Revista Cubana de Enfermeria. 2020;36(2):e3173

Articulo original

Vivéncias e desafios ao cuidar de familiar idoso com acidente vascular
cerebral
Experiencias y retos al cuidar de un familiar anciano con accidente
cerebrovascular

Experiences and Challenges When Caring for an Elderly Family Member
with Cerebrovascular Accident

Ana Claudia Fuhrmann! https://orcid.org/0000-0003-4321-9953

Carla Cristiane Becker Kottwitz Bierhals! https://orcid.org/0000-0002-6956-1549
Carolina Baltar Day? https://orcid.org/0000-0002-5998-5735

Duane Mocellin® https://orcid.org/0000-0002-2275-7480

Giullia Garcia de Medeiros* https://orcid.org/0000-0002-3933-3705

Naiana Oliveira dos Santos* https://orcid.org/0000-0002-5439-2607

Odete Sofia Silva Lomba Araujo® https://orcid.org/0000-0001-9016-9528
Marinés Aires® https://orcid.org/0000-0002-8257-2955

Lisiane Manganelli Girardi Paskulin® https://orcid.org/0000-0003-1444-4086

tUniversidade Federal do Rio Grande do Sul. Brasil.

2pontificia Universidade Catolica do Rio Grande do Sul. Brasil.

3Grupo Hospitalar Conceigdo. Porto Alegre. Brasil.

“*Universidade Franciscana. Brasil. Santa Maria. Brasil.

Universidade do Minho. Braga. Portugal.

®Universidade Regional Integrada do Alto Uruguai e das Missdes. Frederico Westphalen,

Brasil.

“Autor de correspondéncia: ana_fuhrmann@hotmail.com

RESUMO
Introducdo: O Acidente Vascular Cerebral € uma das principais causas de mortes e

incapacidades entre idosos. Os cuidados ap6s Acidente Vascular Cerebral, comumente, sdo
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assumidos pela familia, que possui pouco conhecimento acerca da doenca e capacidades
para desempenhar o cuidado no domicilio.

Objetivo: Conhecer as vivéncias e desafios enfrentados por cuidadores familiares de
pessoas idosas dependentes de cuidados apds Acidente Vascular Cerebral, sobre as
atividades de cuidado realizadas no domicilio.

Métodos: Estudo qualitativo por meio da técnica de grupo focal, realizado com cinco
cuidadores familiares de idosos com Acidente Vascular Cerebral, em acompanhamento na
Linha de Cuidado do Acidente Vascular Cerebral de um hospital da regido sul do Brasil.
Realizaram-se trés encontros em abril de 2018. Utilizou-se a Analise Tematica para
interpretacdo dos resultados. O estudo foi aprovado por Comité de Etica em Pesquisa sob
n°® 18007.

Resultados: Emergiram quatro categorias: Tornar-se cuidador de um familiar apds
Acidente Vascular Cerebral; Dificuldades vivenciadas; Despreparo para lidar com o
familiar dependente; e Estratégias de enfrentamento.

Conclusbes: As vivéncias e desafios relatados fornecem evidéncias para estruturar e
qualificar programas de atencédo a cuidadores partindo das necessidades dos mesmos.
Palavras chave: cuidadores; idoso; acidente vascular cerebral; pesquisa qualitativa;

enfermagem.

RESUMEN

Introduccion: El accidente vascular cerebral es una de las principales causas de muerte e
incapacidad entre ancianos. Los cuidados después del accidente vascular cerebral,
comdnmente, son asumidos por la familia, que tiene poco conocimiento acerca de la
enfermedad y capacidades para desempefar el cuidado en el domicilio.

Objetivo: Conocer las vivencias y desafios en las actividades de cuidado realizadas en el
domicilio enfrentados por los cuidadores familiares de personas ancianas dependientes de
cuidados tras accidente vascular cerebral.

Meétodos: Estudio cualitativo por medio de la técnica de grupo focal, realizado con cinco
cuidadores familiares de ancianos con accidente vascular cerebral, en seguimiento en la
Linea de Cuidado do Accidente Vascular Cerebral de un hospital de la region sur de Brasil.
Se realizaron tres encuentros en abril de 2018. Se utilizé el analisis tematico para la
interpretacion de los resultados. el estudio fue aprobado por el comité de ética en

investigacion con el nimero 18007.
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Resultados: Emergieron cuatro categorias: hacerse cuidador de un familiar después de
accidente vascular cerebral; dificultades vivenciadas; no preparacion para tratar con el
familiar dependiente y estrategias de enfrentamiento.

