aumento dessa carga, pois 0 estresse é um
elemento que permeia a inter-relacdo do binbmio durante o ato de cuidar. Em consonancia com
estudos prévios no contexto nacional® e internacional,*¢") os cuidadores, em sua maioria, s&0
mulheres, casadas, adultas de meia-idade ou idosas, filhas ou cénjuges dos sobreviventes de
AVC. Isso mostra que a cultura do cuidado feminino prevalece na sociedade contemporanea,
ancorada nos valores morais construidos historicamente. A mulher enquanto mée é
naturalmente uma cuidadora; portanto, cuidar de outros membros da familia diante de uma
situacdo de adoecimento € percebido como uma extensao altruista de seu papel e ndo como um
trabalho. Todavia, essa realidade compromete sua autonomia e a possibilidade de realizacdo de
projetos pessoais.

Embora haja uma participacdo do sexo masculino no cuidado de seus familiares
enfermos, conforme dados deste (18,9%) e de outros estudos nacionais (15,5% e 10%),®9) esse
auxilio ainda é modesto. Isso decorre, principalmente, da cultura machista e de a fungédo da

manutencdo financeira do lar ser predominantemente masculina.
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Em outras culturas, como no Paquistdo®® e na Africa do Sul,*® foi identificado que o
cuidado era realizado, em sua maioria, pelos homens, devido ao sistema familiar unificado apos
0 matriménio, no qual o homem promove a maior parte da assisténcia e a fungéo cuidador é
desempenhada pelo membro da familia que possui maior vinculo com o paciente. Contudo,
nesses exemplos, ser do sexo masculino néo foi associado a sobrecarga do cuidado. Isso pode
ter ocorrido porque os homens desses referidos estudos foram recrutados em unidades
hospitalares. Nesse contexto institucional, o tempo de cuidado é menor, e hd maior auxilio dos
profissionais de saude. Contrariamente, na residéncia, as mulheres cuidam dos sobreviventes
de AVC por um periodo maior e tém escasso apoio social.

A maior idade do cuidador familiar do sobrevivente de AVC ja foi constatada em
estudos anteriores, principalmente entre os conjuges e filhos.®°29 No presente estudo, a
mediana de idade foi de 50,00 anos, com a maioria dos cuidadores sendo filhas/os (43,2%)
casadas/os e esposas/os (40,5%), o que pode explicar a variacdo da idade de 18 a 77 anos. Esses
cuidadores geralmente assumem um papel mais proativo nessa funcdo em relacdo aos
cuidadores solteiros e mais jovens,?? pois estdo interligados pelo voto matrimonial ou pela
responsabilidade filial. Essa atitude potencializa o risco de sobrecarga em uma idade avancada,
na qual a salde ja esté fragilizada pelo processo de envelhecimento e pelo aparecimento de
doencas crbnicas em adultos, sobretudo as hereditarias, as genéticas e as relacionadas ao estilo
de vida ndo saudavel.

Assim como em outros estudos,®??® os cuidadores pesquisados apresentaram baixo
nivel educacional, sendo que a maioria (54%) possuia até 9 anos de estudo. Mesmo em paises
desenvolvidos, com melhores sistemas de educacgio, como o Canada® e os Estados Unidos da
América,®® os cuidadores que possuem de médio a alto nivel de escolaridade encontram-se
com intensidade de sobrecarga de moderada a alta, respectivamente.

Ambas as situacbes podem ser justificadas, pois os cuidadores com menor grau de
escolaridade apresentam dificuldades em compreender as orientagcdes dos profissionais de
satide®2%25) e captar recursos na comunidade e nos servigos de satde,™ o que contribui para a
sobrecarga objetiva e subjetiva. De maneira oposta, 0s cuidadores com maior grau de instrugédo
podem ter maior prejuizo na sobrecarga subjetiva, devido a compreensdo de sua limitada
possibilidade de intervencdo perante a gravidade do AVC, que pode ter sequelas irreversiveis,
apesar do maior acesso as tecnologias em saude de média e alta complexidade.

Conforme estudos prévios®®, a maioria dos cuidadores estava desempregada, e uma
menor parte exercia atividade remunerada fora de casa (18,9%) e, ao retornar ao domicilio,

desempenhava maiores horas de cuidado aos sobreviventes em relacdo aos demais familiares.
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Essa segunda situacdo ocupacional pode afetar negativamente a sobrecarga desses cuidadores,
especialmente no componente fisico, devido a dupla jornada de trabalho. Contudo, a
manutencdo de atividade laboral representa ndo apenas uma fonte de renda, mas também
contribui para a satisfacdo e a interacdo social do cuidador, o que repercute na reducao de danos
a satide do bindmio.®

Os cuidadores que ndo conseguem conciliar as atividades laborais com a assisténcia do
seu familiar necessitam abdicar de seus empregos, pois o cuidado exige quase sempre uma total
dedicacdo. Para os cuidadores adultos jovens e de meia-idade, essa dedicacdo exclusiva ao
cuidado compromete seu retorno ao mercado de trabalho e sua aposentadoria, situacdo oposta
a dos cuidadores mais jovens.?®

Essa precéria situacdo laboral ainda compromete sua renda financeira, pois a maior parte
dos cuidadores estudados sobreviviam com um rendimento menor que um salario minimo
(67,6%), de modo semelhante a outras pesquisas.®!® Diante da necessidade de cuidados a
prépria salde, esses cuidadores precisam enfrentar longas filas de espera para o atendimento
nos servicos publicos.® Por outro lado, os cuidadores com maior renda financeira podem se
manter em seus empregos e pagar por melhores recursos de salde, o que possibilita que se
adaptem aos desafios do cuidado, contribuindo para uma menor sobrecarga objetiva. ¥

Elevado percentual dos cuidadores residem com os sobreviventes de AVC (91,9%), o
que corrobora estudos prévios.:%?9) Coabitar com a pessoa dependente proporciona uma
implicacdo positiva no que se refere a facilidade no desempenho das atividades cuidativas, mas,
por outro lado, pode ser um fator gerador de estresse, 0 que compromete a sadde do binémio.
N&o obstante, o desgaste mental e fisico do cuidador pode resultar em violéncia ao sobrevivente
de AVC, especialmente contra os idosos e aqueles com déficit cognitivo e funcional, o que
revela a necessidade da divisao proporcional das tarefas do cuidado entre os familiares.

Uma parcela significativa dos participantes deste estudo relatou possuir uma ou duas
doencgas (67,6%). Dentre essas, as dores osteomusculares foram as mais comuns (48,6%),
seguidas de hipertensdo arterial (32,4%) e diabetes mellitus (8,1%). Outros estudos corroboram
esses dados, pois mostram que as dores corporais e as doencas cardiovasculares sao frequentes
entre os cuidadores®?”) e podem estar relacionadas a sobrecarga fisica do cuidador devido ao
maior tempo e horas de cuidado, ao pouco tempo para o lazer e os cuidados a saude, 0 que
demonstra a necessidade de melhor qualidade do suporte familiar e da prioridade de
atendimento nos servicos de saude.

A maioria dos cuidadores relatam que recebem ajuda de seus familiares (54,1%), tal

como em estudos anteriores.*2% Contudo, como geralmente esse apoio € pontual, os cuidadores
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mantém-se sobrecarregados, com prejuizos em sua salde fisica e mental. Estudos anteriores
confirmam essa inferéncia ao apontar que a sobrecarga estd relacionada ao baixo apoio
social.(1028)

Os cuidadores estudados relataram ndo receber treinamento de profissionais dos
servicos de salde durante o tempo de cuidado hospitalar ou domiciliar. Infelizmente, preparar
e apoiar o cuidador nessa funcdo ndo € préatica clinica padrdo, 0 que repercute em seu estresse
e em sua saude precaria, assim como pode comprometer a recuperacdo do sobrevivente de AVC
na comunidade. Portanto, a orientacdo aos cuidadores familiares sobre a doenca, sobre 0s
cuidados e sobre o gerenciamento de emogdes é necessaria para que se sintam mais seguros em
relacdo a sua funcdo e a reorganizacdo do contexto familiar diante da dependéncia do
sobrevivente de AVC.?%

A sobrecarga da amostra estudada, mensurada pela escala de Zarit, foi maior que em
outro estudo, que analisou um tempo de cuidado que variava de 6 a 72 meses.® Tal fato pode
ser atribuido ao grau de dependéncia dos sobreviventes de AVC e as horas de cuidado serem
maiores, assim como as diferentes condi¢des socioecondmicas das regides onde os estudos
foram desenvolvidos.

Quanto aos sintomas psicopatoldgicos, o estresse € uma alteracdo comum aos
cuidadores de pacientes com doencas cronicas incapacitantes, como o AVC. Ele pode estar
presente anteriormente & funcdo cuidador e/ou aumentar apds a assungao dessa tarefa.% Neste
estudo, entre as variaveis analisadas, o estresse apresentou valor superior a outra pesquisa com
cuidadores informais®? e esteve correlacionado positivamente com a sobrecarga desses
cuidadores, semelhantemente a outros estudos internacionais®®3V e a uma pesquisa nacional,
destacando que o estado emocional possui influéncia importante no aumento da carga de
cuidado, sobretudo no componente subjetivo em diferentes contextos geogréaficos.

A correlacdo entre essas variaveis (sobrecarga e estresse) pode estar presente nas
estratégias ineficientes de enfrentamento dos problemas cotidianos provenientes de conflitos
internos (i.e., culpa por sentimentos negativos como violéncia, raiva e alteragdes do humor) e
interpessoais (cuidador-paciente-familia-comunidade) ou na suspensao de atividades pessoais
e prazerosas. Dessa maneira, os profissionais de salde devem atentar para intervir® na
prevencdo ou na reducdo desse fardo, uma vez que estudo anterior mostrou uma chance de
sobrecarga 2,27 vezes maior em cuidadores com apoio social emocional insatisfatorio em
comparagio com o satisfatorio. )

A correlagédo moderada encontrada entre o estresse e a sobrecarga do cuidador indica a

possivel interferéncia de outros fatores na variavel desfecho. Todavia, na amostra estudada, ndo
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foi encontrada uma correlacao significativa nas demais variaveis, o que se diferencia de estudos
prévios, que associaram o grau de independéncia do sobrevivente de AVC, maior idade do
bindmio, pior situacao financeira e maiores horas de cuidado com a sobrecarga do cuidador.®*-
21,24)

Esta pesquisa apresenta algumas limitacdes por se tratar de um estudo transversal, com
amostra de conveniéncia e pequeno tamanho. Isso pode ter dificultado a identificagdo de
maiores correlacdes significativas entre a sobrecarga do cuidador e as demais variaveis
independentes estudadas. Portanto, estudos longitudinais com maior amostra sdo necessarios
para avaliar a correlagdo entre essas variaveis em diferentes momentos no tempo. Além disso,
0s estudos qualitativos podem auxiliar na identificacdo das causas do estresse no cuidador,
facilitando o uso de estratégias de enfrentamento para esses problemas.

Faz-se necessario incorporar os cuidadores ao plano de reabilitacdo dos sobreviventes
de AVC, oferecendo-lhes também uma atencdo adequada e intervengdes precoces, que
enfoquem agdes educativas para a resolucdo dos problemas e do controle de emogdes, desde 0
diagnostico da doenca até a fase atual do cuidado, no intuito de reverter os fatores que se
relacionam a sobrecarga. Essas intervenc@es podem ser gerenciadas pelos enfermeiros e ocorrer
por meio de grupos de apoio entre 0s pares e outros profissionais nas unidades de atengéo
primaria a salde ou podem acontecer enquanto os cuidadores aguardam o término das sessdes

de reabilitacdo dos sobreviventes de AVC.

CONCLUSAO

Este estudo evidencia que a maioria dos cuidadores € composta por pessoas casadas, do
sexo feminino, conjuges e filhas, tem baixa escolaridade e renda, ndo possui ocupacéo, sofre de
doencas cronicas e reside com o sobrevivente de AVC, o que representa caracteristicas
semelhantes a de outros cuidadores familiares nos cenérios nacional e internacional. Esses
cuidadores apresentaram escores de sobrecarga e estresse superiores aos de outros estudos com
cuidadores informais. Também foi vista a correlacdo positiva e significativa entre essas
variaveis. Essa identificacdo revela que, apesar da visibilidade do adoecimento e do perfil
desses cuidadores, eles continuam sendo negligenciados por si ao colocar o autocuidado como
algo secundario, por seus familiares e pelo apoio social formal, representado pelos profissionais
e servigos de saude, o que demonstra a necessidade de acGes para reverter a realidade desses

individuos, respeitando suas particularidades.
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RESUMO

O objetivo foi analisar a efetividade de um programa de apoio na sobrecarga de cuidadores
familiares de sobreviventes de Acidente Vascular Cerebral, em comparacéo aos cuidados
convencionais. Estudo quase-experimental com uma amostra por conveniéncia de 37
cuidadores alocados em Grupos Intervengdo (n=20) e Controle (n=17). O programa de apoio
consistiu em oito discussdes mensais em grupo e atendimentos individuais. A sobrecarga e
estresse dos cuidadores e o grau de independéncia dos sobreviventes de AVC foram medidos
pelas escalas de Zarit Burden Interview, Estresse Percebido e Katz nos momentos pré-
intervencdo (TO0), durante (T1) e pos-intervencdo (T2). O Grupo Intervencado reduziu
significativamente a sobrecarga e o estresse, sobretudo entre os momentos TO e T2, o0 que ndo
foi observado no Grupo Controle. O grau de independéncia do sobrevivente de AVC néo se
alterou entre os grupos ou momentos. A intervengédo apresentou tamanho de efeito moderado.
Os enfermeiros podem iniciar este programa precocemente e manté-lo nas Unidades Basicas
de Saude ou ambulatoriais enquanto os sobreviventes de AVC realizam tratamentos
especificos.

Palavras-chaves: sobrecarga, cuidadores, acidente vascular cerebral, estudo quase-

experimental, programa de apoio.
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INTRODUCAO

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é uma das principais causas de deficiéncias
cognitivas e funcionais cronicas, em adultos e idosos, no mundo (Feigin, Norrving & Mensah,
2017). Como a reabilitacdo do sobrevivente de AVC geralmente é longa, a familia ou um
unico cuidador familiar assumem o cuidado em domicilio, com a execucéo de tarefas
complexas sem o devido preparo, o que resulta em sua sobrecarga fisica, econémica,
emocional e psicossocial (Cheng, Chair, & Chau, 2018).

Na auséncia de uma fonte de apoio social, especialmente de servigos e profissionais de
salde, essa sobrecarga pode aumentar e comprometer tanto a satde do cuidador quanto a
qualidade dos cuidados prestados ao paciente (Costa, Costa, Martins, Fernandes, & Brito,
2015; Mashau, Netshandama, & Mudau, 2016). Ela pode resultar no aparecimento ou
agravamento do estresse do cuidador (Souza et al., 2015) e na dificuldade de recuperacédo da
autonomia dos sobreviventes de AVC para a realizacdo das atividades basicas cotidianas
(Caro, Costa & Cruz, 2018).

Essas consequéncias negativas para a diade cuidador-sobrevivente de AVC
demonstram a necessidade de reduzir essa sobrecarga. Assim, a literatura recomenda priorizar
esses cuidadores por meio de programas ou intervencdes multicomponentes que enfatizem o
cuidado a prépria satde, ao mesmo tempo que fornegcam uma capacitacdo continua para o
cuidado do sobrevivente de AVC (Bakas, McCarthy, & Miller, 2017). Entre os profissionais
de salde que integram o apoio social formal, os enfermeiros podem estar na vanguarda e
formar parceria com os demais membros da equipe multidisciplinar na implementacéo de
estratégias multicomponentes para fornecer coletiva ou individualmente apoio, educagédo e

aconselhamento aos cuidadores (Camak, 2015).
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Essas intervengdes devem ser desenvolvidas considerando as necessidades dos
cuidadores (Bakas et al., 2017) e a fase da recuperacdo do sobrevivente de AVC (Cameron et
al., 2015). Como a sobrecarga do cuidador geralmente mantém-se ap6s anos de cuidado
(Pesantes, Brandt, Ipince, Miranda & Dies-Canseco, 2017), as intervencfes ndo devem se
limitar a fase aguda, que ocorre entre o periodo de transicdo da alta hospitalar e os primeiros
meses na comunidade. Assim sendo, intervencdes na fase cronica do AVC (a partir de seis
meses pds-AVC) sdo imprescindiveis, pois 0s cuidadores precisam constantemente de
orientacOes sobre cuidados elementares e complexos ou sobre problemas que podem surgir ao
longo do tempo (Fens et al., 2014).

A maioria das pesquisas sobre intervencdes centradas nos cuidadores, com uso de
programas de apoio ap6s o0 AVC, sdo originérias de paises de alta renda. No Brasil, 0s
programas de intervengdes para reduzir a sobrecarga do cuidador familiar do sobrevivente de
AVC baseados em evidéncias cientificas sdo escassos (Costa et al., 2015), especialmente na
fase cronica do AVC. Programas que tenham baixo custo financeiro e facil operacionalidade
podem ser viaveis nas acdes de saude, sobretudo no setor publico, de maneira complementar
ou alternativa aos métodos convencionais (atendimento de rotina).

Como geralmente a sobrecarga possui relacdo com o estresse do cuidador e o grau de
independéncia do sobrevivente de AVC (Souza et al., 2015; Costa et al., 2015), as seguintes
hipbteses serdo testadas: os cuidadores que participaram de um programa de apoio terao
diferengas na sobrecarga e no estresse pds-intervencao, em comparagdo com o Grupo
Controle (GC). Além disso, os sobreviventes de AVC cuidados pelos cuidadores do Grupo de
Intervencéo (Gl) terdo diferenca no grau de independéncia, em comparacao aos do GC.

