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RESUMO

Em decorréncia do processo de transicdo demogréfica e epidemioldgica, as doencas que
abrangem o sistema circulatério passaram a apresentar grande incidéncia, dentre elas, o
Acidente Vascular Encefélico. Essa condi¢do patoldgica produz danos irrepardveis a vida das
pessoas afetadas, que se tornam dependentes de cuidadores. Na maior parte dos casos sdo 0s
familiares quem assumem essa funcéo, na perspectiva de promover a reabilitacdo da pessoa
doente e, se possivel, auxilia-la na execucdo das atividades da vida diaria. O objetivo deste
estudo consiste em compreender as repercussoes do processo de cuidar de pessoas
dependentes, pos acidente vascular encefélico, a saude dos familiares cuidadores. Trata-se de
uma pesquisa descritiva, exploratoria, de abordagem qualitativa, realizada com seis familiares
cuidadores residentes em areas de abrangéncia de uma Unidade de Saude da Familia da zona
urbana em municipio do interior da Bahia, Brasil, em agosto a novembro de 2020. A
producdo das informacdes ocorreu por meio de entrevista semiestruturada no domicilio de
cada cuidador familiar selecionado para participar da pesquisa. As entrevistas foram
submetidas a técnica de Andlise de Contedo Tematica, que deu origem as categorias e
subcategorias do estudo. Os resultados foram apresentados na forma de dois manuscritos. No
primeiro manuscrito, intitulado, “Impactos do cuidado a pessoa com acidente vascular
encefalico na saide do familiar cuidador”, as falas revelam que as cuidadoras familiares
apresentam limitacdes para promover sua saude, nas dimensdes biopsicossociais. Ja no
segundo manuscrito, “Cuidadoras de pessoas com acidente vascular encefalico:
potencialidades para o cuidado de si”, identificamos que embora as cuidadoras possuam
demandas atribuidas a rotina de cuidado a pessoa dependente, elas buscam realizar o
autocuidado a saude fisica, mental, social, espiritual e nas relagdes familiares, mesmo
enfrentando limitagGes. Dentre as acbes que as cuidadoras realizam para manter a sua saude
integral, destacam-se a atividade fisica, alimentacdo saudavel, praticas religiosas e reunido
com familiares. Concluimos que existem repercussdes negativas e positivas no cotidiano das
familiares cuidadoras, que podem afetar ou contribuir para o seu bem-estar. Sendo assim, urge
a necessidade de atencdo para a populacdo de cuidadores familiares, principalmente de
estratégias de fortalecimento do vinculo entre servico e comunidade, para que eles tenham
conhecimento de ag0es que podem minimizar os impactos causados na sua vida e
proporcionar-lhes assisténcia adequada.

Palavras-chave: Acidente Vascular Cerebral; Cuidadores; Familia; Idoso.



ABSTRACT

As a result of the process of demographic and epidemiological transition, diseases that affect
the circulatory system started to present a high incidence, including cerebrovascular accident.
This pathological condition causes irreparable damage to the lives of affected people, who
become dependent on caregivers. In most cases, it is the family members who assume this
role, with a view to promoting the rehabilitation of the sick person and, if possible, helping
them to carry out activities of daily living. The aim of this study is to understand the
repercussions of the process of caring for dependent people, after a stroke, on the health of
family caregivers. This is a descriptive, exploratory research with a qualitative approach,
carried out with six family caregivers residing in areas covered by a Family Health Unit in the
urban area of a municipality in the interior of Bahia, Brazil, from August to November 2020.
The production of information took place through semi-structured interviews at the home of
each family caregiver selected to participate in the research. The interviews were submitted to
the Thematic Content Analysis technique, which gave rise to the study's categories and
subcategories. The results were presented in the form of two manuscripts. In the first
manuscript, entitled "Impacts of care for people with a stroke on the health of the family
caregiver"”, the statements reveal that family caregivers have limitations to promote their
health, in the biopsychosocial dimensions. In the second manuscript, "Caregivers of people
with stroke: potential for self-care”, we identified that although caregivers have demands
attributed to the routine of care for the dependent person, they seek to perform self-care for
physical, mental, social health spiritual and in family relationships, even facing limitations.
Among the actions that caregivers perform to maintain their full health, physical activity,
healthy eating, religious practices and meeting with family members stand out. We conclude
that there are negative and positive repercussions in the daily lives of family caregivers, which
can affect or contribute to their well-being. Therefore, there is an urgent need for attention to
the population of family caregivers, especially strategies to strengthen the link between
service and community, so that they are aware of actions that can minimize the impacts on
their lives and provide them with adequate assistance.

Keywords: Stroke; Caregivers; Family; Old man.
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1 INTRODUCAO

Segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), no ano de
2010, a populacéo brasileira era constituida por 190.755.799 habitantes, dentre os quais, ficou
evidente a diminuicdo de jovens e aumento do numero de idosos, alterando o perfil
demografico da populacdo, modificando a configuracdo da piramide etaria (IBGE, 2010).

Em decorréncia do processo de transicdo demogréafica e epidemioldgica, o pais se
encontra em processo de envelhecimento populacional, evento que tem impulsionado o
aumento da expectativa de vida e consequentes alteracfes nas condi¢cdes de saude do pais.
Nesse contexto, emerge a necessidade de atentar para as doengas cronicas degenerativas e
cardiovasculares, sobretudo, aquelas que compdem o sistema circulatorio, entre elas, o
Acidente Vascular Encefalico (AVE), que passaram a obter grande incidéncia em pessoas
idosas (PEREIRA et al., 2015; COSTA et al., 2015; THRIFT et al., 2017).

Conforme dados contidos no Departamento de Informatica do Sistema Unico de Sadde
(DATASUS), os numeros de internac6es, conforme a lista do CID-10, relacionados ao AVE
no Brasil, de 2008 a setembro de 2019, foram de 1.568.052 internacfes; destas, a regido
Sudeste apresentou maior indice, com 691.164, seguida da regido Nordeste com 419.739,
enquanto na Bahia os dados foram de 123.690. O municipio do interior, onde ocorreu este
estudo, ganha destaque, em virtude das 537 internacdes registradas (BRASIL, 2019). O AVE
¢ uma doenca que acomete grande parte da populacdo brasileira, de modo que se tornou
responsavel pela elevacdo do nimero de internacdes e causa de Obitos (BOTELHO et al.,
2016; BRASIL, 2019).

O AVE é definido como a interrupgdo do fluxo sanguineo para uma regido especifica
do cérebro. Este podera culminar em danos neuroldgicos permanentes ou transitorios,
diversificando conforme a gravidade da lesdo na area afetada (COSTA et al.,, 2015;
SOCIEDADE BRASILEIRA DE DOENCAS CEREBROVASCULARES, 2016).
Mundialmente, esta condi¢do patolégica ocupa o segundo lugar nas 10 principais causas de
morte em 2018, permanecendo no ranking nos ultimos 15 anos e demonstrando altas taxas de
mortalidade pelo acometimento da patologia (THRIFT et al., 2017; WHO, 2018).

A incidéncia do AVE € maior em pessoas idosas, apos 0s 65 anos, individuos do sexo
masculino, levando em consideragéo os fatores de risco associados. Um estudo retrospectivo,
realizado no estado do Amapa, com 3.103 pacientes, corrobora quando demonstra que
55,46% dos individuos internados com AVE sdo homens. Ainda mais, considerando a etnia e
faixa etaria, 87,09% séo pardos e 49,11% sdo de 70 anos ou mais (VAZ et al., 2020).
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Entretanto, outras pesquisas realizadas no estado de Sdo Paulo e em todo o pais, que
também consideraram o perfil de internacbes hospitalares, acreditam que as internacfes de
individuos do sexo feminino com idade superior a 80 anos sdo predominantes, considerando o
total de casos (PEREIRA et al., 2015; BOTELHO et al., 2016).

Apesar do maior acometimento da doenga ser no sexo masculino, a populagéo
feminina também é atingida pelas sequelas do evento, principalmente na fase da menopausa
quando se associa a idade ao fator estressor da jornada de trabalho no ambito familiar e social
desempenhada por elas, tornando-as mais vulnerdveis a doencas cerebrovasculares
(ARAUJO; SILVA; AZEVEDO, 2018).

Trata-se de uma patologia cujas sequelas podem levar a um comprometimento da
capacidade funcional em diversos graus de dependéncia, afetando as funcGes motoras e
cognitivas do individuo, deixando-o susceptivel aos cuidados de terceiros para a realizacdo
das atividades da vida diarias (AVD) apds a alta hospitalar (COSTA et al., 2015; BIRSEN,
2017).

Diante desse contexto, surge a preocupacdo com o estado de salde e a preservacao da
autonomia e independéncia das pessoas que sdo afetadas pelas sequelas pds-evento vascular
enceféalico, ja que antes exerciam uma vida ativa e passam a ser dependentes para a realizacao
das suas AVD. Nessa perspectiva, torna-se imperiosa a necessidade de um cuidador que
ofereca ao outro o cuidado, de modo responsavel, cauteloso e dedicado, além de exercer uma
percepcao sensivel acerca das limitages do outro que sdo evidenciados através da dor, fala e
dos gestos.

Esse cuidado, por sua vez, deve ser individualizado, considerando as singularidades da
pessoa a ser cuidada (BRASIL,2008; BRASIL, 2013; GUTIERREZ et al., 2021). Designados
para esta funcédo, existem na sociedade dois tipos de cuidadores: cuidador formal e o cuidador
informal (SOUZA; CAMPOS, 2016; FALEIROS et al., 2018; SANTOS et al., 2020).

O cuidador formal é contratado para desenvolver assisténcia necessaria no domicilio
para a pessoa dependente por meio de um vinculo empregaticio; por vezes, tem seu cuidado
direcionado pelos familiares, e orientados quanto ao cuidado. Enquanto o cuidador informal é
um membro da familia do paciente ou a ele relacionado, como por exemplo, vizinhos, amigos,
membros de grupos religiosos, que assumem as ac¢des de cuidado sem formacéo profissional
na rea da saude (SOUZA; CAMPOS, 2016; FALEIROS et al., 2018; SANTOS et al., 2020).

Assim, na maioria das vezes, os familiares tornam-se cuidadores a fim de auxiliar no
processo de reabilitacdo do seu ente, exercendo um papel fundamental na qualidade de vida

da pessoa que recebe o cuidado (FALEIROS et al., 2018). No entanto, a literatura aponta que
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essa funcdo influencia para mudancas na vida do cuidador familiar, entre elas, mudangas
referentes a aspectos socioecondmicos, desgaste biopsicossocial, tais como lazer,
relacionamento afetivo, condigdes de salde, sobrecarga e aspectos psicolégicos (ANJOS et
al., 2015; SILVA; BOERY, 2017).

Dessa forma, torna-se relevante para a sociedade, principalmente para a ciéncia, o
estudo das repercussdes na salde dos cuidadores familiares de pessoas p6s AVE, tendo em
vista que estes dedicam seu tempo para o cuidado integral do familiar, sendo necessario o
conhecimento das consequéncias que a rotina de cuidados podera refletir na sua vida. Nesse
sentido, o conhecimento produzido servird para as instancias governamentais ampliarem seu
olhar no &mbito da salde para essas pessoas que também necessitam de atencdo. Além disso,
podera fomentar a implementacdo de medidas publicas para a promocéao de salde do publico
em estudo.

Nesse contexto, o interesse pelo tema emergiu de minha vivéncia na graduagéo em
Enfermagem em campo de prética hospitalar, onde pude acompanhar familiares que
prestavam cuidados continuos a membros que sofreram AVE e se encontravam em situacdo
de dependéncia funcional. A partir dessa experiéncia, fui sendo mobilizada a estudar sobre
como a rotina de cuidados pode repercutir na saide desses familiares cuidadores no domicilio.

Assim, o estudo parte da seguinte questdo: quais as repercussoes do processo de cuidar
de pessoas dependentes pos acidente vascular enceféalico a saude dos familiares cuidadores?
Para responder a essa pergunta estabelecemos como objetivo geral: compreender as
repercussdes do processo de cuidar de pessoas dependentes, pds acidente vascular encefélico,
a saude dos familiares cuidadores. Como objetivos especificos: descrever as limitacbes e as
potencialidades dos cuidadores diante do processo de cuidar; discutir com os cuidadores como
eles concebem sua salde apds se tornarem cuidadores de um familiar que sofreu acidente

vascular encefélico.
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2 REVISAO DE LITERATURA

Para a construcéo dessa revisdo de literatura utilizou-se o banco de base de dados da
Biblioteca Virtual de Saude (BVS), entre junho de 2019 a julho de 2021. Na BVS foram
utilizados os Descritores em Ciéncia da Saude (DeCS), portugués e inglés: Acidente Vascular
Cerebral/ Stroke, Cuidadores/ Caregivers e familia/ family, combinados entre si o operador
booleano “AND”.

Foram incluidos, nessa revisdo, artigos disponiveis na integra, publicados entre 2015 e
2021, na lingua inglesa e portuguesa que abordassem a tematica. Os artigos que ndo atendiam
os critérios estabelecidos foram excluidos do estudo. Apds aplicacéo dos filtros supracitados,
emergiram 221 estudos, destes, 47 artigos foram selecionados para compor o estudo.

Além desses, foi utilizado um documento oficial que versa sobre a tematica,
denominado Manual de rotina e cuidado ao AVC, com a finalidade de complementar o
embasamento tedrico produzido pelos pesquisadores, por meio do que é consolidado pelo
Ministério da Saude. A partir da literatura e obtencdo das producgdes cientificas emergiram
dois eixos tematicos denominados: “Acidente Vascular Encefalico” e “Cuidadores familiares

de pessoas pds Acidente Vascular Encefalico”.

2.1 ACIDENTE VASCULAR ENCEFALICO: ALGUMAS CONSIDERACOES

O AVE ¢ definido como interrupcdo parcial ou total do fluxo sanguineo na area
cerebral, impedindo o fornecimento de oxigénio necessario para o funcionamento do 6rgédo,
podendo acarretar danos celulares (COSTA et al., 2015; PAULLI et al., 2020).

O Acidente Vascular Encefalico podera ser classificado em AVE isquémico,
caracterizado pela presenca de mé circulagdo sanguinea em area especifica proveniente da
obstrucdo de vasos sanguineos por trombos, no qual, a depender das suas caracteristicas esse
evento também poderd ser temporario, sendo denominado com Acidente Isquémico
Transitério (AIT) (JOHANN; BOSCO, 2015; WOLRD STROKE CAMPAIGN, 2016).

Outra classificacdo descrita na literatura é conhecida como o AVE hemorragico, este
decorre do rompimento de vasos sanguineos ocasionando sangramento na area lesada. Sendo
assim, ambas as situacdes decorrentes do AVE podem comprometer a funcdo neurologica do
individuo (JOHANN; BOSCO, 2015; DAMATA et al.,, 2016). Considerando 0s aspectos
epidemioldgicos da doenga, entre as ocorréncias de AVE, 87% sdo isquémicos e 13% sdo
hemorragicos (MOZAFFARIAN et al., 2016).
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As manifestacGes clinicas sdo caracterizadas por astenia, principalmente unilateral dos
membros inferiores e superiores, dificuldade em falar, deambular, perda da coordenacéo e
queda palpebral. No entanto, um estudo realizado na regido Sul da Amazonia, enfatiza que as
manifestacdes clinicas mais prevalentes sdo a hemiplegia, perda da memoria e afasia motora
(OLIVEIRA et al., 2016).

A presenca dos sinais, sintomas e o tempo do aparecimento sdo relevantes para a
prevencdo de sequelas (WOLRD STROKE CAMPAIGN, 2016; FERREIRA et al., 2020).
Para a confirmacdo do diagndstico do AVE é necessario a realizacdo dos exames do protocolo
de diagndstico. Estes deverdo ser realizados no maximo 40 minutos apds o inicio dos
sintomas, para posterior aplicacdo do protocolo de assisténcia padronizada (BRASIL, 2013).
Segundo o protocolo de diagndstico e assisténcia, é fundamental a identificacdo nas primeiras
trés horas apos o inicio dos sintomas (BRASIL, 2013).

Evidéncias cientificas apontam que o impacto dessa patologia é preocupante devido as
sequelas cognitivas e motoras que poderdo variar conforme o tempo de perfuséo inadequada e
localizacdo da leséo vascular, além das repercussdes familiares que poderao advir delas (REIS
etal., 2017).

As sequelas podem envolver comprometimento motor de um lado do corpo,
deambulacdo, dificuldades na comunicacdo devido a disartria ou afasia, déficit visual,
auditivo e coordenacdo (SILVA; MONTEIRO; SANTOS, 2015; RIBEIRO et al., 2021).
Além disto, entre a populacdo que é acometida pelo AVE, uma parcela maioritaria dos
sobreviventes apresenta danos fisicos e/ou mentais (CANUTO; NOGUEIRA; ARAUJO,
2016).

Os principais fatores de risco para manifestacdo da doenca sd@o sedentarismo, ma
alimentacdo, estresse, consumo excessivo de alcool, tabagismo, obesidade, diabetes mellitus,
pré-disposicdo genética, uso de anticoncepcional oral combinado e hipertensdo arterial
sisttmica (HAS), sendo que sdo fatores modificaveis relacionados ao estilo de vida adotado
pelas pessoas (OLIVEIRA et al., 2016; SILVA et al., 2016; FERREIRA et al., 2020).

