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DESENVOLVIMENTO DE HABILIDADES PESSOAIS DO CUIDADOR FAMILIAR NA
HOSPITALIZACAO DE PESSOAS COM ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL

DEVELOPMENT OF PERSONAL SKILLS OF THE FAMILY CAREGIVERS IN THE HOSPITALIZATION OF
PEOPLE WITH STROKE

DESARROLLO DE HABILIDADES PERSONALES DEL CUIDADOR FAMILIAR EN LA
HOSPITALIZACION DE PERSONAS CON ACCIDENTE VASCULAR CEREBRAL

RESUMO

Objetivo: compreender o desenvolvimento de habilidades pessoais dos familiares de pessoas
com acidente vascular cerebral no ambito hospitalar, na perspectiva da promocéo da saude.
Método: pesquisa acdo-participante, de abordagem qualitativa, fundamentada no itinerério
Janaina Medeiros de Souza' de pesquisa de Paulo Freire, que prevé em suas etapas (investigacdo temdtica, codificagdo/
Gisele Cristina Manfrini’ descodificagcdo e desvelamento critico) o procedimento de investigacdo dos temas e o processo
analitico. O estudo foi operacionalizado em quatro circulos de cultura, com 16 cuidadoras,
em uma unidade hospitalar publica de cuidados as pessoas com acidente vascular cerebral.
Resultados: foram desveladas trés tematicas predominantes: relacdo familiar, ser cuidador
e empoderamento/autonomia, sendo identificadas as fragilidades e desafios encontrados no
contexto do cuidado no ambiente hospitalar, destacando-se a inseguranca dos familiares no
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as praticas profissionais centralizadas nas questdes bioldgicas distanciam-se de acdes
promotoras de saude e, dessa forma, ndo sdo desenvolvidas as habilidades necessarias para os
familiares realizarem o cuidado apds a alta hospitalar. Esses resultados podem contribuir para
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RESUMEN

Objetivo: comprender el desarrollo de las habilidades personales de los familiares de las personas
con accidente vascular cerebral en el hospital, desde la perspectiva de la promocién de la salud.
Método: investigacion accidn-participante, con enfoque cualitativo, a partir del itinerario de
investigacion de Paulo Freire, que prevé en sus etapas (investigacion temética, codificacion /
decodificaciéon y develacion critica) el procedimiento de investigacion de los temas y el proceso
analitico. El estudio se llevo a cabo en cuatro circulos culturales, con 16 cuidadores, en una unidad
de atencidon hospitalaria publica para personas con accidente vascular cerebral. Resultados:
se develaron tres temas predominantes: relacion familiar, ser cuidador y empoderamiento /
autonomia, identificando las debilidades y desafios encontrados en el contexto del cuidado en
el ambito hospitalario, destacando la inseguridad de los familiares para convertirse en cuidador
en la transicion al entorno familiar, dificultades para desarrollar la autonomia y conflictos
generados en las relaciones familiares. Conclusién: las précticas profesionales centradas en
temas biolégicos estan alejadas de las acciones promotoras de la salud y, por lo tanto, no se
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desarrollan las habilidades necesarias para que los familiares brinden cuidados
después del alta hospitalaria. Estos resultados pueden contribuir a la reflexion
del equipo multiprofesional en la direccién de estrategias educativas al cuidador
familiar, garantizando la transicion segura del cuidado.

Palabras clave: Cuidadores; Promocion de la Salud; Accidente
Cerebrovascular; Aptitud; Grupo de Atencion al Paciente; Atencion
Hospitalaria; Prestacién de Atencion de Salud; Relaciones Familiares;
Autonomia Personal.

A diminuicdo das taxas de natalidade e o aumento
da expectativa de vida resultaram na mudanca da pi-
ramide etaria mundial. Essa transicdo demografica cul-
mina no predominio das pessoas mais velhas e em de-
mandas sociais geradas pela desigualdade social, princi-
palmente em paises em desenvolvimento, como o Brasil.
Entre os desafios cita-se 0 aumento das doencas cronicas
ndo transmissiveis (DCNTs) somado a intensificacdo das
necessidades nos servicos de saude e desafiando gesto-
res envolvidos nesse cendrio, para politicas publicas que
respondam a essas urgéncias."

O acidente vascular cerebral (AVC) destaca-se entre
as DCNTs, com elevada taxa de ébitos, sendo respon-
savel por elevado nimero de internagbes hospitalares
em adultos e idosos.? E a doenca que mais incapacita as
pessoas, haja vista que uma em cada quatro pessoas no
mundo sofrerd um AVC, motivo de grande preocupacdo
para o ambito da saude.* Esse contexto epidemiolégico
demonstrou a necessidade de efetiva atuacdo das redes
de atencao a saude, possibilitando o cuidado em todos os
niveis de atencao, sendo instituida uma linha de cuidado
especifica ao AVC no sistema de salide brasileiro.”

