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RESUMO

Objetivo: apreender as experiéncias de cuidadoras informais de pessoas com sequelas de aci-
dente vascular cerebral (AVC) nos primeiros dias apds a alta hospitalar. Metodologia: estudo
descritivo exploratdrio, com abordagem qualitativa, realizado em Maringd - Parand, com oito
cuidadoras familiares. Os dados foram coletados em maio e junho de 2019, mediante entrevis-
tas semiestruturadas audiogravadas, no domicilio das participantes e submetidos a andlise de
contetido, modalidade tematica. Resultados: emergiu a categoria: experiéncias de cuidadoras
nos primeiros dias no domicilio, constituida por trés subcategorias: cuidando apods a alta: da-
vidas e sentimentos; adaptacdes impostas no cotidiano familiar; enfrentando dificuldades no
cuidado domiciliar, as quais mostram ja nos primeiros dias em casa as repercussdes da presen-
ca do familiar com sequela de AVC na vida das cuidadoras, que experienciaram sentimentos
negativos de insegurancga em cuidar do familiar, medo da piora do quadro clinico, além de
dificuldades financeiras, diminuicdo das relacdes sociais com familiares, amigos e necessida-
de de adaptagdes na infraestrutura do domicilio. Consideracdes finais: o enfermeiro precisa
considerar as peculiaridades socioecondmicas e culturais de pessoas com sequela de AVC no
contexto domiciliar e acompanhar e apoiar o cuidador desde os primeiros dias apds a alta
hospitalar, de modo a minimizar os impactos que essa condic¢do causa ao paciente e cuidador.

Palavras-chave: Acidente Vascular Cerebral; Alta do Paciente; Cuidadores; Enfermagem
Domiciliar; Familia.

ABSTRACT

Objective: to apprehend the experiences of informal caregivers of people with stroke sequelae in
the first days after hospital discharge. Methodology: descriptive exploratory study, with a quali-
tative approach, carried out in Maringd - Parand, with eight family caregivers. Data were collected
in May and June 2019, through audio-recorded semi-structured interviews, at the participants'
homes and submitted to content analysis, thematic modality. Results: the category: experiences
of caregivers in the first days at home emerged, consisting of three subcategories: caring after
discharge: doubts and feelings; adaptations imposed on the family's daily life; facing difficulties
in home care, which show already in the first days at home the repercussions of the presence of the
family member with a stroke sequel in the lives of caregivers, who experienced negative feelings
of insecurity in caring for the family member, fear of the worsening of the clinical condition, in
addition to financial difficulties, decreased social relationships with family, friends and need for
adaptations in the home's infrastructure. Final considerations: the nurse needs to consider the
socioeconomic and cultural peculiarities of people with stroke sequelae in the home context and
monitor and support the caregiver from the first days after hospital discharge, in order to minimize
the impacts that this condition causes to the patient and caregiver.

Keywords: Caregivers; Family; Home Health Nursing; Patient Discharge; Stroke.

RESUMEN

Objetivo: conocer las vivencias de los cuidadores informales de personas con secuelas de accidente
cerebrovascular (ACV) en los primeros dias tras el alta hospitalaria. Metodologia: estudio descrip-
tivo exploratorio, con abordaje cualitativo, realizado en Maringd - Parand, con ocho cuidadores
familiares. Los datos fueron recolectados en mayo y junio de 2019, mediante entrevistas semiestruc-
turadas grabadas en audio, en los hogares de los participantes y sometidas a andlisis de contenido,
modalidad temdtica. Resultados: surgio la categoria: vivencias de los cuidadores en los primeros
dias en el hogar, que consta de tres subcategorias: cuidado tras el alta: dudas y sentimientos; adap-
taciones impuestas a la vida diaria de la familia; enfrentando dificultades en el cuidado domicilia-
rio, que evidencian ya en los primeros dias en el hogar las repercusiones de la presencia del familiar
con secuela de AVC en la vida de los cuidadores, quienes experimentaron sentimientos negativos de
inseguridad en el cuidado del familiar, miedo al empeoramiento de la situacion clinica, ademds de
dificultades econdmicas, disminucion de las relaciones sociales con familiares, amigos y necesidad
de adaptaciones en la infraestructura del hogar. Consideraciones finales: el enfermero debe con-
siderar las peculiaridades socioecondmicas y culturales de las personas con secuelas de AVC en el
contexto del hogar y monitorear y apoyar al cuidador desde los primeros dias después del alta hos-
pitalaria, con el fin de minimizar los impactos que esta condicion ocasiona al paciente y cuidador.

