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RESUMO

PAIVA, Raquel Silva de. A familia vivenciando o cuidado de um ente com sequelas do aci-
dente vascular cerebral no domicilio. Tese (Doutorado em Enfermagem) - Escola de Enfer-

magem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2016

Apds a hospitalizag¢do oitenta por cento dos individuos acometidos pelo acidente vascular ce-
rebral necessitam de cuidados continuados no domicilio, tornando estes locais espacgos de
atencao em saude na perspectiva de uma nova logica de atencao centrada na humanizagao do
cuidado. Esta pratica revela a familia cuidando dos seus membros. O estudo teve como objeto
a compreensdo da dindmica familiar na experiéncia de cuidar de um ente com sequelas do
acidente vascular cerebral no domicilio e como objetivos: compreender a experiéncia da fami-
lia que vivencia o cuidado domiciliar de um ente com sequelas do acidente vascular cerebral,;
identificar nas interagcdes familiares o significado que a situagdo de cuidar no domicilio gera
na dindmica familiar; discutir o contexto, as agdes/interagoes, os fatores intervenientes e os
resultados da experiéncia da familia de cuidar no domicilio de um ente com sequelas do aci-
dente vascular cerebral e propor teoria explicativa que elucide a situagdo fenoménica que en-
volve a familia e o cuidado do ente convalescido. Foi adotada a abordagem qualitativa tendo o
interacionismo simbdlico como referencial tedrico e a teoria fundamentada nos dados como
método. Apds aprovacdo do comité de ética em pesquisa, a coleta de dados foi realizada com
vinte e cinco familiares cuidadores atendidos pelas estratégias de saude da familia em um
municipio do Norte Fluminense. Os dados foram produzidos através da entrevista semi-estru-
turada em profundidade e por meio da codificacdo que gerou codigos preliminares subcatego-
rias, categorias e o fendmeno central. Foi apresentada a tese: A a¢do da enfermagem ¢ pega
fundamental para a efetivagao do cuidado no domicilio realizado pelos familiares cuidadores
ao ente acometido pelo acidente vascular cerebral considerando a complexidade do ato/atitude
de cuidar. A enfermagem ¢ considerada, neste estudo, como profissdo essencial no apoio ao
enfrentamento salutar desta vivéncia.

Descritores: cuidadores, assisténcia domiciliar e acidente vascular cerebral



ABSTRACT

PAIVA, Raquel Silva de. A familia vivenciando o cuidado de um ente com sequelas do aci-
dente vascular cerebral no domicilio. Tese (Doutorado em Enfermagem) - Escola de Enfer-

magem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2016

After hospitalization, eighty percent of the individuals affected by the stroke need continued
care at home, making these places health care spaces in the perspective of a new logic of at-
tention centered on the humanization of care. This practice reveals the family caring for its
members. The purpose of this study was to understand family dynamics in the experience of
caring for an entity with sequelae of stroke at home and as objectives: to understand the expe-
rience of the family that experiences the home care of an entity with sequelae of stroke; To
identify in family interactions the meaning that the situation of caring in the home generates
in the family dynamics; Discuss the context, actions / interactions, intervening factors and re-
sults of the family's experience of caring in the home of an entity with sequelae of stroke and
propose explanatory theory that elucidates the phenomenal situation involving the family and
care of the entity convalescent The qualitative approach was adopted with symbolic interac-
tionism as a theoretical reference and the theory based on data as a method. After approval of
the research ethics committee, data collection was performed with twenty-five family care-
givers attended by family health strategies in a brazilian municipality. The data were produced
through the semi-structured interview in depth and through the coding that generated prelimi-
nary codes subcategories, categories and the central phenomenon. The thesis was presented:
The action of nursing is a fundamental piece for the effectiveness of home care performed by
family caregivers to the entity affected by stroke considering the complexity of the act / atti-
tude of caring. Nursing is considered, in this study, as an essential profession in supporting the
healthy coping of this experience.

Descriptors: caregivers, home nursing, stroke
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O cardter cientifico de uma pesquisa ¢ o resultado de um processo continuo de rupturas com
conhecimentos vagos, miticos e ou ideologicos (BRUYNE, 1977, p. 48).

Figura 1: Representa as bases solidas necessarias para consolidar uma investigagao cientifica.
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CAPITULO 1
CONSIDERACOES INICIAIS

1.1 A familia vivenciando situagoes de doenca

A familia sempre fez parte da pratica da enfermagem. Este envolvimento foi possivel
desde a origem da profissdo quando esta era praticada no domicilio das pessoas adoecidas.
Entretanto, com o advento dos hospitais no periodo das grandes guerras, as familias foram
excluidas dos cuidados aos seus membros adoecidos. Atualmente, a utilizagao do domicilio,
como espago de atencdo em saude, diminui o tempo de internagdo nos hospitais € os custos
dos servicos de saude, além de construir uma nova logica de atencdo centrada na
humanizac¢ao do cuidado.

E possivel observar o retorno da pratica de convidar as familias a participar novamente
dos seus proprios cuidados, com evidéncias que comprovam a importancia da familia na
recuperagdo de um ente adoecido. Sobre isto, Silva et al (2005, p. 393) reiteram que no final
do século XVIII, na Europa, antes do surgimento dos grandes hospitais e da modalidade de
assisténcia ambulatorial, os cuidados domiciliares ja eram empregados.

De acordo com o estudo de Fonseca e Penna (2008, p. 1179), ap6s a hospitalizacao,
oitenta por cento dos sobreviventes do acidente vascular cerebral retornam a comunidade
requerendo cuidados especiais que, considerando a cultura brasileira e as condig¢des
socioeconomicas da populagdo, geralmente sdo oferecidos pela familia. Isto se d4 em meio a
uma situagdo marcada por diferentes exigéncias em termos de enfrentamento, com
repercussoes para a vida de todos.

A familia como tematica tem sido discutida no setor saude, tanto no cenario da
assisténcia quanto nas Universidades. Mundialmente essa discussdo surgiu na década de 1960
e, no Brasil, no inicio de 1990, junto as discussdes das politicas publicas, a reforma do
Sistema Unico de Saude (SUS) e a divulgagdo do sucesso do modelo de saude praticado em
Cuba, que ¢ alicer¢ado no modelo de atengdo primdria a satide com énfase no médico da
familia. Discussdes que deram impulso a implementagdo, inicialmente do Programa de
Agentes Comunitarios de Saude (PACS) e, posteriormente, do Programa de Satde da Familia
(OLIVEIRA, MARCON, 2007).

Em relacdo a enfermagem, as autoras (op.cit, 2014, p. 68) relatam que a
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preocupacdo em incluir a familia na assisténcia ¢ anterior ao proposito do Programa de Satde
da Familia (PSF). Na década de 1980 teve inicio o processo de mudanca de enfoque da
assisténcia da enfermagem, com destaque para a area materno-infantil, incluindo a familia nos
seus planos e cuidados.

Sobre a pratica das enfermeiras da familia no ano de 2006, a Organizagdo Mundial da
Saude promoveu um estudo multinacional, cujo objetivo foi implementar e avaliar o conceito
de enfermeira de satide da familia em varios sistemas de saude e educacionais. Oportunidade
em que a OMS define a enfermeira de satide da familia como uma enfermeira habilitada,
generalista da familia/da comunidade combinando os elementos de prevencdo e tratamento
das doencas (OMS, 2006).

A familia ¢ como um corpo social em que prevalece a rede de relagdes e de interagdes,
cujas crencas sdo manifestadas em um espago cultural e a sua saude deve ser entendida no
contexto das relacdes entre seus membros, tanto sadios como doentes, visto a influéncia da
saude de cada membro no grupo familiar e vice-versa (ELSEN, 2004, p. 30).

Surpreendida pelo adoecimento de um de seus membros, a familia tende a romper com
sua rotina e tarefas vivenciando uma nova experiéncia, que a torna vulneravel, uma vez que
lhe tira a oportunidade de escolher viver ou ndo aquele momento. Sobre isto: Allmond,

Buckman e Gofman (1979, p.16) sugerem uma analogia entre familia e um mobile.

Uma brisa que toca apenas um segmento do mobile influencia imediatamente o
movimento de cada pec¢a, alguns mais do que as outras, e o ritmo envolve algumas
pecas nao equilibradas das movimenta caoticamente durante algum tempo.
Gradualmente, o todo exerce influéncia nas partes errantes e o equilibrio ¢é
restabelecido. Uma pega pode parecer persistentemente isolada de outras, ainda que
a posicao de isolamento seja essencial ao equilibrio de todo o sistema.

Em estudo realizado com familiares de individuos acometidos pelo AVC, cujo objeto
de pesquisa foi o significado da alta hospitalar para o cuidador familiar, observou-se que a
familia precisa ser foco de orientagdes cautelosas sobre como proceder diante da necessidade
de cuidar no domicilio. Clientes e familiares devem participar efetivamente dos planos de
cuidados de enfermagem, objetivando uma recuperagao funcional e duradoura (PAIVA, 2011).

Ao cuidar inserindo a familia no seu plano de cuidados, o enfermeiro auxilia na
identificacdo dos problemas, na tomada de decisdes e na resolucdo das questdes referentes a
saude e a doenga de seus membros. Sendo assim, o foco ¢ destacar as potencialidades da
familia e capacita-la de forma que esta possa atender seus membros, estimulando a busca por

recursos na intengdo de promover apoio e crescimento.
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O cuidado prestado no domicilio associa-se ainda a tentativa de construir um modelo
assistencial que visa reduzir o periodo de internagdo e valorizar novas formas e contextos para
cuidar e promover saude. Assim, o Programa de Saude da Familia (PSF), a Atencao
Domiciliar (AD) e o Programa de Internagdo Domiciliar (PID) sdo importantes estratégias,
que ampliam os espagos para profissionais de saude e, em especial, para o cuidado de
enfermagem.

Para o Ministério da Saude, o Programa de Saude da Familia constitui-se como uma
estratégia que busca atender individuo e a familia de forma integral e continua,
desenvolvendo agdes de promocdo, protecdo e recuperacdo da satde, cujo objetivo €
reorganizar a pratica assistencial, centrada no hospital, passando a enfocar a familia em seu
ambiente fisico e social (BRASIL, 2000).

De forma sintética e visando corroborar com a discussdo acima apresentada, apresento

a Figura 2.

Participacao/Interacao Autonomia

Multidisciplinar

Individuo

Familia Interdisciplinar

Sociedade

Transdiciplinar

Responsabilidade Cuidado integral

FIGURA 2- REPRESENTACAO DA RELACAO ENTRE ESTRATEGIA DE SAUDE DA
FAMILIA E USUARIOS. Fonte: elaborado pela autora
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Essa logica de atengdo a saide rompe com o modelo hospitalocéntrico e biologicista,
uma vez que o foco ndo ¢ a doenga, a cura ou o individuo adoecido. O trabalho ¢ realizado em
equipe visando a autonomia das familias em seus cuidados com a satude, desde a promogao da
saude até a reabilitacdo, através de uma atividade complexa na qual a interdisciplinaridade e a
multidisciplinaridade sdo essenciais.

Para consolidar o exposto acima, apresento a Figura 3, que representa

esquematicamente o papel do hospital na vida da sociedade.

Equipe de satide Cura

Doenca )
Diagnéstico Hospital como

cenario principal

Tecnologias de Medicalizacao
saude

FIGURA 3- REPRESENTACAO DA RELACAO ENTRE HOSPITAL E USUARIOS.

Fonte: elaborado pela autora

Sobre isto, Garuzi et al (2014, p. 145) defendem que a assisténcia alicer¢ada na equipe
multiprofissional configura-se como um elemento valioso, uma vez que a ideia
interdisciplinar incorporada pela equipe multiprofissional permite a prestagdo do cuidado
integral, tornando essas praticas significativas nas relacdes afetivas entre os envolvidos.

Trata-se, portanto, de uma mudanca de paradigma do sistema de satide, possibilitando

visdo mais ampla do processo saude-doenga, através de uma assisténcia humanizada, que
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prevé o estabelecimento de vinculos entre servigos de saude e comunidade, refletindo a
tendéncia de valorizacdo da familia na agenda de Politicas Publicas no Brasil.

Em conformidade com a legisla¢do, o Programa de Saude da Familia (PSF) agrega e
reafirma os principios basicos do SUS - universalizacdo, descentralizagdo, integralidade e
participag¢do da comunidade. O mesmo tem a familia, o territorio e a responsabilizagdo como
alicerce. De acordo como Ministério da Saude (BRASIL, 2001), o PSF prevé que o
profissional compreenda os aspectos relacionados a dindmica familiar, seu funcionamento,
suas fungdes, desenvolvimento e caracteristicas sociais, culturais, demograficas e
epidemioldgicas.

Ao ser assistida pelas equipes do Programa de Saude da Familia, a familia deve ser
entendida e compreendida em sua integralidade e no seu espaco social, considerando aspectos
estruturais, econdmicos e culturais; pois € no convivio familiar que ocorrem as interagdes
entre os pares, os conflitos e a resolu¢do dos problemas. Estes sejam de saude ou ndo.

Neste contexto, Rosa e Labate (2005, p. 1033) destacam que a implantagao do PSF
pretendeu aproximar o profissional de saide do seu objeto de trabalho, ou seja, de individuo,
da familia e da comunidade que passa a ter acesso ao atendimento integral, multi e
interdisciplinar. Portanto, o PSF torna-se estratégia significativa para a mudanga do modelo
assistencial vida a qualidade de vida da comunidade.

A mudanca no perfil de morbi-mortalidade devido as doengas cronicas e ao aumento
da populagdo acima de 65 anos de idade, ¢ um fenomeno importante que aponta para aumento
na demanda por servigos de satde por pessoas idosas ou com doengas crénicas nao
transmissiveis. Aspecto em que a promog¢do de saude por meio das agdes basicas e as
intervengoes realizadas por uma equipe interdisciplinar sdo de grande valia.

A doenga ¢ considerada um acontecimento estressor que produz efeitos no paciente e
na familia e esta, ao vivenciar a crise, experimenta inicialmente um desequilibrio em sua
capacidade de funcionamento normal, provocando alteragdes que envolvem afeto, financas e
relagdes de poder, que levam a um processo de reorganizacao familiar.

Qualquer novidade na vida de um individuo, em que pese tornar-se o responsavel pelo
cuidado de um ente com doenga cronica ¢ um inesperado fortuito. Entretanto, superada a
perplexidade inicial, o familiar compreende a sua importancia como fonte de apoio,

reconhecendo sua singularidade na recuperacdo do ente convalescente. Porém, este
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reconhecimento ndo ocorre de maneira espontanea e dbvia (PAIVA, 2011, p. 61).

A autora aponta que ocorre um processo de autossignificagdo, ou seja, o familiar
percebendo-se como um dos elementos fundamentais na recuperagao do ente, primeiramente
entende que o cuidado ndo sera encerrado no ambiente hospitalar. Ele percebe que ao receber
a alta hospitalar, o ente precisard ser cuidado no ambito domiciliar. Por conseguinte, esta
situagdo o assusta e o inquieta, ja que € prevista uma mudanga consideravel no cotidiano.

Considerando o ambiente domiciliar como lugar para cuidar, ¢ fundamental que o
enfermeiro avalie o impacto da doenga sobre a familia e a influéncia da interagdo familiar em
sua causa, na evolucdo e na recuperagdo. A equipe de enfermagem deve refletir sobre a
importancia da familia como potencializadora no processo de recuperagdo ¢ bem-estar do
cliente.

Neste sentido, o Ministério da Satde destaca:

A assisténcia no domicilio deve conceber a familia em seu espago social privado e
doméstico, respeitando o movimento ¢ a complexidade das relagdes familiares. Ao
profissional de saude cabe uma atitude de respeito e valorizacdo das caracteristicas
peculiares daquele convivio. A abordagem integral faz parte da assisténcia
domiciliar por envolver multiplos fatores no processo satude-doenga da familia,
influenciando as formas de cuidar. (BRASIL, 2012)

O cuidado simboliza uma atitude de responsabilidade, preocupagdo e ocupacio que
exige o envolvimento afetivo com o outro. No que diz respeito ao cuidado em saude, este
deve transcender a aplicacdo das técnicas e a administracao de recursos, tendo a finalidade de
solucionar os problemas identificados. Para tal, o cuidado humano deve considerar o modo de
ser do individuo, respeitando seus valores e particularidades na intengdo de garantir uma vi-
véncia com dignidade.

Diante de uma doenca cronica, distintas modificagdes ocorrem na vida do individuo,
levando-o a enfrentar perdas, limitagdes e frustragdes. Os papéis e as fungdes sdo repensados
e redefinidos, de forma a auxiliar a pessoa convalescente a enfrentar o processo de adoecer.
Logo, adoecer ¢ parte de um movimento, ndo ¢ uma situacao estanque (PAIVA, VALADA-
RES, 2013, p. 253).

A participac¢do da familia no cuidado pode delinear a eficicia e a evolugdo do trata-
mento, bem como no estilo de vida, com repercussoes para a qualidade de vida, do ente con-
valescido. Cabe destacar que a assisténcia prestada no domicilio ndo pode ser imposta pela

equipe de saude, ¢ preciso que a familia esteja ciente e preparada para assumir esta atitude/
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acdao. Uma vez consentindo a necessidade de cuidar, os familiares devem comprometer-se jun-
to a equipe de saude em prol das atividades a serem desenvolvidas.

Para que se sinta apto a assumir o cuidado existe a necessidade de acompanhamento,
assim como conhecimento das atividades cotidianas que serdo realizadas no domicilio. Cabe
aos profissionais da equipe de atencdo domiciliar realizar uma capacitagdo prévia na admissao
do cliente e durante todo o processo diario de assisténcia.

Sendo assim, a equipe de saude deve se aproximar da familia que cuida, estabelecendo
vinculos, observando o ambiente, proporcionando escuta ativa e possibilitando o desenvolvi-
mento de um cuidado centrado na realidade daqueles individuos. De tal modo, o cliente rece-
be apoio constante de sua familia e esta recebe suporte da equipe de atengao domiciliar.

Visando um cuidado integral, realmente ha a énfase que a equipe de saude deve ser
multidisciplinar, valorizando os diversos saberes e praticas e contribuindo para uma aborda-
gem eficaz e resolutiva. Destaca-se no cuidado domiciliar a figura do cuidador, que presta
cuidados continuos e/ou regulares, podendo ou ndo ser um familiar. E importante que o cui-
dador seja orientado pela equipe de satde, no que se refere ao cuidado que sera prestado, au-
xiliando na recuperagdo do individuo assistido.

De acordo com o Ministério da Saude, as atribuigdes devem ser pactuadas entre equi-
pe, familiares e cuidador principal. Aos cuidadores competem: ajudar no cuidado corporal;
estimular e auxiliar na alimentacdo; ajudar na deambulagdo ou movimentagdo no leito; admi-
nistrar medicamentos por via oral, conforme prescri¢ao; servir de elo entre usuario, familia e
equipe de saude (BRASIL, 2012).

Quando conhecem as potencialidades do cuidador e a dindmica da familia, as equipes
de saude sao favorecidas nas suas agoes de cuidado. Cabe lembrar que os profissionais estao
sendo inseridos em um contexto com particularidades especificas, que precisam ser observa-
das e compreendidas na abordagem didria do cuidado para que nao haja sobrecarga e descon-
forto na vida das familias que cuidam e sdo cuidadas.

Cuidar ¢ uma tarefa complexa, permeada de sentimentos € que pode gerar sobrecarga
fisica, mental e social. Sobre isto, Santos e Tavares (2012, p. 961) apontam que as demandas
de cuidado podem gerar fatores estressantes devido aos seguintes fatores: vigilancia constan-
te; falta de informagao para desempenhar as atividades; falta de apoio dos demais familiares,

aflorando conflitos familiares; cuidados diretos e continuos por longo tempo; necessidade de
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novos recursos financeiros para custear os gastos referentes ao tratamento; abandono do lazer
e outros.

E necessério que o familiar que cuida seja incluido no plano de cuidados profissional.
Dentre as orientagdes, ¢ importante apontar a necessidade de este cuidador prever horas de
descanso, divisdo de tarefas com outros familiares e/ou acompanhantes e a participagdo da
equipe de saude neste cuidado prestado no domicilio. O cuidador precisa estar ciente das ne-
cessidades e potencialidades do ente convalescido, deve ser orientado sobre como agir em
caso de urgéncias e emergéncias e nas tarefas do cotidiano. E inerente ao cuidador zelar pelo
bem-estar, saude, alimentacdo, higiene, lazer e educacdo da pessoa assistida, com ou sem re-
muneracao.

Alguns familiares responséaveis pelo cuidado no domicilio, principalmente devido ao
envolvimento que t€ém com o ente adoecido, tendem a ndo prestar atencdo as proprias neces-
sidades desenvolvendo doengas cronicas e deixando de socializar com familiares e amigos.
Tal dedicacao pode ser observada no excelente cuidado, que € prestado. Isto aponta para a ne-
cessidade da equipe de saude voltar seu cuidado também para o familiar que cuida, lembrando
que este faz parte do cuidado e que esta passivel a desenvolver problemas reais e/ou potenci-
ais que poderao interferir no seu bem-estar e no cuidado prestado.

Em estudo desenvolvido sobre a qualidade de vida das pessoas que cuidam no domici-
lio, as autoras (SANTOS, TAVARES, 2012, p. 965) concluiram que o cuidado ¢ capaz de ge-
rar efeitos observados na vida pessoal do cuidador, atingindo o ente convalescido, a familia e
outras institui¢des sociais. Sem apoio formal e informal, o cuidador se expde a doencas cardi-
ovasculares, depressao, instabilidade emocional e desorganiza¢do da vida. Diante deste qua-
dro, o familiar que necessita de cuidados fica sujeito a maus tratos e institucionalizagao.

Assumir o cuidado de um familiar dependente tem sido referenciado pelos cuidadores
familiares como uma tarefa ardua e estressante, devido ao envolvimento afetivo e pela mu-
danca na relacdo anterior de reciprocidade em uma relagdo de dependéncia em que o cuidador
passa a ter privacao na sua vida pessoal (FERNANDES, GARCIA, 2009 p. 130).

Portanto, as orientagdes frequentes ao cuidador sdo de extrema importancia. Neste
sentido, o grupo de cuidadores pode proporcionar o compartilhamento de saberes e de experi-
éncias, enriquecendo o processo de trabalho da equipe, favorecendo a atuagdo do cuidador e

elevando a expectativa de vida da pessoa adoecida.
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A falta de conhecimento para assumir o cuidado ¢ apontada pelos familiares como
uma das principais dificuldades para desenvolver um cuidado eficaz. Sobre isto, Oliveira et al
(2012, p. 133) evidenciam que o suporte profissional ¢ fundamental para ajudar o familiar a
lidar com as mudancgas e diminuir a ansiedade na convivéncia com o novo. Cabe também ao
profissional de saude ficar atento, pois a familia pode ndo demonstrar - ou mesmo nao perce-

ber - que esta precisando de ajuda e de orientagao.

1.2 Causas e implicacoes do acidente vascular cerebral

O acidente vascular cerebral decorre da insuficiéncia de fluxo sanguineo em uma
determinada area do cérebro devido hd algum entupimento ou rompimento dos vasos
sanguineos, que irrigam o Orgdo citado, provocando paralisia e morte tecidual. Pode
apresentar diferentes causas: malformacao da artéria cerebral, hipertensao arterial sistémica,
cardiopatia ou tromboembolia (HALL, 2012).

A determinag¢do da etiologia do AVC ¢ essencial para o planejamento do tratamento e
prevencao de novos episodios. Entretanto, muitas vezes, a etiologia ¢ indeterminada. O
diagnostico € feito por meio de exames de imagem, que possibilitam a identificacdo da area
afetada e o tipo de AVC. Assim, de acordo com o Ministério da Satude, 85% dos casos sdo de
origem isquémica, quando ha obstru¢do dos vasos e a falta de irrigagdo sanguinea.

O AVC hemorragico estd associado a hipertensdo arterial que provoca hemorragia
dentro do tecido cerebral. Também, ¢ importante elencar que, de acordo com a OMS, o
acidente vascular cerebral refere-se ao desenvolvimento rapido de sinais clinicos de distirbios
focais e/ou globais da func¢do cerebral, com sintomas de duragdo igual ou superior a 24 horas,
de origem vascular, provocando alteragdes nos planos cognitivo e sensorio-motor, de acordo
com a area e a extensao da lesdo.

O sinal mais comum de um AVC, o qual ocorre com maior frequéncia na fase adulta, é
a hemiparesia, caracterizada por fraqueza repentina ou dorméncia da face, braco e/ou perna,
geralmente em um lado do corpo. Confusdo mental, alteracao cognitiva, dificuldade para falar
ou compreender, engolir, enxergar com um ou ambos os olhos e caminhar; distirbios
auditivos; tontura, perda de equilibrio e/ou coordenacao, associado a nausea ou vomitos; dor

de cabega intensa, sem causa conhecida; diminui¢ao ou perda de consciéncia sao outros sinais
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e sintomas caracteristicos do AVC. Lesdes graves ou demora de atendimento podem provocar
a morte do individuo.

Conforme a area afetada, bem como a extensdo da lesdo, o acidente vascular cerebral
pode oscilar entre dois opostos. Menor intensidade, com pouca ou nenhuma sequela ou os
mais graves que podem levar a pessoa a morte ou a uma condicdo de extrema dependéncia
para realizagdo de suas atividades didrias. Alteragdes comportamentais e/ou cognitivas, perda
ou dificuldade de fala, dificuldade para se alimentar, constipacdo intestinal, depressao,
dificuldade motora, epilepsia vascular dentre outras, s3o as principais complica¢des
observadas em individuos que foram gravemente acometidos pelo AVC.

De acordo com estudo realizado por Fernandes et al (2012, p.1563), cujo objetivo foi
avaliar a dependéncia funcional dos sobreviventes de AVC, 40% dos individuos avaliados
apresentam dependéncia funcional, associada a baixa escolaridade e localizagdo/extensao do
dano cerebral. Estes dados demonstram a necessidade de desenvolver estratégias de
reabilitagdo que considerem o grau de escolaridade e conhecimento de clientes e familiares,
facilitando a adesdo ao tratamento, prevencdo de um novo episddio de AVC e diminui¢do da
sobrecarga para o cuidador principal, além da necessidade de diminuir as desigualdades
sociais.

Em estudo realizado com a participagdo da Organizacdo Mundial de Satude a respeito
da sobrecarga das doengas em todo o mundo, o acidente vascular cerebral foi apontado, dentre
107 condigdes de saude, como a terceira maior causa de incapacidade relacionada aos anos de
vida em paises desenvolvidos (FARIA 2012, p. 339).

Neste sentido, considerando sua alta prevaléncia e incidéncia no mundo, o AVC foi
uma das principais doengas a receber a atencao de grupos de pesquisa que trabalham com a
classificagdo internacional de funcionalidade, incapacidade e satde (CIF), visando estabelecer
uma linguagem comum para a descricao das incapacidades de pessoas acometidas pelo AVC
(op.cit, 2012, p. 339).

Paixao e Silva (2009, p.10) apontam que devido as sequelas e incapacidades oriundas
do acidente vascular cerebral, cerca de 30 a 40% dos individuos sobreviventes nao consegue
retornar ao mercado de trabalho no primeiro ano apos o acidente vascular cerebral requerendo
ajuda para realizar atividades diarias e dependendo de aposentadoria ou beneficios do

governo.
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A pessoa acometida pelo acidente vascular cerebral pode enfrentar desde dificuldades
de comunicagdo até dificuldades de mobilidade, além de problemas de memoria, orientagdo
no tempo de espaco, desenvolvendo riscos de queda e depressdo, sendo esta a principal
causadora de isolamento social e falta de adesdo ao tratamento.

A perda de autonomia e consequente necessidade de auxilio sdo mais uma forma de
expressar a gravidade desta doencga e suas implicagdes. O ajuste as limitagdes provocadas pelo
AVC depende do trabalho conjunto entre equipe de saude, paciente e familia, que precisam
trabalhar no sentido de adaptarem-se a nova condi¢do e evitarem agravos maiores.

E preciso pensar que o cliente com sequelas do AVC merece atengdo das equipes de
saude e cuidadores mesmo quando ndo apresenta sequelas fisicas consideradas incapacitantes,
pois a ndo aceitagdo do seu estado atual pode levar o individuo a desenvolver depressdo e
agravar sua saude.

Limitado em suas as atividades diarias, devido ao comprometimento fisico,
psicoldgico e/ou social, o individuo acometido pelo acidente vascular cerebral apresenta, com
frequéncia, sinais de depressdo que pioram a qualidade de vida, dificultando a adesdo ao
tratamento, comprometendo a percepc¢ao geral do estado de satde, reduzindo os niveis de
energia, diminuindo a interacdo social e a motivacdo (TERRONI, 2009, p.102). Quando a
depressdo pos-AVC ¢ diagnosticada e tratada, é possivel observar melhora na recuperagdo
funcional e reducdo de prejuizo cognitivo.

Considerando suas complicagdes o acidente vascular cerebral ¢ uma doenga cronica
que, geralmente, provoca deficiéncia e consequente dependéncia. A presenca de sequelas
impde limitagdes motoras, sensoriais, cognitivas e dificuldade para o relacionamento com os
demais, podendo mudar a vida da pessoa acometida pelo AVC e de seus pares.

O enfrentamento do AVC dependera do suporte social disponivel, que ajuda no
desenvolvimento e implantacdo de estratégias para adaptacao as incapacidades. A interagdo
social com familiares, amigos, outras pessoas com sequelas do AVC e profissionais de saude
beneficiam os aspectos emocionais dos pacientes pos-AVC (op.cit, p.106).

E fundamental que o cliente seja orientado sobre sua atual condicdo de saude,
apresentando-lhe as diversas possibilidades de manejar as sequelas. Neste sentido, o
enfermeiro deve trabalhar com as potencialidades e capacidade de recuperagdo ainda no

ambiente hospitalar, objetivando melhorar a qualidade de vida tanto do cliente quanto da
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familia que o recebera no domicilio e sera responsavel pelo seu cuidado.

A familia que estd ativamente envolvida no cuidado necessita de informagdes a
respeito dos problemas reais e/ou potenciais e da sua evolugdo apos a alta hospitalar, bem
como no que tange as demandas de cuidado associadas. Neste sentido, o trabalho de
promogdo da saude e prevencao de agravos deve ser continuado no domicilio, auxiliando a
diminuir as reinternagdes e a sobrecarga ao familiar que cuida.

O surgimento da doenca consolida-se como uma grande ameaga a integridade da
familia, sendo considerada uma situagdo cadtica. Esta se instala rapidamente e interfere no
equilibrio familiar. Embora a doenga e a responsabilidade do tratamento acometam
formalmente o cliente, todos os membros da familia sdo afetados, considerando a mesma
como uma unidade no qual seus componentes sdo interdependentes.

O adoecimento de inicio agudo e o curso cronico configuram-se em uma crise, pois
provoca uma ruptura no cotidiano da pessoa adoecida e de sua familia, exigindo mobilizagao
rapida para adaptar-se a este momento de transicdo. Nao obstante, a capacidade para lidar
com a crise (PAIVA, 2011, p. 69).

A Organizacdo Mundial da Satide (OMS) aponta as doengas cronicas como as
principais causas de mortalidade e incapacidade no mundo. Sao os chamados agravos nao
transmissiveis, que incluem doencas cardiocerebrovasculares, diabetes, cancer, obesidade e
agravos respiratorios. Tais agravos t€ém como principais fatores de risco, excesso de peso,
hipertensao arterial, tabagismo, alcoolismo, taxas elevadas de colesterol, dentre outros (WHO,
2014, p.6).

Dados recentes da OMS (WHO, 2014) destacam os acidentes vasculares cerebrais e
outras doencas cerebrovasculares como a segunda causa de morte, atrds somente das doengas
cardiacas. De acordo como o Ministério da Saude no Brasil sdo registradas cerca de 68 mil
mortes por acidente vascular cerebral!(AVC) anualmente.

Um em cada seis individuos no mundo sofrerd um episddio de acidente vascular
cerebral ao longo da sua vida. Tal informacao destaca a importancia de ag¢des voltadas a
vigilancia a satde dessas pessoas, tanto no sentido de reabilitacio quanto de prevencdo e

promocao da satde, a fim de favorecer a qualidade de vida da populagado

1 Embora o termo acidente vascular encefalico seja utilizado com frequéncia, uma vez que reconhece outras es-
truturas encefalicas que podem ser acometidas pela lesdo, no Brasil esta doenga cerebrovascular ¢ popularmente
conhecida pelo termo AVC. Por essa razao, sera adotado no presente estudo.
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A cada dois segundos uma pessoa no mundo sofre um acidente vascular cerebral. Tal
estatistica ¢ mais comum em paises pouco desenvolvidos e onde existem barreiras para
prevengdo e tratamento das sequelas. A autora relata que ainda hd muito a ser feito para
diminuir os casos de AVC no mundo, principalmente nos servicos de aten¢do primaria
(LINDSAY, 2014).

No ano de 2004 o AVC causou 5,7 milhdes de morte no mundo (9,7% da mortalidade
total). Brasil e México destacam-se como os paises latino-americanos com os maiores indices
de acidente vascular cerebral em suas populagdes com cerca de 130 mil e 33 mil casos anuais,
respectivamente. Devido ao envelhecimento populacional estima-se que em 2024 as mortes
por doengas cerebrovasculares tripliquem na América Latina (AVEZUM, 2012).

A doenga representa a primeira causa de morte e incapacidade no pais, o que gera
grande impacto econdmico e social (BRASIL, 2012). De acordo com estudo prospectivo, no
Brasil ocorrem 108 casos de AVC por 100 mil habitantes, taxa de fatalidade aos 30 dias de
18,5% e aos 12 meses de 30,9%, sendo o indice de recorréncia apdés um 01 de 15,9%
(BRASIL, 2013).

Considerando as diversas mudangas epidemioldgicas, como o aumento da expectativa
de vida ao nascer e a melhoria na qualidade de vida, muitas mudancas nas necessidades de
saude tém sido observadas. Isto aumentando as demandas de cuidado de individuos
portadores de doencas cronicas (BRASIL, 2012).

Estes dados apontam para uma real necessidade de modificagao no modelo de atengao
a saude, predominantemente biologicista e hospitalocéntrico. A ineficacia deste modelo pode
ser observada na ineficiéncia de enfrentar os problemas de satide decorrentes da urbanizacao e
complexificagdo das sociedades (SILVA JR., 2006).

Uma das consequéncias do elevado nimero de individuos portadores de doencgas
cronicas ¢ o aumento do nimero de pessoas que necessitam de cuidados continuados
desenvolvidos no domicilio, evidenciando a necessidade de discutir a atengao domiciliar, seus
desafios e possibilidades.

Segundo Rodrigues et al (p.3, 2013), apos a alta hospitalar, o individuo acometido pelo
AVC pode apresentar uma série de limitagdes, incluindo mudancas comportamentais e de
papéis a serem desenvolvidos na familia e na sociedade. No retorno para casa, a perspectiva

do cuidado difere do hospital e os graus de incapacidade determinam os niveis de
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dependéncia por assisténcia e, consequentemente, desafio ao familiar que cuida.

Dentre as muitas possibilidades da AD, estdo a desinstitucionaliza¢do e aproximagao
entre usuario e servigos de atengao basica 4 saude. A aten¢do domiciliar constitui-se como
uma modalidade de atencdo a saude substitutiva ou complementar as ja existentes,
caracteriza-se por um conjunto de agdes de promog¢do a saude, prevencao e tratamento de
doengas e reabilitagdo prestadas em domicilio, com garantia de continuidade de cuidados e
integrada as redes de aten¢ado a saude (BRASIL, 2011).

O domicilio é o local de moradia estruturalmente separado e independente, limitado
por paredes, muros ou cercas, permitindo que seus moradores se isolem e vivam entre si
(BRASIL, 2011). E no domicilio que ocorrem a vivéncias, as interagdes e as historias e
considerando o modelo hospitalocéntrico vivenciado por longos anos, o ambiente do
domicilio ndo tem ligagdo com a doenga.

O cuidado prestado no domicilio expde as equipes de saude a realidade social de
cliente e familiares, possibilitando a constru¢ao de uma relagdo proficua com os individuos
que necessitam de cuidados continuados, substituindo o cuidado restrito a doenga. Por ser
uma pratica centrada na pessoa, como sujeito do seu processo saude-doencga, a AD resgata os
principios doutrinarios do Sistema Unico de Satde (integralidade, universalidade e equidade).

Sdo necessarios profissionais de saide com uma atitude diferenciada, pautada no
respeito, na ética e no compromisso com as familias pelas quais sdo responsaveis, mediante a
criacdo de vinculo de confianga e de afeto, atuando de forma participativa na construgao de

ambientes mais saudaveis no espago familiar.

1.3 Apresentando o objeto de estudo, a questdo norteadora e os objetivos:

Compreendendo que o cuidado de enfermagem ¢ voltado para o tratamento
individualizado e holistico, ao desenvolver este estudo, busco evidéncias que caracterizem a
dindmica do cuidado prestado pelas familias de pessoas acometidas pelo AVC. Portanto, o
estudo em tela tem como eixo central a compreensao da dindmica familiar na experiéncia de
cuidar de um ente com sequelas do AVC no domicilio.

De tal modo, em que pese a contextualizagdo do objeto de pesquisa, foi tracada a

seguinte questdo norteadora: Considerando o cuidado no domicilio e a qualidade de vida do
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individuo vitima do AVC, como se da a dinamica familiar na experiéncia de cuidar?