Apbs 65 anos, os individuos afetados pelo AVE podem apresentar maiores agravos
pela patologia, tendo em vista que as pessoas acima de 55 anos estdo propensas a doencas
cerebrovasculares, inclusive o AVE. Este é o publico de faixa etaria prioritaria para
ocorréncia da doenca (SILVA; MONTEIRO; SANTOS, 2015; PREDEBON et al., 2021).
Diante disso, um estudo verificou que da amostra de 56 pacientes que sofreram AVC, 76,8 %
eram idosos (GROCHOVSKI; CAMPOS; LIMA, 2015).
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Constata-se que o envelhecimento aumenta a gravidade da patologia, principalmente
em casos de AVE isquémico, com predominio na populacdo masculina. Além do mais, é
evidenciado que 0s pacientes que apresentam quadro clinico grave, apos alta hospitalar,
provavelmente necessitard de cuidadores (LOCATELLI; FURLANETO; CATTANEO,
2017).

Ainda sobre o perfil epidemioldgico, ressalta-se que os fatores de risco para a
ocorréncia da patologia sdo inumeros, e que na literatura, apesar de alguns estudos
evidenciarem a prevaléncia no sexo masculino, ainda ndo é possivel obter um consenso
guanto ao acometimento da doenca entre o sexo masculino e feminino, visto que esses dados
variam de acordo com estado e/ou regido do pais (HILLIG et al., 2019).

Sendo assim, ainda nesse estudo foi mostrado que em relacdo a ocupacao, grande parte
dos acometidos pela doenca sdo individuos aposentados e trabalhadores domeésticos
(SANTOS; WATERS, 2020). Nesse contexto, um estudo aponta que a maioria das pessoas
acometidas pelo AVE sdo idosos, tendo em vista que o processo de envelhecimento também
influencia para alteracbes na funcdo e cogni¢do do individuo, exigindo maior atencdo do
familiar cuidador, que repercute nos aspectos relacionados a sua qualidade de vida e
sobrecarga da rotina (CARO; COSTA; CRUZ, 2018).

Desse modo, tendo conhecimento acerca da patologia e sua repercussao na vida da
pessoa com sequela do AVE, surge a necessidade de um cuidador, seja membro familiar e/ou
alguém proximo, ou profissional de salde, que contribuird para a realizacdo das atividades
diarias, além de exercer um papel importante na reabilitacdo, em domicilio, do sobrevivente
ao AVE (CAMICIA et al., 2020). Nesse sentido, a fim proporcionar mais conhecimento sobre
a tematica, os aspectos como definicdo, caracteristicas e os impactos no cotidiano dos

cuidadores familiares sdo descritos na proxima categoria.

2.2 CUIDADORES FAMILIARES DE PESSOAS DEPENDENTES POS ACIDENTE
VASCULAR ENCEFALICO

O cuidador ¢ conceituado como uma pessoa responsavel pela assisténcia ao individuo
dependente, de modo a contribuir com a realizacdo das atividades diarias, tais como higiene
pessoal, alimentacdo, medicacdo e promocdo da saude. O grau de incapacidade da pessoa
acometida pelo AVE determina o nivel de dependéncia por cuidado, tornando-se um desafio
para o cuidador familiar (SILVA et al., 2016; DINIZ et al., 2018; LEURS et al., 2018).
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Por vezes, o cuidador é designado para essa fungdo sem possuir o preparo, suporte e
uma rede de apoio efetiva para prestar a assisténcia adequada, expressando a necessidade de
ser acolhido e orientado para desenvolver tal funcdo (COUTO; CASTRO; CALDAS, 2016;
OLIVIER, PHILLIPS; ROY, 2018).

Um estudo com familiares cuidadores de sobreviventes do AVE com sequelas de
afasia corrobora com os autores supracitados quando afirma que ao assumir a
responsabilidade de ser cuidador muitos destes ndo estdo preparados para lidar com o novo
cenario e uma nova responsabilidade, tornando-se um desafio intransponivel (CHILUBA,
2019).

A execucdo de uma nova atividade é relatada pelos cuidadores como um exercicio
desafiador, uma vez que durante o desenvolvimento do cuidado as situacfes estressoras sao
existentes, situacdes que por vezes sdo imperceptiveis, colocando em risco a salde do
cuidador e a dificuldade de lidar com as situacOes, independentemente da sua forca externa
(PAI; TSAI, 2016; CHENG; CHAIR; CHAU, 2018) .

Entre as dificuldades apontadas pelos cuidadores familiares estdo a auséncia de
orientacdes e informacdes sobre a patologia, além das possiveis complicacfes e os cuidados
necessarios no domicilio, nos quais sdo considerados como fator contributivo para aumento da
sobrecarga nesse publico (SILVA; MONTEIRO; SANTOS, 2015; KABLE et al., 2018).

Alguns cuidadores tém consciéncia que o ato de cuidar de uma pessoa dependente
podera influenciar nos relacionamentos sociais, podendo aproximar ou distanciar 0s
envolvidos na assisténcia, visto que, mediante o contexto vivenciado eles apresentam
dificuldades em visualizar alguém que era independente e torna-se dependente para exercer
suas atividades (EM et al., 2017; LEURS et al., 2018; CHILUBA, 2019; ZHAO et al., 2021).

Nesse sentido, os sentimentos de depressdo, irritabilidade, frustacdo, estresse,
ansiedade e desesperanca foram relatados pelos cuidadores, bem como a falta de participagdo
nas atividades sociais, atrelada ao aumento da carga de trabalho e adaptacdo a uma nova
situacdo dentro do lar (EM et al., 2017; LEURS et al., 2018; CHILUBA, 2019; ZHAO et al.,
2021).

Muitos desses familiares cuidadores de pessoas dependentes com sequelas do AVE
sdo filhos, sobrinhos, irméos, tios, conjuges que tem o conceito de reciprocidade dos cuidados
ofertados ao longo da vida. Desse modo, o ato de cuidar pode influenciar em modificacdes no
estilo de vida e repercussdes psicossociais para o cuidador, uma vez que 0 modo de lidar com
situacOes estressoras entre cuidadores e cuidadoras sdo diferenciados (BASTAWROUS et al.,
2015; JESSUP et al., 2015; SILVA; BOERY, 2017).
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Constata-se que além das possiveis modificacBes na vida dos familiares cuidadores
supracitados, o cuidado continuo também atinge o ciclo de sono-vigilia e evidencia uma
sobrecarga de trabalho elevada. Assim, a ma qualidade do sono influencia para maiores
repercussdes mentais, como 0 estresse psicologico. Sabe-se que as demandas do cuidar
requerem uma adaptacdo na vida diaria dos cuidadores para acompanhamento da rotina do
ente, seja na garantia das consultas, supervisao das atividades de vida diaria e o deslocamento
dele nos diversos ambitos (ADEGBOHUN et al., 2017; MENON et al., 2017).

Segundo os autores, a qualidade de vida dos cuidadores conjuges e ndo conjuges no
sul do Brasil é mais comprometida nos aspectos sociais e ambientais; esse resultado podera
ser influenciado pela renda do cuidador, assim como pelo seu nivel educacional e condi¢des
de vida. Destaca-se que o0s cuidadores ndo conjuges chamaram a atencdo para 0
comprometimento nas relacGes sociais que estdo relacionadas a vida sexual, relacionamentos
pessoais e apoio para desenvolvimento da funcdo (BIERHALS; LOW; PASKULIN, 2019).

Vale ressaltar que a maioria desse publico destinado ao cuidado é formada por
mulheres, em geral, esposas e filhas, o que fortalece a ideia que estas possuem o dom de
cuidar de si e dos familiares, como apresentado por outros autores em estudos citados
anteriormente (BOAKYE et al., 2017;BIERHALS; LOW; PASKULIN, 2019). Sendo assim,
Cheng; Chair e Chau (2018) também corroboram com essa ideia, tendo em vista que, a
maioria dos cuidadores do seu estudo eram do sexo feminino, com baixa escolaridade e
jovens, sendo a maioria filhos dos sobreviventes ao AVE.

Ainda nessa premissa, um estudo com predominio do sexo feminino, estado civil
casada, com filhos, que morava com o paciente que sofreu AVC e sem auxilio de outras
pessoas para o cuidado, demonstrou que geralmente essas pessoas sdo filhos e conjuges
envolvidos nesse ato, e que a maioria desses cuidadores apresentam déficit do autocuidado,
problemas financeiros, problemas de saude e ndo possuiam experiéncia prévia com cuidado
(GORGULU et al., 2016; MENON et al., 2017).

Além do mais, acredita-se que as esposas sofrem maior impacto no processo de cuidar
desses familiares e que, quanto maior nivel de dependéncia funcional, maior a sobrecarga
nelas. Para tanto, a limitacdo funcional da pessoa sobrevivente ao AVE é determinante para
atribuicOes excessivas para cuidador. Outros aspectos que também influenciam na qualidade
de vida desses cuidadores sdo vida financeira, estado civil e relagdo interpessoal com o
paciente (GORGULU et al., 2016; PAI; TSAI, 2016; BOAKYE et al., 2017).

Nessa perspectiva, um estudo relacionado a raca e cuidado as pessoas com AVE, com

cuidadores africanos, demonstra que as dificuldades para desenvolver o cuidado estdo mais
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associadas ao fato da maioria ser do sexo feminino, sendo que essas cuidadoras sao mais
susceptiveis aos sintomas depressivos devido as mudancas no estilo de vida, principalmente
em relacdo ao bem-estar psicoemocional e social (JESSUP et al., 2015; PREDEBON et al.,
2021).

A medida que paciente com AVE é mais dependente de cuidados, o familiar cuidador
é impactado pela sobrecarga da assisténcia, além de desenvolver disturbios do sono. A
perturbacdo do sono, dor e fadiga sdo presentes nos cuidadores familiares ao exercer o
cuidado (BOAKYE, et al., 2017).

O cuidado continuo podera contribuir para a sobrecarga do cuidador, desencadeando
alteracbes como estresse, inadequagdo do sono, cefaleias, cansaco fisico, inapeténcia,
ansiedade, tristeza, privacdo do lazer, dificuldade de recursos financeiros para manter 0s
cuidados necessarios, além de uma nova reorganizacao na vida pessoal, por vezes, abdicando
da sua atividade profissional. Estes aspectos sdo favoréveis para adoecimento mental,
comprometimento da qualidade de vida e modificagfes que repercutem na reorganizacao da
dindmica familiar (BASTAWROUS et al., 2015; ANJOS et al., 2015; PAI; TSAI, 2016;
MENON et al., 2017).

Outro estudo também corrobora que os déficits funcionais decorrentes da patologia
geram impactos na vida dos familiares e comprometimento da qualidade de vida do
acometido, através da reformulacdo da rotina e no modo de vida, tanto do cuidador, quanto da
pessoa com dependéncia em decorréncia do AVE (ARAUJO; SILVA; AZEVEDO, 2018).

As horas de dedicacdo a pessoa dependente com sequelas do AVE também podem
influenciar para o aparecimento de adoecimento mental e comprometimento do bem-estar,
principalmente nos primeiros anos, uma vez que cuidadores que passaram entre seis e sete
horas por dia prestando assisténcia demonstraram sintomas depressivos e aumento da
ansiedade, visto que estes estdo sob intensa tensdo. Do mesmo modo, também foram
observados sintomas de ansiedade e depressdo em cuidadores familiares ap0s cinco anos de
cuidado (HARLEY; ROTH, 2015; JARACZ et al., 2015; RODHEN et al., 2019).

Alguns cuidadores se sentem emocionalmente instaveis, apresentando uma grande
variacdo de humor e disposi¢do, ndo sabendo lidar com as situacdes aparentes. Além disso, 0
familiar cuidador esta exposto a diversos agentes estressores, sendo capaz de afetar as
relacGes familiares e até a propria saude, também identificados em estudo com a populacéo
chinesa (ANDREATTA; BARRETO, 2015; PAI; TSAI, 2016; QIU; SIT; KOO, 2018).
Destarte, é necessario suporte a unidade familiar para acolhimento de suas necessidades e
apoio para o cuidado (ALVES; MONTEIRO, 2015; LONG et al., 2019).
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Os familiares cuidadores por vezes abdicam das suas préprias necessidades e
compromissos fora do &mbito doméstico. No meio nacional, os aspectos ambientais podem
inferir na vida desse publico, uma vez que o Brasil € um pais com caracteristicas regionais
diferenciadas, apresentando a singularidade na administracdo de cada municipio o que
repercute no acesso a salde, servigos comunitérios, transportes publicos, vulnerabilidade
social e indices de criminalidade (BIERHALS; LOW; PASKULIN, 2019).

No entanto, € fundamental uma rede de apoio social para o familiar cuidador, a fim de
proporcionar a0 mesmo o conforto de ter alguém para compartilhar suas experiéncias e
dificuldades no processo de cuidar (FERNANDES; ANGELO, 2016). As lacunas do
conhecimento, relacionadas a atencdo dos 6rgdos governamentais para esse publico,
evidenciam a insuficiéncia de estudos que apontam para a importancia do suporte oferecido
pelos cuidadores familiares as pessoas dependentes do AVE, bem como para a necessidade do

mesmo para a construcao de intervengdes conforme suas necessidades.
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3 TRAJETORIA METODOLOGICA

3.1 TIPO E NATUREZA DO ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo, de natureza qualitativa. Esse tipo de abordagem visa
a compreensao de uma determinada tematica e investigacdo de um fenbmeno, no contexto que
se esta inserido (REIS et al., 2017).

Nesse sentido, a pesquisa qualitativa é caracterizada pela interpretacdo dos estudos
historicos, representacdes, crencas, percepcbes e opinides, permitindo o conhecimento dos
processos sociais referentes aos grupos especificos, isto é, énfase nos fatos das relacGes
humanas. Além disso, esse método de pesquisa também considera os elementos sociais
daquilo que ndo pode ser quantificado e minimizado apenas a variaveis (MINAYO, 2010;
MINAYO; COSTA, 2018).

3.2 LOCAL E PERIODO DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido nas residéncias dos cuidadores familiares de uma Unidade
de Saude da Familia (USF) situadas na zona urbana do municipio de Amargosa, Bahia, Brasil,
com 431,673 km?2 e populacao estimada de 37.031 mil habitantes (IBGE, 2018). Vale salientar
que mediante ao cenario de pandemia pela COVID-19, o desenvolvimento deste estudo foi
realizado respeitando todas as medidas recomendadas pelas entidades de salde em ambito
municipal e mundial.

Desta forma, sdo cadastrados 42 estabelecimentos de salde publicos e privados no
municipio, sendo destes um Centro de Saude e 10 Unidades Bésicas de Saude, conforme o
Cadastro de Estabelecimentos de Salde (CNES, 2019). Entretanto, devido ao cenario de
pandemia, foi autorizada a realizacdo de coleta de dados nas residéncias que abrangem apenas
uma USF. Assim, apds o parecer favoravel do Comité de Etica em Pesquisa e autoriza¢do do
municipio, iniciou-se a coleta de dados. O periodo da coleta de dados compreendeu-se entre
outubro e novembro de 2020.

3.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Participaram desta pesquisa seis cuidadores familiares de pessoas dependentes pés
AVE residentes em area de abrangéncia da USF selecionada. Para participar desse estudo,
foram adotados como critérios de inclusdo: idade entre 18 anos ou mais, residir no domicilio,
ter parentesco e ser cuidador de pessoa dependente, sobrevivente ao AVE. Como critério de

exclusdo, estabelecemos: ser cuidador formal e contratado de pessoas dependentes com
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sequela de AVE; ser familiar cuidador de pessoas com sequela de AVE que, no entanto, ndo

séo dependentes de cuidado.

Para preservacdo da identidade e identificacdo dos participantes utilizamos os codigos

Participante % 2% respeitando o que esta preconizado pela resolucio 466 de 12 de dezembro

de 2012. Esses codigos foram definidos conforme a ordem de realizagdo das entrevistas. A

seguir, o Quadro 01, apresenta a caracterizacdo sociodemogréafica referente ao estudo para

conhecimento dos participantes:

Quadro 01. Caracterizacao sociodemografica das participantes do estudo.

SEXO RAGA/ ESTADO | GRAUDE ESCOLARIDADE SITUACAO
o COR CIVIL PARENTE
o g SCO
(@) —_
0 | 3 | FEMININO | BRANCA | CASADA FILHA ENSINO MEDIO COMPLETO ATIVA
16
0 | 8 | FEMININO | BRANCA | CASADA ESPOSA ENSINO FUNDAMENTAL | APOSENTADA
2 |7 COMPLETO
0 | 4 | FEMININO | NEGRA | SOLTEIRA FILHA ENSINO MEDIO COMPLETO INATIVA
3|5
0 | 4 | FEMININO | NEGRA | CASADA ESPOSA | ENSINO MEDIO COMPLETO ATIVA
4|0
0 | 4 | FEMININO | NEGRA | CASADA FILHA ENSINO FUNDAMENTAL INATIVA
5|2 COMPLETO
0 | 6 | FEMININO | PARDA | CASADA ESPOSA ENSINO FUNDAMENTAL | APOSENTADA
6 | 4 COMPLETO
Fonte: dados da pesquisa, 2021.
Quadro 02. Caracterizacao da pessoa cuidada com sequela de AVE.
PARTICIPANTE  TIPO DE SEQUELA DA PESSOA SEXO IDADE
QUE RECEBE O CUIDADO
01 AFASIA FEMININO 79 ANOS
HEMIPLEGIA
02 HEMIPLEGIA MASCULINO 84 ANOS
03 DISARTRIA MASCULINO 68 ANOS
HEMIPLEGIA
04 HEMIPLEGIA FEMININO 63 ANOS
05 DISARTRIA FEMININO 76 ANOS
HEMIPLEGIA
06 HEMIPLEGIA MASCULINO 65 ANOS

Fonte: dados da pesquisa, 2021.
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A delimitagdo da quantidade de participantes se deu por meio do critério de saturacdo
dos dados, tendo em vista que, na pesquisa qualitativa, consideram-se os significados obtidos
enaltecendo os aprofundamentos e qualidades da fala ao invés da quantificacdo. Para tanto, a
cada entrevista foi realizada a transcricdo do material e seu processamento para identificacdo
do estado de saturacéo.

