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RESUMO

O cuidador familiar € a pessoa que tem por responsabilidade realizar tarefas que o
paciente com sequelas pelo episdédio mérbido nao tem mais possibilidade de executar,
assim o cuidado é uma tarefa nobre, complexa e permeada por sentimentos
contraditdrios. Diante deste contexto, o estudo objetivou: Compreender os significados
das relagdes familiares entre o cuidador do paciente com sequelas de Acidente Vascular
Cerebral e os demais membros da familia. Estudo qualitativo de cardter descritivo e
exploratério, realizado com 6 cuidadores familiares de pacientes com sequela de AVC
adscritos em duas unidades da Rede Bésica de Satide do Municipio de Chapecé/SC. A
etapa de campo foi desenvolvida em quatro momentos: aproximag¢ao e ambienta¢do no
cendrio de pesquisa e levantamento dos participantes para o estudo; contato com 0s
mesmos para esclarecer os objetivos da pesquisa e convida-los a participar; coleta das
informacdes; devolucdo das transcricoes para confirmacao dos dados e autorizacio para
divulga-los de forma académica. Foram respeitados todos os principios éticos das
pesquisas com seres humanos, seguindo a Resolu¢do numero 466 de 2012 do Conselho
Nacional de Satde. As entrevistas foram gravadas, e posteriormente transcritas pela
propria pesquisadora. Utilizou-se a proposta de de Minayo (2010) para andlise e
interpretacdo das informacgdes. As relacdes familiares dos cuidadores de pacientes com
AVC e os demais membros da familia foram descritas através das seguintes categorias:
Tornando-se cuidador; Desafios Enfrentadas no Cotidiano; Significados do Cuidador
quanto as modificagdes em sua vida; ModificacOes das relacdes no processo de cuidar:
identificando as alteragdes nos lagos familiares; Significado do Apoio Familiar para o
Cuidador. O cuidado torna-se desafiador, porém necessario no contexto da enfermidade
cronica, e quando assumido de maneira compartilhada tende a atenuar a sobrecarga no
individuo, minimizando os danos as relacdes familiares.

Palavras — Chave: Rela¢des Familiares. Cuidadores Familiares. Acidente Vascular
Cerebral. Enfermagem.



ABSTRACT

The family caregiver is the person who has the responsibility to perform tasks that
patients with sequelae by the morbid episode has no more ability to run, so care is a
noble task, complex and permeated by contradictory feelings. Given this context, the
study aimed to: Understand the meanings of family relationships between patient
caregivers of stroke and other family members. Qualitative study of descriptive and
exploratory character, performed with 6 family caregivers of stroke patients ascribed
sequel in two units of the Primary Health Network of Chapecé / SC. The field stage was
developed in four phases: approach and setting the universe of research and survey
participants for the study; contact with them to clarify the research objectives and invite
them to participate; collection of information; return of transcripts to confirm the data
and permission to disclose them academically. Have been complied with all ethical
principles of research with human beings, following the resolution number 466 of 2012
of the National Health Council. The interviews were recorded and transcribed by the
researcher. We used the proposal of Minayo (2010) for analysis and interpretation of
information. Family relationships of caregivers of stroke patients and other members of
the family were described by the following categories: Becoming caregiver; Faced
Challenges of Daily; Meanings Caregiver as to any changes in your life; Changes in
relationships in the care process: identifying changes in family ties; Meaning of Family
Support for the Caregiver. The care becomes challenging, but necessary in the context
of chronic disease, and when taken in a shared manner tends to lessen the burden on the
individual, minimizing damage to family relationships.

Key - Words: Family Relations. Family caregivers. Stroke. Nursing.
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1 INTRODUCAO

Em todo o mundo, mas principalmente em paises em desenvolvimento, as
doengas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) estdo associadas biologicamente ao
processo aterosclerdtico e representam um crescente encargo para a sociedade, a familia
e o individuo. Entre os 58 milhdes de ébitos mundiais em 2005, 35 milhdes foram
causados pelas DCNT, sendo as doencas circulatérias a principal causa de Obito,
responsdveis por 30% de todos os casos (17,5 milhdes de 6bitos), seguidas por cancer
(7,6 milhdes de Obitos) e doengas respiratorias cronicas (4,1 milhdes de O6bitos)
(CABRAL, 2009).

O acidente vascular cerebral (AVC) agrupado dentro das causas circulatérias é
definido como uma sindrome que consiste no desenvolvimento rdpido de distirbios
clinicos focais da fun¢do cerebral, global no caso do coma, que duram mais de 24 horas
ou conduzem a morte sem outra causa aparente que nao de origem vascular. O AVC é
classificado em dois grandes grupos: AVC isquémico (AVCi) e o AVC hemorrdgico. O
mais frequente, com cerca de 85% dos casos, € o AVCi, que se caracteriza pela
interrupcao do fluxo sanguineo (obstrucdo arterial por trombos ou €mbolos) em uma
determinada drea do encéfalo. No Brasil, o AVCi representa, na populagdo nacional,
segundo diferentes estatisticas, entre 53% a 85% dos casos de AVC (GOLDMAN;
AUSIELLO, 2007)

A taxa de mortalidade hospitalar ¢ uma medida do resultado do cuidado,
utilizada como indicador da qualidade do cuidado para procedimentos cirirgicos e
condi¢des médicas especificas, incluindo o AVC. A mortalidade hospitalar por AVCi
até 30 dias € uma das medidas usualmente utilizadas para comparar a qualidade do
cuidado, isto é, de sua efetividade (GOLDMAN; AUSIELLO, 2007).

Depois que o paciente recebe alta hospitalar e retorna ao lar, os familiares
deparam-se com uma realidade nova dentro do ambiente familiar, uma vez que, ocorrem
mudancas repentinas na rotina, em virtude dos cuidados que serdo dispensados ao
paciente acometido por AVC (CHAVES, 2012), isto porque geralmente estdo presentes
sequelas, tornando necessdria a presenca constante de um membro da familia.
Discorrendo sobre a importancia dos cuidadores, Pimenta; Rodrigues; Greguol (2010)

destacam que o reconhecimento de que os cuidadores sdo essenciais para a drea da
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saude, principalmente quando se trata de situacdes crOnicas e de longo prazo, tem
incentivado a investiga¢do dos problemas apresentados pelos mesmos.

O contexto do cuidado domiciliar prestado pelos familiares vem mudando em
decorréncia das mudancgas sociais, histéricas e politicas e Karsh (2003), acrescenta
dizendo que algumas causas dessas mudancas sdo o aumento das separacgdes, divorcios
€ novas unides, o que por consequéncia, podem resultar em um ndmero significativo de
idosos sozinhos ou com estruturas familiares que dificultem a identificacdo do cuidador
e a organizacdo do cuidado, bem como, movimentos migratérios nacionais e
internacionais em busca de oportunidades de trabalho, fazendo com que muitos idosos
envelhecam sem a presenca de seus filhos e por ultimo, a participacdo ativa da mulher
no mercado de trabalho, modificando a sua condi¢do de cuidadora.

A funcdo de cuidador geralmente € assumida por um unico individuo, que se
denomina “cuidador familiar”, por sua vez, este assume a responsabilidade pelo
cuidado, sendo que na maioria das vezes ndo conta com a ajuda de outro membro da
familia ou de profissionais com formacgdo especifica. Esse papel de cuidar vem sendo
exposto como um trabalho que provoca exaustdo e estresse, uma vez que o estd sujeito a
uma série de situagcdes adversas (STACKFLETH et al, 2012).

Existem trés tipos de cuidadores de idosos: O cuidador principal ou primaério é
aquele responsdvel por prestar o maior nimero de cuidados ao idoso dependente. Os
cuidadores secundérios que sdo outros familiares, voluntdrios e profissionais que
prestam o mesmo tipo de ajuda ou se engajam em tarefas complementares nos cuidados
do idoso, mas que ndo possuem o mesmo grau de responsabilidade e poder de decisdao
do cuidador principal. E os cuidadores tercidrios que sdo coadjuvantes € nio possuem
responsabilidades no papel de cuidar, substituindo de forma ocasional ou esporadica os
demais cuidadores em situacdes especificas, por curto periodo de tempo ou se
envolvendo em tarefas que ndo exigem contato direto com o idoso, como fazer compras,
pagar contas, etc. (NERI ; SOMMERHALDER, 2002).

A doenga surge para a familia como uma grande ameaca ao seu equilibrio e
integridade, constituindo um periodo marcado por sentimentos de medo da perda, da
dependéncia e do despreparo para exercer o cuidado, sendo que, por ser uma tarefa
dificil, pode acarretar consequéncias nao somente ao cuidador, mas também a familia

(PEDREIRA; OLIVEIRA, 2012).
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Atualmente € possivel dizer que hd mudangas significativas e intensas de
valores, de comportamentos e de identidades. Assim sendo, as mudangas que ocorreram
ao longo do tempo possibilitaram o desencadeamento de novos tipos de
relacionamentos na contemporaneidade. Nesse ponto de vista a complexidade da
dindmica familiar se traduz de forma inquestiondvel na maneira como seus membros
interagem (LINO, 2009).

A familia corresponde a um grupo social que exerce muita influéncia sobre a
vida das pessoas, sendo vista como uma organizacao complexa que estd inserida em um
contexto social mais amplo com o qual mantém constante interacdo. (PRATTA;
SANTOS, 2007).

Nasceu entdo a questdo de pesquisa: Como acontecem as relagdes familiares

entre o cuidador do paciente com AVC e os demais membros da familia?
Levando em consideracio o exposto, essa proposta de pesquisa justifica-se pela
necessidade de conhecer os significados das relacOes familiares existentes entre o
cuidador do paciente com sequelas de acidente vascular cerebral e os demais membros
da familia. Tendo como objetivo geral Compreender os significados das relacdes
familiares entre o cuidador da paciente com Acidente Vascular Cerebral e os demais
membros da familia e como especificos, Identificar a sobrecarga do cuidador de um
familiar com sequelas de AVC através da escala de Burden Interview Zarit ; Conhecer
os sentimentos dos cuidadores, seus desafios e possibilidades em cuidar de um
individuo com sequelas de AVC; Identificar o significado do apoio familiar na vida do
cuidador.

A motivacdo para este estudo surgiu a partir de experiéncias familiares que
demonstraram a fragilidade das relacdes entre cuidador e familia mediante a situacdo de
cuidado de um paciente com sequelas de acidente vascular cerebral (AVC). Sendo
refor¢cada através da lacuna de publicacdes observada durante uma revisao de literatura
desenvolvida pela pesquisadora antes do inicio do trabalho, que tinha a pretensdo de
investigar o que havia sido produzido na literatura cientifica sobre a sobrecarga dos
cuidadores familiares de pacientes com AVC.