Portanto, o objetivo principal do estudo é analisar a efetividade de um programa de
apoio na sobrecarga de cuidadores familiares de sobreviventes de AVC em comparagéo aos

cuidados convencionais. Por conseguinte, os objetivos secundarios foram analisar a
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efetividade deste programa de apoio no estresse dos cuidadores familiares e no grau de

independéncia dos sobreviventes de AVC alocados no Gl, em comparacdo ao GC.

METODO

Desenho do estudo

Estudo prospectivo, quase-experimental, com uma intervencéo controlada nio
randomizada, baseado na declaracdo Transparent Reporting of Evaluations with Non-
randomized Designs (TREND), conforme proposto por Des Jarlais, Lyles, Crepaz, & the
TREND Group (2004). O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia pelo CAAE 71341017.5.0000.0055; atende,
portanto, a Resolugdo brasileira de nimero 466, de 2012, e & declara¢do de Helsinki. Todos o0s
participantes autorizaram a pesquisa mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) em duas vias, sendo que uma foi arquivada pela pesquisadora e outra

ficou em posse dos cuidadores.

Participantes e tamanho da amostra

Uma amostra por conveniéncia de cuidadores familiares de pessoas com diagnostico
de AVC registrado nos prontuarios do hospitalar regional (n=152) e das 17 Unidades Bésicas
de Salde (UBS) — n=69 — gerenciadas pelo Sistema Unico de Satde (SUS) foi recrutada de
setembro de 2017 a marco de 2018 em suas residéncias em uma cidade do interior da Bahia,
Brasil. Os critérios de elegibilidade dos cuidadores foram: identificar-se como o principal
cuidador familiar de um sobrevivente de AVC com dependéncia de cuidado em uma ou mais
funcOes (avaliadas pela escala de Katz), apresentar tempo de cuidado de 6 a 50 meses (fase

crbnica do AVC), ter idade igual ou superior a 18 anos e residir em zona urbana.
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Intervencéo

Os cuidadores familiares alocados no GC foram orientados a manter seu atendimento
de rotina nas unidades de salde (cuidados convencionais) e ndo receberam atendimento de
qualquer profissional de satde que participou do programa de apoio. Além dos cuidados
convencionais das unidades de salde, os cuidadores alocados no Gl participaram de um
programa de apoio com componentes individual e grupal, combinado as modalidades
aquisicdo de habilidades e educacéo por oito meses (de abril a novembro de 2018),
considerando suas necessidades na fase de recuperagéo cronica dos sobreviventes de AVC e
do cuidado em domicilio.

Os atendimentos individuais foram realizados por outros profissionais de saude que
ndo participaram do componente grupal. Assim, o encaminhamento do cuidador ao psicélogo
ocorreu por solicitagdo oral do participante, e um fisioterapeuta avaliou todos os cuidadores
do Gl para identificar a necessidade de tratamento osteomuscular.

O componente grupal ocorreu em oito encontros (uma sessao mensal por duas horas),
com a participacdo de profissionais de saltde (psicélogo, educador fisico, médico,
nutricionista, fisioterapeuta e enfermeiro) e outros cuidadores. Essas sessfes foram guiadas
pelo referencial teérico e metodoldgico de Paulo Freire sobre a pedagogia da autonomia,
adaptada ao contexto do estudo (Freire, 1996).

As sessdes grupais mensais ocorreram no formato de rodas de conversas tematicas,
sendo 4 mediadas por uma psicéloga (com pré-relaxamento de 30 minutos conduzido por uma
educadora fisica) de maneira intercalada com outras 4 sessdes com 0s demais profissionais.
Cada sessdo teve um assunto central, conforme descrito a seguir: 1) a importancia do
autocuidado; 2) orientagdes gerais sobre 0 AVC (conceito, tipos, fatores de risco e
encaminhamento na rede de atengdo a salude); 3) aspectos negativos e positivos do cuidado; 4)

cuidados com a alimentacgdo da diade; 5) mecanismos de enfrentamento do estresse no
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cuidador; 6) posicionamento do sobrevivente de AVC e postura ergonémica do cuidador; 7)
agravamento da saude da diade e morte da pessoa cuidada; 8) cuidados com o corpo e a
higiene corporal p6s-AVC.

A pesquisadora principal e os demais profissionais da saude elaboraram juntos as
temaéticas e os folhetos informativos entregues ao final das sessGes. Todos os temas e
encaminhamentos individuais a fisioterapia e a psicologia foram escolhidos com base em um
levantamento das necessidades pré-intervencao, no qual foram identificadas as teméticas
sobre a educacdo e a saude em relacdo ao AVC, sobre os cuidados cotidianos, sobre a
reestruturagdo da assisténcia ao cuidador e sobre o tempo livre.

Para manter a adesdo em ambos os grupos do estudo, os cuidadores realizaram exames
laboratoriais de rotina ofertados pelo SUS antes da intervencgéo. Posteriormente, a
pesquisadora principal entregou os resultados aos cuidadores, realizou orientagdes verbais
com base nos protocolos do SUS e os encaminhou para as UBS para acompanhamento.
Houve pagamento do transporte para os cuidadores do Gl cuja residéncia era distante do local
das sessdes grupais e um contato telefénico na semana anterior e outro na véspera da
intervencdo para confirmar data, horario e local da sesséo.

Todos os profissionais de satde tinham experiéncia minima de um ano em docéncia e
assisténcia a cuidadores e sobreviventes de AVC na comunidade. Para assegurar a adesao
desses profissionais ao desenho do estudo, a pesquisadora principal manteve contato regular,

com uma média de trés reunides no total.

Instrumentos e desfechos
Um formuléario contendo variaveis sobre o cuidador, o sobrevivente de AVC e o
cuidado foi elaborada para este estudo. O desfecho primaério foi a sobrecarga do cuidador em

relacdo aos cuidados prestados ao sobrevivente de AVC. Para mensuré-la, utilizou-se a escala
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Zarit Burden Interview, composta por 22 itens que avaliam a condicao de saude, a situagao
psicoldgica e financeira, o relacionamento interpessoal, a vida social e pessoal. O escore da
escala varia de 0 a 88, sendo que, quanto maior a pontuagéo, maior € a sobrecarga. A
consisténcia interna e a validade na populacéo brasileira foram testadas pelo coeficiente alfa
de Cronbach, que apresentou valor de 0,87 (Scazufca, 2002).

Os desfechos secundérios incluiram o estresse dos cuidadores familiares e o grau de
independéncia do sobrevivente de AVC. A escala de estresse percebido foi proposta por
Cohen, Kamarck & Mermelstein em 1983 e validada para o Brasil na populagéo idosa por
Luft, Sanches, Mazo e Andrade em 2007. E composta por 14 questdes do tipo likert com
opcodes de resposta que variam entre 0 e 4. Os escores da soma da pontuagédo das questdes
variam de 0 a 56. A maior pontuacdo indica maior estresse nos Gltimos 30 dias. A
confiabilidade da escala foi testada em individuos de 18 a 70 anos de um estudo de base
populacional no Brasil e apresentou alfa de Cronbach de 0,775 (Faro, 2015).

Para identificar o nivel de independéncia do sobrevivente de AVC, aplicou-se a escala
de Atividades Bésicas de Vida Diaria, desenvolvida por Sidney Katz, aos cuidadores
familiares. Esse instrumento avalia a independéncia funcional em seis respectivas funcées
(alimentacdo, controle de esfincteres, transferéncia, condicao de ir ao banheiro, capacidade de
vestir-se e tomar banho). O escore varia de 0 a 6 pontos; um ponto € atribuido a cada resposta
“Sim”, sendo o individuo considerado como: independente em todas as fungdes (escore 0) ou
dependente de 1 a 6 fungdes. Lino e colaboradores realizaram a adaptagéo transcultural no
Brasil, e o alfa de Cronbach variou de 0,80 a 0,92 (Lino, Pereira, Camacho, Ribeiro Filho, &

Buksman, 2008).

Cronograma da coleta dos dados
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No momento pré-intervencéo ou linha de base (T0), coletou-se informacdes sobre o
cuidado e dados sociodemograficos dos sobreviventes de AVC e de seus cuidadores
familiares em domicilio. As coletas de dados foram face a face; para os trés desfechos, a
aplicacdo dos instrumentos ocorreu em trés momentos: na pré-intervencéo (T0), entre
setembro de 2017 e marco de 2018; no quarto més da intervencédo (T1); e na pds-intervencao
(T2), entre dezembro de 2018 e fevereiro de 2019. A pesquisadora principal treinou uma

enfermeira especialista para a aplicacdo desses instrumentos.

Pareamento e cegamento

Ap0s a coleta de dados na linha de base, um estatistico (externo a pesquisa) realizou a
alocacdo dos participantes para seus respectivos grupos por meio do pareamento segundo as
caracteristicas do cuidado, do cuidador e do sobrevivente de AVC, buscando a
homogeneidade dessas variaveis em ambos o0s grupos. O cegamento (blindagem da alocacdo
dos participantes nos Grupos Controle e Intervencao) foi possivel apenas para a enfermeira
treinada, que aplicou todos os instrumentos, e para o estatistico, que realizou o pareamento e a

analise dos dados, pois os cuidadores e os profissionais tinham conhecimento da intervencéo.

Andlise estatistica

Medianas e Intervalo Interquartil (1Q), valores absolutos e porcentagens foram usados
para descrever, respectivamente as variaveis continuas e categoricas relacionadas as
caracteristicas do cuidado (residir com o paciente, apoio familiar, tempo e horas de cuidado),
dos cuidadores (idade, sexo, situacdo conjugal, renda, ocupacéo, escolaridade, grau de
parentesco, sobrecarga e estresse) e do sobrevivente de AVC (idade, sexo e grau de

independéncia), independentemente de sua integragéo no delineamento experimental. As
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diferengas na mediana e na proporc¢do dessas variaveis entre 0s Grupos Intervencdo e Controle
foram analisadas pelos testes Mann Whitney e x2, respectivamente.

Para avaliar as diferencas das varidveis de desfechos analisadas (sobrecarga, estresse
do cuidador e grau de independéncia do sobrevivente de AVC) entre os Grupos Controle e
Intervencdo, nos momentos distintos (TO, T1 e T2) utilizou-se os testes de Friedman e
Wilcoxon, com ajuste de Bonferroni. O calculo do tamanho do efeito (effect size) foi realizado
para as comparagdes entre grupos (i.e., comparagdes das diferencas entre TO, T1 e T2), sendo
adotado o coeficiente de Kendall W como indicador de tamanho de efeito, conforme
recomendado por Tomczak & Tomczak (2014). O coeficiente de Kendall W assume que
valores iguais a 0 ou proximos a este indicam um tamanho insignificante do efeito, e valores
préximos ou iguais a 1 sinalizam tamanho grande do efeito (Tomczak & Tomczak, 2014). O
software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versdo 21.0, foi utilizado para

todas as anélises estatisticas, considerando o nivel de significancia de 5%.

Resultados

Dos 44 participantes elegiveis para o estudo, 37 consentiram a participacdo, sendo 20
destinados ao Gl e 17 escolhidos para 0 GC, conforme apresentado na Figura 1.

As variaveis descritivas basais do cuidado, dos cuidadores, dos sobreviventes de AVC
e dos desfechos primario (sobrecarga do cuidador) e secundario (estresse do cuidador e grau
de independéncia do sobrevivente de AVC) nos Grupos Intervencdo e Controle foram testadas
guanto a homogeneidade, sendo ambos 0s grupos estatisticamente semelhantes. A maioria dos
cuidadores do estudo era composta por mulheres com companheiro, com baixa renda
financeira e desempregadas. Mais da metade residia na mesma casa que 0s sobreviventes de
AVC, era seus filhos ou seus cdnjuges e cuidava deles por varias horas no dia,

independentemente do sexo do sobrevivente de AVC. Apesar da homogeneidade das
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amostras, o Gl apresenta maiores mediana de idade, nivel de instrucdo e apoio familiar, além
de ter sobreviventes de AVC com maior grau de comprometimento funcional (tabela 1).

No que se refere a adesdo dos cuidadores familiares ao protocolo deste estudo,
destaca-se que todos realizaram exames laboratoriais. Para o Gl, a quantidade de sessGes das
quais os cuidadores participaram variou de 4 (n=3) a 6 ou mais (n=13); destes, apenas 7
pessoas aceitaram o pagamento do transporte para o componente grupal do programa de
apoio. Dos 10 cuidadores que requereram o atendimento psicoldgico, 3 compareceram e
realizaram de 1 a 4 sessdes, sendo a auséncia justificada pela dificuldade de contato telefonico
(n=06) e pelo sentimento de maior bem-estar ap6s as reunides grupais (n=01). Dos 12
cuidadores avaliados para realizar a fisioterapia, 8 pessoas estiveram presentes no tratamento,
que teve entre 6 a 10 sessdes, sendo as faltas explicadas por: aumento dos niveis pressoricos
(n=1) e falta de apoio familiar nos dias e horérios agendados (n=3) — dados ndo registrados
em tabela.

As medianas de sobrecarga, estresse e grau de independéncia ndo foram
significativamente diferentes (p>0,05) nos Grupos Controle e Intervencdo em nenhum dos
trés momentos. Por outro lado, os momentos avaliados diferiram entre si de forma
significativa em duas variaveis do cuidador estudadas no Gl.

Na variavel sobrecarga do cuidador, evidenciou-se uma reducdo da mediana entre 0s
momentos, oscilando de 33,50, em TO, a 25,00, em T2. Na variével estresse do cuidador,
também houve uma diminuicdo da mediana entre 0s momentos, com principal oscilagdo de
29,00, em TO, a 15,50, em T2. De forma contréaria, o grau de independéncia do sobrevivente
de AVC néo apresentou diferenca entre os momentos, mantendo mediana constante de 4,00.
Os resultados apontam ainda um tamanho de efeito moderado sobre as variaveis desfechos do

cuidador, o que demonstra a efetividade do programa de apoio no decorrer do tempo
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proposto, uma vez que o Grupo Intervencdo apresentou diferenca ao longo do tempo, o que

ndo foi visto no Grupo Controle. Esses dados séo apresentados na Tabela 2.

DISCUSSAO

Considerando o tamanho de efeito médio encontrado neste estudo, os resultados
indicam que um programa de apoio centrado nos cuidadores pode reduzir a sobrecarga e 0
estresse provenientes do cuidado. Porém, ainda ndo consegue melhorar a independéncia do
sobrevivente de AVC na fase cronica ao longo do tempo.

A maioria de outros programas ou intervencdes multicomponentes que forneceu apoio
social a cuidadores familiares ocorreu durante a fase aguda do AVC, pois esse periodo é
marcado pelo &pice da sobrecarga e do estresse provenientes do cuidado. Para os referidos
estudos, a principal modalidade utilizada foi a (psico)educacional, por meio da
instrumentalizacdo individual dada ao cuidador sobre as praticas de cuidado e a resolucéo de
problemas. Entretanto, tais estudos apresentaram resultados divergentes, com a reducao
significativa ou ndo da sobrecarga e do estresse do cuidador no Grupo Intervencao
(Hekmatpou, Baghban, & Dehkordi, 2019; Cheng et al., 2018), o que sugere a importancia da
implementacdo e da avaliacdo desses programas ao longo do tempo.

Por outro lado, programas multicomponentes realizados na fase cronica do AVC, com
a modalidade grupal vinculada as medidas educativas e a aquisicao de habilidades, mostraram
reducdo significativa da sobrecarga e do estresse nos cuidadores no Gnico grupo avaliado. Os
principais efeitos para os participantes foram: melhor apoio entre os cuidadores, maior
autoconfianga e autocuidado, aumento da habilidade de enfrentamento dos problemas e
gerenciamento de sentimentos negativos, incentivo ao uso dos recursos comunitarios e a
aplicacdo do conhecimento sobre as técnicas de cuidado (Christensen et al., 2019; Mores et

al., 2018), e reducdo da ansiedade e depressao (Ward et al., 2016).
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Diferentemente dos referidos estudos, desenvolvidos na fase cronica do AVC, este
programa de apoio utilizou dois grupos (intervencao e controle). Isso reforga o maior efeito da
estratégia grupal na reducdo da sobrecarga e do estresse dos cuidadores durante o cuidado em
domicilio, especialmente nos aspectos psicossociais.

Geralmente, a convivéncia em grupo desperta a percepcao de ndo estar so e a
compreensdo da necessidade de cuidar de si, sem culpar-se por isso. Este apoio social
favorece ainda o relaxamento e o entretenimento, além de contribuir para um comportamento
saudavel (Kuiper et al., 2015), principalmente quando os cuidadores podem compartilhar as
situacGes-problema com seus pares e obter conhecimento de experiéncias exitosas.

Saber que outras pessoas conseguiram modificar seu cotidiano de cuidado pode
impulsionar os cuidadores a desenvolverem sua autonomia para a aquisicdo de um novo olhar
sobre o cuidado do outro e de si, 0 que conduz a uma libertagdo de seu sofrimento e de suas
angustias. Como resultado, podem apresentar reducdo do estresse e da sobrecarga.

O tempo de duracado da intervencdo deste estudo equivale a recomendacao da
literatura, entre cinco e nove sessdes. Além disso, foram incorporadas as necessidades
individuais dos cuidadores, o que se difere da maioria das pesquisas ja publicadas. Todavia,
focar esta intervencdo no cuidador pode ter pouca influéncia na melhora dos resultados dos
sobreviventes de AVC (Bakas et al., 2017), o que também foi evidenciado neste estudo.

Semelhantemente ao observado neste programa de apoio, uma intervencdo centrada na
familia que usou um servico de mensagens curtas e ligacdes por telefone celular durante oito
semanas, com o objetivo de melhorar as atividades basicas cotidianas do sobrevivente de
AVC, ndo conseguiu aumentar a independéncia dos participantes na fase cronica do AVC
(Kamwesiga et al., 2018). E provavel que o foco de nossa proposta em suprir apenas as
necessidades ndo atendidas dos cuidadores tenha influenciado esse resultado. Os

sobreviventes de AVC também podem ter alcangado o &pice de sua recuperacao motora



102

anteriormente ao estudo, o que costuma ocorrer nas primeiras 10 semanas p6s-AVC (Kwakkel
& Kollen, 2013). Além disso, ndo foi verificado, nesta pesquisa, como 0s cuidadores
familiares estimulavam a mobilidade e a independéncia dos sobreviventes de AVC em
domicilio durante as préaticas de cuidado cotidianas.