Conclusiones: Las vivencias y desafios relatados proporcionan evidencias para estructurar
y calificar programas de atencion a cuidadores partiendo de las necesidades de los mismos.
Palabras clave: cuidadores; anciano; accidente cerebrovascular; investigacion cualitativa;

enfermeria.

ABSTRACT

Introduction: Cerebrovascular accident is one of the main causes of death and disability
among the elderly. The cares following cerebrovascular accident are commonly undertaken
by the family, with little knowledge about the disease and few capacities to provide care at
home.

Objective: To know the experiences and challenges in the care-related activities performed
at home and undertaken by the family caregivers of elderly people dependent on care after
cerebrovascular accident.

Methods: Qualitative study carried out using the focus group technique and with five family
caregivers of elderly people with cerebrovascular accident under follow-up by the Cerebral
Vascular Accident Care Line of a hospital in the southern region of Brazil. Three meetings
were held in April 2018. Thematic analysis was used for the interpretation of the results.
The study was approved by the Research Ethics Committee under number 18007.

Results: Four categories emerged: becoming a caregiver for a family member after
cerebrovascular accident, difficulties experienced, no preparation for managing the
dependent family member, and coping strategies.

Conclusions: The experiences and challenges reported provide evidence for structuring and

qualifying care programs for caregivers based on their needs.

Keywords: caregivers; elderlies; cerebrovascular accident; qualitative research; nursing.
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Introducéo

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é uma das principais causas de mortes e incapacidades
no mundo.™ A prevaléncia de AVC aumenta com a idade.®® De acordo com investigagdo
realizada no Brasil, acomete 15,3 % da popula¢do com 60 anos ou mais.®

O AVC é definido como a interrupcédo do transporte de oxigénio e nutrientes para o cérebro,
ocasionando déficit neuroldgico.? Cerca de 25 a 35 % dos sobreviventes tornam-se
incapacitados® dependendo de cuidados de outras pessoas.

Comumente, nos paises em desenvolvimento, a familia assume o cuidado do idoso no
domicilio, tendo pouco conhecimento acerca da doenca e capacidades para realizar as
atividades de cuidado. Esse despreparo, somado a dependéncia funcional e cognitiva do
individuo, interfere negativamente na qualidade de vida do cuidador.®

Estudos nacionais e internacionais abordam a percepcdo de ser cuidador de idoso e as
necessidades enfrentadas ao cuida-lo em situacdo de dependéncia.®” No entanto, poucos
estudos analisam essas questdes no que tange ao idoso apos AVC.E9

Além disso, no Brasil, a transicdo do cuidado, o preparo para a alta hospitalar e o
acompanhamento apds alta de forma sistematica ainda sdo processos de trabalho em
estruturacdo. Neste contexto, a enfermagem exerce papel fundamental no preparo a alta
hospitalar e retorno a comunidade, na medida em que auxilia e orienta o cuidador no
desempenho das atividades de cuidado no domicilio.

Diante disso, evidencia-se a necessidade de investigar as experiéncias da familia na tarefa
de cuidar, visando contribuir na formulacéo de estratégias dos servicos de saude para apoiar
esses cuidadores e reduzir as reinternacGes. Este estudo contribui para a organizacgao das
Redes de Atencdo a Saude por meio da articulacdo da rede hospitalar e a Atencdo Priméria
em Saude, com vistas a integralidade do cuidado ao idoso, cuidador e familia no domicilio.
Traz subsidios para a gestdo do cuidado junto a Linha de Cuidado em AVC, na medida em
que possibilita ordenar as acdes e os fluxos desta na rede entre os diversos elementos de
atencdo de diferentes configuracdes tecnoldgicas. Desta maneira, 0 estudo tem como
objetivo conhecer as vivéncias e desafios enfrentados por cuidadores familiares de idosos

dependentes de cuidados ap6s AVC, sobre as atividades de cuidado realizadas no domicilio.