Palabras clave: Accidente Cerebrovascular; Alta del Paciente; Cuidadores; Cuidados
de Enfermerta en el Hogar; Familia.
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Cuidando de familiar com sequela de acidente vascular cerebral: os primeiros dias em casa apds alta hospitalar

O acidente vascular cerebral (AVC) é um problema
de satide ptiblica no Brasil e no mundo, representando a
segunda principal causa de morte e a terceira de incapa-
cidade funcional.! No Brasil, em 2019, foram registradas
1.102.486 internacoes decorrentes de problemas do apa-
relho circulatdrio, das quais cerca de 20% relacionadas ao
AVC. E dos 1.316.719 &bitos registrados em 2018, aproxi-
madamente 357.770 foram por essa causa.?

Embora a maioria dos individuos sobreviva a um
AVC, as sequelas resultantes desse agravo repercutem
significativamente sobre a capacidade funcional e qua-
lidade de vida dos acometidos e de seus familiares, cau-
sando impacto nos sistemas de satde e seguridade social.®
As demandas de cuidados apds a alta hospitalar exi-
gem a presenca de um cuidador, geralmente informal,
representado por conjuges, filhos e outros membros da
familia, que desempenha papel fundamental no atendi-
mento de necessidades humanas bdsicas e no processo
de reabilitacdo.*

Contudo, ao assumirem essa responsabilidade, as pes-
soas deixam de cumprir outros papéis que ja desempe-
nhavam anteriormente, o que se configura um desafio
a ser enfrentado.® Isso porque muitas estio inseridas no
mercado de trabalho e/ou possuem obrigacoes familia-
res e pessoais que, somadas a func¢ao de cuidador, acar-
retam desequilibrio entre suas capacidades e demandas.®

O desafio é majorado, sobretudo, quando a pessoa
assume a tarefa de cuidar sem o conhecimento e apoio
necessarios, gerando sentimentos de sobrecarga, ansie-
dade, estresse, problemas fisicos e diminuicdo da quali-
dade de vida.” Desse modo, a realizacéo de cuidados por
longo periodo a um familiar com sequelas de AVC, em
especial as graves, implica multiplas consequéncias para
os cuidadores.®

Considerando esse contexto, durante a assisténcia
a pacientes com AVC no ambiente hospitalar é impor-
tante que haja preocupagdo com a continuidade de um
cuidado que contemple esses individuos e suas familias
no domicilio.” Isso porque as intervencgdes psicossociais
e de assisténcia disponiveis, tais como psicoterapia indi-
vidual e visitas domiciliares dos profissionais que atuam
no ambito da atencdo primadria, sdo limitadas e geral-
mente ocorrem quando os sintomas ja sdo crénicos e o
problema ja estd instalado, resultado de uma assisténcia
tardia no domicilio.!

Assim, acredita-se que conhecer aspectos do cotidiano
do cuidado nos primeiros dias apds a alta hospitalar pode
auxiliar na identificacdo das demandas mais elementares
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das familias durante a adaptacéo a nova rotina de vida
e de cuidados. Nesse sentido, os resultados deste estudo
poderdo fomentar e subsidiar uma atuagio com énfase no
preparo do cuidador ainda durante a hospitalizacéo, além
de ressaltar a importancia do acompanhamento e imple-
mentacao precoce de atividades educativas e de apoio aos
familiares no 4mbito domiciliar. Essas estratégias poderdo
favorecer a realizagdo dos cuidados no domicilio e tam-
bém minimizar os impactos dessa condicdo para pacien-
tes e cuidadores.

Diante do exposto, o objetivo deste estudo foi apreen-
der as experiéncias de cuidadores informais de pessoas
com AVC nos primeiros dias apds a alta hospitalar.

Pesquisa descritiva, com abordagem qualitativa foi
conduzida de acordo com as orientagbes do Consolida-
ted Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ).
A pesquisa foi realizada com cuidadores familiares de
pessoas com sequela de AVC residentes em Maringa-PR
e dois municipios pertencentes ao arranjo populacional
principal (AAP) de sua regido metropolitana. Ressalta-se
que, por ocasifo do estudo, nenhum dos municipios pos-
suia servico de assisténcia/internagio domiciliar, embora
a maioria de suas populacdes fosse coberta por equipes
da Estratégia Satide da Familia.

A coleta de dados foi realizada nos meses de maio
e junho de 2019, mediante entrevista no domicilio de
oito cuidadoras de familiares com sequela de AVC, loca-
lizadas durante o periodo de internacdo em dois hospi-
tais do municipio de Maringd, um filantrdpico e outro
publico. Todas as entrevistas foram conduzidas pela pri-
meira autora, enfermeira com especializacio e experién-
cia na area de urgéncia emergéncia.

Estabeleceu-se como critérios de inclusdo ter 18 anos
ou mais, ser cuidador principal de pessoa com sequela
de AVC e com dependéncia moderadamente grave iden-
tificada com aplicacdo da Escala de Rankin Modificada
(MRS), ou seja, com pontuagao igual ou superior a qua-
tro.! Por sua vez, o Unico critério de exclusao aplicado foi
residir em municipios ndo pertencentes ao APP.

