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RESUMO

Objetivos: compreender como o empowerment dos familiares cuidadores de pessoas acometi-
das por acidente vascular cerebral ocorre no ambiente hospitalar. Métodos: pesquisa qualitativa,
do tipo pesquisa acao participante, articulada com o Itinerario de Pesquisa de Paulo Freire, desen-
volvida em abril de 2018 com familiares cuidadores, em uma Unidade de Acidente Vascular Cere-
bral. Resultados: foram codificados trés predominantes: a necessidade de empowerment e auto-
nomia para vivenciarem a situagao de cuidado; os desafios vivenciados ao tornar-se cuidador; e o
apoio familiar. As participantes apresentaram caréncia de informagdes inerentes ao processo de
cuidar, com distanciamento do empowermentpara exercer a fungdo na desospitalizacdo. O dialo-
go revelou o empowermentcomo possibilidade para a consciéncia critica e o desenvolvimento de
habilidades. Conclusdes: destaca-se a importancia de direcionar a promogao da satide para cui-
dadores, inserindo-os no processo de cuidado, reconhecendo suas necessidades e intensificando
as praticas que promovam o empowerment para o cuidado, perpassando as a¢oes curativistas.
Descritores: Familiar Cuidador; Acidente Vascular Cerebral; Poder; Promocéo da Saude; Hospital.

ABSTRACT

Objectives: to understand how the empowerment of family caregivers of people with
stroke occurs in the hospital environment. Methods: a qualitative research, participatory
action research, articulated with Paulo Freire’s Research Itinerary, developed in April 2018
with family caregivers, in a Stroke Unit. Results: three predominant codes were coded: the
need for empowerment and autonomy to experience the care situation; the challenges
experienced in becoming a caregiver; and family support. Participants presented a lack of
information inherent to the care process, with distancing from empowerment to perform
the function in dehospitalization. Dialogue revealed empowerment as a possibility for critical
awareness and skill development. Conclusions: it highlights the importance of directing
health promotion for caregivers, inserting them in the care process, recognizing their needs
and intensifying practices that promote empowerment for care, bypassing curative actions.

Descriptors: Family Caregiver; Stroke; Power; Health Promotion; Hospital.

RESUMEN

Objetivos: comprender como se produce el empowerment de los cuidadores familiares de
personas conaccidente cerebrovascular em el entorno hospitalario. Métodos:investigacion
cualitativa, investigacion de accion participativa, articulada conelltinerario de Investigacion
de Paulo Freire, desarrolladoen abril de 2018 con cuidadores familiares, en una Unidad de
Accidentes Cerebrovasculares. Resultados: se codificaron tres codigos predominantes: la
necesidad de empowermenty autonomia para experimentar lasituaciénasistencial; Los desafios
experimentados para convertirse em un cuidador; y apoyo familiar. Los participantes carecian
de informaciéninherente al proceso de atencién, con distanciamiento del empowerment
para realizar la funcion de deshospitalizacion. El didlogo revelo el empowerment como una
posibilidad para laconciencia critica y eldesarrollo de habilidades. Conclusiones: destacamos
laimportancia de dirigir lapromocién de lasalud para los cuidadores, incluyéndolos em
elproceso de atencién, reconociendo sus necesidades e intensificando laspracticas que
promuevenelempoderamiento para laatencion, evitando lasacciones curativas.
Descriptores: Familiar Cuidador; AccidenteCerebrovascular; Poder; Promocién de laSalud;
Hospital.
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INTRODUCAO

A Promocdo da Saude surge fortemente no final da década
de 70 como um novo pensar em saude, sendo considerando um
conceito positivo e almejando afastar o enfoque tdo somente
biologicista e curativista das praticas de saude™. A primeira
conferéncia internacional sobre o tema ocorreu em Ottawa, no
Canadd, em 1986. Este encontro originou a Carta de Ottawa,
documento fundamental e utilizado até os dias de hoje como
base para se pensar em Promocao da Saude. Estabelece cinco
eixos estratégicos para a efetivacdo dos ideais explanados,
incluindo a criacdo de politicas publicas saudaveis, ambientes
favoraveis a saude, desenvolvimento de habilidades pessoais,
reorientacao dos servicos de satide e reforco da agdo comunitaria
(empowerment social)?3,