Métodos
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Estudo qualitativo descritivo, realizado no Hospital Nossa Senhora da Conceicéo, Porto
Alegre/RS. Este é um hospital geral, publico, com 784 leitos, sendo referéncia para
atendimento de pacientes com AVC. Os participantes foram cuidadores familiares de idosos
dependentes de cuidados apos AVC, selecionados por conveniéncia, captados por meio de
lista de pacientes em acompanhamento na Linha de Cuidado do AVC e no Programa de
Atencéo Domiciliar (PAD) do hospital. O PAD faz parte do Servigo de Atengdo Domiciliar
(SAD) articulado a rede de Atencdo a Saude que realiza 0 acompanhamento domiciliar de
usuarios que, apos a alta hospitalar, necessitam de cuidados especializados. Este servigo tem
por objetivo realizar a transi¢cdo do cuidado entre os servigos da rede de atencdo, promover
um cuidado integral e continuo no domicilio preparando o cuidador familiar para a
realizacdo dos cuidados domiciliares, e integrando os profissionais dos servicos entre 0s
diferentes elementos da rede, além de reduzir o tempo de internacéo hospitalar.?

Apos a captacdo, foi realizado contato telefénico com os cuidadores, iniciando com o0s
pacientes que tiveram AVC mais recentemente em relacdo a data da captacdo, estendendo-
se até um ano. Os critérios de inclusdo foram: possuir idade minima de 18 anos e ser
cuidador de um familiar com 60 anos ou mais de idade com sequela funcional apés AVC
(que no momento da alta tinham pontuagéo de 3 a 5 na Escala Modificada de Ranking —
mRanking). A escala mRankin permite a avaliagdo funcional de pacientes com AVC e a
pontuacdo varia de zero a 6, onde zero significa assintomatico (regressao de sintomas) e 6
6bito.™) Foram excluidos os cuidadores de idoso residentes em Instituicdo de Longa
Permanéncia e os que ndo foram localizados por telefone em trés tentativas em dias e turnos
diferentes.

Para a coleta de dados, foi utilizada a técnica de grupo focal com moderagdo néo diretiva,
em que a primeira autora atuou como moderadora e a segunda autora como observadora,
ambas possuiam conhecimento sobre a técnica de grupo focal. Foi proposto grupo focal
constituido de quatro a oito participantes. Prevendo-se perdas, planejou-se obter a
confirmacéo de participagédo de 12 cuidadores. Para tanto, foram contatados 25 cuidadores.
Destes, quatro foram excluidos, 12 aceitaram participar do estudo, e cinco compareceram
aos encontros. Os cuidadores que ndo compareceram justificaram a auséncia por ndo terem
com quem deixar o0 idoso durante 0s encontros.

Os encontros aconteceram em uma sala do hospital, livre de interrupcdes e interferéncias
sonoras. Ainda, foi oferecido aos participantes lanche e refresco, proporcionando uma
atmosfera relaxada, estimulando a participacdo e interacdo entre os cuidadores. Antes de

iniciar o primeiro encontro, os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
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Esclarecido, e foram pactuadas algumas combinagdes para o bom desenvolvimento dos
encontros. Apo6s, 0s participantes preencheram um questionario referente a sua condigao
sociodemogréafica (idade, escolaridade, situacéo conjugal e ocupacéo), e sua situagdo como
cuidador (parentesco, se residia com o idoso, ha quanto tempo cuida do familiar, horas
semanais de cuidado, auxilio de outra pessoa nos cuidados com o familiar).

Realizaram-se trés encontros, com duracdo de uma hora e trinta minutos cada, em abril de
2018, numa sala do hospital. As discussdes foram guiadas por duas questdes: “Como foi
para voceé tornar-se cuidador de um idoso com AVC?” e “Quais as dificuldades e as duvidas
que surgiram ao cuidar do seu familiar com AVC?”. No ultimo encontro, foi realizada
avaliacdo do grupo focal pelos participantes e decisdo de encerramento dos encontros. As
discussbes foram gravadas, com autorizacdo dos participantes, e transcritas na integra. Os
participantes foram identificados como C1, C2, C3, C4 e C5. A analise das informacoes foi
feita por duas pessoas, de forma independente, e cruzada no final, baseando-se na anélise
tematica. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Grupo Hospitalar
Conceicdo (n° 18007).