A saturagdo é considerada como o dado momento em que os dados coletados ndo
trazem mais esclarecimentos ao que é proposto pelo objetivo, no qual o pesquisador evitara as
generalidades dos dados e abrangera a diversidade do processo de compreensdo dos atores

sociais através do aprofundamento (MINAYO, 2017).

3.4 INSTRUMENTOS E TECNICAS PARA PRODUCAO DOS DADOS

O projeto de pesquisa foi enviado para a Secretaria Municipal de Satde do municipio
em estudo e, apds receber parecer favoravel, foi realizado o contato inicial com o coordenador
da USF para inicio da coleta de dados e a realizacdo de uma reunido a fim de explicar a
finalidade, bem como o objeto da pesquisa, e obter apoio para conseguir o contato inicial com
0s Agentes Comunitarios de Salude (ACS).

Em seguida, foi realizada uma reunido com os ACS da USF onde foi possivel explicar
as etapas da pesquisa. A reunido serviu também para identificar o quantitativo de cuidadores
familiares por area de cada ACS para, posteriormente, realizarmos juntos o contato no
domicilio dos participantes.

A producdo das informagdes se deu por meio de entrevista semiestruturada no
domicilio de cada cuidador para conhecimento do objeto de pesquisa, tendo como condutor
um roteiro contendo caracteristicas sociodemograficas e de salde, bem como questbes
norteadoras (APENDICE A). Esta modalidade de entrevista configura uma combinagdo de
perguntas fechadas e abertas, em que o entrevistador podera ser favoravel, ou ndo, acerca do
tema abordado (MINAYO; COSTA, 2018). As entrevistas foram realizadas presencialmente
de forma individual, na area externa das residéncias das participantes da pesquisa, seguindo 0s
cuidados de prevencdo & COVID-19, segundo recomendagdes dos decretos municipais e
Organizagdo Mundial de Saude.

Ressalta-se que evitamos realizar mais de uma entrevista por dia e adentrar nas
residéncias, mantendo-nos na area externa dos domicilios, respeitando o distanciamento social
e a higienizagdo adequada dos materiais utilizados.

Além disso, o procedimento sO foi viavel porque naquele periodo houve declinio

acentuado no numero de casos da doenca no municipio e o retorno das atividades essenciais.
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Embora a abordagem aos participantes ndo tenha afetado a qualidade das informacdes
produzidas, também ndo permitiu a construcdo de diérios de campo que pudessem relatar
melhor o seu meio social.

Nessa perspectiva, ela consiste na interacdo entre pesquisador e o entrevistado, uma
vez que o pesquisador apresenta seus objetivos e perguntas formuladas para obtencdo dos
dados subjetivos e objetivos. O pesquisador tem o controle maior sobre o que deseja saber
acerca do assunto, bem como preparo tedrico e desenvolvimento das habilidades durante a
coleta, transcricdo e andlise dos dados (BATISTA; MATOS; NASCIMENTO, 2017,
MINAYO; COSTA 2018).

As falas foram registradas por meio de um smartphone, a partir da autorizagdo do

entrevistado. Contudo, cada entrevista teve duracdo média de 50 minutos.

3.5 TECNICA PARA ANALISE DOS DADOS

Posteriormente a coleta de dados, as informacgdes foram transcritas na integra e
submetidas a analise de conteudo tematica de Bardin (2016). Esta estratégia € conceituada
como conjunto de técnicas para averiguacdo das mensagens obtidas nas falas das entrevistas
ou na observacdo realizada pelo pesquisador (SILVA; FOSSA, 2017). Diante disso, o
pesquisador busca entender o sentido da comunicacdo sob a dtica do receptor normal e
identificar outros significados que podem estar vinculados & mensagem (CAMARA, 2015).
Esta técnica requer do pesquisador dedicacdo, tempo, criatividade e disciplina, seguindo o
rigor e €tica, para designacdo das categorias. Assim, perpassa por varias etapas para que 0s
dados apresentem significancia (SILVA; FOSSA, 2017).

A técnica de andlise de conteudo é compreendida por fases essenciais, a saber: pré -
andlise, exploracdo do material e tratamento dos resultados, inferéncias e interpretacdo
(BARDIN, 2016).

Nesse sentido, a fim de manter o rigor metodologico da anélise de conteddo tematica
de Bardin, a anélise iniciou-se a partir da organizacdo dos dados. Salienta-se que, para este
estudo, foi considerado o estabelecimento de categorias tematicas a posteriori, tendo em vista
o melhor aproveitamento das producdes das falas obtidas nas entrevistas.

Na etapa de pré-analise, apds transcrever as entrevistas, foi realizada a organizacéo do
corpus, isto €, sistematizacdo de todo o relato das participantes da pesquisa. Nessa etapa,
efetuamos a exclusdo dos erros ortograficos e vicios de linguagem. Diante disso, realizou-se a

leitura exaustiva do corpus para melhor compreenséo das falas.
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Posteriormente, iniciou-se o recorte dos fragmentos de falas em unidades de sentido e,
simultaneamente, a organizacdo de um glossario para a codificacdo das unidades. A
codificacdo ocorreu por meio da designacdo de codigos para os trechos de falas que possuiam
sentido para nosso estudo. Em seguida, foram agregados os recortes de falas das unidades de
sentido, conforme as similaridades de codigos. Feito isso, realizou-se a juncao dos codigos em
subcategorias tematicas, que depois originou as categorias tematicas. Além disso, iniciou-se a
contagem das unidades de sentido, sendo os resultados apresentados e discutidos nos
manuscritos produzidos para esta dissertacao.

Para a definicdo da nomenclatura das categorias e subcategorias, foi consultado o livro
de Diagnosticos de Enfermagem da North American Nursing Diagnosis Association
(NANDA-I): definicBes e classificagdo 2018-2020 e pesquisa dos principais diagndsticos de
cada dominio. O livro NANDA-I é composto por 244 diagndsticos, distribuidos por dominio
relacionado a &rea de conhecimento e classe que é atribuido ao grupo de diagnosticos com
atributos similares para facilitar o manuseio pelo enfermeiro (NANDA, 2018). Diante disso,
buscamos associar 0s diagndsticos aos temas emergentes da pesquisa, com base nas
caracteristicas definidoras e fatores relacionados ou de risco, especialmente para determinar
0S nomes das categorias e subcategorias.

Dos diagnosticos de enfermagem estudados para adaptacdo a nossa analise de
contetdo tematica, selecionamos os seguintes: comportamento de salde propenso a risco;
conforto prejudicado; disposicdo para interacdo social prejudicada e disposi¢do para bem-
estar espiritual melhorado.

Além disto, para a formulacdo das categorias, foram consideradas as premissas da
literatura que caracterizam as mesmas, tais como: possuir qualidades de exclusdo mdtua em
que as informagbes ndo apresentem ambiguidade que permitam ser classificadas em mais
categorias; ter homogeneidade para o estabelecimento de uma categoria através da
universalidade do mesmo conjunto categorial; a pertinéncia do contetdo ao tema, bem como,
se as categorias refletem as questdes de pesquisas, objetivos e mensagens emitidas;
objetividade e finalidade, de forma tal que a inser¢do de outro contetido na categoria devera
ser objetivo, mas ndo deverd sofrer distor¢des pela analise dos pesquisadores; produtividade,
que é caracterizada pelos resultados proliferos em inferéncias, novas hipoteses e exatidao dos
dados (BARDIN, 2016).

Em sintese, a anélise de contetdo foi compreendida da seguinte forma: leitura inicial
dos dados coletados; codificacdo para elaboracéo de categorias provenientes da leitura inicial;

delineamento por conteddo semelhante passivel de comparacdo; determinacdo de categorias
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divergentes da tematica, seguindo os principios da exclusdo mutua, homogeneidade,
fertilidade, relevancia da mensagem e objetividade; congregacdo das categorias em comum e
sequenciais e, por fim, interpretacdo com base no referencial tedrico (SILVA; FOSSA, 2017).
Nesse sentido, esse estudo seguiu rigorosamente as etapas estabelecidas para a analise de
dados proposta.

Contudo, a partir da anélise das seis entrevistas, obtivemos um corpus com 379
unidades de sentido, incluindo as outras denominagfes (OD), isto é, as unidades de sentido
que ndo representam significado para esse estudo. Dessas unidades de sentido, foram
utilizadas 33% para a produgdo do primeiro artigo e 49% para producdo do segundo artigo
desta dissertacdo. Vale ressaltar que as unidades de sentido que n&o foram utilizadas, nesse

momento, ficaram arquivadas em um banco de dados para futuras producdes cientificas.

3.6 ASPECTOS ETICOS DO ESTUDO

O projeto foi submetido ao Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade
Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), por meio da Plataforma Brasil, para julgamento e
aprovacdo, de forma a cumprir as normas estabelecidas para pesquisa envolvendo seres
humanos, de acordo com a resolugédo 466, de 12 de dezembro de 2012 (BRASIL, 2012), do
Conselho Nacional de Saude, do Ministério da Saude, sendo aprovado em 18 de fevereiro de
2020, sob o nimero do parecer 3.845.769 e CCAE 28412620.7.0000.0055 (ANEXO A).

Os participantes foram convidados para fazer parte dessa pesquisa em que foram
explicados os objetivos, riscos e beneficios do estudo, facultando o direito de escolha pela
participacdo no estudo, bem como nenhum custo e vantagens financeiras provenientes da
pesquisa. Sob esta perspectiva, foi realizada a leitura e requerida a assinatura, em duas vias,
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (APENDICE B), ficando uma em
posse do entrevistado e outra do pesquisador. Tambem foi explicado sobre a garantia do
anonimato e o direito de desistir da entrevista a qualquer momento sem prejuizo ao
entrevistado.

A participagdo foi de forma voluntéria sendo que nos casos de recusa ndo houve danos
na forma de tratamento pela pesquisadora; além disso, os participantes ndo foram
identificados pelo nome de origem em nenhuma publicacdo. Também foi explicitado que em
caso de danos produzidos pela pesquisa o participante teria direito a indenizacdo ou a
compensagdo. As informagOes obtidas por meio da coleta de dados permanecerdo sob o
principio da confidencialidade. Dessa forma, foram utilizados os cddigos participante %t @ %

para preservar o anonimato e identificar as falas dos participantes da pesquisa.
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Salienta-se que esta pesquisa contribuira para o conhecimento acerca das
repercussdes na saude de cuidadores familiares de pessoas dependentes pds AVE visando um
olhar critico das instancias governamentais para aqueles que prestam o cuidado domiciliar.
Entretanto, este estudo poderia acarretar riscos para 0s participantes de modo a evocar
sentimentos sobre sua vivéncia que promovessem desconfortos emocionais. Tendo em vista
essa possivel situacdo, estes seriam amenizados por meio do acolhimento da pesquisadora ou
encaminhamento para suporte psicoldgico do municipio; contudo esses episodios ndo foram
vivenciados durante a coleta dos dados.

Todo o material referente & producdo das informagdes ficard arquivado no
armazenamento pessoal das pesquisadoras por um periodo de cinco anos, sob a

responsabilidade das pesquisadoras; passado esse periodo, serdo excluidos.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta secdo, abordam-se os resultados do estudo que apresentam as concepgdes dos
cuidadores familiares de pessoas dependente pds AVE. Dessa maneira, buscando atender as
normas do Programa de Pos-graduacdo em Enfermagem e Salde (PPGES), apresentam-se, a
seguir, dois manuscritos que integram esta dissertacdo de mestrado. Os dois manuscritos
contemplam, nos seus resultados, os objetivos do estudo.

Assim, o primeiro manuscrito, intitulado como “Impactos do cuidado a pessoa com
acidente vascular encefalico a saude do familiar cuidador”, aborda a categoria tematica que
retrata os prejuizos relacionados ao cuidado de si, na dimensdo biopsicossocial dos familiares
cuidadores.

O segundo manuscrito, intitulado “Cuidadoras de pessoas com acidente vascular
enceféalico: potencialidades para o cuidado de si” aborda a segunda categoria tematica
disposicdo integral da saude, que sdo essenciais para manutencdo da salde dos familiares
cuidadores.

Ressalta-se que cada manuscrito foi elaborado conforme as normas estabelecidas pelas

diretrizes de autores de cada periodico selecionado para a submissao.
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MANUSCRITO 1: IMPACTOS DO CUIDADO A PESSOA COM ACIDENTE
VASCULAR ENCEFALICO A SAUDE DO FAMILIAR CUIDADOR. O primeiro
manuscrito que compde os resultados da dissertacdo serd submetido a Revista Kairos
Gerontologia (Qualis A3) e foi elaborado conforme as diretrizes para autores, disponivel no
link: https://revistas.pucsp.br/index.php/kairos/about/submissions#authorGuidelines, acessado

em outubro de 2021.
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IMPACTOS DO CUIDADO A PESSOA COM ACIDENTE VASCULAR
ENCEFALICO A SAUDE DO FAMILIAR CUIDADOR

Lais Silva dos Santost
Edite Lago da Silva Sena?

RESUMO

O estudo tem como objetivo compreender as concepcdes de familiares cuidadores sobre os
impactos do cuidado a pessoa com acidente vascular encefalico a sua salde. Trata-se de
estudo qualitativo realizado no interior da Bahia, Brasil, em 2020, com seis cuidadores
familiares, com dados coletados mediante entrevista semiestruturada, e analisados através de
analise de conteldo tematica. Os dados apontam que a rotina de cuidado dos familiares
cuidadores pode ter repercussfes negativas, como 0 aumento de patologias existentes,
sobrecarga de trabalho, situacdes estressoras, abdicacdo de interacfes sociais e cerimdnias
religiosas, além da adaptacdo de outros familiares ao contexto de cuidado a pessoa
dependente, revelando a necessidade de fortalecimento do vinculo servico de salde-
comunidade.

Palavras-chave: acidente vascular encefalico; cuidador familiar; promocéo da salde.
ABSTRACT

The study aims to understand the conceptions of family caregivers about the impacts of caring
for people with a stroke in promoting their health. This is a qualitative study carried out in the
interior of Bahia, Brazil, in 2020, with six family caregivers, with data collected through
semi-structured interviews, and analyzed through thematic content analysis. The data indicate
that the care routine of family caregivers can have negative repercussions, such as the increase
in existing pathologies, work overload, stressful situations, abdication of social interactions
and religious ceremonies, in addition to the adaptation of other family members to the context
of caring for the person dependent, revealing the need to strengthen the health service-
community bond.

Keywords: stroke; caregivers; health promotion;

INTRODUCAO

Define-se como Acidente Vascular Encefalico (AVE) o blogueio ou a interrupgéo de
vasos sanguineos que transportam sangue para o cérebro, causando paralisia de areas onde a
circulacdo sanguinea é insuficiente. Dados estimam que 15 milhGes de pessoas sofrem 0 AVE
no mundo, entre os quais, cinco milhdes vém a Abito e outros cinco milhdes ficam com
sequelas da doencga (Who, 2018). Embora seja incomum, ainda € encontrado na literatura, o
acometimento da patologia em adultos e, raramente, em criangas, sendo mais frequente em

idosos (Sociedade Brasileira de Doencgas Cerebrovasculares, 2016; Who, 2018)
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O adoecimento de um membro da familia por condigdes crbnicas pode ser
responsavel por uma nova rotina no contexto familiar e diferentes enfrentamentos diarios
(Misawa et al., 2018). O AVE pode deixar sequelas que afetam a vida do paciente e mudam
fundamentalmente a vida dos cuidadores familiares, sejam eles, cbnjuge, filhos (as), netos (as)
e nora (Nobrega et al., 2021). Diante dessa nova realidade, o surgimento da doenca e as
sequelas deixadas por ela, podem produzir comportamentos diferenciados para a pessoa
dependente de cuidado e o ambiente familiar (Misawa et al., 2018).

O processo de cuidar de um membro da familia e a dedicacdo a pessoa dependente
com sequela de AVE surgem na vida dos cuidadores familiares e tem alguns impactos, como
0 aumento das atividades domésticas, a abdicagdo do trabalho e da vida social. E importante
ressaltar que essas situacdes ocorrem com maior frequéncia, sobretudo, quando o cuidador é
conjuge de um familiar acometido pela doenca (Ostetto et al., 2020). Constata-se que, apds se
tornarem cuidadores, seu estilo de vida muda, principalmente em termos de lazer e economia.
Porém, dependendo do grau de dependéncia, o cuidado diério é considerado uma tarefa dificil
(Nobrega et al., 2021; Tsai et al., 2015).

Considera-se que o0s impactos decorrentes do cuidado sdo sentidos com maior
intensidade pelas esposas, tendo em vista que elas se sentem responsaveis pelo companheiro.
Por outro lado, a reciprocidade da relacdo afetiva suscita um sentimento de perda da propria
independéncia e aprisionamento a situacdo (Ostetto et al., 2020). Apesar dessas
peculiaridades, foram evidenciados em outros cuidadores os sentimentos de gratiddo, prazer,
obrigacdo, carinho e conformismo pela situacdo vivenciada (NObrega et al., 2021; Guerra et
al., 2017).

O cuidado compartilhado com outras pessoas, como por exemplo, filhos, sobrinhos e
irmaos, permite o fortalecimento das relagdes familiares e uma reorganizagéo para evitar a
sobrecarga do cuidador principal (Ostetto et al., 2020; Celich et al., 2016). Sabe-se que o
cuidado a pessoa dependente gera impactos no cotidiano do cuidador, sendo os mais
frequentes a sobrecarga fisica e mental, cujos principais sintomas sdo ansiedade, medo,
angustia e depressdo. Essa sobrecarga ocorre em virtude do alto nivel de comprometimento
para desenvolver as atividades diarias, uma vez que o grau de dependéncia influencia para o
aumento da sobrecarga (Costa et al., 2020; Cruz et al., 2017; Guerra et al., 2017).