A partir das inquietagdes originarias das reflexdes acima expostas, foram elaborados os
seguintes objetivos:
Objetivo geral:
% Compreender a experiéncia da familia que vivencia o cuidado domiciliar
de um ente com sequelas do acidente vascular cerebral.
Objetivos Especificos:

¢ Identificar nas intera¢des familiares o significado que a situagdo de cuidar
no domicilio gera na dinamica familiar;

s Discutir o contexto, as acgdes/interagcdes, os fatores intervenientes € os
resultados da experiéncia da familia de cuidar no domicilio de um ente
com sequelas de acidente vascular cerebral;

s+ Propor teoria explicativa que elucide a situagdo fenoménica que envolve a

familia e o cuidado do ente convalescido.

1.4 Relevdncia e justificativa do estudo

O ensino de saude ajuda as pessoas a apreender as informagdes e as técnicas
necessarias para manejarem sua propria assisténcia a satde durante a enfermidade e a
convalescenga. Considera-se que cliente e familia precisam aprender uma maneira de
satisfazer suas necessidades quando retornam ao domicilio ap6s o periodo de hospitalizagdo.

Ponderando que cliente e familiares necessitam serem capacitados para cuidar no
domicilio, bem como entendendo que estes sdo capazes de aprender, julga-se que o presente
estudo expandira o conhecimento sobre a questdo em tela, cooperando para a melhoria da
qualidade da assisténcia de enfermagem.

Wright e Leahey (2012, p. 2) destacam que a medida que as pesquisas e teorias de
enfermagem envolvendo familias sdo desenvolvidas, observa-se a modificagdo dos padroes
usais da pratica clinica da enfermagem. Isto se da por meio de relacionamentos colaborativos
mutuos que impactam diretamente na diminuig¢@o do sofrimento e promocao da cura.

A relevancia do estudo estd na necessidade de ouvir clientes e familiares em suas

necessidades, considerando o cuidado domiciliar. Justifica-se pelo aumento da populacao
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maior de 65 anos de idade; aumento da incidéncia e doengas cerebrovasculares referida faixa
etaria; necessidade do cuidado continuado e resultado do levantamento da produgao cientifica
sobre a tematica.

No que se refere a revisdo dos estudos, o levantamento bibliografico foi realizado
entre 22/02/2014 e 27/07/2014. A busca ocorreu nas bases de dados BDENF, Lilacs, Medline
e Pubmed. O levantamento sistematico guiou-se pela seguinte questdo: O que os estudos
evidenciam sobre a rela¢do do familiar que cuida com o cuidado domiciliar de um ente
vitima do AVC?

Foram analisados estudos publicados no periodo de 2008 a 2013, nos idiomas
portugués, espanhol, inglés e francés, que apresentassem texto completo disponivel. Adotou-
se a seguinte estratégia de busca: cuidadores familiares and assisténcia domiciliar and
acidente vascular cerebral (BDENF, Lilacs e Medline) e ("Caregives" [Mesh]) and ("Home
nursing" [Mesh]) and ("Stroke" [Mesh]) (Pubmed).

Apos leitura inicial dos 74 estudos encontrados, foram excluidos textos repetidos,
produgdes ndo relacionadas ao escopo do estudo, pesquisas que tratam de pessoas
diagnosticadas com AVC e outras doengas neuroldgicas. A andlise dos 59 estudos que fizeram
parte da investigagdo permitiu identificar que a maior parte descreve as atividades
desenvolvidas pelos cuidadores familiares, com destaque para as principais dificuldades
encontradas.

Os estudos apontam a importancia da relacao entre cuidadores familiares e equipe de
saude, destacando o preparo para realizacao do cuidado e adaptacdo a nova realidade. Neste
sentido, quando se trata da importancia de compreender como se da a dindmica familiar
diante da necessidade de cuidar no domicilio, quais sdo as implicagdes e agdes dirigidas a
esta vivencia e como as equipes de saude, com destaque para enfermagem, incluem este

familiar nos seus cuidados, ha necessidade de desenvolver novos estudos.

1.5 Contribui¢oes para a pratica, ensino e pesquisa:

Teoria, pratica e pesquisas de enfermagem demonstram que a familia tem um impacto

significativo sobre a saude e bem-estar dos seus membros. Tais evidéncias apontam para a

necessidade dos enfermeiros considerarem a pratica do cuidado centrado na familia como
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parte integrante das acdes de enfermagem.

Oliveira e Marcon (2007, p. 69) apontam que a producgdo cientifica aponta
caracteristicas do que seria trabalhar com familia, focalizando o mundo de suas interagdes,
uma vez que sdao elas que sustentam e mantém o nucleo familiar. Isso pressupde que o
profissional de satide deve ter conhecimento dos conceitos de familia, de satide da familia e
de interagao familiar.

Assim, como beneficio da pesquisa, destaca-se a possibilidade de melhor compreensao
da dindmica que as familias desenvolvem para cuidar no domicilio fornecendo as equipes de
saude, em especial a enfermagem, a oportunidade de desenvolver seus cuidados com base nos
dados apresentados ao final desta pesquisa.

Para um efetivo trabalho com a familia, os profissionais de saude precisam conhecer
este universo denominado familia. E preciso saber como aborda-la, analisar e intervir,
considerando seus aspectos Unicos. Neste sentido, o presente estudo pretende contribuir com
os servicos de saude, com destaque para a institui¢do cenario do estudo e para o cuidado de
enfermagem, destacando a possibilidade de desenvolver a¢cdes que auxiliem as familias que
cuidam no domicilio.

Pretendo discutir os resultados e levar aos servigos de saude. Isto, juntamente com
estudantes de graduacao em enfermagem, visando estabelecer novas estratégias para cuidar da
familia mediante o cuidado de um ente que necessidade de cuidados no domicilio apds o
evento do AVC. Além disto, ¢ esperado que os resultados agreguem conhecimento aos estudos
desenvolvidos pela enfermagem, ampliando as discussdes sobre enfermagem da familia e
cuidador domiciliar, principalmente para os estudos desenvolvidos pelo Nucleo de Pesquisa
de Fundamentos do Cuidado de Enfermagem (NUCLEARTE), bem como para a linha de

pesquisa "Concepgoes Teoricas, Cuidados Fundamentas e Tecnologias de Enfermagem”.
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Esta na vida grupal a condi¢do indispensavel para a consciéncia, mundo de objetos e
construgdo de atitudes (BLUMER, 1969).
Figura 4: Representa a interagdo necessaria na vida social, resultando em simbolos e

significados que definem a acdo.
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CAPITULO 11
REFERENCIAL TEORICO

2.1 O Interacionismo Simbolico

Diante dos problemas sociais decorrentes da industrializagdo e da urbanizacao do
inicio do século XX, surgiu um contexto que serviu como base e fonte de estimulo para os
estudiosos da psicologia social da época, resultando no desenvolvimento de uma perspectiva
tedrica distinta, que aborda o estudo sistematico do comportamento social humano e foi
denominada Interacionismo Simbolico (IS).

As bases para evolucdo do pensamento interacionista, segundo Carvalho, Borges e
Régo (2010, p.148), foi proporcionada a partir das nogdes do Eu e do Mim, principalmente no
que se refere a constru¢do dos conceitos de Mente e Self. De modo geral, pode-se considerar
que o interacionismo simbolico constitui uma perspectiva tedrica, que permite a compreensao
do modo como os individuos interpretam os objetos € as pessoas com as quais interagem.

Trata-se, por conseguinte, de uma abordagem util e importante para o estudo da vida
social, uma vez que oferece um ponto de vista humanistico, no qual as pessoas raciocinam e
simbolizam objetos, pessoas e vivéncias com a finalidade de interpretar e adaptar-se as
circunstancias. As autoras (op.cit, p.148) consideram o IS uma das abordagens mais
adequadas para analisar os processos de socializacdo e ressocializa¢do e, também, para o
estudo de mobilizagdo de mudangas de comportamento e de expectativas.

No que se refere a sua origem, os autores e estudiosos desta perspectiva sao unanimes
ao considerar as importantes contribui¢des dos estudos desenvolvidos e na Escola de Chicago
por John Dewey, Charles Cooley e, principalmente, George Mead principal pensador e
inspirador do movimento interacionista.

Ao focar na acdo interpessoal, Mead (1962, p. 44) indica que o modo de acdo de um
individuo suscita as reagdes de seu parceiro de acdo, tornando-se condi¢do para a

continuidade de suas proprias agdes. A descricdo do autor sobre comportamento social tem
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como dado principal o ato social, em termos ndo s6 de comportamento observavel, mas,
igualmente de atividade encoberta no ato.

Nesta perspectiva, Mead (1934, p.93) afirma que a mente ¢ uma relacdo do organismo
com a situagdo, que se da por meio de uma série de simbolos. Um gesto torna-se um simbolo
significante quando representa a ideia que ha por tras de si e desperta essa ideia no outro
individuo. Desse modo, a base do significado estd na conduta social, no qual surgem os
simbolos significantes. De acordo com Carvalho, Borges e Régo (2010, p. 150) somente
quando o individuo identifica-se com os simbolos ¢ que se torna consciente o significado.

Mead (1962, p. 49) enfatiza que a mente € um processo que se manifesta sempre que o
individuo interage consigo proprio, usando simbolos significantes, surgidos do processo
social de comunicacao permitindo que o individuo selecione aquilo que parece relevante as
suas necessidades, desconsiderando os estimulos irrelevantes. Esclarece ainda, que todo
comportamento implica em uma percepcao seletiva de situagdes, que ndo pode ser concebida
como uma mera impressao de alguma coisa de exterior no sistema individual.

Ainda durante o ato social, os objetos sdo definidos e redefinidos. De tal dinamismo,
advém a interacdo simbolica, que ocorre mediante uma interpretacdo das acdes e gestos com
base no significado que lhes ¢é atribuido. Esta breve reflexdo, permite-me apresentar o
Interacionismo Simbodlico (IS), como sendo o referencial teérico escolhido para este estudo,

uma vez que o tema central abordado s@o os processos de intera¢do social.
O Interacionismo Simbolico (IS) considera o ser humano como ser ativo no meio
ambiente, que age com 0s outros € consigo mesmo, capaz de definir as situagdes de

acordo com as perspectivas desenvolvidas e alteradas em suas interagdes sociais
(CHARON, 1989).

Esse referencial concentra-se na natureza das interagdes, nos significados dos eventos
para os individuos, na dindmica das atividades sociais, no mundo que rodeia os atores sociais
e nas acgdes por eles desempenhadas. Charon aponta que o IS trata de estudar o

comportamento humano individual e grupal, vivéncias e forma como as pessoas definem

eventos ou a realidade e como agem em relagao a isto.

Neste caminho, ao interagir o ser humano incorpora o comportamento e percebe as
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necessidades do outro. Logo, a utilizagdo do interacionismo simboélico faz nexo com a
compreensdo das interacdes inerentes ao cuidado prestado no domicilio. Entende-se que
quando o cuidador age no sentido de se por no lugar do outro e de compreender as

experiéncias, ele torna-se apto a prestar um cuidado sensivel e eficiente.

O interacionismo simbolico ¢ uma perspectiva da psicologia social, que valoriza o
significado que o ser humano atribui as suas experiéncias. Enfoca a maneira pela qual o
individuo dé4 sentido as interagdes sociais e as interpretagdes que atribuem aos simbolos

sociais e a linguagem (POLIT; BECK; HUNGLER; 2011, p. 209).

Segundo Blumer (1969, p.2), o interacionismo simbdlico tem seus fundamentos em
trés premissas a saber: o ser humano age em relagdo as coisas com base nos sentidos que tais
coisas tém para ele; o sentido das coisas ¢ derivado, ou se origina, da interacdo social que o
individuo estabelece como os outros; estes sentidos sdo manipulados e modificados através de
um processo interpretativo, usado pela pessoa ao lidar com as coisas e situagcdes que encontra.

Em sintese, estas premissas baseiam-se em um conjunto de elementos que se inter-
determinam em um movimento espiralado. Assim, Ennes (2013, p.70) conclui que a agdo ¢
orientada por meio da relagdo com o mundo, sendo estd uma interagdo social que orienta e €

orientada por dinamica interpretativas.

O Interacionismo Simbodlico designa uma importancia fundamental ao sentido que as
coisas tém para o comportamento humano. O sentido emerge do processo de interagdo entre
os individuos, ao invés de percebé-las como algo intrinseco ao ser, como uma expressdao dos
elementos constituintes da psique, da mente, ou de organizagao psicoldgica (BLUMER, 1969,
p.3). A intera¢do envolve motivacdo, interacdo face a face, dimensdes racionais e irracionais,

dimensdes estruturais e as relagdes de poder.

Strauss aponta que:

Toda interagdo pressupde 'motivacao’, cujo significado consiste na identificagdo de
objetos fisicos e humanos utilizados na ‘organizagdo’ do 'eu' em uma determinada
situagdo. Com base nesta, o 'eu' avalia como agir e proceder na interagio. E este
elemento da interacdo que definird se uma situagdo é ou ndo problematica, ou seja,
se 0 'eu' reconhece ou ndo os estimulos e simbolos com os quais se depara ao longo
da interacdo. Numa situacdo problemdtica, uma pessoa precisa ndo apenas
identificar o outro naquele momento, mas também, identificar o self naquele instante
(STRAUSS, 1999, p.64).

Com a finalidade de explicar este processo de interacdo que envolve definicdo e
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redefinicdo dos objetos do ambiente, Mead introduz as nogdes de Self, Eu e Mim. A pessoa
como objeto para si estd representada pelo termo self (si mesmo) e através deste self, que o
individuo interage socialmente consigo, da mesma forma que interage socialmente em relagao
as outras pessoas (MEAD, 1934, p.171).

Para o autor, o self social ¢ desenvolvido quando o individuo é capaz de refletir sobre
si mesmo, permitindo o processo de se perceber e sentir-se no papel do outro. O self é
continuamente desenvolvido através da interagdo com outros seres humanos, explicando a sua
natureza dindmica. O self representa um processo social no interior do individuo que envolve
duas fases analiticas distintas: o Eu e o Mim. O Eu ¢ considerada a tendéncia impulsiva do
individuo e o Mim representa o outro generalizado.

Neste sentido, as palavras de Mead (1934, p.222) destaca que:

O Mim ¢ o individuo convencional. Esta sempre presente. Apresenta os habitos e as
reacdes que todos tém, do contrario, o individuo ndo poderia viver em sociedade. A
reacdo do Eu a uma atitude organizada transforma a mesma, ¢ assim, ocorre certa
proporg¢ao de adaptacdo e readaptacao.

As idéias de Herbert Blumer, discipulo de Mead, estdo consolidadas e expostas na
obra Simbolic Interacionism: perspective and method (1969), onde expde que o ser humano
conta com o self para interagir, sendo, portanto, o objeto de suas proprias a¢des e adquirindo
capacidade de tornar-se um objeto, vendo a si mesmo de fora, colocando-se no lugar do outro.
Ao afirmar que o ser humano possui um self, o autor pretende enfatizar que, da mesma forma
que o individuo age socialmente com relacdo as outras pessoas, ela interage socialmente
consigo mesma, podendo tornar-se o objeto de suas proprias agdes.

A necessidade das partes integrantes assumirem o papel do outro ¢ destacado por
Blumer (1969, p.49), como um aspecto fundamental para que as indicagdes dirigidas as outras
partes sejam feitas a partir do ponto de vista desta outra parte, de modo que a intengdo seja
percebida. Ao fazer indicagdes, o individuo indica objetos significantes para ele. O sentido
dos objetos para uma pessoa surge fundamentalmente da maneira como eles lhe sdo definidos
por outras pessoas com quem interagem.

Ao ressaltar as implicacdes metodologicas da visdo interacionista sobre o grupo
humano e a agado social, Blumer (1969, p.50) destaca quatro concepgdes centrais:

v As pessoas, individual ou coletivamente, estdo preparadas para agir a base dos

sentidos dos objetos que compreendem seu mundo;
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v/ A associagdo das pessoas se da, necessariamente, sob a forma de processo no qual elas
estdo fazendo indica¢des uma a outra e interpretando as indicagdes uma da outra;

v Os atos sociais, nao importa se individuais ou coletivos, sdo construidos através de um
processo no qual os atores notam, interpretam e avaliam as situacdes que eles
confrontam;

v A inter-vinculacdo complexa dos atos que compreendem organizagdes, instituigoes,
divisao de trabalho e redes de interdependéncia sdo questdes mutaveis € ndo estaticas.
Ao definir simbolos, Charon (1989, p.61) enfatiza que estes sdo blocos de construcao

da sociedade humana. Aprendemos em toda nossa vida fungdes, regras, valores e ideias para
interagir e compreender os outros. De tal modo, quando interagimos somos objetos sociais
uns para os outros, utilizando os simbolos, direcionando o self, tomando decisdes e
reconhecendo possibilidades e perspectivas que nos permitem assumir o papel do outro.

No que refere aos estudos que adotam o interacionismo simbodlico como referencial
tedrico/metodologico, o pesquisador precisa interagir ativamente com os atores sociais do
estudo, percebendo os fatos no seu contexto natural. E necessario que o pesquisador esteja
ativamente engajado no mundo estudado. Sobre isto, Blumer (1969, p.29) destaca que por ter
um carater reflexivo, o interacionismo simbdlico ndo esta sujeito a nenhum conjunto de
técnicas, permitindo a adog¢ao da observacao direta, entrevista, didrios e discussdes em grupo.

Coulon (1995, p. 20) salienta que: o IS trouxe pela primeira vez as ciéncias sociais um
lugar tedrico para o sujeito social como intérprete do mundo, valorizando métodos de
pesquisas que privilegiam o ponto de vista desses sujeitos. Pettengill e Angelo (2005, p. 985)

apontam que na perspectiva interacionista, a familia pode ser definida como:

Um grupo de individuos em interagdo simbolica, checando as situagdo com os
outros significantes ou grupos de referéncias, com simbolos, perspetivas, self, mente
e habilidade para assumir papéis.

E como um grupo social, portanto, composto por membros em interagdo simboélica
entre si € com os elementos presentes na experiéncia que vivencia que a familia atribui
significado as suas experiéncias. Ao considerar que toda e qualquer vivéncia interfere na
dindmica e funcionamento da familia e que esta sempre busca uma forma de manejar as
situagdes e ajustar-se a elas, o interacionismo simbdlico e suas premissas iluminam o estudo
em tela.

Neste aspecto, o ser humano interage, interpreta, define e age no seu contexto, de
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acordo com o significado que as coisas e vivéncias tém para ele. A familia age em relagdo ao
cuidado no domicilio com base no significado que este tem para ela; o significado que ela
atribui ao cuidado de um ente ¢ desenvolvido na intera¢ao dela com o familiar que necessita
de cuidado antes e depois do adoecimento; os significados sdo modificados nos continuos

processos de interacdo providos pela situacao de cuidar.
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Fazer Grounded Theory é uma viagem! Viagem consistente, reflexiva e atenta a cada
paisagem, aos companheiros de caminho e a memoria (TAROZZI, 2011, p.58).
Figura 5: Simboliza os primordios dessa viagem, a partir da contemplagdo do amanhecer, do

inicio.
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CAPITULO 111
PERCURSO METODOLOGICO

3.1 Teoria Fundamentada nos Dados

A pesquisa qualitativa, neste projeto com foco na Teoria Fundamentada nos Dados
(TFD), destina-se a identificar o fendmeno estudado e concentra-se no todo da experiéncia
humana, no sentido atribuido pelos individuos que vivem a experiéncia, permitindo a
compreensdo mais ampla e profunda do comportamento humano, sem interesse de quantificar
os dados estatisticamente. O método qualitativo foi pertinente ao estudo em tela, uma vez que
pretendeu compreender as interacdes familiares na experiéncia de cuidar de um ente com
sequelas do acidente vascular cerebral no domicilio e propor uma matriz tedrica que elucide o
fendmeno em questao.

A Grounded Theory (GT)ou Teoria Fundamentada nos Dados, ¢ um método
desenvolvido originalmente pelos socidlogos Anselm Strauss e Barney Glaser. Strauss
formou-se na University of Chicago, que possui grande tradicdo em pesquisa qualitativa
sendo profundamente influenciado por Park, Thomas, Dewey, Meade, Hughes ¢ Blumer e
pelos textos interacionistas e pragmaticos. Formado na Columbia University e, também,
influenciado por Paul Lazarsfeld, Glaser um inovador em pesquisas quantitativas, possui uma
tradicdo sociologica completamente diferente que, no entanto, permitiu aos dois homens
trabalharem juntos (STRAUSS; CORBIN. 2008, p.22).

Trata-se, portanto, de uma abordagem qualitativa que através do método sistematico
tem a finalidade de construir uma teoria baseada em dados pesquisados, para esclarecer um
fendmeno da realidade. E, segundo Strauss ¢ Corbin (op.cit. p. 25), uma teoria derivada de
dados organizados, reunidos e analisados através do processo de pesquisa qualitativa. Neste
método, a coleta de dados, analise ¢ eventual teoria mantém uma relagdo intima e caracteriza-
se pela cientificidade e sensibilidade tedrica dos pesquisadores, que devem ter a capacidade
de nomear categorias, fazer perguntas estimulantes, comparar e extrair um esquema inovador,
integrado e realista a massa de dados brutos desorganizados.

Sobre a defini¢ao da Teoria Fundamentada dos Dados, Glaser e Strauss (1967, p.33)

destacam:
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A Grounded Theory ndo se refere a nenhum tipo de teoria especifica, mas a teoria
que ¢ desenvolvida indutivamente durante um estudo em constante interagdo com os
dados obtidos neste estudo. Esta teoria ¢ fundamentada nos dados recolhidos e isso
em contraste com a teoria que ¢ desenvolvida conceitualmente e depois
simplesmente testada a partir dos dados empiricos.

Quando adota a Teoria Fundamentada dos Dados como método, o pesquisador tem
como um dos seus objetivos, compreender as experiéncias e interagdes de pessoas ou grupos
inseridos em determinado contexto social, buscando revelar as estratégias tragadas a partir da
situagdo vivida (CHARMAZ, 2009, p. 143). E na interagdo humana que a TFD estd
embasada, sendo um referencial Util a drea da enfermagem, uma vez que sua pratica envolve
constante interagdo com pessoas, familias e diversos grupos humanos.

Glaser e Strauss (1967. p.22), ao realizarem pesquisas qualitativas, perceberam a
necessidade de realizar comparagdes entre os dados para identificar, desenvolver e relacionar

conceitos. Strauss contribuiu para o desenvolvimento deste método nos seguintes aspectos:

¢ A necessidade de sair a campo para descobrir o que de fato esta ocorrendo;

+ A relevancia da teoria, baseada em dados, para o desenvolvimento de uma disciplina e
como base para agado social;

¢ A complexidade e a variabilidade dos fenomenos e das a¢cdes do homem,;

¢ A crenca de que as pessoas sdo atores que assumem um papel ativo para responder a
situagdes problematicas;

%+ A percepgdo de que as pessoas agem com bases em significados;

++ A compreensdo de que o significado ¢ definido e redefinido através da interagao;

¢ A sensibilidade para a natureza evolutiva e reveladora dos fatos e;

¢ A consciéncia das inter-relagdes entre condig¢des, agao e conseqiiéncia.

A Teoria Fundamentada nos Dados comec¢a com uma area de estudo de onde sera
possivel emergir dados relevantes que dardo origem aos conceitos (STRAUSS; CORBIN,
1990, p.23). Ha necessidade de sensibilidade tedrica por parte do pesquisador para que se
possa, além de dar significado aos dados, compreender o que existe na realidade, com base na
experiéncia dos individuos que estdo sendo pesquisados (GLASER; STRAUSS 1967, p. 41).

Tarozzi (2011, p. 55) aponta as articulagdes que o método assumiu nos ultimos

quarenta anos. Neste caminho, revela a abordagem cléassica de Glaser, a descrigdo conceitual
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completa de Strauss e a Grounded Theory construtivista de Charmaz. Corroborando com isto,
Santos (2016) esclarece que a principal diferenga entre os precursores do método estd na
flexibilidade de Strauss e no pragmatismo de Glaser. Para Anselm Strauss a TFD ¢ um
modelo analitico que apoia os pesquisadores a partir de um conjunto de recomendacoes e
instrumentos de analise.

Segundo o autor (op.cit., 2016), Barney Glaser ndo considera a adog¢do de outros
procedimentos analiticos privilegiando a producao de ideias, concepgdes € modelos tedricos.
As discussdes e divergéncias entre os precursores do método levam a aparicdo de Kathleen
Charmaz que explica a ancorarem do método em duas escolas opostas. O positivismo da
Universidade de Columbia, ber¢o académico de Glaser, com rigorosos métodos de analise e a
Escola de Chicago, com Strauss e a valorizagao dos significados sociais.

Em pesquisas que adotam a Teoria Fundamentada nos Dados, a analise dos dados
comega na primeira entrevista ¢ observagdo, que conduzirdo a outras entrevistas e outras
observagoes. Assim, a analise continua e constante conduz a coleta de dados necessitando de
interagdo entre o pesquisador e o ato da pesquisa. Sobre isto Strauss e Corbin (2008, p.65)
ilustram que andlise ndo ¢ um processo estruturado, estatico e rigido. Ao contrario, ¢ um
processo de fluxo livre e criativo, no qual os analistas se movem rapidamente para frente e
para tras entre os tipos de codificacdo, usando técnicas e procedimentos analiticos livremente
e em resposta a tarefa de anélise que tém em maos.

Segundo os autores, Strauss e Corbin (2008, p.92), a analise na TFD tem por objetivo
construir uma teoria passando do especifico para o geral. De tal modo, sdo abordadas
ferramentas analiticas, como o questionamento especifico, que inclui as seguintes perguntas:
Quem? Quando? Por qué? Onde? O qué? Como? Quanto? Com que resultados?

Uma segunda ferramenta ¢ a analise de uma palavra que permite levantar e listar
questdes sobre possiveis significados e tornar conhecidas as suposi¢des do pesquisador sobre
o que estd sendo dito ou observado. E essencial também a realizagdo de comparagdes
constantes para identificar categorias e desenvolvé-las, ressaltando a comparagao de incidente
por incidente ou objeto por objeto e as comparagdes teoricas (comparar categorias).

Através do método de comparagdo constante chegamos a codificagdo, a
conceitualizagdo e a categorizagdo dos dados através do percurso, ndo seqiiencial: codificagcdo

aberta, axial e seletiva (GLASER, STRAUSS, 1967. p. 101). Na codificacao aberta, segundo
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Strauss e Corbin (2008, p.104), os dados sdo separados em partes distintas, examinados com
rigor ¢ comparados em busca de similaridades e diferengas. Desta forma, quando se
consideram fatos, acontecimentos, objetos, acdes/interacdes, similares em natureza ou com
significados relaciondveis, ¢ possivel agrupa-los segundo conceitos mais abstratos
denominados “categorias”.

De acordo com Glaser, as categorias sdo o elemento conceitual da TFD e a relagdo
entre elas gera hipoteses, que t€ém primeiramente o status de relagdes sugeridas e provisodrias.
As categorias possuem poder analitico, uma vez que, sdo capazes de explicar e de prever.
Glaser e Strauss (1967, p. 101) destacam que os dados sdo reagrupados através de declaracdes
sobre a natureza das relagcdes entre as varias categorias e subcategorias, constituindo os
processos de codificacdo axial e seletiva. Isto permitindo dar novas explicagdes sobre a
natureza dos fendomenos.

Agrupar conceitos em categorias € importante, pois permite ao analista reduzir o
numero de unidades com as quais trabalha. As categorias possuem poder analitico, uma vez
que sdo capazes de explicar e de prever. Sendo assim, Strauss e Corbin (2008, p.114) definem
categorias como conceitos derivados dos dados que representam os fenomenos. Estas sdo
idéias analiticas importantes que emergem dos dados, representam problemas, questdes,
preocupacdes e assuntos relevantes ao que estd sendo estudado.

A respeito da codificagcdo Strauss e Corbin (2008, p.119) esclarecem que ha muitos
modos de realiza-la. Um destes modos ¢é realizado através de um trabalho detalhado de dados,
linha por linha, permitindo gerar categorias rapidamente e desenvolvé-las por meio de
amostragem adicional/ amostragem tedrica ao longo de dimensdes das propriedades gerais de
uma determinada categoria. Quando ja ha uma categoria, ¢ necessario codificar. Adota-se a
codificagdo por frase ou paragrafo. A leitura atenta do documento por inteiro ¢ uma terceira
forma, codificando as similaridades e as diferengas.

Este método trabalha com conceito de amostragem tedrica que se refere a
possibilidade de o pesquisador buscar seus dados em locais ou através do depoimento de
pessoas que indicam deter conhecimento acerca da realidade a ser estudada (DANTAS et al,
2009, p.575). Assim sendo, utiliza-se a amostragem teodrica para coleta de dados, baseada nos
conceitos que surgiram da andlise e que parecem ter relevancia para a teoria evolutiva. O

objetivo ¢ maximizar oportunidades de comparar fatos, incidentes e acontecimentos para
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determinar como uma categoria varia em termos de propriedades e dimensdes.

Glaser e Strauss (1967, p.108,112) reforcam que memorandos e diagramas sdo
importantes para a teoria resultante, pois sdo formas importantes de manter registros da
analise. Os memorandos atuam como lembretes ou fontes de informagdes e os diagramas sao
memorandos visuais, graficos, imprescindiveis para a elaboracdo de uma teoria fundamenta
nos dados.

A construcao dos memorandos, segundo Dantas et al (2009, p. 577), consiste numa
forma de registro referente a formulacdo da teoria e pode tomar conformacdo de notas
teoricas, notas metodologicas, notas de observacdo e subvariedade delas. Os mesmos

destacam:

Nas notas tedricas o pesquisador, chegando aos fatos, registra a interpretagcdo e
inferéncias, faz hipdteses e desenvolve novos conceitos. Estabelece a ligacdo com
outros conceitos ja elaborados, fazendo interpretagdes, inferéncias e outras
hipoteses. As notas metodologicas consistem em anotagdes que refletem um ato
operacional completo ou planejado, podendo ser um lembrete ou uma critica as suas
proprias estratégias. Ja4 as notas de observagdo sdo descrigdes sobre eventos
experimentados, principalmente através da observagdo e audig@o.

Neste estudo foi adotada a entrevista semiestruturada, que se desenvolve a partir de
teorias ou hipoteses da pesquisa, sendo que novas hipoteses poderdo surgir em decorréncia
das informacdes obtidas ao longo da entrevista. A entrevista semiestruturada combina
perguntas abertas e fechadas que permitem uma delimitacdo do volume de informacdes, onde
o entrevistado discorre a respeito do tema proposto.

O interacionismo simboélico pode ser compreendido através de processos como a
observagdo direta, o trabalho de campo, a observacdo participante, o estudo de caso, a
entrevista, o uso da historia de vida, o uso de cartas e diarios; assim como de documentos
publicos, painéis de discussao e de conversas. Possibilita a compreensao da realidade através
do contato pessoal e estreito entre pesquisador e fendmeno, assim como a busca exaustiva de
informacoes.

Durante a observacao ¢ interessante a utilizacdo de um diario de campo que permita
descrever os achados de forma a contemplar a realidade de forma mais ampla possivel.
Segundo Valadares (2006, p.80) as anotagdes de campo consistem fundamentalmente na
descricao, por escrito, das manifestagdes (verbais e ndo verbais) observadas pelo pesquisador.
Destaca ainda, que tais anotagdes contém as circunstancias fisicas, que se considerem

necessarias e que rodeiam os agentes sociais.
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A teoria fundamentada nos dados ¢ um referencial metodologico que orienta e fornece
caminhos ao pesquisador que a utiliza sendo, consequentemente, um processo complexo de
analise dos dados ideal para investigadores interacionistas. Através dela foi possivel alcancar

um novo olhar sobre a realidade das familias que cuidam no domicilio.

3.2 Apresentando o cenario e descrevendo a amostra

Apos autorizagdo da Secretaria de Saude de Macaé para realizagdo da coleta de dados,
o presente estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica da do Hospital Escola Sdo
Francisco de Assis sob o numero, 1.135.209/2015 respeitando os aspectos €ticos preconizados
pela Resolucdo 466/12 do Ministério da Saude, que trata de pesquisas envolvendo seres
humanos.

Desta forma, foram observados os principios €ticos da pesquisa, através da elaboracao
do termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) (Apéndice A), que foi destinado aos
atores sociais do estudo como forma de orientd-lo quanto aos objetivos do estudo e o
anonimato, bem como a liberdade para desistir de participar da pesquisa em qualquer fase da
mesma.

A producgdo de dados ocorreu no municipio de Macaé, a partir do levantamento da
populacao com sequelas do AVC, que necessita de cuidado no domicilio e recebe atendimento
das equipes das Estratégias de Satde da Familia (ESF). A escolha deste municipio ocorreu
devido aos dados da secretaria municipal de saide de Macaé que apontam o acidente vascular
cerebral superando o cancer e as cardiopatias em niimero de dbitos.

O municipio de Macaé pertence ao norte-fluminense. O mesmo possui 218 mil
habitantes e foi descoberta por acaso, comegando a ser povoada no século XVII. No inicio da
década de 70 o municipio viveu uma importante mudanga econdmica através da descoberta
do petroleo. Em 1997, com a quebra do monopdlio do petroleo, Macaé vivenciou um
crescimento demografico, sendo os estrangeiros 10% da populagio (MACAE, 2015).

De acordo com dados da prefeitura de Macaé (2015), o municipio possui vinte e seis
equipes de Estratégia de Satide da Familia, trés do Programa de Agentes Comunitarios de
Saude (PACS) e trés Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), que atuam em trinta e

trés unidades basicas, com cobertura de 40% da populacdo, sendo 100% da regido serrana.
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Sdo mais de vinte e cinco mil familias atendidas, com cerca de noventa mil habitantes
cadastrados. O Nucleo de Apoio a Satde da Familia (NASF) também da apoio a equipe do
ESF com atendimento multidisciplinar com psicologia, terapia ocupacional, fonoaudiologia,
nutri¢ao e fisioterapia, compartilhando e apoiando as praticas em satde.

Strauss e Corbin (2008, p.35) apontam que o pesquisador deve possuir uma
amostragem inicial. Entretanto, o método permite que ao longo da coleta de dados, o
pesquisador possa obter dados em outras areas que estejam de acordo com a tematica,
formando um novo grupo amostral.

No presente estudo o primeiro grupo amostral foi formado por familiares que cuidam
de ente com sequelas do acidente vascular cerebral, cadastrados por uma Estratégia de Saude
da Familia A (ESF A), localizada na regido central do municipio de Macaé. Como
caracteristicas principais deste grupo estdo a oportunidade de trabalhar no centro comercial do
municipio e ser proximo de casa. Além de ter acesso aos servicos de saude localizados no
centro da cidade.

O segundo grupo contou com a participa¢ao de familiares que cuidam e residem na
denominada regido serrana de Macaé, caracterizada por ser afastada do centro da cidade e dos
principais servigos de saude do municipio. Esta formada por familias que trabalham na regiao
ou desenvolvem o sustento no proprio domicilio (plantagdo, criacdo de animais, dentre
outros). As familias sdo atendidas pela Estratégia de Satde da Familia B (ESF B).

Para o terceiro grupo amostral foram selecionados familiares cadastrados pela
Estratégia de Saude da Familia C (ESF C), localizada na regido periférica de Maca¢, que
possuem acesso as equipes das Estratégias de Satide da Familia e as Unidades de Pronto
Atendimento, porém, esses domicilios ficam afastados de servi¢cos como farmacia municipal,
hospital de grande porte e centros especializados.

Comparacao constate e formula¢ao de perguntas sdo, para Strauss e Corbin (2008, p.
91), os principais procedimentos do método Teoria Fundamentada nos Dados. Segundo os
autores, as ferramentas analiticas sdo uteis para mostrar ao pesquisador as propriedades e
dimensdes relevantes de uma categoria. Com o objetivo de propor uma teoria, ndo se
pretende analisar um Unico caso e depois passar para outro caso em separado.

Através do uso das ferramentas analiticas propostas, busca-se saber o que o primeiro

caso ensina sobre os proximos, através sensibilidade do pesquisador. Sendo assim, o caso
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especifico gera propriedades e dimensdes para analises futuras. A medida que os casos sdo
analisados, através da comparacdo entre os incidentes, hd maior possibilidade de reconhecer
as semelhancas e diferencas nas categorias (STRAUSS, CORBIN, 2008, p.92).

No que tange a coleta e analise dos dados, os atores sociais foram identificados de
acordo com o formuldrio de identificagdo (Apéndice B), que contém informacgdes sobre data,
local e tempo de duragdo da entrevista e dados como idade, sexo, grau parentesco,
escolaridade e ocupacdo. Os seguintes cddigos foram utilizados na descricdo das falas nas
entrevistas: F1A (familiar 1, atendido pela ESF A), FIB (familiar 1, atendido pela estratégia
de saude da familia B) e FI1C (familiar 1, atendido pela estratégia de satide da familia C). Isto
com a finalidade de garantir o anonimato dos entrevistados.