Resultados

Caracterizacao dos participantes
Entre os participantes quatro eram mulheres, havia trés casados, com idade entre 51 e 78
anos e escolaridade de 2 a 15 anos de estudo. Quanto a ocupacao, trés eram empregados;
um, aposentado; e um, do lar. Trés participantes eram filhos(as) do idoso, e todos residiam
com o mesmo. O tempo despendido no cuidado do familiar foi de 168 horas semanais,
aproximadamente. Todos contavam com auxilio de outra pessoa no cuidado. A idade do
idoso foi de 71 a 85 anos. Apds a andlise das discussdes, emergiram quatro categorias:
Tornar-se cuidador de um familiar apds AVC; Dificuldades vivenciadas; Despreparo para

lidar com o familiar dependente; e Estratégias de enfrentamento.

Tornar-se cuidador de um familiar apés AVC
Tornar-se cuidador de um idoso gque sofreu AVC abrange responsabilidade, algo repentino,
empatia e convivio social prejudicado. Evidenciou-se que o cuidado era encarado como uma
missdo que faz parte do ciclo de vida, uma responsabilidade adquirida em funcdo da
dependéncia do familiar:
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“Temos que ir levando, ndo adianta, faz parte da vida. Nao adianta a gente querer se
revoltar”. (C5)

“Ela depende da gente, né. E, se ndo for a gente, quem vai cuidar, né?” (C4)

Todos os participantes expressaram que, ao se tornarem cuidadores, 0s sentimentos

acometidos eram de impacto, temor e incerteza pela nova situagéo:

“Um susto, posso te dizer assim, né, um choque. De uma hora pra outra, tu tem uma
vida toda estruturada de um jeito e ai... vira tudo.” (C1)
“Ai tu chega em casa: T4, mas como é que eu vou fazer isso? Como é que eu vou

trazer ele pra casa nessas condigdes?” (C4)

Ainda, o impacto que o AVC causa, tornando o individuo dependente para a realizagdo das
suas atividades, faz com que os cuidadores tenham empatia pelo familiar:
“Eu acho que a primeira coisa pra ti conseguir lidar, tu tem que conseguir te colocar

no lugar do outro, né. (...)” (C1)

Outro destaque diz respeito ao convivio social prejudicado como consequéncia do cuidar do

outro, além da dificuldade em cuidar de si:

“Teve um dia eu voltei pra casa e ela disse que deu vontade de fazer xixi e levantou
e tava caida, dai eu tive que chamar o SAMU (...) ai eu acabei largando a natagdo
naquele ano (...)” (C1)

“Ai eu vou sair e ela: ‘Tu vai deixar a mie sozinha?’.” (C2)

“E a gente vai indo, a gente se anula.” (C4)

Dificuldades vivenciadas
As dificuldades enfrentadas pelos cuidadores englobam: problemas financeiros, demora
para acesso a materiais fornecidos pelo Estado, complexidade no acesso e qualidade dos
servigos, e apoio informal e formal insuficientes. Dentre os relatos, destacaram-se 0s
problemas financeiros, decorrentes do alto custo para adquirir materiais necessarios para o

cuidado, e deslocamento do idoso, bem como com profissionais que o atendam:
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“Ai tu tem que tirar recurso nao sei de onde pra pagar uma fisioterapeuta, que, se ndo
tivesse sido pago, ela ndo teria conseguido controlar o esfincter (...) E ainda
colocando gente para cuidar de noite e eu cuidando durante o dia, e mais pagar
fonoaudidloga..., e ndo tinha dinheiro que chegasse.” (C1)

“E complicado... Porque nio é uma coisa barata. E quase trinta reais um litro de
dieta.” (C4)

“So de fralda ela gasta um pacote e meio por dia, uma base de dez ou doze fraldas

né, e o que sobra no fim do més?” (C2)

A dificuldade no acesso ao material dispensado pelo governo também foi mencionada:

“E isso tudo eu t6 custeando desde que ele saiu do hospital, porque até agora eu ndo

consegui pegar pelo Estado.” (C4)