Ademais, enfatiza-se que a Promocgéo da Saude ndo pode
limitar-se aos servicos da Atencdo Primdria a Saude, apesar da
forte relacdo existente e compreendida pelo maior contato com
as pessoas e comunidade. A reorientacdo dos servicos de saude
fomenta que deve haver uma atuacgdo transversal, abarcando
todos os pontos da Rede de Atencao, incluindo os servicos de
alta complexidade. Embora as a¢des curativas sejam essenciais,
as praticas norteadas por aspectos fisicos tornam a Promocéo da
Saude um objetivo secundario nestes ambientes®.

O movimento Health Promoting Hospital (HPH), vinculado a
Organizacdo Mundial de Saude, surgiu no final da década de
80, preconizando a¢des promotoras de salide que envolvam o
ambiente, comunidades, organizacdo da instituicdo, profissionais
de saude, pessoas e seus familiares. Em 2004 a organizagao criou
os”Standards for Health Promotion in Hospitals"®, documento que
inclui cinco eixo principais, com enfoque nos pacientes, funcionarios
e na gestao: a) uma politica institucional que envolva a promocédo
da saude; b) a importancia em reconhecer as necessidades dos
pacientes para a promogdo da saude, prevencdo e reabilitacdo;
¢) disponibilizar ao paciente informagdes relacionadas a sua si-
tuacdo de saude e efetivacdo das préticas promotoras de saude;
d) a responsabilidade da instituicdo em oferecer um ambiente
saudavel para o trabalho e; e) intersetorialidade e cooperacéo
entre outros servicos de saude.

O atual modelo de satide desafia gestores para novas alterna-
tivas que possam atender as demandas da transicdo demogra-
fica, configurando uma populacdo com cada vez mais pessoas
idosas devido ao aumento da expectativa de vida, culminando
no aumento das Doencas Cronicas Nao Transmissiveis. Dentre
estas condicdes, as doencas cerebrovasculares, como o Acidente
Vascular Cerebral (AVC), ocupam o primeiro lugar das situagcoes
que levam as incapacidades fisicas e/ou cognitivas e naturalmente,
a dependéncia®”.

Neste cenario, o familiar cuidador surge como principal figura
para atender as necessidades da pessoa com AVC, iniciando este
papel ainda no contexto hospitalar. Sob o prisma da Promocédo da
Saude, a insercdo dos cuidadores no planejamento dos cuidados
e nas rotinas de trabalho da equipe de saude pode auxiliar no
empowerment destes individuos, corroborando com o eixo da
Carta de Ottawa, que enfoca na necessidade de refor¢o da acéo
comunitdria e no desenvolvimento de habilidades pessoais. O
termo inglés expressa a capacidade de as pessoas e as comunidades
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atuarem em busca da qualidade de vida, compreendendo uma
ativa participagao neste movimento®®,

Aluz da perspectiva critico-social, este processo de empower-
ment objetiva a conscientizacdo individual e/ou social a partir
de uma reflexdo critica da realidade vivenciada, acreditando no
potencial de pessoas e coletividades para a transformacao. O
pensador Paulo Freire contribuiu com seus escritos nesta vertente,
quando explanava acerca das relacdes de dominacdo existentes
e anecessidade de libertacdo e empowerment para o alcance da
autonomia. Para Freire, o termo inglés busca ultrapassar modelos
de dominacao, caracterizando relagdes de poder com o outro,
necessario para a tomada de consciéncia e transformacao social.
No conceito de autonomia, relaciona a capacidade de agir por si
e com responsabilidade®1?,

No ambito hospitalar, a incapacidade ocasionada pelo AVC
requer que algum membro da familia ou da rede de amigos for-
neca cuidados que permitam que o sobrevivente retorne para o
domicilio. Na percepcéo destas pessoas que exercem o cuidado
informal, hd pouco entendimento por parte dos profissionais do
ambiente hospitalar em relacdo as necessidades que surgem apos
a alta, como as questoes cotidianas de uma pessoa com AVC!Y,

OBJETIVOS

Compreender como o empowerment dos familiares cuidadores
de pessoas acometidas por acidente vascular cerebral ocorre no
ambiente hospitalar.