A relavancia do estudo estd baseada na importancia pessoal para a académica
que busca conhecer melhor as relacdes entre a familia e as consequéncias destas para o
cuidador. Observa-se que para a Enfermagem constitui-se como uma linha de cuidado a

ser explorada, uma vez que, atualmente discute-se muito a sadde dos cuidadores
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familiares. Fato também evidenciado no cotidiano da sociedade, em que as relacdes

familiares se fragilizam, gradativamente, no transcorrer do cuidado cronico.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 O CUIDADOR

Para Pereira (2011), cuidar é uma pratica milenar, universal e de todos os
tempos imemoriais, pois onde ha vida, existem cuidados, e os cuidados tornam-se
algumas vezes necessarios para que a vida possa prevalecer. A familia € o nicleo onde
se irradia cuidado, sendo o local de aprendizagem sobre o cuidado, e o cuidar-se. E no
nucleo familiar que sdo tomadas as decisdes sobre a satide e a doenga, sendo este espago
o centro da prestacdo dos cuidados (SILVA, 2007). Na maioria das vezes, a familia é a
primeira a perceber os sinais de alteracdes na satide de seus membros, como também a
primeira a realizar o cuidado, uma vez que o desequilibrio na saide do individuo afeta
nio somente a ele, mas também a dindmica da familia, podendo desencadear estresse e
crise em sua unidade (LUZARDO; WAIDMAN, 2004).

No contexto familiar surge o cuidador informal. O cuidador informal ao
contrario do formal é aquele que desempenha o cuidado de maneira nao profissional e
sem receber nenhuma remuneragdo, podendo ser pessoa da familia amigos e vizinhos.
Faz-se distincdo também entre os cuidadores primdrios, secunddrios e tercidrios. Os
cuidadores primdrios s@o os principais responsdveis pelo cuidado e pela maior parte das
tarefas. Os secunddrios até podem realizar as mesmas tarefas, mas nao possuem o nivel
de responsabilidade e decisdo que o cuidador primdrio tem, atuando quase sempre de
forma pontual em alguns cuidados basicos. Os cuidadores tercidrios sdo coadjuvantes e
ndo tém responsabilidade pelo cuidado primdrio por curtos periodos e realizando
normalmente tafrefas especificas como compras, pagamentos e recebimento de pensoes.
(VIEIRA et al, 2011)

O cuidador familiar € a pessoa cuja responsabilidade € a de realizar as tarefas
que o paciente com sequelas pelo episédio mérbido ndo tem mais possibilidade de
executar (ANDRADE et al, 2009). Neste sentido Cruz e Hamdam, (2008) colaboram
dizendo que o cuidador € diretamente responsdvel pelos cuidados do paciente,
frequentemente sendo a esposa, um dos filhos, outro parente ou ainda uma pessoa
contratada para a fung@o. Por ser vista como mais sensivel e atenta ao ser humano, a
mulher sempre foi vista como responsdvel pelo cuidado de pessoas doentes.

(ANDRADE et al, 2009). Tal fato também pode ser explicado pela tradicdo de um
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passado recente onde as mulheres ndo desempenhavam fun¢des fora do ambiente
familiar, no entanto, essa realidade vem sofrendo modificagdes, uma vez que a mulher
tem mostrado inser¢do no mercado de trabalho. Evidencia-se também, no que diz
respeito o universo feminino presente no cuidado, que as cuidadoras residem com o
paciente, sdo casadas e desta forma, somam as atividades de cuidado as atividades
domésticas, de mae, de avé e esposa, podendo assim gerar um acimulo de trabalho com
consequente sobrecarga nos diferentes dominios da vida, como social, emocional,
fisico, espiritual, contribuindo para o descuido de si e da propria saide (GONCALVES
et al, 2006).

Nem sempre € possivel escolher ser cuidador, sobretudo em casos onde a
pessoa a ser cuidada faz parte da familia ou é um amigo. E importante visualizarmos o
cuidado como uma tarefa nobre, entretanto complexa, permeada por sentimentos
variados e contraditorios (BRASIL, 2008). Algumas varidveis contribuem para que uma
pessoa se torne cuidadora principal, dentre eles estdo a obrigacdo moral fundamentada
em aspectos culturais e religiosos, a condi¢do de conjugalidade, dificuldades
financeiras, auséncia de outras pessoas que possa assumir o cuidado, neste caso, o
individuo assume essa responsabilidade, na maioria das vezes por forca das
circunstancias (GONCALVES et al, 2006).

No que dispde sobre as tarefas do cuidador, Perlini; Faro (2005) apontam que o
cuidado ao paciente com AVC inclui a higiene corporal no leito ou no chuveiro, troca
de vestimentas e fraldas quando necessdrias, mudanca de decubito para prevenir o
aparecimento de tlceras, auxilio na alimentacio e deambulacido, administracdo da
medicacdo e realizag¢do de exercicios fisicos.

Essa experiéncia de cuidar de alguém com sequelas de AVC em casa tem se
tornado cada vez mais comum no cotidiano das familias (PERLINI; FARO, 2005). Esta
alternativa € descrita por Vieira (2004) como uma tarefa de promover bem-estar,
levando em considera¢do que os cuidados devem ser realizados com responsabilidade,
promovendo ao sujeito um ambiente aprazivel com a presencga de seus familiares.

O cuidador tem que lidar ndo somente com as dificuldades de mobilidade,
autocuidado e comunicagdo, como também com os possiveis déficits cognitivos,
depressdao e mudanca de personalidade. Existe uma grande variedade de respostas a
essas mudancas, que discrepam de individuo para individuo, como também no mesmo

individuo ao longo do tempo. Algumas pessoas sdo capazes de lidar mais
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adequadamente com as adversidades do cuidar, enquanto outras reagem de maneira
menos apropriada, geralmente em situacdes em que o estresse se sobrepde (FONSECA;
PENNA; SOARES, 2008).

Centrada neste mesmo entendimento, Bocchi, (2004), discorre que a
sobrecarga é comum em cuidadores de familiares com AVC e que estdo debilitados
fisica e emocionalmente. Segundo Martins; Ribeiro; Garrett (2003), diversos fatores
determinam os sentimentos que serdo desencadeados ao assumir o papel de cuidador,
tais como grau de dependéncia fisica e emocional do paciente, e principalmente as
caracteristicas do préprio cuidador e a capacidade que ele tem de adaptar-se e enfrentar
adversidades. Colaborando, Machado; Jorge; Freitas (2009) afirmam que o significado
atribuido pelo cuidador para o ato de cuidar de um familiar depende do seu contexto de
vida, das suas experiéncias que fizeram parte do seu desenvolvimento pessoal e que
despertaram sentimentos capazes de nortear seu comportamento. Porém, o ato de cuidar
também pode desencadear sentimentos positivos como a satisfacio (MAYOR,
RIBEIRO; PAUL, 2009).

Por se tratar de um processo complexo e de exposi¢do ao estresse, Nardi e
Oliveira (2008) sugerem que os cuidadores nao devem passar por isso sozinhos, eles
necessitam de uma rede de apoio social que seja capaz de minimizar os aspectos
negativos causados pela funcdo de cuidar, contribuindo para uma melhora na saide do
cuidador e uma consequente melhora no cuidado prestado.

BOCCHI; ANGELO (2008) definem apoio social:

“A funcdo do apoio social compreende o nivel de
recursos fornecidos por outros e pode ser especificada
em quatro aspectos: 1. apoio emocional, que envolve
expressdes de amor e afeicdo; 2. apoio instrumental, que
se refere aos auxilios “concretos”, provimento de
necessidades materiais em geral, ajuda para trabalhos
praticos e ajuda financeira; 3. apoio de informagdo,
referente a informacdes que podem ser usadas para lidar
com problemas e sua resolu¢do; 4. interacdo social
positiva, que compreende a disponibilidade de pessoas
com quem ¢ possivel se divertir e relaxar”

Ao contar com apoio, o cuidador familiar assume o cuidado sentindo-se
amparado, o que contribui para amenizar a sua sobrecarga, além de sentir-se sustentado

no enfrentamento dos desafios impostos pelo papel (BOCCHI; ANGELO, 2008).
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2.2 ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL

Segundo o Manual de Rotinas para Atengdo ao AVC, as doencas
cerebrovasculares estdo em segundo lugar no topo das doengas que mais fazem vitimas
com 6bitos no mundo, ficando para trds apenas das doencas cardiovasculares (BRASIL,
2013).

O AVC pode ser definido como um evento de natureza isquémica ou
hemorragica, de inicio subito, que apresenta-se acompanhado de defici€ncias funcionais
tempordrias ou permanentes de variadas intensidades. Caracteriza-se por um déficit
neurolégico focal ou global, com sintomas que duram mais de 24 horas e que podem
levar a morte (EUZEBIO; RABINOVICH, 2006).

Segundo Andrade, et al (2009), o Acidente Vascular Cerebral, consiste numa
perda repentina da funcdo cerebral, como resultado de um rompimento do suprimento
sanguineo para uma por¢do do cérebro. E considerado um sinal clinico de rapido
desenvolvimento, de perturbacdo focal da funcdo do cérebro, de suposta origem
vascular e que perdura por mais de 24 horas (SANTOS; TAVARES, 2012).
Colaborando com o autor, Galvao; Alves (2007), asseguram que a doencga caracteriza-se
pelo inicio agudo do déficit neuroldgico que persiste por 24 horas pelo menos,
provocando envolvimento focal do sistema nervoso central em consequéncia de um
distarbio na circulagdo cerebral, que por sua vez, acarreta na diminui¢do do suprimento
sanguineo as células cerebrais adjacentes ao local do dano com posterior morte dessas
células. A maioria dos AVCs (80%) sdo causados por fluxo sanguineo insuficiente, o
que se denomina AVE isquémico, enquanto os outros 20% sao divididos quase que
igualmente entre hemorragia no tecido encefdlico e hemorragia no espago
subaracnoideo circundante (EUZEBIO; RABINOVICH, 2006).

O acidente vascular cerebral € dividido em duas categorias: O AVC isquémico,
que acontece quando ocorre oclusdo de um vaso sanguineo que fornece aporte a uma
determinada regido cerebral, privando essa regido de oxigénio e nutrientes, € o AVC
hemorrégico, quando ocorre a ruptura de um vaso sanguineo encefdlico (ANDRADE, et
al, 2009) , subdividindo-se em subaracndideos e intraparenquimentoso enquanto 0s

isquémicos em trombotico, embdlico e progressivo (PIRES; STARFING, 2002).