O apoio de um cuidador secundéario, seja ele um membro familiar ou amigo,
proporciona ao cuidador principal a sensagdo de seguranga ao processo de readaptacdo diante
do familiar adoecido (Celich et al., 2016). Ademais, observa-se que grande parte dos

cuidadores familiares abdicam de suas atividades de lazer em detrimento do cuidado ao outro,
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tornando-se pessoas cada vez mais isoladas da sociedade pela dificuldade de sair do &mbito
domestico, por vezes, pelo sentimento de medo em confiar os cuidados a outrem (Misawa et
al., 2018).

Os familiares cuidadores que nao desenvolvem atividades de lazer estdo mais
propicios a ansiedade, depressdo e estresse (Costa et al., 2020). Sendo assim, para
conseguirem atender as demandas do cuidar, alguns cuidadores familiares usam
medicamentos, tais como ansioliticos ou antidepressivos (Ostetto et al., 2020).

Os cuidadores familiares relatam que as orientacGes no momento da alta hospitalar sdo
insuficientes para o cuidado no domicilio, resultando em acumulo de duvidas, principalmente
relacionadas a reabilitacdo da pessoa dependente com sequela do AVE, e também para o
autocuidado (Cruz et al., 2017; Zawawi et al., 2020).

Constatou-se um conhecimento superficial acerca do cuidado a pessoa dependente,
sendo esse conhecimento limitado aos principais sintomas sobre a doenca e suas sequelas,
destacando a falta de preparo para exercer a fungdo de cuidador (Paula et al., 2017).

Para isso, é necessario o compartilhamento de informacgdes por meio de orientagdes
e/ou formacdo complementar para as pessoas que irdo assumir a responsabilidade de ser
familiar cuidador da pessoa com sequela do AVE no domicilio, pois a falta desse
conhecimento torna as atividades diarias mais dificeis (Chen et al., 2020; Cruz et al., 2017).

Nessa perspectiva, 0 presente estudo emergiu da seguinte questdo: como o familiar
cuidador concebe os impactos do cuidado a pessoa com AVE na promocéo de sua saude? Para
respondé-la, o objetivo consistiu em compreender as concepcdes do familiar cuidador sobre

os impactos do cuidado a pessoa com AVE a sua saude.
METODO

Trata-se de uma pesquisa descritiva, exploratoria, de cunho qualitativo, que visa
observar e interagir com 0s atores sociais envolvidos, pois busca entender um fenémeno
especifico em profundidade, trabalhado com descrigdes, comparacBes e interpretacdes,
proporcionando maior familiaridade com o problema, com vistas a torna-los mais explicitos
ou construir hipéteses (Minayo, 2017).

A pesquisa foi realizada em um municipio localizado no interior do recéncavo da
Bahia, com populacdo de aproximadamente 37.031 mil habitantes (Ibge, 2015). A coleta dos
dados ocorreu nas residéncias dos familiares cuidadores cadastrados a uma Unidade de Salde
da Familia (USF), situada na zona urbana do municipio. Fizeram parte da pesquisa seis
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cuidadores familiares de pessoas dependentes com sequelas de AVE, residentes em area de
abrangéncia da USF.

Foram incluidos no estudo os cuidadores familiares que possuiam idade entre 18 anos
ou mais, que moravam no domicilio, possuiam parentesco e eram cuidadores de pessoas
dependentes, sobreviventes ao AVE. Nesse sentido, excluimos da pesquisa o cuidador formal
e contratado de pessoas dependentes com sequela de AVE e o familiar cuidador de pessoas
com sequela de AVE que, no entanto, ndo eram dependentes de cuidado.

A principio, a proposta de pesquisa foi apresentada a Secretaria Municipal de Saude
do municipio e, apds a autorizacdo para a coleta de dados, foi realizada uma reunido com o
coordenador da USF para explicar a finalidade e o objeto da pesquisa, bem como para obter o
apoio no sentido de articular o contato inicial com os Agentes Comunitarios de Saude (ACSSs).
Posteriormente, foi iniciado o contato no domicilio com os participantes, juntamente com
ACS de cada area.

As informacg6es foram produzidas por meio de entrevista semiestruturada, guiada por
um roteiro contendo itens referentes a caracterizacdo sociodemografica das participantes e
temas relacionados ao objetivo da pesquisa. Cada entrevista durou, em média, 50 minutos. As
entrevistas foram realizadas nas residéncias das cuidadoras, entre os meses de outubro e
novembro de 2020, embora tendo o cuidado de seguir todos os parametros de prevencao a
COVID 19, conforme recomendacdo da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e decretos
municipais.

Assim, durante as entrevistas, utilizamos alcool em gel nas méos e antebracos, além de
higienizar os materiais levados, a fim de entrar em contato com cada participante. Também
evitamos realizar mais de uma entrevista por dia e adentrar os domicilios das participantes,
abordando-as na &rea externa das casas e mantendo o distanciamento social.

Ademais, o procedimento s6 foi possivel porque naquele periodo houve declinio
acentuado no nimero de casos da doenga no municipio e o retorno das atividades essenciais.
Embora o modo como ocorreu a abordagem as participantes ndo tenha comprometido a
qualidade das informac@es produzidas, ndo permitiu a construgdo de um diario de campo que
relatasse melhor o ambiente de convivio das mesmas.

Durante o recorrer da pesquisa, dois cuidadores que faziam parte do quantitativo
inicial da amostra do estudo desistiram, justificando falta de afinidade pelo que foi proposto
naguele momento. Sendo assim, a amostra final da pesquisa considerou apenas seis

participantes.
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Posteriormente, as gravagdes foram transcritas na integra e o material resultante foi
submetido a analise de conteldo tematica proposta por Laurence Bardin (Bardin, 2016). A
técnica de analise de conteldo é constituida por etapas: pré-analise, exploracdo do material e
tratamento dos resultados, inferéncias e interpretacdo(Leite, 2017; Sousa & Santos, 2020).

Assim, a andlise de conteudo ocorreu na perspectiva da formulacdo de categorias
teméticas a posteriori, que consiste em todo um processo, conforme descricdo a seguir:
leitura flutuante das transcri¢cdes das entrevistas e organizacao do corpus, isto €, o texto a ser
submetido a andlise; leitura exaustiva do corpus, recorte de unidades de sentido e construcédo
paralela de um dicionario de expressdes para codificacdo das unidades; codificacdo de todo o
corpus; recortes das falas agregando as unidades de sentido de acordo com a similaridades de
seus cadigos; reunido dos codigos em subcategorias tematicas, as quais deram origem as
categorias tematicas do estudo. Finalmente, foi realizada a contagem das unidades de sentido,
cujo resultado foi apresentado na forma de quadro contendo as categorias e subcategorias com
respectivas frequéncias simples e percentuais de unidades de sentido.

A nomenclatura das categorias e subcategorias foi definida mediante consulta ao livro
de Diagndsticos de Enfermagem da North American Nursing Diagnosis Association
(NANDA-I): definiges e classificacdo 2018 -2020' e estudo dos principais diagndsticos de
cada dominio. A partir de entdo, buscamos fazer a associacdo desses diagnosticos com 0s
temas emergentes do estudo, principalmente tendo por base as caracteristicas definidoras e
fatores relacionados ou de risco, 0s quais contribuiram para fazermos adaptacbes e
estabelecermos 0s nomes das categorias e subcategorias.

Dentre os diagndsticos de enfermagem estudados para fazer as adaptacdes em nossa
analise de conteddo tematica, selecionamos 0s seguintes: comportamento de salde propenso
a risco; conforto prejudicado; disposi¢éo para interacdo social prejudicada e disposi¢do para
bem-estar espiritual melhorado. Por fim, ficou evidente a abrangéncia da disposi¢do para
promogéo integral da saude prejudicada, nas dimens@es fisica, mental, social, intrafamiliar,
espiritual e social em relacéo ao publico em estudo.

Por se tratar de uma pesquisa com seres humanos, 0s principios éticos foram

respeitados conforme aprovacdo do estudo, sob parecer n® 3.845.769/2020 e CAAE:

1 O livro Diagnosticos de Enfermagem da NANDA-I: definicdes e classificagdo 2018 -2018 -2020, 112 edicéo,
possui 244 diagnosticos, distribuidos por dominio (area de conhecimento) e classe (grupo de diagndsticos com
atributos similares) para facilitar o manuseio pelo profissional, cada diagnostico apresenta titulo e sua definicao,
assim como, os indicadores diagndésticos que séo as caracteristicas definidoras e fatores relacionados ou de risco,
essenciais para o estabelecimento do diagnéstico pelo profissional de enfermagem(Nanda, 2018).
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28412620.7.0000.0055, mediante as normativas da Resolucdo 466 de 12 de dezembro de
2012 do Conselho Nacional de Saude (Brasil, 2012).

Todas as participantes incluidas no estudo assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) e, a partir desse momento, foram realizadas as entrevistas, que foram
gravadas em audio por meio de smartphone. Para preservar o anonimato das participantes

utilizamos cadigos (participante % 2%) conforme a ordem de realizacéo das entrevistas.
RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados do estudo contidos neste artigo compdem parte da dissertacdo de
mestrado intitulada como: “Repercussdes na saude do familiar cuidador frente ao cuidado de
pessoas pds acidente vascular encefélico”. A seguir, serdo apresentados os resultados e a
discussdo que se referem a caracterizacdo sociodemografica dos participantes, bem como a
categoria tematica “Disposi¢cdo para a Promoc¢do Integral da Saiide Prejudicada”, que
emergiu da leitura e interpretagéo das falas das participantes do estudo.

Com a finalidade de proporcionar informacdes sobre os participantes do estudo, a
seguir serdo descritas suas caracteristicas sociodemograficas. Fizeram parte da pesquisa seis
cuidadoras na faixa etaria de 36 a 87 anos, sendo que duas se declaram brancas, trés negras e
uma parda; em relacdo ao estado civil, cinco eram casadas e uma solteira; quanto a
escolaridade, trés possuiam ensino médio completo e trés ensino fundamental completo; em
relacdo ao trabalho, duas encontravam-se empregadas, duas aposentadas e duas
desempregadas; em relacdo as condi¢des de salde, uma era hipertensa, uma diabética e quatro
referiram ndo ter problemas de salde.

E notavel em diversos estudos, em diferentes paises, como Nigéria, Italia, Holanda,
Grécia, Pensilvania e Africa do Sul, que existe a predominancia de cuidadores principais do
sexo feminino, que embora sejam culturalmente diferentes, ainda revelam semelhanca ao
evidenciado no presente estudo ( Kruithof et al., 2016; Pucciarelli et al., 2018; Gertrude et al.,
2019; Oni et al., 2019; Wu et al., 2019; Kavga et al., 2021). O fato esta associado aos
aspectos culturais, visto que se atribui o ato de cuidar a figura feminina (Diaz et al., 2019;
Gertrude et al., 2019).

Os resultados apresentados referem-se a uma categoria e respectivas subcategorias,
efetuada na construcdo da referida dissertacdo de mestrado. As 120 unidades de sentido
correspondentes a categoria representam 33% do total de unidades que compdem a categoria
do quadro 1. O quadro 1 mostra a distribuicdo dessas 120 unidades de sentido em frequéncia

simples e percentuais, conforme as subcategorias.
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QUADRO 1. Categoria e subcategorias correspondentes as concepcbes de cuidadores
familiares de pessoas dependentes devido a sequela do Acidente Vascular Encefalico, sobre

0S prejuizos no cuidado para a promocéo a saude do familiar cuidador.

NUMERO DE
CATEGORIA SUBCATEGORIAS UNIDADES
DE SENTIDO
_ o i Prejuizos no cuidado de si relacionado 34
Disposicao para a Promocao ao bem-estar fisico
Integral da Saude Prejudicada
Prejuizos no cuidado de si relacionado 35
ao bem-estar mental
Prejuizos no cuidado de si relacionado 32
ao bem-estar social
Prejuizos no cuidado de si relacionado
) -~ 15
ao bem-estar intrafamiliar
Prejuizos no cuidado de si relacionado 4
ao bem-estar espiritual
TOTAL 120

FONTE: Dados da pesquisa, 2020.

Nesta categoria estdo incluidas as subcategorias intituladas como “prejuizos no
cuidado de si relacionado ao bem-estar fisico, mental, social, intrafamiliar e espiritual” do
familiar cuidador. Essas subcategorias sdo compostas pelas unidades de sentido que refletem
0 impacto a saude fisica, a escassez de informacdo para o cuidado, o impacto a satide mental,
a falta de tempo para o autocuidado, o convivio social e intrafamiliar e a relagdo espiritual
prejudicados, relacionados ao familiar cuidador. Nesse sentido, as falas das participantes
revelam as repercussdes negativas enfrentadas pelas cuidadoras para promover a sua salde,

em diversos contextos, em decorréncia da rotina de cuidado a pessoa com sequela do AVE.

PREJUIZOS NO CUIDADO DE SI RELACIONADO AO BEM-ESTAR FISICO

Os dados provenientes da subcategoria “Prejuizos no cuidado de si relacionado ao
bem-estar fisico” mostraram que a rotina de cuidados impacta na saude fisica das cuidadoras.

Em suas falas aparecem queixas de dores fisicas, principalmente relacionadas a regido da
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coluna; dor relacionada a exacerbacdo de patologia e, também, a agdes que intensificam o
processo de desgaste fisico apos se tornarem cuidadoras, conforme se pode ver nos relatos a

sequir:

[...] sinto dores nas costas (...) as vezes, quando vou pegéa-la, as costas
e os bracos doem (...) dores na regido escapular (...) na regido da

coluna — Participante %

[...] sinto dores nas pernas, isso agravou apos me tornar cuidadora —

Participante %
[...] alguns dias eu sinto dores na coluna — Participante %3

[...] essa rotina de cuidados reflete bastante na minha saude, sinto
dores nos bragos, na coluna e, as vezes, ndo consigo me movimentar
(...) chego em casa, e mesmo sentindo essa dor, vou cuidar de minha
mée — Participante %

E sabido que a ardua rotina de cuidados impacta diretamente na sadde daqueles que se
dedicam ao cuidado, sendo a salde fisica a mais reconhecida pelos cuidadores, como se
evidencia nas falas. Assim, o acometimento da salde do cuidador nas dimensfes
biopsicossociais € um dos aspectos frequentes nos estudos, principalmente a satde fisica.

Estudos corroboram que os cuidadores familiares apresentaram dores nas costas, em
membros inferiores e em regido do pescoco, ainda mais, pressdo alta, fadiga e dificuldade
para dormir (Gertrude et al., 2019; Muthucumarana et al., 2018). Nao obstante, demonstraram
hesitacdo para buscar apoio profissional, tendo em vista que ndo poderiam deixar a pessoa
dependente sozinha (Muthucumarana et al., 2018). Tais constatacGes da literatura ratificam

as falas seguintes:

(...) minha pressdo aumenta, porque me preocupo muito com minha
mée (...) tenho problema de coluna devido aos cuidados prestados,
(...) hoje tenho duas hérnias de disco, dois bicos de papagaio e tudo
isso agravou mais (...) recebi o diagndstico de hipertensdo arterial
sistémica, porém os sintomas aumentaram depois que me tornei

cuidadora — Participante %
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[...] afetou muito meus bracos (...) sinto dores intradssea (...) quando
iniciei os cuidados ao meu esposo comegou agravar a dor no brago
(...) ontem fiquei com dores nas costas, nos bragos e aqui (regido

occipital) (...) meu apetite diminuiu — Participante

Assim, observamos que conciliar os cuidados a pessoa dependente com o cotidiano
repercute negativamente na salde fisica e, também, na saide mental (Sousa et al., 2021).
Essas repercussdes a vida do cuidador sdo atribuidas as demandas designadas ao cuidador
primario que, ao decorrer do tempo, é afetado por doencas fisicas, resultantes da falta de
atencdo com a prépria saude (Jessup et al., 2015).

Entendemos que a falta de conhecimento sobre o processo de cuidar, fato identificado
em nosso estudo, também pode refletir na satde das cuidadoras. Portanto, a orientacao apos a
alta hospitalar a pessoa com sequela do AVE é imprescindivel para reducdo de impactos na
vida da pessoa que recebe o cuidado, quanto na vida do cuidador.

(...) quando meu esposo comegou 0 processo de reabilitacdo ele néo
tinha equilibrio, necessitava que eu o segurasse. Com o tempo, isso
comegcou a prejudicar meus bragos — Participante %

[...] logo no inicio, ndo estavamos preparados para cuidar da minha
mae (...) o que ajudou muito foi a “internet”; as vezes, o médico fazia

uma visita domiciliar — Participante %

Estudo realizado na Africa do Sul com cuidadores familiares sobreviventes com
sequelas de AVE e agentes de salde, sobre suas experiéncias e necessidades, revelou que
todos os participantes demonstraram ter pouco conhecimento sobre a patologia e o cuidado a
pessoa dependente, bem como inseguranca para desenvolver o cuidado (Scheffler & Mash,
2020). Esta realidade evidencia que os cuidadores necessitam de informacdes especificas e
adequadas, mediante treinamentos e materiais impressos, pois o deficit de conhecimento
implica em medo de manusear a pessoa cuidada e, principalmente, de machucar a si proprio
(Muthucumarana et al., 2018; Scheffler & Mash, 2020).

De modo geral, os estudos destacam a necessidade de apoio aos familiares cuidadores
através de campanhas informativas e de auxilio profissional para que eles tenham

conhecimento sobre a doenca e suas repercussdoes em diversos ambitos da vida, tanto da
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pessoa acometida pela doenca, quanto de quem se torna cuidador (Ostetto et al., 2020; Tsai et
al., 2015; Zawawi et al., 2020).

Ademais, ¢é imprescindivel conhecer a realidade vivenciada pelos familiares
cuidadores, para que as acOes de cuidados direcionadas a eles sejam pautadas em suas
necessidades reais e suas limitacOes relativas ao cuidado de si (Cruz et al., 2017). Vale
ressaltar que tais necessidades sdo apontadas, tanto em estudos nacionais, como internacionais
supracitados, que mostram sistemas de salde e contextos diferenciados, nao obstante
apresentam repercussdes similares no que tange ao suporte e atendimento aos cuidadores
familiares.