Vinte e cinco familiares responsaveis pelo cuidado domiciliar de individuos com
sequelas geradas pelo AVC participaram deste estudo. Foram selecionados familiares
cuidadores de ambos os sexos, maiores de dezoito anos de idade, que se declararam
cuidadores do ente com sequelas do AVC, sendo estas sequelas limitantes para a pratica de
atividades didrias de vida. A realizacdo da entrevista pautou-se nos preceitos do
Interacionismo Simbolico e da Teoria Fundamentada nos Dados, optando pela entrevista
semiestruturada, que contou com um roteiro (Apéndice C).

A tabela (TABELA 01) apresenta o perfil dos entrevistados nos seguintes aspectos:

idade, sexo, estado civil, grau parentesco, escolaridade e profissdo/ocupacao.

TABELA 01: PERFIL DOS ENTREVISTADOS

ESF A ESF B ESF C Total
Fi Fi Fi Fi Fi Fi Fi Fi
% % % %
IDADE (anos)

18-29 1 4 0 0 0 0 1 4
30-39 2 8 1 4 1 4 4 16
40-49 5 20 3 12 2 8 10 40
50-59 3 12 2 8 2 8 7 28
Acima de 60 1 4 1 4 1 4 3 12

SEXO

Feminino 10 40 7 28 5 20 22 88
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Masculino 2 8 0 0 1 4 3 12
SITUACAO CONJUGAL

Casado 9 36 4 16 5 20 18 72

Solteiro 3 12 2 8 1 4 6 24

Viuvo 0 0 1 4 0 4 1 4

GRAU PARENTESCO

Esposa 5 20 3 12 2 8 10 40

Filha 2 8 2 8 2 8 6 24

Neta 2 8 0 0 1 4 3 12

Filho 2 8 0 0 0 0 2 8

Mae 0 0 1 4 0 0 1 4

Cunhada 1 4 0 0 0 0 1 4

Esposo 0 0 0 0 1 4 1 4

Nora 0 0 1 4 0 0 1 4

ESCOLARIDADE
Até ensino fundamental completo 0 0 1 4 1 4 2 8
Ensino médio incompleto 4 16 2 8 1 4 7 28
Ensino médio completo 4 16 3 12 4 16 11 44
Ensino superior incompleto 4 16 1 4 0 0 5 20
PROFISSAO/OCUPACAO

Do lar 7 28 6 24 1 4 14 56
Costureira 2 8 0 0 2 8 4 16
Aposentado 1 4 1 4 1 4 3 12

Chapeiro 1 4 0 0 0 0 1 4

Confeiteiro 0 0 0 0 1 4 1 4

Entregador de alimentos 1 4 0 0 0 0 1 4

Vendedor 0 0 0 0 1 4 1 4
TOTAL 12 48 7 28 6 24 25 100

FONTE: PAIVA, 2016. Elaboragdo propria a partir do relatorio em tela
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A tabela 01 indica que 40% dos familiares cuidadores encontram-se na faixa etaria
entre 40 e 49 anos de idade, seguida pela faixa etdria entre 50 e 59 anos, que representa 28%
dos entrevistados. A idade dos cuidadores mais prevalente neste estudo ¢ apontada por
Luzardo et al (2006, p. 589), como a média mais comum entre os cuidadores domiciliares
informais.

Luzardo et al. (2006, p. 589) ressaltam que essa populacao de cuidadores corresponde
a "jovens idosos independentes" e “cuidando de idosos dependentes" e alertam, considerando
idade e as comorbidades associadas as faixas etarias em destaque, para o potencial risco de
desenvolvimento de alguns agravos e alteragdes na propria saude.

No que se refere a caracterizagdo do sexo, 88% dos participantes sdo do género
feminino e apenas trés participantes pertencem ao género masculino, corroborando com a
literatura que aponta a mulher como principal cuidadora. Cezana (2011, p.47) salientam que a
mulher, apesar de sua importante ¢ consideravel inser¢do no mercado de trabalho,
historicamente representa aquela que esta vinculada aos cuidados domésticos € aos membros
de sua familia.

E possivel observar, neste estudo e na literatura, que a mulher ao assumir o cuidado de
um familiar dependente, abre mado do trabalho e /ou estudo, isto quando ndo opta por
acumular as fungoes, ficando sobrecarrega uma vez que precisa realizar o cuidado e as
atividades domésticas ja existentes. Além disso, expostas a possibilidade de desenvolver
estresse ¢ outras doengas.

No que se refere ao estado civil dos familiares cuidadores, 72% dos entrevistados
declararam ser casados, sugerindo que possuem algum tipo de responsabilidade ou
comprometimento com outra pessoa ou unidade familiar. Este dado ¢ considerado relevante,
uma vez que a situagdao de ser cuidador pode interferir na relagdo conjugal deste individuo,
principalmente quando o ente que necessita de cuidados ndo € o conjuge, gerando sobrecarga.

Os entrevistados foram questionados quanto ao grau parentesco que possuiam com o
ente adoecido e o resultado corrobora com os dados informados em outras literaturas, nas
quais esposas ¢ filhas sdo requisitadas para a tarefa de cuidar, seguidas pelas netas. Quarenta
por cento da amostra ¢ composta por esposas, 24% afirmaram ser filhas e 12% netas, seguidas
por 8% de filhos.

Os demais declararam ser esposo, cunhada, nora e mae. Destacando o género feminino
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como cuidador. Este dado aponta para a escolha do cuidador de acordo com a proximidade,
seja parental, fisica ou afetiva, sendo o grau parentesco importante no momento da decisao,
como apontou Floriani (2004, p.343) em seu estudo sobre cuidador domiciliar.

Considerar o nivel de escolaridade dos cuidadores ¢ relevante uma vez que a baixa
escolaridade pode interferir na qualidade de cuidado prestado e sdo os cuidadores que
recebem as informacodes das equipes de satde, leem e interpretam bulas e outras orientagdes e
administram medicamentos, além de realizar outros procedimentos e atuar na prevencao de
agravos.

Araujo et al, (2013, p. 155) consideram que a pouca escolaridade pode dificultar a
compreensdo do que acontece com o familiar que necessita de cuidados. No presente estudo,
44% possuem ensino médio completo, 28% ndo concluiram o ensino médio, 20% iniciaram
os estudos no ensino superior, porém nao concluiram e 8% frequentaram apenas o ensino
fundamental.

Em relagdo a ocupagdo dos familiares, 56% declararam-se do lar e sem remuneragao;
16% trabalham com costura em casa e tentam conciliar a atividade remunerada com o cuidado
domiciliar; 12% sao aposentados 4% trabalha como chapeiro em uma lanchonete no periodo
da noite, 4% faz entrega de alimentos. Os demais buscam exercer atividade de confeitaria e
venda no préprio domicilio, enquanto cuidam.

Os dados apontam para realidades comuns enfrentadas pelos familiares que cuidam no
domicilio: abandonar o trabalho ou tentar manter a atividade enquanto cuidam. Isto gera um
conflito importante, pois tende a diminuir a renda familiar ou gerar sobrecarga fisica naqueles
que buscam manter suas atividades remuneradas no domicilio. H4 ainda aqueles que vivem
com renda originada de pensdo ou aposentadoria ou beneficios do familiar convalescido.

Cabe destacar que nenhum entrevistado recebe pelo cuidado prestado, caracterizando
100% da amostra inserida no cuidado informal, vivendo e cuidando com renda propria ou
com ajuda financeira dos demais familiares, situagdo comum aos entrevistados, que ndo
recebem beneficios (aposentadoria e pensdo) e abriram mado de exercer atividades
remuneradas.

Cavalcante (2010) conclui que a sobrecarga financeira pode ser considerada um
gerador de estresse e desgaste fisico, refletindo ndo s6 no cuidador, mas em toda a familia,

visto que o familiar cuidador geralmente tem problemas com o emprego, ao abandonar ou
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reduzir a jornada de trabalho, saindo mais cedo ou mesmo largando o emprego para se dedicar

ao cuidado.

3.3 Produzindo os dados

As entrevistas foram realizadas nos domicilios, apds agendamento prévio de data e
horario com o objetivo de deixar os familiares o mais confortdvel, bem como interessados.
Antes de todas as entrevistas o estudo foi apresentado aos familiares disponiveis em
contribuir e os entrevistados escolheram um local da casa para realizagdo da entrevista. O
termo de consentimento livre e esclarecido era lido por mim ou pelo entrevistado, conforme a
escolha dele ¢ assinado em seguida. Para gravacdo do audio utilizei aparelho mp3 player.

As entrevistas tiveram entre uma hora e trinta e duas horas de duragdo e pude perceber
que as questdes relacionadas as estratégias de ac¢do /interagdo eram as que geravam mais
interesse por parte dos entrevistados. Deste modo, precisei modificar minha abordagem em
temas que geravam poucos dados. Observei que as apreensdes sobre o contexto geravam
respostas curtas e conclui que alguns entrevistados ndo conseguiam visualizar essas questdes.
Para tal, expliquei o que cada apreensdo significa e percebi, a partir da nona entrevista, uma

producao maior de dados.

QUADRO 1: REPRESENTANDO A CODIFICACAO ABERTA
ENTREVISTA CODIGOS PRELIMINARES

Tendo alta hospitalar

Tendo ideia de como ele estava
Estando impossibilitado de cuidar de si
Parecendo mais fécil no hospital
Reclamando quando estava no hospital
Indo para casa

Nao tendo profissional para ajudar
Nao sabendo se vai conseguir

Sendo assustador

DADOS BRUTOS

No que se referem as questdes proprias do método Teoria Fundamentada nos Dados,
ao término de cada entrevista, esta era ouvida e transcrita na integra iniciando o processo de
identificacao dos codigos preliminares através da leitura e codificagdo linha a linha, conforme

exemplificado no Quadro 1. Cabe mencionar, que o exemplo acima foi extraido da primeira
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entrevista, mantendo em sigilo a fala do participante, realizada na denominada ESF A.

A presente fase ¢ nomeada de codificagdo aberta uma vez que o pesquisador possui
grande volume de dados brutos (entrevistas) apresentados em formato de texto (transcritos/
distribuicao vertical do discurso) que precisa ser aberto para expor pensamentos, ideias e
significados a analise do pesquisador, através da codificagdo linha a linha. Na codificagdo
aberta busca-se similaridades e diferencas entre os dados.

Na sequéncia outra entrevista foi realizada seguindo o processo de transcri¢ao, analise
dos dados brutos e codificagdo aberta que indicava a necessidade de uma nova entrevista, de
forma ciclica como permite o método. As constantes comparacdes sdo essenciais para
identificar e desenvolver as categorias.

A respeito disto, Strauss e Corbin (2008, p. 97) explicam que a técnica flip-flop tem
caracteristica comparativa permitindo a descoberta de importantes propriedades através da
profunda comparagdo entre os conceitos. Pautada neste principio, a fase seguinte constituiu na
codificagdo axial, cujo objetivo € reagrupar os dados que foram divididos durante a
codificagdo aberta.

Durante a codificacdo axial, as categorias sdo relacionadas as subcategorias, tendo
origem na comparagdo entre codigos que formam subcategorias, conforme ilustrado no

Quadro 2:

QUADRO 2 : REPRESENTANDO A CODIFICACAO AXIAL
CODIGOS SUBCATEGORIAS

- Tendo ideia das necessidades de cuidado
- Vendo como seria o cuidado
- Sabendo das limita¢gdes do
- Percebendo as necessidades de cuidado Conhecendo as demandas de cuidado
- Percebendo as dificuldades do familiar durante a hospitalizagdo
- Entendo as limita¢des do familiar
- Conhecendo as sequelas geradas pelo AVC
- Percebendo as limitagdes provocadas pelas
sequelas

A codificacdo das doze primeiras entrevistas indicou a necessidade de novas
entrevistas. Entretanto, nem todas as familias que cuidam de entes com sequelas do AVC,

atendidas pela ESF A - desejaram participar do estudo. Neste momento, foi necessario compor
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um novo grupo amostral para realizar a coleta de dados até obter a saturago tedrica.

O segundo grupo amostral foi composto por sete familiares cuidadores, cadastrados
pela ESF B, localizada na denominada regido serrana de Macaé. Devido a distancia foi
necessario, em certo dia, realizar duas entrevistas com diferentes familias, sempre priorizando
o agendamento prévio e o bem-estar dos entrevistados. Seis entrevistas foram realizadas no
domicilio onde o cuidado ¢ realizado. Uma participante optou por ser entrevistada na sua
propria casa, j4 que ela cuida da mae durante o dia e a noite retorna para seu domicilio e
encontrou neste dia uma oportunidade para realizar outras atividades, enquanto uma irma
cuidava da mae.

As entrevistas com o terceiro grupo amostral foram iniciadas na sequéncia, por
considerar que novos dados eram necessarios. Participaram seis familiares que cuidam no
domicilio, atendidos pela ESF C. Todas as entrevistas foram previamente agendadas e
ocorreram no domicilio onde o cuidado ¢ prestado.

Do total de vinte e cinco entrevistas, vinte € quatro familias participaram deste estudo,
considerando que dois irmaos compartilham o cuidado da mae no domicilio e aceitaram
participar da pesquisa. Esse dado ressalta a riqueza de informagdes, visto que sdo vinte e
quatro familias com diferentes pontos de vista, bem como formas de organizagdo para cuidar.
Sendo assim, a saturagdo tedrica foi atingida na vigésima quinta entrevista, quando se
observou que a codificacdo ndo gerava novos codigos.

Considerando o processo de codificacdo proposto pelo método as subcategorias foram

comparadas a fim de construir as categorias, exemplificadas no Quadro 3 abaixo:

QUADRO 3 : REPRESENTANDO O AGRUPAMENTO DAS SUBCATEGORI-
AS EM CATEGORIAS DE ANALISES

SUBCATEGORIAS CATEGORIAS

- Conhecendo as demandas de cuidado

durante a hospitalizagao TENDO A INTERNACAO COMO

PONTO DE REFLEXAO PARA O
ENFRENTAMENTO DA VIVENCIA DE
CUIDAR NO DOMICILIO

- Refletindo sobre a necessidade de cui-
dar apo6s a alta hospitalar

- Temendo o cuidado domiciliar
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QUADRO 3 : REPRESENTANDO O AGRUPAMENTO DAS SUBCATEGORI-
AS EM CATEGORIAS DE ANALISES

- Justificando o cuidado a partir da valo-

izacio do humano REVELANDO AS CAUSAS QUE O

LEVARAM A ASSUMIR O CUIDADO

- Justificando a auséncia de outros fami-
liares

Enquanto as categorias representam o fendmeno investigado, as subcategorias
respondem as questdes do fendmeno, como, por exemplo, quando, quem, por que, onde € com
quais consequéncias. Strauss e Corbin (1990) esclarecem que a semelhanga e diferenga entre
as categorias sdo definidas pelas diferentes condigdes que envolvem o fenomeno. Sendo
assim, a teoria gerada ¢ representada pelo modelo paradigmatico, que considera as condig¢des
(causais, contextuais, intervenientes, estratégias de a¢do e interagdo) e suas consequéncias. A
analise dos dados permitiu o surgimento de cinco fendmenos que elucidam a experiéncia da

familia no cuidado domiciliar de um ente com sequelas do acidente vascular cerebral, a saber:

< APRESENTANDO OS PONTOS DE PARTIDA PARA EXPERIENCIAR O CUIDA-
DO DOMICILIAR - Causa

< CONHECENDO O CENARIO DAS ACOES E INTERACOES RELACIONADAS
AO CUIDADO DOMICILIAR - Contexto

< IDENTIFICANDO OS FATORES QUE INFLUENCIAM A EXPERIENCIA DE
CUIDAR NO DOMICILIO - Fatores Intervenientes

< DESENVOLVENDO ESTRATEGIAS PARA ENFRENTAR AS DEMANDAS DO
CUIDADO DOMICILIAR - Estratégias de A¢do e de Interagdo

<* REVELANDO O BONUS E O ONUS DE ASSUMIR O CUIDADO DOMICILIAR -

Consequéncias
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A viagem da Grounded Theory segue um percurso que ndo é bem marcado! E aberto ao im-

previsto, ndo tem pressa e necessita de aten¢do (TAROZZI, 2011, p. 90).

Figura 6: representa a pesquisa de campo tendo os principios da Teoria Fundamentada nos

Dados como método cujo percurso ndo permite programagao anterior.
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CAPITULO IV
ANALISANDO OS DADOS

4.1 FENOMENO I - APRESENTANDO OS PONTOS DE PARTIDA PARA
EXPERIENCIAR O CUIDADO DOMICILIAR

Considerando o modelo paradigmatico proposto por Strauss e Corbin, que apresenta as
condi¢des de causa, interventoras, contextuais, acdes e interagdes estratégicas e consequénci-
as, este topico apresenta as condigdes causais, definidas pelos autores como conjuntos de fa-
tos ou acontecimentos que influenciam os fenomenos (STRAUSS, CORBIN, 2008, p. 130).

A codificagdo permitiu a elucidagdo das condi¢des que levam o familiar a tornar-se
cuidador domiciliar de um ente com sequelas do acidente vascular cerebral, ressaltando even-
tos, acontecimentos e incidentes. Os resultados destacam as causas que marcaram o familiar e
contribuiram para que assumisse um novo papel, seja por vontade propria ou diante da falta
de outras pessoas que pudessem encarregar-se do cuidado.

O familiar que atualmente cuida no domicilio resgata as lembrangas referentes ao pe-
riodo de hospitalizacao e refere-se a este momento como aquele que lhe serviu de oportunida-
de para reflexdio, como aponta a categoria "TENDO A INTERNACAO COMO PONTO DE
REFLEXAO PARA O ENFRENTAMENTO DA VIVENCIA DE CUIDAR NO DOMI-
CILIO", culminando com a real necessidade de tornar-se o cuidador domiciliar, com base em
questodes pessoais e familiares, fato destacado pela categoria "REVELANDO AS CAUSAS
QUE O LEVARAM A ASSUMIR O CUIDADO", apresentadas no Quadro 4.
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QUADRO 4: APRESENTANDO OS PONTOS DE PARTIDA PARA
EXPERIENCIAR O CUIDADO DOMICILIAR

FENOMENO CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

- Conhecendo as deman-
das de cuidado durante a
TENDO A INTERNACAO  hospitalizagio
COMO PONTO DE
REFLEXAO PARA O - Refletindo sobre a ne-
APRESENTANDO OS ENFRENTAMENTO DA cessidade de cuidar apds
PONTOS DE PARTIDA  VIVENCIA DE CUIDAR  aalta hospitalar

PARA EXPERIENCIAR O NO DOMICILIO _

CUIDADO DOMICILIAR - Temendo o cuidado do-

miciliar
- Justificando o cuidado a
REVELANDO AS partir da valorizagdo do

CAUSAS QUE O humano

LEVARAM A ASSUMIR

O CUIDADO - Justificando a auséncia

de outros familiares

Em TENDO A INTERNACAO COMO PONTO DE REFLEXAO PARA O EN-
FRENTAMENTO DA VIVENCIA DE CUIDAR NO DOMICILIO, os atores sociais re-
tomam a memoria sobre o periodo de hospitalizagdo, ressaltando desde os primeiros dias de
internacdo, quando o acidente vascular cerebral e suas implicagdes eram desconhecidos, até
os cuidados prestados e a necessidade de obter conhecimento sobre a doenca, as sequelas e os
cuidados futuros. A categoria esta alicercada pelas subcategorias: CONHECENDO AS DE-
MANDAS DE CUIDADO DURANTE O PERiODO DE HOSPITALIZACAO, REFLE-
TINDO SOBRE A NECESSIDADE DE CUIDADOS APOS A ALTA HOSPITALAR E
TEMENDO O CUIDADO DOMICILIAR, destacadas no Quadro 5.
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QUADRO 5 : TENDO A INTERNACAO COMO PONTO DE REFLEXAO
PARA O ENFRENTAMENTO DA VIVENCIA DE CUIDAR NO DOMICILIO

SUBCATEGORIAS CATEGORIA

- Conhecendo as de-
mandas de cuidado
durante a hospitali-

zacao o
¢ TENDO A INTERNACAO COMO PONTO DE REFLE-

- Refletindo sobre a  XAO PARA O ENFRENTAMENTO DA VIVENCIA DE
necessidade de cui- CUIDAR NO DOMICILIO
dar apos a alta hospi-
talar

- Temendo o cuidado
domiciliar

A subcategoria CONHECENDO AS DEMANDAS DE CUIDADO DURANTE O
PERIODO DE HOSPITALIZACAO traz o familiar, que agora cuida no domicilio, relem-
brando os primeiros enfrentamentos relacionados ao evento do AVC, fatos que foram vivenci-

ados dentro do ambiente hospitalar, enquanto acompanhava o ente adoecido.

Depois do pdnico que vivemos em casa com ele, da ida para emergéncia e do diag-
nostico que fomos ter ideia da situa¢do. Foi durante a internagdo dele que eu fui
entender o que era o AVC e ter ideia de como seria o futuro se ele sobrevivesse. F5A

Foi um tempdo de internagdo e eu pude acompanhar de perto e observar o cuidado
¢ ter ideia de como ele ficaria. A internagdo foi importante pra ele e pra mim, pois
até hoje me lembro dos dias no hospital, para poder fazer alguns cuidados. F3C

Eu ja tinha visto pessoas com derrame na rua, mas parece que o dele foi muito mais
grave. Foi so depois de um tempo de internagdo, vendo as enfermeiras cuidando
dele, que eu tive mais nog¢do da gravidade, do perigo e da dependéncia de cuidado.
F2B

Os dados revelam um familiar estarrecido diante de tantas novidades, preocupando-se
com a sobrevivéncia do ente, com a propria vida durante o periodo de hospitalizagdo e com as
possibilidades e necessidades que viriam com a alta hospitalar. Neste aspecto, como possivel
futuro cuidado, o familiar revela que o periodo de hospitalizacao foi fundamental para conhe-
cer as consequéncias do AVC, refletir sobre a necessidade de aprendizado, no que se refere a
procedimentos necessarios para manter a vida, o conforto e o bem-estar do ente acometido

pelo acidente vascular cerebral.
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Foi ainda no hospital que eu meio que aprendi a cuidar. O médico disse que, apesar
das limitagées, ele teria alta em breve e que muitos cuidados precisariam ser desen-
volvidos em casa. Entdo tive que aprender a posicionar ele para comer, trocar fral-
da, ver a melhor posi¢do para ndo ter feridas. Tive que aprender a me comunicar
com ele. As enfermeiras me ajudaram nessas coisas. F3C

A gente sabia que depois da alta ela iria pra casa e precisaria de cuidados iguais

aos que recebia no hospital. Como acompanhante em tempo integral, aproveitei a
internagdo para aprender um pouco. F7A

Conviver com as sequelas do acidente vascular cerebral e pensar nas demandas de
cuidado, ndo sdo tarefas simples para o familiar, como os dados apontam. Sabendo que o cui-
dado teria inicio com a alta hospitalar e sem prazo determinado para terminar, foi possivel
perceber o individuo conhecendo as demandas de cuidado e pensando nas necessidades de
cuidado apds a alta hospitalar. Os dados relacionam esta subcategoria com as condigdes de
causa, porque surgem da preocupacdo dos familiares com o novo e com as possibilidades fu-
turas.

Os dados apontam para as primeiras experiéncias diante do acidente vascular cerebral,
com destaque para relacdo entre as sequelas, as limitacdes e os cuidados, que seriam necessa-
rios apos a alta hospitalar. E durante a hospitalizacdo que o futuro cuidador conhece as seque-

las do acidente vascular cerebral e comeca a pensar nas demandas de cuidado.

Ainda estavamos no hospital quando fiquei consciente das sequelas e dos cuidados
que teriamos que fazer em casa. F6B

Ele ficou bem dependente da ajuda de todos. Precisa de ajuda pra comer, se limpar
e se vestir, porque o brago direito ficou prejudicado e esta um pouco confuso. F3B

Quando percebe as necessidades de cuidado, tem-se o familiar REFLETINDO SO-
BRE A NECESSIDADE DE CUIDADO APOS A ALTA HOSPITALAR. A subcategoria
revela que ¢ durante a vivéncia no hospital que o familiar reflete sobre a necessidade de cui-

dado no domicilio e define-se como o futuro cuidador.

Ainda no hospital eu ja sabia que assumiria o cuidado dele em casa, mesmo imagi-
nando como teria que me dedicar. Foi tudo muito natural. F14

Quando o médico disse que em breve ele voltaria para casa, eu ja me posicionei
como a filha que cuidaria dele. Nem me passou pela cabega outra coisa. F7A

Os familiares relatam que durante a evolugao do quadro clinico era possivel notar que
seria inevitavel cuidar no domicilio e, com isso, foram pensando nas necessidades de cuidado

apos a alta hospitalar. As falas destacam um cuidador analisando a necessidade de cuidados
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continuados no domicilio. Nesta fase, ainda nao era possivel imaginar as facilidades e dificul-

dades que seriam vividas e tudo ndo passava de especulagdo e planejamento.

Quando minha mde estava internada, eu via que teria que fazer os cuidados em
casa e ndo tinha como ndo pensar em como seria em casa. Passava os dias pensan-
do em como cuidar depois da alta. F7B

Automaticamente percebi que a vida mudaria. Ainda no hospital comecei a pensar
na casa, nos horarios, na organizacdo da familia para cuidar dela. F5C

Apos conhecer as demandas de cuidado e entender que o cuidado continuado serd ne-
cessario, ¢ possivel perceber o sujeito TEMENDO O CUIDADO DOMICILIAR. Os relatos
desta subcategoria apontam para o medo diante do desconhecido, associando esse temor a fal-

ta de preparo e/ou conhecimento para cuidar.

Nas vésperas da alta o medo tomou conta de mim. Essa era a sensag¢do! Eu ja con-
seguia imaginar como seria ter que cuidar sem conhecer bem as técnicas, os proce-
dimentos e a nova realidade. F1C

Depois que vocé entende que em casa vocé tera que fazer tudo sem ajuda das en-
fermeiras, que terd que cuidar de coisas que antes ndo faziam parte da rotina, que

existem alguns riscos. E medo o que vocé sente! Uma preocupagdo enorme com o
futuro. F6C

Posteriormente ao episoddio do acidente vascular cerebral, uma série de déficits neuro-
logicos pode estar presentes, exigindo cuidados continuados € o envolvimento de familiares
em uma nova rotina de atividades. Diante dessas novidades, os individuos vivenciam iniime-
ros sentimentos como medo, angustia e inseguranca. Tais sentimentos revelam a caréncia de
capacitacdo e suporte aos futuros cuidadores durante o periodo de hospitalizacao.

Quando a familia ¢ supreendida pelo acidente vascular cerebral e pela consequente
necessidade de cuidar no domicilio ap6s alta hospitalar, tem inicio a discussao sobre quem ira
assumir e como assumird o cuidado. Nesta fase muitas questdes sdo colocadas para justificar a
presenga de uns familiares e a auséncia de outros. Os dados da categoria - REVELANDO AS
CAUSAS QUE O LEVARAM A ASSUMIR O CUIDADO - evidenciam as justificativas
apresentadas pelos membros das familias para definir os cuidadores. A categoria ¢ representa-
da pelas subcategorias: JUSTIFICANDO O CUIDADO A PARTIR DA VALORIZACAO
DO HUMANO e JUSTIFICANDO A AUSENCIA DE OUTROS FAMILIARES, apresen-

tadas no Quadro 6.
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QUADRO 6: REVELANDO AS CAUSAS QUE O LEVARAM A
ASSUMIR O CUIDADO

SUBCATEGORIAS CATEGORIA

- Justificando o cuida-
do a partir da valori-

zagdo dohumanoe  REVELANDO AS CAUSAS QUE O LEVARAM A AS-

. n SUMIR O CUIDADO
- Justificando a ausén-

cia de outros familia-
res

A subcategoria JUSTIFICANDO O CUIDADO A PARTIR DA VALORIZACAO
DO HUMANO tem como principal aspecto trazer o discurso das familias que cuidam com
base na relagdo de afeto e de agradecimento pelo cuidado recebido outrora, tendo ou ndo con-

sanguinidade.

Quando tudo aconteceu eu ndo tive duvidas, sabia que agora era a minha vez de
cuidar dela. Pra mim foi natural retribuir o cuidado que ela teve comigo a vida
toda. F114

Eu ja estive na mesma situagdo e quando fiquei doente precisei de cuidado e ele
cuidou de mim. Hoje vejo tudo isso como uma forma de retribuir e cuido dele. F4B

Nos sempre fomos muito proximas e quando eu vi que ela precisava de cuidado e
ndo tinha ninguém que pudesse fazer isso por ela, resolvi ajudar, resolvi ficar ao

lado dela e cuidar. Tive tanta pena quando a vi debilitada entdo ndo tive duvidas e
me coloquei a disposi¢do. F9A4

Ndo tinha como eu abandonar ela. Somos sangue do mesmo sangue! Somos familia!
Foi isso que me motivou a cuidar dela, mesmo sabendo que a vida ficaria muito
diferente. F6A

Os entrevistados relatam os motivos pelos quais outros familiares ndo puderam assu-
mir o cuidado domiciliar, como estd destacado na subcategoria JUSTIFICANDO A AU-
SENCIA DE OUTROS FAMILIARES. Dentre alguns motivos destaca-se o fato da fami-

lia ser numericamente reduzida ou morar distante.

Ndo tinha muita gente pra cuidar, familia pequena. Meio que sobrou pra mim, né?
F5B

Nossas filhas ndo moram aqui e a familia dele ndo tem como ajudar. Resolvi assu-
mir, cuidar, me dedicar a isso. F3A
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Os cuidadores justificam a auséncia de outros familiares a partir do entendimento de
que o cuidado exige muita dedicagdo e precisa ser desenvolvido por aquele que ndo tem outra

atividade ou ocupagao.

Cada um tem a sua ocupagdo na vida, né? Viuvo, os filhos e filhas trabalham, os
outros parentes moram longe. Ndo dava para ninguém abandonar suas coisas e vim
cuidar. Entdo, eu cuido! F5B

Na hora de decidir quem cuidaria depois da alta eu me ofereci. Foi quase obvio.
Nos ja ficavamos em casa juntas, entdo eu assumi esse cuidado sem muita discus-
sdo, as outras pessoas tém as vidas delas. F9A

Eu me ofereci para cuidar quando percebi que todos tinham uma rotina muito puxa-

da de trabalho e estudo. Como eu moro mais perto e sou dona de casa, foi mais
tranquilo de ajustar tudo. F7B

Estar ou sentir-se mais preparado para cuidar foi outro motivo que levou o individuo a
assumir o cuidado no domicilio, justificando a auséncia de outros familiares a partir da sua

capacidade ou habilidade para cuidar.

Acompanhei meu marido durante a internagdo e pude me informar bem e aprender
muitas coisas com as enfermeiras e com a fisioterapeuta. Na hora que a alta foi
definida, eu me coloquei como aquela que seria responsavel pelo cuidado. No hos-
pital perguntaram e eu disse que seria eu porque sentia uma certa seguranga pra
isso. F10A4

Eu meio que aproveitei o fato de ja ter estudado enfermagem e ter trabalhado um

pouco para cuidar dela. Na familia mais proxima eu acabei sendo a que tinha as-
sim um pouco mais de preparo. F6C

Desempenhando papel crucial no cuidado domiciliar o familiar que assume a respon-
sabilidade de cuidar do outro nem sempre faz esta escolha mas ¢ escolhido pelas circunstanci-
as, como apontam os relatos acima. Sentir-se mais preparado, ter tempo disponivel, proximi-
dade fisica e/ou afetiva sdo alguns dos fatores que levam o individuo a cuidar do ente. Estes
dados apontam a relevancia de inserir estes familiares no cuidado de enfermagem, uma vez
que nem sempre assumem o cuidado conscientes das repercussoes.

E comum o cuidado ser assumido por uma tnica pessoa, denominada como cuidado
principal, assumindo as tarefas as necessidades do familiar dependente de cuidados e respon-
sabilizando-se por elas. Assumir o cuidado por obrigacdo e/ou dever aparece nos dados como
um fator determinante para tornar-se cuidador, entendendo essa situagdo como algo natural
que foi construido ao longo do convivio familiar. Tomar para si a responsabilidade de cuidar

do ente sem planejamento pode gerar desorganizagdo na vida dessas pessoas além de medo e

receio, uma vez que nao houve tempo para escolher e aceitar esta nova condigao.
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Para Strauss e Corbin (2008, p. 220), a codificacdo dos dados pode ser comparada a
montagem de um quebra-cabega. Ambas as atividades exigem momentos entrega e exaustao
com a finalidade de encaixar cada pega (categorias, subcategorias e c6digos) no esquema ex-
planatorio, cada qual com sua propriedade.

Entender o significado de um fato ¢ como montar um quebra-cabeca, buscando as pe-
cas que se encaixam, através do desafio de preencher as lacunas e encontrar lugar para as pe-
cas soltas. Neste sentido e considerando os preceitos do Interacionismo Simbolico, o signifi-
cado das coisas dependera das relagdes que elas tém com outras coisas, ou seja, dos encaixes
entre as pegas.

A Teoria Fundamentada nos Dados prevé a elaboracao de diagramas, definidos por
Anselm Strauss como representacdes visuais das relagdes entre os conceitos oriundos dos da-
dos brutos, permite que o pesquisador use criatividade e promova a integracao das distintas
fases da investigacao.

O diagrama tem como objetivo clarear as conexdes entre os conceitos da teoria emer-
gente. Sobre isto, Tarozzi (2011, p.55) propde que os diagramas sejam instrumentos de analise
que visem integrar temas e conceitos, consentindo uma ordem conceitual através da defini¢cdo
de varios tipos de relagdes.

No presente estudo os diagramas resgatam a ideia proposta por Strauss e Corbin e sdo
apresentadas como pecas de um quebra-cabeca. Os fendmenos sdo representados pelas pegas
(categorias) que apresentam possibilidades de encaixe de acordo com a quantidade de subca-
tegorias apresentadas. As cores das pecgas foram definidas segundo seus significados e a rela-

¢do dos fendmenos com estes.
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DIAGRAMA 1 - REPRESENTACAO VISUAL DAS CONDICOES CAUSAIS -
APRESENTANDO OS PONTOS DE PARTIDA PARA EXPERIENCIAR O CUIDADO

DOMICILIAR

O presente diagrama apresenta duas pegas do quebra-cabeca. Estas representam as
categorias do fenomeno "Apresentando os pontos de partida para experienciar o cuidado
domiciliar". O numero de encaixes de cada pega tem relagdo com a quantidade de
subcategorias. A cor laranja® foi designada para o fenémeno de causa uma vez que simboliza
atengdo, coragem e confianga aspectos importantes para o cuidador no inicio da nova

jornada.

2 Os significados das cores apresentadas neste estudo tem como referencia o livro "A psicologia das
cores. Como as cores afetam a emogdo ¢ a razdo" de Eva Heller, 2016.
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4.2 FENOMENO II - CONHECENDO O CENARIO DAS ACOES E INTERACOES
RELACIONADAS AO CUIDADO DOMICILIAR

O fendmeno em tela trata de apresentar o ambiente no qual as agdes e as interacdes
dos sujeitos envolvidos no processo do cuidado domiciliar se estabelecem. E composto pelas
categorias "REVELANDO AS FUNCOES DA CASA", "DESCOBRINDO O MUNDO
QUE RODEIA O DOMICILIO" ¢ "CONSIDERANDO O AMBIENTE INADEQUADO
PARA CUIDAR", conforme ilustrado no Quadro 7.

QUADRO 7: CONHECENDO O CENARIO DAS ACOES E INTERACOES
RELACIONADAS AO CUIDADO DOMICILIAR

FENOMENO CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
- Considerando a casa um
REVELANDO AS espaco de convivéncia
FUNCOES DA CASA
- Sendo um lugar de des-
CONHECENDO O canso
CENARIO DAS ACOES E Percebend
~ - Percebendo a presenga
RELACIONADAS AO
CUIDADO DOMICILIAR MUNDO QUE RODEIA O
DOMICILIO - Conhecendo a rede de

atencdo a saude

CONSIDERANDO O - Tendo dificuldades para
AMBIENTE cuidar no espago da casa
INADEQUADO PARA
CUIDAR - Precisando adaptar a casa

ao cuidado

A categoria REVELANDO AS FUNCOES DA CASA destaca o significado da casa
para as familias. A mesma traz relatos simbodlicos a respeito do que esse espaco representa
para esses cuidadores. Para eles, a casa destina-se a conviver com outros familiares, amigos e
conhecidos; além de servir ao descanso apds um dia de trabalho ou afazeres afins. Esta
representada pelas subcategorias: CONSIDERANDO A CASA UM ESPACO DE
CONVIVENCIA ¢ SENDO A CASA O LUGAR DE DESCANSO, conforme exposto no
Quadro 8.
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QUADRO 8: REVELANDO AS FUNCOES DA CASA
SUBCATEGORIAS CATEGORIA

- Considerando a
casa um espaco
de convivéncia REVELANDO AS FUNCOES DA CASA

- Sendo a casa o
lugar de descanso

Na subcategoria CONSIDERANDO A CASA UM ESPACO DE CONVIVENCIA,
os atores sociais resgatam a real fungdo da casa para eles. Os dados apontam que o espaco
fisico do domicilio destina-se ao convivio social entre os membros da familia, amigos e
vizinhos. Trata-se, portanto, de um ambiente agraddvel e adequado para receber pessoas e

oferecer momentos de satisfacao.