Estudos observacionais ja demonstraram que a maior parte da recuperacao das funcoes
motoras ocorre até o sexto més pds-AVC. Depois desse periodo, a funcionalidade pode
diminuir (Campos et al., 2017), aumentar (Ullberg, Zia, Petersson, & Norrving, 2015), oscilar
(Rejnd, Nasic, Bjélkefur, Bertholds, & Jood, 2019) ou estabilizar-se na fase cronica (Kwakkel
& Kollen, 2013), o que se assemelhou ao presente estudo. Alguns fatores podem interferir
nessa dependéncia, como o uso precoce de terapia antitrombolitica, o tipo de AVC, (Campos
etal., 2017), AVC prévio (Ullberg et al., 2015) ou reincidente, a recuperagdo neuroldgica
espontanea (Kwakkel & Kollen, 2013), a gravidade do AVC na admissdo hospitalar e maior
idade dos sobreviventes de AVC (Rejn0 et al., 2019).

Os participantes do GC também mantiveram a dependéncia dos sobreviventes de AVC
e reduziram a sobrecarga e o estresse dos cuidadores, embora os resultados ndo tenham sido
significativos. A realizacdo dos exames laboratoriais e 0 encaminhamento para as unidades de
salde podem ter influenciado os cuidadores do GC na mudanca do estilo de vida, na maior
preocupacdo com a saude e na busca de suporte assistencial, o que pode ter modificado 0s
resultados deste estudo.

Os dados gerais desta pesquisa apontam que ha necessidade de intervencdo continua
aos cuidadores e a seus familiares sobreviventes de AVC para que haja melhora da salide e do
bem-estar do bindmio (cuidador e sobrevivente de AVC) ao longo do tempo. Essas
intervencdes podem ser coordenadas preferencialmente pelos enfermeiros em seus espagos de

trabalho, adaptando-as as necessidades dos cuidadores e dos pacientes durante as estratégias
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educacionais individuais em domicilio (Landeiro, Martins, & Peres, 2016) ou na formacéao de
grupos de apoio com tecnologia leve e de baixo custo financeiro.

As variaveis desfechos analisadas neste estudo sdo multifatoriais. Desse modo, se
outras intervencdes forem somadas a este programa de apoio, podem resultar em um efeito

positivo ainda maior para os participantes.

LIMITACOES DO ESTUDO

Em estudos de intervencdo nem sempre é possivel cegar pesquisadores e participantes,
devido a interacdo entre eles, o que pode gerar algum viés de resultado. Contudo, para reduzir
esse risco, houve o cegamento do avaliador e do coletor de dados e 0 uso de um Grupo
Controle, conforme recomendacédo da declaragdo TREND. Devido ao pequeno tamanho da
amostra e ao desenho do estudo, os achados ndo podem ser generalizados para outros grupos.
Portanto, em pesquisas futuras, uma amostra maior, selecionada por randomizacao, pode
fornecer conclusbes mais sélidas sobre o efeito da intervencao, especialmente analisando sua

sustentabilidade no tempo.

IMPLICAC}()ES PARA A PRATICA DE ENFERMAGEM

Recomenda-se que os enfermeiros usem intervengfes multicomponentes centradas no
cuidador, como um programa de apoio, para reduzir a sobrecarga e o estresse provenientes do
cuidado, especialmente nas UBS e em ambientes de reabilitacdo ambulatorial, enquanto 0s
sobreviventes de AVC recebem tratamento. Contudo, para que os sobreviventes de AVC
também compartilhem dos efeitos positivos deste programa, € recomendado que ele se inicie
precocemente, por exemplo, no periodo de transi¢do da alta hospitalar para o domicilio, com

acOes especificas direcionadas a suas necessidades e prioridades.

CONFLITOS DE INTERESSES: Os autores declaram que ndo ha conflito de interesse.
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Atendem aos critérios de elegibilidade

Excluidos (n=177)
- Néo atendem ao critério de elegibilidade
(n=164)
- N&o desejam participar do estudo (n=05)
- Participaram do teste piloto (n=08)

(n=44)

Obitos de pacientes com AVC antes do

pareamento (n=02)

Pareamento (n=42)

|

TO (pré-intervencgao)

Alocados para 0 Grupo Intervengdo (n=21)

N&o receberam a alocacdo (n=01), sendo:
- Desistiu da pesquisa (n=01)

Receberam intervenc¢éo + cuidados

TO (pré-intervencao)
Alocados para 0 Grupo Controle (n=21)
N&o receberam a alocacéo (n=04), sendo:
- Desistiu da pesquisa (n=02)
- Obito do paciente com AVC (n=01)
- Néo é mais cuidador familiar (n=01)
Receberam cuidados habituais (n=17)

habituais (n=20)
|

T1 (4° més da intervencéo)
Perda do seguimento (n=1), sendo:
- Morte do paciente com AVC (n=1)

T1 (4° més da intervengao)
Perda do seguimento (n=0):
- N&o houve perda (n=0)

T2 (pbs-intervencao)

Perda de seguimento (n=3), sendo:

- Morte do paciente com AVC (n=02)

- Descontinuidade da intervencdo devido a
atividade laboral em tempo integral (n=01)

T2 (pos-intervencao)
Perda do seguimento (n=1), sendo:
- N&o é mais cuidador familiar (n=01)

Analisados (n= 16)

Analisados (n=16)

Figura 1. Diagrama de fluxo dos participantes do estudo
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Tabela 1. Variaveis descritivas do cuidado, dos cuidadores e dos sobreviventes ao AVC, e desfechos primério e

secundarios, com equivaléncia entre os Grupos Intervencéo e Controle

Variaveis Grupo Intervencdo (n=20)  Grupo Controle (n=17) P valor
Cuidador familiar

Idade em anos? 51,50 (36,25 — 62,72) 46,00 (35,00 — 65,50) 0,156
SexoP

Feminino 19 (95,0%) 15 (88,2%) 0,452
Masculino 1 (5,0%) 2 (11,8%)

Situagdo conjugal®

Sem companheiro/a 5 (25,0%) 6 (35,3%) 0,171
Com companheiro/a 15 (75,0%) 11 (64,7%)

RendaP (salario minimo®)

Menor que um 15 (75,0%) 10 (58,8%) 0,295
Maior ou igual a um 5 (25,0%) 7 (41,2%)

Atividade laboral (Ocupagéo)®

Trabalha fora de casa 3 (15,0%) 4 (23,5%)

Desempregado/a 6 (30,0%) 5 (29,4%) 0803
Aposentado/a 3 (15,0%) 4 (23,5%) '
Dona de casa 5 (25,0%) 2 (11,8%)

Outro 3 (15,0%) 2 (11,8%)

Escolaridade (anos de estudo)®

Menor que 1 ano 3 (15,0%) 2 (11,8%)

1a5anos 3 (15,0%) 8 (47,1%)

5a9anos 1 (5,0%) 3 (17,6%) 0,085
10 a 12 anos 11 (55,0%) 3 (17,6%)

Maior que 12 anos 2 (10,0%) 1 (5,9%)

Grau de parentesco®

Filho/a 11 (55,0%) 5 (29,4%)

Codnjuge 8 (40,0%) 7 (41,2%) 0149
Irméo/a 0 (0,0%) 1 (5,8%) '
Pai/mée 0 (0,0%) 2 (11,8%)

Outro 1 (5,0%) 2 (11,8%)

Cuidado

Reside com o sobrevivente de AVCP

Sim 18 (90,0%) 16 (94,1%) 0,647
Né&o 2 (10,0%) 1(5,9%)

Tempo de cuidado (meses)? 13,00 (6,00 — 22,50) 14,00 (7,00 — 32,00) 0,238
Horas de cuidado por semana? 14,50 (8,75 - 11,00) 14,00 (11,00 — 19,00) 0,996
Apoio familiar®

Sim 13 (65,0%) 7 (41,2%) 0147
Né&o 7 (35,0%) 10 (58,8%) '
Sobrevivente de AVC

Idade em anos? 77,50 (63,00 — 85,00) 66,00 (53,00 — 81,50) 0,156
SexoP

Feminino 9 (45,0%) 7 (41,2%) 0815
Masculino 11 (55,0%) 10 (58,8%) '
Medidas dos desfechos

Sobrecarga do cuidador? 31,50 (18,50 — 43,00) 25,00 (15,60 — 38,50) 0,776
Estresse do cuidador® 27,00 (18,00 — 31,75) 24,00 (15,50 — 33,50) 0,714
Grau de independéncia® 4,00 (2,50 — 5,00) 3,00 (3,00 — 5,00) 0,505

= mediana e Intervalo Interquartil; ®= ndmero e porcentagem; ®salario minimo (R$ 937,00 reais).
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Tabela 2. Comparacdo entre os escores dos desfechos primario e secundarios nos Grupos Intervencdo (n=16) e
Controle (n=16) nos momentos pré-intervencao, durante a intervencéo e pos-intervencao.

Variaveis TO T1(4°més da T2 Effect
desfechos (pré-intervencéo)® intervencéo)® (p6s- intervengdo)? P valor size
Mediana; 1Q? Mediana; 1Q? Mediana; 1Q?
Sobrecarga do cuidador
33,50 (18,50 — 25,00 (16,25 — N
Gl 44,50) 25,50 (15,00 — 37,75) 31501 0,039 0.45
GC 34’029%;’)25 T 2800(17,50—-35,50) 28,00 (23,00—42,75) 0444  0.23
Estresse do cuidador
29,00 (18,00 — 22,00 (12,50 — 3 2 "
Gl 33,50) 29,75)! 15,50 (10,0 — 29,25)> 0,009 0.54
GC 24’5303(712)’5 O 20,50(1625-26,75) 22,00 (13,00-27,00) 0167  0.33
Katz
Gl 4,00 (2,25 — 4,75) 4,00 (1,25 — 5,00) 4,00 (0,25 — 5,00) 0,542 0.20
GC 3,00 (2,25 — 5,00) 4,00 (3,00 — 5,00) 4,00 (2,25 — 5,00) 0,584 0.18

31Q = Intervalo Interquartil; ®=antes da intervengéo; °=durante intervengao (4° més); “=pds-intervencio;

¢Katz=grau de independéncia do sobrevivente de AVC *=T1 ¢ diferente de T0;?=T2 ¢ diferente de TO; *=p<0,05.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O planejamento e a implantagdo de uma intervencao de apoio permitiram concluir
que os cuidadores familiares dos sobreviventes de AVC estudados podem reduzir a
sobrecarga e 0 estresse provenientes do cuidado por meio de acdes educativas grupais
embasadas em um referencial tedrico-metodoldgico adequado e da assisténcia
individualizada a propria saude fisica e mental. Todavia, ndo foi possivel modificar o
grau de independéncia dos sobreviventes de AVC durante a fase cronica pds-AVC.
Ademais, frisa-se que o levantamento primario das necessidades pessoais dos
cuidadores e daquelas relacionadas ao cuidado dos sobreviventes de AVC, bem como a
descricdo das variaveis relacionadas vinculadas a sobrecarga durante a fase crénica pds-
AVC, foram importantes para a projecao desta intervencao.

As discussdes tematicas grupais durante as rodas de conversas permitiram o
compartilhamento das angustias, dos sentimentos e dos diferentes modos de cuidar no
cotidiano. Os profissionais valorizavam o saber popular dos cuidadores, e estes
apropriaram-se também da experiéncia de seus pares, 0 Qque 0S encorajava a
experimentar novas posturas de comportamento e cuidados distintos. Como
consequéncia, a maioria desses cuidadores alcangou sua autonomia, com coragem e
poder de escolha para mudar sua realidade.

Essas mudancgas foram possiveis porque os cuidadores compreenderam que
cuidar do outro néo significa negligenciar o cuidado de si. Eles entenderam que deve
haver um equilibrio no cuidado do bindbmio. Para isso, € necessario receber constante
apoio social informal e formal, pois o cuidado ao cuidador deve fazer parte das
estratégias de reabilitacdo dos sobreviventes de AVC, uma vez que esses familiares
apresentam adoecimento fisico e emocional logo apos a assuncao dessa funcéo.

Tendo em vista 0 que foi exposto, sugere-se que esta intervencdo de apoio de
baixo custo financeiro seja desenvolvida no formato de grupos de apoio e atendimentos
individualizados nas UBS e/ou nos centros de reabilitagdo durante o tratamento dos
sobreviventes de AVC. Por isso, esta intervencédo sera reativada apds a assungéo das
atividades na Uneb pela autora, e serd elaborada uma proposta para manté-la em
funcionamento regular e continuo nas Unidades de Atengdo Primaria a Saude no

municipio de Guanambi.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolugédo n.° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Salde.

Prezado(a) Senhor(a),

Eu, Jaine Kareny da Silva, doutoranda do programa de pos-graduacdo em
Enfermagem e Saude da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia, em Jequié, Bahia,
e a professora Rita Narriman Silva de Oliveira Boery estamos realizando a pesquisa com
o titulo Percepcao de profissionais de saude e cuidadores familiares de pessoas apos 0
Acidente Vascular Cerebral sobre o cuidado.

Estamos convidando o(a) senhor(a) para participar de nosso estudo. Trata-se de
uma importante pesquisa, que tem a intencdo de conhecer como os cuidadores familiares
de pessoas que sofreram AVC sentem-se em relacdo ao cuidado ofertado pelos
profissionais de saude e de saber como a equipe de saude percebe o cuidado oferecido
aos cuidadores familiares. Temos como objetivo analisar o modelo de apoio social
formal disponivel aos cuidadores familiares de sobreviventes de AVC e, posteriormente,
realizar uma intervencéo de apoio aos cuidadores familiares. Ao final dessa intervencao,
avaliaremos se houve modificacdo da sobrecarga e do estresse do cuidador.

Ao concordar em participar da pesquisa, iremos agendar as visitas, de acordo com
sua disponibilidade, para responder aos instrumentos. Sua participacdo é voluntaria e
livre de qualquer forma de pagamento ou gratificacdo, de modo que o(a) senhor(a) pode
desistir a qualquer momento do estudo, sem qualquer prejuizo. Todos 0s gastos serdo
dos pesquisadores; entretanto, caso o(a) senhor(a) tenha algum custo financeiro, sera
ressarcido. Se o(a) senhor(a) sentir-se prejudicado com a pesquisa, podera solicitar
indenizacdo nos termos da lei, e 0 que for decidido pela justica sera acatado.

NOs guardaremos 0s registros de cada pessoa por cinco anos, e somente 0S
pesquisadores terdo acesso as informacdes. Se qualquer relatorio ou publicacéo resultar
deste trabalho, sua identificacdo ndo serd revelada. Este estudo proporcionara
informacdes aos profissionais de salde, especialmente aos profissionais de enfermagem,
para um planejamento de acdes e prestacdes de uma assisténcia de maior qualidade para

0s cuidadores de pessoas que sobreviveram ao AVC no processo do cuidado domiciliar.
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Se houver algum constrangimento decorrente do estudo, o(a) senhor(a) podera
deixar de participar da pesquisa a qualguer momento. Se o(a) senhor(a) quiser ou
precisar de mais informac6es sobre este estudo, podera entrar em contato com Jaine
Kareny da Silva e a professora Rita Narriman Silva de Oliveira Boery, no endereco da
Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia — Av. José Moreira Sobrinho, S/N, Bairro
Jequiezinho, Jequié, Bahia — ou podera nos telefonar nestes numeros: (73) 3528-9738
(Programa de p6s-graduacéo em Enfermagem e Saude) e (77) 9.9191-9305/ (77) 9.9830-
9305 (pesquisadoras). Ou ainda pode entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa (CEP), que € o local que autoriza a realizacdo desta pesquisa, N0 mesmo
endereco indicado anteriormente ou pelos telefones: (73) 3528-9727 e (73) 3525-6683.

Se o(a) senhor(a) aceitar a participagédo neste estudo, por favor, assine este Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias. Uma via ficara com o(a) senhor(a),

e a outra ficara com as pesquisadoras. Agradecemos pela atencéo.

CONSENTIMENTO DO PARTICIPANTE DA PESQUISA
Eu, , RG n.° , fui

informado(a) dos objetivos da pesquisa Percepcdo de profissionais de saude e

cuidadores familiares de pessoas apds o acidente vascular cerebral sobre o cuidado, de
maneira clara e detalhada, e esclareci minhas ddvidas. Sei que a qualquer momento
poderei solicitar novas informacdes e modificar minha decisdo de participar, se assim o
desejar, sem que isso leve a qualquer penalidade ou interrup¢do de meu
acompanhamento, assisténcia e tratamento. Declaro que concordo em participar e
autorizo a liberacdo dos dados desta pesquisa desde que ndo me identifiquem. Recebo
uma copia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, e me foi dada a

oportunidade de 1é-lo e esclarecer minhas duvidas.

Assinatura do participante Assinatura Dactiloscépica
Assinatura de testemunha (caso o participante seja analfabeto ou possua analfabetismo

funcional):

Assinatura do pesquisador:
Data: , de de
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APENDICE B - FORMULARIO |

Registro: Nome do cuidador: Data:  / [
Paciente:
Endereco e telefone:

Parte | - Informaces sociodemogréficas e econdémicas do cuidador familiar

1. Idade (anos completos). Data de nascimento: / /
2. Sexo: (1) Masculino. (2) Feminino.
3. Situacéo conjugal: (1) Solteiro/a. (2) Casado/a.

(3) Morando com companheiro/unido estavel.  (4) Divorciado.  (5) Vilvol/a.

4. Escolaridade:

(1) <1 ano. (2) 1-5 anos. (3) 6-9 anos. (4) 10-12 anos. (5) > 12 anos (anos de estudo).
5. Entre as alternativas abaixo, como vocé classificaria a cor da sua pele?