A auséncia de informagdo e/ou acompanhamento em servigo de apoio foram
identificados em alguns estudos (Farahani et al., 2020; Gertrude et al., 2019). Participantes de
nosso estudo relataram ter recebido orientacGes em relacdo ao cuidar, porém, em decorréncia
da alta demanda do servico de salde, 0 acompanhamento tornou-se fragilizado. Vale salientar
que, para além dessas orientagdes voltadas para a pessoa dependente, é necessaria a atencao a
pessoa que cuida, de modo a preservar a satde no contexto familiar.

Assim, diante dos impactos a saude na dimensdo fisica dos cuidadores, a literatura
destaca a necessidade de atencdo aos diversos fatores que podem repercutir, de forma
negativa, em outras dimensdes da vida do familiar cuidador (Reis et al., 2016). Os autores
consideram a sobrecarga como elemento que favorece o processo de adoecer no cuidador.
Enfatizam que guando a sobrecarga ndo é identificada previamente e estd associada a uma
rotina de cuidado intensa, contribui para o cansaco fisico e mental do familiar, cuja rotina

diaria Ihe exige habilidade e atencédo para lidar com o proximo.

PREJUIZOS NO CUIDADO DE SI RELACIONADO AO BEM-ESTAR MENTAL

A subcategoria “Prejuizos no cuidado de si relacionado ao bem-estar mental” se
inscreve a partir da compreensédo de que a rotina de cuidados dificulta a promogéo da salde
mental das cuidadoras. As participantes do estudo relataram que essa rotina tem
proporcionado para si situagcdes estressoras e pensamentos excessivos, os quais refletem na

qualidade de vida delas. Vejamos os fragmentos de falas seguintes:

[...] tem dia que me sinto cansada (...) tenho as atividades domésticas,
e isso cansa muito (...), faco tudo, levo para o médico, vou a farmacia,

vou ao supermercado, tudo isso é uma sobrecarga — Participante %
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[...] no inicio foi bastante cansativo e preocupante (...), fiquei mais
cansada e preocupada, minha rotina ficou mais sobrecarregada —

Participante %

[...] as vezes fico mais impaciente (...), estressada e nervosa (...), é
cansativo (..., minha mente fica sobrecarregada com muita
preocupacdo (...), s6 da vontade de chorar (..), devido os
pensamentos excessivos, ndo consigo descansar e logo acordo (...)—

Participante

O apoio psicologico aos cuidadores familiares € imprescindivel. Eles reprimem suas
emocdes e sentimento em relacdo a sobrecarga, a fim de fornecer suporte a pessoa cuidada;
enfatizam essa experiéncia como fator negativo, resultaem impaciéncia, raiva e frustracao, o
que contribui para a sensacdo de sobrecarga do cuidado (Scheffler & Mash, 2020).

Estudo aponta que a dupla jornada exercida pelos cuidadores é precursora de
sobrecarga para eles (Sousa et al., 2021). Ao assumirem o cuidado, os cuidadores tém sua
demanda de responsabilidade ampliada e se esforcam para harmonizar a nova fungdo com
outras atividades do cotidiano (Scheffler & Mash, 2020). Outro fator contributivo para a
sobrecarga, é o ndo compartilhamento do cuidado com outras pessoas, sejam elas membros

familiares e/ou amigos, e profissionais de saude (Olai et al., 2015; Scheffler & Mash, 2020).

[...] as vezes, falta paciéncia (...); até meu humor muda, porque me
sinto mais sobrecarregada (...); as vezes, ndo me cuido para cuidar
dela, que esta doente (...); me sinto estressada, é muita coisa para

resolver e ndo consigo — Participante %

Estudo na Grécia avaliou a percepcdo de cuidadores familiares a respeito da
sobrecarga no cuidar de sobreviventes ao AVE e demostrou que o tempo de cuidado, o baixo
nivel de apoio social, as condi¢des da habitacdo para realizar o cuidado e a instabilidade de
humor revelada em sintomas de depressao contribuem para a sobrecarga elevada na vida do
cuidador (Kavga et al., 2021). Os autores enfatizam que aqueles cuidadores com menor
sobrecarga apresentam melhor condicdo de saude (Kavga et al., 2021).

Nesse contexto, a depressdo e a ansiedade também sdo apontadas como fatores que

influenciam para a sobrecarga do cuidador, assim como o nivel de dependéncia do
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sobrevivente ao AVE (Zhu & Jiang, 2018). O estudo realizado na Coreia do Sul corrobora a
questdo, quando associa a trajetdria de sintomas depressivos persistentes a maior sobrecarga
no cuidador que, também, apresentou condicdo de saude insatisfatdria no decorrer de um ano
de cuidado ao sobrevivente do AVE (Chung et al., 2019).

Pesquisa realizada no Brasil, que avaliou a sobrecarga e caracteristicas
sociodemogréficas dos cuidadores de pessoas com AVE, mostrou a dificuldade e limitacGes
no desempenho da fungdo cuidadora e a implicacdo na saude dos cuidadores (Costa et al.,
2020). Porém, os autores enfatizam que se as condi¢fes de saude dessas cuidadoras ndo sdo
favoraveis, poderao refletir na assisténcia prestada, ndo obstante sua presenca a vida da pessoa
dependente seja imprescindivel.

Diante do exposto, percebeu-se que a realidade do processo de cuidar de pessoas com
dependéncia funcional e, em especial, do cuidar de pessoas sobreviventes ao AVE, que
constituiu objeto deste estudo, continua sendo uma ardua rotina de cuidados, carregada de
preocupacdo, alteracbes de humor e, principalmente, de demandas relacionadas a pessoa
dependente. Assim, trata-se de uma experiéncia que afeta a disposicdo do cuidador para o
cuidado de si, no que concerne a promoc¢do do bem-estar mental, o que reflete em outros

aspectos biopsicossociais da vida.

PREJUIZOS NO CUIDADO DE SI RELACIONADO AO BEM-ESTAR SOCIAL

Tratando-se da subcategoria “Prejuizos no cuidado de si relacionado ao bem-estar
social”, ficou evidente que, devido a dedicacdo a seus familiares com sequela do AVE, grande
parte das cuidadoras abdicaram das atividades de lazer, da interacdo social e, até mesmo, da
ocupacéo profissional, ou do seu préprio espaco, tendo que mudar de domicilio. Nosso estudo
revelou que a restricdio de momentos sociais repercute negativamente na salde das
cuidadoras, tendo em vista que o contato com o outro e a partilha de experiéncia podem
proporcionar vivéncias de conforto, aprendizado e alivio de situacfes estressoras. Vejamos as

falas seguintes:

(...) fico mais em casa, ndo posso sair (...) ndo morava na cidade,
voltei a morar aqui (Amargosa-BA) (...) a rotina mudou totalmente
(...) ele ndo consegue fazer nada sozinho, isso mudou totalmente

minha vida — Participante %
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[...] vim para a cidade e parei de trabalhar (...) ndo tenho com quem
deixa-la (...) fico em casa mesmo (...)! o meu lazer é o meu novo
trabalho (...), ndo vou mais a festa, ndo saio aos domingos, s6 vou a

rua resolver as coisas e volto para casa — Participante %

[...] as atividades cotidianas aumentaram, e com isso ndo tenho tempo
para sair (...), € uma nova preocupacao, porque ndo sei como

conseguirei ir a rua, ao banco e ao mercado — Participante %

Os achados de nosso estudo, com relacdo a restri¢cdo do convivio social de cuidadores
envolvidos no cuidar de sobreviventes ao AVE, sdo muito semelhantes aos revelados em
pesquisa realizadas, ndo apenas no Brasil, mas, por exemplo, na realizada na regido do Sri
Lanka. No estudo, com a finalidade de explorar as experiéncias de cuidadores de pessoas com
sequelas de AVE, constataram a ocorréncia de alteracao significativa do processo de cuidar a
vida dos cuidadores, no que tange a necessidade de compartilhamento externo como reunides,
casamentos e, até mesmo, funerais (Muthucumarana et al., 2018).

Os autores destacam que o confinamento no lar ocorre por conta do déficit de tempo
livre e de outro cuidador para prestar assisténcia na sua auséncia. Estudo mostra, também, que
0 convivio com outras pessoas constitui fonte de apoio, tanto para o lidar com as situacdes
inerentes ao cuidado do outro, quanto para o cuidar de si (Mendez-Luck et al., 2020).
Contudo, quando esse convivio com o mundo externo é comprometido, o cuidador

apresentara dificuldades nas relagdes interpessoais.

(...) se meu pai ndo puder levar minha mée para passear, sou
obrigada a abandonar o trabalho para leva-la (...) meu pai e eu

saiamos muito, depois disso paramos mais — Participante %

[...] minha rotina de trabalho mudou (...), atencdo ao trabalho e as
outras demandas que também tenho que resolver (...); ndo s6 pelo
cuidado, porque a minha vida é uma correria (...); as vezes, no

trabalho tenho mais esforco — Participante %

Um estudo com cuidadoras de pessoas com afasia, decorrente do AVE, mostrou que o

cuidado a pessoa dependente proporciona mudangas nas rotinas, abdicacdo de vinculo
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trabalhista, que constituia a fonte de renda familiar, além de abandono da vida social (Masuku
etal., 2018).

Assim, percebeu-se que a privacdo da vida social € uma realidade frequente na vida
dos cuidadores de pessoas dependentes de AVE, visto que o cuidado de um membro familiar
por um longo periodo da vida, gera intenso envolvimento fisico e emocional, a ponto de

privar-se de necessidades basicas.

PREJUIZOS NO CUIDADO DE SI RELACIONADO AO BEM-ESTAR
INTRAFAMILIAR

Em relacdo a subcategoria “Prejuizos no cuidado de si relacionado ao Bem-Estar
Intrafamiliar”, 0s dados demostram que o cuidado a pessoa dependente em decorréncia do
AVE interfere nas relacGes intrafamiliares, seja com os filhos, esposos e/ou esposas, irmaos e
entre outras pessoas que convivem com a situacdo. Algumas cuidadoras destacaram, por
exemplo, a relacdo de submissdo a que os membros da familia estdo expostos, diante das
imposicdes da pessoa com sequela do AVE, mudancas no domicilio e na relagdo entre pais e

filhos, conforme s&o ilustrados nas seguintes falas:

(...) minha mae ndo é aquela cadeirante que faz o que nds queremos
(...) o que ela pede temos que nos submeter (...); se ela quiser um
remédio e eu falar que ndo posso ir compra-lo, e se ndo for, ela vai

dar um “show” — Participante %

[...] mudou a rotina da minha filha ir a escola (...) alterou meu
horario de acordar, porque passei a acordar uma hora mais cedo,
para deixar tudo pronto (...) minha filha mudou de quarto, visto que o
quarto dela é o mais préximo do banheiro e fica melhor para minha

mée — Participante %

O envolvimento do familiar com a pessoa de quem cuida, principalmente se ele for
conjuge, traz para a vida do cuidador diversas perdas, tais como tomada de decisdo,
motivacao, expectativas futuras, em que mesmo proximo do ente querido, as varias perdas em
relacdo ao familiar proporciona sentimento de soliddo (L0 Pez-Espuela et al., 2018). Néo

obstante as perdas das vivéncias cotidianas ao lado do ente querido, que resultarda em uma
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vida fadada a soliddo e a auséncia de apoio emocional, observa-se que, para manter as
relacfes familiares, os cuidadores submetem-se ao papel de cuidar (L6 Pez-Espuela et al.,
2018).

A auséncia de apoio dos demais familiares no processo de gerenciamento da
assisténcia acentua a carga do cuidador. Logo, ao assumir novas responsabilidades, as
dificuldades, a longo prazo proporcionam esgotamento psicoldgico, principalmente por saber
que alguém depende de sua pessoa no dia a dia (Masuku et al., 2018).

A rotina de cuidado ao membro da familia em condicdes de dependéncia funcional,
configura-se como uma experiéncia desafiadora e de reestruturagdo familiar, ao lidar com as
novas responsabilidades que surgem em detrimento do cuidado, principalmente ao significado
associado a essa situacdo, em que € preciso resiliéncia para os enfrentamentos diarios, o que
proporcionara a manutencdo da sadde mental durante esse processo (Oliveira et al., 2019).

Em nosso estudo, percebemos que as agOes realizadas pelos cuidadores séo para
proporcionar 0 bem-estar da pessoa dependente, em contrapartida, as relagdes familiares
tornam-se fragilizadas, quando ndo existe a compreensdo do outro quanto a necessidade da
pessoa com AVE que, consequentemente, quando as situacdes conflitantes ndo sdo resolvidas,

0s sentimentos gerados poderao afetar sua satde.

PREJUIZOS NO CUIDADO DE SI RELACIONADO AO BEM-ESTAR ESPIRITUAL

A subcategoria “Prejuizos no cuidado de si relacionado ao Bem-Estar Espiritual”,
mostra que a rotina de cuidado a pessoa dependente com sequela do AVE restringe as praticas
das cuidadoras relacionadas a espiritualidade. As falas das participantes do estudo revelam
que, em alguns momentos, elas deixaram de participar de rituais religiosos dos quais
integravam em detrimento do cuidar do membro familiar, como se pode perceber nos

seguintes fragmentos:

(...) depois que a mée sofreu AVC, meus habitos na igreja mudaram
muito, teve muita mudanca (...) entdo iSSo me causou um pouco de
tristeza, porque era uma coisa que eu gostava de estar mais ativa (...)
devido essa mudanca na minha vida, eu ndo pude estar tdo presente

como era — Participante %
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(...) nunca mais frequentei a igreja catolica, porque é a noite, e ndo

tenho com quem deixar minha mée — Participante %

A pratica da espiritualidade é uma medida de enfrentamento do cuidador diante da
rotina exaustiva de cuidados; ainda mais, consideramos como acolhimento para as situagdes
conflitantes, que podem ser minimizadas pela conex& com a entidade religiosa em quem
acredita. Embora, os cuidadores familiares almejem participar dos momentos religiosos, a
falta de um cuidado compartilhado e, até mesmo, a auséncia de confianca para delegar o
cuidado a outra pessoa, fazem com que eles se mantenham em casa.

Estudo com cuidadoras mexicanas ressalta que, em momentos de dificuldade, a fé foi
um precursor para superar as limitagdes impostas pelo cuidado. Destaca-se a importancia de
manter a forca interna com o suporte de reunides religiosas e esperanca no futuro melhor
(Mendez-Luck et al., 2020). Nesse sentido, nosso estudo evidencia que, apesar das limitagdes
impostas pelo cuidado, as cuidadoras mantiveram-se fortalecidas por sua fé, o que ocorre com
frequéncia em nossa realidade.

Corroborando os resultados desta pesquisa, a literatura apresenta achados pertinentes
aos beneficios das praticas espirituais como estratégia de cuidado para essa populacdo em
estudo, entre as quais meditacdo, cerimoénias religiosas e momentos de oracdo (Machado et
al., 2018).

Na perspectiva de contribuir para minimizar os prejuizos no cuidado de si, do publico
em estudo, sintetizamos, no quadro seguinte, informaces relevantes retiradas do Guia Pratico
do Cuidador e de publicagdes cientificas, relacionando-as as subcategorias derivadas da

analise de conteudo realizada.

Quadro 2. Propostas de cuidado para os familiares cuidadores conforme cada subcategoria.

SUBCATEGORIA PROPOSTAS DE CUIDADO

Prejuizos no cuidado de | Ensinar atividades que promovam o relaxamento: massagens,
si, relacionado ao bem- | alongamentos e/ou caminhadas (Brasil, 2008).
estar fisico
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Organizar o cotidiano de prestacao de cuidado.

Estabelecer limites sobre o tempo de cuidado do outro e o
Prejuizos no cuidado de | cuidado de si.

si, relacionado ao bem- . . -
estar mental Incentivar os cuidadores a aprenderem novas habilidades ou

atividade que lhes interessam: pintura, desenho, dancar e/ou
artesanatos (Brasil, 2008; Carvalho & Neri, 2019; Grigorovich
et al., 2016).

Ampliar a rede de apoio, envolvendo outros membros da
familia e/ou amigos.

Prejuizos no cuidado de
si, relacionado ao bem-

estar social Mobilizar as instituices de salde a promover grupos de
cuidadores para compartilhamento de experiéncias (Brasil,
2008; Grigorovich et al., 2016).

Divulgar os servicos disponiveis na comunidade.

Prejuizos no cuidado de | Compartilhar com a familia as necessidades do cuidador, bem
si, relacionado ao bem- | como dividir o cuidado prestado com o0s mesmos (Brasil,
estar intrafamiliar 2008).

Prejuizos no cuidado de | Dialogar com as instituicdes religiosas do municipio para
si, relacionado ao bem- | desenvolver reunides em domicilio ap6s periodo da pandemia,
estar espiritual ou realizar transmissdes via internet (Brasil, 2008).

Fonte: elaborado pelas pesquisadoras baseado no guia préatico do cuidador e nas publicacdes
cientificas sobre o assunto.

CONCLUSAO

Portanto, as categorias que emergiram como resultado demonstram as limitacdes que
os cuidadores familiares enfrentam para promover sua saude, nos aspectos social, espiritual,
fisico e mental, os quais estdo interligados para o completo bem-estar.

Sobretudo, notamos que as cuidadoras negligenciam suas préprias necessidades em
detrimento do cuidado do outro, com atitudes de privacdo de atividades de lazer, mudancas
nas relagdes intrafamiliares e, por vezes, falta de promocéo do autocuidado. Nesse sentido, a
salde das cuidadoras familiares podera ser comprometida, principalmente, a longo prazo,
dado que é necessario considerar as condi¢cfes humanas basicas para a promocao de saude do
ser humano, que constituem os aspectos biopsicossocial.