Quanto a dificuldade de acesso a rede de servicos, os participantes referiram sobre a

limitacdo fisica do paciente, que impossibilita a utilizacao dos recursos disponiveis:

“Como ¢ que eu vou carregar uma pessoa que ndo senta, que ndo se mexe

praticamente nada até 14, pra fazer fisioterapia?” (C1)

Alguns cuidadores destacaram a auséncia de apoio formal e informal:

“As vezes eu fico até pensando: Ai, tomara que venha alguém aqui visitar (...). Na
hora que tu precisa de alguém ali, sabe, pra buscar uma coisa, dar um apoio, né¢?”
(C3)

“Mas s6 que os meus irmdos ndo ajudavam. Tinha que sair todo dia do servigo pra
olhar ela, dai eu peguei ela e levei pra minha casa.” (C2)

“Eu senti muita falta disso, assim de ser abragada naquele momento junto com ela,
de ser orientada no que eu deveria fazer. Eu tive que descobrir como € que as coisas

iriam funcionar melhor.” (C1)

Além da insuficiéncia de apoio formal, dois cuidadores citaram a dificuldade dos

profissionais em considerar o conhecimento e experiéncias do cuidador:
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“Eu fui, chamei a enfermeira do posto e disse pra ela: Olha, se puder, essa mangueira
da minha esposa ta com problema. Ela disse: ‘Ndo, tem que esperar romper pra
trocar.’. Mas como ¢ que vai esperar romper?!” (C5)

“Eu cheguei na emergéncia com ela, e o médico disse assim: ‘Aplica uma injecao de
Fenergan.” — pro técnico. Eu disse para ele: N&o aplica, por favor, que ela é alérgica
ao Fenergan.’, e o médico disse: ‘A senhora por favor se retire, que o médico aqui

sou eu!’.” (C1)

Despreparo para lidar com o familiar dependente
Identificou-se que o despreparo no cuidado ao familiar dependente envolve inaptiddo para
realizar cuidados diarios, para enfrentar situac6es de urgéncia, para lidar com os sentimentos
gerados com a situacdo, além do aprendizado adquirido a partir de suas vivéncias. Entende-
se 0 despreparo como uma dificuldade enfrentada pelos cuidadores, mas, considerando a
quantidade e intensidade das falas quanto a este ponto, optou-se por manter em uma
categoria a parte. Destaca-se o relato sobre o pouco tempo, durante a hospitalizacdo, para

se preparar para realizar as atividades de cuidado no domicilio:

“(...)um técnico de enfermagem ndo sonda um paciente, so6 a enfermeira. Ai eu tenho

que em duas horas fazer um curso e levar minha mae pra casa e sondar ela (...)” (C1)

As complicacges de saude do idoso, bem como situacdes inesperadas e de urgéncia, também

demonstram o despreparo do cuidador:

“Nunca tinha visto [epilepsia]. Puxei a lingua pra fora, né. Dizem que nem precisa
fazer isso, né? Eu fiz, eu ndo sabia, ela tava se engasgando.” (C2)
“Como teve uma vez que teve alguma coisa no nariz que escapou (...) Eu ndo sabia

como agir com aquela sonda, o que fazer.” (C3)

A falta de habilidade para realizar as atividades de cuidado gera sentimento de inseguranca
e temor:

“Tu ta sempre com medo de fazer alguma coisa errada, porque é uma coisa que tu

ndo tem pratica, ndo ¢é o teu dia a dia.” (C4)

“Aquela sonda que apavora a gente, né. Dai, quando chegou com aquilo, assim, meu

irmao nem chegava perto.” (C2)
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A experiéncia como cuidador, muitas vezes, acontece através do aprendizado adquirido na

pratica diaria, por meio de tentativa e erro:

“A vida faz a gente aprender. Claro que nos primeiros dias a gente apanha um pouco
mais, e depois ja vai pegando um pouco mais o jeito, né (...)” (C4)

“Tu vai aprendendo as coisas com o dia a dia, né.” (C1)