Essa enfermidade resulta em uma série de repercus-
sées no sobrevivente, como sequelas fisicas e incapaci-
dade funcional, que geram a dependéncia para execu-
¢do das atividades basicas de vida diaria.° No ambiente
hospitalar ha o amparo, pela equipe multiprofissional,
no atendimento as limitagdes, especialmente da equipe
de Enfermagem. Contudo, na transicdo para o domicilio,
geralmente é a familia que assume o lugar de principal
provedora dos cuidados, encontrando-se em uma situ-
acdo nova e desafiadora, com abundantes demandas.’

Cada vez mais tem sido discutida a necessidade de
envolver a familia nas orientagdes, no sentido de esti-
mular a motivacdo para o enfrentamento e o envolvi-
mento desses individuos, promovendo, inclusive, ganho
de autonomia.® Ao cuidar de um sobrevivente de aciden-
te vascular cerebral é preciso fornecer suporte, incluindo
o treinamento dos cuidados a serem prestados fora do
ambiente hospitalar, a fim de propiciar adequada aten-
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¢ao, haja vista que uma continuidade de cuidado fragil
pode acarretar complicacdes ou reinternacdes’ Além
disso, essas acdes podem melhorar a qualidade de vida
dos cuidadores familiares e impedir que estes também
adoecam. Portanto, favorecer a reintegracdo da pessoa
com AVC na comunidade e apoiar quem cuida deve ser
um objetivo iniciado durante a hospitalizacao.”®

Em virtude do aumento das pessoas com AVC, é ne-
cessario que ocorram mudangas nas praticas de atencao
em saude para o alcance do cuidado integral, possibi-
litando a interferéncia positiva dos indicadores relacio-
nados a essa doenca cronica.® Nesse sentido, como um
novo modus operandi, a promocao da salide surge para
superar a atencdo bioldgica no processo salde-doenca,
entendida como o processo de capacitacdo dos individu-
os e da comunidade, para atuacdo na melhoria da qua-
lidade de vida e considerando a influéncia dos determi-
nantes sociais da saude. Desenvolve-se por meio de cin-
co campos de acao: politicas publicas saudaveis, criacao
de ambientes favoraveis, reforco da acdo comunitaria,
desenvolvimento de habilidades pessoais e reorientacao
dos servicos de saude."

Embora no ambiente hospitalar - onde predomina
o atendimento curativista e preventivo da doenca - as
acdes de promocdo da saude sejam ocultadas, no caso do
AVC o eixo do desenvolvimento de habilidades pessoais
dos cuidadores familiares possui grande relevancia. Esse
campo de acdo se apoia na divulgacdo, na informacao,
na educacdo em saude, intensificando as habilidades vi-
tais, promovendo o empoderamento para o cuidado e
buscando melhoria nas condi¢bes de vida." O cuidador
exerce papel fundamental, dando continuidade ao cui-
dado, haja vista que a atuacédo isolada dos profissionais
de saude nao atende as demandas da pessoa que sobre-
viveu a doenca. Embora haja conhecimento da impor-
tancia do cuidador, ha uma fragil consideracdo de sua
participacao nas praticas de saude. Nesse sentido, urge o
desenvolvimento de capacitacbes de forma a estimular o
cuidador familiar a ter autonomia para o cuidado apés a
alta hospitalar, objetivando o zelo pelo bem-estar do fa-
miliar, desenvolvendo praticas saudaveis e mais controle
para o enfrentamento da DCNT.”?

Reforca-se que a adequacao e reorientacdo dos ser-
vicos em busca de uma pratica promotora de satde tor-
nam-se essenciais para a continuidade do cuidado de
forma qualificada e segura, inclusive nos ambientes que
prestam servicos de alta complexidade” Alguns mo-
vimentos foram iniciados nesse sentido, com destaque
para a rede internacional Health Promoting Hospital
(HPH), criada na Europa, que desenvolve o movimento
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de implantacdo de estratégias para a promocdo da satude
na assisténcia hospitalar No Brasil, apesar da Politica
Nacional de Promocdo da Saude reafirmar a importan-
cia dessas acodes, elas sdo timidas e necessitam de avan-
cos.”®

Considerando esses apontamentos, o debate acerca
do desenvolvimento de habilidades do cuidador familiar
das pessoas com DCNT, cujo foco é a educacao em sau-
de, precisa ser construido para além dos estilos de vida
saudaveis, haja vista a reduzida producédo cientifica so-
bre a temaética, inclusive em ambientes de atencdo terci-
aria. Nesse cendrio, avancar nas praticas promotoras de
salde que incorporem as necessidades e limitacoes da
pessoa com AVC e seus cuidadores constitui-se em um
desafio a ser superado pelas equipes de saude.® Como
possibilidade para a ampliacdo das fronteiras de atuacdo
dos profissionais, destaca-se o referencial do educador
Paulo Freire, que fundamentado numa proposta peda-
gogica libertadora contribui para a construcao pratica de
saberes e estimula os individuos a mudarem sua realida-
de de forma emancipatéria e na busca de autonomia, em
consonancia com os preceitos da promocao da saude.”