(1) Branca. (2) Amarela/oriental. (3) Parda. (4) Origem indigena.
(5) Preta. (6) Nao sabe responder.
6. Qual é sua renda mensal? (em salarios minimos)

7. Ocupacéo profissional: (1) Exerce/trabalha fora.  (2) Sempre trabalhou em casa.
(3) Aposentada/o. (4) Suspendeu atividades laborais para se dedicar ao cuidado. Qual?
(5) Qutro. Especificar:

Parte Il - Informac6es relacionadas ao cuidado e as condig¢des de satide do cuidador
8. Qual seu grau de parentesco com o paciente?

(1) Filho(a). (2) Companheiro(a)/marido (esposa). (3) Neto(a). (4) Irmao (irma).

(5) Outro/(especificar):

9. Reside com o paciente? (1) Sim.  (2) Nao.

10. Quantas pessoas residem na casa (incluir cuidador)?
11. H& quanto tempo é cuidador(a)? anos meses.
12. Participou de algum curso para ser cuidador(a)?
13. Quantas horas por dia se dedica ao cuidado?
14. Possui auxilio de outra pessoa para o cuidado? (1) Sim. Especificar:__. (2) Néo.

15. Qual a idade da pessoa que vocé cuida? (anos).
16. Qual o sexo da pessoa que vocé cuida? (1) Feminino (2) Masculino
17. Qual a renda financeira da pessoa que vocé cuida? salarios minimos.

18. H& quanto tempo o paciente que vocé cuida recebeu alta hospitalar?

19. A pessoa que vocé cuida ficou internada mais de uma vez devido ao derrame’)
(1) Sim. Especificar a quantidade de internagoes. (2) Nao.
20. Vocé possui alguma patologia? (1) Sim. Especificar: : (2) N&o.

21. Voceé faz uso de algum remedio? (1) Sim.  (2) Nao.

Parte I11 - Informacdes relacionadas as necessidades do cuidador
Questoes investigativas utilizadas para a organizacdo dos temas do grupo de apoio.
22. “Quais sao suas necessidades pessoais desde que se tornou cuidador de seu
familiar?”
23. “Quais sao suas necessidades relacionadas ao cuidado de seu familiar desde que
se tornou cuidador?”
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APENDICE C - LOGOMARCA DA INTERVENCAO DE APOIO

NG

Cuidando do Cuidador

Crédito pela arte da logomarca: Céassio Baliza Santos (Académico do curso de

Enfermagem do campus XII da Uneb).
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Plano de acéo da roda de conversa com tema 1: o cuidado de si como condicao para o

cuidado do outro

ETAPAS DO
PLANO

CARACTERISTICAS

Problematizacao

Dificuldade de os cuidadores familiares de sobreviventes de
AVC dedicarem tempo para o autocuidado da salde fisica e
emocional.

Participantes

Cuidadores familiares de pessoas diagnosticadas com AVC
apos atendimento no hospital regional do estado da Bahia ou
na unidade de salde da familia que aceitaram participar da
pesquisa de intervencéao.

Tema O cuidado de si como condicéo para o cuidado do outro.

Data 20 abr. 2018.

Horario Das 14h as 16h.

Local Auditorio do campus XII da Universidade do Estado da
Bahia.

Objetivos 1) Encorajar o didlogo como forma de minimizar o

sofrimento;

2) escutar com atencdo as manifestacfes de sentimentos;

3) incentivar o uso de estratégias de autocuidado;

4) oferecer apoio educativo sobre estratégias de
autocuidado.

Estratégias
metodoldgicas

Momento 1: Apresentacdo da proposta da roda de
conversa (5 minutos)
- Sera explicada a proposta da roda de conversa.

Momento 2: Sessdo de meditacdo e relaxamento (30
minutos)

- Esta atividade serd4 conduzida por uma profissional de
Educacdo Fisica, que realizard exercicios de meditacdo e
relaxamento com os cuidadores, conduzindo-os a reflexao
sobre a importancia de dedicarem mais tempo para o
autocuidado.

Momento 3: Dinamica interativa grupal “teia de
aranha”— (30 minutos)

- Serd explicado que a dindmica “teia de aranha” visa a
interacdo (relacionamento interpessoal) e a autoconfianca
entre os membros do grupo a partir do conhecimento
compartilhado de suas caracteristicas pessoais.




- Dindmica: A enfermeira coordenadora da pesquisa
(facilitadora) solicitara que os participantes, em pé, formem
um circulo. A facilitadora tomara a iniciativa e amarrara o
barbante em um dedo e iniciara sua apresentacdo dizendo
seu nome e alguma atividade de autocuidado (algo que goste
de fazer) que pratica. Em seguida, a facilitadora da dinamica
escolhera um participante e jogara com cuidado o rolo de
barbante para que este o pegue. Ja com o rolo de barbante
na mao, o facilitador pedira que a pessoa enrole o barbante
em seu dedo indicador e que, da mesma maneira, faca uma
apresentacdo pessoal, dizendo seu nome e uma atividade de
lazer para o autocuidado. Feita a apresentacédo, essa pessoa
devera manter o barbante preso em seu dedo indicador e
arremessar cuidadosamente o rolo para outra pessoa. O jogo
prosseguira até que a Ultima pessoa faca sua apresentacéo.
Ao final da dindmica, a facilitadora (pesquisadora) fara uma
reflexdo sobre a “teia” que foi tecida pelo grupo, apontando
a importancia do apoio muatuo e da construcdo de uma rede
suporte para os cuidadores para que troquem experiéncias e
aprendam a gerenciar as atividades relacionadas ao cuidado
de seu familiar.

Momento 4: Dinamica do espelho (40 minutos)

- Dindmica: Com o uso de uma mdusica de meditacdo, a
facilitadora motivara cada cuidador do grupo de apoio a
fazer esta mentalizagdo: “pense em alguém que tenha um
grande significado em sua vida, uma pessoa muito
importante para vocé a quem gostaria de dedicar a maior
atencdo em todos os momentos, alguém que vocé ama de
verdade e merece todo seu cuidado. Pense nos motivos que
a tornam tdo amada por vocé, que fazem dela o grande
sentido de sua vida.” Posteriormente, a facilitadora
entregara caixas individuais fechadas com um espelho em
seu interior e dird que colocou a imagem de uma pessoa que
ela acredita ser a de maior significado em suas vidas. Em
seguida, solicitard que todos abram juntos as caixas, sem
mencionar a imagem que estdo vendo. Cada cuidador devera
olhar atentamente para o espelho e refletir sobre a imagem
da pessoa que produziu em seu pensamento e sua propria
imagem. Por fim, sera aberto o debate para que todos
partilhem seus sentimentos, suas reflexdes e suas conclusdes
sobre essa pessoa tao especial.

- Observacdo: As profissionais de saude (enfermeira e
psicOloga) realizardo uma abordagem calma e
tranquilizadora, com escuta atenta durante o didlogo com os
cuidadores familiares.
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Momento 5: Lanche saudavel (15 minutos)

Servir-se-a: sucos naturais com e sem acucar (abacaxi e
maracujd), frutas (meldo e mamao), bolos de cenoura e de
milho e café (com e sem aclcar). Na mesa de refeicdo,
haverd sempre adocantes.

Recursos

Materiais: Rolo de barbante, colchonete, lousa, figuras, fita
adesiva, computador, data show, caixas de som, mdsicas
instrumentais e apoio educativo.

Humanos: Enfermeira (coordenadora da pesquisa),
profissional de Educacédo Fisica e psicéloga.

Avaliacéo

Ao final do primeiro encontro, serd solicitado aos
cuidadores que avaliem os aspectos positivos e negativos
desse encontro e apontem sugestdes de melhorias nas
atividades.

Referéncias

¢ COSTA, S. R. D.; CASTRO, E. A. B.; ACIOLLI, S. Apoio
de enfermagem ao autocuidado do cuidador familiar.
Revista Enfermagem UERJ, Rio de Janeiro, v. 23, n. 2,
p. 197-20, mar./abr. 2015.

e COSTA, T. F. et al. Sobrecarga de cuidadores familiares
de idosos com acidente vascular encefalico. Escola Anna
Nery, Sao Paulo, v. 19, n. 2, p. 350-55, abr./jun. 2015.

e GIL, M. E.; BERTUZZI, L. D. Desafios para a psicologia
no cuidado com o cuidador. Revista Bioética, Brasilia, v.
14, n. 1, p. 49-59, 2009.

¢ LOUREIRO, L. S. N. et al. Sobrecarga de cuidadores
familiares de idosos: prevaléncia e associagdo com
caracteristicas do idoso e do cuidador. Revista da Escola
de Enfermagem da USP, S&o Paulo, v. 47, n. 5, p. 1133-
1140, 2013.

e MARIGLIANO, R. X. et al. Estratégias de autocuidado
usadas por cuidadores de idosos: analise de producao
cientifica. Mudancas - Psicologia da Saude, Séo
Bernardo do Campo, v. 23, n. 2, p. 37-45, jul./dez. 2015.

e SOUZA, S. et al. O planejamento do autocuidado para o
cuidador de idosos: revisao integrativa. Revista de
Enfermagem UFPE On Line, Recife, v. 10, n. 5, p.
1866-1872, maio 2016.
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FOLHETO INFORMATIVO 1

Querido(a) cuidador(a), abaixo estdo modelos de alongamento corporal para que
VOCE possa praticar o autocuidado.

2 vezes por 5
segundos

10 segundos em
10 segundos cada lado
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Plano de acdo da roda de conversa com tema 2: orientacdes gerais sobre o Acidente
Cerebrovascular, sinais e sintomas, fatores de risco e encaminhamento para 0s servigos

de saude.

ETAPAS DO
PLANO

CARACTERISTICAS

Problematizagao

Desconhecimento  de  cuidadores  familiares  de
sobreviventes de AVC sobre a doenca, 0s sinais e sintomas,
os fatores de risco, as medidas de prevengdo e o
encaminhamento aos servicos de salde.

Participantes

Cuidadores familiares de sobreviventes diagnosticadas com
AVC apés atendimento no hospital regional do estado da
Bahia ou na unidade de salde da familia que aceitaram
participar da pesquisa de intervencéo.

Tema gerador

Orientacg0es gerais sobre o Acidente Cerebrovascular, sinais
e sintomas, fatores de risco e encaminhamento para 0S
servicos de salde.

Data 17 maio 2018.

Horério Das 14h as 16h.

Local Auditorio do campus XII da Universidade do Estado da
Bahia.

Objetivos 1) Identificar os saberes dos cuidadores familiares sobre a

doenca, sobre os sinais e sintomas, sobre os fatores de risco,
sobre as medidas de prevencdo e sobre os principais
servigos de salde que atendem o sobrevivente de AVC,;

2) ampliar o conhecimento geral sobre 0 AVC e as praticas
preventivas focadas na reducdo da incidéncia e nas
complicacdes agudas.

Estratégias
metodoldgicas

Momento 1: Apresentacdo da proposta da roda de
conversa (5 minutos)
- Sera explicada a proposta da roda de conversa com tema.

Momento 2: Questdes problematizadoras

O que é o acidente cerebrovascular? Quais os tipos?
Quiais sao os sinais e 0s sintomas? Quais sdo os fatores
de risco? Como prevenir? Para onde encaminhar?

- Levantamento do conhecimento dos cuidadores
familiares sobre o que é o AVC (definicdo e tipos) e sobre
suas principais manifestac6es clinicas (sinais e sintomas).

- Registro das opinides na lousa (25 minutos).

12 dindmica — Video educativo com o tema “Diagndstico do
acidente  vascular  cerebral” —  disponivel em:




https://www.youtube.com/watch?v=K_SQsk3VqJo 5
minutos).

- Discussdo sobre o conhecimento dos cuidadores
familiares em relacdo ao AVC e 0s principais sinais e
sintomas manifestados pelos familiares de quem cuidam e
outras pessoas que conheceram (20 minutos).

22 dindamica — Painel (15 minutos)

- Oferecer figuras aos cuidadores familiares para que juntos
construam um painel sobre os fatores de risco (as causas)
do acidente cerebrovascular.

- Discussao ludica sobre as figuras escolhidas e explicacédo
das principais causas, da prevencédo e do encaminhamento
precoce do sobrevivente de AVC para os servigos de saude
(40 minutos).

Momento 3: Lanche saudavel (10 minutos)

Serdo servidos: sucos naturais com e sem acucar (goiaba e
maracuja), fruta (melancia), bolo de milho e de cenoura e
café (com e sem aclcar). Na mesa de refeicdo, havera
sempre adocantes a disposicdo dos participantes.

Recursos Materiais: Lousa, figuras, fita adesiva, computador, data
show e caixas de som. Registro fotografico e audiovisual.
Humanos: Enfermeira (coordenadora da pesquisa) e
médica.

Avaliacdo E realizada mediante as discussdes dialogadas.

Referéncias

e BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencédo a
Saude. Departamento de A¢des Programaticas
Estratégicas. Diretrizes de atencédo a reabilitacdo da
pessoa com acidente vascular cerebral. Brasilia, DF,
2013.

e KOTHARI, R. U. et al. Cincinnati Prehospital Stroke
Scale: reproducibility and validity. Annals of
Emergency Medicine, Irving, v. 33, n. 4, p. 373-378,
19909.

e LIMA, M. J. M. R. et al. Fatores associados ao
conhecimento dos adultos jovens sobre historico familiar
de Acidente Vascular Cerebral. Rev. Latino-Americana
de Enfermagem, Ribeirdo Preto, v. 24, p. 1-9, 2016.

¢ ROMERO, J. R.; MORRIS, J.; PIKULA, A. Stroke
prevention: modifying risk factors. Therapeutic
Advances in Cardiovascular Disease, Thousand Oaks,
V. 2,n. 4, p. 287-303, 2008.

¢ SANTOS, N. O. Construcéo e validacédo de protocolo
de intervencgdes educativas para cuidadores
familiares de idosos apds Acidente Vascular
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Cerebral. 2017. 248 f. Tese (Doutorado em
Enfermagem) — Escola de Enfermagem, Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2017.

e WHO - WORLD HEALTH ORGANIZATION. The
atlas of heart disease and stroke. Geneva, 2004.
Disponivel em:
http://www.who.int/iris/handle/10665/43007. Acesso
em: 13 set. 2019.
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FOLHETO INFORMATIVO 2 - O que é o Acidente Vascular Cerebral (AVC)?

E uma doenga na qual os vasos do sangue se entopem ou se rompem (“estouram”). E popularmente conhecido
como “derrame cerebral”, prejudicando a capacidade fisica, a comunicagéo e o raciocinio de quem é afetado. O
AVC também é chamado de acidente cerebrovascular e acidente vascular encefalico.

Quiais os principais tipos?

AVC ISQUEMICO AVC HEMORRAGICO

Acontece quando hd um
entupimento no vaso do
sangue devido a um 7
coagulo ou “gordura”, =
causando a falta de [ para o interior do cérebro.
circulagdo no cérebro. | n ; Ocorre em cerca de 20%
Ocorreem 80% dos casos. ./ ./ dos casos. &

E uma ruptura espontanea
de um vaso, com
extravasamento de sangue

Como reconhecer um AVC?

Peca para a pessoa: O que fazer?
1. Sorrir 2. Levantar os dois bracos 3. Repetir uma frase Ligar para 0 SEIVICO de
emergéncia.

O que devo observar?

1. Boca o
entorta para 2. Um braco perde a forca 3. D|f|cuI9ade em fa’l’ar
um lado ou fala “embolada

Durante o AVC, também pode ocorrer: dor de cabeca intensa, confuséo, tontura e alteracdo na viséo.

Quais as principais causas do AVC?

ﬁ 2@2&? 'n,”rﬂﬁ\;’g 3 @&/

22 J. Pressdo alta e
Obesidade  Estresse doencas do coragdo  Colesterol Diabetes (0NSUMO EXCESSiv
alto Sedentarismo o S Cigarro

Como prevenir o AVC? Cerca de 80% dos riscos podem ser prevenidos. Portanto, cuide de sua satde!

iz @ ©

PETCA PESD € EXETCite-5e - N&o esqueca
regularmente -’*”mhﬂ;nr_lﬂ'm EGIJ;T:E:F;:GG o Peas cle FUTnes T et a medicagdo
Algumas causas do AVC nao podem ser prevenidas... : r?ﬂ';
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e Homem Envelhacimento Histdrico

familiar
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Plano de acdo da roda de conversa com tema 3: Ser cuidador: aspectos positivos e

negativos

ETAPAS DO
PLANO

CARACTERISTICAS

Problema

Relato dos cuidadores familiares de sobreviventes ao AVC
sobre a necessidade de expor seus sentimentos em relacéo a
sua funcéo.

Participantes

Cuidadores familiares de pessoas diagnosticadas com AVC
apos atendimento no hospital regional do estado da Bahia ou
na unidade de salde da familia que aceitaram participar da
pesquisa de intervencéao.

Tema Ser cuidador: aspectos positivos e negativos.

Data 15 jun. 2018.

Horario Das 14h as 16h.

Local Auditorio do campus XIl da Universidade do Estado da
Bahia.

Objetivos 1) Incentivar a manifestacdo dos aspectos positivos e

negativos que emergem do cuidado de um familiar que
sobrevive ao acidente cerebrovascular;

2) auxiliar na compreensdo sobre a superioridade dos
aspectos positivos sobre 0s negativos;

3) reforcar a importancia de buscar apoio social, sobretudo o
suporte familiar na divisdo das maultiplas tarefas que cingem
0 cuidado;

4) discutir sobre os aspectos semelhantes e diferentes
vivenciados pelos cuidadores durante o cuidado.

Estratégias
metodoldgicas

Momento 1: Sessdo de meditacdo e relaxamento (30
minutos)

- Esta atividade sera conduzida por uma profissional de
Educacdo Fisica, que realizara exercicios de meditacdo e
relaxamento com os cuidadores, conduzindo-os a reflexao
sobre a importancia de dedicarem mais tempo para 0
autocuidado.