Estratégias de enfrentamento
As estratégias de enfrentamento da situacdo envolvem a estruturacdo do domicilio, a
reorganizacdo pessoal, e contar com o apoio informal e o apoio formal. Esta categoria
evidencia um processo de transicdo do cuidador, de um individuo impactado pela situacao
a um individuo confrontando as dificuldades e aprendendo no cotidiano do cuidado,
trazendo mudancas na forma de ele se compreender como pessoa.
Evidenciou-se a necessidade de adaptar-se a nova realidade, reestruturando o domicilio e

adquirindo equipamentos para cuidar do familiar que sofreu AVC:

“Adapta apartamento, adapta banheiro, monta um mini-hospital dentro de casa,
porque dai tem que ter cama hospitalar, cadeira de banho, cadeira de rodas (...)”
(C4)

Uma cuidadora referiu-se ao trabalho como uma forma de suporte emocional. Qutras
cuidadoras relataram que receberam apoio informal, que foi fundamental no processo de

adaptacdo:

“Por isso eu ndo parei de trabalhar, porque eu acho que o trabalho, no meu caso, ¢ a
maneira que eu consigo auxiliar ele melhor, ndo sé pela parte financeira, mas até pela
parte emocional (...)” (C4)

“Foi uma amiga minha que tinha cuidado da sogra ou da mée dela, que ai ela foi la

me ensinar como ¢ que se dava banho.” (C1)

O apoio formal mostrou-se importante no enfrentamento das dificuldades encontradas no

cuidado diario:

“Faziamos for¢a pra carregar ela, ndo sabia que tinha jeito, né. Depois o PAD

[Programa de Ateng¢ao Domiciliar] ensinou.” (C2)

10
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“(...) foi o fisioterapeuta que me ensinou tudo. A tirar ela da cama pra botar na

cadeira, pra levar no banheiro.” (C1)

Discussao

O perfil dos cuidadores assemelha-se com outras investigacOes brasileiras e internacionais
de abordagem quantitativa com cuidadores familiares de idosos.®*213) |dentificou-se que 0s
cuidadores despendiam grande quantidade de horas semanais no cuidado do familiar, e que
as horas de descanso eram contabilizadas como prestacdo de cuidado, evidenciando a
vigilancia constante ao familiar. Ainda, todos recebiam auxilio de outra pessoa, sugerindo
que este apoio se dava de forma incipiente. Assumir a responsabilidade de cuidar, sem apoio
de outras pessoas, ou com auxilio insuficiente, pode favorecer o aparecimento e/ou aumento
da sobrecarga do cuidador familiar.!¥ Nesse sentido, o enfermeiro pode estimular o
autocuidado do cuidador familiar, para que este mantenha sua salde preservada e consiga
prestar um cuidado adequado as necessidades do idoso.

Tornar-se cuidador de uma pessoa dependente repentinamente, como é o caso do AVC,
exige habilidades imediatas do cuidador familiar®®, visto que este cuidador nio possuia
conhecimento e habilidades na realizacdo das atividades de cuidado, necessitando
desenvolvé-las imediatamente a partir do momento em que o seu familiar torna-se
dependente. Os participantes deste estudo demonstraram sentimento de incerteza diante da
nova realidade, necessitando reorganizar-se as demandas de cuidado do familiar.
Corroborando com investigacdo quantitativa realizada na Filadélfia, que verificou que os
cuidadores de idosos que sofreram o primeiro AVC enfrentaram altos niveis de incerteza
logo ap6s 0 AVC, e que isto ndo se alterou um més ap6s a primeira avaliagdo.®

Em relacdo a empatia do cuidador pelo familiar, os relatos assemelham-se a investigacdo
qualitativa desenvolvida em Sri Lanka. Os cuidadores eram afetuosos e realizavam essa
tarefa com empatia, apesar das dificuldades que envolvem o cuidado a um sobrevivente de
AVC.A" A empatia pelo familiar pode se dar, também, pelo tempo de convivéncia com o
mesmo, e pode ser influenciada pelo contexto cultural. No entanto, apesar de importante,
apenas a empatia do cuidador pelo familiar ndo repercute na prestacdo de um cuidado
qualificado. E necessario que o mesmo possua habilidades para desempenhar o cuidado de