As entrevistas semiestruturadas foram realizadas
entre sete e 10 dias apo6s a alta hospitalar, em local priva-
tivo, dentro do domicilio, sem a presenca do familiar cui-
dado. Elas tiveram duracdo média de 35 minutos, foram
audiogravadas apds consentimento em aparelho smart-
phone na funcfo gravador e guiadas pela seguinte ques-
tao norteadora: “como estd sendo para vocé cuidar do seu
familiar apds o AVC?”

REME ¢ Rev Min Enferm. 2021;25:e-1385



Cuidando de familiar com sequela de acidente vascular cerebral: os primeiros dias em casa apds alta hospitalar

Obteve-se o total de seis horas e 45 minutos de entre-
vistas que resultaram em 60 paginas digitadas em Word®
com espacamento entrelinhas de 1,5. Todo o contetdo foi
submetido a analise de conteudo, modalidade tematica,
seguindo as trés etapas basicas: pré-analise, descricio
analitica e a interpretacfo inferencial.”> Desse modo, ini-
cialmente ocorreu a organizacdo do material transcrito,
seguido de “leitura flutuante” e, depois, leitura minuciosa
com identificacdo dos aspectos comuns e especificos. Pos-
teriormente a essa etapa, foram realizados recortes, clas-
sificacoes, categorizacdo dos discursos com identificacéo
de 20 unidades de sentido, agrupadas em seis unidades de
registro que, por fim, resultou em uma categoria denomi-
nada: “experiéncias de cuidadores nos primeiros dias no
domicilio”, constituida por trés subcategorias: “cuidando
apos a alta: davidas e sentimentos”, “adaptacoes impos-
tas no cotidiano familiar”, e “enfrentando dificuldades
no cuidado domiciliar”.

O estudo foi aprovado pelo Comité Permanente de
Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Univer-
sidade Estadual de Maringa e em seu desenvolvimento
foram considerados todos os preceitos éticos regulamen-
tados pela Resolucéo 466,12 do Conselho Nacional de
Saude. Os cuidadores que aceitaram participar do estudo
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) em duas vias. Para garantir-lhes o anonimato, na
apresentacdo dos resultados os extratos de seus relatos
estdo identificados com a letra “C” referente a cuidador,
seguido de um niimero arabico correspondente a sequén-
cia de inclusdo na pesquisa (C1, C2 ... C8), seguidos do
grau de parentesco (mée, filha...cunhada).

As oito cuidadoras participantes do estudo tinham
idade entre 32 e 75 anos, sendo seis casadas e duas viu-
vas. Em relacdo ao parentesco, quatro eram filhas, uma
nora, uma mae, uma esposa e uma cunhada. No que se
refere a escolaridade, cinco tinham ensino fundamental
ou médio incompletos, duas eram analfabetas e uma tinha
ensino superior incompleto.

As participantes do estudo acompanharam o familiar
durante o periodo de internacdo, que variou de 15 a 60
dias e, apesar disso, ao chegarem ao domicilio, depara-
ram-se com vivéncias, dificuldades e sentimentos diversos
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que deram origem a trés subcategorias que serdo descri-
tas a seguir:

As cuidadoras relataram que, ao chegar ao domicilio e
deparar-se com os primeiros cuidados a serem prestados,
experienciaram sentimentos de desespero, tristeza, ansie-
dade e desamparo. Isso porque ndo se sentiam preparadas
para executar o cuidado domiciliar sozinhas, tampouco
possuiam uma rede de apoio para ajuda-las:

Fomos dar o banho mais tarde e molhamos todo o sofd cama.
Eu ndo sabia o que fazer. Me bateu um desespero sem tama-
nho, como eu ia conseguir fazer tudo isso sozinha? Jd era hora
de comer, e ela tinha que comer comida batida, pois ndo esta-
va conseguindo engolir. Fiz uma sopa, bati no liquidificador e
tentei dar para ela, mas ela ndo estava sustentando o pescogo
sentada, minha tia jd tinha ido embora e eu ndo conseguia co-
locar ela na cadeira sozinha, muito pesada. Nesse momento na
coginha eu desabei a chorar (C4, Filha).

Minha irmd estava desesperada, pois ndo conseguia trocar a
fralda sozinha, jd que minha mde é obesa e bem debilitada,
ndo tem forca nem para erguer a perna. Ela estava com fezes
até as costas e a gente ndo sabia trocar a fralda, me senti im-
potente. Nesse momento comecei a chorar e pensar como nés
tamos fazer [...] (C1, Filha).

As cuidadoras demonstraram inseguranca para
realizar cuidados simples como banho, alimentacéo e
mudanca de dectbito. Referiram, inclusive, que por medo
de cometer algum erro e agravar a condi¢do clinica do
familiar deixaram de prestar alguns cuidados basicos.