19

Para Santos e Tavares (2012), a permanéncia de sequelas incapacitantes gera
limitagdes motoras, sensoriais, de compreensao e de expressio dos pensamentos. A
disfuncdo motora é uma das sequelas mais frequentes encontrada apés um AVC
(EUZEBIO; RABINOVICH, 2006). Contribuindo, Andrade, et al (2009) afirma que
ap6s um episédio de AVC, uma série de complicacdes neuroldgicas pode estar presente.
E possivel evidenciar piora na qualidade de vida dos pacientes, pois a maioria dos
sobreviventes permanecem com algum grau de dependéncia e por vezes, ficam
incapacitados para exercerem suas atividades da vida didria.

Também chamado de Derrame Cerebral, o AVC apresenta fatores de risco
relacionados com os hébitos de vida do individuo e a predisposicdo genética. A
Hipertensao Arterial Sistémica (HAS) € o principal fator de risco para o AVCi, por estar
presente em 70,0% dos casos da doenga, além das doencgas cardiovasculares,
hipercolesterolemias, obesidade, diabetes, tabagismo, alcoolismo, e contraceptivos orais
com destaque para os associados a hipertensao arterial (CHAVES, 2012).

No que diz respeito aos sinais clinicos apresentados pelas pessoas com
diagnéstico de AVC, Chaves (2012) alega que existe perda dos movimentos com
auséncia voluntdria das fung¢Oes motoras, incluindo hemiplegia e hemiparesia;
deficiéncias na comunicacdo gerando disturbios da linguagem e comunicagdo
caracterizada por disartria, afasia e apraxia; os distdrbios da percep¢do impedem a
interpretacdo das sensacdes incluindo o distirbio na percepc¢do visual e sensorial; o
déficit cognitivo ocasiona distirbio de aten¢do, compreensdo, esquecimento e falta de
motivagdo; outro sinal € o relaxamento dos esfincteres vesicais e intestinais.

Em caso de diagnédstico sugestivo de AVCi, é importante observar alguma
disfuncdo que possa se apresentar em algum lado de seu corpo, levando em
consideragdo que a lesdo cerebral sempre ocorre no lado oposto do qual se manifestam
as disfuncdes corporais (CONSENDEY; BOUNDY, 2004).

Podemos definir dois grupos de fatores de riscos, sendo eles modificdveis ou
ndo. Entre os fatores ndo modificdveis encontra-se a varidvel de idade, havendo uma
clara relacdo entre o envelhecimento e a incidéncia de AVC, uma vez que, o risco da
doencga aumenta a partir dos 60 anos e dobra a cada dez anos. A hereditariedade, raga e
sexo constituem-se como fatores ndo modificaveis, sendo que o sexo masculino e a raga
negra apresentam maior incidéncia de AVCi. Entre os fatores modificdveis, a

hipertensdo arterial é o principal deles. E possivel observar a clara relacdo entre os
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niveis pressoricos e a elevac¢do da incidéncia de AVC. Por outro lado, o controle da
pressao arterial diminui em 42% o risco de AVC rapidamente, aproximadamente um
ano de tratamento, sendo que, acredita-se que para maior eficdcia, os niveis pressoricos
precisam ser normalizados ao invés de apenas diminuidos. (BRUNNER ; SUDDARTH,
2011).
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3 METODOLOGIA

3.1 TIPO DE ESTUDO

O estudo fundamentou-se no paradigma qualitativo de cardter descritivo e
exploratério. Segundo Minayo (2010), o método qualitativo aplica-se ao estudo das
relacOes, representacdes, crencgas e percepgdes, fruto das interpretagdes que as pessoas
fazem a respeito de como vivem, como constroem suas vidas e a si mesmas. Trivifios
(1987) afirma que os estudos exploratdrios fazem com que o investigador aumente sua
experiéncia em torno do problema, ele parte de uma hipétese e aprofunda-se nos limites
de uma realidade especifica, buscando antecedentes, mais conhecimento, para depois,

planejar uma pesquisa descritiva ou experimental.

3.2 CENARIO DE ESTUDO

O Estudo foi realizado em duas Unidades de Saude do Municipio de Chapeco,
situado no oeste do Estado de Santa Catarina, apds a assinatura da Declaracdo de
Ciéncia e Concordancia das Instituicdes envolvidas (ANEXO A), pelo Secretdrio
Municipal de Satide. A pesquisa foi submetida 2 apreciacio e aceite do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da UFFS, através do cadastramento do projeto na Plataforma Brasil.

Chapec6é possui uma populagdo de aproximadamente 180 mil pessoas
conforme os dados do IBGE (2010) e exerce a funcdo de Capital do Oeste Catarinense,
sendo considerado referéncia em saude e polo de uma regido com mais de 200
municipios e 1 milhdo de habitantes .

O municipio divide-se em quatro setores geograficos: Norte com os bairros
Cristo Rei, Eldorado, Belvedere, Bela Vista, Vila Real, Lider e as localidades do
interior Colonia Cela e Sede Figueira, Sul abrangendo os bairros Seminério, Santo
Antonio, Quedas do Palmital, Universitario, Distrito de Marechal Bormam, Linha
Cachoeira, Distrito Goio-€&n, Aldeias Toldo Chimbangue e Conda. Leste que envolve os

bairros Presidente Médice, Sao Pedro, Vista Alegre e Santa Maria e o setor Oeste com
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os bairros Efapi, Jardim América, Saic, Jardim do Lago e Linha Alto da Serra
(CHAPECO, 2010-2013)

Distribuidos por esses bairros, distritos e comunidades rurais, encontram-se 27
Unidades Basicas de Saude. Sendo 19 localizados na drea urbana e 8 na area rural. Os
Centros de Saude da Familia localizados nos setores Norte, Sul, Leste e Oeste do
municipio sao considerados como unidades de referéncia para toda a populagao em
alguns servicos. (CHAPECO, 2010-2013)

Neste estudo a pesquisa foi desenvolvida nos bairros Universitirio e

Seminario.

3.3 COLABORADORES DO ESTUDO

O presente estudo foi desenvolvido com cuidadores de familiares com sequelas
de AVC, tendo como critérios de inclusdo: Nao receber remuneracdo pelo cuidado
prestado; Possuir vinculo familiar com o paciente; Ser domiciliado no municipio de
Chapeco6 e estar adscrito em um dos Centros de saide da Familia do municipio em
questdo. Fora selecionados seis familiares para o estudo através da investigacdo dos
critérios de inclusdo e por saturacao de dados.

A amostragem por saturacdo ¢ uma ferramenta conceitual, empregada com
frequéncia nas investigacdes qualitativas em diferentes dreas no campo da satde. ela é
utilizada para estabelecer ou fechar o tamanho final de uma amostra em estudo,
interrompendo a captacdo de novos componentes. Assim, o fechamento amostral por
saturacao tedrica é operacionalmente definido com o a suspensao de inclusdao de novos
participantes, pois existe repeticdo ou redundéncia, ndo sendo considerado relevante

continuar a coleta (TURATTO, 2010).

3.4 PROCEDIMENTO PARA COLETA DOS DADOS

Inicialmente o contato foi estabelecido com a enfermeira coordenadora dos
Centros de Saude da Familia selecionados para a pesquisa, sendo esclarecidos os

objetivos do estudo, bem como sua relevancia. A préxima etapa consistiu no
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reconhecimento de toda a equipe da unidade, a fim de apresentar a pesquisa, 0s
objetivos e o pesquisador, para que pudessem contribuir para o levantamento da
populacdo alvo do estudo.

Apo6s levantamento dos dados na unidade, através do contato com a equipe,
foram agendadas as Visitas Domiciliares (VD) nas familias selecionadas para a fase
inicial da pesquisa. Durante a primeira visita foram investigados os critérios de inclusio
e esclarecidos os objetivos do estudo. Os cuidadores que atenderam aos requisitos foram
convidados a participar da pesquisa.

Na segunda visita, para dimensdo da sobrecarga existente entre os cuidadores,
primeiramente foi aplicada a escala de Burden Interview validada por Scazufca, (2002),
(ANEXO B,) seguido de uma entrevista semi-estruturada (APENDICE A).

A entrevista semi — estruturada oferece um amplo campo de acdo ao
pesquisador, oportunizando a presenca consciente e atuante deste, dando liberdade
gradual e intencional em dire¢do ao que se busca investigar, permitindo visualizar nela a
possibilidade de adentrar no mundo do fendmeno a ser descoberto (TRIVINOS, 1987).

E imprescindivel salientar que a entrevista semi-estruturada permite ao
investigador inumeras possibilidades, pois muitas situagdes desconhecidas
anteriormente podem surgir no decorrer do estudo. (CELICH, 2004)

A entrevista foi feita com o auxilio de um aparelho celular, sendo gravada de
forma integral para posterior transcri¢do e andlise. Os dados da gravacdo serdo mantidos
pelo periodo de cinco (5) anos, por determinacdo das normas de pesquisa € somente a
pesquisadora e a académica terdo acesso ao audio e as transcricoes.

A escala de Zarit Burden Interview compreende 22 itens para mensurar a
sobrecarga. Altos escores sugerem alta sobrecarga (OLIVEIRA et al, 2012).

O terceiro encontro foi destinado a apresentagdo da transcrigdo da entrevista
semi-estruturada, para que o cuidador participante do estudo analise e autorize a
utilizacdo da mesma na pesquisa, mediante assinatura de uma declaragdo que autoriza o

uso das transcricdes na pesquisa. (APENDICE B).
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3.5  ANALISE DOS DADOS

A andlise dos dados sociodemograficos foram apresentados em tabelas,
descritos por frequencias e médias. Em relacdo aos dados qualitativos, neste estudo
utilizar-se-4 um referencial para andlise e interpretacdo das informagdes, seguindo os
passos propostos por Minayo (2010), descritos a seguir:

Ordenacao dos dados - fez-se um mapeamento de todos os dados obtidos no
trabalho de campo, onde estdo envolvidos a transcricdo de gravagdes, releitura do
material, organizacdo dos relatos e dos dados da observagdo participante.

Classificacao dos dados - ndo existe por si s6, ele é construido a partir de um
questionamento feito sobre eles, com base numa fundamentagdo tedrica; foi realizada
através de leitura exaustiva e repetida dos textos buscando estabelecer interrogacoes
para identificar-se o que surge de relevante. Com base no que € relevante nos textos,
elabora-se as categorias especificas.