maneira adequada.
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Quanto ao lazer e ao autocuidado, os cuidadores relataram dificuldade pela demanda de
cuidado, além da preocupacdo constante com o idoso. Investigacdo brasileira qualitativa,
com cuidadores de individuos dependentes, identificou que as necessidades de cuidado e a
vigilancia constante ao familiar sdo fatores que prejudicam o autocuidado do cuidador e
proporcionam o aparecimento de sobrecarga.!® A falta de tempo para cuidar de si e da
salde também foi identificada em outro estudo brasileiro com cuidadores familiares de
idosos dependentes,” e em estudo internacional com cuidadores familiares de sobreviventes
de AVC,* em que os mesmos reservavam tempo para si apenas quando algum agravo ja
estava estabelecido.

Estudo brasileiro com cuidadores de sobreviventes de AVC verificou que estes
apresentaram pior qualidade de vida, quando comparados a outros estudos com cuidadores
de individuos que n3o tiveram AVC.® Os autores afirmam que o impacto negativo causado
pelo AVC, na vida do individuo dependente e de seu cuidador familiar, pode estar
relacionado ao comprometimento funcional e cognitivo apds o AVC. Diante disso, quando
o enfermeiro auxilia o cuidador familiar a adquirir conhecimentos sobre a patologia e
habilidades na realizacdo dos cuidados no domicilio, pode contribuir na melhora da
qualidade de vida do idoso e do cuidador.

Dentre as dificuldades enfrentadas, a sobrecarga financeira foi frequentemente sinalizada,
devido a aquisicdo de materiais e a contratacdo de profissionais para continuar o tratamento
no domicilio. Ainda, pode ocorrer diminuicdo do provimento de recursos financeiros, visto
que muitos cuidadores param de trabalhar em consequéncia da demanda de cuidado
continuos. A limitacdo financeira, como fator que dificulta a prestacdo de cuidado ao
familiar sobrevivente de AVC, é concordante com a evidéncia internacional "

No que tange ao acesso a rede de servicos, 0s relatos desta investigacdo corroboram com
estudo indiano, com sobreviventes de AVC e seus cuidadores familiares, identificando a
insuficiéncia de servigos de reabilitacdo para sobreviventes de AVC.®® Em contrapartida,
pesquisa quantitativa, realizada com cuidadores familiares de idosos dependentes
brasileiros, identificou que 96 % dos participantes se sentiram acolhidos por servicos de
Atencdo Primaria & Saude;® entretanto, esse estudo ndo se concentrou em cuidadores de
idosos ap6s AVC, os quais apresentam necessidades de cuidado profissional,
provavelmente, mais frequentes que idosos dependentes de forma geral.

No presente estudo, os participantes contavam com apoio dos servigos ambulatorial ou de
atencdo domiciliar disponibilizados pelo hospital. No ambulatorial, o sobrevivente de AVC

deve se locomover até o servico de salde, o que pode interferir negativamente na percepgao
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de acesso aos servigos. Ainda, a transicdo do cuidado, poderia influenciar positivamente na
percepcdo dos cuidadores quanto ao acesso aos servigos de saude, promovendo o
acompanhamento da Atencao Primaria a Saude ap0s a alta hospitalar.

Alguns cuidadores relataram a importancia de contar com o apoio informal e outros
salientaram a falta deste apoio. Esse achado corrobora com os resultados de estudo onde os
pesquisadores constataram sobrecarga emocional nos cuidadores, concebida por cobranca,
desconfiancga e julgamentos dos outros membros da familia, além de escassez de apoio
financeiro para realizacdo dos cuidados.*® Entretanto, identificou-se que o apoio fisico,
emocional ou financeiro, fornecido por outros familiares ou pessoas significativas da
familia, proporciona estimulo fundamental ao autocuidado.®® Ademais, os familiares que
ndo fornecem apoio também devem ser alvo da atuacdo dos profissionais da salde,
engajando-os nas atividades de cuidado.