Momento 2: Apresentacdo da proposta da roda de
conversa (5 minutos)

- Sera explicado que a dindmica da caixa com bola de gude
visa a proporcionar a expressdo dos aspectos positivos e
negativos oriundos do cuidado, assim como a possibilitar a
reflexdo do grupo sobre as diferencas e as semelhangas que
partilham, mesmo em contextos distintos.




Momento 3: Dindmica da caixa com bola de gude (70
minutos)

- Dinadmica: A enfermeira coordenadora da pesquisa
(facilitadora) mostrara que, em cima da mesa de centro, ha
um recipiente de vidro transparente contendo, em seu
interior, bolas de gude, uma caixa na cor azul e outra na cor
vermelha. A caixa azul estara identificada com o sinal “mais”
(+), a caixa vermelha estara identificada com o sinal “menos”
(-), e as bolas de gude representardo cada aspecto positivo ou
negativo do cuidado. Assim, cada cuidador ird pegar uma ou
mais bola(s) de gude e a(s) depositara em uma caixa ou nas
duas. Para cada bola de gude depositada em cada caixa, 0
cuidado irda descrever esses aspectos. A pesquisadora
esclarecerda que a expressao desses fatores sera feita
espontaneamente; sendo assim, quem ndo desejar se
manifestar podera repassar a oportunidade para outra pessoa.
A dindmica prosseguira até que a Ultima pessoa possa
expressar seus sentimentos. Ao final, a pesquisadora e a
psicologa fardo uma reflexdo sobre os aspectos positivos e
negativos abordados pelos cuidadores, apontando suas
semelhancas e suas diferencas no contexto do cuidado e a
importancia das fontes de apoio, especialmente entre 0s
familiares.

Momento 4: Lanche saudavel (15 minutos)

Serdo servidos: sucos naturais com e sem acucar (goiaba e
maracuja do mato), frutas (morango e maméo), bolo de milho
e de mandioca e café (com e sem acucar). Na mesa de
refeicdo, haverd sempre adocantes.

Recursos

Materiais: mesa de centro com rodas contendo, em sua
superficie, duas caixas (cor azul e vermelha), recipiente de
vidro transparente com vérias bolas de gude e um gravador
de voz; computador; data show; caixas de som; mausicas
instrumentais.

Humanos: Enfermeira (coordenadora da pesquisa),
profissional de Educacédo Fisica e psicéloga.

Avaliagao

Ao final deste encontro, sera realizada uma reflexdo conjunta
sobre 0s motivos que movem os cuidadores a permanecerem
nessa funcdo (aspectos positivos), apesar dos pontos
negativos.

Referéncias

e ARAUJO, J. S. et al. Perfil dos cuidadores e as
dificuldades enfrentadas no cuidado ao idoso, em
Ananindeua, PA. Revista Brasileira de Geriatria e
Gerontologia, Rio de Janeiro, v. 16, n. 1, p. 149-158,
2013.

141



e PEREIRA, R. A. et al. Sobrecarga dos cuidadores de
idosos com acidente vascular cerebral. Revista da Escola
de Enfermagem da USP, S&o Paulo, v. 47, n. 1, p. 185-
192, 2013.

¢ SILVA, J.K.; BOERY, R. N. S. O significado de cuidar de
uma idosa dependente apds o acidente vascular cerebral.
Avances en Enfermeria, Bogota, v. 35, n. 2, p. 206-217,
2017.
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Plano de acdo da roda de conversa com tema 4: cuidados com a alimentacdo do
sobrevivente ao AVC e de seus cuidadores familiares

ETAPAS DO
PLANO

CARACTERISTICAS

Problema

Alteracdo dos resultados de exames laboratoriais dos
participantes e relato destes sobre a necessidade de receber
orientacdes quanto a adequada alimentacdo para si mesmos
e para seus familiares que sobreviveram ao AVC.

Participantes

Cuidadores familiares de pessoas diagnosticadas com AVC
apos atendimento no hospital regional do estado da Bahia
ou na unidade de saude da familia que aceitaram participar
da pesquisa de intervencao.

Tema Cuidados com a alimentacéo do sobrevivente ao AVC e de
seus cuidadores familiares.

Data 17 jul. 2018.

Horario Das 14h as 16h.

Local Auditorio do campus XII da Universidade do Estado da
Bahia.

Objetivos 1) Identificar os conhecimentos dos participantes sobre os

cuidados com o preparo da alimentacdo utilizada no
ambiente familiar;

2) conhecer as praticas utilizadas pelos cuidadores na
administracdo da dieta a seus familiares que sobreviveram
ao acidente cerebrovascular;

3) refletir coletivamente sobre as consequéncias e 0S
beneficios dos habitos alimentares utilizados no cotidiano
pelos participantes e por seus familiares;

4) sensibilizar os participantes quanto a otimizacdo das
praticas de cuidado a seus familiares e a adogdo de regimes
alimentares saudaveis, que correspondam a sua realidade;
5) reforcar a importancia da pratica alimentar em familia.

Estratégias
metodologicas

Momento 1 — Apresentacdo da proposta da roda de
conversa (5 minutos)

- Neste momento, a pesquisadora (enfermeira) explicara
que a atividade sera dividida em:

| —a) Higiene e armazenamento dos alimentos.

Il — Rétulo, preparo e consumo dos alimentos:

b) consumo de alimentos industriais (enlatados, bolos de
caixa, molhos, condimentos etc.);

C) consequéncias do uso excessivo ou inadequado de sal e
gordura (banha de porco, 6leos, azeite e derivados);




d) ingestdo adequada de frutas, verduras, gréos (feijao) e
cereis (arroz).

Il — Administragdo da dieta no sobrevivente ao acidente
cerebrovascular:

e) cuidados na administracdo da dieta (via oral e por sondas)
ao familiar sobrevivente ao acidente cerebrovascular.

IV — Préticas alimentares conjuntas na familia:

f) refeicdo e adocdo de habitos alimentares pela familia.

Momento 2 — Discussdo dos Temas

| —a) Higiene e armazenamento dos alimentos (15 minutos)
- Solicitar que as participantes descrevam como higienizam
e armazenam os alimentos que serdo consumidos.

- 12 dindmica: video educativo sobre a higienizacdo de
verduras, legumes e frutas disponibilizado pela TV Paulo
Freire, que pode ser acessado pelo link:
https://www.youtube.com/watch?v=A069h-VgXao 3
minutos).

- Apo0s esse momento, discussdo com os participantes sobre
a higiene e o armazenamento dos alimentos em domicilio,
reforcando as boas préaticas (12 minutos).

Il — Rotulo, preparo e consumo dos alimentos (30 minutos):
b) consumo de alimentos industriais (enlatados, bolos de
caixa, molhos, condimentos etc.) e valor nutricional;

- 22 dinamica: Inicialmente, serd solicitado aos
participantes que descrevam como escolhem os produtos
industrializados. Posteriormente, informar-se-4 sobre a
importancia de observar os valores nutricionais expressos
nos rotulos dos alimentos e a necessidade de reduzir o
consumo desses alimentos.

C) consequéncias do uso excessivo ou inadequado de sal e
gordura (banha de porco, 6leos, azeite e derivados);

d) ingestdo adequada de frutas, verduras, gréos (feijao) e
cereis (arroz);

- 3.2 dindmica: Os participantes descreverdo quais 0s
temperos e Oleos que usam no preparo dos alimentos e
especificardo a quantidade utilizada, assim como relataréo
sobre o consumo diario de frutas. Posteriormente, com a
finalidade de facilitar a compreensdo dos participantes, a
pesquisadora e 0 nutricionista mostrardo a quantidade
adequada de temperos para o preparo das refeicoes,
mediante uso de utensilios de cozinha em diferentes
tamanhos (copos, colheres, conchas etc.). Em seguida,
discutir-se-a sobre a importancia de usar temperos e 6leos
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em propor¢cdo adequada para a quantidade de alimento
(gréos, cereais e verduras) a ser consumida e de aumentar a
ingestdo de frutas. Ao final das dindmicas 2 e 3, sera feita
uma reflexdo sobre quais mudancas na alimentacdo séo
possiveis.

I11 — Administracédo da dieta (30 minutos):

e) Cuidados na administracdo da dieta (via oral e por
sondas) ao familiar sobrevivente de acidente
cerebrovascular.

- Serdo abordados os cuidados necessarios para a
administracdo da dieta de forma segura, como: 0
posicionamento do paciente, a consisténcia do alimento e 0s
cuidados com a higiene (oral e sondas) ap6s a alimentagéo.

IV — Praticas alimentares conjuntas na familia (15
minutos):

f) Refeicdo e adogdo de habitos alimentares pela familia.

- Sera explicitada a importancia de a familia estar reunida
para realizar as refeicdes e adotar conjuntamente habitos
alimentares mais saudaveis. Sempre que possivel, o familiar
que sobreviveu ao AVC deve sentar-se a mesa.

Momento 3: Lanche saudavel (10 minutos)

Serdo servidos: sucos naturais com e sem agucar (goiaba e
maracuja), café (com e sem acucar), fruta (melancia),
torradas de pdo integral, paté de ricota, bolo integral de
banana e de mandioca. Na mesa de refeicdo, havera sempre
adocantes a disposicao dos participantes.

Recursos

Materiais: Colheres e conchas de tamanhos variados, copos,
xicara de chéa e de café, caneca, faca de serrilha, data show,
computador e caixas de som.

Humanos: Enfermeira (coordenadora da pesquisa) e
nutricionista.

Avaliacéo

A avaliacdo sera realizada apds cada explanacdo dos temas.
Ao final, sera entregue um félder com os passos de uma
alimentacao saudavel.

Referéncias

¢SANTOS, N. O. Construcéo e validacdo de protocolo
de intervencdes educativas para cuidadores familiares
de idosos ap0s acidente vascular cerebral. 2017. 248 f.
Tese (Doutorado em Enfermagem) - Escola de
Enfermagem — Universidade Federal do Rio Grande do
Sul, Porto Alegre, 2017.

¢BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a
Satde. Departamento de Acgbes Programaticas
Estratégicas. Diretrizes de atencdo a reabilitacdo da
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pessoa com acidente vascular cerebral Brasilia, DF,
2013.

¢BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a
Saude. Secretaria de Gestdo do Trabalho e da Educacgéo
na Saude. Guia pratico do cuidador. Brasilia, DF, 2008.
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FOLHETO INFORMATIVO 4

Uma alimentacdo saborosa, colorida e equilibrada é necessaria para manter o corpo saudavel.
Mesmo que vocé tenha suas preferéncias individuais, € importante ficar atento as dicas de
alimentacdo saudavel que preparamos para voceé e seus familiares. y )
y
1 - Hiagiene e armazenamento dos alimentos (frutas, verduras e legumes):
- Lave bem os alimentos em agua corrente e potavel antes de
consumir e de guardar em geladeira e armarios.

01 colher (sopa)

- Para a desinfeccdo dos vegetais e das frutas com casca, vocé pode (' de dgua sanitara
dissolver uma colher de sopa (rasa) de hipoclorito de sodio (ou -

agua _sanltafla) em um litro de agua potavel por 15 minutos. Apés @’fﬁ—:i\“
a desinfeccdo, enxague bem os alimentos. Y

- Os vegetais devem ser armazenados em plasticos limpos e \
fechados na geladeira. o

Para cada 01 litro

- As frutas devem ser consumidas logo apds a desinfeccao. de dgua

- Ovos: realizar a higiene apenas quando for consumir.

2 — Como deixar sua alimentacdo mais saudavel?
Prefira alimentos naturais! Evite doces, frituras, refrigerante e

massal
-~
Coma mais ' ‘ . n,\\-
Frutas: “ y >
§ “ — Sorvete e doce

protéina animal v g
r_'i o/ (carne de boi, frango, 2 O/ | e
2 /0 porco, peixe ou ovos) /0 \'
‘egetai - =
= § 2

proteinas .
Alimentos gordurosos e

protéina vegetal excesso de carboidrato '
(feijao, grao de bico, ‘

soja ou lentilha)
< MENOS
e B SAL

Sua satde agradece.

Salgadinhos  Retire o saleiro da mesa!

Refeicdo para o almoco e para o jantar.

- Se ndo houver contraindicacao, beba 6 a 8 copos de liquidos por dia: 4gua, cha, leite ou
suco de frutas.

- Verifique o rotulo dos alimentos industrializados antes da compra! Prefira alimentos integrais
e menos caldricos!

3- A alimentacéo da pessoa com sequelas do “derrame cerebral”

- Posicdo: O paciente s6 pode alimentar-se quando estiver bem acordado. E preferivel que as
refeicdes sejam feitas com o paciente sentado na mesa, e ndo na cama. O brago “afetado” nao
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deve ficar caido enquanto se alimenta. E necessario colocar o brago em cima da mesa ou de um
travesseiro.
- Quando a pessoa que sofreu o “derrame cerebral” tem dificuldade de mastigar, deve comer,
de preferéncia, alimentos liquidos e pastosos, como: legumes amassados, purés, sopas e
mingau.
- Quando a pessoa que sofreu o “derrame cerebral” ndo tem dificuldade de mastigar, deve
comer alimentos cortados em pedagos pequenos.

- A alimentacao da pessoa que sofreu o “derrame” e dos demais familiares deve ser com pouco
sal e pouca gordura.

Errado

4 - E importante que a familia se retina para realizar as refeicdes na mesa.

Receita de bolo de banana integral
Ingredientes:

1.
2.
3.

\]

3 bananas.

3 0Vos.

1/2 xicara (cha) de leite
desnatado.

. 1/2 xicara de (cha) de 6leo de

milho.

. 2 Xicaras (cha) de acucar

mascavo ou demerara.

. 1 xicara (cha) de farinha de trigo

integral.

. 1 xicara (cha) de aveia.
. 1 colher (sopa) de fermento.

Modo de fazer

1.

2.
. Em uma vasilha, cologue a farinha de trigo, a aveia e

Bata no liquidificador 1 banana, os ovos, o leite e 0
6leo.
Depois, acrescente o acglcar e bata mais um pouco.

o fermento, e acrescente a mistura do liquidificador,
mexendo bem com uma colher de pau.

. Em uma forma média quadrada, untada e

enfarinhada, coloque metade da massa, as 2 bananas
restantes cortadas em rodelas finas e salpique a
canela. Cologue o restante da massa e leve ao forno
quente (temperatura de 180 graus) por 30 minutos.
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Plano de acdo da roda de conversa com tema 5: Estratégias de Enfrentamento do
Estresse em cuidadores familiares de sobreviventes de AVC

ETAPAS DO
PLANO

CARACTERISTICAS

Problema

Foi identificado niveis de estresse nos cuidadores
familiares por meio da aplicagcdo da Escala de Estresse
Percebido, e estes também relataram que a sobrecarga do
cuidado gera situacdes conflitantes com outros familiares
e com o proprio sobrevivente de acidente cerebrovascular.

Participantes

Cuidadores familiares de pessoas diagnosticadas com
AVC apo6s atendimento no hospital regional do estado da
Bahia ou na unidade de saude da familia que aceitaram
participar da pesquisa de intervencao.

Tema Estratégias de Enfrentamento do Estresse em cuidadores
familiares de sobreviventes de acidente cerebrovascular

Data 15 ago. 2018.

Horério Das 14h as 16h.

Local Auditorio do campus XII da Universidade do Estado da
Bahia.

Objetivos 1) Apresentar Estratégias de Enfrentamento do Estresse

baseadas na resolu¢do ou no manejo do problema e no
gerenciamento de emocgdes, segundo referencial de
Lazarus e Folkman (1991);

2) estimular a troca de experiéncias entre os cuidadores
familiares sobre as Estratégias de Enfrentamento do
Estresse que sdo (ou foram) utilizadas na reducdo do
estresse proveniente dessa funcéo;

3) incentivar 0 uso das estratégias mais resolutivas no
enfrentamento do estresse cotidiano relacionado a funcédo
cuidador;

3) reforcar a importancia de buscar apoio social, sobretudo
com os familiares na divisdo das multiplas tarefas que
envolvem o cuidado.

Profissionais

Enfermeira, profissional de Educacéo Fisica e psicologa

Estrategias
metodoldgicas

Momento 1: Sessdo de meditacdo e relaxamento (30
minutos)

- Esta atividade serd conduzida por uma profissional de
Educacdo Fisica, que realizara exercicios de meditacdo e
relaxamento com os cuidadores, reforgando a necessidade
de maior dedicacdo ao autocuidado.

Momento 2: Apresentacdo da proposta da roda de
conversa (5 minutos)




- A pesquisadora descrevera a sequéncia de discussdes das
atividades programadas.

Momento 3: Apresentacdo das Estrategias De
Enfrentamento do Estresse (10 minutos)

- A enfermeira coordenadora da pesquisa e a psicologa
apresentardo a Estratégia de Enfrentamento do Estresse,
baseada em duas modalidades, sendo a primeira centrada
na resolucdo ou no manejo dos problemas e a segunda
focada no gerenciamento das emoc0es, sequndo Lazarus e
Folkman (1991).

Atividade 1 - Avaliacdo das fontes estressoras nos
cuidadores familiares e uso de Estratégias de
Enfrentamento do Estresse (60 minutos)

- Na mesa de centro, havera trés imagens. A primeira tera
a representacdo de uma pessoa estressada. A segunda
contera duas pessoas (cuidador e sobrevivente de acidente
cerebrovascular). A terceira ilustrara os demais familiares.
A enfermeira coordenadora da pesquisa solicitara que 0s
cuidadores se vejam na primeira imagem e relembrem de
sua funcdo de cuidador relacionando-se com o familiar
enfermo (imagem 2) e os demais familiares (imagem 3).
Posteriormente, a enfermeira pedird que os cuidadores,
individual e sequencialmente, descrevam: a) as principais
fontes de estresse advindas do cuidado, como o cuidado
com o sobrevivente de AVC (imagem 2) e a participacao
dos demais familiares (imagem 3); b) as situacdes mais
conflitantes com o sobrevivente ao AVC e os demais
familiares; e ¢) as medidas de controle das emocdes ou de
resolucdo dos conflitos. Essa descricdo prosseguira até o
relato do dltimo cuidador. Ao final, a pesquisadora e a
psicologa fardo uma reflexdo sobre o modo de atuacédo
dessas fontes estressoras e as medidas de enfrentamento
adotas pelos cuidadores, enfatizando a necessidade de
empoderamento nas tomadas de decisdo e na busca de
apoio, especialmente, de familiares para reduzir a
sobrecarga do cuidado. Sera realizada ainda uma conversa
sobre a necessidade de buscar o suporte comunitario
(exemplos: igreja, associacbes etc.) e 0S Sservicos e
profissionais de salde.