Analise final - procurou-se estabelecer articulagdes entre os dados e os
referenciais tedricos da pesquisa, respondendo as questdes da pesquisa com base em
seus objetivos. Assim, promover-se-4 relacdes entre o concreto e o abstrato, o geral e o

particular, a teoria e a pratica.

3.6 ASPECTOS ETICOS

O presente estudo teve seu inicio apSs a aprovagdo de Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal da Fronteira Sul, Campus de Chapec6 com o nimero
de aprovacao 817.161 e CAAE 34968014.5.0000.5564. Seguiu todas as normas e
diretrizes éticas conforme Resolu¢do do Conselho Nacional de Satde - Ministério da
Saide — Res.CNS 466/12. Sendo assim, antes de ser aplicado o projeto passou por
aprovagdo no Comité de Etica da Universidade Federal da Fronteira Sul.

Em atencdo as diretrizes descritas, os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE C).

No que tange a confidencialidade dos dados coletados, foi assegurado o
anonimato de todos os cuidadores participantes da pesquisa, onde os mesmos foram

identificados por cddigos (C1, C2, C3 e assim sucessivamente). Sendo que a letra “C”
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representa a palavra “cuidador” e a descricdo numérica corresponde a ordem
cronoldgica em que as entrevistas ocorreram.

Salienta-se que a participacdo na pesquisa pode trazer riscos inerentes a algum
constrangimento ou sentimento negativo que possa ter sido desencadeado no cuidador
familiar ao relembrar momentos dolorosos/tristes, ou sentimentos de desconfortos
relativos as lembrancas de sua vida durante a coleta dos dados. Ele ainda pode ter se
sentido cansado pelo tempo de duracdo da entrevista e da aplicacdo da escala de Burden
Interview. Nesse caso, a coleta dos dados teria tido continuidade somente se o sujeito
da pesquisa apresentasse condicdes emocionais e fisicas para tal, caso contririo, a
gravacdo seria interrompida, a coleta dos dados da entrevista ou da escala seria
descartada ou remarcada conforme desejo do sujeito envolvido. Posterior a isso seria
disponibilizado apoio necessario ao cuidador, e caso houvesse necessidade, 0 mesmo
seria encaminhado para algum servico de referéncia. . No entanto, nenhuma das
situagdes mencionadas ocorreu.

Os beneficios deste estudo consistiram na possibilidade de compartilhar sua
experiéncia de modo a expressar seus anseios enquanto cuidador, além de demonstrar o
contexto das relacoes familiares durante o processo de cuidado domiciliar com vistas a
propor redes de apoio sociais que contribuam para a diminui¢do da sobrecarga e
melhora da qualidade de vida do cuidador.

Para participar deste estudo os sujeitos ndo tiveram nenhum custo, nem

receberam qualquer recurso financeiro.
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4 APRESENTACAO DOS RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 CARACTERIZACAO DOS COLABORADORES

O estudo foi realizado com 6 cuidadores de familares com AVC, que
encontravam-se na faixa etdria de 20 a 79 anos. O que chama a atencdo é que duas
cuidadoras tinham menos de 30 anos e um cuidador mais de 70 anos. Destes destacam-
se as mulheres, com um quantitativo de 4 (66,7%), seguidas por 2 participantes do sexo
masculino (33,3%).

Os dados que fazem referéncia ao Grau de parentesco, sexo, raca/etnia,
religido, escolaridade, estado civil, profissdo e renda bruta mensal mostram que, quanto
ao grau de parentesco entre cuidadores de familiares com sequelas de AVC, 33,3% (2
cuidadores) da amostra foi constituida por filhos (as), 33.3% (2 cuidadores) por
conjuges, 16.7% (1 cuidador) por pais e noras 16,7% (1 cuidador).

Referente a raca/etnia, 33,3% (2 cuidadores) consideraram-se negros e 66,7%
(4 cuidadores) pardos. No que diz respeito a religido 33,3% (2 cuidadores) sdo catdlicos
e 66,7% (4 cuidadores) evangélicos.

No que tange a escolaridade, 66,7% (4 cuidadores) possuem ensino
fundamental incompleto, 16,7% (1 cuidador) ndo sdo alfabetizados e outros 16,7% (1
cuidador) tem ensino médio incompleto. 50% (3 cuidadores) dos participantes é do lar,
sendo que 100% ( 6 cuidadores) destes sdo mulheres, 33.3% (2 cuidadores) sdo
aposentados e 16,6% (1 cuidador) trabalha como cabeleireiro nas dependéncias da
residéncia.

No item que faz mencdo a renda mensal bruta, 50% (3 cuidadores)dos
participantes recebem de um a trés salarios minimos, 33,3% ( 2 cuidadores) menos de
um saldrio minimo e 16,7% (1 cuidador)de trés a cinco. Dados que podem ser melhor

visualizados na tabela a seguir:

4.2  SOBRECARGA DO FAMILIAR

Neste momento buscou-se identificar através da aplicacdo da Escala de Burden

Interview Zarit (2002), a existéncia de sobrecarga nos cuidadores familiares. A
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utilizacdo de escalas para mensurar a sobrecarga dos cuidadores de pacientes com AVC
€ uma ferramenta importante para avaliar a efetividade das intervencdes propostas para
reduzir a tensdo gerada ao desempenhar esse papel (OLIVEIRA et al, 2012).

Nesta otica, o estudo apontou que 66,7% dos participantes (4 cuidadores)
possuem sobrecarga moderada, destes, 100% (4 cuidadores) dedicam-se exclusivamente
ao cuidado do familiar e ndo contam com apoio de cuidadores secundérios ou terciarios.

Da amostra total, 33,3% (2 cuidadores) ndo apresentaram sobrecarga. Um dos
cuidadores convive com a esposa afédsica, e, seus cuidados limitam-se aos de
comunicacdo, esse dado pode constituir como um indicador de que a sobrecarga atua
diferentemente em cada individuo e que o grau de dependéncia do paciente influencia
diretamente na sobrecarga.

Uma cuidadora ndo apresentou sobrecarga mesmo vivenciando uma situagao
de dependéncia extrema de seu familiar. Este fato pode estar associado a sua atuagdo
profissional, pois exerce funcdo de cabeleireira nas dependéncias de sua residéncia, o
que sugere que a possibilidade de manter autonomia financeira e integragdo com outras
pessoas da comunidade, pode minimizar os danos de um cuidado cronico ao cuidador
familiar.

O estudo realizado por Vieira et al (2011) demonstra que o grau de
dependéncia influencia diretamente na familia, pois a mesma determina o quanto o
cuidador terd que disponibilizar de seu tempo para auxiliar nas suas atividades didrias.

Ao saber do resultado da escala alguns cuidadores sentiram-se frustrados por
apresentarem sobrecarga, entendendo-a como um processo de desamor ao seu familiar,
no entanto, houve a oportunidade de mostrar que a sobrecarga nao é uma prova de
fracasso e sim uma consequéncia que surge a partir do cuidado continuo e exposi¢do a
situagdes estressantes. No entanto, o resultado da escala ndo é soberano, ressaltando
que cada individuo reage de uma maneira particular mediante as diversas situagcdes que
enfrenta, sendo desta forma um resultado relativo.

Colaborando, Vieira et al (2011), afirmam que os familiares que assumem o
papel de cuidadores informais podem entrar em situacido de crise, podendo apresentar
tensdo, estresse, frustracdo, fadiga, constrangimento, depressio e alteracdo da
autoestima tendo como consequéncia, problemas fisicos, psicoldgicos, emocionais,

sociais e financeiros, que por sua vez afetam o bem — estar do doente e do cuidador .
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Cuidar de individuos portadores de doencgas cronicas pode gerar situacdes de
estresse e trazer transtornos tanto para o cuidador como para o individuo doente e seus
familiares e esse trabalho tem sido referido pelos cuidadores como uma tarefa exaustiva
e estressante, uma vez que, existe um envolvimento afetivo com o familiar cuidado e
pela mudanca de uma relagdo anterior de reciprocidade para uma relacio em que o
cuidador passa a ter restri¢des em relacao a sua propria vida. (OLIVEIRA et al, 2012)

Fica evidente que o cuidador, normalmente, ndo estd pronto para assumir todo
o cuidado e as responsabilidades que lhe sdo determinadas, precisando ser devidamente
preparado para assumi-las e, ainda, necessita de apoio para desempenhar essa tarefa
(BORGHI et al, 2013).

No que diz respeito as causas da sobrecarga, Vieira et al (2011) salienta que a
falta de apoio, seja ele formal ou informal, tem se tornado motivo de sobrecarga e
geracdo de sentimentos que dificultam o cuidado. Nao raro, o discurso dos cuidadores
apresenta falas sobre a falta de suporte formal e informal. Ainda segundo os autores
acima citados, a vivéncia de dificuldades e sofrimento fisico e mental resultam em
sentimentos que os desmotivam, uma vez que ao passo que o cuidador adquire
capacidade e habilidade para lidar com alguns procedimentos mais complexos,
experimenta um desgaste ainda maior, que se apresenta como dificuldade para
organizar-se e dar conta de todas as atribui¢des pelas quais € responsavel.

A partir deste momento o estudo passa a apresentar as categorias desveladas
nos discurso dos colaboradores:

4.3 TORNANDO-SE CUIDADOR

Este subtema desvela que o cuidador familiar surge de uma necessidade
emergente de prestacdo de cuidado e que frequentemente estd associada a
obrigatoriedade de assumir este papel, uma vez que ndo existe mais ninguém que O

possa ou o queira fazer, esta situacdo fica evidenciada nas falas a seguir:

“Porque ndo tinha quem cuida... Porque ele era casado com
uma outra mulher mas a mulher era muito mais nova e tal, ndo
cuidou direito” (C6)

“Porque ndo tinha, meus irmdos ndao queriam cuida dela, eu sai
do servico pra cuida dela.” (C3).
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O discurso dos cuidadores € reflexo de uma fragilidade nos lacos familiares
que provavelmente nao existiam antes da doenca e incapacidade de seu familiar, ou que
se modificaram perante a situacdo vivenciada pela familia. Ainda as falas denotam que
tornar-se cuidador é uma tarefa assumida quando ndo resta outra op¢do. O estudo de
Marques; Teixeira; Souza (2012) salienta que os cuidadores assumem esse papel pelas
circunstancias e nao por escolha, mesmo tendo o reconhecimento que essa deva ser a
sua nova missao.