Entre as limitacbes do estudo, apontamos a dificuldade para abranger mais
participantes de outras Unidades de Saude da Familia, pois, devido ao atual cenario que o
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mundo est& vivenciando, a pandemia pela COVID-19, a coleta de dados foi restrita a uma
USF, seguindo todas as medidas sanitarias impostas e, também, sem adentrar o lar dos
participantes, o que ndo permitiu a construcdo de um diario de campo para conhecer ainda
melhor os participantes. Entretanto, apesar dessa situacdo, ndo houve comprometimento da
qualidade dos dados e resultados obtidos.

Portanto, propomos que o servigo de salde, atendendo aos cuidadores familiares, se
responsabilize por ofertar melhores condicdes a esse publico, ampliando o vinculo servico-
comunidade, através de grupos de ajuda mdtua e plano de cuidado individualizado, tendo em
vista as dificuldades para promoverem sua saude devido a rotina exaustiva em decorréncia do
cuidado a pessoa dependente. Vale salientar ser de suma importancia a realizacdo de novos
estudos para que a tematica tenha mais visibilidade, mediante novas perspectivas em relacdo a

salide dos cuidadores familiares.
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Cuidadoras de pessoas com acidente vascular encefalico: potencialidades
para o cuidado de si

Caregivers of people with stroke: potential for self-care

RESUMO

Objetivo: compreender as concepc¢des do familiar cuidador sobre a promocao de sua
salude no contexto de cuidado a pessoa dependente, com acidente vascular
encefalico. Método: estudo qualitativo, realizado nas residéncias de seis cuidadoras
familiares de pessoas com dependéncia funcional, em decorréncia de acidente
vascular encefalico, no interior da Bahia, Brasil. As informa¢des foram produzidas
nos meses de outubro e novembro de 2020, por meio de entrevista semiestruturada,
cujo material resultante foi submetido a analise de conteddo tematica. Resultados: A
analise derivou a categoria tematica: disposicao para a promocao integral da saude,
a qual inclui a compreenséao de que, embora as cuidadoras vivenciem rotina intensa
de cuidados ao familiar dependente, conseguem promover o autocuidado nas
dimensdes psicossociais, realizando atividade fisica, alimentagcdo saudavel,
exercendo a espiritualidade, resiliéncia e compartilhamento do cuidado. Concluséo:
as cuidadoras conseguiram delinear estratégias para o cuidado de si, na maioria das
vezes, limitada ao domicilio, devido as atribuicGes diarias. Contudo, é imprescindivel
0 suporte social para que haja fortalecimento de estratégias baseadas no
conhecimento cientifico.

Palavras-chave: cuidador; autocuidado; acidente vascular encefalico.
ABSTRACT

Objective: to understand the conceptions of the family caregiver about promoting
their health in the context of care for the dependent person with a stroke. Method:
qualitative study, carried out in the homes of six family caregivers of people with
functional dependence, as a result of a stroke, in the interior of Bahia, Brazil. The
information was produced in the months of October and November 2020, through
semi-structured interviews, whose resulting material was submitted to thematic
content analysis. Results: The analysis derived the thematic category: willingness to
promote comprehensive health, which includes the understanding that, although
caregivers experience an intense routine of care for the dependent family member,
they manage to promote self-care in the psychosocial dimensions, performing
physical activity, eating healthy, exercising spirituality, resilience and sharing care.
Conclusion: caregivers were able to outline strategies for self-care, most of the time,
limited to the home, due to daily assignments. However, social support is essential
for strengthening strategies based on scientific knowledge.

Keywords: caregivers; self care; stroke.
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INTRODUCAO

O Acidente Vascular Encefalico (AVE) é considerado umas das principais
causas de mortalidade e incapacidade na populacédo adulta, sobretudo em pessoas
idosas'™. O acometimento pela patologia pode deixar sequelas cognitivas e motoras
que a impedem de realizar atividades de forma independente, necessitando do
suporte adicional de um cuidador®.

A ocorréncia do AVE em um membro familiar desafia os cuidadores a
desenvolverem sua capacidade de gerenciar as mudanc¢as que ocorrem na vida da
pessoa dependente, bem como em sua propria vida. Destaca-se que, para amenizar
a carga atribuida diante das demandas que surgem em detrimento das
necessidades do cuidado do outro, torna-se indispensavel o compartiihamento das
tarefas por meio da participacdo da familia e também dos amigos que oferecam
espontaneamente ajuda®2.

O processo de cuidar de uma pessoa dependente de AVE pode causar
diversas emocdes negativas ao cuidador, como medo e inseguranca. Essas
emocdes emergem do desconhecimento da nova realidade e expectativas em prol
de melhorias das condi¢cdes vivenciadas®1?. Todavia, considerando as dimensées da
qualidade de vida para o alcance do completo bem-estar, € importante a associacdo
dos elementos que constituem as dimensfes psicossociais. Observa-se que o
cenario em que é realizado o cuidado ao familiar dependente influencia a saude
mental e as interacdes sociais do familiar cuidador®?.

Ao decorrer do tempo, os cuidadores apresentam uma Visdo pessimista em
relacdo a expectativa de vida, pois a rotina de cuidado pode repercutir
negativamente na longevidade. No entanto, envolver outras pessoas no cuidado
pode contribuir para a redu¢cdo de danos em suas vidas, como também, para
vivenciar potencialidades decorrentes do processo de cuidar!?.

Ao assumir o papel de cuidador, os familiares podem apresentar sentimentos
ambiguos, tais como amor, inseguranca, afeto, estresse e sobrecarga'®. Diante
disso, o cuidador enfatiza as emoc0fes positivas de ternura e amor expressas pela
pessoa dependente de AVE como fonte de motivag&o para continuar o processo de

cuidart.
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Estudo aponta que fornecer aos cuidadores informacdes relacionadas a
atencao ao sobrevivente do AVE contribui para o gerenciamento da assisténcia e do
autocuidado, especialmente para mudancas no estilo de vida!®>. No entanto, em
geral, os cuidadores apresentam dificuldades para cuidar de si, em funcdo das
demandas excessivas e atividades domésticas a serem atendidas?®.

Embora a literatura destaque aspectos negativos atribuidos ao cuidado,
acredita-se que as praticas de atencdo plena, gratiddo, resiliéncia, autocuidado,
otimismo e desenvolvimento do suporte familiar sdo benéficas para o processo de
reabilitacdo da pessoa dependente e, principalmente, para o familiar responsavel
pela rotina de cuidados®.

Visando a descobrir potencialidades do familiar cuidador para promover sua
saude, surgiu a seguinte questdo de pesquisa: “Quais as potencialidades do
cuidador para o cuidado de si diante do cuidar de pessoas com AVE?” Para
responder a essa pergunta, estabelecemos o objetivo: Apreender as potencialidades

do cuidador no cuidado de si diante do cuidar de pessoas com AVE.

METODO

Trata-se de uma pesquisa de delineamento descritivo, exploratério e de cunho
qualitativo, realizada no municipio de Amargosa, regido do recéncavo do estado da
Bahia, Brasil; com populacéo de 37.031 habitantes?’.

Os participantes da pesquisa foram seis cuidadoras familiares de pessoas em
situacdo de dependéncia funcional, em decorréncia de AVE, residentes em area de
abrangéncia da Unidade de Saude da Familia (USF) selecionada. Foram incluidas
no estudo as cuidadoras familiares que possuiam 18 anos ou mais, € moravam no
domicilio. Excluiram-se da pesquisa o cuidador formal e contratado e o cuidador
familiar de pessoas com sequela de AVE que nao eram completamente
dependentes de cuidado.

Antes de iniciar a execugao da pesquisa, buscamos inserir-nos no campo, a
fim de estabelecer vinculo com os profissionais de saude, principalmente, com os
Agentes Comunitarios de Saude (ACS) e, em seguida, com os cuidadores familiares,
visando a apresentar a proposta de estudo e convida-los a participar do mesmo.
Sendo assim, a producéo das informacdes ocorreu nas residéncias dos cuidadores

familiares associados a uma USF situada na zona urbana do municipio.
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As cuidadoras que aceitaram foram entrevistadas a partir de um roteiro com
questbes semiestruturadas, que contemplou itens para a caracterizagao
sociodemogréfica e temas sobre o cuidado e a saude de familiares cuidadores. As
entrevistas foram gravadas através de um aparelho de telefonia movel (smartphone),
com duracdo média de 50 minutos por entrevista.

A abordagem as cuidadoras ocorreu em outubro e novembro de 2020. Nesse
interim, duas cuidadoras que constituiam o quantitativo inicial da amostra da
pesquisa, desistiram, declarando-se ndo estar mais interessadas em participar do
estudo; assim sendo, a amostra final da pesquisa resultou em seis participantes.

Durante o contato com as participantes, utilizamos mascara de protecdo e
alcool em gel e higienizamos os materiais de pesquisa, atendendo a orientacées de
prevencdo ao COVID-19. Ademais, evitamos a abordagem de mais de uma
participante no mesmo dia. Ressaltamos que ndo adentramos os domicilios das
participantes; decidimos por entrevista-las na area externa das casas, em respeito
as orientacdes acerca do distanciamento social.

No periodo, houve reducédo do nimero de casos da doenca na cidade, e as
atividades essenciais foram retomadas, o0 que nos permitiu realizar a producao das
informagdes. Embora a abordagem aos participantes ndo tenha afetado a qualidade
das informacfes produzidas, também ndo permitiu a construcdo de um diario de
campo, no qual poderiamos ter relatado um pouco sobre o ambiente familiar e
aspectos da comunicacao ndo verbal das cuidadoras.

Os dados foram transcritos e submetidos a andlise de conteddo temética de
Bardin!®. A técnica de andlise de contelido adotada no estudo é composta por
etapas, que sdo: a pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados;
inferéncias e interpretacdo'®. Nesse sentido, a andlise de conteido ocorreu a partir
da elaboracao de categorias tematicas a posteriori.

A principio, foi realizada uma leitura flutuante do texto correspondente as
entrevistas e, em seguida, a organizacdo do corpus para submeter a analise. Na
sequéncia, nos ocupamos da leitura exaustiva do corpus, efetuando a codificacéo,
mediante recortes das falas e construcédo de um glossario, com base na identificacao
do sentido de cada trecho das falas. Ap0s a codificacdo de todo o corpus,
procedemos a agregacdo dos codigos em subcategorias, as quais deram origem a
categoria tematica da pesquisa. Feito isso, realizamos a contagem das unidades de

sentido, cujos resultados foram compilados em quadro, dispondo a categoria e as
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subcategorias, relacionando-as com as frequéncias simples e percentuais de
unidade de sentido.

Para definir a nomenclatura da categoria e subcategorias, foi consultado o
livro de Diagnosticos de Enfermagem da NANDA-I: definicdes e classificacdo 2018-
2020; estudamos os principais diagnésticos de cada dominio. Assim, procuramos
fazer a associacdo desses diagnosticos com os temas emergentes da pesquisa,
tendo por base as caracteristicas definidoras e fatores relacionados ou de risco, 0s
quais auxiliaram para fazermos adaptacfes e estabelecermos o nome da categoria e
subcategorias.

Apés o estudo, utilizamos os diagndésticos de enfermagem: comportamento de
saude propenso a risco; conforto prejudicado; disposicdo para interacdo social
prejudicada e disposicdo para bem-estar espiritual melhorado. Contudo,
evidenciamos a disposicdo das cuidadoras para promocédo integral da saude nas
dimensdes fisica, mental, social, intrafamiliar, espiritual e social.

O estudo seguiu as orientacdes da Resolucdo 466 de 12 de dezembro de
2012 do Conselho Nacional de Saude, disposicao legal para pesquisa com seres
humanos, segundo aprovacdo do Comité de ética e Pesquisa da Universidade
Estadual do Sudoeste da Bahia sob parecer n°® 3.845.769/ 2020 e CAAE:
28412620.7.0000.0055. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi
explicado e, apdés concordarem com o0s pré-requisitos foi assinado por cada
participante da pesquisa. Para preservar o anonimato e identificar as falas na
pesquisa, utilizamos os codigos Participante % 2% conforme a ordem de realizacéo
das entrevistas. Vale ressaltar que a abordagem aos participantes seguiu todos 0s
parametros de prevencdo a COVID-19, recomendado pela Organizacdo Mundial de

Saude (OMS) e pelo municipio.

RESULTADOS

Neste manuscrito, foi discutida a categoria “Disposi¢cdo para a Promocgéao
Integral da Saude do Cuidador Familiar’ e as suas subcategorias, disposi¢ao para o
bem-estar fisico, mental e resiliéncia, social, intrafamiliar, espiritual, que constitui o
recorte da dissertacdo de mestrado “Repercussbes na saude do familiar cuidador

frente ao cuidado de pessoas pés acidente vascular enceféalico”.
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O estudo envolveu seis cuidadoras familiares, na faixa etaria de 36 a 64 anos.
Duas se declaram brancas, trés negras e uma parda; cinco eram casadas e uma
solteira; trés tinham Ensino Médio Completo e trés Ensino Fundamental Completo;
duas encontravam-se empregadas, duas aposentadas e duas desempregadas;
quanto as condicdes de saude, uma era hipertensa, uma diabética e quatro referiram
néo ter problemas de saude.

As 180 unidades de sentido correspondentes a categoria representam 49%
do total de unidades que compdem a categoria do quadro 1, que demonstra a
distribuicdo das 180 unidades em frequéncia simples e percentuais, conforme as
subcategorias.

QUADRO 1. Categoria e subcategoria referentes a producéo de informacg6es do estudo.

CATEGORIA SUBCATEGORIA us
Disposicéo para o bem-estar fisico 37
Disposicéao para o bem-estar mental 49
Disposicéo para o bem-estar social 10
Disposicdo para a promocao integral
da saude Disposicao para o} bem-estar 60
intrafamiliar
Disposicdo para o bem-estar espiritual 24
TOTAL 180

Fonte: Dados da pesquisa, Amargosa (BA), 2020.

As subcategorias sdo compostas pelas unidades de sentido que expressam a
atencao das cuidadoras com sua saude fisica, mental, espiritual e bem-estar social,
bem como o auxilio do cuidador secundario para o lidar com a pessoa dependente,
de AVE. Nessa perspectiva, as falas demonstram que apesar da rotina de cuidados
das cuidadoras com a pessoa dependente funcional por AVE, as cuidadoras
familiares tentam cuidar de si, nos aspectos mentais, fisicos, sociais, espirituais e
nas relagdes familiares, embora vivenciem algumas limitagdes.

Na subcategoria “Disposi¢cdo para o bem-estar fisico”, as participantes relatam
que as acOes para preservar sua saude fisica sdo baseadas em habitos de vida
saudavel, tais como alimentacdo equilibrada e praticas de atividade fisica, como
explicitam nos fragmentos de fala:

“Tenho uma boa alimentacéo (...) evito comer algumas coisas
gue sei que prejudicara a minha saude (...) estou na academia
(...) & noite separo um tempo para me exercitar” (Participante )
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“‘Recebi orientacdo sobre o cuidado com minha saude”
(Participante 92)

“Procurei ajuda de fisioterapeuta, ortopedista (...) realizei
ressonancia e tomo remédio para a coluna (...) realizo atividade
fisica, da maneira como posso, em casa (..) busco me
alimentar melhor (Participante %)

Ocasionalmente, a execucdo das atividades citadas torna-se restrita ao
domicilio, visto que o cuidado a pessoa dependente demanda maior atencdo do
familiar cuidador. Em outra situacdo, os profissionais de salude eram procurados
para otimizar a salde e solucionar os problemas que emergiram.

Portanto, quando as cuidadoras comecam a se preocupar com a saude fisica,
isto também ir& repercutir na sua saude mental e no enfrentamento diario.

Considerando a “disposicdo para o bem-estar mental e resiliéncia”, as
cuidadoras destacaram manter o bem-estar mental através do compartilhamento de
experiéncia com amigos e familiares. Ademais, a realizacao de outras atividades n&o
relacionadas ao cuidado de pessoas com AVE ajuda as cuidadoras a nao

internalizar os conflitos decorrentes do cuidado.
“Tento equilibrar tudo e ndo me estressar” (Participante %)

“Para nao me chatear, saio, fagco algo e volto novamente para
terminar aquela atividade (...) no final de semana minha vida é
praticamente dormir, porque tém outras pessoas em casa (...)
respiro um pouco, converso com alguém, assisto televisédo e
depois volto para cuidar de minha méae” (Participante %4)

“Nao foco somente no problema (...) converso bastante com
minhas amigas, amigos e parentes (...) descanso a mente”
(Participante %)

“Pego o celular, observo as mensagens da familia, dos filhos
(...) deito no sofa ou vou para a cama com a neta, as vezes,
meu relaxamento é esse” (Participante %)

Quanto a resiliéncia, entendemos que a experiéncia de cuidar de uma pessoa
dependente é ardua, sobretudo apds o retorno do membro familiar para realizar as
atividades cotidianas em domicilio, pois algumas cuidadoras ndo possuem
experiéncia prévia no cuidado do outro. Entretanto, diante dos enfrentamentos

diarios, as participantes da pesquisa apontaram que, por meio da rotina de cuidado,
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€ possivel agregar ensinamentos as suas vidas e transformar as dificuldades

conforme as suas necessidades.

“Cada dia um aprendizado diferente (...) lutamos para fazer
aquilo que estar ao nosso alcance” (Participante %4)

“A experiéncia de cuidar é dificil, mas gradualmente vamos
acostumando (...) no inicio foi muito dificil” (Participante °°)

“E um pouquinho dificil, mas venceremos” (Participante %)

O sentimento de esperanca se mostrou presente nas cuidadoras, visto que
elas almejam o reestabelecimento do cenario atual com perspectivas de melhoria
dos dias futuros.