Momento 4: Lanche saudavel (15 minutos)

Serdo servidos: sucos naturais com e sem acucar (goiaba e
maracujd), frutas (morango e mamao), café (com e sem
acucar), bolos de milho e de mandioca. Na mesa de
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refeicdo, haverd sempre adogante (estévia com sucralose)
e aclicar mascavo.

Recursos

Materiais: Computador, data show, caixas de som,
musicas instrumentais e uma mesa de centro com rodas
contendo, em sua superficie, um gravador de voz e trés
fotos (uma pessoa estressada, demais familiares e o
cuidador e sobrevivente de acidente cerebrovascular).
Humanos: Enfermeira (coordenadora da pesquisa),
profissional de Educacéo Fisica e psicéloga.

Avaliacao

Ocorrera ao final da discusséao.

Referéncias

e FERREIRA, C. R.; BARHAM, E. J. Uma intervencao
para reduzir a sobrecarga em cuidadores que assistem
idosos com doencga de Alzheimer. Revista Kairos
Gerontologia, S&o Paulo, v. 19, n. 4, p. 111-130,
out./dez. 2016.

e GONCALVES, L. O. et al. Coping em pacientes
crénicos, cuidadores e profissionais de salde. Revista
da Sociedade de Psicoterapias Analiticas Grupais do
Estado de Sao Paulo - SPAGESP, Ribeirdo Preto, v.
16, n. 1, p. 107-121, 2015.

e GUEDES, A. C.; PEREIRA, M. G. Sobrecarga,
enfrentamento, sintomas fisicos e morbidade
psicologica em cuidadores de familiares dependentes
funcionais. Revista Latino-Americana de
Enfermagem, Ribeirdo Preto, v. 21, n. 4, p.1-6,
jul./ago. 2013.

e LAZARUS, R. S.; FOLKMAN, S. The concept of
coping. In: MONART, A.; LAZARUS, R. S. Stress
and coping: an anthology. 3th ed. New York:
Columbia University Press, 1991. p. 189-206.

¢ PINTO, F. N. F. R.; BARHAM, E. J. Habilidades
sociais e estratégias de enfrentamento de estresse:
relacdo com indicadores de bem-estar psicolégico em
cuidadores de idosos de alta dependéncia. Revista
Brasileira de Geriatria e Gerontologia, Rio de
Janeiro, v. 17, n. 3, p. 525-539, 2014.

¢ MARONESI, L. C. et al. Indicadores de estresse e
sobrecarga em cuidadores formais e informais de
pacientes oncoldgicos. Estudos & Pesquisas em
Psicologia, Rio de Janeiro, v. 14, n. 3, p. 877-

892, dez. 2014.

¢ MORERO, J. A. P.; BRAGAGNOLLO, G.R;;
SANTOS, M. T. S. Estratégias de Enfrentamento: uma
revisdo sistematica sobre instrumentos de avaliagdo no
contexto brasileiro. Revista Cuidarte, Bucaramanga, V.
9,n. 2, p. 2257-2268, 2018.
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¢ POMPEO, D. A. et al. Estratégias de Enfrentamento de
familiares de pacientes com transtornos mentais.
Revista Latino-Americana de Enfermagem, Ribeirdo
Preto, v. 24, p. 1-8, 2016.

Imagens

Imagem 1; Imagem 2; Imagem 3.
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Plano de acdo da roda de conversa com tema 6: OrientagOes gerais sobre o
posicionamento e a transferéncia de sobreviventes ao AVC para os cuidadores familiares

ETAPAS DO
PLANO

CARACTERISTICAS

Problematizacdo

O posicionamento e a transferéncia realizados
inadequadamente no domicilio comprometem a saude
fisica do cuidador e do sobrevivente de acidente
cerebrovascular.

Participantes

Cuidadores familiares de pessoas diagnosticadas com
AVC apo6s atendimento no hospital regional do estado da
Bahia ou na unidade de saude da familia que aceitaram
participar da pesquisa de intervencao.

Tema

Orientagbes gerais sobre o posicionamento e a
transferéncia de sobreviventes de AVC para os cuidadores
familiares.

Data

10 set. 2018.

Horario

Das 14h as 16h.

Local

Auditorio do campus XII da Universidade do Estado da
Bahia.

Objetivos

1) Observar as formas utilizadas pelos cuidadores
familiares para realizar o posicionamento e a transferéncia
dos sobreviventes ao AVC no domicilio;

2) demonstrar aos cuidadores familiares as diferentes
formas de realizar o posicionamento e a transferéncia dos
sobreviventes de acidente cerebrovascular;

3) estimular a troca de experiéncias entre o0s cuidadores
familiares sobre as formas utilizadas no cotidiano para
realizar a transferéncia e 0 posicionamento dos
sobreviventes de acidente cerebrovascular;

3) sensibilizar os cuidadores familiares quanto a
necessidade de realizar corretamente o posicionamento e a
transferéncia  dos  sobreviventes de  acidente
cerebrovascular para evitar danos a saude fisica do
binbmio (cuidador e sobrevivente de AVC), como as
lesbes musculoesqueléticas.

Estratégias
metodoldgicas

Momento 1: Apresentacdo da proposta da roda de
conversa (5 minutos)

- A pesquisadora descrevera a sequéncia de discussdes das
atividades programadas.

Momento 2: Troca de experiéncia entre as cuidadoras
familiares e a fisioterapeuta sobre as maneiras de




realizar o posicionamento e a transferéncia do
sobrevivente ao AVC (100 minutos)

- A fisioterapeuta apresentara uma pessoa com AVC que
sera utilizada como modelo demonstrativo para a
realizacdo das mudancas de posicionamento e
transferéncia entre cadeira ou poltrona, cama e sofa. A
fisioterapeuta  solicitard  que 0S cuidadores,
individualmente, demonstrem como realizam (realizaram
ou realizariam) cada posicionamento e transferéncia entre
0s moveis (cadeira/poltrona-cama-sofa). ApoOs cada
demonstracdo dos cuidadores, a fisioterapeuta explicara,
por meio da exibicdo de figuras e da exemplificacdo com
a modelo (sobrevivente), as posturas corretas para 0
conforto do binébmio. Em seguida, a fisioterapeuta
discutira sobre as formas adotadas pelos cuidadores,
incentivando a manter as posturas adequadas e a corrigir
as inadequadas.

Momento 3: Lanche saudavel (15 minutos)

Serdo servidos: sucos naturais com e sem acucar (goiaba e
maracuja), frutas (mamdo), café (com e sem acucar), bolos
de milho e de mandioca. Na mesa de refeicdo, havera
sempre adocante (estévia com sucralose) e acUcar
mascavo.

Material: computador, data show, gravador de voz.
Humanos: sobrevivente de AVC (usado como modelo) e

Recursos profissionais da saude (enfermeira coordenadora da
pesquisa e fisioterapeuta)
A avaliacdo das condutas e dos aprendizados entre
Avaliagao cuidadores e fisioterapeuta ocorrerd durante a relacéo

dialogada.

Referéncias

¢BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencao a
Saude. Departamento de Acgdes Programaticas
Estratégicas. Diretrizes de atencdo a reabilitacdo da
pessoa com acidente vascular cerebral. Brasilia, DF,
2013.

¢BRASIL. Ministério da Salde. Secretaria de Atencao a
Saulde. Secretaria de Gestdo do Trabalho e da Educacéo
na Salde. Guia pratico do cuidador. Brasilia, DF,
2008.

eDAVIES, P. M. Exatamente no centro: atividade
seletiva do tronco no tratamento da hemiplegia no
adulto. 1. ed. Séo Paulo: Manole, 1996.

eDAVIES, P. M. Hemiplegia: tratamento para pacientes
apos AVC. Sao Paulo: Manole, 2008.
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¢SANTOS, N. O. Construgao e validacéo de protocolo
de intervencbes educativas para cuidadores
familiares de idosos apdés Acidente Vascular
Cerebral. 2017. 248f. Tese (Doutorado em
Enfermagem) — Escola de Enfermagem, Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2017.
¢WHO - World Health Organization. Disability and
Rehabilitation Team. Promoting independence
following a stroke: a gquide for therapists and
professionals working in primary health care. Geneva,
1999.
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FOLHETO INFORMATIVO 6 - Posicionamentos e transferéncias da pessoa que
sobreviveu ao Acidente Vascular Cerebral (AVC)

Por que é importante realizar adequadamente a transferéncia e o posicionamento da
pessoa que sobreviveu ao AVC?

Quando o cuidador ajuda seu familiar que sobreviveu ao AVC a mudar de um lugar para o
outro (exemplo: da cama para a cadeira de rodas ou sofa), pode ter dores nos musculos e na
coluna. Se a pessoa que teve o AVC ficar em uma posicao errada, pode sofrer dores na coluna,
ter dificuldades respiratorias e diminuir a qualidade do sono. Portanto, a seguir, descreveremos
formas corretas de realizar a transferéncia da pessoa que sofreu 0 AVC, em diversas posicoes,
para prevenir prejuizos na saude do cuidador e de seu familiar que teve o AVC.

Posicionamentos
O cuidador deve procurar conversar, colocar méveis, oferecer alimentos e materiais pelo
“lado doente”. Procure ndo deixar a pessoa apos o AVC ficar muito tempo na cama e troque a
posicao a cada duas horas (use travesseiros ou almofadas para um maior conforto).
Pescoco sobre o
1. Deitado com a barriga para cima: travesseiro e

alinhado com a
coluna

CORRETO

Pernas esticada
Toalha ou
almofada sobre a
panturrilha do
lado afetado.

ERRADO

Observac0es: 1) Se a mdo ficar muito fechada, use bolinhas ou panos.
2) Quando for virar o paciente de lado ou ajuda-lo a levantar, NUNCA o puxe pela méo! Segure-o por
tras do ombro e no braco (quanto mais para cima do braco, melhor).

2. Deitado virado do lado bom e do lado ruim (lado afetado pelo AVC)

Travesseiro preenche o espago Braco doente
entre a orelha e o colchéo. -
Apoio para as costas Cabeca alinhada com a coluna.

Apoio
para as
costas

— Mao aberta
do lado
doente

Travesseiro entre as pernas que ficam
dobradas. Perna de cima fica para a frente.

Lduu DIl Lado doente
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3. Deitado de barriga para baixo

pernas esticadas cabeca virada de lado
travesseiro sob o rosto

cotovelos alinhados

: com os ombros
toalha embaixo toalhas sob o térax
dos tornozelos e abdémen

4. Para virar de lado
Primeiro, coloque o corpo do paciente para o lado que ndo iré vira-lo. Se desejar, pode
usar um lencol maével, usado dobrado na altura cintura (semelhante ao do hospital). Em
seguida, dobre as pernas e vire do lado que deseja.

//O Braco doente
y\ r /
\ y

Transferéncia
Mudanca da cama para a cadeira
Inicialmente, deixe o paciente sentado e depois de pé. Peca que a pessoa apoie 0s bracos e
levante o corpo da cama. Se o0 paciente ndo sentir tontura, calce 0s sapatos antiderrapantes,
cologue os pés no chéo e o ajude a levantar da cama.

! Y
Abaixe-se flexionando seus joelhos entre os Guie a pessoa até a cadeira, posicionando-a
do paciente. Passe seus bragos em volta da de costas para a cadeira. Caso a cadeira
cintura do paciente e traga o corpo dele tenha bracos, peca para o paciente segurar.

junto ao seu.
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Observacao: Se o paciente for obeso ou ndo puder ajudar na transferéncia:

a) O paciente cruza os bragos, e um cuidador pega a parte superior do corpo abracando
0 tronco e apoiando as maos nos bragos cruzados da pessoa cuidada. b) O outro
cuidador segura as pernas do paciente. ¢) Os movimentos devem ser combinados e
realizados ao mesmo tempo, por isso os cuidadores devem contar 1, 2 e 3 antes de
iniciarem a movimentacao do paciente. Ao levantar o paciente, os cuidadores devem
flexionar os joelhos, de modo a ficar com as pernas levemente dobradas, isso evita
forcar a coluna e proporciona maior seguranca.

™\
\
)

a) O tronco do paciente deve ficar reto. Se possivel apoie travesseiros, coloque um
lencol na cintura do paciente e amarre na parte de tras da cadeira ou nas laterais.

¢ ERRADO
CORRETO

b) Se o paciente “escorregar da cadeira”, o cuidador flexiona os joelhos, coloca seus
bracos na cintura do paciente. Em seguida, segura os bracos do paciente. Finalmente,
deixa de flexionar o joelho e ergue o paciente para cima.

CORRETO ERRADO
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APENDICE J - PLANO DE ACAO DA RODA DE CONVERSA 7

Plano de agdo da roda de conversa com tema 7: Tecendo didlogos sobre o preparo dos
cuidadores familiares diante da possibilidade de agravamento do quadro clinico e da
morte dos sobreviventes de acidente cerebrovascular

ETAPAS DO | CARACTERISTICAS
PLANO

Os cuidadores descreverdo a necessidade de falar sobre o
Problematizacdo | medo de agravamento do quadro clinico e sobre a morte dos
sobreviventes ao acidente cerebrovascular.

Cuidadores familiares de pessoas diagnosticadas com AVC
apos atendimento no hospital regional do estado da Bahia
ou na unidade de saude da familia que aceitaram participar
da pesquisa de intervencao.

Tecendo dialogos sobre o preparo dos cuidadores familiares

Participantes

Tema diante da possibilidade de agravamento do quadro clinico e
da morte dos sobreviventes de acidente cerebrovascular.
Data 10 out. 2018.
Horario Das 14h as 16h.
Sala 1 e 2 do campus XII da Universidade do estado Bahia.
Local Sala 1: momento de meditacdo. Sala 2: operacionalizacao

do grupo de apoio.

1) Estimular a troca de experiéncia entre os cuidadores
familiares que ja vivenciaram o processo de agravamento
do quadro clinico e/ou a morte dos sobreviventes ao AVC
Objetivos com aqueles cuidadores que ainda ndo experienciaram essas
situacoes;

3) sensibilizar os cuidadores familiares para a necessidade
de sentirem que desempenharam bem seu papel.

Momento 1: Sessdao de meditacdo e relaxamento (30
minutos)

- Esta atividade sera conduzida por uma profissional de
Educacdo Fisica, que realizard exercicios de meditacdo e
relaxamento com os cuidadores, reforcando a necessidade
de maior dedicacéo ao autocuidado.

Momento 2: Apresentacdo da proposta da roda de
Estratégias conversa (5 minutos)

metodoldgicas - A pesquisadora descrevera a sequéncia de discussdes das
atividades programadas.

Momento 3: Os cuidadores assistirdo ao video
“Cuerdas” (10 minutos)

- O material pode ser acessado neste link:
https://portugalglorioso.blogspot.com/2014/01/cordas-o-

melhor-filme-de-animacao.html.




Momento 4: Troca de experiéncia entre os cuidadores
familiares sobre o processo de agravamento do quadro
clinico e a morte dos sobreviventes ao AVC e a
importancia do apoio emocional da psicologa (60
minutos)

- A psicologa solicitard aos cuidadores que, individual e
sequencialmente, falem sobre o significado e as
semelhancas da histéria que assistiram (“Cuerdas”) com o
momento que estdo vivenciando ou vivenciardo. Ao final,
uma cuidadora (ex-integrante desta pesquisa) que
recentemente (ha 46 dias da escrita deste planejamento)
presenciou a morte de um familiar ira compartilhar sua
experiéncia com os demais cuidadores e descrever quais
seus sentimentos apds a morte do familiar.

Momento 5: Lanche saudavel (15 minutos)

Serdo servidos: sucos naturais com e sem agucar (goiaba e
maracuja), fruta (banana), café (com e sem acucar), bolos
de milho e de mandioca. Na mesa de refeicdo, havera
sempre adocante (estévia com sucralose) e aclicar mascavo.

Materiais: computador, data show, gravador de voz, video.

Recursos Humanos: enfermeira (coordenadora da pesquisa) e
psicéloga.
A avaliagdo das condutas e dos aprendizados entre
Avaliagdo cuidadores e destes com a psicéloga ocorrerd durante a

relacdo dialogada.

Referéncias

e BRASIL. Ministério da Salude. Secretaria de Atencdo a
Salde. Secretaria de Gestdo do Trabalho e da Educacdo
na Saude. Guia pratico do cuidador. Brasilia, DF, 2008.

e ENCARNACADO, J. F.; FARINASSO, A. L. C. A familia
e o familiar cuidador de pacientes fora de possibilidades
terapéuticas: uma revisdo integrativa. Semina: Ciéncias
Bioldgicas e da Saude, Londrina, v. 35, n. 1, p. 137-148,
jan./jun. 2014.

e FRATEZI, F. R.; GUTIERREZ, B. A. O. Cuidador
familiar do idoso em cuidados paliativos: o processo de
morrer no domicilio. Revista Ciéncia & Saude Coletiva,
Rio de Janeiro, v. 16, n. 7, p. 3241-48, 2011.

¢ HAYASIDA, N. M. A. et al. Morte e luto: competéncias
dos profissionais. Revista Brasileira de Terapias
Cognitivas, Rio de Janeiro, v. 10, n. 2, p. 112-121, dez.
2014.