Para mim a casa tem a funcdo de receber, acolher e dar para mim e minha familia
momentos de alegria. F4A

Casa ¢é lugar da familia, né? Pra gente conviver, ficar so entre a gente ou receber
visitas, conversar com os vizinhos mais proximos. Pra mim a casa é pra isso. F5B

E uma casa que as coisas se resolvem, é aqui que a gente conversa, se entende, da
apoio um ao outro, coisa que a gente ndo encontra na rua. E um lugar pra ter a
familia perto, ter os amigos, conviver com os mais proximos. F7A4

A casa era o lugar da familia, convivéncia com os filhos e os netos que vinham

visitar. Era pequena, mas era confortavel. F6B

A casa que recebia amigos e familia hoje recebe a equipe de saude. Claro que acho
isso bom para ela, mas ainda é esquisito para mim. F114

Outra fungdo destacada foi SENDO A CASA O LUGAR DE DESCANSO. Nesta
subcategoria os sujeitos consideram a casa como um lugar para descansar apds um dia intenso
de trabalho ou estudos, opondo-se a nova rotina que envolve trabalho diario e dedicagao ao

cuidado do ente com sequelas do acidente vascular cerebral.

Antes disso tudo a minha casa era o lugar para onde eu queira voltar depois do
trabalho, porque eu podia descansar, ficar a toa. F5C

Eu trabalhava e voltava pra casa pra descansar e no outro dia trabalhar mais. Era
em casa que eu descansava, ndo tinha uma rotina de cuidados e dedicacdo era so
descanso. Momentos com a familia. F2C

Depois de trabalhar e estudar eu voltava para casa e descansava. Era aqui que eu
podia ficar sem fazer nada, sem ter obrigacoes. A casa era pra descansar! F14
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Com o advento do AVC muitas foram as mudancas na rotina e importantes descobertas
foram feitas. A necessidade de cuidar abriu as portas da casa para uma atividade nunca antes
imaginada, revelou as potencialidades, fragilidades e os atores sociais acabaram
DESCOBRINDO O MUNDO QUE RODEIA O DOMICILIO. A categoria apoia-se nas
seguintes subcategorias: PERCEBENDO A PRESENCA DOS VIZINHOS e
CONHECENDO A REDE DE ATENCAO A SAUDE, destacadas no Quadro 9.

QUADRO 9: DESCOBRINDO O MUNDO QUE RODEIA O DOMICILIO
SUBCATEGORIAS CATEGORIA

- Percebendo a pre-
senga dos vizi-
nhos DESCOBRINDO O MUNDO QUE RODEIA O DOMICILIO

- Conhecendo a
rede de atencdo a
saude

Em PERCEBENDO A PRESENCA DOS VIZINHOS os sujeitos do estudo ndo
imaginavam o poder e importancia dos seus vizinhos neste momento de mudangas e
adaptagdes. Para eles foi uma descoberta fundamental para o enfrentamento do novo,
revelando a importancia de manter uma relagdo proficua e de ajuda com o mundo de pessoas

que rodeia o domicilio.

Moro aqui a tanto tempo, mas minha vida sempre foi corrida e focada no trabalho.
Quando precisei abrir mdo do trabalho e ficar com ele em casa, descobrir a
importancia dos vizinhos e tenho muitos bons vizinhos, todos tdo perto de mim e eu
sem saber da existéncia deles. F6A

So de saber que tenho os vizinhos foi muito importante. Eles estdo ali, fazem parte
desse ambiente também. Antes eu ndo me preocupava muito com isso, ndo entendo a
importdncia de ter pessoas proximas. Descobri que sdo importantes, que fazem
parte dessa coisa toda que estamos vivendo porque nos apoiam. F7B

Posso dizer que as relagdes ficaram mais proximas, ndo sé com as pessoas que
moram na casa. Tive que me aproximar ainda mais dos vizinhos antigos e até dos

novos. Eles acabam sendo importantes, principalmente no inicio, né? E um apoio
importante e sdo os mais proximos da gente na hora da agonia. F3A

Para os cuidadores, os vizinhos antigos ou novos passam a fazer parte do contexto no

qual o fendmeno "cuidar no domicilio" ocorre. Eles ndo se percebem isolados nessa teia
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social e descobrem nessa relacdo uma excelente oportunidade para minimizar os possiveis

impactos negativos. Outro fato relevante e novo para esses individuos foi a possibilidade de

conhecer os servicos de saude, como aponta a subcategoria CONHECENDO A REDE DE

ATENCAO A SAUDE.

Aprendi que ndo so em casa se faz o cuidado com ele, acabei conhecendo o hospital
na internagdo e depois tive que buscar a farmdcia, as clinicas e conviver mais com
o pessoal do postinho. Coisa que eu nem sabia que existiam. F5B

Eu cuido a maior parte do tempo em casa, mas tem também coisas que ndo da pra
fazer aqui. Tive que aprender o caminho para levar ele nas consultas, porque nem
tudo tem no posto. Mas foi bom saber que tem um lugar com varios médicos que
podem ajudar ele. F4C

No comego tive medo de ndo conseguir médico pra ele, fisioterapia e fono, acabei
sabendo que na estratégia tem bastante coisa e outras coisas sdo perto. Levo para
fazer fono, agora que ele esta se movimentando melhor. Isso foi bom descobrir,
saber que mesmo tendo que sair de casa, era perto. F84

Morar perto do HPM é bom, fico tranquila por que sei que numa emergéncia vai ser
mais rdpido. Sabe me sinto segura, mesmo fazendo a maior parte em casa, tenho a
estratégia aqui na frente. Isso é bom! F10A4

Esses dados apontam para a necessidade de um plano de alta que apresente ao futuro

cuidador a rede de atencdo a satide que contribuird com a rotina de cuidados, interferindo

positivamente no complexo mundo das familias e do cuidado domiciliar, visto que nem

sempre a equipe de saude poderia interferir nas dificuldades e questdes contextuais, como

revela a categoria CONSIDERANDO O AMBIENTE INADEQUADO PARA CUIDAR,

apoiada pelas subcategorias: TENDO DIFICULDADES PARA CUIDAR NO ESPACO
DA CASA ¢ PRECISANDO ADAPTAR A CASA AO CUIDADO, expostas no Quadro 10.

QUADRO 10: CONSIDERANDO O AMBIENTE INADEQUADO PARA CUI-

DAR

SUBCATEGORIAS CATEGORIA

- Tendo dificulda-
des para cuidar no

espaco da casa

CONSIDERANDO O AMBIENTE INADEQUADO PARA
CUIDAR

- Precisando adap-
tar a casa ao cui-

dado
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Em TENDO DIFICULDADES PARA CUIDAR NO ESPACO DA CASA, os
discursos apontam para as limitagdes inerentes ao ambiente domiciliar no que se refere ao
espaco fisico e como ¢ dificil cuidar num ambiente diferente do hospital. O familiar cuidador
faz importantes observagdes sobre as dificuldades que encontrou quando o cuidado domiciliar
teve inicio, uma vez que ndo considerava o espaco da casa pertinente para a realizagdo do
cuidado. Entendendo a casa como espago de convivéncia, revela o significado de como ¢
complexo perceber a casa como um lugar para cuidar de alguém com sequelas do acidente

vascular cerebral.

Eu tive e tenho dificuldade para cuidar em casa. Ndo é um lugar muito adequado
como era o hospital. E dificil porque ¢ pequena, porque mudou tudo. F3B

Pra mim a casa ndo era lugar de cuidar, com cama hospitalar e visita de
enfermeiras e coisas de curativo. Foi estranho no comego, cuidar num lugar que
ndo era proprio pra isso. F12A4

Os sujeitos destacam o espago fisico da casa revelando que era proprio para conviver

em familia, mas de tamanho restrito para receber o familiar com as sequelas do AVC.

Depois da alta ficamos um pouco perdidos com essa questdo da casa. Ela é como
vocé vé. Ndo é muito grande, mas era suficiente para a familia. Mas na hora de
fazer os cuidados tive alguns problemas. O quarto era muito pequeno para dar o
banho na cama e o banheiro sem estrutura para colocar a cadeira. F2A

Foi bem dificil cuidar aqui no comego. E uma casa normal, pequena e eu acabei
ficando sem lugar para dormir, para poder colocar a cama dele, ndo tinha espago
suficiente para o banho e eu ficava curvada. F6B

A subcategoria PRECISANDO ADAPTAR A CASA AO CUIDADO ilustra a
necessidade de ajustes na estrutura e mobilias do domicilio, com a finalidade de deixar a casa
mais adaptada para a realizagdo do cuidado e das limitagdes do familiar com sequelas do
acidente vascular cerebral.

Nos tentamos manter ele no quarto, mas era complicado para fazer o banho e
vigiar. Acabamos trazendo a cama aqui para sala. Agora tem mais espago para eu
me movimentar e posso ver ele quando estou na cozinha ou fazendo as tarefas de
dona de casa. A casa ficou estranha, mas ficou melhor para cuidar. F7A

A mudanca na estrutura fisica da casa também foi apontada pelos familiares como uma

necessidade para a realizagdo do cuidado. As mudancas representam a possibilidade de
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independéncia para o familiar com sequelas do acidente vascular cerebral e melhoras na

dindmica do cuidado.

A principal mudanga foi no banheiro. Tivemos que aumentar o banheiro e colocar
barras de seguranca pra ele poder ter mais independéncia e mobilidade. Ele ficava
irritado com banho na cama e uso de fralda. Agora ele consegue entrar no banheiro
com a cadeira de rodas. Ficou muito melhor! FI1A4

Algumas mudancas foram necessarias. Tivemos que alargar as portas por causa da
cadeira. Ficou melhor para ela circular pela casa e interagir. Ficar sentando num
lugar 50 a deixava muito entediada. F9A

Embora o cuidado no domicilio favore¢a o convivio do individuo adoecido com sua
familia e fortaleca o vinculo entre comunidade e servigos de saude, os relatos apontam para as
dificuldades de cuidar em um ambiente que ndo apresta os recursos a mao, como no hospital.
A necessidade de cuidados continuados no domicilio altera ndo somente a dindmica familiar
mas também a propria estrutura da casa.

Diante da imposicdo de cuidar, os familiares encontram obstiaculos que podem gerar
prejuizo a pratica do cuidado e que os levam a considerar este ambiente inadequado.
Conforme os dados apontam, a casa ¢ considerada inadequada para realizagdo do cuidado,
uma vez que simboliza o local para o desenvolvimento das relagdes familiares e por estar
associada ao descanso e ndo a necessidade de realizar tarefas associadas ao cuidado de

pessoas adoecidas.
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DIAGRAMA 2 - REPRESENTACAO VISUAL DO CONTEXTO - CONHECENDO
SOBRE O CENARIO DAS ACOES E INTERACOES RELACIONADAS AO CUIDADO
DOMICILIAR

O presente diagrama apresenta trés pegas do quebra-cabega, que representam as
categorias do fenomeno "Conhecendo o cenario das agoes e interagoes relacionadas ao
cuidado domiciliar". A cor verde foi designada para as condi¢oes contextuais uma vez que
simboliza ambiente (mundo fisico no qual as agoes e interagoes acontecem), crescimento
(descoberta do mundo que o rodeia), saude (adequagdo do ambiente para manter a saude e

bem-estar dos envolvidos) e esperancga (a partir das descobertas e alteragoes no ambiente)
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4.3 FENOMENO III - IDENTIFICANDO OS FATORES QUE INFLUENCIAM A
EXPERIENCIA DE CUIDAR NO DOMICILIO

O presente fendmeno apresenta as condigdes intervenientes que, segundo Strauss e
Corbin (1990), podem ser consideradas como as condi¢des que facilitam, dificultam ou
restringem as estratégias de acgdo/interacdo num dado contexto. Tais condigdes incluem:
tempo, historia, espaco, cultura, status econdmico, tecnologico, carreira e biografia pessoal.

O fenémeno ¢ representado pelas categorias "APONTANDO OS ASPECTOS
POSITIVOS DO CUIDADO DOMICILIAR" ¢ "RECONHECENDO AS
DIFICULDADES PARA CUIDAR NO DOMICILIO", que destacam aspectos que
facilitam e dificultam o cuidado domiciliar propriamente dito, interferindo positiva ou

negativamente na vida do familiar que cuida, conforme apresenta o Quadro 11.

QUADRO 11: IDENTIFICANDO OS FATORES QUE INFLUENCIAM A
EXPERIENCIA DE CUIDAR NO DOMICILIO

FENOMENO CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

- Sentindo-se mais proxi-
mo da equipe de saude

APONTANDO OS
ASI]’;EEngISDIfsg(I)VOS - Sentindo-se util ao cui-
IDENTIFICANDO OS DOMICILIO dar
FATORES QUE
INFLUENCIAM A - Percebendo uma apro-
EXPERIENCIA DE ximagdo entre os famili-
CUIDAR NO DOMICILIO ares
- Percebendo a falta de
preparo para cuidar
RECONHECENDO AS . g
- Reconhecendo que ¢ di-
DIFICULDADES PARA o .
. ficil cuidar sozinho
CUIDAR NO DOMICILIO

- Vivenciando o impacto
financeiro resultante da
nova condi¢ao
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A categoria APONTANDO OS ASPECTOS POSITIVOS DE CUIDAR NO
DOMICILIO ¢ formada por trés subcategorias: SENTINDO-SE MAIS PROXIMO DA
EQUIPE DE SAUDE, SENTINDO-SE UTIL AO CUIDAR ¢ PERCEBENDO UMA
APROXIMACAO ENTRE OS FAMILIARES, conforme o Quadro 12, a seguir.

QUADRO 12: APONTANDO OS ASPECTOS POSITIVOS DE
CUIDAR NO DOMICILIO

SUBCATEGORIAS CATEGORIA

- Sentindo-se mais
proximo da equipe
de saude

- Sentindo-se Util a0\ pONTANDO OS ASPECTOS POSITIVOS DE CUL-
cuidar DAR NO DOMICILIO

- Percebendo uma
aproximacgdo entre
os familiares

Em SENTINDO-SE MAIS PROXIMO DA EQUIPE DE SAUDE, o familiar
destaca que cuidar no domicilio trouxe a possibilidade de conviver mais perto com as equipes
do Programa de Satde da Familia e que esta demonstra disponibilidade em atender suas

solicitagdes, facilitando o enfrentamento do novo.

Ter a equipe de saude disponivel e perto facilitou muito na hora de encarar o
cuidado em casa. Minha maior preocupacdo era ndo ter pra quem recorrer em
caso de duvidas. Hoje sei que eles estdo com a gente, sdo parceiros. FI11A4

Cuidar em casa de alguém tao dependente ndo é simples, ndo se aprende da
noite para o dia e no hospital eu nem tinha cabeca pra pensar muito no futuro.
Quando me aproximei da equipe do "postinho" tive mais esperanca. E bom
saber que podemos contar com profissionais de saude, ser orientado e tudo
mais. F2C

Os dados revelam um familiar mais confiante quando tem a oportunidade de receber a
assisténcia da equipe de saude mais de perto, quando percebe que os profissionais de saiude
estdo dispostos em auxilid-los na tarefa de tornar-se um cuidador familiar e de permanecer
como tal por um periodo que ninguém consegue prever.

Uma coisa que pra mim facilitou o enfrentamento foi ter a oportunidade de acessar
médico, enfermeira, agente comunitario, receber visita da nutricionista e da fono.

Todo medo e desespero inicial foram diminuindo quando eu recebi as primeiras
visitas, dava pra ver que eles estavam interessados na melhora da minha mde, mas
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também em me ajudar. F7B

E muito importante ter a equipe de saide por perto, sabe? Deu um certo alivio
naquele momento inicial em que chegamos em casa e vimos que estavamos bem
perdidos nessa coisa de cuidar. A enfermeira vem toda semana, cuida dos curativos,
conversa com a gente. Sempre que precisa o médico vem, jd teve uma fono aqui
também. E melhor assim! Me sinto mais confiante podendo contar com eles. F3C

Os familiares que cuidam referem ter sido uma importante mudanga na vida deles, ou
seja, SENTINDO-SE UTIL AO CUIDAR. De acordo com as falas, o cuidado deu um novo

sentido a tudo.

Encontrei no cuidado uma oportunidade de ser util pra ela que sempre cuidou de
mim. Quando me senti util, quando vi que era importante para manter a vida dela,
tudo ficou mais simples, mais facil. F6C

Ganhei uma fungdo, a vida ficou mais util quando comecei a cuidar dele. Antes era
cuidar da casa, cuidar de mim e agora tenho ele pra me dedicar. F5B

Perceber que o cuidado tem sido bom pra ela faz com que eu me sinta mais util,
sabe? Acaba que isso da mais vontade de cuidar, de fazer melhor. FIB

Outro aspecto positivo apontado pelos familiares estd representado na subcategoria
PERCEBENDO UMA APROXIMACAO ENTRE OS FAMILIARES. De acordo com o0s
entrevistados, o advento do acidente vascular cerebral resgatou a interagdo entre os familiares.
Além disso, a necessidade de cuidado no domicilio permitiu uma aproximagdo entre os

membros da familia.

A questdo ¢é ver o lado bom das coisas. Ainda no hospital eu percebi que a familia
estava mais proxima, mais unida e isso continua até hoje aqui em casa. Tem sempre
alguém ligando, conversando e visitando a gente. Acho que passamos a dar mais

valor a vida em familia. F7A

Rolou aquele medo de perder ele, né? Entdo eu vejo a aproximagdo, entre os
irmdos, os filhos e outros parentes. Foi uma coisa positiva que aconteceu depois que
ele veio pra casa. Mesmo que nem todos possam ajudar, tem sempre alguém por
perto. FIC

y .

Perceber os aspectos positivos ¢ importante para enfrentar o processo de cuidar no

domicilio e todas as suas particularidades, como aponta o trecho abaixo.

Tantas coisas aconteceram desde que eu cuido dela! Coisas boas e muitas coisas
dificeis. Uma coisa boa que eu percebo que facilita e me da for¢as é ver que nos
aproximamos muito. A familia esta mais proxima, mais disposta e interessada. F6C
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Entretanto, o presente fendmeno apresenta os aspectos que dificultam o enfrentamento
do novo, como est4 representado na categoria RECONHECENDO AS DIFICULDADES
PARA CUIDAR NO DOMICILIO, que apdia-se nas subcategorias: PERCEBENDO A
FALTA DE PREPARO PARA CUIDAR ¢ RECONHECENDO QUE E DIFiCIL
CUIDAR SOZINHO, VIVENCIANDO O IMPACTO FINANCEIRO RESULTANTE
DA NOVA CONDICAO, apresentadas no Quadro 13.

QUADRO 13: RECONHECENDO AS DIFICULDADES PARA
CUIDAR NO DOMICILIO

SUBCATEGORIAS CATEGORIA

- Percebendo a falta
de preparo para cui-
dar
RECONHECENDO AS DIFICULDADES PARA CUI-

- Reconhecendo que ¢ DAR NO DOMICILIO

dificil cuidar sozi-
nho

- Vivenciando o im-
pacto financeiro re-
sultante da nova
condicao

Em PERCEBENDO A FALTA DE PREPARO PARA CUIDAR, o familiar destaca
a importancia de ser preparado para cuidar apds a alta hospitalar. Para ele, a falta de preparo
ou orientagcdes especificas, tende a limitar as suas ag¢des enquanto familiar que cuida no

domicilio.

Eu sinto muita falta de ter sido mais orientada no hospital. Tenho certeza que se la

eu tivesse tido essa oportunidade, eu me sentiria mais segura e faria um cuidado
melhor. F2A

Assumi o cuidado no escuro! Nunca tinha cuidado de alguém que precisa de apoio
para tudo, que tem muitas limitagoes e alguns riscos. Ndo sinto que fui preparada la
no hospital e muita coisa eu descobri quando ja estava aqui em casa. F3C

Os entrevistados destacam que o preparo ainda no hospital ¢ fundamental para que

fiquem seguros e otimistas em relacdo ao cuidado. Para eles, muitas questdes surgiram
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quando deram inicio ao cuidado domiciliar. O sentimento era de medo diante do desconhecido

e das dificuldades.

No hospital tudo parece mais simples, porque tem gente la preparada para cuidar.
Quando comecei a cuidar em casa que me dei conta da falta de preparo. No inicio
me desesperei! F6B

O que me parece mais dificil nessa nova tarefa é a falta de preparo para assumir
esse cuidado. Cuidar em casa é cuidar no mundo real, ndo tem pra quem recorrer,
ndo tem profissional de hospital pra te ajudar. Eu tive muito medo no inicio, me
sentia muito insegura por ndo ter sido bem instruida antes de iniciar o cuidado em
casa. F3B

Um dos obstaculos apontados pelos familiares entrevistados foi sobre as dificuldades

encontradas ao assumir o cuidado sem a possibilidade de compartilhar com outras pessoas,

conforme exposto na subcategoria RECONHECENDO QUE E DIFICIL CUIDAR

SOZINHO.

E dificil ser a tinica cuidadora de uma pessoa totalmente dependente. Nio tenho
muita escolha ao longo dos dias, apenas acompanhd-lo em tudo e deixar um pouco
de lado as minhas coisas pessoais. F3A

Ser a unica disponivel para cuidar em tempo integral fica muito dificil com o passar
do tempo. Comecei a cuidar sozinha e tanto tempo depois ainda estou nessa
sozinha. F9A

De acordo com os dados, os familiares reconhecem as dificuldades para cuidar

sozinho e demonstram necessidade de dividir o cuidado com outros familiares para poder

cuidar um pouco das suas proprias vidas.

As vezes eu preciso so de uma colaboragdo enquanto eu cuido um pouco de mim,
sabe? Ndo quero deixar de cuidar, mas de domingo a domingo, vinte e quarto horas
por dia e o ano inteiro nessa fungdo tem dificultado meu cuidado comigo. F5C

Hoje eu reconhego que preciso dividir o cuidado com os irmdos ou outros parentes
proximos. Ndo da! E muito dificil cuidar sozinha de alguém tdo dependente e cuidar
da casa. F7B

O advento do acidente vascular cerebral exige muitas alteragdes na dinamica familiar e

um dos impactos que mais parece causar transtornos e preocupagao ¢ a modificacdo na renda

familiar. Acometido pelas sequelas do acidente vascular cerebral, ¢ comum que o individuo

afaste-se do mercado de trabalho, nem sempre conseguindo garantir o recebimento de

beneficio financeiro, comprometendo a renda familiar. Sendo assim, tem-se a familia

VIVENCIANDO O IMPACTO FINANCEIRO RESULTANTE DA NOVA CONDICAO.
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Quando assume o cuidado domiciliar o familiar acaba ficando impossibilitado de
trabalhar para dedicar-se integralmente, restringindo o poder econdmico da familia e

enfrentado dificuldades financeiras.

Eu tive que deixar o trabalho! Ndo foi uma questio de opg¢do, foi necessidade.
Quem ia cuidar dela? Contratar alguém sairia muito caro e revezar com outras
pessoas ndo era possivel. Abri mdo de trabalhar fora. F5C

Parei de trabalhar! Meu irmdo ndo tinha como deixar o trabalho dele naquele
momento, acabei saindo do meu para ficar com ela em casa. F114

Ha familiares que buscaram trabalhar enquanto cuidavam, mas se viram

impossibilitados de exercer suas atividades mesmo no domicilio.

Depois da alta eu me organizei para trabalhar em casa. Lavaria e passaria roupa
pra fora e conseguiria manter minha renda. Ndo deu certo! Ou cuidava, ou
trabalhava. F2B

Uma dificuldade foi manter a renda e o padrdo de vida. No comego ainda tentei me
manter trabalhando em casa, dando algumas aulas, mas ficou impossivel e tive que
abrir mdo da minha atividade de trabalho. F3C

Diante da impossibilidade de manter-se trabalhando enquanto cuida, ¢ possivel
perceber uma diminui¢do na renda familiar, que repercute em sofrimento no presente e
preocupacao com o futuro, tudo associado as graves sequelas geradas pelo acidente vascular

cerebral.

O trabalho teve que ser deixado de lado e o dinheiro diminuiu consideravelmente.
Acho que se as sequelas ndo fossem tantas, ndo teriamos esse rombo nas nossas
financias, né? Porque eu ia poder continuar trabalhando. F5A

Ah, se eu ndo tivesse que me preocupar com a diminui¢do do dinheiro seria bem
mais facil (riso). Nao ha um so dia que eu ndo pense em como temos menos dinheiro
a cada dia, em como conseguir mais e o que fazer se faltar grana. F12A

O dinheiro por aqui diminuiu demais e isso tem tornado tudo mais dificil, sabe? E
uma preocupagdo de todos os dias, que acaba influenciando no cuidado porque fico
angustiada e ndo posso oferecer os melhores recursos pra ele. F3B

A diminui¢do da renda familiar ¢ associada, muitas vezes, com a alta hospitalar e a
necessidade de arcar com os altos custos de cuidar no domicilio. A analise dos dados permite

destacar a relacao entre alta hospitalar e custos com o cuidado.
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Contra o cuidado domiciliar pesam os gastos! E sdo muitos os gastos que a gente
passou a ter depois da alta. Antes ndo tinha uma lista de alimentos, gasto com
fralda descartavel, porque nem sempre a gente consegue de graca e material pra
evitar feridas. F2C

Contas e mais contas, estd ai uma dificuldade que eu lembro quando penso no
cuidado. As vezes tem exames pra fazer e ndo da pra esperar, ai a gente paga, tem
material de curativo que nem sempre tem no posto, a gente vai la e compra.
Estamos sempre fazendo as contas aqui pra garantir que ela sera bem cuidada e
que ndo iremos a faléncia. F114

E complicado quando vejo que os gastos aumentam e o dinheiro diminui. Fico muito
preocupada com a possibilidade de faltar alguma coisa pra ela. F7B

Considerado pelas politicas de satide um espaco privilegiado para as a¢des de cuidado,
o domicilio permite a inclusdo da familia no processo saide-doenca e destaca a
individualidade da pessoa adoecida. Entretanto, a pratica do cuidado domiciliar ndo prevé
apenas aspectos positivos e muitos sdo os fatores que dificultam a realizacdo do cuidado,
como apontam os dados.

Destacar os pontos positivos e as potencialidades das familias que cuidam no
domicilio ¢ uma importante atitude a ser considerada pelos profissionais de saude,
favorecendo cada vez mais o estreitamento do vinculo entre trabalhadores e usuarios do
servico de saude, proporcionando maior seguranca as familias que cuidam e aqueles que
recebem o cuidado.

Diante dos achados, cabe aos profissionais envolvidos no cuidado orientar as familias
com a finalidade de minimizar tais impactos, de modo a permitir a realizagdo de um cuidado
efetivo e sem trazer prejuizos ao individuo que cuida visto que as dificuldades podem gerar

mais sobrecarga fisica e mental naqueles que estdo envolvidos com o cuidado domiciliar.



DIAGRAMA 3 - REPRESENTACAO VISUAL DAS CONDICOES INTERVENIENTES-
IDENTIFICANDO OS FATORES QUE INFLUENCIAM A EXPERIENCIA DE CUIDAR
NO DOMICILIO

O presente diagrama apresenta duas pegas do quebra-cabega que representam as categorias
do fenomeno "ldentificando os fatores que influenciam a experiéncia de cuidar no domicilio".
A cor violeta foi designada para as condi¢oes intervenientes uma vez que estd associada a
organizagdo dos pensamentos, caracteristica importante deste fenomeno, no qual os atores
sociais examinam os aspectos que facilitam e dificultam o processo de cuidar no domicilio

com a finalidade de tracar estratégias de agdo e interagdo.
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4.4 FENOMENO IV - DESENVOLVENDO ESTRATEGIAS PARA ENFRENTAR AS
DEMANDAS DO CUIDADO DOMICILIAR

O presente fendOmeno aborda as estratégias de agdo e interagdo tracadas pelos
familiares que cuidam no domicilio, destacando os meios desenvolvidos por eles para
enfrentar a necessidade de tornar-se o cuidador de um ente com sequelas do acidente vascular
cerebral.

Pode ser entendido como o conjunto de atos deliberados ou executados com a
finalidade de lidar com questdes novas, conduzir diferentes situagdes, realizar tarefas ou
resolver problemas. Para tal, ¢ composto pelas categorias: BUSCANDO
CONHECIMENTO COMO APOIO PARA CUIDAR, INTERAGINDO PARA
(SOBRE)VIVER A NOVA REALIDADE, RECORRENDO A AJUDA DE OUTROS
CUIDADORES, ESTABELECENDO UM PROCESSO DE TRABALHO ¢
ENCONTRANDO MANEIRAS DE MINIMIZAR O IMPACTO FINANCEIRO
RESULTANTE DA NOVA CONDICAO, apresentadas no Quadro 14.

QUADRO 14: DESENVOLVENDO ESTRATEGIAS PARA ENFRENTAR AS
DEMANDAS DO CUIDADO DOMICILIAR

FENOMENO CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
- Buscando informacdes
sobre 0 AVC
BUSCANDO - Mantendo-se atualizado
CONHECIMENTO sobre o cuidado domici-
COMO APOIO PARA liar
CUIDAR
- Compartilhando as du-
vidas com outros fami-
DESENVOLVENDO liares que cuidam
ESTRATEGIAS PARA - Interagindo com os
ENFRENTAR AS INTERAGINDO PARA amigos
DEMANDAS DO (SOBRE)VIVER A

Recebendo visitas

CUIDADO DOMICILIAR NOVA REALIDADE

- Participando de grupos
de apoio
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QUADRO 14: DESENVOLVENDO ESTRATEGIAS PARA ENFRENTAR AS
DEMANDAS DO CUIDADO DOMICILIAR

RECORRENDO A AJU-
DA
DE OUTROS -
CUIDADORES

ESTABELECENDO UM
PROCESSO DE
TRABALHO }

ENCONTRANDO -
MANEIRAS DE
MINIMIZAR O IMPAC-
TO FINANCEIRO }
RESULTANTE DA
NOVA CONDICAO

Dividindo o cuidado
com outrosfamiliares

Recebendo a ajuda de
outras pessoas

Criando uma rotina de
cuidados

Organizando o cuidado
para diminuir a sobre-
carga

Buscando novas fontes
de renda

Buscando auxilio finan-
ceiro com outros fami-
liares

A categoria BUSCANDO CONHECIMENTO COMO APOIO PARA CUIDA esta
alicercada pelas subcategorias: BUSCANDO INFORMACOES SOBRE O AVC,
MANTENDO-SE ATUALIZADO SOBRE O CUIDADO DOMICILIAR e

COMPARTILHANDO AS DUVIDAS COM OUTROS FAMILIARES QUE CUIDAM,

conforme apresentado no Quadro 15 e destaca a importancia, para os familiares de conhecer o

acidente vascular cerebral e os modos de cuidar no domicilio.

QUADRO 15: BUSCANDO CONHECIMENTO COMO APOIO PARA CUI-

DAR

SUBCATEGORIAS CATEGORIA

- Buscando informa-
¢oes sobre 0 AVC

- Mantendo-se atuali-

domiciliar

i BUSCANDO CONHECIMENTO COMO APOIO PARA
zado sobre o cuidado CUIDAR
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QUADRO 15: BUSCANDO CONHECIMENTO COMO APOIO PARA CUI-

DAR

- Compartilhando as
davidas com outros
familiares que cui-

dam

Em BUSCANDO INFORMACOES SOBRE O AVC temos o familiar ciente da

complexidade do acidente vascular cerebral e, uma vez ciente, ele entende a importancia de se

manter cada vez mais informado a respeito da doenca, suas sequelas, limitacdes e

possibilidades.

No hospital deu pra entender que o AVC era cruel, inesperado e capaz de causar
muitas limita¢ées. Minha necessidade era entender como ele era causado, como
poderia ser evitado e quais danos era capaz de provocar. Corri atras de ler,
perguntar para a enfermeira, médico, fisioterapeutas e tantos outros que vem
sempre aqui em casa. Tive que conhecer a causa para cuidar. F6A

Sempre que tenho oportunidade converso com o médico sobre o AVC. Quanto mais
sei, mais quero saber e acho isso importante porque assim posso organizar o
cuidado e pensar no futuro dele. F3B

Diante da nova realidade que envolve ter um familiar com sequelas do acidente

vascular cerebral, bem como a necessidade de se envolver com um cuidado totalmente novo,

os familiares cuidadores passaram a ler e estudar sobre o tema, visando oferecer o melhor

cuidado possivel.

Ler! Tive que ler tudo sobre a doenga antes de cuidar dela. Nao era uma coisa que
me interessava antes, nunca imaginei precisar desse conhecimento. Entdo eu fui ler
na internet, passei a prestar aten¢do nas noticias sobre AVC pra poder ter uma
ideia do que mais nos aguardava. F9A4

Eu sabia que com a idade ela poderia ter algumas doengas que sdo comuns em
pessoas com mais idade, sO que antes ndo me interessava muito por ler e ouvir.
Quando ela foi internada e falaram que ela ia pra casa com sequelas eu tive que
correr atras de entender. Perguntei para o médico quais eram os riscos, o que mais
poderia acontecer se ia ficar pior e fui me informando sobre tudo. F6C

Apo6s compreender o AVC e suas consequéncias, os familiares perceberam a

necessidade de entender a nova tarefa a ser desenvolvida, como demonstra a subcategoria

MANTENDO-SE ATUALIZADO SOBRE O CUIDADO DOMICILIAR.

Assim como foi importante eu entender o derrame em si, também achei importante
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correr atrds de orientagoes sobre o cuidado. Tive que perguntar como fazer cada
coisa e a cada novidade, eu buscava o pessoal no postinho para me dizer como
fazer as coisas. F2C

Tive que aprender muita coisa em pouco tempo e a equipe da ESF que me ajudou.
No comego eu ficava sempre perguntado como fazer isso ou aquilo e fui
aprendendo, ficando mais segura. F2A

Gosto de ler as novidades sobre cuidado domiciliar. Tenho até vontade de fazer um
curso, so que ndo da tempo. O jeito foi eu ler, perguntar e estar sempre atrds das
novidades. F4B

Conversar com equipe de saude do hospital foi o que eu mais fiz antes da alta. Eu
tinha que saber como seria cuidar em casa, o que a gente ia precisar em casa.
Entdo, s6 me restava perguntar e perguntar. Quando vim pra casa ja tinha alguma
nogdo, né? Mas até hoje continuo perguntado, sempre que algo muda eu dou meu
Jjeito e vou perguntar pra quem entende. F7A

A subcategoria COMPARTILHANDO AS DUVIDAS COM OUTROS
FAMILIARES QUE CUIDAM destaca os cuidadores recorrendo a outras familias que
vivenciam o cuidado de um ente no domicilio, visando sanar duvidas e obter conhecimento

util para a realizacao do cuidado em casa.

No hospital eu fiz amizade com uma mde que tinha um filho com AVC e até hoje a
gente troca ideia sobre as coisas que a gente faz em casa para manter a vida deles.
F8A4

Para mim é mais facil conversar com alguém que passa pela mesma coisa eu. Quem
cuida de uma pessoa com AVC, enfrentando dificuldade financeira, cuidando
sozinha, sabe exatamente como eu preciso de ajuda para cuidar. Ai eu prefiro
conversar com outras pessoas que cuidam e nem preciso sair de casa. F2B

Quando compartilham suas dividas com outros familiares cuidadores, os sujeitos do
presente estudo dizem aprender muitas coisas e formas de cuidar. Relatam que mais tranquilos

ao perceberem que nao sao os unicos a enfrentar as demandas do cuidado domiciliar.

Comecei a trocar informagoes com uma filha que cuida do pai que tem AVC. Foi
otimo saber que tem gente com as mesmas caréncias de informagoes que vocés
saber que vocé ndo é a unica que tem medo. Entdo a gente conversa, tira duvidas e
aprende novas formas de cuidar. F5C

Neste sentido, os dados revelam os familiares INTERAGINDO PARA (SOBRE)
VIVER A NOVA REALIDADE, destacando que as interacdes muitas vezes se ddo com o
objetivo de permitir que eles vivam outras situagdes, que ndo tenham relacdo com o cuidado

ou que de alguma forma os ajudem a viver apesar da nova condi¢do e das dificuldades. A
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presente categoria € composta pelas seguintes subcategorias: INTERAGINDO COM OS
AMIGOS, RECEBENDO VISITAS ¢ PARTICIPANDO DE GRUPOS DE APOIO,

representada no Quadro 16.

QUADRO 16: INTERAGINDO PARA (SOBRE)VIVER A NOVA REALIDA-
DE

SUBCATEGORIAS CATEGORIA

- Interagindo com os
amigos
INTERAGINDO PARA (SOBRE)VIVER A NOVA

- Recebendo visitas REALIDADE

- Participando de
grupos de apoio

A subcategoria INTERAGINDO COM OS AMIGOS revela a importancia de o
familiar cuidador sair do foco cuidado para pensar um pouco no seu bem-estar. Essa estratégia
¢ adotada por alguns sujeitos. E percebida como uma forma de se manter saudavel, feliz e

disposto para as atividades do dia-dia.

No comego eu so pensava em cuidar e cuidar e cuidar. Conclui que isso me faria
mal dali um tempo. O jeito foi organizar uma forma de ter vida além do cuidado e
resolvi que sair com os amigos era uma oportunidade para eu pensar e falar de
outras coisas e me manter saudavel F114

Pra mim foi importante conhecer novas pessoas. Sair as vezes por algumas horas é
minha valvula de escape, me renova. F6C

Ter os amigos por perto me ajuda bastante. A hora que eu me desligo do cuidado é
quando estou conversando com outras pessoas, eu posso relaxar porque sei que
aquele momento é pra mim. F1A4

Os cuidadores que por algum motivo ndo podem sair de casa, destacam que receber
visitas ¢ um recurso importante para manter-se motivado com o cuidado, como destacado pela

subcategoria RECEBENDO VISITAS.