Diante dessas consideracoes, este estudo objetivou
compreender o desenvolvimento de habilidades pesso-
ais de familiares de pessoas com acidente vascular cere-
bral no ambito hospitalar, na perspectiva da promocao
da saude.

Trata-se de estudo com abordagem qualitativa, do
tipo acdo-participante, no qual os dados sdao contextuali-
zados a partir da realidade dos participantes. Esta basea-
do no itinerario de pesquisa de Paulo Freire, que consiste
de uma proposta metodolégica liberadora. Esse método
baseia-se em trés etapas interligadas dialeticamente, que
podem ocorrer simultaneamente: investigacao temdtica;
codificacdo e descodificacdo; e desvelamento critico. Es-
ses momentos sao operacionalizados nos circulos de cul-
tura, que sdo caracterizados por um grupo de pessoas
gue vivenciam uma mesma situacao-limite e, a partir do
didlogo coletivo, buscam transformar seus contextos.”

Esse método potencializa e sensibiliza a consciéncia,
o exercicio pleno da autonomia, além de estimular a par-
ticipacdo como uma forma de empoderamento e eman-
cipacdo dos individuos, em consonancia com os precei-
tos da promocédo da satude.” Considera-se oportuno na
realizacao de trabalho educativo, com vistas ao desen-
volvimento de habilidades pessoais dos cuidadores de
pessoas com AVC no ambiente hospitalar.
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O estudo foi desenvolvido em um hospital publico
do estado de Santa Catarina, regidao Sul do Brasil. Os in-
dividuos acometidos pelo AVC possuem atendimento em
unidade especializada, Unidade de AVC Integral (U-AVC
Integral). A equipe é formada por profissionais da Medi-
cina, Enfermagem, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Psico-
logia, Terapia Ocupacional e Assisténcia Social. A abor-
dagem ao familiar considera as rotinas diarias e com a
participacdo destas pessoas nos grupos de cuidadores,
que ocorrem semanalmente. Trata-se de um momento
no qual um profissional discute com as familias acerca
do AVC.

Para participacdo no estudo, estabeleceram-se os se-
guintes critérios de inclusdo: ser cuidador familiar de in-
dividuos internados na U-AVC Integral e estar ha pelo
menos 48 horas presente na unidade. Para os critérios
de exclusdo, adotaram-se: ser cuidador formal e ser cui-
dador familiar de uma pessoa que ndo estivesse hospi-
talizada por motivo de AVC. Participaram do estudo 16
cuidadores no decorrer dos encontros, responsaveis pe-
los individuos internados na U-AVC. Todavia, o grupo
de participantes ndo se manteve o mesmo durante os
encontros. O itinerdrio de pesquisa freiriano considera
que os circulos de cultura possam ocorrer com reduzido
numero de participantes e, considerando que é uma es-
tratégia metodoldgica ativa, também permite uma rela-
¢ao horizontal entre o pesquisador e os participantes do
estudo.” O contato com as participantes, para realizacdo
da pesquisa, foi feito por meio de visitas aos quartos das
pessoas hospitalizadas, apresentacdo da pesquisa e obje-
tivo, além da entrega de convite aos familiares.

A mediadora da pesquisa é vinculada ao Laboraté-
rio de Pesquisa em Enfermagem e Promocédo da Saude,
da Universidade Federal de Santa Catarina. As discus-
sOes desse grupo sdo permeadas por metodologias ati-
vas, como pesquisa acao-participante e utilizacdo do
método de pesquisa de Paulo Freire em varios estudos
académicos. As etapas desenvolveram-se em quatro en-
contros ocorridos na mesma semana, com duracao mé-
dia de 90 minutos, no més de abril de 2018. Todos os
encontros foram realizados em uma sala de aula do De-
partamento de Ensino da instituicdo hospitalar. Inicial-
mente, foi aplicado pela mediadora da pesquisa um guia
para levantar as informagbes socioeconémicas de todos
os participantes e solicitado que cada um preenchesse
itens que incluiam: idade, sexo, ocupacao, estado civil e
nivel de escolaridade. Os didlogos desenvolvidos nos en-
contros foram audiogravados e posteriormente transcri-
tos, para andlise.
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Na investigacdo tematica, foram lancadas ao grupo
algumas questdes norteadoras: Como vocé se sente como
cuidador? Quais sdo os maiores desafios para se empode-
rar como cuidador? Quais sdo as maiores facilidades/po-
tencialidades para se empoderar e promover a saude da
pessoa com AVC? A mediadora trouxe ao grupo conceito
do empoderamento baseado nos ideais da Carta de Ot-
tawa. Para operacionalizar essa etapa, os cuidadores fa-
miliares presentes refletiram em conjunto e utilizaram
imagens de revistas e tarjetas para expressarem suas
percepcdes coletivamente. As respostas foram colocadas
em cartazes correspondentes as perguntas realizadas,
resultando em 40 temas geradores.