Eu ndo sabia nem como dar os remédios, porque ele tossia
quando engolia. Eu tinha medo dele se engasgar. Uns trés dias
fiquei sem dar o remédio porque tinha medo [...] (C2, Filha).

Aquele caninho que entra o alimento entupiu duas vezes. Eu
ndo sabia como fazer, tinha pavor de pensar que ele poderia
sair. Quando voltou do hospital, ele ficou quatro dias sem co-
mer, porque eu ndo conseguia fazer descer o alimento, até que
uma vizinha veio fazer uma visita e me explicou, porque ela jd
tinha cuidado da sogra (C3, Filha).

Ao se tornarem protagonistas do cuidado no domici-
lio, as participantes revelaram sentirem-se despreparadas
para tal func&o. Atribuiram esse despreparo ao fato de
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durante o periodo de internagio néo terem sido inseridas
nos cuidados, embora os tenham observado quando eram
realizados pelos profissionais do hospital.

A primeira vez que tive que trocar a fralda, ndo sabia por
onde comegar, porque no hospital quem fazia isso eram as en-
fermeiras. Ficamos um més internados e nunca precisei fazer
(C5, Nora).

Quando ela chegou em casa com meu marido, minha ficha
caiu, como vou conseguir aspirar esse caninho [traqueosto-
mia]. Conseguimos o aparelho do aspirador, porque eu tinha
que aspirar igual no hospital, mas eu nunca fiz isso, s6 vi as
enfermeiras fazendo (C7, Esposa).

Eu ndo sabia como diluir os remédios para colocar nesse cano
[sonda nasoenteral], afinal, sdo quase 10 por hordrio, trés
dias depois ela entupiu, depois ficamos sabendo que eu tinha
que passar dgua apds o remédio, mas nunca ninguém tinha
me falado isso, sé me falaram quando voltamos para o hospi-
tal trocar a sonda [...] (C8, Cunhada).

Ld no hospital eles faziam curativo, davam banho... E eu olha-
va, mas quando cheguei em casa parece que esqueci tudo [...]
(C2, Filha).

As cuidadoras também relataram a dificuldade em
conseguir assisténcia domiciliar da unidade basica de
satide apds a alta.

Faz dez dias que estamos em casa e ninguém do postinho veio
aqui, ligo ld e nunca consigo falar (C1, Filha).

[...] Jd cansei de ligar ld e ninguém atende [...] (C4, Filha).

Veio a menina da sailde aqui porque minha vizinha foi até no
posto e falou do acontecimento. Mas ela disse que a enfermeira
e 0 médico viriam na sexta feira. Jd fazem oito dias e ninguém
apareceu (C6, Mae).

Diante da auséncia de ajuda profissional e desco-
nhecimento sobre como agir em relacéo aos cuidados no
domicilio, as cuidadoras optaram por buscar informa-
¢des na internet.

[...] Com trés dias em casa, comegou aparecer uma ferida com
bolhas vermelhas no bumbum dela. Comecei entdo a procu-
rar na internet o que poderia ser, e vi que era de ndo virar na
cama, comecei assistir videos de como fazer isso, foi o que me
ajudou até vocés chegarem [...] (C3, Filha).
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Resolvi procurar videos na internet sobre curativos e aspira-
¢do, sempre tive muito medo, mas isso foi me incentivando e
mostrando que ndo era um bicho de sete cabegas (C7, Esposa).

Os relatos desta subcategoria mostram que as cuida-
doras tiveram duvidas e vivenciaram sentimentos negati-
vos em relacéo aos cuidados que estavam realizando nos
primeiros dias em casa.

Os depoimentos mostraram que trazer para casa um
familiar com sequela de AVC expde outras fragilidades
do dmbito familiar, entre elas a inadequacéo da infraes-
trutura domiciliar para o cuidado.

Eu dava banho nele nesse sofd, porque ndo tinha cama de hos-

pital, ndo pensei que precisaria (C2, Filha).

Coloquei ela para dormir no sofd-cama na minha sala, como
ia subir as escadas com ela? (Choro) (C4, Filha).

Nosso banheiro ndo entra a cadeira, fiz uma adaptagdo, coloco
uma bacia embaixo da cadeira esquento a dgua e dou banho
de caneco aqui mesmo no quarto. Eu teria que quebrar a pare-
de, mas agora ndo tenho condigdes para fazer [...] (C3, Filha).

As cuidadoras explicitaram que mudangas na infraes-
trutura foram necessdrias a fim de viabilizar/facilitar os
cuidados cotidianos:

Como vocé pode ver, eu tirei minha filha do quarto, ela estd
dormindo com meu marido, e fiz um quarto para minha mde

com essa cama para eu dormir do lado dela (C1, Filha).