Final de semana sempre tem alguém da familia por aqui. Eles vém visitar e eu
aproveito pra cuidar das minhas coisas ou pra relaxar e falar de outras coisas. Da
um dnimo para eu comegar a semana e a rotina de cuidados. F3B

E tdo bom quando alguém vem visitar a gente. Ai, sempre peco pra alguém vir pra
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cd durante o dia mesmo pra eu ndo me sentir sozinha e ter com quem conversar.
F3C

O pessoal que conhecia ele antes do AVC esta sempre por aqui pra ver como ele
estd. E bom que distrai ele enquanto eu faco as coisas da casa. F5B

Receber visitas ¢ uma oportunidade para o cuidador ter companhia, falar sobre outros
assuntos, cuidar de questdes pessoais € uma motivagdo para dar sequéncia aos cuidados.

Como destacam os dados, os dias de visita sdo aguardados com alegria e ansiedade.

Fico esperando o final de semana porque sei que as pessoas voltam pra ca e outras
aproveitam a folga para fazer uma visita. Na sexta ja fico ansiosa organizando tudo
e falo pra ela que teremos visitas e que ela tem que ficar bem para receber todo
mundo. Minha forma de ficar mais leve. F7B

Sendo bem sincera com vocé, de segunda a quinta eu morro de tédio e cansago. No
final de semana tem que ter visita aqui em casa. E lei! F104

Outro recurso encontrado pelos familiares para vivenciar a nova condi¢do de forma
mais amena foi PARTICIPANDO DE GRUPOS DE APOIO, sejam os grupos voltados para
cuidadores domiciliares ou grupos religiosos. Os entrevistados destacam que a participacao
em grupos de apoio colabora para o enfrentamento das dificuldades encontradas,

fortalecimento da fé, distragao ou lazer e compartilhamento de informacgoes.

Depois de muito tempo eu resolvi procurar pessoas que estavam na mesma situa¢do
que eu. Pessoas que se viram obrigadas a cuidar, que sentiam medo e que ndo
tinham como voltar atras. Encontrei ajuda no grupo que o programa de
atendimento domiciliar faz. Vez ou outra a gente se reune na unidade, troca ideia,
recebe orientagdes e sai de la mais fortalecido. F9A

Busquei a minha igreja para compartilhar as angustias e meus medos. La eu
consigo interagir com pessoas que tem fé, que me ajudam a acreditar na melhora
dele e na minha missao. FIB

Participo do grupo do programa de atendimento domiciliar. La tém palestras,
encontros e aprendi muita coisa, além de me distrair. F104

Aqueles familiares que por algum motivo ndo conseguem sair de casa para atividades
de lazer, participam de grupos virtuais ou organizam o grupo na propria casa, um maneira de

encontrar com outras pessoas e falar sobre o cuidado domiciliar e outros assuntos.

Nem sempre consigo alguém pra ficar aqui com ele. O jeito que encontrei foi usar a
internet para me informar sobre saude, falar com outras pessoas, interagir, sabe?
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Como aqui tudo tem rotina, na hora que ele dorme, depois que almoga, eu sento ali
no computador e participo de grupos de cuidadores, grupos que falam sobre AVC. A
gente troca uma ideia boa sobre cuidado e eu me distraio um pouco. F1C

Quando eu percebi que sair de casa era algo impossivel, comecei a organizar
encontros aqui mesmo. Uma vez por més tem um culto aqui, ndo tenho como ir na
igreja, né? Ai encontro com as pessoas, converso, me distraio um pouco. F7A4

Com a finalidade de conseguir participar dos grupos presenciais, ter atividades de

lazer, cuidar de si e evitar a sobrecarga; alguns entrevistados recorrem a colaboragdo de outros

familiares ou da rede de apoio formada por amigos e vizinhos. Assim, na categoria

RECORRENDO A AJUDA DE OUTROS CUIDADORES, tem-se as subcategorias:

DIVIDINDO O CUIDADO COM OUTROS FAMILIARES ¢ RECEBENDO A AJUDA
DE OUTRAS PESSOAS, conforme Quadro 17:

QUADRO 17: RECORRENDO A AJUDA DE OUTROS CUIDADORES

SUBCATEGORIAS CATEGORIA

- Dividindo o cuidado
com outros familia-

res

RECORRENDO A AJUDA DE OUTROS CUIDADORES

- Recebendo a ajuda
de outras pessoas

A subcategoria DIVIDINDO O CUIDADO COM OUTROS FAMILIARES traz

relatos referentes a um recurso utilizado pelos familiares, visando dividir o cuidado com os

demais os membros da familia, favorecendo a participagdo de todos e a diminuicdo da

sobrecarga para o cuidado principal.

Eu tive que fazer um acordo com os irmdos porque estava adoecendo ja que so me
dedicava a cuidar do meu pai e deixava minha saide de lado. Agora ele fica com
minha irmd no final de semana, as vezes meu irmdo vem e fica com ele para eu sair
e no fim do ano os dois se revezam e agora eu consigo ver meu filho em
Floriandpolis. Melhorou cem por cento quando tomei essa decisdo. F8A

Dividir o cuidado com meu irmdo foi uma coisa que deu certo. Sai do trabalho pra
cuidar durante o dia, faco tudo e ela ja esta dormindo quando meu irmdo chega.
Ela fica responsavel por alguma coisa que venha a acontecer de noite, enquanto eu
descanso ou saio. Nos finais de semana ou ficamos os dois ou revezamos. As vezes
minha prima que mora aqui atras fica no final de semana. F114
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Os entrevistados destacam que dividir o cuidado com outros familiares tem ajudado a
manté-los equilibrados e motivados para continuar cuidando, uma vez que conseguem alguns
dias ou horas para descansar e para ter atividades pessoais. Para eles seria muito desgastante

nao poder contar com a familia.

Mesmo sendo s6 para o final de semana, eu pedi a ajuda dos meus tios e tias pra
ficar aqui. Fico todos os dias, manhd e noite e tenho que cuidar dela e das coisas da
casa, ja que também moro aqui e tenho minha familia. Conversamos e o final de
semana fica por conta dos filhos dela. E justo! F6C

Combinando direitinho eu consigo que alguém me dé um apoio aqui. Minha filha
vem, fica com ele e eu cuido de mim. Mesmo que eu fique em casa, sabe? E um
alivio saber que posso sentar e ver um filme completo ou dormir uma noite
inteirinha. F3B

Outros cuidadores ndo tém a familia por perto ou disponivel. Esses recorrem a
vizinhos, amigos e outros conhecidos para dividir o cuidado, demonstrando a importancia de
manter a rede de apoio fortalecida, como esté elucidado pela subcategoria RECEBENDO A
AJUDA DE OUTRAS PESSOAS.

Morar aqui a vida inteira e ter bons vizinhos é muito bom. Na hora do aperto eu
pego socorro aqui do lado. Vez ou outra preciso sair pra marcar exame ou fazer
algum exame, resolver coisas de rua e uma das vizinhas vem dar uma olhada rapida
nele. Os filhos moram longe e so fim de semana podem ajudar. Fim de semana ndo
tem exame e banco, né? F4B

Tive que organizar um mutirdo aqui na vizinhanga, um jeito de eu poder cuidar
dele, sem deixar de fazer as coisas que preciso fazer na rua. Fiquei bem mais de
dois anos sem ir num médico, sem fazer exame de sangue e quando Vi a pressdo
estava daquele jeito. Hoje minha vizinha, que também é um amiga, me ajuda muito
quando preciso sair. F3C

Alguns relatos registram de que modo as redes de apoio, principalmente vizinhos, sdo

uteis como recurso para exercer o cuidado e evitar agravos, destacando casos de emergéncia.

Isto quando o ente convalescido precisa ser encaminhando para unidades de saude.

Nessa coisa toda de cuidar aprendi que ter os vizinhos por perto é sempre bom.
Outro dia ela teve uma complica¢do aqui e se ndo fossem os vizinhos correr do la
no postinho pra trazer a enfermeira e chamar a ambuldncia eu nem sei. F2C

Aqui a gente tem os vizinhos como familia mesmo. Eles ajudam se precisar de
alguém ficar aqui por algumas horas, ajudam quando a gente precisa de um carro
para ela fazer os exames. Ajuda saber que temos pra quem pedir ajuda. F12A

Ter bons amigos que ajudam a cuidar é importante e eu consegui isso. Me da um
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altvio saber que posso contar com eles. F6A

Pensando em estratégias que auxiliem na execu¢do do cuidado e contribuam para que
a vivéncia enquanto cuidador seja a melhor possivel, tem-se o familiar ESTABELECENDO
UM PROCESSO DE TRABALHO. A presente categoria destaca os apontamentos em
relacdo a organizagdo das atividades de cuidado, conforme apresentado no Quadro 18 e esta
apoiada pelas subcategorias: CRIANDO UMA ROTINA DE CUIDADOS ¢
ORGANIZANDO O CUIDADO PARA DIMINUIR A SOBRECARGA

QUADRO 18: ESTABELECENDO UM PROCESSO DE TRABALHO
SUBCATEGORIAS CATEGORIA

- Criando uma rotina
de cuidados

' . ESTABELECENDO UM PROCESSO DE TRABALHO
- Organizando ocui-

dado para diminuir a
sobrecarga

A subcategoria CRIANDO UMA ROTINA DE CUIDADOS celucida o cuidado
seguindo sempre a mesma rotina. Os familiares cuidadores que optam por essa forma de
cuidar apontam que a rotina permite a realizagdo de todas as atividades necessarias,

assegurando o conforto do familiar convalescido.

Eu cuido sempre do mesmo jeito e acho que tem sido uma decisdo boa. Todo dia
faco as mesmas coisas, na mesma sequéncia e com horarios estabelecidos. Pra
mim isso ajuda a ndo me esquecer de nada, deixar ele sempre bem e sobrar um
tempinho para mim. F5B

Um recurso que pra mim tem sido bom é a rotina. Ja sabemos que de manhd tem
banho, alimentagdo, as vezes visita da enfermeira e de tarde so vou mantendo a
higiene e trocando ela de posi¢do, coloco no sofd, deito ela na cama. No final do
dia ndo tenho nada "pesado" pra fazer e posso cuidar das outras coisas. F5C

Apesar de achar bem chato saber que todo dia vou fazer tudo igual ao dia
anterior, acabei criando uma espécie de rotina, de sequéncia das coisas que
tenho que fazer com ela. As coisas so mudam quando tem alguma consulta fora
ou visita da equipe de saude. Dd um pouco de tédio, mas acho que garante um
cuidado legal pra ela. F1B

Os familiares apontam que a rotina foi adotada apds algum tempo realizando o

cuidado. De acordo com os dados, com o passar do tempo foi preciso organizar o cuidado,
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deixando-o ritualizado, mesmo contra a vontade do ente com sequelas do acidente vascular

cerebral. Isto para evitar desperdicio de tempo e esquecimento.

Antes eu seguia a vontade dele, mas fui vendo que o dia ndo rendia e eu tinha que
ficar a disposi¢do dele o tempo todo. Ele dizia a hora do banho, escolhia a hora de
comer e tinha dias que tarde da noite estava terminando de dar banho. Era
cansativo! Mudei tudo e estabelecia rotina como forma de ndo se esquecer de fazer
nada e sobrar tempo pra mim. F10A4

No comego ele achou ruim ter hora pra tudo (visos) e disse que ali ndo era hospital,
mas cuidar aleatoriamente, sem hora pra nada me fez esquecer-se de dar
medicamento, ele comia tarde e ndo conseguia dormir depois e o dia seguinte era
ainda mais cansativo. Resolvi criar um quadro de tarefas e cuidador assim, com
hora pra tudo. Ele acostumou e hoje acho que foi a melhor coisa que fiz. F1A

Outros relatam que ter uma rotina ajuda muito quando precisam transferir o cuidado
para outra pessoa que nao estd diariamente inserido no domicilio. A rotina auxilia no
momento de explicar o que e como cada cuidado deve ser feito e, também, ¢ importante para

aceitacdo do familiar que recebe os cuidados.

Quando ndo tinha hora pra cada coisa ele achava ruim ter que ficar com outra
pessoa, tinha medo da nova cuidadora esquecer de alguma coisa. Acho que a rotina
ajuda na hora que ele precisa ficar com outra pessoa. F5B

Criamos a rotina, tem até aquele quadro na cozinha com os hordarios, pra ajudar
quando outra pessoa fica aqui. A pessoa que precisar ficar aqui ndo fica perdida,
ndo fica me ligando e ele ndo fica com medo de esquecerem alguma coisa. Ajuda
bastante, mesmo eu achando um pouco chato fer todo dia a mesma coisa. F84

Neste caminho, a subcategoria ORGANIZANDO O CUIDADO PARA DIMI-
NUIR A SOBRECARGA clucida uma preocupagao dos familiares cuidadores que

buscam organizar o cuidado com a finalidade de diminuir a sobrecarga, visto que muitas ve-

zes cuidam sozinhos.

Depois de um certo tempo cuidando sem hora para nada, passei a organizar o
cuidado com hordrio para tentar me cansar menos e sobrar um pouco de tempo
para eu desancar. Acho que melhorou! FI1B

Cuido sozinha, tive que me organizar para ter tempo pra mim, pra ela ficar bem
cuidada e para eu me cansar menos. Hoje tenho hora para tudo porque organizo o
dia de cuidado quando acordo. F4C

Minha estratégia para ficar menos cansado foi organizar o cuidado de acordo com
as sequelas dela, mas tentando pensar em mim também porque é cansativo e se ndo
tiver organizagdo termino o dia esgotado e ainda tenho que trabalhar depois. F11A
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Questao importante levantada pelos familiares foi a impacto financeiro resultante da
nova condi¢do, diante disso os dados apontam que as familias encontraram formas de
minimizar esta situagdo, visando manter um cuidado de qualidade sem prejudicar a renda
familiar.

A categoria ENCONTRANDO MANEIRAS DE MINIMIZAR O IMPACTO
FINANCEIRO RESULTANTE DA NOVA CONDICAO, destaca as estratégias
desenvolvidas pelos cuidadores familiares para reverter as questdes financeiras que surgiram
apos a necessidade de cuidar no domicilio e estd apoiada pelas seguintes subcategorias:
BUSCANDO NOVAS FONTES DE RENDA ¢ BUSCANDO AUXILIO FINANCEIRO
COM OUTROS FAMILIARES, conforme Quadro 19.

QUADRO 19: ENCONTRANDO MANEIRAS DE MINIMIZAR O IMPACTO
FINANCEIRO RESULTANTE DA NOVA CONDICAO

SUBCATEGORIAS CATEGORIA
- Buscando novas
fontes de renda ENCONTRANDO MANEIRAS DE MINIMIZAR O
d 1 IMPACTO FINANCEIRO RESULTANTE DA NOVA
- Buscando auxilio CONDICAO

financeiro com ou-
tros familiares

A necessidade de prestar o cuidado no domicilio pode colocar a familia em situagao
financeira dificil, uma vez que muitas vezes o cuidador precisa abrir mao do trabalho ao
mesmo tempo em que percebe um aumento significativo dos gastos com o familiar acometido
pelo AVC. E possivel perceber o familiar que cuida BUSCANDO NOVAS FONTES DE
RENDA, seja trabalhando por contra propria no domicilio ou utilizando-se do direito de

receber beneficios do governo (pensdo, aposentadoria).

Tivemos que dar um jeito de ndo ficar sem dinheiro. Ele ndo pode voltar ao trabalho
e eu tive que deixar o meu também. O jeito que encontrei foi trabalhar em casa.
Cuido das coisas dele de manhd e de tarde fago meus doces e bolos. Sdo coisas
simples, comecei tem pouco tempo, mas tem ajudado bastante a trazer dinheiro pra
casa. F4C

A primeira coisa que fizemos foi dar entrada nos papéis dele pra aposentadoria, ja
que o médico disse que ndo teria como recuperar. Foi o que salvou a gente da
dureza que ficamos no comego. De repente muito gastos e uma pessoa a menos
trabalhando em casa. F5B
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Os gastos chegaram sem a gente se preparar, tudo foi de repente. Quando fomos ver,
a aposentadoria dela e o salario do meu esposo ndo estavam dando conta de manter
tudo pago. Nao dava pra fazer um cuidado mais ou menos, comprar fralda mais ou
menos, sabia que seria pior. Conversei com meu marido e comecei a vender varias
coisas (visos), perfume, roupa feminina, bijuteria. Consigo vender aqui mesmo e
umas amigas divulgam e vendem pra mim. F6C
Com a finalidade de garantir o sustento da familia e evitar prejuizos no cuidado,
alguns cuidadores retomaram atividades de trabalho deixadas de lado e utilizam o préprio

espaco da casa, bem como tempo livre para produzir e aumentar a renda familiar.

Eu voltei a fazer salgadinhos congelados pra vender e ajudar a melhorar a grana
aqui em casa. Foi uma necessidade que apareceu e tive que dar um jeito. F9A4

Voltei a lavar roupa pra fora. Foi o jeito! Ndo posso sair de casa, ndo posso
trabalhar fora e ndo tem muita gente pra ajudar nessa coisa da falta de dinheiro.
De noite lavo roupa, no dia seguinte passo, e meu filho leva para as freguesas
quando ele volta do trabalho. E cansativo, mas... F84

Aqueles cuidadores familiares que, por ventura, ndo conseguiram ou niao puderam
desenvolver atividades de trabalho para refor¢ar a renda familiar, acabam BUSCANDO

AUXILIO FINANCEIRO COM OUTROS FAMILIARES, destacando a importancia de

envolver todos os familiares nesta nova experiéncia.

Cada um ajuda no que pode, né? Quem ndo pode ficar aqui cuidando, trabalha e
manda algum dinheiro para as coisas dele. Entdo, meus irmdos mandam dinheiro
todo més e eu uso para comprar as coisas que ele precisa para se manter bem. F2B

No comec¢o nos dois tentamos nos manter com o dinheiro das minhas costuras e a
aposentadoria dele mas, temos gastos com remédio para ele, as vezes tem que pegar
taxi pra garantir os exames, aumentou conta de luz porque de noite as luzes ficam
acesas pra ele ndo cair, ja que esta se recuperado e voltando a andar. Os gastos
aumentaram e pedimos ajuda para os meninos (filhos). No comego do més cada
filho manda uma contribuicdo pra gente. Deu uma folga pra gente! F10A

Ndo tinha condic¢oes eu cuidar, tentar trabalhar e ainda ficar sem dinheiro pra mim
e pra ele. Pedi socorro para os filhos e cada uma faz o que pode pra tentar ajuda e
pagar uma conta ou comprar um remeédio. F4

Com uma vida restrita ao lar, privagdo financeira, rede de apoio restrita e sobrecarga
fisica e mental, o cuidador familiar desenvolve estratégias que favoregam a pratica do cuidado
domiciliar objetivando, principalmente, manter a qualidade do cuidado prestado e a vida do
ente convalescido, mesmo que isto comprometa a sua qualidade de vida. Neste caminho, o
enfrentamento estd relacionado a forma como cada individuo age e reage as situagdes e

acontecimentos estressores. Dependo da reagdo cada pessoa tragard estratégias que visem
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solucionar ou amenizar os problemas, considerando suas caracteristicas pessoais, as relagdes
interpessoais, aspectos emocionais e culturais.

Os depoimentos revelam importantes estratégias desenvolvidas pelos familiares
cuidadores para que o cuidado seja realizado de forma segura e eficaz, evitando o méaximo
possivel o surgimento da sobrecarga ou impactos negativos. Este dado aponta para
necessidade de orientar esses cuidadores sobre a importancia de compartilhar a
responsabilidade com outros familiares, além de acionar cada vez mais a rede de apoio no
intuito de ndo necessitar sobrecarregar-se com a funcao de cuidador e de provedor da familia,
fatos que podem gerar anglstia e preocupacgao tornado o enfrentamento mais dificil. Além
disto, vale estimula-los no sentido de buscarem os direitos da pessoal com deficiéncia.

Trata-se de importantes subsidios para os profissionais envolvidos na atengao da satde
dessas familias uma vez que trazem as estratégias desenvolvidas para pratica do cuidado
domiciliar, sendo possivel destacar estratégias que podem gerar prejuizos e sobrecarga ao
cuidador. Neste sentido, cabe aos profissionais orientar as familias a respeito dos direitos
relacionados a seguridade social bem como fortalecer a rede familiar para que a ajuda entre

eles seja possivel.



DIAGRAMA 4 - REPRESENTACAO VISUAL DAS ESTRATEGIAS DE ACAO/
INTERACAO - DESENVOLVENDO ESTRATEGIAS PARA ENFRENTAR AS
DEMANDAS DO CUIDADO DOMICILIAR

O presente diagrama apresenta cinco pegas do quebra-cabega que representam as

categorias do fenomeno "Desenvolvendo estratégias para enfrentar as demandas do cuidado
domiciliar". A cor vermelha é considerada aquela que mais se destaca e representa a energia,

impulsividade, for¢ca e determinag¢do importantes para os cuidadores que desenvolvem

estratégias de agdo e interagdo.
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4.5 FENOMENO V - REVELANDO O BONUS E O ONUS DE ASSUMIR O CUIDADO
DOMICILIAR

Consideradas como termo paradigmatico final, as consequéncias sdo os resultados das
estratégias de acdo e interagdo, podendo influenciar pessoas, grupos, lugares e /ou coisas, ser
cumulativas ou imediatas, reversiveis ou ndo, previsiveis ou imprevisiveis, com impacto
limitado ou amplo (STRAUSS; CORBIN, 2008, p.133).

E possivel verificar que as consequéncias influenciam individuos (familiar cuidador,
pessoa que necessita de cuidados) e grupos (familias que convivem com o cuidado domiciliar,
equipes de saude, comunidade/rede de apoio informal), sdo cumulativas, revelando os
resultados das estratégias em longo prazo, de amplo impacto e destacadas pelos sujeitos como
boas e ruins.

Cuidar de uma pessoa dependente gera satisfacdo quando € possivel perceber as
melhoras no estado geral do ente convalescido, motivando o cuidador a dar continuidade as
suas tarefas. Entretanto, geralmente, o cuidado domiciliar ¢ realizado por uma unica pessoa,
que fica mais exposta aos riscos de morbidade fisica e psicoldgica quando comparada aos
demais familiares e a populagao em geral.

Esse dado aponta para a importdncia de valorizar os beneficios de o cuidado
domiciliar, mostrando ao cuidador os resultados positivos. O enfrentamento positivo permite
a ressignificagdo da doenca e da necessidade de cuidados continuados no domicilio,
proporcionando a realizagdo de um cuidado mais seguro e zeloso, capaz de suscitar satisfagdo
e prazer.

Em contrapartida, encarar a tarefa atual como algo dificil e negativo, pode levar o
familiar cuidador a desempenhar suas fun¢des abaixo de sua capacidade, gerando
aborrecimento e tensdo, que influenciardo na sua saude e no relacionamento familiar,
possivelmente ja alterado com o advento do AVC.

O fenomeno ¢ composto pelas categorias "TENDO BOAS EXPECTATIVAS EM
RELACAO AO FUTURO DO FAMILIAR", "FICANDO PRESO AO CUIDADO
DOMICILIAR" ¢ "PERCEBENDO REPERCUSSOES NEGATIVAS PARA O
CUIDADO DE SI", revelando a dualidade vivida pelo familiar cuidador que percebe os

beneficios do cuidado para o outro e as consequéncias, nem sempre positivas para si,
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QUADRO 20: REVELANDO O BONUS E O ONUS DE ASSUMIR O CUIDA-

DO DOMICILIAR
FENOMENO CATEGORIAS

TENDO BOAS
EXPECTATIVAS EM
RELACAO AO FUTURO
DO FAMILIAR

REVELANDO O BONUS E

O ONUS DE ASSUMIR O FICANDO PRESO AO

CUIDADO DoMICILR  CVIPADO DOMICILIAR

PERCEBENDO
REPERCUSSOES
NEGATIVAS PARA O
CUIDADO DE SI

SUBCATEGORIAS

Acreditando que sua de-
dicagdo ao cuidado ga-
rante a vida do familiar

- Percebendo melhoras no

estado de saude do fami-
liar

Precisando se dedicar
integralmente ao cuida-
do

Assumindo a vida do
outro

Percebendo que nao
pode voltar atrés

Reconhecendo que o
cuidado domiciliar nao
tem duracdo prevista

Deixando de cuidar da
propria saude

Sentindo-se esgotado

O primeiro modo de cuidar desenvolvido pelo familiar ¢ incentivar o ente a recuperar

sua autonomia através da pratica de um cuidado zeloso e integral. Com a finalidade de obter

subsidios para o enfrentamento da realidade e obstaculos encontrados no inicio dessa jornada,

o cuidador desenvolve estratégias para enriquecer seus conhecimentos a respeito da doenga e

sequelas, aprendem a manejar o cuidado, ampliam sua rede de apoio e, como consequéncia, ¢

possivel observa-lo TENDO BOAS EXPECTATIVAS EM RELACAO AO FUTURO DO

FAMILIAR.

Quando incentiva a recuperagao do ente com sequelas do acidente vascular cerebral, o
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cuidador perceber que as respostas ao seu cuidado sdo positivas e podem ser agrupados e,
duas subcategorias: Acreditando que sua dedicagdo ao cuidado garante a vida do familiar e

Percebendo melhoras no estado de satide do familiar, conforme o Quadro 21, a seguir.

Quadro 21: TENDO BOAS EXPECTATIVAS EM RELACAO AO FUTURO

DO FAMILIAR
SUBCATEGORIAS CATEGORIA
- Acreditando que sua
dedica¢do ao cuida-
do garante a vida do
familiar TENDO BOAS EXPECTATIVAS EM RELACAO AO
FUTURO DO FAMILIAR

- Percebendo melho-
ras no estado de
saude do familiar

Na subcategoria. ACREDITANDO QUE SUA DEDICACAO AO CUIDADO
GARANTE A VIDA DO FAMILIAR sao destacados os dados que tratam do cuidado como
garantia da vida do familiar com sequelas do acidente vascular cerebral. Os dados apontam
para acdes que levam o cuidador a dedicar-se integralmente, independente das consequéncias

negativas que possam surgir, com o objetivo de manter a vida do familiar.

Tenho certeza que hoje ele so estda bem porque eu me dedico ao cuidado. Ndo o
quero no hospital e ndo quero outra pessoa e nem pagar alguém para cuidar dele.
Cuidar em casa é cansativo, da medo, da vontade de desistir, mas tem a recompensa
quando vejo que ele fica melhor aqui. F2B

Minha dedicagdo e a dedicagdo do meu irmdo permitem que ela fique bem, que ndo
seja internada, que esteja sempre confortdivel. Nossa missdo é manter a vida dela,
com respeito e dignidade. O resultado do cuidado ¢é saber que ela esta bem, ndo tem
infecgoes, mantém a pressdo controlada, se alimenta mesmo com dificuldade. F114

Ao ver os beneficios do cuidado prestado e entender que este cuidado pode garantir a

vida do familiar por longo tempo, o cuidador passa a tracar o seu futuro em volta desta

certeza, como apontam os discursos abaixo.

Quando penso no futuro, penso que serei responsavel pelo cuidado até o fim da vida
dela. Pra mim o cuidado que eu fago garante que ela vai ficar bem dentro das
possibilidades dela. Entdo, sei que isso faz bem pra ela, é isso que farei, esse é meu
presente e meu futuro. F9A4



99

Pensar no futuro ndo tem sido um habito (risos). Na verdade, desde que comecei a
cuidar vivo um dia de cada vez e sei que tenho uma rotina de tarefas e a missao de
manter ele bem. Se for pra pensar no futuro, que esse futuro seja bom. Espero que
ele esteja com saude e eu também e sei que minha entrega ao cuidado ajuda muito
ele a ficar bem. F3B

A dedicagd@o ao cuidado tem como consequéncias a estabilidade do quadro clinico ou
aquisicdo de independéncia por parte do ente com sequelas do AVC. Neste caminho, na
subcategoria PERCEBENDO MELHORAS NO ESTADO DE SAUDE DO FAMILIAR,
os dados referem que a utilizagdo das orientagcdes que apreenderam durante o periodo de
hospitalizagdo e a proximidade com as equipes das Estratégias de Satide da Familia foram

fundamentais para exercer o cuidado e permitir melhoras no estado de satde do familiar.

Eu tenho certeza que poder aprender a cuidar foi importante para hoje ele estar
melhor. Ele melhorou muito desde que teve o AVC, saiu do hospital e vido pra casa.
Nunca voltou para o hospital e nem nos deu sustos. Sei que preciso aprender e me
dedicar sempre. F6A

Ela melhorou muito desde que teve alta e acho que s6 melhorou porque consegui
cuidar bem dela. Entdo, tudo o que aprendi no hospital, todas as duvidas que tiro
com a enfermeira da estratégia, me ajuda e ajudaram ela a melhorar. F9A

O bom de cuidar e ver que ele vai conseguindo fazer uma coisa ou outra, mesmo
que seja bem aos poucos. E gratificante e é o que me faz enfrentar mais alguns anos
cuidando em casa. F3C

Perceber a melhora do familiar a partir da realizagao do cuidado auxilia o cuidador a
enfrentar as futuras demandas e dificuldades, minimizando o sofrimento de todos os
envolvidos, podendo melhorar a satide fisica e emocional do familiar dependente. Entretanto,
diante dos resultados positivos do cuidado prestado ao ente com sequelas do acidente vascular
cerebral, o familiar cuidador entende que entregar-se a sua nova tarefa pode garantir a vida do
outro e acaba abrindo mao de ter sua propria vida, a ponto de se considerar preso a nova
funcao.

Embora desenvolva estratégias que possam garantir a sua liberdade e veja resultados
positivos, nem sempre ¢ possivel tornar o familiar totalmente independente do cuidado. O
cuidador, muitas vezes sem o apoio de outros membros da familia ou profissionais de saude,
percebe que a autonomia do ente adoecido ¢ algo distante e acaba FICANDO PRESO AO
CUIDADO DOMICILIAR. A categoria destaca os relatos dos familiares que se consideram
presos a nova realidade e, devido a inumeras questdes, dedicam-se integralmente e

encontram-se impossibilitados de exercer atividades pessoais.
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A categoria estd apoiada pelas subcategorias: PRECISANDO SE DEDICAR
INTEGRALMENTE AO CUIDADO, ASSUMINDO A VIDA DO OUTRO,
PERCEBENDO QUE NAO PODE VOLTAR ATRAS ¢ RECONHECENDO QUE O
CUIDADO DOMICILIAR NAO TEM DURACAO PREVISTA e, ilustradas no Quadro
22.

QUADRO 22 : FICANDO PRESO AO CUIDADO
SUBCATEGORIAS CATEGORIA

- Precisando se dedi-
car integralmente ao
cuidado

- Assumindo a vida
do outro

- Percebendo que ndo FICANDO PRESO AO CUIDADO
pode voltar atras

- Reconhecendo que
o cuidado domiciliar
nao tem duragdo
prevista

Considerado como atividade cujo objetivo € recuperar a autonomia do ente
convalescido, o cuidado ¢é exercido com esmero e assim, o cuidador acaba PRECISANDO
SE DEDICAR INTEGRALMENTE AO CUIDADO uma forma de evitar um futuro repleto
de complicagdes para o familiar e para a familia. Toda dedicacdo deve-se ainda a
impossibilidade de dividir o cuidado com outros familiares, como apontam as falas

relacionadas a presente subcategoria.

Ndo tem como parar de cuidar, nem por um dia porque ele precisa ficar bem e eu

ndo tenho como deixar com mais ninguém. E uma dedicagdo diaria desde o inicio.
F5B

No inicio era mais tranquilo, mais prazeroso porque achava que poderia ser

substituida. Hoje vejo que tenho que me dedicar a ele para ele ficar bem e evitar
internagées e outras doengas no futuro. F10A

A fala acima revela que no inicio o cuidado gerava satisfacdo. Porém, com o tempo, o

prazer passou a ser encarado como dever ou missdo diante da impossibilidade de delegar a
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funcdo para outras pessoas e da necessidade de manter o bem-estar do familiar.

Minha vida virou isso que vocé esta vendo, uma dedicagdo total ao cuidado com ele,
um dever. As vezes até me confundo e acho que isso virou um trabalho, a diferenca é
que ndo tem salario em dinheiro, meu pagamento vem quando vejo ele bem e se
recuperando. E isso que me move! F4C

Cuido para manter a vida dele e, consequentemente, ter menos trabalho no futuro.
Entdo, cuido porque ele precisa ser cuidado e porque ndo quero que ld na frente ele
fique mal e eu tenha que voltar para o hospital com ele e voltar aqueles cuidados
mais pesados. F1C

Diante da dedicacdo em tempo integral e, apesar das boas perspectivas para o futuro
do familiar dependente, ndo € possivel visualizar ou planejar a propria vida, pois acreditam
que estardo eternamente atrelados a funcdo de cuidador. Este dado precisa ser melhor refletido
por todos os envolvidos no cuidado domiciliar, indicando que ha necessidade de apoio da rede
formal de cuidados e organizagdo da rede informal.

A perda de vida pessoal é observada pelo entrevistado como algo que acontece em
longo prazo, pois se dedicam inteiramente ao cuidado sem organizar a dindmica familiar para
auxilid-lo quando precisar se afastar. Assim, quando ha necessidade de realizar algo fora do
domicilio, a familia ndo est4 pronta para substitui-lo.

Consequentemente a isto, quando percebem que cuidar tirou-lhes a possibilidade de
viverem para si, os cuidadores acabam ASSUMINDO A VIDA DO OUTRO. Rotina, medo
de perder o familiar ou causar complicagdes, cansago e outros fatores levam a abdicacao do

tempo e do lazer para si.

Queria poder dizer "hoje ndo vou cuidar!" e alguém ficaria no meu lugar, sem
precisar combinar com uma semana de antecedéncia ou ter medo que ela seja mal
cuidada. Tem dias que so6 quero viver pra mim novamente. F1B

Minha vida agora é a vida dela. E a rotina da casa, levar no médico, cuidar das
medicagdes. Ndo existe mais o meu momento, um dia pra mim. F5C

Cada vez que o ano chega perto do fim tento tragar novas metas e esse ano eu quero
e preciso cuidar mais de mim, sabe? Preciso de mais ajudar aqui, preciso fazer
coisas para mim. E nisso que tenho pensado ultimamente. F2A

Uma consequéncia do cuidado, de precisar cuidar é a vontade de ter minha vida de
volta. Preciso cuidar de mim, fazer coisas para mim. Durmo e acordo cuidando,
sonho que estou cuidando, so converso sobre cuidado. Seria bom poder ter minha
vida de volta. F5A

Assumir o cuidado gera um impacto significante na personalidade do cuidador que
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abre mao de fazer atividades que antes lhe pareciam tao simples. Conforme os relatos abaixo,
quando a um tempo de folga, os sujeitos preferem descansar ao sair ou fazer atividades

satisfatorias.

Uma consequéncia disso tudo é a perda de tempo e vontade para fazer outras coisas
que ndo estejam relacionadas ao cuidado. Ndo consigo enxergar, por exemplo, a
possibilidade de passar uma semana longe, de deixar de fazer tudo o que eu fago
por um unico dia. Imaginar-me longe do cuidado me deixa preocupada e me faz
pensar que ele pode ficar mal. Entdo, so me resta deixar de fazer coisas para mim e
fazer coisas para ele. F10A4

Quando a gente cuida em casa ndo tem jeito, perde a possibilidade de fazer so
coisas que gostamos, acaba abrindo mdo de um final de semana fora, deixa de ir a
algum lugar porque prefere descansar. A gente vai cuidando e abrindo mdo de ter
uma vida so nossa de novo. F114

Perdi totalmente a minha vida pessoal, sou toda para cuidar dele. Deixei de ser
esposa, raramente consigo ser mde, ndo tenho tempo para ser amiga. Quando posso

sair, prefiro descansar. F3C

Os depoimentos destacam o familiar cuidador PERCEBENDO QUE NAO PODE
VOLTAR ATRAS. Diversas sio as questdes apontadas pelos entrevistados que explicam a
impossibilidade de deixar o cuidado e retomar suas vidas. Essa impossibilidade ¢ associada a
falta de pessoas para assumir o cuidado no seu lugar, mas também traz questdes de ordem

afetiva que impedem o cuidador de voltar atras na sua decisao de cuidar.

Hoje eu ndo posso desistir porque ndo tem outra pessoa pra ficar cuidado e ele ja se
acostumou comigo aqui, todo dia. F3B

Percebo que ndo posso abandonar o cuidado, pedir pra outra pessoa cuidar e isso
me deixa mal, porque ndo posso pensar em mim. Acho que so se eu morrer ou ficar
doente vou deixar de cuidar. Na saude e na doenga. Ndo da pra desistir agora. F2A

A unica possibilidade que vejo é eu continuar cuidando. Ndo tem quem possa me
substituir, porque cada um organizou a sua vida e também hoje eu ndo vejo como
deixar de cuidar, virou mesmo a minha atividade. F8A

Existe dificuldade para incluir a participagdo de outros familiares no cuidado. Os
dados apontam que o cuidado formal, através da contratagao de um profissional, ndo faz parte
dos planos da familia, por questdes afetivas, inseguranga ou porque as condigdes financeiras

nem sempre permitem.