No segundo circulo houve a participacdo de novos
cuidadores e a mediadora levou tarjetas impressas com os
40 temas investigados e os instigou a fazerem uma relei-
tura, propiciando reflexdo e aprofundamento critico, para
prosseguir com as fases seguintes. Dos 40 temas investi-
gados, os cuidadores familiares identificaram as temati-
cas significativas e, de acordo com o ltinerario freiriano,
os participantes codificaram trés tematicas relevantes.

Nos dois circulos seguintes foram discutidas as te-
madticas levantadas pelo grupo de participantes. A fim
de estimular a codificacdo e descodificacdo, as partici-
pantes assistiram a videos disponibilizados pela media-
dora, para potencializar o debate relacionado ao tema.
Outrossim, foram realizadas algumas indagacdes para
0 grupo (0 que posso fazer para que minha familia tenha
mais envolvimento no cuidado? Como posso me empode-
rar para promover a salide do meu familiar com AVC?),
levando a reflexao a respeito de suas visdes de mundo
e possibilitando a busca de possibilidades para transfor-
macao dos seus contextos.

O itinerario de pesquisa freiriano permitiu que os cui-
dadores familiares participassem da investigaco, além de
discernir seus papéis protagonistas nas rotinas de cuidado,
em meio ao cendrio hospitalar do AVC. No ultimo circulo
de cultura pode-se atingir o desvelamento critico, percebi-
do por palavras e posicionamentos que refletiam um pen-
samento coletivo, indo ao encontro do método freiriano.

Os participantes cuidadores analisaram os temas
(dados) codificados e descodificados como sendo os
mais relevantes e que deveriam ser desvelados no circu-
lo de cultura. Para a andlise dos dados realizou-se a lei-
tura das temadticas que continham os registros dos didlo-
gos referentes aos trés temas geradores discutidos, que
possibilitariam promover as habilidades necessérias de
cuidado e o desvelamento critico, de acordo com a abor-
dagem de Paulo Freire.
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A pesquisa teve inicio apds o parecer da instituicao
hospitalar participante e aprovacdo do projeto pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Santa Catarina CEP/UFSC em conformidade com a Re-
solucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude. O Ter-
mo de Consentimento Livre e Esclarecido foi explicitado
e entregue e solicitada a assinatura de todos os partici-
pantes, a fim de dar inicio a coleta dos dados. De acor-
do com os preceitos éticos da pesquisa, substituiram-se
os nomes dos participantes, identificando-os com letras
alfabéticas.

O perfil do cuidador familiar foi caracterizado a par-
tir dos dados sociodemogriéficos. Participaram do estudo
16 cuidadores no decorrer dos encontros, sendo todos do
sexo feminino. E importante ressaltar que ao longo dos
encontros surgiram novas participantes, o que levou a
pesquisadora a retomar as discussoes iniciais para que
houvesse continuidade das tematicas.

A idade das cuidadoras familiares ficou na faixa en-
tre 22 e 69 anos. A ocupacdo de oito das participantes
era como donas de casa, cinco estavam desempregadas
no momento do estudo e as outras trés tinham vinculo
empregaticio.

Ademais, acerca do tipo de vinculo com a pessoa
acometida por AVC, todas as participantes eram do am-
bito familiar, com predominio de filhas, representado
por nove cuidadoras. Cinco eram companheiras (espo-
sas ou namoradas), uma era neta e outra prima da pes-
soa hospitalizada. A escolaridade de seis participantes
era o ensino fundamental incompleto, quatro finaliza-
ram o ensino médio, trés com nivel superior completo,
duas com ensino fundamental completo e uma com ni-
vel técnico.

O tempo de internacdo na U-AVC Integral variou de
dois a 15 dias. Em relacdo a demanda de cuidado, cinco
participantes afirmaram que nao dividiam a atribuicdo
com outros familiares, enquanto que as outras 11, em al-
gum momento, poderiam compartilhar a funcdo do cui-
dado com outras pessoas do ambito familiar.

A fim de organizar e facilitar a realizacao das etapas do
itinerario de pesquisa de Paulo Freire, os temas geradores e
as codificagdes foram reproduzidos em cartazes. O grupo
identificou 40 temas (Figura 1), dos quais foram codificados
em trés temdticas principais, indicadas pelas proprias parti-
cipantes: relacdo familiar, ser cuidador e empoderamento/
autonomia.
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Figura 1-Temas codificados, descodificados e desvelados nos circulos de cultura

Temas Codificados, decodificados e desvelados

1. Necessidade de apoio dos membros da familia

2. Nao trazer preocupacgdes para a pessoa com AVC

3. Falta de reconhecimento da familia ao esforco do cuidador
4. Uniao da familia

5. Tomar decisdes em familia

6. Lidar com os problemas da pessoa com AVC (teimosia)
7.Organizacéo familiar

8. Rede de amigos como suporte

9. Conscientizacdo da familia sobre os cuidados

10. Apoio psicoldgico para os familiares

11. Obrigagao do cuidado as mulheres

12. Impaciéncia com os familiares

13. Ndo deixar o familiar triste com os conflitos

14. Apoiar o familiar com AVC

15. Preocupacgao com a alta

16. Participacdo dos cuidados

17. Dificuldades no banho

18. Acompanhamento dos médicos

19. “N&o era assim que queria a aposentadoria”