A necessidade de redefinir os papéis entre os membros da familia, a “escolha”
de alguém para assumir o cuidado e muitas vezes, a adequacdo do ambiente visando
atender as demandas do familiar doente podem causar uma alteracdo na estrutura
familiar (PERLINI, FARO, 2005).

Estudo realizado por Baptista et al (2012) demonstrou uma realidade diferente
da encontrada nesta pesquisa quando os autores afirmam que o cuidador solidario ou
principal nasce frequentemente, de uma escolha do préprio cuidador quando existe a
compreensdo de que esta € uma missao individual, ou quando ndo delega funcdes por
nao considerar outra pessoa apta para realizar o cuidado.

Ao mesmo tempo em que alguns cuidadores apontam a falta de op¢do como

maior motivo para terem assumido esse papel, alguns deles sentem o compromisso de

assumirem este ato como descrito no discurso adiante:

“Eu me tornei porque a gente é familiar, entdo a gente quando
tem um filho que ndo td bem de saiide a gente tenta sempre
ajuda pra melhora” (Cl).

O relato demonstra a existéncia de um compromisso com seu familiar, o cuidar
significa um ato de amor e de carinho que ultrapassa as barreiras do possivel. Andrade
et al (2009), afirmam que € comum, na ordem natural da evolugdo, que os pais cuidem
dos filhos enquanto sdo criancas, e em todo o seu processo de desenvolvimento,
inclusive nos momentos de suas enfermidades.

Outra relacdo presente entre os individuos cuidadores e seres cuidados, € a
conjugal, onde se assume um compromisso no matriménio que € reafirmado pela

necessidade de ser presente nos momentos de dificuldade, como demonstra o discurso:

“meu esposo perguntou se eu queria fica ao lado dele (...) se eu
falasse que eu ndo queria, ele abria mdo do nosso casamento,
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mas eu falei pra ele que eu achava que era o momento que ele
mais precisava de mim (...) sinto prazer de cuida dele. (...) eu fiz
um juramento que tanto nas horas boas como nas horas dificil
eu ficaria ao lado dele” (C2).

Por meio da andlise da fala acima depreende-se que o amor pelo familiar move
o cuidador e desperta nele o desejo de querer atuar da melhor maneira possivel, além de
perceber a situagdo posta como um momento de assumir a responsabilidade de estar
com ele em todos 0os momentos.

Machado; Jorge; Freitas (2009) entendem que as concepgdes de sociedade,
status ou papel dizem respeito as relagdes das pessoas entre si. Qualquer sociedade
humana € composta por pessoas que se engajam € que interagem umas com as outras.
Ainda segundo o autor, o amor que as pessoas sentem umas pelas outras transforma a

situacdo de adoecimento em oportunidade de aprendizagem.

4.4 DESAFIOS ENFRENTADOS NO COTIDIANO

Este subtema revela os desafios vivenciados no dia-a-dia do cuidado familiar,
onde os mesmos sdo imbuidos a viver de acordo com as possibilidades que lhes sdo
impostas, deixando totalmente o universo particular de lado. No discurso dos sujeitos
fica claro que € indispensavel abrir mdo de uma vida de tomada de decisdes proprias
para viver conforme as necessidades de seu familiar.

Entre as dificuldades existem, as repercussoes fisicas que o cuidado ocasiona, a
perda de autonomia, a impossibilidade de experimentar momentos de lazer e a falta de
apoio para os momentos de necessidade comuns no cotidiano. Estes eventos mostram-se
como principais desafios a serem enfrentados e sdo desvelados na seguinte

manifestacao:

“... nesse trabalho, o maior sofrimento é que tem que ajudar ela
até que ela ndo caminha, tem que ajudar, levantar, fazer ela
sentar (...) se ela comeca a caminhar vai alivia metade do
sofrimento nosso (C1 ).

A fala acima sugere que as principais dificuldades sdo oriundas do esforco

fisico empregado na tarefa cotidiana de cuidar, e que existe uma exaustdo, uma vez que
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se trata de um cuidador idoso, que muito embora conte com ajuda de outras pessoas da
familia, é o tnico homem da casa e a pessoa que permanece mais tempo com O seu
familiar.

Nesta assertiva, Perlini e Faro, (2005), afirmam que atividades que necessitam
de esforco fisico certamente sdo as que causam maior dificuldade, uma vez que para
cuidar de um adulto dependente torna-se necessario ter uma boa capacidade fisica para
dar conta de tarefas pesadas, como a locomocao, além de recuperar-se rapidamente, de
uma noite mal dormida.

O cuidado ndo € uma tarefa ficil e exige uma mudanga dristica na vida de
quem o faz e também demanda o cumprimento de alguns afazeres tidos como
complexos delicados e desgastantes, sendo que, ndo raro, o cuidador também € uma
pessoa fragil que ja estd em fase de envelhecimento ou em vias de adoecer (ARAUJO,
et al, 2013).

O grau de dependéncia do individuo contribui para gerar estresse fisico e
mental, sendo a sobrecarga intrinsecamente vinculada ao nivel de dependéncia do ser
cuidado (BAPTISTA et al, 2012).

Santos e Tavares (2012) colaboram dizendo que por vezes o cuidador, em
decorréncia do nivel de envolvimento nos cuidados, passa a nio prestar aten¢do nas
necessidades pessoais, e assim, surgem os problemas fisicos, oriundos da inobservancia
do autocuidado.

Quando o papel de cuidador principal é assumido, um novo cendrio surge na
vida de cada um deles, ficando em segundo plano as suas necessidades e vontades,
emergindo as demandas do familiar dependente. O fato de ndo contar com suporte de
cuidadores secundarios e tercidrios constituiu-s€ como uma nova barreira,
impossibilitando por vezes, que este cuidador cuide da prépria saude. Este sentimento

fica evidente nas falas abaixo:

“A dificuldade que eu encontro é de que as vezes quando tem que
consulta ou ela mesmo fica no hospital dai eu tenho que fica sozinha,
porque os outros irmds ndo querem ajuda, dizem que ndo podem”

(C3).

“quando eu fico doente, eu ndo posso fazé aquilo que eu
gostaria de fazé” (C2).

“Eu ja ndo faco o que eu quero (...) eu ja me limito a sair, é tudo na
corrida (...) E acorda de manhd primeiro troca, primeiro dd comida,
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entdo primeiro ele depois os meus outros afazer, até o meu trabalho
no saldo, é depois” (C6).

Vivenciar mudanca nos habitos de vida € uma situagao dificil enfrentada pelos
cuidadores, pois eles deixam de viver sua prépria vida para viver a do outro. Esta
relacdo de entrega por vezes causa sofrimento, diminuicdo da autoestima, perda da
liberdade e estresse. Este fato é agravado quando o cuidador nio conta com o suporte de
outros membros da familia, tornando-se tdo dependente de outras pessoas quanto seu

familiar, manifestacdo descrita de forma clara na fala que segue:

“Tem que pedir pros vizinho, se os vizinho podem (...) pegam ela e
levam pra sua casa, pra cuida ld, pra mim pode sair ” (C3).

O processo de cuidar no contexto familiar pode ser compreendido como um
cuidado solitdrio, continuo e duradouro. Muitas vezes, o cuidador desempenha o seu
papel sozinho, sem qualquer ajuda, isto leva a que experimentem cansago, estresse,

exaustdo (MARQUES; TEIXEIRA; SOUZA, 2012).

4.5 O CUIDADOR E AS REPRESENTACOES QUANTO AS MODIFICACOES
EM SUA VIDA

Este subtema desvela a percepcdo do cuidador quanto as modificacdes que o
processo de cuidar ocasionou em suas vidas. Circunstancia descrita nas falas que

seguem:

“tu vai sair, tem que liga pra alguém se pode fica e muitas vezes
vocé ndo liga ou tu liga e ndo pode, ai vocé vai se limitando , eu
fico muito em casa (...) eu so fico quase em casa” (C6).

“Depois que acontece esse tipo de coisa (...) a vida da gente ndo
é mais aquela (...) porque as vezes tu gostaria de ir em algum
lugar e tu ndo pode ir porque a pessoa ,que no caso , tem que
carrega... as vezes tem algum lugar que tu ndo pode chega até
ld porque a pessoa ndo caminha” (C2).

O relato dos sujeitos mostra que a principal mudanca foi em relagdo as

limitacdes que ser cuidador familiar impde na sua rotina, principalmente no que diz
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respeito a impossibilidade de cumprir com tarefas fora de casa e atividades de lazer. A
dificuldade de cuidar nio estd somente atrelada as tarefas de cuidado, mas também na
obrigacdo de dispor-se a atender as necessidades do outro, em detrimento das suas
proprias (BAPTISTA et al, 2012).

A fala desvela também que a dificuldade de locomocdo e acessibilidade
representa um obstdculo a vida social. Baptista et al (2012), colabora dizendo que
cuidar de um familiar dependente expde o ser humano a uma série de situacdes
tormentosas e implica alteragdes no estilo de vida do cuidador familiar.

No hall de modificagdes ainda se encontram as de cunho financeiro, que
restringem ndo somente o cuidador, mas ao proprio familiar vitimado por AVC que
carece de subsidios para manter uma vida minimamente confortivel e adequada
mediante sua condi¢do clinica atual, levando em consideracdo, que problemas dessa
natureza podem causar sentimentos de tristeza e desesperanca em ambos. Sentimento

desvelado a seguir:

“ndo posso sair, antes eu tava trabalhando, dai eu tinha meu
dinheiro pra compra minhas coisa s(...) as vezes tem as coisinha
boa pra fazé pra ela, as vezes ndo tem.” (C3).

A sobrecarga financeira € fator causador de estresse e desgaste fisico, do
cuidador e de toda a familia, pois o familiar cuidador frequentemente tem dificuldades
com emprego, ao abdicar ou restringir a jornada de trabalho, voltando para casa mais
cedo ou mesmo largando o emprego para se dedicar ao cuidado (ARAUJO et al, 2013).

Baptista et al, (2012), apresenta a ideia de que as mudancas que ocorrem na
vida dos cuidadores afetam seus sentimentos, seu dia a dia e suas atividades, € tendem a
deixar em segundo plano a vida sociofamiliar ao passo que a doencga do ser cuidado
evolui, sendo assim, frequentemente hd sobrecarga emocional e de atividades, que
ocasionam uma mudanca significativa na vida daquele que se envolve ao assumir esse
papel de cuidador.