Ter alguém da familia revezando comigo ja deixou de ser uma opg¢do. Entdo, eu
ndo vejo como deixar de cuidar, ndo temos grana para contratar e também nem
sei se confiaria em alguém para ficar aqui enquanto eu trabalho fora, por
exemplo. F7B
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So quero que ela figue bem, que tenha qualidade de vida e sei que pra isso
acontecer eu vou ter que cuidar e cuidar. Hoje ndo temos como pagar alguém
instruido pra ficar com ela e so eu tenho, vamos dizer assim, tempo e disposi¢do
pra cuidar. F6C

Hoje eu vejo o cuidado como uma tarefa que vocé ndo pode desistir quando da
vontade, porque ndo tem ninguém pra te dar essa forca, para ficar no seu lugar.
Existe o medo de ser julgada como aquela que desistiu de cuidar da esposa e
ndo tem como pagar alguém para fazer as coisas comigo. F2C

Outra consequéncia levantada pelos familiares, quando pensam nas possibilidades de
futuro para o cuidado e para ele enquanto o cuidador, estd no fato do cuidado ao individuo
com sequelas do AVC, diferente de outros tipos de cuidado, ndo ter fim. Nao existe um
periodo que determine a aquisicdo de independéncia por parte do familiar adoecido, como
aponta a subcategoria RECONHECENDO QUE O CUIDADO DOMICILIAR NAO TEM
DURACAO PREVISTA.

As vezes é dificil pensar na minha vida quando penso na minha atual fungdo.
Diferente de quando ela era crianca e eu cuidava e sabia que uma hora seria
independente, agora eu cuido sem saber se um dia ela vai conseguir fazer as coisas
sozinhas de novo. Entdo, vou cuidando e cuidando porque sei que preciso manté-la
da melhor forma possivel, mesmo sabendo que isso toma toda minha vida e nem
sempre garante que ela ficara boa de novo. F1B

Eu percebo que a gente cuida mesmo sabendo que ndo tem dia pra acabar. No
hospital sabiamos que teria a alta. Em casa, com as sequelas que ela ficou ndo
existe alta. O cuidado ndo tem fim e quando penso no fim, prefiro nem pensar,
prefiro ter ela aqui, prefiro cuidar dela, apesar de tudo. F12A

Eu sei, ou pelo menos espero, que ainda serei a cuidadora dele por um bom tempo.
Cuidado domiciliar ndo tem dia certo pra terminar e prefiro nem pensar nisso,
porque ou significa que ele ficara internada ou que nos deixard. Prefiro planejar
meu futuro como cuidadora e fazer sempre o melhor. F74

Entdo, nem tenho saido muito e isso, as vezes, me deixa angustiada porque ndo tem
prazo de validade, dai ndo consigo pensar possibilidades para minha vida. F3C

Dedicar-se integralmente ao cuidado de alguém faz com que o cuidador abra mao de
cuidar de si e vé sua saude prejudicada, como estd destacado na categoria PERCEBENDO
REPERCUSSOES NEGATIVAS PARA O CUIDADO DE SI, Quadro 23. A categoria
revela o carater negativo ou problematico de ser cuidador unico e, muitas vezes, nao poder
contar com uma rede de apoio que facilite a dinamica do cuidado domiciliar. Igualmente,
permita que o cuidador cuide de si. Sobre isto, tem-se as subcategorias: DEIXANDO DE
CUIDAR DA PROPRIA SAUDE ¢ SENTINDO-SE ESGOTADO.
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QUADRO 23: PERCEBENDO REPERCUSSOES NEGATIVAS PARA O
CUIDADO DE SI

SUBCATEGORIAS CATEGORIA

- Deixando de cuidar
da propria saude PERCEBENDO REPERCUSSOES NEGATIVAS PARA O

. CUIDADO DE SI
- Sentindo-se esgotado

Ha relatos que apontam para perda de emprego, impossibilidade de deixar o familiar
sozinho, falta de participacdo dos outros membros da familia, alto custo para contatar um
cuidador formal, diminui¢do da vida social € comprometimento na relacao entre familiares,
evidenciando a alteragdo nas suas vidas apds assumir o cuidado domiciliar.

A subcategoria. DEIXANDO DE CUIDAR DA PROPRIA SAUDE revela um
familiar que se encontra sem opg¢ao de recursos ou estratégias quando o assunto ¢ cuidar de si.
Sem ter com quem deixar o familiar dependente de cuidados para realizar exames ou fazer
consultas com especialistas, os familiares cuidadores tendem a deixar o proprio cuidado para

outro momento, porém esse momento parece nunca chegar.

Fico muito presa em casa para cuidar dele e ndo cuido de mim. Vez ou outra,
verifico a pressdo quando a enfermeira vem aqui, ai ela marca visita e o médico
vem. Quem disse que consigo fazer os exames e iniciar algum tratamento? Tudo vai
ficando pra depois e isso tem me prejudicado. FIC

Sem duvidas uma consequéncia de cuidar é ndo conseguir cuidar de mim. Ultima
vez que fiz exame de sangue deve ter uns trés anos quando fui pra emergéncia
achando que era dengue. Ndo consigo tempo pra cuidar de mim, cuidar da saude e
isso as vezes tira meu sono. F1B

Faco planos, muitos planos. Um deles inclui conseguir organizar melhor essa nossa
dindmica e ter alguém pra ficar com ela vez ou outra. Preciso muito cuidar de mim
e da minha familia. Sinto que tenho perdido a minha saude por causa da dedicagdo
ao cuidado dela. F6C

Por causa do cuidado e da falta de alguém pra me ajudar eu tenho adoecido, sabe?
A idade esta chegando e ndo tenho tempo pra cuidar da minha saude. Tenho medo
de ndo dar conta, de ficar doente também e tudo vai ficar ainda mais complicado.
F104
Por deixar de cuidar de si e entregar-se completamente ao cuidado do outro, o
cuidador acaba SENTINDO-SE ESGOTADO. Relata ndo apenas um cansago fisico e

doengas possiveis de serem tratadas com medicamentos, mas também um cansaco mental que
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segue acompanhado por momentos de tristeza e muita preocupagdo consigo, com o outro e
com a familia em geral.

Os relatos apontam que o cansaco fisico ¢ tratado com medicamentos ou breves
momentos de ajuda por parte de familiares proximos ou vizinhos. Estes dados apontam para
os riscos da automedicacdo e para a necessidade de manter sua rede de apoio fortalecida e

sempre proxima.

Cada ano que passa, eu percebo o aumento do cansago. Minha coluna ja ndo é mais
a mesma. Tenho que ajudar ela a ir pra cadeira de rodas, ajudo no banho, fago as
coisas da casa sozinha e tudo isso tem estragado meu corpo. Acabo tomando
relaxante muscular quando ndo aguento de dor e ndo posso deitar e descansar.
Essas sdo so algumas consequéncias de cuidar sozinha na maior parte do tempo.
F94

Tem dias que sinto dor nas mdos, nas costas, nas pernas por que passo muito tempo

fazendo as coisas por ele. Quando da, peco ajuda para descansar e a dor passar,
mas quase sempre tomo um comprimido alguma coisa que seja rapida porque tenho
que dar conta da rotina dele e da casa. F3C

Outro dado relevante apontado pelos familiares ¢ a diminui¢cdo da motivagdo para
cuidar. Os familiares cuidadores destacam que devido a rotina e ao cansago, nem sempre se
encontram dispostos para cuidar e acabam realizando as acdes com ma vontade e tristeza,

além do cansago fisico.

Com o tempo percebi que o cansago me deixa muito desanimada para cuidar
porque sei que no final do dia estarei esgotada e o dia seguinte sera da mesma
forma. Entrei num ciclo vicioso de entrega total ao cuidado e isso me deixa muito
esgotada e desmotivada para continuar cuidando e para fazer outras coisas. F5A

Cuidar em casa é extremamente cansativo quando vocé ndo tem com quem dividir
as tarefas. No caso da minha esposa, ndo temos visto muitas melhoras, sabe? Entdo
fico muito triste e desmotivado, porque ndo vejo ela melhorar, ndo vejo as coisas
mudarem. No final so sobra o cansago e um pouco de esperanga que me leva a
continuar no dia seguinte. F2C

Pro futuro do cuidado eu espero conseguir organizar melhor as tarefas para me
sentir menos cansado. Sinto-me muito cansado, fisicamente e na cabe¢a também. A
cabega nunca para, porque tem sempre alguma coisa pra fazer, alguma coisa pra
organizar, alguma conta que vai ficar sem pagar. Sdo muitas consequéncias, e ndo
tem prazo de validade. F114

Os dados revelam um conjunto de interesses, necessidades, desafios e perspectivas
inerentes a pratica do cuidado domiciliar por um membro da familia. Necessidade de

informacao sobre a doenca ¢ o cuidado, diminuicao dos recursos financeiros, restrita rede de
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apoio, mudanca nos papéis desempenhados dentro da unidade familiar sdo questdes que, em
maior ou menor intensidade, perpassam pela experiéncia de cuidar do ente acometido pelo
acidente vascular cerebral.

Cuidar de um ente no domicilio envolve questdes importantes como o cuidado em si, o
cuidado com a casa, a necessidade de interagir com familiares e amigos, além das situagdes
financeiras que podem repercutir na prestagdo do cuidado. Sentir-se preso ou desmotivado
pode gerar frustracao ao cuidador, uma vez que ele encara o cuidado como uma missao e, em
alguns casos, cuida a partir da valorizag¢do do outro.

O cuidador experimenta momentos de éxito e fracasso. Permitir que os atores sociais
expressem seus sentimentos (satisfagdao, medo, frustragdo, esgotamento, dentre outros) pode
ser um caminho para aliviar os aspectos negativos relatados, incentivar as situagdes de
conquista e a participacdo de outras pessoas. Isto com objetivo de diminuir a sobrecarga no
cuidador principal.

Refletir sobre as consequéncias do cuidado na vida do cuidador supde considerar a
histéria do cuidador e suas particularidades, destacando a relagdo entre cuidador e individuo
dependente, significado do adoecimento do espago da casa, bem como relacdes familiares e
pensar na importancia das equipes de saude no sentido de minimizar os impactos negativos

dessa vivéncia e fortalecer os resultados positivos,
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DIAGRAMA 5 - REPRESENTACAO VISUAL DAS CONSEQUENCIAS - REVELANDO
O BONUS E 0 ONUS DE ASSUMIR O CUIDADO DOMICILIAR
RN,

REVELANDO O BONUS E O ONUS DE
ASSUMIR O CUIDADO DOMICILIAR

Ficando preso
ao cuidado
domiciliar
1endo boas Percebendo
expectativas em repercussoes
relagdo ao negativas para o
futuro do cuidado de si

familiar

O presente diagrama apresenta trés pecas do quebra-cabega que representam as
categorias do fenomeno "Revelando o bonus e o 6nus de assumir o cuidado domiciliar”. A cor
cinza foi designada para as consequéncias uma vez que simboliza a auséncia de energia e

monotonia apresentadas pelos atores sociais, que relatam isolamento e cansago.
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Saber fazer a Grounded Theory é a estrada mestra para compreender sua esséncia
(TAROZZI, 2011, p. 58)

Figura 7: representa o objetivo da viagem. A contemplacdo da paisagem ora desejada,

possivel apenas depois de um longo e 4rduo caminho.
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CAPITULOV
ARTICULANDO OS FENOMENOS DESENVOLVIDOS E APRESENTANDO
O MODELO TEORICO

O presente capitulo propde apresentar a articulagio entre os fendmenos com o modelo
paradigmatico proposto pelos autores. De acordo com Strauss e Corbin (2008, p.142) a cate-
goria central representa o tema central e elucida a Teoria. De modo representativo, retine os
produtos da andlise dos dados que surgiram a partir das entrevistas com os atores sociais que
vivenciam fendmeno. Por ser oriunda de dados coletados nesta pesquisa, a presente categoria
central apresenta forma particular de interpretar o fendmeno analisado.

O surgimento do fenomeno central € possivel, considerando o método adotado, através
da relagdo entre os acontecimentos e eventos que determinam o surgimento do fenomeno, os
fatores que facilitam ou dificultam, o contexto no qual ele se apresenta, as agdes e interacdes
desenvolvidas por pessoas que vivenciam a situagdo em analise e, por fim, as consequéncias
resultantes antes desta vivéncia. Neste sentido, cabe mencionar que o fendomeno central aqui
apresentado ¢ especifico para estas condig¢des.

Através da codificagdo proposta pela Teoria Fundamentada nos Dados, codigos, sub-
categorias e categorias foram reduzidos, comparados e agrupados visando a defini¢do dos
elementos constituintes do Modelo Paradigmatico proposto por Strauss e Corbin (op. cit,
p.142). Trata-se de um conjunto das relagdes causais, contextuais, intervenientes, estratégicas
e consequéncias - todas relacionadas ao fenomeno central. A aplicacdo do modelo paradigma-
tico tem por objetivo identificar a ideia central, que permite o delineamento da teoria substan-
tiva, fazendo jus a escolha no tocante a corrente da TFD, apresentada por Strauss e Corbin.

Trata-se de integrar as principais categorias com a finalidade de formar um esquema
tedrico maior, permitindo que os dados assumam a forma de uma teoria. Através da codifica-
cdo seletiva as categorias sdo refinadas e integradas. Strauss e Corbin (2008, p. 143) destaca
que observar a teoria se desenvolvendo ¢ fascinante e realmente é.

Conforme propde o método Teoria Fundamentada nos Dados, as categorias emergiram
a partir da entrevista semiestruturada realizada com familiares que cuidam de um ente acome-
tido pelo AVC. Considerando a forma como os componentes do modelo paradigmatico se ar-

ticulam, pdde-se apreender que os fendmenos sao etapas da vivéncia do cuidado.
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Nesta logica: o fendmeno APRESENTANDO OS PONTOS DE PARTIDA PARA
EXPERIENCIAR O CUIDADO DOMICILIAR configura a condi¢do causal do evento na
qual o familiar resgata na memoria o periodo de internagdo, 0 momento importante para co-
nhecer as demandas de cuidado, o pensar no futuro, o ressignificar sua relacdo com o outro e
percebe-se como o Unico disponivel a assumir o cuidado.

Em CONHECENDO O CENARIO DAS ACOES E INTERACOES RELACIONA-
DAS AO CUIDADO DOMICILIAR tem-se um conjunto de eventos que modulam o desen-
volvimento do fendmeno, portanto, se configura como o contexto. Os aspectos contextuais
envolvem o mundo que cerca o domicilio e o préprio domicilio, palco principal das agdes e
interacdes, revelando a importancia da rede de apoio formal/ informal. Também, os impactos
do cuidado na estrutura e rotina da casa que passa a ter nova fungao.

O fendmeno IDENTIFICANDO OS FATORES QUE INFLUENCIAM A EXPERI-
ENCIA DE CUIDAR NO DOMICILIO traz as condi¢des intervenientes que facilitam ou di-
ficultam a realidade atual, podendo subsidiar as estratégias de acdo e interacdo, bem como
repercutir nas consequéncias. Sendo assim, os fatores intervenientes podem facilitar o proces-
so de cuidar do familiar acometido pelo acidente vascular cerebral. Da mesma fora, podem
dificultar essa experiéncia interferindo nas estratégias de agao e interagao.

E, portanto, relevante para enfermagem avaliar de que forma esses fatores sio viven-
ciados com objetivo de voltar as suas agdes para estas especificidades. Entender quais fatores
facilitam ou dificultam o surgimento do fendmeno ¢ um importante para os atores sociais,
uma vez que lhes permitem restabelecer o equilibrio e tragar estratégias de enfrentamento.

DESENVOLVENDO ESTRATEGIAS DE ACAO/INTERACAO PARA ENFREN-
TRAR AS DEMANDAS DO CUIDADO DOMICILIAR apresenta-se como 0S recursos tra-
cados pelos cuidadores para vivenciar a nova experiéncia, destacando a importancia de co-
nhecer as demandas do cuidado e sequelas, resgatar o convivio com a rede de apoio, minimi-
zar o impacto financeiro e criar um processo de trabalho que favoreca o cuidado e diminua a
sobrecarga.

As estratégias sao planejadas e organizadas de acordo com o contexto e considerando
os fatores intervenientes apontados pelos atores sociais. Além da a¢do em si desenvolvida
pessoal e particularmente por cada ator social, ha que se considerar a interagdo como impor-

tante ferramenta para o enfrentamento. Como agdes particulares, os agentes sociais revelam a
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importancia de desenvolver ou ampliar o conhecimento acerca do acidente vascular cerebral e
suas caracteristicas, bem como do préoprio cuidado a ser desenvolvido no domicilio.

Cientes e conscientes das demandas de cuidado e das possiveis repercussoes para si, 0
cuidador busca a interagdo com o mundo que o rodeia. E nesta interagdo, que ele recebe ajuda
de outros familiares, vizinhos e amigos no sentido de colaboragdo e divisdo das situagdes ine-
rentes ao cuidado domiciliar, bem como aproveita os momentos em que nao esta cuidando
para receber visitas, sair com amigos e participar de grupos de apoio.

Pensando na participacdo de outros cuidadores e visando a diminui¢do da sobrecarga,
uma estratégia desenvolvida € a criacdo de um processo de trabalho com a finalidade de ga-
rantir o bem estar. Isto permite que novos cuidadores estejam presentes nessa acao, facilitando
a rotina diaria. Estes encontram ainda maneiras de minimizar o impacto financeiro, desenvol-
vendo atividades dentro do proprio domicilio, o que pode gerar o acumulo de funcdo e algu-
mas consequéncias, devendo ser avaliado em colaboragdo com as equipes de saude.

Ao desenvolver as estratégias e vivenciar o cuidado domiciliar, tem-se o cuidador
REVELANDO O BONUS E O ONUS DE ASSUMIR O CUIDADO DOMICILIAR, confi-
gurando assim as consequéncias do fendmeno. Os dados apontam que assumir o cuidado do-
miciliar nem sempre configurasse como uma decisdao tomada por vontade prépria ou devido
ao desejo de cuidar do outro.

As condigdes causais apresentadas neste estudo mostram que cuidar pode ser uma
condi¢do diretamente influenciada pela relagdo entre os membros da familia e a disponibili-
dade que cada um tem para desenvolver esta nova atividade. A analise do contexto revela que,
embora um novo e positivo mundo se apresente, ha importantes dificuldades encontradas na
estrutura do domicilio que dificultam a realizagdo do cuidado em si. Cuidar sozinho e nao
sentir-se habilitado para cuidar sao fatores que limitam a realizagdo das agdes pertinentes ao
cuidado.

Sendo assim, essas condi¢des geram significativas consequéncias ao cuidador familiar,
podendo repercutir na realizacdo do cuidado. Influenciado pelas condigdes causais, fatores
intervenientes, contextos precisando agir e interagir, o cuidador percebe e revela as con-
sequéncias de assumir o cuidado no domicilio.

E marcante nos dados que o cuidado é realizado ndo apenas para obter uma satisfacio

pessoal, mas, principalmente, para o bem-estar do outro, para manutencdo e a garantia da vida
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daquele ente acometido pelo acidente vascular cerebral. A dedicagdo, o acimulo de fungdes, a
falta de uma rede de apoio e o preparo insuficiente para cuidar geram importantes consequén-
cias que sdo reveladas como esgotamento fisico mental, social e risco para adoecimento.

Assumir e programar o cuidado domiciliar depende dos simbolos e significados atri-
buidos a essa vivéncia. E preciso considerar que o familiar nem sempre tem a opgio de reali-
zar ou nao essa atribuicao, visto que a auséncia de uma rede familiar implica na tomada de
decisdo solitaria, impondo ao cuidador a necessidade de se instrumentalizar e organizar a vida
para enfrentar a nova jornada.

Embora os dados apresentados nesta fase ndo sejam mais especificos de um tnico
caso, as categorias tiveram origem através da comparagao de cada caso com casos seguintes.
Dessa forma, a teoria aqui apresentada tem relevancia e possibilidade de ser aplicada a todos
os casos deste estudo. A categoria central surge da pesquisa e consiste de todos os produtos de
analise, cabendo a ela explicar sobre o que a pesquisa trata.

Os autores (STRAUSS; CORBIN, 2008, p. 146) destacam que a categoria central tem
poder analitico uma vez que tem a capacidade de reunir outras categorias para formar um todo
explanatorio. Explicam que, embora cada categoria explique uma parte da histéria, nenhuma
delas (isoladamente) captura a histéria por completo sendo necessario apresentar um conceito
mais abstrato sob o qual as demais categorias podem ser ancoradas. Com isto, a nomeacao da
categoria central deve ser suficientemente abstrata possibilitando o seu uso em pesquisas futu-
ras com o objetivo de desenvolver uma teoria mais geral.

Os significados tem origem na interacao do cuidador com o mundo que o rodeia (pes-
soas, situagdes, eventos, ideias, objetos) e os significados sdo modelados ao longo dessa expe-
riéncia, através de um processo interpretativo. Diante do exposto, apresento a Teoria Substan-
tiva, também considerada fenomeno central desta investigacdo, uma vez que apresenta o tema
principal da pesquisa: (SOBRE)VIVENDO A NOVA REALIDADE: DESAFIOS E PERS-
PECTIVAS REVELADOS PELO CUIDADOR FAMILIAR.
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DIAGRAMA 6 - ARTICULACAO DO MODELO PARADIGMATICO COM OS
FENOMENOS DO ESTUDO

Fenémeno
Central -
(Sobre)Vivendo a nova
realidade: desafios e
perspectivas
apontados pelo
cuidador familiar
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MATRIZ TEORICA SUBSTANTIVA
(SOBRE)VIVENDO A NOVA REALIDADE: DESAFIOS E PERSPECTIVAS REVELA-
DOS PELO CUIDADOR FAMILIAR

A experiéncia de cuidar no domicilio ¢ um fendmeno que exige a adogdo de um méto-
do capaz de interceptar a intensidade, a profundidade e a dramaticidade, visto que ainda ¢ so-
cialmente velado e pouco discutido na perspectiva de quem cuida. Coube adotar os fundamen-
tos da pesquisa qualitativa uma que apresenta caracteristicas que seguem a tradi¢do interpreta-
tiva, partindo do pressuposto de que as pessoas agem a partir de suas crencas valores, senti-
mentos € outros aspectos subjetivos proprios dos humanos.

Os significados sdo produtos sociais que emergem a partir da interagao. Cabe conside-
rar que a interacdo ndo se da apenas entre as pessoas, mas, também, na rela¢do do individuo
com ele mesmo. Logo, desvelar o sentido ou o significado de uma dada cena social configura-
se para o pesquisador qualitativo um arduo processo de abstracao, concentracao e dedicacao.
No que concerne ao estudo em tela, relevante quantidade de dados foram analisados em pro-
fundidade, tendo o Interacionismo Simbdlico e a Teoria Fundamentada nos Dados como gui-
as.

Em sua obra, Tarozzi (2011, p.29) explica que uma Teoria Fundamentada nos Dados ¢é
construida criativamente e rigorosamente sendo capaz de explicar o fendmeno pesquisado.
Para ele, uma Grounded Theory tem a caracteristica de ter suas categorias enraizadas nos da-
dos, sendo relevante para a area de investigagdo e conceitualmente densa.

Afeito a isto, a partir do processo de codificagdo (aberta, axial e seletiva) foi possivel
perceber o surgimento dos fendmenos, através dos nexos entre cddigos conceituais, subcate-
gorias e categorias. Guiada pelos pressupostos do Interacionismo Simbodlico e apoiada nos
processos analiticos da TFD, a teoria gerada neste estudo tem a caracteristica de explicar efe-
tivamente, de modo completo e sistematico, o significado que a situacdo de cuidar gera na
dindmica familiar.

Assim, trata-se de uma realidade que continuard recebendo a influéncia das relacdes
sociais, gerando novas situagdes € novos dados em um continuo movimento. Por ser uma Ma-
triz Teorica Substantiva, tem carater especifico a realidade pesquisada (cuidar no domicilio de

um ente acometido pelo acidente vascular cerebral).
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O fendmeno central fundamenta-se na experiéncia do cuidador familiar que vive uma
situacdo Unica e particular repleta de interacdes, simbolos e significados, cujo principal obje-
tivo € garantir o bem-estar do outro, mesmo que repercuta em desafios e impactos no cuidado
de si. De tal modo, seguem-se explicagdes da Teoria Substantiva resultante deste estudo com
os construtos grifados para dar visibilidade as reflexdes:

Revela o enfrentamento do novoe haja vista a situagao do adoecimento, reconhecendo
o choque inicial, que deflagra muitos sentimentos e percepgoes, a saber: medo, preocupagao,
angustia, antecipacgdo, ansiedade, perplexidade, mobilizagdes, dentre outros. O enfrentamento
do novo ¢ apontado no estudo como um construto fundamental. Refere-se a uma perspectiva
transversal aos acontecimentos com marcas na imprevisibilidade.

Defrontar-se com a necessidade de cuidados continuados €, neste contexto, a primeira
oportunidade para a familia interagir, explorar os simbolos e manifestar o self, destacando a
esséncia de cada individuo envolvido, ja que cada pessoa possui um eu ¢ uma forma de ex-
pressar o mim. Nao ha entdo como padronizar a realizagdo mesma do cuidado, que de forma
muito clara, ¢ dependente da relacdo e da interagdo que se desenvolve.

E possivel entdo afirmar que cuidar, de forma importante, depende diretamente da
pessoa que assume o cuidado. Assim, um aspecto que precisa ser considerando, trata-se de
logica referente ao conceito fundamental do cuidado. Aquilo que se distancia do mesmo, ndo
pode ser adjetivado por uma forma de cuidado, ou seja, o que ndo ¢ cuidado, ¢ descuido. En-
tao, assumir a atitude de cuidar, naturalmente implica, em todas as potencialidades desenvol-
ver o cuidado, nem para menos € nem para mais.

Expde a descoberta de um mundo rico em desafios e possibilidades, que exige a res-
significacio das funcdes e atribuicées individuo-casa. Isto inclui a modificacdo e a modu-
lacdo de papéis que cada membro da familia desempenha. Da mesma forma, ampliacao da
rede social e de apoio, dentre outros aspectos. E notério que a priori o universo do mim (soci-
almente aceito) ¢ mais forte e o familiar refere desejar o cuidado, porque expressar o contrario
assustaria demais.

Realca as fragilidades e as potencialidades das familias que cuidam de seus entes
acometidos pelo acidente vascular cerebral, quando apresenta os fatores que facilitam e difi-

cultam a experiéncia de cuidar. O modo como cada sujeito enfrentara as situacoes adver-

sas depende da forma como ele ¢ influenciado cotidianamente (positiva ou negativamente)
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pelos acontecimentos. Eventos positivos, como a possibilidade de dedicar-se ao outro e, com
isso, experimentar uma aproximagao afetuosa, pode contribuir para um enfrentamento mais
agradavel.

Passado o choque inicial, ajustando-se ao novo, o cuidador se coloca ativo e desenvol-
ve meios de minimizar as circunstancias ora consideradas dificeis. O cuidador age e interage
no sentido de ampliar seu conhecimento a respeito das demandas de cuidados. H4 com o

tempo um avanco crescente na apreensio do conhecimento ¢ no que tange as habilidades

requeridas para cuidar do ente. Mas para tal a familia precisara de apoio. Isto sera fundamen-
tal. Ndo estamos aqui reiterando, de forma alguma, que a familia vai resolver as demandas do
cuidado sozinha, sem a ajuda inclusive, do 6rgaos responsaveis pela saude no pais. Defende-
se, dessa maneira, a responsabilidade de todos os implicados. Satde ¢ direito cidadao.
Destaca a importancia de reflexdo por parte do cuidador que reconhece a necessidade
de interagir para dar prosseguimento a jornada, na medida em que cuida de si e do outro. E

preciso interagir com o mundo de objetos que o rodeia para sobreviver, acionando a rede de

apoio para garantir o cuidado ao ente acometido pelo AVC. A légica da colaboracio deve ser

apresentada e incentivada.
Frisa-se a importancia da rede de apoio formal e informal nas diversas circunstan-

cias vividas (internacdo, diagndstico, compreensdo das demandas de cuidado, inicio do cuida-
do no domicilio, adaptacdo a nova realidade, implicacdes na dindmica familiar, desejo de re-
tomar a propria vida, impossibilidade de viver para si, alcance de metas, sobrecarga fisica e
emocionalmente, dentre outros).

Elucida a criagdo de uma rotina de cuidados/atividades que visem oferecer conforto,
bem-estar e seguranca ao ente com sequelas do AVC, mas que ndo impliquem em adoecimen-
to do cuidador. Assim, munido de informacdes e sentindo-se apto para cuidar, o_individuo
pode estabelecer um processo de cuidar que favorece todos os envolvidos, direta ou indi-
retamente no cuidado.

Aponta para papel fundamental das equipes de satide neste contexto. As demandas sao

para além do cuidado do outro. E preciso significar as repercussées do cuidado junto a
familia permitindo que a mesma possa protagonizar, isto inclui todos os participes do cui-

dado. Faz-se necessario desenvolver estratégias para evitar a sobrecarga do cuidador. Nao ha

mais como amordagar o cuidador. Ele pode e deve se expressar.
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Indica que a dedicacio ao cuidado gera resultados positivos que podem retroali-

mentar a experiéncia. O cuidador pode sentir-se preso a missao de cuidar, ou de forma mais

harmoniosa, pode ter o real e genuino desejo de cuidar. Para todo e qualquer lado, ¢ importan-
te que o mesmo possa ser ouvido, a despeito de qualquer situagdo estigmatizante que reitere a
obrigagdo. H4 que se pensar que o bem-estar tem que ser mutuo. Nao adianta cuidar e, estra-
nhamente, na contrapartida disto, adoecer.

Embora o acidente vascular cerebral acometa um individuo, todos sao afetados pelas

repercussdes do agravo. E possivel perceber que a familia se vé incumbida de assumir um
cuidado para o qual pode ndo estar preparada. A sociedade deveria perceber a importancia de
unir-se na logica da colaboracdao e diminuicdo dos impactos, enquanto as equipes de saude
deveriam apoiar os familiares nas diversas etapas com estratégias inovadoras, que permitis-
sem enfrentamentos saudaveis.

Assumir o cuidado de um ente com sequelas do acidente vascular cerebral ¢ um even-

to que tem inicio muito antes do retorno desta familia para o domicilio. E durante a inter-

nacdo que o futuro cuidador conhece as sequelas, as possiveis limitagdes, sofre as expectati-
vas oriundas da necessidade de cuidar em casa apos a alta hospitalar, significa sua relagao
com o familiar adoecido e com os demais membros da familia.

O periodo de hospitalizacdo ¢ extremamente significante para as familias que enfren-
tam o surgimento inesperado de uma doenca capaz de desenvolver sequelas comprometedoras
e que gera a necessidade de cuidados continuados no contexto domiciliar. Durante esta etapa
a falta de conhecimento sobre a doenca e o cuidado em si podem causar desgaste fisico e
emocional.

Considerando que a integralidade do cuidado s6 pode ser obtida em rede e tecida na
pratica com o envolvimento da familia, as questdes oriundas do presente estudo, apontam
para necessidade de um olhar mais atencioso por parte da equipe de saide ainda duran-
te a hospitalizacdo, principalmente no que se refere ao manejo do cuidado no ambiente do-
miciliar, focando nas expectativas, medos, desejos e inquietagdes dos futuros cuidadores.

Sendo assim, [ lentifi 1o as necessid

e os desejos da familia pode ajudar no cuidado integral, evitando que o futuro cuidador

experimente sensagdes de anglstia, medo e duvidas e, certamente, contribuindo para o bem-

estar do individuo acometido pelo AVC e evitando novas internagdes.
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Com o objetivo principal de facilitar a compreensao dos dados, os diagramas apresen-
tados foram elaborados pensando na logica de um quebra-cabega. Considerado um jogo com
diversas e diferentes pecas que devem ser ligadas de modo a formar um todo. A montagem de
um quebra-cabeca exige atengdo e dedicagdo, j4 que suas pecas sdo organizadas mediante a
seguinte pergunta: "Isso é aqui ou ali"?

Nessa mesma logica, aconteceu a andlise e a codificacdo dos dados, palavra por pala-
vra, linha a linha, incidente por incidente, pega por peca. A andlise sistematica norteada pela
Teoria Fundamentada nos Dados permitiu o surgimento dos cinco fendmenos em que pese o
modelo paradigmatico proposto por Strauss e Corbin, considerados pegas de um complexo

quebra-cabega, que ilustra e explica a tese aqui apresentada:

A aciio da enfermagem ¢é peca fundamental para a efetivacido do cuidado no do-
micilio realizado pelos familiares cuidadores ao ente acometido pelo acidente vascular

cerebral considerando a complexidade do ato/ atitude de cuidar.

Os diagramas apresentados evidenciam as categorias como pecas embaralhadas. E
possivel ver pegas nas cores laranja, verde, violeta, vermelha e cinza que, simbolicamente,

representam os construtos que baseiam a matriz teorica apresentada.

% A cor laranja manifesta o estado de atengdo em que se encontra o cuidador familiar no
inicio da jornada, momento no qual ele resgata o periodo de internagdo para refletir
sobre as possibilidades de cuidado e teme o desconhecido, porém de forma especulati-
va e ndo vivida;

¢ A cor verde representa o ambiente que permite, nas suas limitagdes e possibilidades, a
ocorréncia do fendmeno e o desenvolvimento das estratégias de acdo e interagao;

++ A cor violeta expressa a organiza¢ao de pensamento, sendo possivel apenas quando o
ator social compreende os fatores de facilitam e/ou dificultam a sua agao;

% A cor vermelha remete a energia, forga e determinacdo dos cuidadores que tragam es-
tratégias para enfrentar o novo e minorar as repercussoes;

% A cor cinza que remete ao estado de monotonia no qual esse familiar se encontra,

como consequéncias de sua dedicagdo e abdicagao.
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No tocante da experiéncia de cuidar no domicilio, foi possivel constatar importantes
achados configurados como lacunas que influenciam o enfrentamento e as consequéncias des-
se fenomeno. No quebra-cabega as lacunas desafiam a busca por novas pecas, novas experi-
éncias e desenvolvimento de estratégias que possam preenché-la. A pratica da enfermagem,
fundamentalmente, a atuagdo do profissional enfermeiro nos diversos cenarios e contextos,
voltada para os desafios e possibilidades apresentados pelos cuidadores, pode ser considerada
a peca integradora.

O resultado final no que tange a imagem do quebra-cabe¢a faz nexo com
(SOBRE)VIVENDO A NOVA REALIDADE: DESAFIOS E PERSPECTIVAS REVE-
LADOS PELO CUIDADOR FAMILIAR. A unido das diferentes cores produz:

A cor branca, definida como a cor da luz, que reflete todas as cores do espectro,

proporcionando clareza. A mesma sugere libertaciio e restabelece o equilibrio in-
terior.
O diagrama 7 retine os construtos da teoria apresentada, destacando as pecas desse

quebra-cabecas.
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DIAGRAMA 7 - CONSTRUTOS TEORICOS DA TEORIA SUBSTANTIVA -
(SOBRE)VIVENDO A NOVA REALIDADE: DESAFIOS E PERSPECTIVAS REVE-
LADOS PELO CUIDADOR FAMILIAR.

Rede de
apoio

Resultados
positivos

Influéncias
cotidianas

Esséncia
individual

Enfrentamento do novo Conhecimento Processo de

cuidar Repercussoes

Negativas

Protagonismo
da
Familia

Légica da
colaboragéo

Necessidades e

Papéis
desejos

As pegas na cor branca evidenciam os construtos que compoem a teoria. O encaixe das pegas

desse quebra-cabega evidenciam o fenomeno estudado.
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As acdes de enfermagem s3o primordiais nos diversos niveis de atengdo a satide uma
vez que os enfermeiros atuam na promog¢ao da satde, prevencao de agravos e reabilitagdo ori-
entando cliente, familia e comunidade, desempenhando funcgao vital para que o cuidado domi-
ciliar acontega de forma segura e eficaz sem prejuizos para pessoa convalescida e seu cuida-
dor.

Diante dos crescentes casos de acidente vascular cerebral na populagao e necessidade
de cuidados continuados no domicilio € preciso cada vez mais considerar o impacto deste in-
fortinio naquele que assume o cuidado domiciliar. O cuidador precisa ser informado, orienta-
do e receber apoio da enfermagem durante o periodo de hospitalizacdo e ao longo do desen-
volvimento do cuidado. Peca fundamental deste quebra-cabeca, o enfermeiro defe comprome-
ter-se com o planejamento, coordenacao, educacdo, supervisdo e avaliagdo das necessidades e
desafios de pacientes e familiares no processo saude/doenca.