20. Importancia do cuidador

21. Debilitada para cuidar

22. “Ajudamos como podemos"

23. Pouca dificuldade

24. O cuidado recai para quem ndo trabalha

25. Apavorada para cuidar

26. Cuidar de quem cuida

27. Alimentacao saudavel

28. “Nao quero nem pensar no depois”

29.0 bom humor da equipe ajuda

30. Questao financeira

31. Estrutura da casa - mobilidade

32. Cuidadores podem auxiliar a equipe multiprofissional
33. Momentos de alivio para a familia favorecem o cuidado
34. Evitar a dependéncia da Enfermagem para todos os cuidados
35. Cuidar de outras pessoas sem acompanhantes

36. Vinculos de amizade com outras cuidadoras

37. Adquirir conhecimento para tomar decisdes

38. A pessoa com AVC também precisa se cuidar

39. Apoio da equipe médica e de Enfermagem favorece o cuidado

40. Aprender com essa experiéncia

Relacao Familiar

Ser Cuidador

Empoderamento/
Autonomia

Fonte: dados da pesquisa, 2018.
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Os circulos de cultura desenrolaram-se a partir dos
didlogos referentes as dificuldades e facilidades encontra-
das no ambito hospitalar, no tocante ao desenvolvimento
de habilidades pessoais do cuidador familiar com a pessoa
com AVC. As discussdes propiciaram reflexdes acerca do
processo de cuidado, ampliando a compreensao da reali-
dade e inevitabilidade do enfrentamento da situacéo viven-
ciada, para além de questdes especificas das competéncias
para os cuidados com alimentacao, higiene e atividades de
vida didria, mas numa perspectiva ampliada de promover
a saude desses familiares. A seguir, descrevem-se as temati-
cas desenvolvidas durante o itinerario de pesquisa.

Conflitos familiares foi um assunto presente em to-
dos os encontros. Vivenciar a sobrecarga do cuidado, so-
mado a falta de apoio da familia, mostrou-se como um
ponto importante a ser discutido, pois tem interferén-
cia direta no cuidado a pessoa hospitalizada devido ao
AVC. Pode-se notar que as relacdes familiares dificulto-
sas ja ocorriam anteriormente ao ambito do cuidado. En-
tretanto, tornou-se algo mais desconfortavel e evidente,
pois implicava a falta de coparticipacdo para as respon-
sabilidades do cuidar.

A gente nunca conseguiu sentar pra conversar mesmo, desde
pequena. Agora, em casa nés somos em quatro [irmaos]. Todo
mundo arrumou uma desculpa, como das outras vezes em que
minha mae ficou doente. Porque estou encostada, elas acham
que nao preciso cuidar da minha vida. Eu tenho problema de
coluna, nos olhos, mas estou aqui (A).

As cuidadoras familiares refletiram a respeito da au-
séncia de homens na atribuicdo do cuidado e do porqué
de estes ndo se sentirem responsaveis pela divisdao das
tarefas durante a hospitalizacdo, recaindo a obrigacao
sobre as mulheres:

Acho interessante os filhos homens. Eles acham que nao tém
obrigacéo (B).

E ndo importa se a familia é pequena ou grande. Eu tenho sé
um irmao, mas os problemas sao os mesmos (C).

Foi perceptivel que as angustias dos familiares eram
proporcionais ao nivel de dependéncia da pessoa com
AVC. Enquanto alguns tinham dificuldades para alimen-
tacdo (como, por exemplo, na ocorréncia de disfagia),
outros ficavam tdo somente restritos ao leito e depen-
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dentes para todas as atividades bdasicas de vida didria.
Desse modo, a programacao de alta hospitalar e retorno
para o domicilio geravam estresse e mais ansiedade nas
cuidadoras familiares, que teriam que exercer a funcao
com pessoas dependentes.

A questdo financeira e adaptacdo domiciliar quan-
to a estrutura também se constituiram em um desafio
para o cuidado. Ja eram evidentes nas falas pensamen-
tos acerca dos materiais necessarios a se comprar apos a
alta das pessoas mais debilitadas, como, por exemplo, o
uso de fraldas ou outros dispositivos.

Para mim a dificuldade é a utilizacao das coisas em casa. Ba-
nheiro, portas [..] Porque acho que nas portas nao cabe uma
cadeira de rodas. Pra mim esse é o maior desafio. Envolve tam-
bém a questao financeira. Quanto que vai se gastar? (B).

Nesta tematica, o desenrolar das discussoes levaram
em conta uma nova condi¢do estabelecida na vida das
participantes, incluindo a percepcdo do encargo do cui-
dado de seus familiares com AVC e, além disso, buscan-
do compreender sua importancia no processo de hospi-
talizacao e cuidado domiciliar.