Minha sala virou esse quarto de hospital que vocé estd vendo,
tirei meus moveis, coloquei no quarto que ela dormia, deixei
6 a televisdo, porque disseram que estimula ela [...]. Ndo tem
luxo, mas € onde cabia a cama de hospital que a gente ganhou
(C4, Filha).

As mudangas diante das necessidades do familiar com
AVC atingiram também aspectos econdmicos e relacionais
da vida da familia. A nova demanda exigiu adaptacoes
inesperadas e até mesmo rentincias por parte das cuida-
doras e seus familiares.

[...] tive que me virar porque eu ainda morava no sitio, meu
pai morava sozinho, e quando aconteceu tive que correr alugar
uma casa na cidade para ficar mais perto dos médicos. Meu
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marido desempregado a gente sem dinheiro, um irmdo da igre-
ja ajudou a gente (C1, Filha).

Quando falei com meu marido ele ndo aceitou bem, pois pen-
sou nos gastos, a gente ndo tem dinheiro, sou professora e gan-
ho s6 para sobreviver, pago aluguel minha filha faz faculdade
e meu marido € pedreiro. Mesmo meu marido ndo gostando e
ndo sendo a favor eu mantive minha decisdo de levar minha
mde para minha casa (C3, Filha).

O relato de C7, por exemplo, demonstra o quanto a
presenca de um familiar com sequela de AVC no domici-
lio produziu implica¢des para sua vida laboral.

[...] eu sai do meu trabalho sem sequer avisar, porque foi assim
de repente. Liguei para meu patrdo, mas ele disse que eu vou
ter que pedir as contas porque ele ndo pode fazer acerto comi-
go. Tenho 12 anos de empresa e agora que precisei me sinto de-
samparada. Ndo tenho como deixar meu marido pelo meu tra-
balho, mesmo que a gente precise dessa renda. Agora s6 temos
a aposentadoria dele, e os gastos vdo aumentar, mas tenho que
cuidar dele (C7, Esposa).

Destarte, a sobrecarga financeira foi outro problema
vivenciado com frequéncia pelas cuidadoras.

Metade do meu saldrio esse més foi para gasto de luz que au-
mentou aqui em casa, ajuda no alimento, fralda que temos que
comprar, remédios que médico receitou que ndo tem no posto
(C1, Filha).

A aposentadoria estd bloqueada, porque ela tinha que ter feito
a prova de vida, s6 tem eu para ver isso, e ndo tenho com quem
deixar ela. Preciso desse dinheiro para comprar fralda e as ali-
mentagdes, porque ainda ndo liberou pelo SUS, minha cunha-
da me emprestou um dinheiro, mas € so esse més, vou ter que

resolver (C5, Nora).

Os relatos desta subcategoria ressaltaram as mudan-
cas ocorridas na vida pessoal das cuidadoras e as adapta-
¢Oes que foram necessarias no ambiente fisico para via-
bilizar a realizagio dos cuidados.

Ao exporem as dificuldades vivenciadas logo apds
a chegada ao domicilio, as cuidadoras demonstraram
muita emoc&o, acompanhada de choro e do sentimento
de conformacio. Mas, ao mesmo tempo, revelaram uma
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importante necessidade de manifestarem esses sentimen-
tos, como se isto ajudasse a aliviar o sofrimento:

Eu acho que estou desenvolvendo uma certa depressdo, porque
me sinto impotente, triste e cansada. Jd faz 10 dias desde que
voltamos do hospital e eu ndo durmo direito, ndo me alimento
e s6 penso em como ajudar ela. Vocé entende minha situagdo?
Eu tenho insénia, tomava remédio para dormir, e agora ndo
posso tomar com medo de ndo acordar, estou com a cabeca

ruim e a ponto de ter um ataque de nervos (C4, Filha).

Depois de trés dias ele teve alta, voltou para casa, mas ndo an-
dava, ndo falava e ndo comia, desde o dia que ele voltou para
casa e vi meu filho assim, choro, mas aguento firme para ndo
demonstrar meu desespero. Muito dificil para uma mde ver o
filho trabalhador, esforcado voltar do hospital numa cadeira
de rodas, sem falar. Mas, eu tenho que ser forte para ajudar
ele (C6, Mae).

As sobrecargas referidas ndo foram apenas fisicas,
mas também psicoldgicas e evidenciaram a dimensao
e importancia do sofrimento vivido no cuidado jé& nos
primeiros dias em casa. A face visivel desse sofrimento
foi identificada a partir do choro frequente e de relatos
sobre a dificuldade de dormir, perda de peso e sensacéo
de impoténcia, desespero e desanimo.

Tenho medo do meu pai engasgar-se, desde que ele voltou do
hospital eu ndo durmo. Jd virei um zumbi. Tenho medo dele

passar mal, cair, ndo sei se pode dar outro AVC (C2, Filha).

E muito dificil ver sua mde numa situagdo dessa e se sentir im-
potente por ndo saber como cuidar, eu ndo tenho mais vontade

de fazer nada, e ndo tenho animo para viver (C1, Filha).