¢ SANTOS, N. O. Construcéo e validacao de protocolo
de intervencodes educativas para cuidadores familiares
de idosos apds Acidente VVascular Cerebral. 2017. 248f.
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Tese (Doutorado em Enfermagem) — Escola de
Enfermagem, Universidade Federal do Rio Grande do
Sul, Porto Alegre, 2017.
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FOLHETO INFORMATIVO 7

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é uma doenca neuroldgica grave que pode acontecer mais
de uma vez. Quanto mais vezes a pessoa sofrer o AVC, maior é a chance de seu quadro clinico
piorar (por exemplo: ficar deitado na cama, receber alimentos por sondas, n&o reconhecer as
pessoas etc.) e até mesmo ocorrer a morte. Essas duas situa¢@es (0 agravamento dos problemas
fisicos e mentais, e a morte) podem acarretar sofrimento para os cuidadores familiares. Por isso,
¢ importante que os cuidadores estejam preparados para enfrentar essas situacdes e busquem
apoio de um profissional da satde e de pessoas que tenham vivenciado essa circunstancia.

E normal sentir medo e angustia diante do sofrimento de outra pessoa que esta sendo cuidada.
O cuidador pode se ver no lugar da pessoa vitima do AVC e imaginar seu préprio futuro.

A morte é algo ruim? A morte € um processo natural que todos os seres vivos vivenciam, mas,
infelizmente, nem sempre estamos preparados para ver a morte de alguém que amamos. O
cuidador sofre em ver a dor de seu familiar que esta doente, o que faz com ele sofra. Tendo isso
em vista, a morte nem sempre € algo ruim, pois ela pode representar o alivio do sofrimento de
ambos (cuidador e paciente).

Suporte emocional ao cuidador e estratégias de enfrentamento:

e Encarar a morte como um descanso e um fato natural da vida faz com que a experiéncia
de lidar com a perda seja menos sofrida e desgastante.

e E importante ter o apoio de um profissional de salide, que pode ser agendado na Unidade
Bésica de Saude (“posto de saude”) proxima a sua casa.

e O cuidador precisa sentir que desempenhou bem seu papel por meio do cuidado diério,
do amor e da dedicacao.

e E importante que os demais familiares sejam solidarios e compreendam que o cuidador
fez o possivel para cuidar bem de seu ente querido (que sofreu 0 AVC). Esse apoio ajuda
a amenizar a dor e o sofrimento do luto.

e O cuidador deve retomar sua vida ap6s o luto, tentando realizar atividades prazerosas
que foram interrompidas durante o periodo do cuidado.

O que fazer em caso de ébito (morte) na residéncia? Se a pessoa faleceu na propria
residéncia, o familiar responsavel devera procurar a Unidade Basica de Satde (“posto de
saude”) para que o médico emita o atestado médico e a declaracdo de dbito. A declaracdo de
obito deve ser levada ao cartorio de registro para que o Obito seja registrado. Esse registro
resultara na Certidao de Obito emitida pelo Cartdrio, documento essencial para que se proceda
ao sepultamento e a todas as outras providéncias necessarias.

Observacdo: Nos finais de semana, os familiares devem ligar para o Servico Medico de
Urgéncia (SAMU), cujo numero e 192, que entregara uma constatacdo de Obito. Esse
documento devera ser levado até o médico da Unidade Basica de Saude (“posto de saude”). Os
demais procedimentos sdo semelhantes ao descrito acima.
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Plano de agéo da roda de conversa com tema 8: Cuidados com o corpo e a higiene
corporal do sobrevivente de AVC dependente.

ETAPAS DO
PLANO

CARACTERISTICAS

Problematizacao

Os cuidadores descreverdo a necessidade de informacéo
sobre os cuidados com o corpo e a higiene corporal dos
sobreviventes ao AVC dependentes desse cuidado.

Participantes

Cuidadores familiares de pessoas diagnosticadas com AVC
apos atendimento no hospital regional do estado da Bahia
ou na unidade de saude da familia que aceitaram participar
da pesquisa de intervencao.

Tema

Cuidados com o corpo e a higiene corporal do sobrevivente
ao AVC dependente.

Data

12 nov. 2018.

Horario

Das 14h as 16h.

Local

Sala 2 do campus XII da Universidade do Estado Bahia,
pois o ar condicionado do auditdrio da referida instituicdo
estd com defeito (ndo esta funcionando).

Objetivos

1) Avaliar as formas utilizadas pelos cuidadores familiares
para realizar os cuidados com o corpo e a higiene corporal
dos sobreviventes ao AVC no domicilio;

2) demonstrar aos cuidadores familiares as diferentes
formas de realizar os cuidados com o corpo e a higiene
corporal dos sobreviventes ao acidente cerebrovascular,
privilegiando a interacdo entre o binébmio durante as
técnicas de cuidado;

3) estimular a troca de experiéncia entre os cuidadores
familiares que ja executaram essa atividade com aqueles
gue ainda no a praticaram;

4) incentivar o cuidador familiar a estimular os
sobreviventes de AVC a auxiliarem-no durante os cuidados
com o corpo e a higiene corporal, sempre que possivel,
promovendo sua autonomia.

Estratégias
metodoldgicas

Momento 1: Apresentacdo da proposta da roda de
conversa (5 minutos)

- A pesquisadora descrevera a sequéncia de discussdes das
atividades programadas.

Momento 2: Troca de experiéncia entre as cuidadoras
familiares e a fisioterapeuta sobre as maneiras de
realizar o posicionamento e a transferéncia do
sobrevivente ao AVC (100 minutos)




- A enfermeira (convidada) demonstrara um manequim que
simulard um sobrevivente ao AVC dependente de cuidados
com o corpo e a higiene corporal em residéncia. A
enfermeira (convidada) solicitard que os cuidadores,
individualmente, demonstrem como realizam (realizaram
ou realizariam) os principais cuidados em domicilio, como:
banho (chuveiro e cama), higiene oral e cuidados com a
boca, higiene dos pés, cuidados com a pele (evitando lesdes
de pele, Ulceras por pressdo e assaduras), troca de fralda,
higiene intima (homem e mulher), uso do vaso sanitario e
vestimenta. Ap6s a demonstracdo sequencial de cada
técnica pelos cuidadores, a enfermeira (convidada)
apresentara, por meio de figuras, videos e manequim, 0s
cuidados corretos destinados aos sobreviventes de acidente
cerebrovascular. Em seguida, a enfermeira (convidada)
discutirda sobre as formas adotadas pelos cuidadores,
incentivando a manutencdo das técnicas adequadas e a
interacdo entre o bindmio e a autonomia do sobrevivente de
acidente cerebrovascular.

Momento 3: Lanche saudavel (15 minutos)

Serdo servidos: sucos naturais com e sem acgucar (goiaba e
maracuja), fruta (banana), café (com e sem acucar), bolos
de milho e de mandioca. Na mesa de refeicdo, havera
sempre adocante (estévia com sucralose) e acicar mascavo.

Materiais: computador, data show, gravador de voz, maca
(simulando cama em domicilio), manequim.

Recursos Humanos: enfermeira (coordenadora da pesquisa) e
enfermeira (convidada).
A avaliagdo das condutas e dos aprendizados entre
Avaliacgéo cuidadores e destes com a enfermeira ocorrera durante a

relacdo dialogada.

Referéncias

¢BRASIL. Ministério da Salude. Secretaria de Atencdo a
Saude. Secretaria de Gestdo do Trabalho e da Educacgéo
na Saude. Guia pratico do cuidador. Brasilia, DF,
2008.

eFONSECA, E. F.; PENAFORTE, M. H. O.; MARTINS,
M. M. F. P. S. Cuidados de higiene — banho: significados
e perspectivas dos enfermeiros. Revista de Enfermagem
Referéncia, Coimbra, v. 4, n. 5, p. 37-45, 2015.

¢SANTOS, N. O. Construcéo e validacéo de protocolo
de intervencdes educativas para cuidadores
familiares de idosos apés Acidente Vascular
Cerebral. 2017. 248f. Tese (Doutorado em
Enfermagem) — Escola de Enfermagem, Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2017.
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FOLHETO INFORMATIVO 8 — Cuidados no domicilio para sobreviventes de AVC
dependentes

A higiene corporal ¢ um momento importante de interacdo entre o cuidador e a pessoa
cuidada. A promogéo do conforto e 0 bem-estar da pessoa dependente s&o importantes para a
recuperacdo de sua salde. Se a pessoa dependente tiver consciéncia, o cuidador pode combinar
0 horéario do banho e estimula-la a ajudar. A seguir, serdo descritos os cuidados e as técnicas

necessarias para a higiene corporal.

e Orientagdes ao cuidador para o banho no chuveiro:
- Escolha e separe as roupas que serdo vestidas.
- Regule a temperatura da agua.
- Mantenha as portas e as janelas fechadas para evitar corrente de ar.
- Coloque a pessoa dependente sentada em uma cadeira para banho que tenha encostos nas
laterais e nas costas para evitar queda. O banho também pode ser feito com a pessoa em pé em
um tapete antiderrapante ou em uma cadeira plastica com os mesmos apoio da cadeira de banho.
- Retire a roupa da pessoa dependente e cologue-a no banho; ndo a deixe sozinha, pois ela pode
escorregar e cair.
- Estimule a pessoa dependente a realizar a prépria higiene, usando também o lado do corpo
afetado. O cuidador s0 realizara aquilo que a pessoa cuidada ndao consegue fazer sozinha.
- Ao lavar as axilas, ndo levante o braco comprometido acima do pescogo. Depois da
higienizacdo, apoie o0 braco comprometido na perna da pessoa cuidada.
- Ajude a pessoa dependente a se enxugar, secando as partes intimas, as dobras de joelhos, as
mamas, as axilas e o espaco entre os dedos. Nesse momento, observe a integridade da pele.
- Lave os cabelos pelo menos trés vezes na semana. Inspecione diariamente se, na cabeca, ha
coceira, feridas, piolhos ou queda de cabelo. O cabelo curto facilita a higiene, mas a pessoa

dependente deve ser consultada.

e Orientacgfes ao cuidador para o banho na cama:
- Antes do banho, cologque um plastico no colch&o e prepare todo o0 material: papagaio, comadre;
duas bacias contendo &gua morna, sabonete (preferencialmente liquido), toalha ou panos
macios, escova de dentes com creme dental ou gaze com antisséptico bucal, lencois, forro

pléastico e roupas. E importante que use luvas (ou material similar) para sua protec&o.
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- Separe duas bacias: uma com agua e sabonete e outra com agua limpa para retirar 0 excesso
do sabéo.

- Inicie a higiene pelo rosto e pela cabeca. Lave o rosto e os olhos (do canto interior para o
exterior) com um pano molhado e pouco sabonete. Em seguida, use um pano com agua limpa
para retirar o excesso do sabonete e outra para secar.

- Para a lavagem dos cabelos, cubra o travesseiro com pléstico e coloque uma bacia embaixo
da cabeca. Posteriormente, use xampu e condicionador. Ao pentear os cabelos, inicie no sentido
das pontas a raiz do cabelo. Seque os cabelos com toalha ou secador.

- Lave o0 pescogo, 0s bracos, as axilas, as maos, o torax e a barriga, nessa ordem, com um pano
molhado com sabonete. Enxague o0 pano em agua limpa e passe na pele para retirar o sabonete.
Apds secar essas regides, passe hidratante e desodorante.

- Cubra as partes superiores do corpo com uma toalha seca. Faca da mesma forma com as
pernas.

- Lave 0s pés e seque-0s, especialmente entre os dedos. Passe o hidratante.

- Posicione a pessoa cuidada “de lado” e lave as costas. Seque-as e, se possivel, passe hidratante.
- Com a pessoa cuidada de barriga para cima, coloque uma comadre e lave as partes intimas.
Ap6s isso, vire a pessoa cuidada “de lado” e lave a regido anal.

* Na mulher, é importante lavar a vagina da frente para tréas, assim se evita que a agua
escorra do anus para a vulva. No homem, é importante descobrir a cabeca do pénis para que
possa lava-la e seca-la bem. Depois, deve-se cobrir a cabeca do pénis.

* A higiene das partes intimas deve ser feita diariamente e apds cada troca de fralda (com

urina e fezes), com a finalidade de evitar Ulceras, assaduras e umidade.

Fique atento: Se vocé observar cheiro e cor diferente na urina ou fezes, mancha, ferida, inchago,
alteragdo de cor e temperatura na pele avise os profissionais de saide da unidade de satde proxima
a sua casa.

e Higiene oral e cuidados com a boca

Fazer a higiene da boca das pessoas dependentes € importante para evitar caries, feridas,
dor de dente, inflamagdo ou sangramento da gengiva. Se essas alteragdes aparecerem, avise 0s
profissionais da satde do posto préximo a sua casa.

Se a pessoa consegue escovar os dentes sozinha, o cuidador deve estimula-lo e providenciar
0 material. A escovacédo deve ser feita apos cada refeicéo e depois do uso de medicagdes pela
boca. A sequéncia da escovagdo dos dentes ou das proteses com escova de cerdas macias é:

- Coloque a pessoa cuidada em frente a pia ou ofereca-lhe uma bacia.
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- Utilize uma pequena porcao de pasta de dente para evitar engasgos. Sempre que possivel, use
o fio dental. Se a dependente necessitar de ajuda, o cuidador deve escovar seus dentes. Se
houver proteses dentarias, deve-se remové-las da boca e usar escova de dente de cerdas mais
duras, 4gua e sabdo neutro ou pasta dental.

- Para limpar a parte interna da boca, bochechas, gengivas e lingua, use uma escova. Se ndo
houver escova, use uma luva, envolva uma gaze no dedo indicador, faga movimentos circulares
de dentro para fora da boca. N&o toque a parte de tras da lingua para evitar estimular o vomito.
- Se a pessoa cuidada tiver coordenacdo, estimule-a a enxaguar a boca e a recolocar a protese
dentéria.

- Verifique se a boca da pessoa cuidada possui feridas, dentes quebrados, gengivas inflamadas
e/ou com sangramentos.

- A limpeza da boca deve ser feita mesmo que a pessoa cuidada néo tenha dentes e ndo use

prétese.

e Higiene dos pés
- Lave os pés da pessoa dependente usando sabonete neutro e &gua morna. Depois, seque bem
0s pés com uma toalha macia, principalmente entre os dedos e ao redor das unhas. Mantenha a
pele hidratada aplicando creme ou locdo hidratante, desviando de cortes ou ferimentos e do
espaco entre os dedos para evitar umidade. Para cortar as unhas, utilize um cortador de unhas
adequado ou uma tesoura sem ponta. O corte deve ser reto e ndo muito rente; depois, lixe 0s

cantos para manté-los arredondados.

e Evitando Ulcera por pressao.
As Ulceras por pressédo sao feridas que surgem na pele quando a pessoa permanece muito
tempo numa mesma posicdo. E causada pela diminuicao da circulagio do sangue nas areas do

corpo que ficam em contato com a cama ou com a cadeira.

Os locais mais comuns em que se formam as escaras séo: regido final da coluna, calcanhares,

quadril, tornozelos, entre outros, conforme indica a figura a seguir:

r; — - )
Cabeca |En‘.mdn[’J Cale s B *WMF ‘T{ﬁ / ! ] * "
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Como prevenir as Ulceras por pressao?

- Se possivel, realize a mudanca da postura de repouso (dectbito) a cada duas horas. A noite,
ela pode ser realizada quando for acordar a pessoa cuidada para dar medicagéo ou realizar outro
cuidado.

- Mantenha a roupa de cama sempre bem esticada. Rugas e dobras podem provocar lesdes na
pele.

- Se possivel, utilize colchdo “caixa de ovo”, que alivia o peso da pessoa em diferentes pontos
Nos quais 0s 0ssos sdo mais salientes.

- Proteja o colchdo com pléastico na regido das nadegas e coloque um lengol macio dobrado ao
meio. A pele ndo deve ficar em contato com o plastico.

- Se possivel, ofereca liquidos em pequenas quantidades.

- Mantenha a pele hidratada com hidratantes neutros e 6leos, com movimentos leves sem friccéo
nas proeminéncias.

- Troque as fraldas sempre que a pessoa urinar ou evacuar, evitando que a pele fique imida.

- Procure alimentar a pessoa cuidada fora da cama, evitando que residuos fiqguem no lencol e
machuquem a pele.

- Nao utilize almofadas do tipo “rosca” (com buraco no meio).

- Evite esfregar a pele com forga quando estiver realizando higiene corporal. Faga movimentos
suaves e use sabonete em pouca quantidade, enxaguando bem o corpo para que a pele da pessoa
cuidada néo fique ressecada.

- Proteja as proeminéncias 0sseas, 0 que pode ser feito com travesseiros ou almofadas de
espuma, para libertar a carga de outras pregas grandes da pele e evitar a pressao da pele com a
propria pele ou com outras superficies. Além disso, realize mudancas de posi¢do pequenas, mas

frequentes.
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- Leve a pessoa cuidada para tomar sol, preferencialmente antes das 10 horas e depois das 16
horas, com a pele protegida por filtro solar. O sol fortalece a pele, fixa as vitaminas no corpo e
ajuda na cicatrizacdo das escaras.

- Se a pessoa cuidada estiver na cadeira de rodas, estimule-a a sustentar o peso do corpo ora

sobre uma néadega, ora sobre a outra.

semi-deitade

Como tratar as ulceras por pressao?
- O tratamento da escara é definido pela equipe de salde, apds avaliacdo. Cabe ao cuidador
fazer as mudancas de posicao, manter a area da escara limpa e seca para evitar que fezes e urina

contaminem a ferida e seguir as orientagcdes da equipe de saude.

e Cuidados com assaduras

As assaduras sdo lesdes na pele provocadas pela umidade e pelo calor ou pelo contato com
fezes e urina. Inicialmente a pele fica avermelhada e depois se rompe.
Os cuidados importantes para evitar as assaduras s&o:
- aparar 0s pelos pubianos com tesoura para facilitar a higiene intima e manter a area mais seca;
- fazer a higiene intima a cada vez que a pessoa evacuar ou urinar e secar bem a regiao;
- se possivel, aplicar barreira protetora (6xido de zinco, TCM ou creme apropriado) a cada
troca;

- se possivel, expor a area com assadura ao sol, isso ajuda na cicatrizacdo da pele.