Eu me sinto util, porque eu acho que se eu estou do lado dele a
melhora vai ser mais rapida. E é minha obrigacéo [..] sou es-
posadele (A).

Para algumas participantes, a responsabilidade do
cuidado é descrita como sobrecarga e sentimento de
obrigacdo. Geralmente, essa sensacdo era levantada pe-
las cuidadoras, que também traziam seus préprios pro-
blemas prévios de salide e suas demandas de autocuida-
do, somado a pouca colaboracdo dos familiares nas ta-
refas do cuidado.

Ja tenho certa idade, dificuldade de me abaixar, problemas de
coluna. Ele ¢ um homem grande, alto, pesado. Os filhos vém s6
finais de semana, porque nao podem vir sempre, trabalham.
Fiquei quatro dias seguidos até a filha dele chegar. Estava que-
brada, em casa olhava pra parede e chorava porque me sentia
exausta, sozinha. Nao temos mais idade (B).

Perdi o emprego porque faltei pra cuidar da minha mae. Mi-
nha irméa também pediu a conta (D).

Foi visualizada a mudanca da rotina familiar das
participantes devido a nova atribuicdo de “tornar-se”
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cuidador, pois agora se somavam novas demandas as
suas obrigagdes cotidianas, como o cuidado a casa e aos
filhos. Essa nova sobrecarga de trabalho e sobreposicao
de funcoes, além da necessidade de desenvolver habili-
dades para o cuidado, aparecem nos depoimentos das
cuidadoras, que retratam ansiedade, medo e angustia
relacionados a alta hospitalar e ao perceber os préprios
limites para os cuidados basicos no dia a dia. Algumas
participantes ja haviam vivenciado o cuidado em outros
momentos, com familiares ou amigos. Desse modo, tam-
bém carregavam um pouco de suas experiéncias, mas li-
davam com suas limitagoes:

Para mim, o dificil é levar ele para o banho, ir no banheiro,
porque ele é muito grande, alto, pesado. A parte esquerda, ele
nao sente. O resto eu faco (A).

No ambiente hospitalar, embora estivessem viven-
ciando mais tensao psicolégica, houve participantes que
descreviam o cuidado como uma atividade prazerosa,
na qual se sentiam motivadas e agiam pautadas no sen-
timento de empatia, algumas vezes até auxiliando vizi-
nhos de quarto que necessitavam de ajuda e que esta-
vam sem acompanhantes no momento.

Durante os circulos, as participantes sinalizaram
sua angustia em relacdo a escassez de informagdes a res-
peito do progndstico da doenca e dificuldade para com-
preender as falas da equipe acerca da situacdo do fami-
liar com AVC. Elas expressaram dificuldade para se co-
municar com os préprios familiares e acreditavam nado
ter condicdes emocionais para iniciarem uma conversa
relacionada as possiveis sequelas e suas proprias aflicdes
com a hospitalizagao. Desse modo, esperavam da equipe
informagdes com mais clareza, incluindo o envolvimen-
to do proprio familiar, para que pudesse ter ciéncia da
sua situacao de saude:

Ele me falava: ndo quero que mintam. Sempre fomos muito
abertos a conversa. [..] O certo era ter um profissional para
chegar e dar as noticias (B).

A respeito do trabalho prestado pela equipe multi-
profissional, foi coletiva a credibilidade e seguranca rela-
tadas. A qualidade da assisténcia, o bom humor da equi-
pe e a certificacdo do trabalho da instituicdo foram itens
relacionados aos pontos positivos. Além disso, algumas
participantes identificaram que a equipe vivencia sobre-
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carga de trabalho e relata que algumas vezes evitam so-
licitar auxilio dos profissionais da Enfermagem, buscan-
do realizd-lo sozinhas e sem orientacdo. Isso foi citado
na execucdo das atividades basicas, como auxilio na ali-
mentacao, higiene e mobilidade.

Em meio as discussdes nos circulos de cultura, quan-
do abordadas sobre o preparo para a desospitalizacao,
as cuidadoras expressaram a necessidade de atencao as
suas angustias, principalmente no que se refere as de-
mandas que encontrarao no ambito domiciliar.

Falei pra moca [profissional da equipel: vocés vao fazer palestra
para cuidar deles, mas tem que fazer direcionada para o pesso-
al que estd cuidando, porque elas estdo mais debilitadas do que
eles. Elas ndo vao saber cuidar. Aqui vocé sabe que qualquer coi-
sa vocé aperta ld [campainha] e a “enfermeira” vem (E).

No momento em que a pesquisadora questionou
acerca do conhecimento de cuidados bésicos a serem co-
locados em pratica apds a alta, a equipe nao foi citada
como meio para desenvolvimento de competéncias para
essas tarefas. Percebeu-se que a busca pela compreensao
das atividades de cuidado, algumas vezes, ocorria a par-
tir da observacao das rotinas.

Quando eu cuidava da minha sogra, ela tinha diabetes e apli-
cava insulina. Eu sempre prestava atencao, porque em casa ia
ter que fazer. Igual aqui, eu presto muita atencdo. Caso preci-
se, a gente sabe. Entdo, € isso, eu vou aprendendo caso preci-
seusar (D).