Eu tenho muita dor nas pernas e bragos e ndo tenho forcas nem
para fazer meu servigo de casa que fazia antes. Agora meu pai
assim, como eu vou ajudar? Isso me acabava por dentro, eu
chorava e ndo via solugdo. Meu paizinho que cuidou tanto de
mim, me ajudou tanto durante a vida toda e agora que precisa

de mim e eu ndo posso ajudar (C3, Filha).

Nos primeiros dias que chegamos em casa, eu chorava todo
dia. Emagreci cinco quilos desde que ele teve essa doenga, por-
que ndo tenho tempo nem de comer (C4, Filha).

Nos trés primeiros dias que chegamos fiquei sem tomar banho,
pois ndo tinha coragem de sair do lado dele um minuto, por in-

seguranga (C5, Nora).
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A auséncia ou mesmo deficiéncia de suporte fami-
liar/social refletiu no autocuidado com sua prépria satde,
inclusive nos casos em que a cuidadora ja convivia com
uma condic&o cronica.

Remédio do diabetes e da pressdo acabou e ndo consigo sair
para buscar, como deixo ele aqui com esse cano [dreno de
térax]? Ele ndo consegue ir comigo, porque sdo trés qua-
dras, eu podia ir, mas como fago? Estou esperando a vizi-
nha ter um tempo e vir aqui ficar com ele, para eu ir [...]
(C6, mae).

Além disso, é preciso ponderar que a falta de suporte
familiar e social compromete a qualidade do cuidado que
¢ prestado ao familiar:

Quando a sonda saiu, eu tive que chamar a ambuldncia, meus
irmdos ndo vém ajudar, eu fico todo dia ela estd na minha
casa e ninguém estd dispontvel. Fiquei esperando mais de duas
horas, porque ninguém podia ir comigo levar ela no hospital
(C4, Filha).

Preciso de material de curativo, sonda para aspirar, dleo para
passar na pele dele e ndo consigo buscar. Como deixo ele sozi-

nho? Ndo tenho ninguém para ficar aqui (C1, Filha).

Contudo, essa auséncia teve reflexo, sobretudo,
na manifestacdo de sobrecarga fisica, emocional das
cuidadoras:

Eu estou muito cansada porque tenho que pensar em tudo: nos
remédios, no dia do retorno dos médicos, fazer a comida, cui-
dar dele, ainda tem meu filho pequeno que estava doente, lim-
par minha casa, tenho seis irmdos, mas fica tudo para mim
(C2, Filha).

Como ndo temos filho, eu sou sozinha para cuidar dele.
Como vocés estdo vendo, faz mais de meses que ndo vou
no mercado, vivo das doagées, e de um irmdo da igreja que
vai no mercado para mim, mas ¢é dificil depender de estra-
nhos. Ninguém da familia vem me ajudar. Ele tem irmdos,
cunhadas, sobrinhos, mas sé vém para visitar e olha ld (C7,

Esposa).

Foi possivel verificar que as sobrecargas surgiram
logo ap0s a alta hospitalar e se manifestaram de diver-
sas formas, segundo a realidade de cada cuidadora e de
cada familia.
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As cuidadoras participantes deste estudo experiencia-
ram ja nos primeiros dias de cuidados no domicilio diver-
sos sentimentos, que tiveram relacdo com a inseguranca
em cuidar do familiar, o medo de piora no quadro clinico,
as dificuldades financeiras, a necessidade de adaptagoes
na infraestrutura do domicilio e a falta de relagbes sociais
com outros familiares e amigos.

Esses sentimentos tém sido identificados com fre-
quéncia na literatura nacional. Por exemplo, estudo qua-
litativo realizado no estado de Minas Gerais que investi-
gou os significados de conviver com idosos com sequelas
de AVC constatou frustracéo, fragilidade e medo do cui-
dado. Evidenciou, ainda, que assumir o papel de cuida-
dor familiar traz implicacoes fisicas, psicoldgicas, sociais
e, sobretudo, na dindmica familiar.’®

Nessa direcéo, estudo sobre o funcionamento de
familias com idosos dependentes de cuidados em Cuiaba,
no Mato Grosso, revelou que a dependéncia de um de seus
membros provoca alteracdes significativas em varias areas
da vida familiar, como nas finangcas, afeto e na saide do
cuidador, além de acarretar perda de liberdade dos fami-
liares que coabitam com a pessoa dependente.*

A experiéncia de assumir os cuidados de um familiar
com sequelas de AVG, se configura como tarefa que causa
estresse e exaustdo, pelo envolvimento afetivo e mudan-
¢as em uma relagdo que antes era de reciprocidade, para
uma relacdo que agora é de dependéncia. Como conse-
quéncia, o individuo que assume este papel passa a ter
restricbes importantes em sua propria vida.'”