* Se mesmo com esses cuidados a pessoa apresentar assadura, é importante comunicar o
fato a equipe de salde de referéncia préximo a sua casa e solicitar orientacéo.

e Uso de vaso sanitario
- Ajude a pessoa dependente a sentar no vaso, flexionando suas pernas, segurando-a pelas

axilas.
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- Se possivel, utilize barras de apoio para prevenir quedas.
- Proteja as maos com luvas de borracha ou descartaveis e lave as maos apds a higiene.
- Auxilie a pessoa dependente a se levantar.

- N&o deixe a pessoa dependente sozinha.

e Vestir/despir:
- Dé preferéncia a roupas simples, confortaveis e adequadas ao clima.
- Se possivel, deixe a pessoa dependente escolher sua propria roupa, preservando sua autonomia
- Evite o uso de chinelo sem apoio no calcanhar.
- De preferéncia, vista a pessoa cuidada com roupas mais largas nos quadris se ela permanecer
sentada por muito tempo.
- Vista primeiro o brago afetado e, ao retirar a roupa, inicie pelo braco sadio.
- Para a pessoa dependente que estd acamada, dé preferéncia para roupas com abertura nas
costas.

- Estimule a pessoa cuidada a vestir-se e despir-se, quando possivel.

Vestindo calca ou short
Vestindo a blusa A 5

1 2 3

4
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Registro: Nome: Data: / /
Paciente:
INDEPENDENCIA (00 ponto) | DEPENDENCIA (01 ponto)
ATIVIDADE

Pontos (1 ou 0)

SEM supervisdo, orientagédo ou
assisténcia pessoal

COM supervisao, orientacao
ou assisténcia pessoal ou
cuidado integral.

(00 ponto) Banha-se
completamente ou necessita de

(01 ponto) Necessita de ajuda
para banhar-se em mais de uma

Banhar-se auxilio somente para lavar uma parte do corpo, entrar e sair do

Pontos: parte do corpo como as costas, chuveiro ou banheira ou requer
genitais ou uma extremidade assisténcia total no banho.
incapacitada.

Vestir-se (00 pqnto) Pega as roupas,do_ (01 pontqs) Necessita dt_e ajuda

Pontos: armario e veste as roupas intimas, | para vestir-se ou necessita ser

externas e cintos. Pode receber
ajuda para arrumar 0s sapatos.

completamente vestido.

Ir ao banheiro

Pontos:

(00 ponto) Dirige-se ao banheiro,
entra e sai do mesmo, arruma suas
proprias roupas, limpa a area
genital sem ajuda.

(01 pontos) Necessita de ajuda
para ir ao banheiro, limpar-se
ou usa urinol ou comadre.

Transferéncia

(00 ponto) Senta-se/deita-se e
levanta-se da cama ou cadeira sem

(01 ponto) Necessita de ajuda
para sentar-se/deitar-se e

Pontos: ajuda. Equipamentos mecanicos levantar-se da cama ou da
de ajuda séo aceitaveis. cadeira.
Continéncia (00 ponto) Tem completo controle | (01 ponto) E parcial ou
Pontos: sobre suas eliminag6es (urinar e totalmente incontinente do
e evacuar). intestino ou bexiga.
Alimentacio (00 ponto) Leva a comida do (01 ponto) Necessita de ajuda
Pontos: ¢ prato a boca sem ajuda. parcial ou total com a

Preparacdo da comida pode ser
feita por outra pessoa.

alimentacéo ou requer
alimentacéo parenteral.

Total de pontos

* 1 ponto ¢ atribuido a cada resposta “Sim”. O individuo classificado como: dependente em
uma, duas, trés, quatro, cinco ou seis fungdes ou independente em todas as fungdes.

Fonte: Lino et al. (2008, p. 106).
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ANEXO B - Escala de Zarit Burden Interview

Registro: Nome: Data: / /
Paciente:

INSTRUCOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que refletem como as pessoas, algumas
vezes, podem se sentir quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indique com que
frequéncia o Sr./Sra. se sente em relagcdo ao que estd sendo perguntado. Cada resposta representa uma
pontuacdo, sendo nunca (0), raramente (1), algumas vezes (2), frequentemente (3) ou sempre (4). Nado
existem respostas certas ou erradas. Por favor, responda as questdes abaixo, pensando com que frequéncia
0 Sr./Sra. se sentiu desta forma nos ultimos 30 dias em relacdo ao seu familiar.

1. O Sr(a) sente que seu familiar pede mais ajuda do que realmente 0(1(2|3]|4
necessita?
2. O Sr(a) sente que por causa do tempo que gasta com seu familiar ndo tem ol1l1213!4
tempo suficiente para si mesmo?
3. O Sr(a) se sente estressado(a) entre cuidar de seu familiar, e suas outras
. Y 0/1]2|3|4
responsabilidades com a familia e o trabalho?
4. O Sr(a) se sente envergonhado(a) com o comportamento de seu familiar? 0]1/2]|3|4
5. O Sr(a) se sente irritado(a) quando seu familiar esta por perto? 0[1/2]|3|4
6. O Sr(a) sente que seu familiar afeta negativamente seus relacionamentos ol1l1213!4
com outros membros da familia ou amigos?
7. O Sr(a) sente receio/teme pelo futuro de seu familiar? 0]1/2]|3|4
8. O Sr(a) sente que seu familiar depende do Sr(a)? 0]1/2]|3|4
9. O Sr(a) se sente tenso(a) quando seu familiar esta por perto? 0[1/2]|3|4
10. O Sr(a) sente que sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento ol1l121314
com seu familiar?
11. O Sr(a) sente que ndo tem tanta privacidade como gostaria por causa de ol1l121314
seu familiar?
12. O Sr(a) sente que sua vida social tem sido prejudicada em raz&o de ter de
: . 0/1]2|3|4
cuidar seu familiar?
13. O Sr(a) ndo se sente a vontade em receber visitas em casa por causa de
1 0[1]2|3|4
seu familiar?
14. O Sr(a) sente que seu familiar espera que o(a) Sr(a) cuide dele(a), como
e 0[1]2|3|4
se fosse a Unica pessoa de quem ele(a) possa depender?
15. O Sr(a) sente que nao tem dinheiro suficiente para cuidar de seu familiar,
0/1]2|3|4
levando-se em conta suas outras despesas?
16. O Sr(a) sente que sera incapaz de cuidar de seu familiar por muito mais ol1l1213]a
tempo?
17. O Sr(a) sente que perdeu o controle de sua vida, desde a doenga de seu
. 0[1](2|3|4
familiar?
18. O Sr(a) gostaria simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de seu
. 0[1](2|3|4
familiar?
19. O Sr(a) se sente em duvida sobre o que fazer por seu familiar? 0]1/2]|3|4
20. O Sr(a) sente que deveria estar fazendo mais por seu familiar? 0]1/2]|3|4
21. O Sr(a) sente que poderia cuidar melhor de seu familiar? 0]1](2[3]4
22. De uma maneira geral, quanto o(a) Sr(a) se sente sobrecarregado por
; p 0[1](2|3|4
cuidar de seu familiar?
Total

Fonte: Scazufca (2002, p. 14).
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ANEXO C - Escala de Estresse Percebido

Registro: Nome: Data: / /

Paciente:

As questfes nesta escala perguntam sobre seus sentimentos e pensamentos durante o tltimo més.
Em cada caso, serd pedido para vocé indicar o qudo frequente vocé tem se sentido de uma
determinada maneira. Embora algumas das perguntas sejam similares, ha diferencas entre elas e
vocé deve analisar cada uma como uma pergunta separada. A melhor abordagem é responder a
cada pergunta razoavelmente rapido. Isto é, ndo tente contar o nimero de vezes que se sentiu de
uma maneira particular, mas indique a alternativa que lhe pareca uma estimativa razoavel. Para
cada pergunta, escolha.

(0) nunca; (1) quase nunca; (2) as vezes; (3) quase sempre; (4) sempre
No ultimo més, com que frequéncia... 011|234
1. Tem ficado triste por causa de algo que aconteceu inesperadamente? 011|234
2. Se sentiu incapaz de controlar as coisas importantes da sua vida? 011|234
3. Se sentiu nervoso (a) e ou estressado (a)? 011|234
4. Tem tratado com sucesso os problemas dificeis da vida? 011|234
5. Esta lidando bem com as mudancas ocorrendo na sua vida? 011|234
6. Tem se sentido confiante na sua habilidade de resolver problemas ol1l213]4
pessoais?
7. Tem sentido que as coisas estdo acontecendo de acordo com sua
vontade? R
8. Tem achado que néo conseguiria lidar com as coisas a fazer? 011|234
9. Tem conseguido controlar as irritagdes na sua vida? 0|1|2|3]|4
10. Tem sentido que as coisas estao sob controle? 011|234
11. Tem se irritado por que as coisas estdo fora do seu controle? 011|234
12. Vocé tem se pegado pensado nas coisas que deve fazer? 011|234
13. Tem conseguido controlar a maneira que gasta o seu tempo? 011234
14. Tem sentido que as dificuldades se acumulam a ponto de acreditar que ol1l213]4
ndo pode supera-las?
Total

Fonte: Luft et al. (2007, p. 610).




ANEXO D - Parecer consubstanciado / CEP/Uesb

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO
SUDOESTE DA BAHIA - w«p
UESB/BA asl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERCEPCAO DE PROFISSIONAIS DE SAUDE E CUIDADORES FAMILIARES DE
PESSOAS POS O ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL SOBRE O CUIDADO

Pesquisador: JAINE KARENY DA SILVA

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 71341017.5.0000.0055

Instituicdo Proponente: Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia - UESB
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.187.869

Apresentacao do Projeto:

Cuidar de um familiar dependente pos o acidente vascular cerebral (AVC) contribui para a reducéo da
qualidade de vida, o aumento da sobrecarga de cuidado e do estresse. A auséncia ou escassez de apoio
social formal oriunda dos profissionais e unidades de saude contribui para o agravamento nas condi¢cdes de
salde e conhecimento desses cuidadores familiares (CF). Os objetivos deste estudo foram: analisar a
percepcéo dos profissionais de saude e dos cuidadores familiares de pessoas pés o AVC sobre o cuidado;
descrever o perfil sociodemografico e laboral dos profissionais de saude com vinculo em instituicées
publicas hospitalares e unidades basicas de saude; apresentar o perfil dos CF quanto as caracteristicas
sociodemograficas, econémicas, de cuidado e condigdes de saude; compreender os termos “cuidador de
pessoa pos o AVC” e “cuidado oferecido pelos profissionais de saude”; relatar de que maneira o cuidado
aos CF de pessoas pos o AVC é ofertado pelos profissionais desaude; e avaliar a efetividade de um projeto
de intervengdo para os CF de pessoas pdés o AVC. Pesquisa com uso de metodos qualitativos e
quantitativos sequencialmente. Os profissionais de saude e os CF serdo recrutados, respectivamente por
meio do cadastro de estabelecimento de salude e dados do prontuario dos servigos publicos das unidades
basicas de saude e hospitalar. Na fase qualitativa serdo utilizados para coleta de dados a Técnica de
Associacao Livre de Palavras e a entrevista semiestruturada, com posterior avaliagéo
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dos termos pelos softwares IRAMUTEQ e Anco-Redes e da entrevista pela analise de contelido tematica de
Bardin (2009). Para os CF ser&o aplicados ainda escalas de avaliacdo da sobrecarga de cuidado, estresse e
qualidade de vida. A pesquisa quantitativa sera do tipo longitudinal, de intervencdo com desenho de ensaio
clinico controlado randomizado n&o farmacologico, realizado nos CF no municipio de Guanambi-BA. A
durac&o da intervencédo sera de nove meses (sessbes), sendo aplicadas escalas a cada trés meses e uma
ultima com trés meses apos 0 novo més para avaliar a sustentabilidade. No projeto havera palestras e
atendimentos individuais com durac&o de 2 horas por sess&o. Os CF alocados no grupo controle receberdo
os cuidados usuais. Os dados quantitativos serdo processados no programa Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS), versdo 22.0, com adog&o de significancia de 95% (p<0,05).

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo primario:

Fase qualitativa: Descrever o perfil sociodemografico e laboral dos profissionais de satide com vinculo em
instituicées publicas hospitalares e unidades basicas de saude.

Fase quantitativa (projeto de intervencéo - ensaio clinico randomizado e controlado do tipo nao
farmacolégico):

Determinar se a intervengdo com estratégias psicoeducacional e grupo de apoio melhora a qualidade de
vida, reduz a sobrecarga de cuidado e estresse dos cuidadores familiares de pessoas pos o AVC.
Objetivo Secundario:

Descrever o perfil sociodemografico e laboral dos profissionais de saude com vinculo em instituicées
publicas hospitalares e unidades basicas de saude;

*Apresentar o perfil dos CF quanto as caracteristicas sociodemograficas, econédmicas, de cuidado e
condicbes de saude;*Compreender os termos evocados “cuidador de pessoa pés o AVC” e “cuidado
oferecido pelos profissionais de saude”;*Relatar de que maneira o cuidado aos CF de pessoas pés o AVC é
ofertado pelos profissionais de saude;

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos fisicos n&o s&o previsiveis. Alteragdes emocionais s&o previsiveis, embora pouco provaveis,
considerando estudos anteriores desenvolvidos com cuidadores de pessoas pds o AVC.

Em longo prazo seré&o provenientes da fase qualitativa, pois compreender a fonte da problematica
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"apoio social aos cuidadores familiares de pessoas p6és o AVC" podera subsidiar a compreensao dos
profissionais de salde, especialmente a enfermagem que lidam diretamente com este publico, quanto a
importancia do acompanhamento precoce e continuo do nucleo familiar sobre as demandas de cuidado,
com orientacdes focalizadas sobre o cuidado em sua area de competéncia técnica. Pode ainda suscitar a
reflexdo desses cuidadores quanto a necessidade de reivindicar por uma assisténcia centrada nas
necessidades de salde da diade (cuidadores e familiar doente) em uma relacédo dialégica com os
profissionais envolvidos na assisténcia, como por exemplo, a criagéo de grupos de apoio.
Ademais, pretende-se contribuir com o meio académico produzindo conhecimento sobre a lacuna exposta e
promover um projeto de intervencao, pois apesar da alta prevaléncia do AVC, ndo existe um modelo de
cuidados pos o AVC e relativamente pouca investigagao

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Tema relevante, A pesquisa segue rigor metodolégico,

A Pesquisa apresenta relevancia social e académica,pis O Acidente Vascular Encefalico tem um alto
indices o que representa um problema de saude publica, peculiar em paises de renda baixa e média tendo
como consequéncia uma taxa de mortalidade por AVC em paises da América Latina. Quando né&o letal
deixasequelas muitas vezes irreversiveis causando incapacidade funcional e cognitiva de longa duragéo,
dependéncia do cuidado e com alto custo econémico para o sistema saude e seus familiares .

O desenvolvimento de estudo com esta tematica Pode ainda suscitar a reflexdo desses cuidadores quanto a
necessidade de reivindicar por uma assisténcia centrada nas necessidades de saude da diade (cuidadores

e familiar doente).

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
A pesquisadora apresenta todos os termos solicitado pelo comité de Etica de Pesquisa da universidade
estadual do sudoeste da Bahia
Recomendagoes:
REVER: no resumo os objetivos estédo no passado;
O objetivo Primario, e secundario estéo iguais.
Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Né&o se aplica
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Consideragées Finais a critério do CEP:
Em reunido do dia 26/07/2017 a plendria aprovou o parecer do relator.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 12/07/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 960373.pdf 11:15:42
Folha de Rosto folha_de_rosto_pesquisadora_Uesb.PD | 12/07/2017 |JAINE KARENY DA | Aceito
E 11:12.22 [SILVA

Cronograma CRONOGRAMA .pdf 11/07/2017 | JAINE KARENY DA | Aceito

19:34:23 [SILVA

Outros Termo_autorizacao_de_imagem_depoi | 11/07/2017 |JAINE KARENY DA | Aceito
mentos.pdf 19:32.05 [SILVA

Projeto Detalhado / |PROJETO_DE_PESQUISA_JAINE_KA | 11/07/2017 [JAINE KARENY DA | Aceito

Brochura RENY_DA_SILVA pdf 19:31:10 [SILVA

Investigador

Declaragao de pesquisa_nao_iniciada_Jaine.PDF 11/07/2017 | JAINE KARENY DA | Aceito

Pesquisadores 19:30:17__[SILVA

Outros Declaracao_orientadora_Rita_Boery.PD [ 11/07/2017 |JAINE KARENY DA | Aceito
F 19:29:25 [SILVA

Declaragéo de Declaracao_participacao_pesquisa_Rita| 11/07/2017 |JAINE KARENY DA | Aceito

Pesquisadores Boery.PDF 19:28:19 |[SILVA

Declaragéo de declaracao_comprometimento.PDF 11/07/2017 | JAINE KARENY DA | Aceito

Pesquisadores 19:26:44 [SILVA

Outros CEP_UESB.PDF 11/07/2017 | JAINE KARENY DA | Aceito

19:23:42 [SILVA

Declaragdo de coleta_dados_SMS.PDF 11/07/2017 | JAINE KARENY DA | Aceito

Instituicéo e 19:22.04 |[SILVA

Infraestrutura

Declaragéo de coleta_dados_hospital. PDF 11/07/2017 | JAINE KARENY DA | Aceito

Instituicéo e 19:21:21 |SILVA

Infraestrutura

TCLE / Termos de | TCLE.pdf 11/07/2017 | JAINE KARENY DA | Aceito

Assentimento / 19:16:54 [SILVA
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