Os entraves comuns as participantes foram expostos
durante os circulos e as falas reforcam que o desenvolvi-
mento de competéncias para o cuidado ocorre sem orien-
tacdo da equipe para tal. Ao final, sinalizaram que sen-
tiam falta de momentos de didlogo para que pudessem
expor seus anseios aos profissionais da unidade de AVC.

Como método de pesquisa acdo-participante, os da-
dos levantados e a continuidade dos encontros séo dire-
cionados partindo-se das demandas que emergem nos
circulos. Compreendemos que houve predominio de te-
mdticas relacionadas aos entraves e facilidades encon-
tradas para que as cuidadoras desenvolvessem habilida-
des e autonomia para se sentirem capazes de cuidar.

Diante das caracteristicas sociodemogréficas dos par-
ticipantes deste estudo, estas sao semelhantes as encon-
tradas em cuidadores familiares de outras pesquisas’®?,
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com predominancia de pessoas do sexo feminino, sem
vinculo trabalhista e com o grau de parentesco dividido
entre aquelas que sao filhas e as que sao conjuges de pes-
soas que vivenciam o acidente vascular cerebral. Isso re-
forca o padrdo historicamente construido de que a funcao
natural de prestar cuidados é atribuida a mulher, como
uma agao generosa, caritaria e imposta socialmente.

No processo de adoecimento de um membro da fa-
milia, especialmente na condicdo cronica, todos os ou-
tros sdo atingidos. Esse acontecimento estressor produz
desequilibrio em sua capacidade de funcionamento nor-
mal, implicando um processo de reorganizacao familiar
devido a necessidade de suporte no cuidado ao doente.??

As pessoas que assumem esse papel podem mani-
festar sentimento de obrigacao, passando a ter restricoes
em sua propria vida®?* visto que é na especificidade do
cuidar de um familiar due surgem sentimentos ambiva-
lentes, que se caracterizam por satisfacao, generosidade,
afeto e amor, assim como por sobrecarga, sofrimento, in-
certeza e estresse.”?

O estudo compreendeu percepgdes de cuidado di-
ferenciadas, observadas em falas angustiadas das cui-
dadoras de pessoas mais incapacitadas. Esse dado cor-
robora outras pesquisas que evidenciaram cuidadores
sobrecarregados na rotina de pessoas incapacitadas fi-
sicamente, pois nessa situacdo a demanda de cuidados
aumenta.*® As barreiras fisicas no ambiente domiciliar
sinalizam um relevante problema apds o AVC, além de
ser considerada um agravante a qualidade de vida do
cuidador®, a qual também piora nas situacbes em que
ha condicées socioecondmicas desfavoraveis e baixo ni-
vel de formacéo educacional.?!

A capacidade de exercer o cuidado esta intimamen-
te ligada a algumas caracteristicas: a) encorajamento na
participacdo dos cuidados, para desenvolvimento de com-
peténcias; b) cuidador familiar - profissional em relacdo
empatica, escuta ativa e informagdes que garantam o co-
nhecimento e consciéncia da situacdo; ¢) confianca entre
familia e equipe multiprofissional, incluindo espago para
compartilhamento de decisdes; d) valorizar o papel da fa-
milia e possibilitar o empoderamento para o cuidado.”

Para que o cuidado no ambito domiciliar seja reali-
zado com seguranca e confianca pelos cuidadores fami-
liares, é preciso que, ainda durante a hospitalizagao, seja
iniciado um programa de alta hospitalar, de acordo com
as necessidades e limitacdes da pessoa com AVC. Na l6-
gica da superacdo do modelo biomédico, uma ferramen-
ta cientifica que deve ser adotada pela equipe interpro-
fissional séo as praticas de educacdo em saude, as quais
visam melhorar a qualidade de vida e do cuidado.?
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Nesse sentido, na transicdo do hospital para o do-
micilio, é primordial a estruturagdo do sistema de saude
em redes, articuladas em todos os niveis de atencao para
a continuidade do cuidado. No entanto, apesar do con-
senso internacional e nacional sobre a importancia da
politica do combate as doencgas crbnicas, a implementa-
¢ao da linha de cuidado do AVC ainda esta longe de ser
realidade na saude publica do Brasil.?*

Os dados do estudo demonstram que ha incipiéncia
no que se refere a reorientacdo dos servicos de saude. A
Carta de Ottawa reafirma que o desenvolvimento de ha-
bilidades pessoais pode potencializar a autonomia das
pessoas e comunidades, para mudancgas positivas sobre
0 préprio meio e saude" Dificilmente havera uma tran-
sicdo segura para o domicilio se essas acdes nao forem
promovidas no ambiente hospitalar.