Estudo realizado com cuidadores informais de pacien-
tes com sequelas de AVC na Austrélia constatou declinio
na satide mental e fisica dos participantes, assim como a
vivéncia de sentimentos de isolamento, abandono e falta
de apoio de familiares e amigos e ainda o fato de poucos
terem estratégias para gerir a propria satide.’® Na mesma
direcfo, na Carolina do Norte, pesquisa destacou que a
auséncia de suporte, recursos e conhecimento sobre os
cuidados apds o AVC gerou isolamento social e sentimen-
tos de depressdo nos cuidadores, comprometendo o pro-
cesso de recuperacdo do paciente. Isso porque a atuacao
do cuidador é afetada, de modo que ele se torna menos
propenso a garantir os recursos necessarios a reabilita-
¢do do familiar.”

No Brasil, o tempo de atividade como cuidador
informal geralmente néo € considerado nos estudos que
avaliam a sobrecarga. Um deles, no entanto, s6 incluiu
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pessoas que cuidavam hd no minimo 30 dias e pelo menos
cinco vezes na semana,” enquanto outro definiu minimo
de seis meses de atividade ap6s o agravo.!® Portanto, con-
figura-se como diferencial do presente estudo o fato de a
coleta de dados ter ocorrido sete a 10 dias ap6s a alta hos-
pitalar, e nesse periodo os cuidadores ja estarem experien-
ciando sobrecarga e sentimentos negativos em relacéo aos
cuidados. Isso permite inferir que o sofrimento decorrente
do despreparo para o cuidado domiciliar continuado surge
ja nos primeiros dias de cuidados no domicilio.

Desse modo, € importante ponderar que os enfer-
meiros atuantes em unidades hospitalares devem iniciar
precocemente a preparacdo da familia para o momento
da alta. Destarte, é fundamental o ensino de cuidados
bésicos relacionados, por exemplo, a administracao de
medicamentos, banho, curativos, mudanca de decubito,
manejo de sondas e drenos, sinais clinicos de deterioracéo,
entre outros. Nesse sentido, € relevante incentivar e pos-
sibilitar que os familiares auxiliem nos cuidados durante
a internac@o, pois com a pratica supervisionada as duvi-
das podem ser sanadas, favorecendo o desenvolvimento
de habilidades e seguranca entre as cuidadoras e dimi-
nuicio da ansiedade por ter que cuidar.

Estudo realizado com familiares de pacientes com
AVC internados em uma unidade de terapia intensiva
(UTD) de um hospital de Massachusetts, Estados Uni-
dos, constatou que eles apresentavam ansiedade, panico
e sintomas de estresse poés-traumatico,, por saberem que
iriam assumir os cuidados no domicilio.*° Tal como identi-
ficado em estudo com cuidadores familiares australianos,
€ muito importante a oferta de servicos que complemen-
tem as informagdes do hospital, mediante treinamentos,
educacdo e apoio comunitdrio, pois demandas cumu-
lativamente ndo atendidas, por falta de conhecimento
acerca de sua execucdo, por exemplo, geralmente acar-
retam resultados adversos na satide do familiar e na qua-
lidade de vida dos cuidadores.”

Concernente a isso, pesquisa realizada em trés hos-
pitais de Taiwan um ano ap6s alta de um primeiro AVC
mostrou existir relacdo entre o nivel de educacao dos
cuidadores familiares e os cuidados com a prépria satide.
Diante dos resultados, os autores recomendaram que o0s
servicos de saide, por meio de planos de alta, grupos de
apoio, considerem ndo apenas as condicoes dos pacientes,
mas também o estado de saide de seus cuidadores, para
evitar a sobrecarga ja nos primeiros dias no domicilio, e
que fornecam instrucoes faceis de serem seguidas, con-
sultas personalizadas e cursos gratuitos para treinamento
dos cuidados necessdrios.?
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Algumas participantes relataram que procuram infor-
macOes na internet sobre o preparo para o cuidado. Ape-
sar dessa conduta ndo ser a mais adequada, ja que muitas
informacoes disponibilizadas podem nao ter comprova-
¢do cientifica, ndo se pode deixar de considerar que foi
por esse meio que algumas cuidadoras conseguiram a
ajuda necessdria para a execucdo dos cuidados. A utili-
zacAo dessa estratégia, portanto, mostra a dificuldade de
acesso e a distancia que ainda existe entre cuidadores e
profissionais de satide. Nessa direcéo, os usuarios de um
aplicativo mével desenvolvido na Universidade Estadual
do Rio de Janeiro com o objetivo de facilitar a comuni-
cacdo entre familiar e profissionais de satide afirmaram
que esse aplicativo lhes dava a sensacfio de estarem conec-
tados a equipe de satde e que isso, consequentemente,
melhorou os cuidados no domicilio.?!

