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RESUMO

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

Acidente Vascular Cerebral; Pacientes domiciliares.

ABSTRACT

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

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

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

RESUMEN

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

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

Accidente vascular cerebral; Pacientes domiciliarios.
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INTRODUCAO

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

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

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

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

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

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

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

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

singularidades desses cuidadores.

MATERIAIS E METODOS

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

RESULTADOS

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

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

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

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

de tempo livre.

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

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

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

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

participantes relataram essas questdes:

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

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

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

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

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

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

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

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

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

alguns desses questionamentos a seguir:

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

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

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

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

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

explicitam as dificuldades encontradas:

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

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

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

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

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

(conflitos com o paciente). Eles afirmaram:

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

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

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

com ela por qualquer motivo ”. (CF11)

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

do peso — também foram mencionados:

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

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

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

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

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

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

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

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

também como um momento de lazer e distragdo:

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

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

ndo em detrimento de ac¢des para o autocuidado.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

quem cuida e da pessoa cuidada.

CONFLITOS DE INTERESSE: Os autores declaram que ndo houve conflitos de interesse.
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