Considerando o fendmeno central ora evidenciado, apresenta-se o Diagrama 8§ em

consonancia com a teoria.
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DIAGRAMA 8 - FENOMENO CENTRAL - (SOBRE)VIVENDO A NOVA REALIDA-
DE: DESAFIOS E PERSPECTIVAS REVELADOS PELO CUIDADOR FAMILIAR

Apresentando
os pontos
de partida para
experienciar o

cuidado domiciliar

Revelando o bénus e o
6nus de
assumir o
cuidado domiciliar

Ao encaixar as pegas, todas as cores dao lugar a luz, representada pelas pecas brancas. Com
a iluminagdo ha também a ressignificagdo da realidade. O espectro aumentado permite novas
possibilidades de enfrentamento da situacdo e dos desafios da vida. Nasce também a imagem,
como nos quebra-cabegas, aqui em formato de pentagono, representando os cincos fenome-
nos, na cor branca e localizado dentro da casa, lugar do cuidado. Neste caso, a chave e a
fechadura, representam a possibilidade de abrir novas portas, inclusive aquela que pode ser

relacionada a vivéncia e, ndo, de forma alguma, a sobrevivéncia a situagao.
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Uma boa andlise critica da literatura é importante, torna densa a argumentagdo teorica e

aumenta a credibilidade da pesquisa (CHARMAZ, 2016)

Figura 8: representagdo entre fendmeno central e literatura, tendo os autores como suporte

a teoria apresentada
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CAPITULO VI
DIALOGANDO COM OS AUTORES A LUZ DO FENOMENO CENTRAL

Corroborando com os achados deste estudo, a literatura sinaliza que o desconhecimen-
to a respeito da doenca, evolugdo do quadro clinico, complicagdes e demandas de cuidado no
domicilio provocam uma inquietagdo silenciosa nos familiares responsaveis pelo cuidado que
passam a se julgar inabilitados para cuidar e desejam o retorno do familiar para o hospital ou
a possibilidade de delegar a tarefa para terceiros (PAIVA, 2011).

No retorno para casa, a perspectiva do cuidado difere do hospital e as familias passam
a vivenciar o cuidado, no lugar da cura, significando este momento como a passagem de uma
fase da vida para outra. De acordo com Rodrigues (2013, p. 220), o cuidado domiciliar signi-
fica, para os cuidadores, a possibilidade de recuperagdo mediante a execucao de tarefas faceis
e dificeis/ complexas que produzem certo temor nos futuros cuidadores, que nem sempre pos-
suem conhecimentos e habilidades.

E na transi¢do do hospital para o domicilio que o processo de cuidar depende dos as-
pectos culturais da familia e da sociedade. Ao longo da historia, com seus conhecimentos,
costumes, habitos, crencas, convivio familiar ¢ rede de relagdes, a familia concebe o cuidado
que deve prestar aos seus membros (op.cit, p. 221).

A luz do Interacionismo Simbélico, é possivel compreender que o significado de cui-
dar do ente no domicilio emerge do processo de intera¢do entre os individuos e entre os indi-
viduos e as situacdes, ao invés da percepcao como algo intrinseco ao ser, seja como uma ex-
pressdo dos elementos constituintes da psique, da mente ou da organizacao psicoldgica. Sendo
assim, diante de uma inser¢ao historica, cultural e social unica, cada familia que vivéncia o
cuidado de um ente terd sua propria articulagdo e atitude, que devera ser considerada pela rede
de apoio formal e informal, no sentido de uma compreensao holistica favoravel ao desenvol-
vimento de acdes que privilegiem as necessites e potencialidades destes sujeitos (PAIVA,
2013, p.253).

Com a finalidade de minimizar os anseios e expectativas do futuro cuidador, a tran-
sicdo do paciente para o domicilio exige elaborado planejamento de alta hospitalar, valorizan-
do a participacdo dos familiares, a fim de garantir o prosseguimento e a qualidade do cuidado

no domicilio (DELATORRE et al, 2013, p.7157).
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Cabe esclarecer que a alta hospitalar configura-se como uma transi¢ao especifica que
prevé a continuidade dos cuidados no domicilio. Sendo assim, a equipe de saude deve aprimo-
rar a conduta terapéutica no sentido de oferecer orientagcdes a paciente e familia que assumi-
rao o cuidado. Entretanto, Flesch e Aratjo (2014, p.230) apontam que a abordagem educativa
ainda ¢ incipiente para as familias e individuos que sofrem AVC.

Corroborando com isto, cabe mencionar o Programa Melhor em Casa (PMC) que pre-
vé a atencao domiciliar como nova modalidade de atengdo a saude, substitutiva ou comple-
mentar as ja existentes, caracterizada por um conjunto de agdes de promogao a saude, preven-
¢do e tratamento de doencas e reabilitacdo prestadas em domicilio, com garantia de continui-
dade de cuidados e integrada as redes de atengdo a saude. Visa proporcionar o cuidado mais
proximo da rotina familiar, evitando hospitalizagcdes desnecessdrias e diminuindo o risco de
infecgcdes (BRASIL, 2011).

Entretanto, a literatura aponta que o foco das equipes de saude tem sido apenas o indi-
viduo, seja na condicao de paciente hospitalizado ou em cuidado domiciliar. Com isto, enten-
de-se que ndo incluir a familia nos planos de cuidado impede o avango de um modelo assis-
tencial orientado segundo os preceitos de promocgdo da satide e pelo principio da integralida-
de. Neste contexto, Costa e Castro (2014, p.985) destacam ser possivel observar que a familia
cuidadora esta & margem da rede de cuidados proposta pelo Sistema Unico de Satde, uma vez
que nem sempre ha o envolvimento dos familiares com o cuidado em todos os niveis de aten-
¢do a saude e estas acabam por desenvolver estratégias proprias para cuidar.

Visando interferir positivamente na qualidade da assisténcia ¢ importante ter conheci-
mento técnico-cientifico (saber-fazer) e saber relacionar-se (saber-ser) com as familias e com
os membros da equipe, demonstrando comprometimento, envolvimento e ética, aspectos mais
facilmente almejados quando o profissional esta afetado, solidario e implicado naquilo que se
faz, assim esclarecem Galavote et al (2016, p.96).

O proprio ato de escolher o familiar que serd responsavel pelo cuidado, pauta-se em
aspectos muito pessoais que envolvem a afetividade, a disponibilidade de tempo e a proximi-
dade geografica, ou seja, ndo ha no momento em que as familias decidem quem cuidara, a
preocupagdo em saber quem estd ou ndo preparado para assumir tal tarefa, seja nos aspecto

emocional, fisico ou instrumental.



126

Assumir o cuidado do familiar dependente ¢, muitas vezes, uma imposi¢do das cir-
cunstancias que, portanto, ndo se configura como opg¢ao, um ato pensado e, muito menos, de-
cidido em conjunto com os outros membros da familia. Dessa forma, acaba sendo uma deci-
sdo solitaria, sem discussao sobre a situagdo, o que pode gerar tensao familiar, como revelam
Pedreira e Oliveira (2012, p. 734).

Sobre isto, Pereira et al (2013, p. 187), destacam que ¢ necessario definir papéis entre
os membros da familia, sendo escolhido, na maioria das situagdes, apenas um membro que
assume a responsabilidade dos cuidados. Este surge como parte importante das agdes de ma-
nutencao da autonomia, integragdo e participag¢do do individuo acometido nas relacdes famili-
ares e na sociedade.

Importantes modificagdes podem ser observadas na vida das familias que vivenciam o
cuidado domiciliar. As mudangas permeiam o relacionamento entre os membros da familia e
consideraveis sao as modificagdes na estrutura do domicilio, como ilustrado neste fendmeno.
O cuidado altera a rotina da familia e tem grande impacto na estrutura do domicilio e, como
apontam os dados, deixa de ser um ambiente para a convivéncia da familia e passa a ser
destinado ao cuidado.

Andrade (2009, p. 40) declara que tratar o acidente vascular cerebral ndo significa
somente diagnosticar e tratar as sequelas incapacitantes, ¢ preciso possibilitar que o individuo
volte a interagir com o seu meio, inserindo-o na sociedade. Neste sentido, ndo ha lugar mais
apropriado do que o domicilio e as pessoas que fazem parte desta rede.

Os dados deste estudo, em concordancia com a literatura, demonstram que uma
dificuldade encontrada pelos cuidadores estd na adequacdo do ambiente domiciliar a
necessidade de cuidados. Vieira et al (2011, p.575) destacam que muitas sao as dificuldades
enfrentadas pelo cuidador, gerando desgaste fisico, emocional, principalmente em virtude da
falta de adequagdo do espaco fisico do domicilio ao cuidado.

As autoras (op. cit, p. 575) ressaltam que um ambiente inadequado aumenta o risco de
acidentes e quedas, além de comprometer a saude do familiar cuidador uma vez que este
precisa fazer um esfor¢o fisico ainda maior para executar as tarefas de cuidado em espacos
reduzidos, leitos improprios, banheiros sem itens de seguranga e outros.

Inseguranca, medo, zelo sdo aspectos levantados por familiares cuidadores quando a

questdo ¢ alteracdo no ambiente domiciliar. Alguns familiares, como aponta Couto (2013, p.
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110), fazem importantes modifica¢cdes no ambiente para garantir um cuidado de qualidade,
pensando no bem-estar do ente adoecido e abrindo mao do seu bem-estar, dormindo em locais
inadequados devido a falta de espago, ficando impossibilitado de relaxar, gerando desgaste
fisico e emocional.

Na tentativa de integrar o ente ao convivio e garantir a seguranga do cuidado prestado,
os familiares fazem importantes alteragdes no domicilio e abrem mao dos espagos da casa e
da convivéncia com outros membros da familia. Diante disto as mudancas comecam a
acontecer na estrutura do domicilio, tendo sempre o cuidado como primeira preocupagio, até
0 momento em que a casa torna-se irreconhecivel para os membros daquela familia e deixa de
ser funcional para o convivio da mesma.

A familia contribui para a constru¢do de um ambiente favoravel a recuperagdo da
saude através da prestagdo de cuidados, com vista a evitar hospitalizacdes e outras
complicagdes (VIEIRA, 2012, p. 53). Observar a alteragdo da dindmica familiar e os
desdobramentos positivos ou negativos gerados, ¢ importante para identificar as necessidades
de cada familia e, assim, melhor assisti-las.

E preciso que os profissionais de saide apoiem as familias diante das situagdes
expostas para que estas possam organizar o ambiente e o cuidado, estabelecendo uma rotina
capaz de satisfazer o individuo que necessita de cuidados, sem alterar drasticamente o
convivio dos demais membros da familia, garantindo possibilidade de interagdo, prestagao de
cuidados adequadamente e qualidade de vida.

Na compreensdao dos familiares o cuidado domiciliar ¢ permeado por aspectos
positivos e negativos, que os levam a enfrentar uma dualidade entre questdes e sentimentos
que englobam o cuidado. Os aspectos positivos envolvem a possibilidade de ser aproximar da
equipe de saude e da familia, além de sentir-se util ao desenvolver o cuidado. A complexidade
do cuidado e o impacto financeiro resultante desta nova condi¢do sdo encarados como
aspectos negativos.

Considerando que o cuidado gera angustia ¢ medo, a proximidade da equipe de saude
precisa ser aproveitada como uma oportunidade para cessar ou diminuir a tensao vivida pelos
familiares cuidadores, destacando suas potencialidades e verificando as limitagdes. Couto
(2013, p. 103), destaca que o enfermeiro do programa de satde da familia contribui para

manter e fortalecer os aspectos positivos, identificados no contexto de cuidado das familias.
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A possibilidade de cuidar de um ente convalescido ¢ percebida como uma
oportunidade para estreitar lagos afetivos com o individuo que recebe o cuidado e com os
demais membros da familia, que tendem a se aproximar mesmo que nao possam desenvolver

a tarefa de cuidar.

O domicilio torna-se um espago privilegiado para o cuidado, caracterizado pela
preocupagdo com a integralidade, com a singularidade do ser humano e de
valorizagdo da intersubjetividade, da relacdo e do respeito ao outro. O ato de cuidar
no domicilio é percebido, por quem cuida, como uma oportunidade de crescimento e
realizagdo pessoal na medida em que permite o desenvolvimento de novas
habilidades e a expressdo de sentimentos de solidariedade, amor, respeito, empatia,
dignidade e inser¢do social. (BRONDANI, 2010, p. 509).

Pedreira e Oliveira (2012, p.731) mencionam que, embora haja modificacdo no
relacionamento familiar devido as imposi¢des da prestagao de cuidados, a familia ¢ levada a
perceber-se de outra forma, resultando em maior proximidade e melhora do relacionamento
entre seus membros.

Outra dimensdo positiva levantada pelos familiares cuidadores esta associada ao fato
de sentirem-se mais uteis desde que iniciaram a rotina de cuidados, visto que seus dias ficam
preenchidos pelas atividades relacionadas ao cuidado com o outro, dando um novo
significado. Identificar e valorizar este ponto contribui para que os cuidadores sintam-se
importantes na realizag¢do de suas atividades, aliviando a tensdo e incentivando a continuidade
do cuidado.

Entretanto, considerando as questdes que influenciam a pratica do cuidado e tudo o
que envolve esta acdo, alguns aspectos sdo apontados como dificeis ou negativos. Dentre eles
destacam-se a falta de preparo para cuidar e a necessidade de ser o Unico cuidador. Cabe
mencionar que as atribuicdes do cuidador envolvem acompanhar e auxiliar a pessoa que
necessita de cuidado nas suas atividades de vida didrias, dando suporte para manutengao da
higiene, alimentacdo, deambulagdo, mudanc¢a de posi¢do no leito ou na cadeira, administragao
de medicamentos, além de servir como elo entre ente convalescido, familia e equipe de saude.

Para que as atividades sejam realizadas com seguranca e disposicao € necessario que a
equipe de saude planeje as atividades de acordo com as necessidades de cada individuo e
disponibilidade das familias que cuidam, reforcando a necessidade de orientagdo desses
cuidadores quanto a demanda de cuidado (VIEIRA, 2011, p. 574).

O preparo e acompanhamento dos cuidadores proporciona apoio técnico e emocional

aqueles que estdo envolvidos com o cuidado, assegurando a saude fisica, emocional e social
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de todos os envolvidos com o cuidado domiciliar, principalmente ao considerar que,
geralmente, h4d somente um familiar responsavel pelo cuidado.

Assumir o cuidado sozinho ndo ¢ tarefa facil, visto que € preciso conciliar as novas
atividades a sua rotina de vida. Sobre isto, Mendonga, Garanhani e Martins (2008, p. 156)
mencionam que ao assumir o cuidado sozinho, o familiar vivencia uma diversidade de
sentimentos, destacando a importancia do suporte social, representado principalmente pela
familia, mas também podendo ser oferecido por vizinhos, amigos e pela rede formal.

Outro aspecto apontando pelos atores sociais como negativo ou dificultador foi a
impossibilidade de trabalhar, aumentando ainda mais as inquietacdes relacionadas a renda
familiar que sofreu importante impacto com o advento do acidente vascular e cerebral ¢ a
necessidade de cuidados no domicilio. Andrade (2009, p.42) conclui que o afastamento do
trabalho gera prejuizos financeiros no ambito familiar repercutindo na aquisi¢ao de alimentos,
medicamentos, material de higiene e outros itens necessarios para prestacdo de um cuidado de
qualidade. A perda de uma ou mais fontes de renda leva ao medo e necessidade de
manutencdo que exigira dos cuidadores tragar novas estratégias.

A pratica do cuidado domiciliar, inicialmente permeada por medo, isolamento,
dedicagdo intensa e sobrecarga ¢, aos poucos, substituida pela compreensao de que ¢ preciso
adotar estratégias que auxiliem na execucdo das tarefas com vistas a garantir o bem-estar de
todos. Dentre as estratégias tracadas pelos sujeitos deste estudo, estdo a busca pelo
conhecimento em relagdo a doenga e ao cuidado; a necessidade de interagir para sobreviver a
nova condi¢do e encarar a situagdo de forma mais amena e segura; o reconhecimento que ¢
preciso dividir as tarefas de cuidado com outras pessoas; a organizagao do cuidado mediante a
adocdo de uma rotina e o manejo da crise financeira com a colaboracao de outros familiares.

Somente através do envolvimento constante entre cuidador e equipe de saude,
destacando a importancia do familiar que cuida neste processo, € possivel verificar as
estratégias tracadas por ele de forma que o profissional de satide possa contribuir através do
compartilhamento de saberes, possibilitando a aquisicdo de conhecimento e habilidades para a
pratica de um cuidado seguro.

Entretanto, Oliveira et al (2013, p. 320) esclarecem que prestar assisténcia de satide no
domicilio ¢ muito mais do que simplesmente garantir a presenga da equipe de saude na visita

domiciliar para realizar orientagdes sobre cuidados e adaptagdo a nova condi¢do. Para uma
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efetiva assisténcia ¢ necessario que as equipes de saide promovam orientagdes e
esclarecimentos quanto ao que os pacientes apresentam e as melhores maneiras para se
exercer as atividades relacionadas ao cuidado no domicilio, ha de se considerar diversos
aspectos do bindmio cuidador-pessoa dependente de cuidado (VIEIRA, 2012, p.259).

Cabe a reflexdo sobre a necessidade de compreender o contexto socioecondomico e
cultural que envolvem os hébitos da familia. Quando esta compreensao nao ¢ considerada, os
cuidadores tendem a buscar informacao por conta propria com outros profissionais de saude,
paginas e sites de internet € com outros familiares que também exercem o cuidado domiciliar,
podendo oferecer riscos na execucdo de tarefas ja que, nem sempre, as informagdes sdao
corretas.

O familiar cuidador no contexto do domicilio desempenha um papel importante no
cuidado ao individuo enfermo, constituindo-se no elo interativo entre doente e equipe de
satde. Portanto, ¢ necessario destacar a importancia de ressignificar as atividades de cuidado
desenvolvidas pela familia, capacitando o cuidador para a realizacdo desta atividade
(BRONDANI, 2010, p.508).

Para Darder e Carvalho (2012, p. 727), a orientacdo para saude pode trazer
importantes contribuigdes para a saude da pessoa adoecida além de proporcionar maior
tranquilidade ao cuidador, que estardo munidos de informagdes seguras para intervir
adequadamente nas situagdes de cuidado, sem gerar prejuizos fisicos e emocionais para si e
para o outro.

Considerando o exposto, assumir o cuidado domiciliar ndo ¢ tarefa facil, uma vez que
envolve esfor¢o fisico, sentimentos, julgamentos e muitas vezes leva ao isolamento deste
cuidador que deixa de exercer atividade laboral fora do domicilio, nem sempre recebe a visita
de outras pessoas que ndo sejam profissionais de saude, abandonam o convivio com
familiares e amigos para dedicar-se integralmente ao cuidado.

Os principais beneficios fornecidos pela rede apoio formal e informal: o emocional,
que envolve manifestagdes de amor e afeto; o instrumental, associado aos auxilios,
provimento de necessidades materiais, ajuda para trabalhos praticos e financeiros; de
informag¢ao que podem ser utilizadas para lidar com problemas e sua resolutividade e, neste
estudo, destaca a participacdo em grupos de apoio para cuidadores familiares, e de interagao

social positiva, que compreende a disponibilidade de pessoas com quem ¢ possivel ter
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momentos de lazer para diversao e/ou relaxamento (ANJOS, 2013, p.90).

Manter uma rede de apoio formada por diferentes membros da familia, amigos,
vizinhos, profissionais de saude constitui-se em uma estratégia sadia e necessdria para
garantir a realizagdo das atividades de cuidado. Os cuidadores prestam um cuidado zeloso,
abrindo mao de receber orientagcdes para o cuidado de si. Desse modo, Brondani (2010, p.
509) menciona que € preciso um olhar individualizado através do conhecimento da historia de
vida, contexto social e cultural.

Outra forma de prestar um cuidado seguro, visando diminuir a sobrecarga, ¢ a adogao
de uma rotina para realizagdo das atividades, assegurando que todos os cuidados serdo
prestados, as medicacdes serdo administradas no horario correto e serd possivel cuidar de si
ao longo do dia.

O estabelecimento de uma rotina de cuidados ¢ favoravel ao bindmio cuidador-pessoa
dependente de cuidados e também a equipe de satide que pode planejar melhor as visitas
domiciliares. Neste sentido, Duarte et al (2013, p. 77), sugerem que a equipe multiprofissional
deve conceber a familia como aliada nos cuidados ao individuo, através de um olhar atento ¢
sensivel para as necessidades e auxilio no desenvolvimento de estratégias que favorecam a
realizacdo das tarefas.

Conforme exposto anteriormente, o advento do acidente vascular cerebral e a
necessidade de cuidados continuados no domicilio significa, para as familias abordadas neste
estudo, um importante comprometimento da renda familiar. Com a finalidade de manter o
cuidado, sem comprometer as finangas da familia, os cuidadores tracam estratégias relevantes
que incluem trabalhar no domicilio, garantir o recebimentos dos beneficios do familiar
convalescido e recrutar a ajuda financeira dos demais familiares.

Simultaneamente o individuo realiza o cuidado e alguma atividade laboral que
possibilite a manutencdo da renda familiar, garantindo a prestagdo do cuidado e a qualidade
de vida da familia. Considerando o cuidado como uma atividade totalmente absorvente, este
pode ocupar o dia e a noite da pessoa que assume cuidar. Portanto, agregar outras tarefas
exige habilidade para organizacdo do tempo e execucao destas atividades (MORALIS et al.,
2012, p.949).

Com o objetivo de evitar a sobrecarga gerada pelo acimulo de fung¢des, Oliveira et al

(2013, p. 318) consideram a orientagcdo para os familiares de pessoas acometidas pelo AVC
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como papel fundamental de todos os profissionais de saude, especialmente do enfermeiro.
Dessa forma, a assisténcia de enfermagem pode ser interpretada como um apoio adicional
indispensavel a superacao da crise entdo vivenciada.

A pessoa acometida pelo acidente vascular cerebral, devido as suas sequelas
incapacitantes e, algumas vezes irreversiveis, pode ser considerada pessoa com necessidades
especiais/deficiéncia para efeitos de direito a receber aposentadoria/assisténcia social
merecendo atengdo,por parte da equipe de saude da familia para que as orientagdes sejam
feitas e o individuo possa ter seus direitos garantidos, minimizando o impacto financeiro na
familia (BRASIL, 2013).

A apreensao e a compreensao das estratégias desenvolvidas pelos familiares
cuidadores para enfrentar as adversidades contribui com a pratica de enfermagem no contexto
domiciliar, entendendo que a assisténcia de enfermagem transcende as orientagdes e praticas
que envolvem a execu¢ao de procedimentos técnicos, favorecendo a realizagdo do cuidado
domiciliar.

De acordo com abordagem interacionista, ao confrontar o mundo de objetos que o ro-
deia, o ator social interpreta-o com o intuito de agir. Neste sentido, ao decifrar o conjunto de
simbolos que envolvem a situagcdo em tela, os familiares cuidadores desenvolvem estratégias
de agdo e interagdo, significando e ressignificando o cuidado domiciliar.

Conforme apontado pelos dados e corroborando com literatura, o cuidado domiciliar
gera consequéncias tanto para o individuo que necessita de cuidados quanto para aqueles que
cuidam, valendo a reflexdo que nem sempre as consequéncias sao somente positivas para
aquele que cuida.

A pratica do cuidado domiciliar gera satisfacdo e motivacdo no cuidador quando ¢
possivel perceber a sua eficacia, apresentada através da melhora do quadro clinico do ente
adoecido e vista como boas possibilidades para o futuro do familiar. Diante da certeza de que
o cuidado ¢ eficaz e entendendo o cuidado como missdo, ora como obrigacdo, sem prazo de
validade e sem possibilidade de voltar atras, os familiares cuidadores mobilizam-se cada vez
mais, abrindo mao da vida pessoal.

Neste sentido, podem comprometer a propria satude, atingindo o esgotamento fisico e
mental. Inimeras sdo as vantagens do cuidado domiciliar, iniciando pela desospitalizacdo,

que estd associada a humanizacdo e possibilidade de reintegracdo do individuo ao contexto
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familiar, contribuindo com a recuperacao que serd desenvolvida na comodidade e privacidade
do lar, diante da presenga de pessoas da familia, favorecendo interagdo e maior liberdade
(ZEM-MARCARENHAS; BARROS, 2009, p.50).

Além das vantagens apontadas acima, a pratica do cuidado domiciliar gera uma
variavel de dificil mensurardo, a satisfacdo de todos os envolvidos nesta tarefa (op.cit., p.51),
apontada pelos sujeitos do presente estudo como a associagdo entre dedicacdo ao cuidado e
percepcao da melhora no estado de satde do familiar. Esta satisfagdo pode ser identificada
pelo profissionais de saude e ressaltada como um ponto positivo.

Estudo realizado sobre a qualidade de vida do cuidador informal, revelou que em
grande parte dos cuidadores que assumem a responsabilidade de cuidar de seus entes verifica-
se a tendéncia para o isolamento, a soliddo, a depressao, o estresse, causados pela auséncia de
suporte formal e informal, que geram a necessidade de dedicacdo integral a tarefa de cuidar
(OLIVEIRA, 2011, p.134).

Na tentativa de suprir as necessidades do outro e garantir um cuidado de qualidade, os
cuidadores deixam de preocupar-se com seu bem-estar e saude, desenvolvendo importantes
problemas como: desgaste fisico e mental; disturbios do sono associado ao fato de dormirem
pouco devido a necessidade de vigilancia constante; cefaléia, nutri¢do prejudicada, alteragao
de sinais vitais como pressdo arterial; desenvolvimento de hipertensdo arterial, alteragdo no
peso, entre outros.

Rezende et al (2010, p. 234), ressaltam que os cuidadores familiares sao pessoas com
propensdo a adoecerem com maior facilidade, uma vez que, além de estarem em contato
direto com o paciente acarretando sofrimento psiquico, suas vidas apresentaram mudancas
abruptas. Além da sobrecarga advinda do ato de cuidar, a falta de informagdes acerca da
condicdo do paciente e a imprevisibilidade do que pode vir a acontecer sdo fatores
preponderantes para o declinio do bem estar global do cuidador.

Os sentimentos de dever e afeto pelo ente adoecido, resultam em compreender o
cuidado como missao e obrigacdo. Diante disto, considerando que ndo ha outra alternativa, o
cuidador vé-se impossibilitado de voltar atras, de delegar o cuidado a outra pessoa e entdo
resigna-se e segue adiante prestando cuidado mesmo quando ndo esta motivado ou com a
saude preservada.

Outra questdo importante apresentada pelo cuidadores e que estd em consonancia
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como o exposto por Vieira, (2011, p.50) é que uma vez iniciada a tarefa de cuidar, percebe-se
que apresenta um periodo de duragdo indeterminado e um final incerto. A medida que o
tempo passa e o cuidador também envelhece, o cuidar torna-se mais dificil de ser executado.

As consequéncias da pratica do cuidado domiciliar apontadas pelo sujeitos deste
estudos, destacam a importancia de um plano assistencial individualizado, que permite a
identidades de necessidades e levantamento dos problemas de todos os envolvidos. Outra
possibilidade estd na pratica de grupos de intervencdo, orientagdo e capacitacdo
multidisciplinar com a finalidade de oferecer apoio as familias que cuidam , garantindo a
pratica de um cuidado seguro e manutengdo da satde dos cuidadores.

A tese apresentada sustenta-se nos dados produzidos e encontra apoio nas afirmagdes
de Vilma de Carvalho (2014, p.117), quando esta destaca as "Notas" de Florence Nightingale,

a saber:

Os principios e nogdes fundamentais de enfermagem nao sdo privativos e devem ser
compartilhados com todos, principalmente os clientes e aqueles que prestam
cuidados em nome da Enfermagem. H4 que se pensar, portanto, na formacao de
designados cuidadores.

A relevancia das acdes de enfermagem esta na possibilidade de cuidar e encontrar seus
clientes em diversos cenarios, contextos e realidades, além de poder colaborar e e receber
colaboragdo através de um trabalho interdisciplinar com os membros de uma equipe de saude,
privilegiando a manutengdo da saude e bem-estar de todos e estando comprometida com a
politica de saude vigente que designa a saude como direito de todos e dever do Estado.

Diante da intengdo de expor uma tese que trata das agdes de enfermagem como
primordiais para efetivagdo do cuidado domiciliar realizado pelos familiares, vale uma
compreensao historica a respeito da enfermagem de saude publica apontando as contribuigdes
de Florence Nightingale no desenvolvimento da Enfermagem Domiciliar, considerando
fundamental o ensino de enfermeiras para assistirem as familias em suas proprias casas.

Nightingale, a época da implantacdo da enfermagem moderna, mostrava interesse
pelos cuidados de enfermagem prestados nos domicilios, valorizando: a visitagdo domiciliar,
a pratica de cuidados aos enfermos e sadios, o provimento de condi¢des ambientais favoraveis
a prote¢do e recuperagdo da saude, melhor as condi¢des de saneamento bésico, servir e
ensinar doentes e familias de modo a favorecer o alcance satisfatorio de niveis de saude, dente

outros (CARVALHO, 2014, p. 54).
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Sobre isto, Carvalho (2014, p. 116) relata que a enfermagem precisa abordar os
fendmenos da assisténcia em sua globalidade, prezando por uma visdo abrangente que ndo
exclua quaisquer aspectos da realidade, pois este atingem os atores sociais com suas
possibilidades e impossibilidade e, consequentemente, devem atingir as acdes de
enfermagem.

O exposto pela célebre autora corrobora com os achados na presente tese, uma vez que
ndo ¢ possivel dirigir as acdes de enfermagem para o cuidador familiar sem considerar os
diversos aspectos desse fendmeno: causas, contextos, fatores que facilitam e/ou dificultam,
estratégias e consequéncias. E preciso considerar que as partes se inter-relacionam para
alcangar o todo.

Para implementar as agdes de enfermagem, ¢ necessario se haver com clientes
adoecidos ou sadios percebendo-os como um conjunto totalizado, abarcando pessoas,
familias, grupos, coletividades, comunidades, resultando em uma prética social de valor
inestimavel para os servicos de saide (CARVALHO, 2014, p. 117). Portanto, a enfermeira
cabe compreender e adotar uma conduta profissional que favoreca o ensino de pessoas,

familias e comunidades.
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A viagem é marcada por experiéncias fortes e iluminagoes repentinas
(TAROZZI, 2011, p. 174)

Figura 9: representa o momento final desta jornada e a contemplagdo do horizonte que revela

novas oportunidades
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CAPITULO VII
CONSIDERACOES FINAIS

A constru¢ao da Teoria Substantiva (SOBRE)VIVENDO A NOVA REALIDADE:
DESAFIOS E PERSPECTIVAS REVELADOS PELO CUIDADO FAMILIAR, teve a
analise dos dados pautada nos principios da Teoria Fundamentada nos Dados permitindo, por-
tanto, alcancar os objetivos propostos. Revela a importancia das a¢des de enfermagem para a
efetivacao do cuidado domiciliar.

O modelo proposto considera o cuidador inserido em um universo simbdlico que pre-
vé e permite a interagdo e a ressignificacdo do processo vivido. Considerado emblematico
para o cuidador familiar, o periodo de hospitalizacdo ¢ apontado como ponto de partida para o
cuidado no domicilio uma vez que ¢ permeado por momentos importantes que permitem a
reflexao sobre 0 momento atual (internacao do ente vitima do AVC) e o futuro nao tao distan-
te (assumir o cuidado domiciliar).

E durante a internagdo que o futuro cuidador conhece as complicagdes do AVC, identi-
fica as necessidades de cuidado, toma ciéncia da necessidade de cuidados continuados no do-
micilio e organiza o futuro, a partir do significado que atribui ao ente e da relagdo estabeleci-
da com os demais familiares

Prestar o cuidado a partir da valorizagdo do humano ou mediante a indisponibilidade
de outros familiares para cuidar, nem sempre torna o cuidador apto a assumir o cuidado. Este
fato precisa ser visto mais de perto pelas equipe de saude, com destaque para enfermagem,
que sera responsavel por preparar o futuro cuidador nos aspectos operacionais e, consequen-
temente, emocionais.

Individuos acometidos pelo acidente vascular cerebral e seus familiares devem ser in-
formados sobre a patologia, seu agravos, as limitagdes e necessidades de cuidado; possibili-
tando um enfrentamento mais positivo no qual todos os familiares ou membros da rede de
apoio possam compreender a nova realidade e auxiliar na realizagdao de cuidados, bem como
de outras demandas.

No cuidado domiciliar nem sempre ¢ possivel envolver todos os familiares e apenas
uma pessoa assume as atividades de cuidar do ente adoecido. Com isto, € preciso fortalecer e

incentivar a pratica de buscar outros cuidadores, familiares ou ndo. Além disso, oferecer a es-
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tes cuidadores a oportunidade de vivenciar outros momentos que ndo a rotina de cuidado.
Cuidar do ente acometido pelo acidente vascular ¢ um evento que demanda atengdo, preparo e
dedicag¢dao. Mas, nao deve representar a abdicacdo da propria vida em prol da satde e bem-
estar do outro. Ha que se ter uma relagdo proficua entre quem cuida e quem ¢ cuidado, que
ndo gere adoecimento do cuidador e mais adoecimento no cuidado.

Trata-se de arduo desafio, que envolve afeto e escolhas e, em alguns momentos, solita-
rio e dependente. O cuidador familiar vivencia multiplos dilemas que envolvem a decisdao ou
ndo de assumir este cuidado, a busca por condi¢des que favorecam o cuidado, o reconheci-
mento das situagdes que dificultam a realidade vivida, a busca por interagao e reconhecimento
de que precisa ser ajudado, os resultados positivos que impulsionam ainda mais a pratica do
cuidado e as repercussdes negativas para o cuidado de si.

Considerando todos os aspetos apresentados, a analise dos dados revelou uma impor-
tante lacuna que pode ser preenchida com as a¢des de enfermagem, sendo estas primordiais
para a efetivacao do cuidado domiciliar. H4 que se pensar numa pratica viva pautada nas ne-
cessidades e desejos de cada familia que experimenta o cuidado de um ente acometido pelo
acidente vascular cerebral.

Seja em instituicdes de saude ou na residéncia, a enfermagem precisa se aprofundar
naquilo que ¢ pertinente a sua pratica, através da relacdo de ajuda para com seus clientes que
tem direito a assisténcia de satde nos diversos cendrios, sendo a satide ndo apenas a auséncia
de doencas, mas o estilo de vida de pessoas, familias e comunidades. A efetividade das agdes
de enfermagem ancora-se ainda na pratica integrada com outros profissionais de saude.

Conforme propde a tese exposta e elucida o diagrama da categoria central, a enferma-
gem ¢ apresentada aqui como a luz, o guia que pode apoiar o enfrentamento salutar desta vi-
véncia. Os cuidados de enfermagem, no contexto do fendmeno explorado, permitem dar visi-
bilidade ao cuidado pautado na ldgica da colaborag¢ao, minorando as consequéncias negativas
e potencializando os resultados positivos para todos os envolvidos no cuidado domiciliar, pos-
sibilitando a perspectiva da vida e, de forma salutar, se afastando da sobrevida, ndo desejada a

ninguém em tempo algum.
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APENDICE A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (a) senhor (a) estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa "A familia vivenciando o
cuidado de um ente com sequelas do acidente vascular cerebral no domicilio”, que tem
como objetivos: compreender a experiéncia da familia que vivencia o cuidado domiciliar de
um ente com sequelas do acidente vascular cerebral; identificar nas interagdes familiares o
significado que a situa¢do de cuidar no domicilio gera na dinamica familiar; discutir o
contexto, as agOes/interagdes, os fatores intervenientes e os resultados da experiéncia da
familia de cuidar no domicilio de um ente com sequelas do acidente vascular cerebral e
propor teoria explicativa que elucide a situagdo fenoménica que envolve a familia e o
cuidado do ente convalescido. Trata-se de uma tese de doutorado em Enfermagem,
desenvolvida na Escola de Enfermagem Anna Nery, da Universidade Federal do Rio de
Janeiro, sob orientacdo da Prof* Dr* Glaucia Valente com duragdo de trés anos.

A sua participagdo ¢ voluntdria e ndo envolve custos ou compensagdes financeiras. Sua
identidade nao sera revelada e suas respostas serdo tratadas de forma confidencial. O (a)
senhor (a) pode se recusar a participar da pesquisa, sem significar nenhum prejuizo em sua
relagdo com a pesquisadora principal ou com a institui¢do, nao interferindo de modo algum
no tratamento/ atendimento de seu familiar nesta institui¢ao. Caso aceite participar, podera a
qualquer momento obter informagdes sobre o andamento desta pesquisa e também retirar seu
consentimento, sem sofrer qualquer tipo de puni¢@o ou constrangimento.

Os dados coletados serdo utilizados para concluir esta pesquisa e os resultados divulgados
em eventos e/ou revistas cientificas. Nao serdo publicados dados ou informagdes que
possibilitem sua identificagdo. Considerando que as informagdes obtidas nesse estudo
poderdo contribuir para a elaboracdo de novas pesquisas a respeito da mesma temadtica,
acredito ser viavel a conservacao dos documentos durante o periodo de cinco anos, sendo
disponibilizados em forma de artigo publicado em revista de enfermagem. Apds este periodo
o material (falas gravadas e transcritas) sera destruido.

A pesquisa ocorrerd através da realizagdo de uma entrevista pela pesquisadora aos
cuidadores familiares de individuos acometidos pelo AVC e que necessitam de cuidado
domiciliar e que sdo cadastrados nas Estratégias de Saude da Familia de Macaé. Serdo feitas

perguntas sobre a dindmica do cuidado no domicilio, a respeito do impacto do adoecimento
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na familia e sobre as estratégias para cuidar no domicilio. Apds sua autorizacdo, gravarei as
entrevistas em aparelho de dudio e farei a transcricdo da sua fala na integra. Os beneficios
relacionados com a sua participagdo serdo de aumentar o conhecimento cientifico para a area
de enfermagem além de contribuir com o planejamento do cuidado de enfermagem ao
familiar que cuida e ao cliente que necessita de cuidados no domicilio.