Desse modo, infere-se que o uso de tecnologias diver-
sas pode ser alternativa vidvel na busca por estratégias
que favorecam o acesso de usuarios aos servicos e a comu-
nicacdo com os profissionais de satde. Isso é particular-
mente importante no caso de condi¢oes cronicas quando
existe a estabilidade do quadro, mas ainda é necessa-
rio acompanhamento, sobretudo nos primeiros dias ap6s
alta hospitalar, ja que nesse periodo descortina-se um
mundo novo, sendo comum a existéncia de duvidas e
inseguranca.

Os resultados do presente estudo demonstram a
necessidade e importancia de preparar o cuidador para a
realizaco de cuidados no domicilio, ainda no periodo de
hospitalizacio, a fim de que ele seja visto como parte inte-
grante do cuidado. Cabe, ainda, aos profissionais de satide
considerarem o cuidador como importante elemento de
apoio e elo fundamental entre o paciente e a instituicdo,
tornando o ambiente de cuidado mais seguro e acolhe-
dor.?2 A partir disso € possivel que a chegada ao domicilio
seja menos traumatica e cause menos sofrimento para o
cuidador e seu familiar.

Contudo, é necessaria a reflexdo dos profissionais
acerca da transicdo do cuidado hospitalar para o domi-
cilio. Atinente a isso, estudo realizado na Fldrida com
40 cuidadores revelou que a equipe de reabilitacdo pode
auxiliar o cuidador e o paciente a se prepararem para
os desafios da alta para casa, ainda durante o periodo
de internamento. Isso pode ser feito por meio da iden-
tificacdo de lacunas conforme os membros da familia
vao assumindo a responsabilidade pela a realizacdo dos
cuidados.?

Considerando esse cendrio, intervencdes para favo-
recer esse processo podem e devem ser realizadas antes,
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durante e apds a alta hospitalar. Todavia, para minimizar
a sobrecarga do cuidador e melhorar os resultados para
pacientes com AVC e seus cuidadores familiares, devem-se
considerar a unidade familiar e a importancia de planos
de cuidados individualizados e que valorizem necessida-
des e caracteristicas especificas.?®

Os enfermeiros das unidades de internacdo podem
propor, em conjunto com os acompanhantes, um plano
de cuidados para organizar a alta e os cuidados na che-
gada ao domicilio. Ressalta-se a importancia de o plano de
cuidados ser construido durante o periodo de internacio,
de modo a fornecer subsidios para o enfermeiro orientar
o paciente, familiar e/ou cuidador, além de favorecer a
transferéncia do cuidado do hospital para o domicilio,
facilitando e auxiliando o desenvolvimento do papel do
cuidador apds a alta hospitalar.?*

Pondera-se que cuidadores bem informados, orienta-
dos e mais experientes s40 menos ansiosos e mais seguros
na prestacdo de cuidados, o que reflete em mais capaci-
dade e disponibilidade para cuidar do paciente.?* Logo,
¢é mister incluir e incentivar a presenca e participacao
dos familiares nos cuidados durante a hospitalizacéo, ndo
como mdo de obra, mas sim como forma de treinamento
e preparo do cuidador para os cuidados que necessaria-
mente terdo que ser realizados no domicilio.

O acometimento de um familiar por sequelas de AVC
traz repercussdes no modo de viver e nas atribuicdes da
familia, especialmente da pessoa que assume os cuidados
ap6s a alta hospitalar. E comum que ao se deparar com a
necessidade de assumir os cuidados com o familiar, essa
pessoa sinta-se insegura e aflita ja durante os primeiros
dias em casa e longe dos profissionais de satde.

Cuidar do familiar dependente exige do cuidador
forca e coragem para superar insegurancas advindas do
periodo de internagdo e da fragilidade encontradas ap6s
a alta hospitalar. Entender os sentimentos e as dificulda-
des no cuidado é essencial para que a equipe de satde
possa melhor instrumentalizar o familiar para o cuidado
e, dessa forma, minimizar os sofrimentos e a sobrecarga
no inicio dessa jornada.

Vale ressaltar que, na primeira semana apds a alta
hospitalar as cuidadoras ja relataram sobrecarga fisica e
psicoldgica, o que demonstra ser essencial que no &mbito
comunitario haja envolvimento e trabalho conjunto e pre-
coce de diversos setores, além de olhar dirigido ao bin6-
mio cuidador-paciente.
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Destaca-se como limitagio do presente estudo o fato
de terem participado apenas cuidadoras do sexo feminino,
visto que os homens podem vivenciar outra experiéncia
durante os primeiros dias de adaptacéo e cuidado domici-
liar. Desse modo, sugere-se que estudos futuros incluam,
além da condicéo de transicfo do hospital para o domici-
lio, cuidadores do sexo masculino, a fim de aprofundar a
compreensao acerca desse fenomeno.
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