O movimento Health Promoting Hospital preconiza
acoes promotoras de saude que abarquem o cendrio en-
volvido, organizacao da instituicdo, comunidades, equipe
de saude, pessoas e seus familiares. Ademais, conscien-
tiza os familiares para que, no processo de saude, se tor-
nem uma parceria ativa, com tomada de decisdo conjun-
tal

Paises desenvolvidos tém incluido o cuidador infor-
mal em suas politicas publicas, reconhecendo sua repre-
sentatividade social e projecdo para aumento desse gru-
PO nos proximos anos, com implicacdes econdmicas. Por
exemplo, na Nova Zelandia, foi elaborado o Plano de
Acdo para Cuidadores, que determina critérios para fi-
nanciamento, apoio e recursos e financiamento para os
cuidadores informais.?

A crise causada pelo adoecimento pode se tornar
uma oportunidade de reajuste de padrdes que estao fra-
gilizados quanto a relacdo e ao didlogo entre equipe de
saude e pessoa/familiar cuidador, projetando a qualida-
de de vida da familia como um todo. Entende-se que a
instituicao hospitalar é essencial em suas praticas cura-
tivistas, entretanto, apds situagdes como no AVC, carac-
teriza-se como o primeiro local onde familias e profis-
sionais se relacionam.*® Desse modo, é importante que
exista espaco para acdes promotoras de saude, com vis-
tas ao desenvolvimento de habilidades pessoais e auto-
nomia para a continuidade adequada do cuidado.

Pautado nas préticas de cuidado compreendidas
neste estudo, observa-se o afastamento dos ideais de
promocao da saude no ambiente hospitalar. No desve-
lamento critico da pesquisa, pdde-se observar um limi-
te para as cuidadoras familiares compreenderem como
lidar com as situagoes relacionadas ao cuidado, longe
dos profissionais de satide. O desenvolvimento de habili-
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dades pessoais, como preceito para a promog¢ao da sau-
de*", foi observado com fragilidades na hospitalizacao e
identificado em relagdes familiares conflituosas, na ur-
géncia de uma nova atribuicdo sem preparo e dificulda-
des para o desenvolvimento de autonomia. Embora nio
tenha sido o foco do estudo, as equipes de atencédo pri-
maria a saude ndo foram citadas como apoio esperado
as familias. Ap6s a alta hospitalar e os conflitos familia-
res, podem tornar-se um limite para a qualidade do cui-
dado, principalmente quando a pessoa com AVC retorna
ao domicilio.

O estudo resgata a possibilidade para a agdo no am-
bito hospitalar, haja vista que o desenvolvimento de ha-
bilidades e a promocdo da saude sao pouco trabalhados
nesse ambito, sendo fortalecidos pela metodologia acéo-
-participante e que podem ser ampliadas para outras te-
maticas, além do AVC. Considera-se um limite desta pes-
quisa as desiguais percepcoes de cuidado, devido as dife-
rentes situacdes identificadas nas pessoas hospitalizadas
com AVC e, em algumas situacoes a recente experiéncia
como cuidadores. Acredita-se que o desenvolvimento de
estudos apos a alta hospitalar, envolvendo outros pontos
da rede de atencdo, pode evidenciar resultados diferen-
tes dos que foram encontrados no contexto institucional
e auxiliar na identificacdo de possiveis entraves para a
efetivacdo das acoes de promocdo da saude do cuidador
familiar apds a alta.

A alta hospitalar caracterizou-se como uma situa-
¢do de apreensao as cuidadoras familiares, incluindo
necessidade de adaptacdo as questdes estruturais do
domicilio, aspectos econdémicos com aumento dos cus-
tos para o cuidado, a sobrecarga de uma nova atribui-
¢ao incumbida e a abdicacao de seus desejos pessoais.
Intensificados na hospitalizacdo, os conflitos familia-
res tém implicacdo negativa na dindmica das relagoes
e tornam-se limites para o compartilhamento do cui-
dado.

Somado a isso, praticas centradas no processo sau-
de e doenca ndo concebem a participacdo do cuidador
familiar, que resulta em um mero executor de tarefas
desenvolvidas sem instrucao, culminando na fragilida-
de do preparo para a alta. Nao foram evidentes nas fa-
las das participantes acdes promotoras de saude, desen-
volvidas pela equipe multiprofissional. Esse dado remete
ao paradigma do modelo curativista e com enfoque na
doenca, afastando-se dos ideais do movimento Health
Promoting Hospitals. Ao retomar o objetivo deste estudo,
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compreende-se que o desenvolvimento de habilidades
pessoais dos familiares de pessoas com AVC nao é efe-
tivado no ambito hospitalar e esse grupo nao é inserido
nas praticas de cuidado que visam a promocao da saude.

Os dados remetem a um novo pensar na pratica pro-
fissional, considerando o desenvolvimento de habilida-
des pessoais como estratégia possivel para a promogao
da saude, ainda que no momento da hospitalizacao. Des-
se modo, identificar as principais necessidades dos que
cuidam e garantir a transicdo segura para o domicilio é
um papel importante a ser desempenhado pelos profis-
sionais de Enfermagem e que pode ser refletido no am-
bito de suas ac¢oes.
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