O impacto nas relagdes familiares causado pelo cuidado e suas consequéncias
mostra-se muito forte, como decorréncia das alteragdes inevitdveis que envolvem afeto,
financas, relacdes de poder e outras varidveis. Desenvolve-se entdo um processo e
reorganizacdo familiar, quando alguém deixa de executar tarefas para si em prol do

outro (ARAUIJO et al, 2013).
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4.6 MODIFICACOES DAS RELACOES NO PROCESSO DE CUIDAR:
IDENTIFICANDO AS ALTERACOES NOS LACOS FAMILIARES

Este subtema demonstra as relagdes dos cuidadores familiares com os demais
membros da familia. O cuidador muitas vezes atua sozinho e além de ndo contar com
apoio, por vezes € compelido a administrar conflitos existentes no meio familiar. Estes
frequentemente ocorrem depois da doenga do familiar ou se intensificam. Os depoentes
foram questionados sobre como € a relacdo deles com os outros familiares e relatam a
seguir:

113

do é muito boa (...) eles ndo se interessam com nada (...) so
pensam pra eles (...) eles gostam de humilha a gente, mas cuida
da mae eles ndo quiseram, ma me humilha eles querem” (C2).

6

do era muito boa nossa relagdo, mas agora pioro mais (...)
eles  falam muita coisa que ofende mesmo... te chamar de
vagabunda (...) e meu irmdo disse que eu deixo a mde sozinha
de noite e saio e volto clareando o dia ... e isso ai eu me sinto
humilhada , dd uma vontade de pega e abandona tudo ,
abandona e i embora, abandona tudo tudo tudo, casa, tudo” {(...)
choro(C3).

g3 . r . . .
As veiz enquando ndis se matemo aqui dentro e depois se
reconciliamo tudo de novo” (C4).

Os depoimentos dos cuidadores sugerem uma crise dentro do sistema familiar,
denotando a existéncia de uma relacdo repleta de mdgoa e ressentimento. O que traz a
tona uma realidade de abandono, uma vez que o cuidador familiar dispensa seus
cuidados, carinho, aten¢do e ainda é agredido pelos préprios familiares de quem
esperava contar com apoio. Esta crise tende a se agravar a medida em que o cuidado se
perpetua, a fragilidade e a vulnerabilidade aumentam, sendo essas familias consideradas
nao funcionais (SALGUEIRO; LOPES, 2010).

Cuidar de um familiar com AVC mobiliza muitos sentimentos antagénicos em
um curto espaco de tempo, como amor € raiva, paciéncia e intolerancia, carinho,
tristeza, irritacdo, desanimo, pena, revolta, inseguranca, negativismo, solidao e estes
sentimentos sdo capazes de gerar muitas ddvidas quanto aos cuidados, como medo de

ficar doente e medo do paciente estar sofrendo (ANDRADE et al, 2009).
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Neste entender, Verdullas, Ferreira e Nogueira (2011) reconhecem que os
cuidadores reagem com irritacio aos sentimentos negativos que experimentam e esta
irritacdo deve ser substituida pela compreensdo aliada a ajuda de seus amigos e
familiares. No entanto, algumas relacdes sdo permeadas pela desconfianca e atitudes de

julgamento, tal situag@o € descrita a seguir:

“dizem que eu maltrato a mde, que a mde ta com os brago roxo
porque eu surrei ela. (C3)

A familia constitui o principal nicleo de protecdo e ajuda em situacdo de
doenca. Nas circunstincias em que este sistema, por questdes diversas, ndo assume em
conjunto o compromisso de prover a assisténcia requerida, um dos membros acaba

sobrecarregado. Fato mencionado na fala adiante:

“Elas vem menos aqui em casa porque tem medo que eu pega
pra cuida, no caso teria que vim mais pra me ajuda (...)
Ninguém fica com ele mais do que dois dias” (C6).

Na familia a pessoa ao se engajar no papel de cuidador o faz por um
movimento de “slipping into it” (escorregar para dentro), paralelamente a ocorréncia de
outro movimento desencadeado pelos demais membros do sistema que € o “slipping out
of” (escorregar para fora). Isto significa que quanto mais o cuidador se envolve no
cuidado, mais os ndo cuidadores se desvencilham deste papel (FERNANDES;
GARCIA, 2009).

O significado do apoio familiar na vida do cuidador demonstrou-se como ato

que ameniza o sofrimento e a angustia, como deixa claro o depoimento a seguir:

“Pra mim tem muito significado, pra mim é um sinal que eles
ainda amam nois... eles ndo abandonaram nois” (C1).

“Ah eu me sinto bem! Eu sei que se precisa é so chamar que
eles tao junto” (C5).

O cuidado familiar € um fendmeno complexo, o que gera sentimentos diversos.
Para alguns cuidadores, receber apoio de seus familiares para atravessar este momento,

significa que existe amor entre a familia e minimiza a sensa¢do de abandono perante
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uma situagdo adversa. O fato de ter com quem contar nos momentos dificeis e de
necessidade faz com que o cuidador se sinta amparado.

A familia, seja ela nuclear, formada por pais e filhos, ou expandida, que inclui
pessoas consideradas membros de uma mesma familia, independente de lacgos
consanguineos ou parentais, constitui-se como fonte primdria de auxilio e cuidados a
seus integrantes (ANDRADE et al , 2009). A rede social natural bésica é a familia
nuclear, no entanto, os parentes, vizinhos, amigos, servicos de saide, também
constituem a extensa rede de suporte social (MENDONCA; GARANHANI;
MARTINS, 2008).

Por outro lado, alguns cuidadores interpretam o apoio familiar como uma

obrigacdo dos demais membros da familia, como deixa claro o relato a seguir:

“na verdade assim, acho que se cada um cuidasse um pouco,
ndo fazia mais que a obrigagdo, é obrigagdo, ndo é nada mais
que a obrigagdo” (C6).

Os cuidadores secunddrios, frequentemente, participam quando sdo
insistentemente solicitados ou ao atender apelo de um profissional, ndo raro, o cuidador
sofre perdas financeiras, abandono e negligéncia por parte dos demais membros da
familia, ficando sobrecarregado com a tarefa de cuidar ao assumir a funcdo. (Baptista, et

al, 2012).
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho permitiu explorar acerca do universo do cuidador familiar de
pacientes com AVC, assim sendo, pode-se sugerir que a sobrecarga se faz presente
principalmente em cuidadores cujo familiar apresente maior dependéncia para
realizacdo de tarefas didrias, onde nao existe suporte de cuidadores secundérios e
tercidarios e ainda em individuos que estejam impossibilitados de experimentar
momentos de lazer e de interagir com a comunidade.

Possibilitou-nos ainda, evidenciar que o cuidador nasce frequentemente, de
uma necessidade situacional, sendo uma tarefa desempenhada na impossibilidade de
outras pessoas ou mesmo, por um compromisso familiar de cada individuo para com
seu ente.

No entanto, tal atribui¢do, traz ao cotidiano dificuldades que podem ser fisicas,
pelas tarefas didrias e pelo desempenho de atividades que tragam prejuizos a sadde;
financeiras, pelo obsticulo em manter uma fonte de renda, uma vez que os cuidadores,
em sua maioria, dedicam-se integralmente ao cuidado familiar; de relacionamento, haja
vista a escassez de apoio familiar e ainda emocionais que podem ser resultantes dos
fatores acima mencionados .

O cuidador precisa conviver ndo somente com as adversidades, mas também
com as mudangas do seu cotidiano, que agora prioriza as necessidades do outro em
detrimento das suas. A perda de autonomia para realizar tarefas pessoais do dia a dia
constitui-se como a principal modificagdo e também € a que repercute de maneira mais
significativa no estado de satisfacdo dos cuidadores, principalmente quando refere-se ao
cuidado com a sauide, que aparece negligenciado por falta de possibilidades.

Evidenciou-se fragilidade nas relagdes familiares dos cuidadores, uma vez que,
além de ndo contarem com apoio, alguns dos sujeitos conviviam em extrema
desarmonia, porém, nao podemos afirmar que a sobrecarga do cuidador familiar esteja
direta e unicamente vinculada a este fato, salientando que, cada ser humano vivencia
suas relacdes de maneira diferente.

Relacdes familiares satisfatorias também se fizeram presentes na realidade de
alguns cuidadores, onde os mesmos denominavam como relacdo satisfatoria aquela que

ndo continha brigas e desentendimentos.
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O significado do apoio familiar, para quem o vivencia, denota a importancia
que os individuos ddo a atencdo recebida de seus familiares, ao passo que para os que
ndo contam com suporte familiar, o apoio foi visto, ndo como um ato de generosidade e
amor ao proximo, mas como obrigacao.

Levando em consideracdo os achados deste estudo, observamos que este
proporcionou aos individuos cuidadores um ambiente para exposicdo de seus anseios,
medos, dificuldades e fragilidades e constitui-se como uma ferramenta importante de
reconhecimento das relacdes familiares e de suas influéncias sobre o ser humano e suas
préticas para o servigco de sadde, além, de ter se configurado de extrema relevancia para
a pesquisadora que teve a possibilidade de conhecer o universo dos sujeitos que
dedicam sua vida ao cuidado familiar, colocando-a a par de uma realidade semelhante a
que a motivou a desenvolver a pesquisa.

Diante destas consideracOes fica evidente a necessidade de compreender a
realidade vivenciada pelo cuidador familiar apontando para a importancia de
formulacdo de politicas publicas em saide que atendam as especificidades desta
clientela, com vista a promover redes de apoio a estes cuidadores.

Ressaltamos que a Equipe de Enfermagem pode intervir promovendo o
empoderamento dos cuidadores, para um processo de reflexdo sobre a experiéncia do
cuidar. O que requer o redirecionamento do olhar para o planejamento e execugdo de
acdes com vistas a possibilitar o reconhecimento de situacdes geradoras de sobrecarga
passiveis de enfrentamento.

Este estudo teve limitacdes por parte da pesquisadora, em decorréncia do
pouco tempo para desenvolvimento deste trabalho. De literatura, uma vez que existe
uma lacuna produgdes cientificas sobre relacionamento familiar e também limitacdes no
que se refere ao levantamento dos colaboradores do estudo com as Unidades Bésicas de
Saude, haja vista o desconhecimento dos casos de AVC pela equipe e também a falta de
registro em seus sistemas de informacao sobre esta populacgao.