Quanto a “Disposicdo para o bem-estar social”, evidenciamos que sao
realizadas algumas atividades para manter as interagdes sociais, tais como reuniao
familiar, encontros religiosos e, também, programacéo no domicilio, como ilustrados
nas falas a sequir:

“Vou a igreja (...) escuto musica (...) dou risada com minhas
amigas” (Participante )

“Meu lazer é dormir” (Participante 94)

“Sempre reuno meus irmaos, prima, cunhadas, filha e genro em
nossa casa, fazemos almoco (...) vou a igreja, porque é aqui
pertinho de minha casa (...) canto, me divirto em casa, escuto
musica, assisto novela e programa de televisao” (Participante

05)

Na subcategoria “Disposi¢cao para o bem-estar intrafamiliar’, destacamos que,
para amenizar 0os impactos causados pela doenca na vida das pessoas relevantes,
as cuidadoras se adaptaram as novas situacbes, como aceitar as repercussdes da
doenca na vida da pessoa dependente e fazer ajustes, com o proposito de facilitar a
integracao para que todos estejam em harmonia.

‘Adaptamos a rotina de minha mae, para nao deixa-la
constrangida” (Participante °)

“Tenho paciéncia, porque, quando a pessoa com AVE perde os
movimentos, ndo volta repentinamente, com isso, é preciso
muito cuidado” (Participante®3)

“Atencédo para a filha, marido, mae e atividades domésticas (...)
embora minhas irmas me ajudam (...) minha filha me ajuda nas
atividades que sdo mais leves” (Participante %4)
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“As vezes, alguns amigos e familiares me ajudam” (Participante
06)

Em se tratando da “Disposicao para o bem-estar espiritual”, observamos que
as cuidadoras buscam estabelecer contato com o ser superior em quem acreditam,
através de oracdes, adoracbes e cerimOnias religiosas. Atualmente, devido as
condi¢cbes de distanciamento social, essas praticas presenciais foram substituidas
pelas transmissdes on-line, o que permite que as cuidadoras participem com mais
frequéncia, pois ndo ha necessidade de planejar o seu deslocamento para outro
local.

“Escuto uma musica, vou para 0 meu momento espiritual,
realizo minha oragéo, vou a Igreja” (Participante °1)

“Assisto missa pela televisdo, escuto as palestras, leio a Biblia
em casa, realizo oracéo pelo celular; sempre estou em oracéao,
sempre estou ligada com Deus (...) isso que me fortalece a
cada dia, saber que tenho um Deus que pode todas as coisas,
gue dar forca, sabedoria e nos protege (..) sei que o0s
problemas existem, mas entrego nas maos de Deus’
(Participante %)

“Peco muita for¢ca a Deus para me dar paciéncia e amparo (...)
apés muitas oragdes, reduziu os pensamentos excessivos’
(Participante %)

Assim, apesar da rotina de cuidados, as cuidadoras consideram que a fé
fortalece o seu “eu” interior para os enfrentamentos diarios, uma das estratégias

para lidar com as situacdes no domicilio.

DISCUSSAO

O estudo possibilitou a compreenséo sobre as potencialidades dos familiares
cuidadores diante do cuidado a pessoa com dependéncia funcional em decorréncia
do AVE. Os resultados revelam que, ndo obstante as demandas inerentes ao
cuidado de uma pessoa dependente, as participantes da pesquisa delinearam,
empiricamente, estratégias para a promocéao de sua saude.

Achados da pesquisa corroboram com a literatura, ao demonstrar que o
cuidador apresenta sentimento positivo sobre como ele enfrenta e se adapta ao
cuidar de um familiar dependente, sendo uma oportunidade para avaliacdo subjetiva
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de si, a partir de aspectos pessoais, sociais, culturais e, até de relacionamento com
o0 outro®®.

Os familiares cuidadores pressupdem que para obter controle sobre suas
vidas pessoais, eles precisam de ajuda; uma rede de apoio que permita cuidar de si;
alguém com quem possa compartilhar seus sentimentos sem julgamento ou critica; e
permanecer fisico e mentalmente em contato com outras pessoas, além de entender
a patologia do familiar e a existéncia de crencas religiosas?%2*,

Os achados que compdem as subcategorias, disposicdo para o bem-estar
fisico, mental e resiliéncia, vao ao encontro dos resultados de um estudo que
investigou as vivéncias de cuidadores familiares de pessoas idosas dependentes.
Entre os enfrentamentos para o cuidado de si, a realizacdo de atividade fisica e a
espiritualidade sdo citadas como ferramenta de autocuidado??.

Um estudo sugeriu que existem diferentes estratégias para lidar com os
sentimentos que surgem nas situacdes estressantes causadas por cuidar de outras
pessoas. Entre elas, apontam que, os cuidadores compreendem as condicdes
impostas pela aceitacdo do préprio papel e pelo didlogo com o outro para obter
suporte social. Logo, os cuidadores conseguem lidar com as situagdes de conflito e
administrar o tempo para cuidar de si e dos outros?®24, Além disso, um estudo
constatou que o treinamento da resiliéncia contribui para o autocuidado, reducao do
estresse e manutencdo da saude, e que, através dos momentos de oracdo é
possivel construir a resiliéncia, resultando positivamente na vida dos cuidadores?®.

Outro aspecto que se revelou nas falas das participantes do estudo, diz
respeito ao dialogo como meio de promocao da saude mental, 0 que nem sempre é
possivel, tendo em vista que as demandas provenientes do cuidado podem impactar
negativamente para essa condig&o.

Estudo sobre o significado do cuidado para os familiares cuidadores de
pessoas com AVE mostrou que desenvolver o sentimento de esperanca torna-se um
alicerce para a continuidade dos cuidados a pessoa em dependéncia funcional
devido ao AVE. Além disso, o ato de cuidar enaltece o sentido da funcdo de ser
cuidador na vida desses familiares, sendo também um mecanismo de superacao
para as insegurancas vivenciadas?®.

Sabe-se que a rotina de cuidado a pessoa dependente devido ao AVE é
intensa e, por vezes, muito dificil para os membros familiares envolvidos no

processo?’. No entanto, é possivel que nesse contexto os familiares cuidadores
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consigam ressignificar suas vidas buscando, nas vivéncias negativas, pilares que
podem ser transformados em aprendizados para si. Para tanto, é preciso que esses
cuidadores tenham oportunidade de expressar seus sentimentos para compreender
sua propria situacéao, isto é, reconhecer seus medos, anseios e insegurancas?':26,

A experiéncia de cuidar pode proporcionar ao familiar cuidador, experiéncias
singulares, como a sua valorizagdo como ser humano e uma Visao positiva em
relacdo a vida, pois esses beneficios podem fortalecer a vontade de cuidar do outro.
No decorrer do processo de cuidar de uma pessoa dependente, os cuidadores
buscam organizar melhor suas vidas para lidar com os enfrentamentos diarios?®.

Nesse sentido, familiares cuidadores tém adotado estratégias para o cuidar
de si, como por exemplo, a aceitacdo de auxilio da rede de apoio, além dos
membros da familia, desenvolvimento da empatia, disposi¢cdo para aprender novas
habilidades de cuidado para promover o cuidado a pessoa dependente, ocupacgao
com outras atividades nao relacionadas ao cuidado da pessoa dependente,
adaptacdo da rotina e tomada de decisdo quando conseguem identificar sinais de
sobrecarga?.

Assim, vale destacar a importancia do reconhecimento dos sinais de
sobrecarga mental devido as demandas do cuidado a pessoa dependente e a
utilizacdo de estratégias de autocuidado, pois, inegavelmente, € imprescindivel
identificar outros aspectos afetados na vida das cuidadoras familiares e a conduta
frente as situacfes, como a disposicdo para o bem-estar social.

Entre as acOes para a promocao do bem-estar social, as atividades de lazer,
realizadas em grupos ou individuais, séo benéficas, pois proporcionam leveza a vida,
uma vez que ajudam os familiares cuidadores no enfrentamento de problemas
relacionados a rotina de cuidados. As principais atividades citadas pelos cuidadores
sdo: assistir programas de televisdo, confeccionar artesanato, visitar familiares e
amigos, viajar, praticar atividade fisica ao ar livre e participar de encontros
religiosos!®2°,

Outra estratégia citada na literatura, refere-se ao afastamento temporario das
atividades de cuidado, ela é utilizada pelos cuidadores para amenizar a carga de
estresse atribuido ao cuidado do outro, estratégia baseada na emocao,
principalmente, em cuidadores que apresentam maior sobrecarga®®?°. Esse recurso

contribui para adaptacdo do cuidador em designar o cuidado a pessoa dependente
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para outros individuos, tendo em vista que alguns cuidadores sentem-se inseguros
ao delegar a fungdo?°.

Um estudo realizado com cuidadoras familiares de idosos dependentes,
aponta que a maioria das participantes da pesquisa desenvolvem o autocuidado por
meio de a¢bes de promocao do bem-estar fisico, mental e social. Entre as atividades
realizadas pelas cuidadoras, € elencada a préatica de alimentacdo saudavel, com
periodicidade entre trés a seis refeicdes; padrdo de sono regular, especialmente aos
finais de semana; atividade de lazer como ir ao shopping e restaurante, viajar, estar
na presenca de familiares e acessar a internet. Entretanto, destacam que a atividade
fisica ndo é realizada regularmente devido a dificuldade de administrar o tempo de
cuidado®.

Considerando as relacdes familiares, um estudo realizado com filhas
cuidadoras de pais dependentes com sequelas de AVE desvelou que a experiéncia
de cuidar proporcionou vantagem ao relacionamento familiar no que refere a
aproximacdo com os pais, apds serem afetados pela doenca. Com a mudanca de
papéis das filhas em relacdo a seus pais em situacdo de dependéncia funcional, elas
demostraram-se mais afetuosas e empdticas, intensificando o vinculo entre pais e
filhas?O.

Ao receber suporte social, tais como ajuda de familiares, amigos e
profissionais de saude, o familiar cuidador enfrenta as modificacdes decorrentes do
cuidado a pessoa dependente devido ao AVE, sob uma perspectiva mais
positival®3l. Os autores destacam, ainda, que a escuta transmite ao familiar cuidador
a validacdo de ser importante para 0 outro e que, mesmo com sua rotina intensa,
nao sera esquecido.

Nas falas de algumas cuidadoras, identificamos que elas buscam modificar a
rotina diaria para proporcionar um relacionamento harmonioso no domicilio.
Também, para lidar com a situacao, elas aceitaram a ajuda de outros membros da
familia no cuidado & pessoa dependente, o que contribui para a redugdo de
demandas e tempo para cuidar de si.

No que tange as estratégias espirituais, um estudo internacional sustenta que
a promocado do autocuidado espiritual apresenta melhoras em relacdo a sobrecarga
proveniente do cuidado®?. Os autores destacam a capacidade da estratégia para
proporcionar a reducédo do estresse no familiar cuidador, o que, por conseguinte,

contribui para uma assisténcia mais efetiva. Ademais, é considerada uma estratégia
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de baixo custo para o sistema de salude e também de baixo risco para os
praticantes.

A pratica de mindfulness, onde o individuo desenvolve as atividades com
atencdo plena, ou seja, o fortalecimento da mente, também €& adotada pelos
familiares cuidadores para o enfrentamento das condigdes vivenciadas?3!. No
entanto, ao praticar esses cuidados entendemos que os cuidadores buscam ter
atencdo mantendo-se plenos nos estados mentais e espirituais. Diferentemente do
nosso estudo, essa pratica ndo foi explicitamente relatada, entretanto, considerando
0S momentos de conexao com o ser superior, as cuidadoras mantém-se em atencéo
plena nos momentos citados.

Além disso, os familiares cuidadores se apoiam em crencas e pensamentos
religiosos, sendo a fé um mecanismo para aliviar a tenséo e suportar as dificuldades
diarias. Estudos apontam que a pratica da espiritualidade, como confiar em Deus e
rezar, é positiva, principalmente para os cuidadores'®22:33,

Nosso estudo mostrou que a maioria das cuidadoras desenvolve estratégias
de cuidado de si nas dimensfes psiquicas, fisicas, espirituais, familiares e sociais.
Trata-se de um achado importante, pois o estilo de vida ineficiente pode favorecer a
ocorréncia de diversas patologias, especialmente as doencas cronicas nao
transmissiveis. Entretanto, € necessario treinamento para que as cuidadoras
familiares de pessoas dependentes devido ao AVE fortalecam as estratégias de
cuidado de si, mantendo-se conscientes da importancia de um estilo de vida

saudavel para seu bem-estar.
CONCLUSAO

Os resultados da pesquisa apontam que, diante do contexto de cuidado a
pessoa em dependéncia funcional devido ao AVE, as familiares cuidadoras buscam
estratégias para o cuidado de si, sendo, na maioria das vezes, praticas limitadas ao
ambiente domeéstico, em funcdo das atribuicbes do cuidado e da dificuldade em
compartilhar as tarefas com outras pessoas. Destarte, destacam-se a importancia da
participacdo de outros membros da familia no processo de cuidar, a fim de diminuir a
sobrecarga da cuidadora principal e permitir que ela pratigue o autocuidado, como
atividade fisica ao ar livre, participagdo em rituais religiosos, reunido com amigos e o

equilibrio alimentar.
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A participacdo dos servicos de saude no fortalecimento do autocuidado de
familiares cuidadores € imprescindivel, visto que os profissionais envolvidos na
assisténcia desempenham as estratégias de cuidado baseado no conhecimento
técnico-cientifico e conforme as necessidades apontadas. Nesse sentido,
considerando o vinculo familiar no contexto da atencdo basica, é essencial a
atuacao do enfermeiro no desenvolvimento de um plano de cuidados, e grupos de
ajuda matua que abordem temas diversos sobre a perspectiva do autocuidado.

O presente estudo apresenta algumas limitacbes, entre elas, a nao
abrangéncia da pesquisa para as diferentes unidades de salude da familia, devido ao
cenario de pandemia. Além disso, o estudo foi desenvolvido com cuidadoras
familiares da area urbana de um municipio do interior da Bahia, o que limita em
generalizacdo para aqueles de estruturas maiores e sistema diferenciado.

Assim, é de suma importancia que haja outros estudos relacionados a
tematica, considerando a necessidade de divulgacdo sobre potencialidades e
possibilidades de cuidado a uma pessoa com AVE. Ademais, fomentar a pesquisa e
a publicacdo de estudos que apontem o cuidado de si, dos familiares cuidadores, e a
promocdo de saude deste grupo, o que pode auxiliar no planejamento e
implementacdo de uma politica de cuidado ao cuidador, que traga mais esperanca e
abertura ao novo, em detrimento de meros diagnosticos com estratégias pouco

realistas e distantes da realidade vivencial destas cuidadoras.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

De acordo com as caracteristicas demogréaficas e epidemioldgicas, € notavel a
modificacdo da composicdo populacional e das patologias. Acredita-se que, com o
envelhecimento da populacdo, as doencas do aparelho circulatério, principalmente o AVE,
passaram a ter destaque nessa fase da vida. Sendo assim, nesse processo de envelhecimento,
muitos idosos tornam-se funcionalmente dependentes em decorréncia da senilidade.

Com membro familiar impossibilitado de desenvolver suas atividades diarias, o
familiar, geralmente mais proximo, torna-se o seu cuidador. O familiar cuidador, ao assumir
as responsabilidades do cuidado a outra pessoa, na maioria dos casos, inconscientemente
deixa de cuidar de si.

Nesse contexto, a realizacdo desta pesquisa buscou compreender as repercussdes do
processo de cuidar de pessoas dependentes pds acidente vascular cerebral, relacionadas a
salde dos familiares cuidadores. Numa primeira analise dos resultados, realizou-se
paralelamente uma consulta ao livro da NANDA, aproximando o conteido com o0s
diagnosticos de enfermagem. Essa estratégia enriqueceu nossos achados, pois contribuiu para
a definicdo da nomenclatura das categorias tematicas. Os resultados e discussdes foram entédo
apresentados através de dois manuscritos, conforme o objetivo da pesquisa. As vertentes
abordadas nos manuscritos retratam as dificuldades e potencialidades de cuidadoras familiares
de pessoas dependentes com AVE.

No primeiro manuscrito intitulado como “Impactos do cuidado a pessoa com acidente
vascular encefalico na promogao da satde do familiar cuidador”, discutimos as dificuldades
das cuidadoras familiares em cuidar de si, a partir de uma dimensdo psicossocial. Desse
modo, é compreensivel que, apesar da consciéncia da importancia do autocuidado, diversas
situagdes advindas da assisténcia a pessoa dependente impedem as cuidadoras de promoverem
sua saude, que pode declinar-se ao longo dos anos. Contudo, apesar dos achados na literatura,
ainda existe uma lacuna relacionada a atencao a saude dos familiares cuidadores.

Nesse sentido, constata-se que 0 processo de cuidar pode repercutir negativamente a
satde de familiares cuidadores, e que suas limitagdes estdo baseadas na dificuldade em dividir
0 cuidado, excesso de demandas, aparecimento de sintomas fisicos, exacerbacdo de patologia
e reducdo das interacOes sociais decorrentes das atividades de cuidado.

No segundo manuscrito intitulado como “Cuidadoras de pessoas com acidente
vascular encefalico: potencialidades para o cuidado de si”, as cuidadoras expressaram suas

potencialidades diante do contexto de cuidado ao familiar dependente de AVE. Embora as
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cuidadoras tenham uma rotina de cuidados intensa, buscam estabelecer o autocuidado na
dimensdo fisica, psiquica, familiar, especialmente, espiritual, mesmo que com algumas
limitacdes.