Alguns cuidadores contavam com o auxilio de profissionais de salde e outros salientaram a
falta deste apoio. Do mesmo modo, em investigagdo qualitativa sobre a percep¢do do
cuidador familiar de idosos dependentes sobre o papel do profissional de saude em suas
atividades, a maioria dos participantes relatou ndo possuir informaces suficientes para
desempenhar o cuidado de forma adequada.®”

Além da insuficiéncia de apoio formal, destaca-se a dificuldade do profissional em
considerar o conhecimento e experiéncias do cuidador. Este, por conviver com o familiar,
conhece seu comportamento e suas reacdes diante das situa¢fes. Assim, o conhecimento
empirico do familiar deve ser valorizado perante as decisfes no tratamento. Ainda, faz-se
importante que os profissionais tenham empatia com o cuidador e compreendam o0s
sentimentos que envolvem a dedicacéo ao familiar dependente.

Quanto ao despreparo para lidar com o idoso apds AVC, percebeu-se 0 pouco tempo que a
equipe de salde destina ao preparo do cuidador familiar. Estudos sobre transicao do cuidado
e preparo para alta hospitalar demonstraram a importancia desta acdo e identificaram
melhora nas atividades de vida diaria e diminuicio da mortalidade,®® além de diminuicéo
das taxas de readmissdo em servicos de satde.??

O cuidador, quando ndo orientado por equipe de salde, procura sozinho por alternativas que
facilitem o desempenho das atividades de cuidado. A fala dos participantes reitera que o
cuidado, muitas vezes, se da no dia a dia, num processo de tentativa e erro. Diante disso, 0
enfermeiro pode desenvolver intervencdes, preparando o cuidador familiar na aquisicao de
habilidades para desempenhar os cuidados ao idoso de forma segura e com maior facilidade,

apoiando-0 nestas mudancas.
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Quanto a necessidade de reestruturacdo do domicilio, estudo qualitativo com cuidadores
familiares de idosos dependentes ap6s AVC também identificou a indispensabilidade de
adaptacdo do ambiente domiciliar, proporcionando conforto e comodidade ao idoso, em
vista das limitacBes ocasionadas pela doenca.®

Dentre as estratégias para lidar com a situacdo, uma das cuidadoras considerou que trabalhar
fora de casa era uma maneira de suporte emocional. De modo diverso, estudo quantitativo
com cuidadores familiares de idosos em geral descreve que assumir os cuidados a um
familiar e trabalhar fora de casa repercute em maior limitagdo de tempo livre, prejudicando
o cuidado a si.?® Acredita-se que esta atitude em relagdo ao trabalho varia de individuo para
individuo, e 0 enfermeiro pode apoiar o cuidador na busca por estratégias para lidar com a
situacao.

A maioria dos achados deste estudo assemelha-se com outros estudos internacionais com
cuidadores familiares de sobreviventes de AVC e com estudos brasileiros com cuidadores
de idosos dependentes em geral. A presente investigagcdo mostra nuances e aspectos que nao
foram identificados em outros estudos com essas populacdes: o trabalho como suporte
emocional e a dificuldade do profissional em considerar o conhecimento e experiéncias do
cuidador.

Este estudo apresenta avaliacdo de uma pequena amostra intencional com caracteristicas de
uma determinada regido do Brasil, impedindo a generalizacdo dos achados. Ainda, 0s
participantes integravam um programa especifico no atendimento ao AVC, 0 que ndo € a
realidade de toda populagdo. Sugere-se que novos estudos sejam realizados em diferentes
contextos de servigos de satde do pais.

Em conclusédo, a técnica grupo focal permitiu abordar diferentes aspectos que envolvem
tornar-se cuidador de um familiar com AVC, favorecendo a compreensdo das experiéncias
de vida dos cuidadores. Ainda, promoveu reflexdo quanto aos aspectos abordados e apoio
matuo, bem como a busca por estratégias de enfrentamento.

Apesar de a temaética ser estudada no contexto brasileiro com cuidadores de pessoas
dependentes, entende-se que o estudo contribuira para compreender o fenbmeno em uma
area especifica, como os idosos vitimas de AVC. Os achados podem ser utilizados para
direcionar a pratica de profissionais de satde que atuam na atencdo ao idoso com AVC e
seu cuidador, bem como por gestores de servigos de salde na elaboracédo de estratégias a
esta populagdo. Fornecem suporte ao enfermeiro para realizar intervencdes educativas,

visando garantir uma transi¢éo do cuidado segura e reduzir a sobrecarga de cuidado.
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