O cuidado torna-se desafiador, porém necessdrio no contexto da enfermidade
cronica, ocasionando infelizmente, uma sobrecarga familiar traduzida pelas dificuldades
e desafios experienciados no cotidiano de cuidado. Contudo, quando assumido de
maneira compartilhada tende a atenuar a sobrecarga no individuo, minimizando os

danos as relagdes familiares.
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APENDICE A - ENTREVISTA

Idade: anos
Sexo: ( ) Feminino ( ) Masculino

Raca/ Etnia:

Religiao:

Escolaridade: ( ) Nao alfabetizado ( ) Ensino fundamental incompleto ( )
Ensino fundamental completo ( ) Ensino médio incompleto ( ) Ensino médio
completo ( ) Ensino superior incompleto ( ) Ensino superior completo

Estado civil: ( ) Solteiro (a) ( ) Casado(a) ( ) Viuvo(a) ( ) Unido estavel

Profissao/Ocupacio:
Rrenda Mensal Bruta: () abaixo de um salario minimo. ( ) Um a trés salarios
minimos. () Trés a cinco saldrios minimos. ( ) acima de cinco salarios
minimos.

( ) outros. Citar.

Grau de parentesco:

Ha quanto tempo o SR/SRA exerce a funcio de cuidador (a)?

Como o SR/SRA se tornou cuidador de seu familiar?

Quais sdo as dificuldades que o SR/SRA enfrenta neste trabalho?

O SR/SRA sente prazer em cuidar de seu familiar? Por qué?

A sua vida mudou desde que se tornou cuidador? De que forma?

Como € sua relagdo com o restante da familia?

Houve alguma alteragdo na sua relagdo com os demais membros da familia?
Quais?

O SR/SRA recebe algum tipo de ajuda da sua familia? Qual(is)?

Que significado tem esta ajuda para vocé?
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APENDICE B —- DECLARACAO

Declaragao

Eu, autorizo o uso da transcricao
das gravacOes da entrevista Semi- Estruturada na pesquisa intitulada Relacao do
cuidador familiar de pacientes com sequelas de AVC com os demais membros da
familia de responsabilidade da Académica de Enfermagem Gabriela Maschio e sua

Orientadora D.r Katia Lilian Sedrez Celich.

Assinatura
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Senhor (a) estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa intitulada: Relacdo do
cuidador familiar de pacientes com sequelas de AVC com os demais membros da
familia.

O Estudo que tem como pesquisadora a académica de Enfermagem da Universidade
Federal da Fronteira Sul Gabriela Maschio, sob a orientagdo e responsabilidade da
Professora Dra. Katia Lilian Sedrez Celich.

Esta proposta de pesquisa justifica-se pela necessidade de conhecer as relagdes
familiares existentes entre o cuidador do paciente com sequelas de acidente vascular
cerebral e os demais membros da familia

Os objetivos da pesquisa sdo: Compreender os significados das relagdes
familiares entre o cuidador da paciente com Acidente Vascular Cerebral e os demais
membros da familia; Identificar a sobrecarga do cuidador de um familiar com sequelas
de AVC através da escala de Burden Interview Zarit; Conhecer os sentidos e
sentimentos para os cuidadores sobre os desafios e possibilidades em cudiar de um
individuo com sequelas de AVC; Identificar o significado do apoio familiar na vida do
cuidador.

Avaliar a sobrecarga do cuidador de um familiar com sequelas de AVC;
Descrever a percepcao do cuidador sobre as modificacdes das relacdes familiares que o
processo de cuidar ocasionou; Identificar as alteracOes nos lagos familiares mediante a
situacdo de sobrecarga do cuidador; Identificar o significado do apoio familiar na vida
do cuidador.

A sua participa¢do na pesquisa serd em trés encontros.O primeiro encontro sera
realizado com a finalidade de investigar os critérios de inclusido e convidd-lo para o
estudo, além de esclarecer o estudo e seus objetivos. No segundo encontro serd aplicada
a escala de Burdem Interview validada por Scazufca, (2002), seguida da entrevista
semi-estruturada. No terceiro encontro serd apresentada a transcricdo dos dados
coletados, para andlise e autoriza¢do dos dados na pesquisa.

Salienta-se que sua participacdo na pesquisa poderd resultar em riscos
inerentes a algum constrangimento ou sentimento negativo que possa ser desencadeado
ao relembrar momentos dolorosos/tristes, ou sentimentos de desconfortos relativos as
lembrangas de sua vida durante a coleta dos dados. O Senhor (a) poderd ainda sentir-se
cansado pelo tempo de duracdo da entrevista e da aplicacdo da escala de Burden
Interview. Nesse caso, a coleta dos dados somente terd continuidade se o sujeito da
pesquisa apresentar condi¢des emocionais e fisicas para tal, caso contrério, a gravacao
serd interrompida, a coleta dos dados da entrevista ou da escala serd descartada ou
remarcada conforme desejo do sujeito envolvido. Posterior a isso serd disponibilizado
apoio necessario ao participante, € caso haja necessidade, o mesmo serd encaminhado
para um servico de referéncia.

Os beneficios deste estudo consistem na possibilidade de compartilhar sua
experiéncia de modo a expressar seus anseios enquanto cuidador , além de demonstrar o
contexto das relacdes familiares durante o processo de cuidado domiciliar com vistas a
propor redes de apoio sociais que contribuam para a diminuicdo da sobrecarga e
melhora da qualidade de vida do cuidador.

Para participar deste estudo os sujeitos ndo terdo nenhum custo, nem receberio
qualquer recurso financeiro.
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Ao participar suas duvidas serdo esclarecidas. Sua participacdo nessa pesquisa

ndo ¢é obrigatéria e vocé poderd desistir a qualquer momento, retirando seu
consentimento e sem sofrer qualquer penalizacdo por isso.
A entrevista semi — estruturada serd aplicada pela académica de Enfermagem que
utilizard um aparelho celular para a gravacdo de voz. A entrevista serd gravada para que
a pesquisadora possa oferecer ao senhor (a) maior atencao, nao tendo que anotar tudo o
que for dito, sendo que ao assinar este termo, o Senhor (a) autoriza esse procedimento
de coleta de dados.

Tudo o que o Senhor falar durante a entrevista serd digitado (transcrito) e as
gravacOes serdo guardadas por cinco (5) anos, por determinacdo das normas da
pesquisa. Somente a pesquisadora e a académica terdo acesso ao dudio das entrevistas e
as transcricgoes.

Os dados relacionados a sua identificacdo ndo serao divulgados.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados, no entanto lhe é assegurado o sigilo
e a confidencialidade dos dados.

Caso vocé tenha davidas sobre o comportamento dos pesquisadores ou sobre as
mudangas ocorridas na pesquisa que ndo constam no TCLE, e caso se considera
prejudicado (a) na sua dignidade e autonomia, vocé€ pode entrar em contato com o (a)
pesquisador (a) Kétia Lilian Sedrez Celich, Endereco: Rua Silveira Martins 638 apto 04.
Erechim, RS. CEP: 99700-000 e mail katia.celich@uffs.edu.br, Fone: (54) 9976-1141 e
Gabriela Maschio. Endereco: Rua Avelino Afonso Gasparetto, 210 E, Chapec6. CEP:
89805-849. E mail: gabrielamaschio@hotmail.com, Fone: (49) 8822-4749 ou com o
curso de Enfermagem da Universidade Federal da Fronteira Sul pelo Fone: 20493185,
ou também pode consultar o Comité de Etica em Pesquisa da UFFS, pelo e-mail:
cep.uffs @uffs.edu.br, endereco: Rua General Osoério, 413 D - Caixa Postal 181. Bairro:
Centro. Chapec6 (SC). CEP: 89802-210 telefone (49) 2049-1478.

Dessa forma, se voc€ concorda em participar da pesquisa como consta nas
explicacOes e orientacdes acima, coloque se nome no local indicado abaixo.

Desde ja, agradecemos a sua colaboragdo e solicitamos a sua assinatura de
autorizacdo neste termo, que serd também assinado pelo pesquisador responsavel em
duas vias, sendo que uma ficard com vocé e outra com o (a) pesquisador (a).

Chapeco, de de 2014.

Nome completo do (a) participante:

RG ou CPF:

Assinatura:

Nome completo do (a) pesquisador (a)

Assinatura:
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ANEXO A - DECLARACAO DE CIENCIA E CONCORDANCIA DAS
INSTITUICOES ENVOLVIDAS

Com o objetivo de atender as exigéncias para obtencdo de parecer do Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos — CEP/UFFS, o representante legal da instituicao
SECRETARIA DE SAUDE DE CHAPECO, declara ter sido informado sobre o projeto de
pesquisa intitulado: Rela¢do do cuidador familiar de pacientes com sequelas de AVC com
os demais membros da familia. E CONCORDA com o envolvimento da institui¢do na referida
pesquisa, salientando que os pesquisadores deverdao cumprir os termos da Resolugdo N° 466 de

12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude.

Chapecd, 14 de julho de 2014.

Assinatura da pesquisadora responsavel

Assinatura do responsavel pela instituicao de origem

Assinatura do responsdvel instituicdo envolvida — Secretaria Municipal da Sadde
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ANEXO B - BURDEN INTERVIEW ZARIT

BURDEN INTERVIEW
ZaritAndZarit (1990)
Trad. Mdrcia Scazufca, GRUPO DE PESQUISA USP.( 10/66)

INSTRUCOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as
pessoas algumas vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada
afirmativa, indique com que freqiiéncia o Sr/ Sra se sente daquela maneira: nunca,
raramente, algumas vezes, frequentemente, ou sempre. Nao existem respostas

certas ou erradas.

(S = SUJEITO PORTADORY); (ZB = Zarit Burden)

Cddigo (Dé para o cuidador enquanto voc€ conduz a entrevista)

0 NUNCA

1 RARAMENTE

2 ALGUMAS VEZES

3 FREQUENTEMENTE

4 SEMPRE

1. O Sr/Sra sente que S pede mais ajuda do que ele (ela) necessita? {ZB1}
0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, {zB2}
oSr/Sra ndo tem tempo suficiente para si mesmo (a)?

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre




3. O Sr/Sra se sente estressado (a) entre cuidar de S e suas outras {ZB3} __
responsabilidades com a familia e trabalho?

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

4. O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S? {ZB4}

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

5. O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S estd por perto? {ZB5}

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

6. O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos{ZB6}
com outros membros da familia ou amigos?

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S? {ZB7}___

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

8. O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra? {ZB8}____

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

9. O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto? {ZB9}

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.
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10. O Sr/Sra sente que a sua satde foi afetada por causa  do seu envolvimento com S?