Ressaltamos que a realizacdo de atividade fisica, alimentacdo saudavel, reunido
familiar e a prética da espiritualidade destacaram-se entre as estratégias de cuidado de si
relatadas pelas participantes da pesquisa. Os momentos espirituais foram apontados como
fortalecedores para a satide mental, sobretudo em situacdes estressoras, sendo este comumente
realizado. Diante disso, percebe-se que apesar dessa rotina, as cuidadoras empiricamente
buscam se fortalecer para melhorar a qualidade de vida e também proporcionar os cuidados
necessarios ao membro familiar dependente.

Nesse contexto, ressaltamos a importancia desta pesquisa para 0 meio cientifico e
social, que comprova as repercussdes positivas e negativas nos familiares cuidadores de
pessoas dependentes de AVE. Contudo, salientamos a necessidade de novas pesquisas sobre o
cuidado integral ao familiar cuidador que possam contribuir para mudancas no cotidiano do
mesmo.

Dentre as limitacdes do estudo, apontamos sua realizacdo em uma cidade do interior
da Bahia, que pode apresentar uma realidade diferente de cuidadores familiares de outros
estados e paises. Além disso, em decorréncia do cenério de pandemia, foi dificil alcangar mais
participantes.

Espera-se que os resultados deste estudo possam desenvolver estratégias para 0s
profissionais de salde, principalmente a equipe de enfermagem que se destaca como gestores
do cuidado em instituicbes de salde, e que atuam junto aos cuidadores domiciliares de
pacientes com AVE. Nesse sentido, algumas acdes podem ser formuladas com os
participantes da pesquisa: planejamento e implantacdo de grupos de mdtua ajuda na ESF;
atividades que enfatizem a importancia do autocuidado e da promocgéo da saude voltadas a
saude geral, como a prevencdo do cancer de mama e colo uterino, saide mental e satde do
homem. Essas acOes sdo de grande importancia, considerando que as cuidadoras sao
essenciais para a continuidade do cuidado do membro familiar dependente, e necessitam de
boas condi¢bes de salde para exercer o cuidado outrem, como também, o cuidado de si.

Diante dessas evidéncias, pretendemos elaborar um plano de cuidados para as
cuidadoras familiares promoverem o cuidado integral da saude, que sera baseado em
necessidades e saberes cientificos. Este plano serd compartilhado e executado pela equipe da
Estratégia de Saude de Familia com a finalidade de contribuirem gradualmente com o
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autocuidado das participantes da pesquisa, e consequentemente, melhorar as condic¢des de
salde dessa populacao.

Portanto, a realizacdo desta pesquisa contribuiu para o desenvolvimento pessoal e
profissional da pesquisadora, que como enfermeira que visa a integralidade do cuidado,
passou a refletir sobre as necessidades do grupo de familiares cuidadores e o fortalecimento
da articulacdo com os agentes comunitarios de saude para continuidade da assisténcia. Outro
aspecto relevante foi o conhecimento sobre a realidade vivenciada pelas cuidadoras de um
membro familiar com sequelas de AVE e sua resiliéncia para o enfretamento da sua rotina de
cuidado, evidenciando a necessidade de um olhar sensivel e reflexivo daqueles que estdo a
frente do servico de saude.
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APENDICE A - ROTEIRO PARA ENTREVISTA o s e

PROGRAMA DE

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA |
PROGRAMA DE POS- GRADUACAO ENFERMAGEM E SAUDE Y\

R i

ROTEIRO PARA A ENTREVISTA DA PESQUISA REPERCUSSOE§ NA SAUDE DO
FAMILIAR CUIDADOR FRENTE AO CUIDADO DE PESSOAS POS ACIDENTE
VASCULAR ENCEFALICO?

o Objetivo Geral: compreender as repercussdes do processo de cuidar de
pessoas dependentes, pds acidente vascular encefalico, a salude dos familiares
cuidadores.

o Objetivos Especificos: descrever as limitaces e as potencialidades dos
cuidadores diante do processo de cuidar; discutir com os cuidadores como eles
concebem sua saude apds se tornarem cuidadores de um familiar que sofreu acidente
vascular encefalico.

CODIGO®:

Data da entrevista: I HORA (INICI10): (TERMINO):

1. IDENTIFICACAO DOS PARTICIPANTES

Iniciais do participante:
Endereco:
Telefone para contato: (DDD)

2. CARACTERISTICAS SOCIOECONOMICAS DO PARTICIPANTE

1. Idade: Data de Nascimento: / /

2. Cor/Raca: (1) branca (2) preta (3) amarela (4) indigena

3. Estado civil: (1) casado (2) solteiro (3) divorciado (4) unido estavel (5) vilvo
(a)

4. Escolaridade: (1) Ensino fundamental completo (2) ensino fundamental
incompleto (3) Ensino médio incompleto (4) Ensino médio completo (5) Ensino
Superior incompleto

: Exerce atualmente, algum trabalho remunerado? (1) sim (2) ndo

: Situacéo de trabalho: (1) ativo (2) desempregado (3) aposentado

: Se aposentado (a) qual o motivo? (1) tempo de servico (2) por idade (3) por
roblema de salde

5
6
7
p
8. Quem é o responsavel pela renda familiar?

2 Este roteiro foi adaptacdo do instrumento de coleta de dados da dissertagio de mestrado de Jaine Kareny da Silva. Disponivel em:
http://tede2.pucgoias.edu.br:8080/bitstream/tede/2977/1/JAINE%20KARENY %20DA%20SILVA.pdf.Acesso em 02 de dezembro de 2019.



9. Qual ¢ a renda total da sua familia?

10.  Moradia prépria? (1) sim (2) ndo

11. Com quem mora: (1) conjuge (2) conjuge e filhos (3) filhos (4) sozinha (5)
com os pais (6) outros

12.  E diagnosticado com alguma doenca? Se sim, qual e ha quanto tempo?
13. Faz uso de medicagdo? Se sim, quais?

14.  Tempo de diagnostico do AVE do familiar:

15.  Houve reincidéncia de AVE? (1) sim (2) ndo Tempo:

3. QUESTOES NORTEADORAS

Ha quanto tempo exerce o papel de cuidador familiar?

Conte-me sobre sua experiéncia sobre o cuidado do familiar com AVE
Sentiu alguma alteracdo com a rotina de cuidados?

Como esse cuidado impacta na sua satde?

P owpnRE
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA
PROGRAMA DE POS- GRADUACAO ENFERMAGEM E SAUDE

TERMO DE CONSETIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Conforme Resolugdo n2 466, de 12 de dezembro de 2012 - Conselho Nacional de Saude.

Vocé esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa
“REPERCUSSOES NA SAUDE DO FAMILIAR CUIDADOR FRENTE AO CUIDADO
DE PESSOAS POS ACIDENTE VASCULAR ENCEFALICO”. Neste estudo
pretendemos compreender as repercussdes do processo de cuidar de pessoas dependentes, pos
acidente vascular encefélico, a saude dos familiares cuidadores, sendo 0s objetivos
especificos: descrever as limitacdes e as potencialidades dos cuidadores diante do processo de
cuidar; discutir com os cuidadores como eles concebem sua salde apds se tornarem
cuidadores de um familiar que sofreu acidente vascular encefalico.

O motivo que nos levou a estudar esse assunto foi a a curiosidade despertada na
graduacdo ao vivenciar em campo de pratica hospitalar familiares 0 acompanhamento de
familiares que prestavam cuidados continuados aos entes comprometidos pelo AVE,
instigando o pensamento de como a rotina de cuidados pode repercutir em sua salde no
domicilio. Seré garantida a escuta da entrevista, ficando a seu critério modifica-la, excluir
alguns trechos ou a entrevista completa.

Para este estudo adotaremos o(s) seguinte(s) procedimento(s): realizacdo de uma
entrevista guiada por um roteiro contendo questdes sociodemograficas e de salde, como
também, perguntas relacionadas ao tema da pesquisa, envolvendo as repercussfes que 0
cuidado a pessoa dependente pés AVE promove na sua salde. Este momento serd gravado
mediante expressa autorizacdo apds assinatura deste termo.

Vocé ndo terd nenhum custo, nem receberad qualquer vantagem financeira. VVocé sera
esclarecido (a) em todas as formas que desejar e estara livre para participar ou recusar-se.
Vocé podera retirar o consentimento ou interromper a sua participagao a qualquer momento.
A sua participacdo € voluntaria e a recusa em participar ndo causara qualquer punicdo ou
modificagdo na forma em que é atendido (a) pelo pesquisador que iré tratar a sua identidade
com padrdes profissionais de sigilo. Vocé nédo sera identificado em nenhuma publicacdo. Este
estudo apresenta risco minimo, pois podera acarretar riscos para os participantes de modo a
evocar sentimentos sobre sua vivéncia que promovam desconfortos emocionais, que poderdo
ser amenizados por meio do acolhimento da pesquisadora ou encaminhamento ao suporte
psicolégico do municipio.

Além disso, vocé tem assegurado o direito a compensagdo ou indenizagdo no caso de
quaisquer danos eventualmente produzidos pela pesquisa. Os beneficios deste estudo serdo a
contribuicdo para o meio académico, bem como para 0s meios governamentais como, por
exemplo, prefeituras e o conhecimento desse publico sobre o que os cuidados podem
repercutir na sua saude ampliando sua visibilidade dessa situacdo de saude para todos.

Os resultados estardo a sua disposic¢do quando finalizados. Seu nome ou o0 material que
indique sua participagdo ndo serd liberado sem a sua permissdo. Os dados e instrumentos
utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de
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cinco anos, e apos esse tempo serdo destruidos. Este termo de consentimento encontra-se
impresso em duas vias, sendo que uma das vias sera arquivada pelo pesquisador responsavel,
e a outra seré entregue a voce.

Eu, fui informado (a) dos
objetivos do presente estudo de maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que
a qualguer momento poderei solicitar novas informacdes, e posso modificar a decisdo de
participar se assim o desejar. Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma
via deste termo de consentimento e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas
davidas.

Amargosa, de de

Assinatura do(a) participante da pesquisa
Impresséo digital

Assinatura do(a) pesquisador(a) responsavel

Em caso de davidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar:

Pesquisadora Responsavel: Lais Silva dos Santos
Endereco: Rua do Gravata, Santa Rita. Amargosa - BA
Fone: (75) 981175268 / E-mail: lay_silval8@hotmail.com

CEP/UESB- Comité de Etica em Pesquisa

Avenida José Moreira Sobrinho, s/n, 1° andar do Centro de Aperfeicoamento Profissional
Dalva de Oliveira Santos (CAP). Jequiezinho. Jequié-BA. CEP 45208-091.

Fone: (73) 3528-9600 (ramal 9727) / E-mail: cepjg@uesb.edu.br

Amargosa - BA, / /
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ANEXO A - PARECER DO COMITE DE ETICA E PESQUISA

*-»-ﬁ-CEP UNIVERSIDADE ESTADUAL DO

=y
NS s o v SUDOESTE DA BAHIA - W
— UESE/BA

PARECER COMSUBSTANCIADD DO CEFP

DaAD0S O PROJETO DE PESQGILNISA

Tifule da Pesquisa: REPERCUSSOES NA SAUDE DE FAMILIARES CUIDADORES DE PESSOAS
DEPEMDENTES POS ACIDENTE VASCULAR EMCEFALICD

Pesquizador LALS SILVA DOS SANMTOS

Arsa Temsatca:

Warsdo: 1

CAAE: 25126520, 7.0000.0055

InstitulgSo Proponsnis: Universidade Estadual do Swdoeste da Bahia - UESH

Patrocinador Primcipal: Financlamsmo Froprio

DADDS D0 PARECER

Hmere do Pamecar: 3,545 7653

Apragsntagio do Projeto:

SEQUNGO 0F SUIOES, £ SSCHMEnca 00 prcSEs0 08 ranslcio emogranica & epioemiciogisa, 35 BOSNCES
ques abrangem O SStema circulaherko pASEArEM 3 SpreserTtar grande Inciosncsa, entre &4as, o Acderts
vascular Encerallen. Essa condiclo patoitglea produr danos IMeparavels 3 vids 03s pessoas afetadas, que
£& Imam depender=s de cuidadorss. Ma malon parte dos £3s08 530 o8 Tamillarss quem assumem 3 fungao
de culdadores, na perspeciiva de promover a reabliiagdo da pessoa doenie e, 58 possivel, awnlia-la na
ENSCca0 das atividades de vida didrias. A IReraiura aponta dois tipos de culdadores, o culdador fomal,
aquele que & coniratado para o exsrcicio da funglo; & o culdador Informal, categoeia na gual 52 Indul o
cuidador famillar. Trata-s& de um esiudo quaiiaive a sar redlzaso com Tamilares cukdadones reskdentss 2m
areas de abrangEnca de Unidades de Salde da Familla em municipko ¢o interor da Bahla, Brasl, no
primein semesie de 2020 A produgdo das Infomagdies oowmera por meio de antrevisia samiestnuburada no
domiciio de cada culdador familar seecionado para participar da pesquisa. O maseral produzido sers
anallsado medlante a técnica de anallse de conielddo tematica.

Objetivo da Pesqulsa:
Objetvo Primsna:

Compresnder 35 repercussies do processo o cullar o2 DEsS03s dSpendeniss, DS Acidents wascuar
cerebral, 3 salde dos Tamillares culdadores.

Endaren::  Apervca osd B s S bl odes, i

Bairre.  Jmcpmecinie: CEP: 45 aesin
i B Bumncipka: JEONE
Telefone:  [FIEcFEOFsT Fas: (750805 Sty E-rmail. ol ommd gk B4
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3CEP UNIVERSIDADE ESTADUAL DO

SUDOESTE DA BAHIA - wem""'l"
UESB/BA

Objesvo Secundano:

Caracierizar sociodemogranicaments & com relaglo 3 sa0ce os cuidadores participanies da pesquisa;
descever 35 limitagdes e 35 polencaldades dos cudadores diante oo prOCESSD de cukdar, diSCUEr com o5
culdagores oMo 2les concebam SU3 salde apds s& fomarem culdadores de um famillar que sofreu
acigents vascular cercbral.

Avalanso dos Riscos & Benaficlo:
Saguncd 05 Auhones, O estudn poOera Acametar MEoos MINIMOS Para o5 particantss oe modd 3 evooar
EEMIMENtos 5002 5LE WVENC3 (UE [roMOVam desconforts emoclonas, esies pookerio ser smenizados por
meko do acolhimento da pesquisadona ou encaminhamento para suporte psicologicn do municiplo.
Saqundo 05 aUtores, Como beneficio, esta pesquisa contrbulra para o conhagmento das consequancas
que 3 rotna de culdados poderd redatir na vida oo cuidaconss famillares o2 pessoas dependentes pos
AVE, lambem senvindo de conhecimenio para as Instanclas Imergovemamentials ampllarem s2u olhar no
Ambito d3 sale para 26535 DES50as que tambem necessitam de =030,

Codmentarios & Conslderagtes s0bre @ Peaquisa:

Trate-s2 de um sshudo de pos-Jraduagan.

Consideragias s0bre o8 Termaos da apresentacao obrigatara:

Az autoras apresentam o TCLE, cronagrama, f2mo de compromisso & autorzagdo para coksts de dados

Recomenda;ian

Zoestariamos de lembrar, que a0 finalizar 3 pesquis3, o pesquisador deve ansiEr na Piataforma Srasl um
relaitno final, de acordo com o que consta na Resolgdo CHS S66/12 (Rens IL19,0120, X1.2, dinea d) e
Resciupio CHS S100E [artigo 23, Incisa V).

Conclusdes ou Pendénclzs & Liafa de Inadequagies:

O projeba nd0 apresenta pendenclas ou lista de nadequagies sticas.
Consiieraias Finale a critério do CEP:

Ermn reunido ondnana de 180220, a penana desie CEPVJESE aprowa o parecer o relaton.

Erclaren:  Apeiva bowd Morsa Sebsinke, s

Bakre  Jequiarinhe CEP: 45 W@Ei0
LIF: BA Bunsipla: JEONE
Telefone:  [THEEIEOTIT Faz: [FHESISH5ES E-mail: oyl ot g B
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Corfmangic 32 Pascar 10485

Eate parscst fol slaborads bassado nos documsnios abalwo relacionados:

Tipo Documento Ampuivo Postagem AL S
(TrEr s e cas| Fo_IW WAL e s FACILAS, T | ey ACED |
0o Projsin ROUETD 1483324 ool 16:55.22
Cuinos rofeimdesnineista doc 272020 |LAIS SILVADDS Ao
165604 [SANTOS

Croogranma [CROMOG AN e LA g0 | S0 e |LAS VA DOS | Acei |
165112 | GANTOS

Projetn Delalhatn ! | PROJETC.doc 272020 |LAIS SILVADDS Ao

Erochura 16500 [SANTOS

Lvesigador

Lo ALTORIZACAD Jpag 20012020 |LAIS SI0VA DOG Ao
10530 | SANTOS

Folha de RosiD fpd 0722019 |LAS SLVADDS Bositn
051825 [SANTOS

e TapSoanner_ 20191204 102624 664 O] DEA22019 |LAIS SILVADOS Boeitn

£ip 0535 | GANTOS

TCLE Termos de | TCLE docx Q522019 |LAS SHLVADDS Bositn

Azzentimeanto 03726 |SANTOS

Jusifeatha de

e COMPROMIZZD_1ng 0aM22019 |LAS SILVADDS Bositn
1E:51:08 [SANTOS

[Opamentn | ORCANERTO .0 TETT |LAIS SLVA DG Ao |
1E4SZT | GANTOS

Sltuagio do Parscar:

Aprovado

Mecassits Apreciagio da CONEP:

JEGUIE, 16 de Feversim de 2020

A55Inada por
Douplas Leonarde Gomeas Fliho

Endaragn:  Seefuda Joid Mortela Selvinhe, &h

Babrre:  Jeouimzini CEP: 45 208510

UF: Ed Munple: EQUE
Telefone: [THMEE28 0727 Fag: [THASSAEE3 Emal cusjolib iy

86