Apesar de ndo oferecer riscos fisicos aos participantes, existe a possibilidade destes
ficarem desconfortaveis ou emocionados durante a entrevista, pois serd necessario relatar
fatos como o inicio da doenga, a relagdo com o ente convalescido e com demais familiares.
Caso algum entrevistado apresente momentos de desconforto, choro, irritabilidade a entrevista
serd pausada e o mesmo tera a oportunidade de desistir da sua participagdo sem ter qualquer
prejuizo ou agendar a entrevista para um outro momento.

O (a) senhor (a) recebera uma cdpia deste documento para que em qualquer etapa do
estudo possa acessar a pesquisadora pessoalmente ou através do telefone e endereco de email
fornecido podendo tirar davidas sobre a pesquisa e sua participacao na mesma. Pesquisadora/
Doutoranda de Enfermagem: Raquel Silva de Paiva: telefone (21) 971025315 email:
paiva.raquels@gmail.com Pesquisadora Doutora em Enfermagem: Glaucia Valente Valadares:
Email: glauciavaladares@ig.com.br

Caso surja alguma duvida quanto a ética do estudo, o (a) Sr(a) devera se reportar ao
Comité de Etica em Pesquisas envolvendo seres humanos — subordinado ao Conselho
Nacional de Etica em Pesquisa, 6rgdo do Ministério da Satde, através de solicitagdo ao
representante de pesquisa.

CONSENTIMENTO

Diante do exposto nos pardagrafos anteriores eu

concordo em participar do estudo intitulado "A familia

vivenciando o cuidado de um ente com sequelas do acidente vascular cerebral no
domicilio"Fui completamente orientado (a) pela Pesquisadora Raquel Silva de Paiva, que esta
realizando o estudo, de acordo com sua natureza, proposito e duragdo. Pude questiona-la
sobre todos os aspectos do estudo. Além disto, ela me entregou uma copia do termo de
consentimento livre e esclarecido, a qual 1i, compreendi, dando-me plena liberdade para
decidir acerca da minha espontanea participagdo nesta pesquisa.

Depois de tal consideracdo, concordo em cooperar com este estudo. Estou ciente que sou
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livre para sair do estudo a qualquer momento, se assim desejar. Minha identidade jamais sera
revelada. Os dados colhidos poderdo ser examinados por pessoas envolvidas no estudo com
autorizagdo da pesquisadora. Eu concordo que ndo procurarei restringir o uso que se fara

sobre os resultados do estudo.

Participante: Nome

Completo:
A S ] 1 n a t u r a

Data:  / /
P e S q u i S a d 0 r a
Responsavel:
A S s 1 n a t u r a

Data: / /
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APENDICE B
FORMULARIO DE IDENTIFICACAO DOS PARTICIPANTES

Codigo:

Data:

Local:

Tempo de duracido da entrevista:

IDADE
SEXO

GRAU PARENTESCO
ESCOLARIDADE
PROFISSAO/OCUPACAO
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APENDICE C
ROTEIRO DE ENTREVISTA

Conte sobre o inicio desta nova vivéncia (ter um familiar que necessita de cuidados)
Como percebe a doenga no dia-a-dia e o impacto em sua vida?
Fale sobre o que levou vocé a assumir o cuidado do seu familiar

Gostaria de falar algo mais sobre o impacto de viver o cuidado de um familiar?

Poderia detalhar como é o seu domicilio e a relacio do mesmo com o cuidado ao
familiar?

Houve mudanca neste contexto? Se sim, de que forma?

Como tem sido a relagdo do cuidado com o espago fisico e as relacdes pessoais?

Gostaria de falar mais algo sobre o contexto do cuidado?

O que parece interferir na realizacdo do cuidado?
Sobre cuidar no domicilio, o quer-lhe parece mais facil e o que lhe parece mais dificil?
Como se fosse uma balanga, o que pesa a favor e o que pesa contra?

Gostaria de falar mais sobre os fatores que interferem no cuidado?

Fale sobre as estratégias para enfrentar a nova realidade
Fale sobre os recursos que vocé utilizou e utiliza para cuidar do seu familiar.

Gostaria de falar mais sobre o cuidar em si?

Quais suas expectativas quanto a vivéncia hoje e futura?
O que percebe quanto possibilidade para o cuidado, para vocé e para seu familiar?

Gostaria de expressar algo sobre resultados e consequéncias desta vivéncia?
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APENDICE D

DENOMINANDO AS CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS
FENOMENO: APRESENTANDO OS PONTOS DE PARTIDA PARA EXPERIENCIAR

O CUIDADO DOMICILIAR

QUADRO 24: CATEGORIA - TENDO A INTERNACAO COMO PONTO DE

REFLEXAO PARA O

ENFRENTAMENTO DA VIVENCIA DE CUIDAR NO DOMICILIO

SUBCATEGORIAS

Conhecendo as demandas
de cuidado durante a hos-
pitalizacao

Refletindo sobre a neces-
sidade de cuidar apos a
alta hospitalar

CODIGOS PRELIMINARES

- Tendo ideia das necessidades de cuidado no hospital

- Percebendo as necessidades de cuidado

- Percebendo as dificuldades do familiar

- Entendo as limitacoes do familiar

- Conhecendo as sequelas geradas pelo AVC

- Percebendo as limitagoes provocadas pelas sequelas

- Estando impossibilitado de cuidar de si devido as seque-
las

- Entendendo que precisaria de cuidado em casa

- Tendo ideia no hospital

- Percebendo os cuidados necessarios

- Percebendo as dificuldades do familiar

- Entendo as limitagoes do familiar

- Conhecendo as sequelas do AVC no hospital

- Precisando de cuidados por causa das sequelas

- Vendo as limitagoes causadas pelas sequelas

- Ficando com sequelas

- Ficando totalmente dependente

- Necessitando de cuidados diarios

- Percebendo a necessidade de cuidado integral

- Pensando em como cuidar em casa

- Tendo que pensar no cuidado pos-alta

- Pensando no que seria necessario para cuidar em casa
- Pensando na vida apos a alta hospitalar

- Tendo que saber das necessidades em casa

- Sendo muitas necessidades

- Imaginando o cuidado domiciliar

- Sofrendo na véspera da alta

- Sofrendo com a necessidade de cuidar em casa

- Entendendo a necessidade de cuidar depois da alta



Temendo o cuidado domi-
ciliar

Ficando com medo de cuidar em casa
Tendo medo de ndo ser bem preparado
Tendo medo de errar

Tendo medo de assumir o cuidado
Tendo medo de cuidar em casa

Tendo medo de ndo conseguir cuidar direito
Tendo um pouco de medo

Temendo que acontega algo ruim
Sentindo medo de cuidar

Tendo medo de ndo dar conta

Tendo medo das novidades

Sentindo medo

Lembrando do medo inicial
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FENOMENO: APRESENTANDO OS PONTOS DE PARTIDA PARA EXPERIENCIAR

O CUIDADO DOMICILIAR

QUADRO 25: CATEGORIA - REVELANDO AS CAUSAS QUE O LEVARAM A

SUBCATEGORIAS

Justificando o cuidado a
partir da
valoriza¢ao do humano

ASSUMIR O CUIDADO
CODIGOS PRELIMINARES

Sendo esposa

Sendo na satide e na doenca

Fazendo um juramento

Sendo filha

Cuidando porque é filha

Sendo a neta dela

Ndo podendo negar cuidado ao avo
Retribuindo o cuidado que recebeu na infancia
Tendo pena dela

Tendo o mesmo sangue

Sendo da mesma familia

Conhecendo-se desde sempre

Cuidando porque ele precisa

Sendo familia

Nao podendo abandonar o familiar
Devolvendo cuidado

Sendo o marido

Sendo natural cuidar da mae

Sabendo que agora era sua vez de cuidar
Fazendo o que uma mde tem que fazer
Retribuindo o cuidado que teve durante a vida
Sendo o filho

Sendo meu avo

Assumindo o cuidado por ser marido
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- Sendo de uma familia pequena

- Sendo a unica que pode cuidar

- Deixando os outros trabalharem

- Sendo a parente a mais proxima

- Sendo a unica disponivel

- Precisando seguir suas vidas

- Sendo a mais preparada para cuidar

- Podendo ficar com ela o dia todo

- Sendo filha unica

- Sendo a unica que tem tempo pra ficar com ele
- Ndo tendo outra pessoa para cuidar

- Querendo ser a cuidadora

- Assumindo o cuidado porque era a unica disponivel
- Cuidando sozinha porque a familia é pequena
- Cuidando porque mora perto

- Cuidando porque ja moravam juntos

- Sendo a unica que pode cuidar

- Cuidando antes do AVC

- Cuidando antes da alta

- Nao tendo outras pessoas da familia por perto
- Ndo tendo ninguém

Justificando a auséncia de
outros
familiares



FENOMENO: CONHECENDO O CENARIO DAS ACOES E INTERACOES

RELACIONADAS AO CUIDADO DOMICILIAR

QUADRO 26: CATEGORIA - REVELANDO AS FUNCOES DA CASA

SUBCATEGORIAS

Considerando a casa um
espago de
convivéncia

Sendo a casa o lugar de
descanso

CODIGOS PRELIMINARES

Tendo fungdo de receber

Tendo fungao de acolher

Sendo um lugar para familia

Recebendo os amigos antigamente
Tendo a fungdo de dar alegrias a familia
Sendo para convivio da familia
Servindo a familia

Sendo lugar para ter a familia por perto
Sendo lugar de conviver com a familia
Sendo para conviver

Sendo na casa que as coisas se resolvem
Sendo lugar para ter os amigos

Sendo lugar de conversa

Dando apoio um ao outro em casa
Sendo lugar para dar apoio

Convivendo com os mais proximos
Sendo um bom lugar para receber os amigos

Sendo o lugar para onde queria voltar
Descansando em casa

Descansando depois do trabalho
Sendo confortavel

Ficando a toa

Sendo em casa que descansava

Sendo s6 descanso

Descansando no final de semana
Voltando para descansar

Podendo relaxar no fim do dia

Achando bom quando podia descansar em casa
Lembrando que descansava depois do trabalho

Sendo bom descansar no final do dia
Sabendo que descansaria em casa
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FENOMENO: CONHECENDO O CENARIO DAS ACOES E INTERACOES

RELACIONADAS AO CUIDADO DOMICILIAR
QUADRO 27: CATEGORIA - DESCOBRINDO O MUNDO QUE RODEIA O DOMI-

SUBCATEGORIAS

Percebendo a presenga dos
vizinhos

Conhecendo a rede de
atenc¢ao a saude

CiLIO

CODIGOS PRELIMINARES

Sabendo a importdncia dos vizinhos
Descobrindo a importancia dos vizinhos
Tendo bons vizinhos

Tendo muitos bons vizinhos

Sabendo que tem vizinhos

Sendo importante ter vizinhos

Descobrindo vizinhos que ajudam
Convivendo mais com os vizinhos
Preocupando-se com a presenga dos vizinhos
Descobrindo que os vizinhos querem ajudar
Tendo vizinhos

Tendo vizinhos por perto

Sabendo da existéncia deles

Pensando na importdancia deles

Descobrindo que os vizinhos sdo importantes
Achando bom ter vizinhos

Sendo um apoio importante

Achando que vizinhos fazem parte de tudo
Vivendo porque nos apoiam

Conhecendo o hospital na interna¢do
Buscando a farmacia e as clinicas
Sabendo que existe posto perto
Conhecendo a casa do curativo
Conhecendo os locais de consulta
Levando para fazer fono

Sabendo que tem muita coisa na estratégia
Sabendo que as consultas sdo perto
Achando bom ter o posto proximo
Conhecendo a estratégia

Sabendo que tem uma farmdcia

Podendo conhecer o posto

Morando perto do hospital

Tendo a estratégia na frente de casa
Achando bom morar na frente da estratégia
Ficando mais seguro com o hospital perto
Tendo UPA perto de casa

Estando perto do hospital

Estando perto da emergencia
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FENOMENO: CONHECENDO O CENARIO DAS ACOES E INTERACOES
RELACIONADAS AO CUIDADO DOMICILIAR
QUADRO 28: CATEGORIA - CONSIDERANDO O AMBIENTE INADEQUADO

SUBCATEGORIAS

Tendo dificuldades para
cuidar no espago da casa

Precisando adaptar a casa
ao cuidado

PARA CUIDAR

CODIGOS PRELIMINARES

- Achando dificil cuidar fora do hospital

Tendo dificuldades com o espago da casa

Sendo dificil cuidar numa casa pequena
Achando complicado cuidar num espago limitado
Sendo a casa pequena para cuidar

Achando a casa muito pequena

Precisando de uma casa maior

- Sendo ruim cuidar num quarto pequeno

Achando dificil dar banho no banheiro pequeno
Sendo dificil fazer o cuidado num banheiro pequeno
Percebendo as limitacoes da casa

Percebendo o espaco interferindo no cuidado

Tendo que mudar tudo

Tendo que mudar os comodos da casa
Tendo que adaptar a casa ao cuidado
Precisando mudar o quarto de lugar
Tendo que colocar a cama na sala
Tendo que mudar de quarto

Vendendo os moveis da sala

Tendo que fazer mudangas na casa
Precisando adaptar o banheiro

Tendo que reformar o banheiro

Tendo que retirar os moveis da sala
Deixando de ter mesa na sala

Abrindo mado de ter uma cama de casal
Sendo necessario alargar as portas
Tendo que colocar rampas na entrada da casa
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FENOMENO: IDENTIFICANDO OS FATORES QUE INFLUENCIAM A EXPERI-
ENCIA DE CUIDAR NO DOMICILIO
QUADRO 29: CATEGORIA - APONTANDO OS ASPECTOS POSITIVOS DE CUI-

SUBCATEGORIAS

Sentindo-se mais proximo
da equipe de saude

Sentindo-se 0til ao cuidar

Percebendo uma aproxi-
magao entre os familiares

DAR NO DOMICILIO

CODIGOS PRELIMINARES

Aproximando-se da equipe da saude

Percebendo que a equipe de saude esta disponivel
Convivendo mais com a equipe de saude

Gostando de poder contar com a ajuda dos profissionais
de saude

Achando importante estar proximo da equipe de saude
Tendo a equipe de saude em casa

Podendo conversar mais com a enfermeira

Sabendo que pode ter a fisioterapeuta em casa

Ficando aliviada por ter profissionais de saude na sua
casa

Achando que houve uma aproximagado da equipe do posto
Percebendo que tem a presenga da equipe quando precisa

Encontrando uma utilidade para sua vida

Dando um novo sentindo a propria vida
Percebendo que ganhou uma nova vida
Sentindo-se mais vivo

Tendo uma nova ocupagado

Achando bom ter uma nova ocupag¢do
Sentindo-se mais util desde que comegou a cuidar

Notando que a familia estd mais unida

Aproximando-se da familia

Tendo a familia mais perto

Gostando de poder conviver mais com os familiares
Achando boa a aproximagdo dos familiares

Percebendo que o AVC trouxe a familia mais pra perto
Sentindo que a familia esta mais presente

Ficando mais proxima da familia desde a interna¢do
Percebendo que os familiares se aproximaram depois do

AVC
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FENOMENO: IDENTIFICANDO OS FATORES QUE INFLUENCIAM A EXPERI-
ENCIA DE CUIDAR NO DOMICILIO
QUADRO 30: CATEGORIA - RECONHECENDO AS DIFICULDADES PARA CUI-

SUBCATEGORIAS

Percebendo a falta de
preparo para cuidar

Reconhecendo que ¢ dificil
cuidar sozinho

DAR NO DOMICILIO

CODIGOS PRELIMINARES

Percebendo que precisava de mais preparo para assumir
o cuidado

Assumindo o cuidado sem estar bem preparado
Percebendo que suas limitagoes sdao devido ao despreparo
Tendo dificuldades devido a falta de preparo

Sentindo que precisava de mais orientagoes para cuidar
Achando que ndo foi preparado para cuidar

Sentindo que deveria ser mais preparado no hospital
Sendo pouco preparado antes da alta

Achando dificil ser o unico cuidador

Sendo dificil cuidar sozinho

Tendo necessidade de dividir o cuidado

Sendo complicado ndo ter ajuda

Precisando que os demais familiares colaborem com o
cuidado

- Achando que seria melhor dividir o cuidado

Sentindo dificuldades ao cuidar sozinho

Sendo dificil realizar alguns cuidados sozinha
Achando dificil ndo ter ajuda na hora do banho
Sendo dificil fazer uso sozinha

Achando ruim ndo poder dividir o cuidado
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- Percebendo que a renda da familia diminuiu

- Tendo menos dinheiro desde a internacdo

- Percebendo que n sobra mais dinheiro

- Tendo medo de faltar dinheiro

- Precisando economizar para continuar cuidando

- Diminuindo o dinheiro da familia

- Sofrendo com a possibilidade de faltar material e medi-
camentos para o familiar

- Sofrendo com a falta de dinheiro

- Tendo menos dinheiro

- Achando que o dinheiro diminuiu

- Ficando com menos dinheiro por causa do AVC

- Tendo menos dinheiro depois que parou de trabalhar

- Tendo novos gastos apos a alta hospitalar

Vivenciando o impacto - Gastando mais depois da alta
financeiro resultante da - Precisando arcar com os custos do cuidado domiciliar
nova condi¢ao - Aumentando os gastos com materiais de curativo

- Gastando para reformar a casa

- Contabilizando os gastos depois da alta

- Comprando uma cama melhor para o pai

- Gastando muito dinheiro com a reforma do banheiro

- Tendo que comprar alguns medicamentos

- Precisando usar o dinheiro para comprar remédios

- Tendo que comprar cadeira de rodas

- Gastando mais dinheiro apos a alta hospitalar

- Tendo que gastar dinheiro para arrumar a casa

- Percebendo que teve um gasto maior depois da alta

- Gastando dinheiro com tdxi para fazer exames

- Comprando material de curativo e fraldas

- Gastando mais dinheiro com a alimentagdo do familiar
- Tendo um aumento com os gastos por causa do cuidado
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FENOMENO: DESENVOLVENDO ESTRATEGIAS PARA ENFRENTAR AS
DEMANDAS DO CUIDADO DOMICILIAR
QUADRO 31: CATEGORIA - BUSCANDO CONHECIMENTO COMO APOIO
PARA CUIDAR

SUBCATEGORIAS CODIGOS PRELIMINARES

- Conversando com a equipe de saude sobre o AVC
- Lendo sobre as sequelas do AVC
- Interessando-se por noticias referentes ao AVC
- Informando-se sobre o AVC
- Buscamos informagoes sobre o AVC
- Conversando sobre o AVC
- Lendo sobre o AVC na internacdo
- Sabendo mais sobre 0 AVC
- Ficando informado
- Buscando as novidades
- Vendo programas sobre o derrame
- Falando com o médico sobre o AVC
- Fazendo perguntas sobre as sequelas do AVC
- Assistindo reportagem sobre o AVC
- Conversando com o médico sobre o AVC
: N - Tendo oportunidade de conversar sobre o AVC
Buscando informagoes i
sobre 0 AVC - Achando importante conhecer as sequelas
- Conversando com a fisioterapeuta sobre as sequelas do
AVC
- Lendo na internet
- Prestando atencdo nas noticias sobre AVC
- Correndo atras de entender tudo
- Perguntando quais eram os riscos
- Perguntado o que mais pode acontecer
- Informando-se sobre tudo
- Correndo atras de ler
- Tendo que ler sobre AVC
- Aproveitando a VD para se informar
- Tendo que conhecer o AVC
- Querendo saber mais
- Querendo saber sobre a doenga
- Lendo tudo sobre a doenca
- Precisando desse conhecimento



Mantendo-se atualizado
sobre o cuidado domiciliar

Compartilhando as duvi-
das com outros familiares
que cuidam
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Considerando importante se informar sobre o cuidado
Procurando sites sobre cuidado domiciliar

Lendo sobre cuidador domiciliar

Achando que precisa saber mais

Buscando ler mais sobre o cuidado

Informando-se sobre o cuidado no domicilio

Tentando saber sempre mais sobre o cuidado
Achando importante se informar mais sobre o cuidado
domiciliar

Lendo sobre como cuidar

Tendo que aprender muita coisa em pouco tempo
Sendo orientado pela equipe da ESF

Perguntando como fazer isso ou aquilo

Estando sempre atras de novidades

Gostando de ler sobre o cuidado domiciliar

Lendo

Perguntando

Perguntado a enfermeira como cuidar em casa
Recorrendo a equipe de saude da familia para aprender a
cuidar

Conhecendo para cuidar

Correndo atras de orientagoes sobre o cuidado
Perguntado como fazer cada coisa

Buscando o pessoal do postinho

Conversando com a equipe de saude do hospital
Tendo que saber como cuidar

Perguntando para quem entende

Buscando informagoes com outras familias que cuidam
Achando que outros familiares que cuidam podem orien-
tar melhor

Trocando ideias sobre as coisas que a gente faz em casa
Conversando com alguém que passa pela mesma coisa
que eu

Preferindo conversar com outras pessoas que cuidam
Conversando com familiares que cuidam a mais tempo
Trocando informagoes de cuidado com outras familias
Aprendendo com outros familiares que cuidam

Trocando informagoes com uma filha que cuida do pai
Tirando duvidas

Aprendendo a cuidar com outros familiares

Tirando duvidas com outra cuidadora



FENOMENO: DESENVOLVENDO ESTRATEGIAS PARA ENFRENTAR AS

DEMANDAS DO CUIDADO DOMICILIAR

QUADRO 32: CATEGORIA - INTERAGINDO PARA (SOBRE)VIVER A

SUBCATEGORIAS

Interagindo com os amigos

Recebendo visitas

NOVA REALIDADE

CODIGOS PRELIMINARES

Saindo com os amigos

Tendo amigos por perto
Aproximando-se dos amigos

Rindo com os amigos

Procurando os amigos para conversar
Mantendo contato com os amigos
Conhecendo novas pessoas

Sendo importante fazer novas amizades

- Interagindo com novas pessoas

Sabendo a importancia de ter amigos
Conversando com os amigos

Sabendo que pode contar os amigos
Saindo um pouco com os amigos

Falando de outras coisas

Sendo importante conhecer outras pessoas
Conversando com outras pessoas

Recebendo a visita de familiares

Sendo visitado pelos amigos do ente convalescido
Achando importante ter visitas em casa
Organizando-se para os dias que tem visita
Esperando pelas visitas

Tendo alguém da familia por aqui
Aproveitando quando tem visitas

Sendo tdo bom quando alguém vem visitar
Pedindo para alguém vir

Ocupando seu tempo com as visitas
Distraindo-se com os parentes

Recebendo a visita dos irmdos

Sendo visitada pelos filhos

Achando bom quando tem visitas
Relaxando quando tem visitas

Esperando final de semanas

Fazendo uma visita

Tendo visitas

Ficando mais leve

Tendo que ter vista

163



Participando de grupos de
apoio
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Participando do grupo de cuidadores

Buscando ajuda nos grupos da igreja

Sendo importante participar dos grupos de apoio
Minimizando as angustias no grupo de apoio
Sentindo-se melhor apos participar do grupo de cuidado-
res

Participando do grupo do PAD

Tendo palestras

Distraindo-se no grupo

Procurando pessoas que estavam na mesma situagdo
Encontrando ajuda no grupo

Reunindo-se na unidade

- Saindo fortalecido

Buscando a ideia para compartilhar a angustia
Indo ao grupo de apoio na igreja

Participando de grupos de apoio

Interagindo com pessoas que tém fé
Aprendendo no grupo

Usando grupo na internet para se informar
Participando do grupo de cuidadores
Participando de grupos sobre AVC

Trocando ideia sobre cuidado

Distraido-se no grupo

Conversando no grupo de cuidadores da internet
Organizando grupo em casa
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FENOMENO: DESENVOLVENDO ESTRATEGIAS PARA ENFRENTAR AS
DEMANDAS DO CUIDADO DOMICILIAR
QUADRO 33: CATEGORIA - RECORRENDO A AJUDA DE

SUBCATEGORIAS

Dividindo o cuidado com
outros familiares

Recebendo a ajuda de
outras pessoas

OUTROS CUIDADORES

CODIGOS PRELIMINARES

Organizando o cuidado com a participa¢do de outros fa-
miliares

Incluindo os familiares nas atividades de cuidado
Achando importante dividir as tarefas

Sentindo-se satisfeito com a participagdo dos familiares
Dividindo o cuidado com os irmdos

Dividindo o cuidado com os irmdo para viajar
Transferindo o cuidado para outros familiares no final de
semana

Dividindo o cuidado nos finais de semana

Deixando o familiar com a filha

Recorrendo a ajuda da irma para poder ir ao médico
Chamando a prima para ajudar

Fazendo um acordo com os irmaos

Ficando com a irma no final de semana

Revezando com os irmdos

Conseguindo ver meu filho

Dividindo o cuidado com meu irmdo

Pedindo ajuda dos meus tios e tias

Ficando por conta dos filhos dela

Sendo um alivio dividir o cuidado

Revezando no final de semana

Contando com a colaboracgdo da vizinha
Chamando a vizinha para ajudar no cuidado
Contando com a ajuda dos amigos

Sendo ajudado por amigos proximo

Sendo auxiliado por amigos

Recebendo ajuda de pessoas de fora para levar o familiar
ao hospital

Organizando um mutirdo

Sendo confortavel pedir ajuda a vizinha
Pedindo ajuda a vizinha

Sendo ajudado por uma amiga enfermeira
Pedindo socorro para vizinha
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FENOMENO: DESENVOLVENDO ESTRATEGIAS PARA ENFRENTAR AS
DEMANDAS DO CUIDADO DOMICILIAR
QUADRO 34: CATEGORIA - ESTABELECENDO UM PROCESSO DE TRABALHO

SUBCATEGORIAS

Criando uma rotina de
cuidados

CODIGOS PRELIMINARES

Cuidando sempre da mesma forma
Organizando o cuidado por etapas

Evitando mudancas no dia-dia

Achando melhor ndo mudar a rotina
Preferindo cuidar sempre da mesma maneira
Cuidando sempre da mesma forma
Organizando o cuidado por etapas

Evitando mudancas no dia-dia

Achando melhor ndo mudar a rotina
Preferindo cuidar sempre da mesma maneira
Organizando uma rotina de cuidado

Criando uma rotina de cuidado
Estabelecendo uma rotina como forma de ndo se esquecer
Criando um quadro de tarefas

Tendo uma rotina para ndo errar

Cuidando igual para ndo esquecer de nada
Cuidando sempre igual

Fazendo sempre igual

Evitando errar

Resolvendo criar uma rotina

Criando uma rotina para cuidar

Cuidando sempre igual para ndo me cansar
Achando bom ter uma rotina

Sendo um bom recurso

Criando uma espécie de rotina



Organizando o cuidado
para diminuir a sobrecarga
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Organizando o cuidado domiciliar

Organizando o cuidado no domicilio

Passando a organizar o cuidado para se cansar menos
Organizando as atividades diarias

Organizando o dia-dia de cuidado

Organizando as demandas do cuidados

Organizando as atividades de cuidado

Planejando o dia para se cansar menos

Cuidando de um jeito que canse menos

Deixando o cuidado organizado

Organizando para ter tempo

Passando a organizar os horarios para ndo se cansar
Sobrando um pouco de tempo

Organizando para ter tempo para mim

Sendo uma estratégia para ndo se cansar
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FENOMENO: DESENVOLVENDO ESTRATEGIAS PARA ENFRENTAR AS
DEMANDAS DO CUIDADO DOMICILIAR
QUADRO 35: CATEGORIA - ENCONTRANDO MANEIRAS DE MINIMIZAR O IM-
PACTO FINANCEIRO RESULTANTE DA NOVA CONDICAO

SUBCATEGORIAS

Buscando novas fontes de
renda

CODIGOS PRELIMINARES

Trabalhando em casa

Vendendo produtos de beleza em casa
Fazendo salgados para vender

Usando o espago da garagem para vender roupas
Voltando a costurar

Costurando de noite

Costurando enquanto cuida

Dando um jeito para ndo ficar sem dinheiro
Fazendo meus bolos e doces

Vendendo bolos

Trazendo dinheiro para casa

Tentando aumentar o dinheiro com a venda de bolos
Buscando ajuda financeira com o governo
Trabalhando na lanchonete

Trabalhando de noite

Correndo atras da aposentadoria

Voltando a lavar roupa pra fora

Sendo o jeito

Tentando se aposentar

Lavando roupa

Dando entrada nos papéis da aposentadoria
Vendendo varias coisas

Vendendo perfume, roupa feminina e bijuteria
Vendendo em casa mesmo

Tentando se aposentar

Organizando a aposentadoria do familiar
Buscando os beneficios do familiar
Fazendo safadinhos congelados

Vendendo salgadinhos

Tentando melhorar a grana

Tendo que dar um jeito



Buscando auxilio
financeiro com outros
familiares

Falando com o familiares sobre a falta de dinheiro
Dividindo os gastos com os outros familiares
Passando as despesas para os irmdos
Conversando com os irmdos sobre os gastos
Recebendo dinheiro dos irmdos

Pedindo dinheiro aos filhos

Recebendo auxilio financeiro dos filhos
Sendo necessario receber dinheiro dos filhos
Mandando algum dinheiro

Mandando dinheiro todo més

Pegando dinheiro com os irmdos
Comprando fraldas com a ajuda da familia
Pedindo ajuda para os filhos

Mandando uma contribui¢do

Pedindo socorro para os filhos
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FENOMENO: REVELANDO O BONUS E O ONUS DE ASSUMIR O

CUIDADO DOMICILIAR

QUADRO 36: CATEGORIA - TENDO BOAS EXPECTATIVAS EM RELACAO

SUBCATEGORIAS

Acreditando que sua
dedicagao ao cuidado
garante a vida do familiar

AO FUTURO DO FAMILIAR

CODIGOS PRELIMINARES

Pensando em dar sempre o melhor cuidado

Sabendo que o cuidado garante a vida do familiar
Acreditando que sua dedicagdo mantém o familiar bem
Dedicando-se integralmente para garantir a vida do fami-
liar

Achando que o familiar so esta vivo por causa do cuidado
em casa

Cuidando para manter a vida dele

Permitindo que ela fiqgue bem

Permitindo que ndo seja internada

Sabemos que sua dedicagdo deixa o familiar melhor
Ficando vivo por causa do cuidado

Permitindo que o familiar melhore

Ficando viva

Estando viva por causa do cuidado

Melhorando porque foi bem cuidado

Garantindo que ela vai ficar bem

Cuidando para que nao seja internado

Causando para que ele nao fique mal

Ajudando muito ele a ficar bem



Percebendo melhoras no
estado de saude do famili-
ar

Percebendo a recuperagdo do familiar
Percebendo que muita coisa ja melhorou
Melhorando desde a alta

Melhorando aos poucos

Tendo algumas melhoras

Tendo a recompensa de ver ela bem
Vendo que ele estd melhor aqui
Percebendo a eficacia do cuidado
Achando que esta cuidando bem
Percebendo um progresso do familiar
Sabendo que ela estda melhorando
Melhorando desde que teve alta

Vendo que ela melhorou

Estando melhor

Melhorando muito desde que saiu do hospital
Vendo que ela melhorou

Tendo certeza que ele esta bem
Mantendo a pressdo controlada

Ndo tendo infecgoes

Voltando a se alimentar

Recuperando os movimentos

Sendo gratificante ver as melhoras
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FENOMENO: REVELANDO O BONUS E O ONUS DE ASSUMIR O
CUIDADO DOMICILIAR
QUADRO 37: CATEGORIA - FICANDO PRESO AO CUIDADO DOMICILIAR

SUBCATEGORIAS CODIGOS PRELIMINARES

- Achando que sua vida ¢ dedicar-se ao familiar
- Dedicando-se ao cuidado

- Nao querendo voltar para o hospital

- Ndo querendo outro cuidador

- Sendo dedicado
- Tendo que manter a vida dela
Precisando se dedicar inte- - Precisando se dedicar sempre
gralmente ao cuidado - Nado tendo como parar de cuidar

- Sendo uma dedicacdo diaria

- Dedicando-se diariamente desde o inicio
- Tendo que se dedicar para ele ficar bem
- Dedicando-se para evitar internagoes

- Evitando doengas no futuro

- Sendo uma dedicacdo total ao cuidado

- Abrindo mdo da vida pessoal para cuidar
- Nao tendo tempo para lazer
- Deixando de fazer atividades pessoais para cuidar
- Tentando lembrar quando foi a ultima vez que saiu de
casa
- Deixando de fazer atividades que ddo prazer
- Deixando de conviver com familiares e amigos
- Fechando-se para o mundo para cuidar
- Privando-se das atividades de lazer
- Sendo a vida dela
- Ndo podendo pensar em mim
Assumindo a vida do outro - Esquecendo da sua vida
- Ficando impossibilitado de sair de casa
- Ndo existindo miasmas meu momento
- Ndo tendo um dia para mim
- Vivendo para cuidar
- Ndo conseguindo ter vida
- Deixando de fazer coisas para mim
- Vivendo para ele
- Perdendo a possibilidade de fazer coisas que gosta
- Abrindo mdo do final de semana
- Deixando de fazer milhas coisas
- Abrindo mdo de ter uma vida



Percebendo que nao pode
voltar atras

Reconhecendo que o
cuidado domiciliar ndo
tem duragdo prevista
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Sabendo que ndo pode voltar atras

Percebendo que ndo é possivel deixar de cuidar
Concluindo que ninguém poderd assumir o cuidado no
seu lugar

Ndo dando para desistir

Nao podendo contar com outra pessoa

Ndo tendo,outra pessoa para ficar cuidando

Percebendo que ndo pode abandonar o cuidado
Acostumando a familia mal

Nao tendo quem possa me substituir

Sendo impossivel transferir o cuidado para outra pessoa
Ficando cada vez mais impossivel abandonar a fungdo de
cuidador

Nao podendo desistir

Sendo impossivel voltar atras

Ndo vendo como deixar o cuidado

Ndo tendo grana para contrair alguém

Sendo uma tarefa que nao pode parar

Ndo podendo desistir quando da vontade

Tendo medo de ser julgado

Ficando impossibilitado de pensar no seu futuro
Sabendo que ainda pode cuidar por muito tempo
Sabendo que ndo pode planejar seu futuro
Vivenciando a falta de perspectiva para seu futuro
Imaginando que cuidara por longos anos

Ndo tendo prazo de validade

Sabendo que serd cuidadora por um bom tempo
Nao tendo dia certo para terminar

Preferindo ndo pensar no fim

Planejando o futuro como cuidadora

Sabendo que ndo existe data para terminar
Cuidando sem ter dia certo para terminar

Nao tendo dia para acabar

Sabendo que uma hora seria independente
Cuidando sem saber se um dia ela vai fazer tudo sozinha
Cuidando sem saber até quando

Cuidando mesmo sabendo ndo tem dia para acabar
Ndo existindo alta

Nao tendo fim

Preferindo ndo pensar no fim

Nao tendo prazo de validade



FENOMENO: REVELANDO O BONUS E O ONUS DE ASSUMIR O
CUIDADO DOMICILIAR
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QUADRO 38: CATEGORIA - PERCEBENDO REPERCUSSOES NEGATIVAS PARA

SUBCATEGORIAS

Deixando de cuidar da
propria saude

O CUIDADO DE SI

CODIGOS PRELIMINARES

Deixando de fazer exames de rotina
Evitando ir a consulta médica

Esquecendo quando foi a ultima vez que visitou uma uni-

dade de saude

Fugindo dos exames de satide
Adoecendo aos poucos

Ndo cuidando de si

Nado consegui do fazer os exames

Sendo impossivel fazer um tratamento
Ndo conseguindo iniciar um tratamento
Prejudicando-se

Ndo conseguindo cuidar de mim

Tendo trés anos que fez exames

Ficando hipertenso

Abrindo mado de cuidar da propria saude
Ndo tendo tempo para cuidar de mim
Ficando sem tempo para cuidar da saude
Sem tempo para ir ao médico

Nao podendo nem ir ao posto
Precisando cuidar de mim

Sentindo que tem perdido a saude
Adoecendo

Nao tendo tempo para cuidar da saude
Tendo medo de ficar doente

Deixando de cuidar de si

Ndo conseguindo cuidar da propria saude
Tendo a coluna ruim

Sentindo-se doente

Tomando remédio
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- Ficando cansada ao final do dia
- Tendo um cansaco mental
- Tendo vontade de desistir
- Sentindo-se cansado
- Percebendo o aumento do cansacgo
- Faltando vontade para continuar
- Associando o cansaco a falta de vontade para cuidar
- Sabendo que o cansago pode implicar num cuidado ruim
- Precisando de um tempo para descansar
- Ficando cansado por cuidar sozinho
- Ndo podendo descansar
- Tendo que ajudar ela a ir pra cadeira de rodas
- Ajudando no banho
- Fazendo as coisas da casa sozinha
- Estragando meu corpo
Sentindo dor nas maos
- Tendo dor nas pernas
- Passando muito tempo cuidando dele
- Tendo que dar conta da rotina
- Ficando desanimada
- Estando esgotada
- Deixando muito esgotada
- Ficando desmotivada para continuar
- Sendo extremamente cansativo
- Ficando desmotivado
- Sobrando apenas o cansago
- Sentindo-se muito cansado fisicamente
- Tendo sempre alguma coisa para fazer
- Sendo muitas consequéncias
- Sentindo-se cansando diante de tantos problemas

Sentindo-se esgotado