{ZB10}__

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de

S? {ZB11}___

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra estd

cuidando de S? {ZB12} _



50

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

13. O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

{ZB13}__

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

14. O Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra fosse a
Unica pessoa de quem ele/ela pode depender? {ZB14}__

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

15. O Sr/Sra sente que nao tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as

suas outras despesas? {ZB15}

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

16. O Sr/Sra sente que serd incapaz de cuidar de Spor mais tempo? {ZB16}____

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

17 O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de S? {ZB17} ____
0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

18 O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S? {ZB18} ___

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

19. O Sr/Sra se sente em divida sobre o que fazer por S? {ZB19} __

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

20. O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S? {ZB20}___

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

21. O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S? {ZB21} ___

0: Nunca; 1: Raramente; 2: Algumas vezes; 3: Frequentemente; 4: Sempre.

22. De uma maneira geral, quanto o Sr/ Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar de

S? {ZB22}



0: Nem um pouco. 1: Um pouco; 2: Moderadamente; 3:Muito; 4: Extremamente

Score Sobrecarga
<21 Auséncia de Sobrecarga
21-40 Sobrecarga moderada
41-60 Sobrecarga moderada a severa
> 61 Sobrecarga Severa
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ANEXO C - PARECER CONSUBSTANCIADO

)) UNIVERSIDADE FEDERAL DA Plataforma
o« FRONTEIRA SUL - UFFS g?;grwil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Relacdo do cuidador familiar de pacientes com sequelas de AVC com os demais
membros da familia

Pesquisador: Katia Lilian Sedrez Celich

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 34968014.5.0000.5564

Institui¢do Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DA FRONTEIRA SUL - UFFS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 817.161
Data da Relatoria: 15/10/2014

Apresentacao do Projeto:

O cuidador familiar € a pessoa que tem por responsabilidade realizar as tarefas que o paciente com
sequelas pelo episédio mérbido ndo tem mais possibilidade de executar, por isso € importante visualizar o
cuidado como uma tarefa nobre, entretanto complexa, permeada por sentimentos contraditérios. Diante
deste contexto tem - se a seguinte questdo de pesquisa: Como acontecem as relacdes familiares entre o
cuidador do paciente

com AVC e os demais membros da familia? E como Objetivo do estudo: Conhecer as relacdes familiares
entre o cuidador do paciente com sequelas de acidente vascular cerebral e os demais membros da familia.
Trata-se de um estudo qualitativo de carater descritivo e exploratério. O cenario da pesquisa sera Centros
de Saulde da regido Sul vinculado a Secretaria de Municipal Saude do Municipio de Chapeco/SC. Os
sujeitos envolvidos na

pesquisa serdo cuidadores familiares de pacientes com sequelas de acidente vascular cerebral a partir dos
seguintes critérios de inclusdo: Ser cuidador principal do paciente com sequelas de AVC por mais de um
més; Nao receber remuneracéo pelo cuidado prestado; Existir grau de parentesco com o paciente. A etapa
de campo sera desenvolvida em quatro momentos, sendo o primeiro deles aproximagéao e ambientagéo no
cenario de pesquisa € levantamento dos sujeitos da pesquisa, o segundo, 0 do contato com os sujeitos para
esclarecer os objetivos da pesquisa e

Enderego: Avenida General Osério, 413d - Ed. Mantelli da UFFS

Bairro: CENTRO CEP: 80802265
UF: SC Municipio: CHAPECO
Telefone: (49)2049-1478 E-mail: joseane@uffs.edu.br

Pagina 01 de 04
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) UNIVERSIDADE FEDERAL DA ﬁ%bf'l!orﬂlo

FRONTEIRA SUL - UFFS
UFFS

Continuagéo do Parecer: 817.161

convida-los a participar, seguido da coleta dos dados e da analise da transcricdo dos dados coletados. O
periodo de produgéo dos dados sera no més 10 e 11 apds aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal da Fronteira Sul/ Campus Chapecd (UFFS/SC). As entrevistas serdo gravadas em um
aparelho celular, e posteriormente transcritas pela propria pesquisadora. Utilizar-se-a um referencial para
analise e interpretacdo das informacdes, seguindo os passos propostos por Minayo (2010), que consiste na
Ordenacéo dos dados, Classificacdo dos dados e Analise final. Seréo respeitados todos os principios éticos
das pesquisas com seres humanos, seguindo a Resolucéo nimero 466 de 2012 do

Conselho Nacional de Saude. Almeja-se que esse estudo possa compreender as relacdes familiares do
cuidador e de quem forma elas interferem no processo de cuidado que desempenham, bem como subsidiar
uma atuacéo permanente do enfermeiro na assisténcia aos cuidadores familiares a fim de garantir apoio
social as familias melhorando a qualidade de vida dos sujeitos da pesquisa.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Conhecer as relagdes familiares entre o cuidador do paciente com sequelas de acidente vascular encefélico
€ 0s demais membros da familia.

Objetivo secundario:

Avaliar a sobrecarga do cuidador de um familiar com sequelas de AVC;Descrever a percepcédo do cuidador
sobre as modificaces das relactes familiares que o processo de cuidar ocasionou. Identificar as alteracdes
nos lacos familiares mediante a situacdo de sobrecarga do cuidador. Identificar o significado do apoio
familiar na vida do cuidador.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Salienta-se que a participacdo na pesquisa podera resultar em riscos inerentes a algum constrangimento ou
sentimento negativo que possa ser desencadeado no cuidador familiar ao relembrar momentos
dolorosos/tristes, ou sentimentos de desconfortos relativos as lembrancgas de sua vida durante a coleta dos
dados. Podera ainda sentir-se cansado pelo tempo de duracéo da entrevista e da aplicacdo da escala de
Burden Interview.

Nesse caso, a coleta dos dados somente tera continuidade se o sujeito da pesquisa apresentar condi¢cdes
emocionais e fisicas para tal, caso contrario, a gravacéo serd interrompida, a coleta dos dados da entrevista
ou da escala sera descartada ou remarcada conforme desejo do sujeito envolvido. Posterior a isso sera
disponibilizado apoio necessario ao cuidador, e caso haja
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necessidade, o mesmo sera encaminhado para algum

servigo de referéncia.

Beneficios:

Os beneficios deste estudo consistem na possibilidade de compartilhar sua experiéncia de modo a
expressar seus anseios enquanto cuidador, além de demonstrar o contexto das relagdes familiares durante
o0 processo de cuidado domiciliar com vistas a propor redes de apoio sociais que contribuam para a
diminui¢do da sobrecarga e melhora da qualidade de vida do cuidador.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Os comentarios e consideracdes ja foram atendidos pelo pesquisador.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacgao obrigatoria:
Os comentérios e consideragdes ja foram atendidos pelo pesquisador.

Recomendagodes:

Conclus6es ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
As inadequacgbes ja foram atendidas pelo pesquisador.

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Néo

Consideragoes Finais a critério do CEP:
Prezado (a) Pesquisador(a)

A partir desse momento o CEP passa a ser corresponsavel, em termos éticos, do seu projeto de
pesquisa — vide artigo X.3.9. da Resolucédo 466 de 12/12/2012.

Figue atento(a) para as suas obrigacdes junto a este CEP ao longo da realizacdo da sua pesquisa.
Tenha em mente a Resolucéo 466 de 12/12/2012 principalmente, os artigos XI.1 e Xl.2 itensc)ao h), a
Normativa 001/2013 e o Capitulo 1ll da Resolucao 251/1997.

A pagina do CEP-UFFS apresenta alguns pontos no documento “Deveres do Pesquisador” acessivel no
Link http://iwww uffs.edu.br/iimages/proppg/Deveres_do_pesquisador_CEP.pdf

Atente:
1) No prazo maximo de 6 meses, a contar da emissdo deste parecer consubstanciado, obedecidos os 20
dias antes da reunido do CEP do més correspondente aos 6 meses, devera ser enviado um

Enderego: Avenida General Osorio, 413d - Ed. Mantelli da UFFS

Bairro: CENTRO CEP: 89.802-265
UF: SC Municipio: CHAPECO
Telefone: (40)2049-1478 E-mail: joseane@uffs.edu.br

Pagina 03 de 04



55

)) UNIVERSIDADE FEDERAL DA Plataforma
& FRONTEIRA SUL - UFFS %oﬂ

Continuag&o do Parecer: 817.161

relatorio parcial a este CEP (via Plataforma Brasil) referindo em que fase do projeto a pesquisa se encontra
(exceto se a pesquisa estiver totalmente finalizada, pois, neste caso, devera ser enviado o relatério final).
Veja modelo na pagina do CEP, no item “6) Documentos a serem anexados a Plataforma Brasil” no subitem
“ 6.1) Obrigatdrios “ . A cada 6 meses novo relatorio parcial devera ser enviado até que seja enviado o
relatério final.

2) Qualquer alteracdo que ocorra no decorrer da execugdo do seu projeto e que ndo tenha sido prevista
deve ser imediatamente comunicada ao CEP para que possa ser avaliada e as medidas adequadas possam
ser tomadas. O ndo cumprimento desta determinacdo acarretara na suspensao ética do seu projeto. Apos
um projeto ter sido aprovado, alteragdes devem ser solicitadas na forma de EMENDA.

3) Além do relatorio semestral, a qualquer momento o CEP podera solicitar esclarecimentos sobre a sua
pesquisa — vide artigos X.1.3.b), X.3.6 e Xl.2.e)

4) Ao final da pesquisa devera ser encaminhado o relatdrio final.

0OBS: Os relatérios deverdo ser enviados utilizando-se da op¢éo "enviar notificacdo”, na "Plataforma Brasil".
Em caso de duvida: (1) contate este CEP pelo telefone 20491478, das 8:00 as 12:00 e das 14:00 as 17:00
(2) contate a Plataforma Brasil pelo telefone 136, opcédo 8 e opg¢do 9, solicitar ao atendente suporte
Plataforma Brasil das 08h as 20h, de segunda a sexta, (3) Contate a “central de suporte “da plataforma
Brasil no canto superior direito da plataforma e cujo atendimento & online.

Boa pesquisal

CHAPECO, 02 de Outubro de 2014

Assinado por:

JOSEANE DE MENEZES STERNADT
(Coordenador)

Enderego: Avenida General Osorio, 413d - Ed. Mantelli da UFFS

Bairro: CENTRO CEP: 80.802-265
UF: SC Municipio: CHAPECO
Telefone: (49)2049-1478 E-mail: joseane@uffs.edu.br

Pagina 04 de 04