METODOS
Aspectos éticos

A pesquisa teve inicio apds a aprovacao do projeto pelo
Comité de ética em Pesquisa da Universidade Federal de Santa
Catarina/UFSC e autorizacdo da instituicao hospitalar. Os com-
ponentes éticos e legais estao presentes em todas as fases da
pesquisa, em conformidade com a Resolugao n°. 466/12 do
Conselho Nacional de Saude. O Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) foi assinado pelas participantes da pesquisa,
e, para garantir o anonimato, foram identificadas como FC1, FC2
e assim sucessivamente.

Tipo de estudo e Referencial teérico-metodoldgico

Trata-se de um estudo descrito, com abordagem qualitativa, do
tipo acdo participante, sustentado no referencial metodolégico do
Itinerario de Pesquisa de Paulo Freire, envolvendo trés momentos
interdependentes: Investigagdo Temdtica, Codificagéo e Descodi-
ficagdo e Desvelamento Critico. A pesquisa foi operacionalizada
por meio de quatro Circulos de Cultura que ocorreram no més
de abril de 2018. Estes encontros representam um espaco onde
pessoas que vivenciam situacdes-limite semelhantes, trocam
experiéncias e, coletivamente, buscam tematicas de interesse
para refletirem e desvelarem®. Para direcionamento tedrico,
utilizaram-se as concep¢des da Promocao da Satide, com enfoque
no conceito de empowerment, compreendido pela perspectiva
critico-social ™.
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Cenario do estudo

O estudo foi realizado no municipio de Joinville, localizado no
norte do estado de Santa Catarina, o qual conta com um hos-
pital publico municipal que oferece atendimento especializado
as pessoas acometidas pelo AVC, possuindo uma Unidade de
Acidente Vascular Cerebral (U-AVC) para atendimento na fase
de reabilitacdo da doenca, denominada U-AVC Integral, com 21
leitos. Historicamente, a unidade busca a insercdo dos cuidadores
nas acoes em equipe.

Fonte de dados

Para a participacao, os critérios de inclusdo deste estudo
foram: ser familiar cuidador de individuos internados na U-AVC;
estar ha pelo menos 48 horas presente na unidade, e participar
das discussoes dos Circulos. Para os critérios de exclusao, ado-
tou-se: ser cuidador formal; ser cuidador de uma pessoa que
nao esteja hospitalizada por motivo de AVC na unidade referida,
considerando aqui possiveis situacdes que os leitos pudessem
ser disponibilizados para outras especialidades. A participacao
ocorreu irregularmente, em virtude da rotatividade das pessoas
que recebiam alta hospitalar. O Itinerdrio de Pesquisa Freireano
possibilita que os Circulos possam ser realizados com um niimero
reduzido e heterogéneo de participantes, visto que é um método
dinamico e possibilita uma relacdo horizontal dialégica entre os
participantes da pesquisa, e em cada encontro sdo retomadas e
contextualizadas as tematicas®. Esta investigacao foi realizada
com 16 familiares cuidadores da unidade referida. A coleta dos
dados foi realizada pela pesquisadora principal.

Coleta, organizacao dos dados e analise dos dados

Previamente ao estudo, a pesquisadora se inseriu na Unidade
de AVC, afim de conhecer as rotinas da equipe, se apresentar aos
cuidadores, declarando seu objetivo com a pesquisa, a fim de
sensibilizar a participacdo desses nos encontros (nesse momento
foi entregue um convite para a participacdo). Alguns cuidadores
nao puderam participar, justificado pela troca de acompanhantes
no momento do encontro ou por aguardar o boletim médico.

No transcorrer dos quatro Circulos de Cultura desenvolveram-se
todas as etapas e os encontros foram previamente agendados,
com duragao média de 90 minutos, desenvolvidos em uma sala de
aula localizada na instituicao hospitalar. Investigaram-se os dados
socioecondmicos de todas as participantes no inicio da pesquisa.

Para impulsionar as discussdes, a mediadora utilizou dinamicas
e atividades que estimulavam a participagao dos cuidadores. Apds
aapresentacao e aproximacao, para dar inicio a Investigagdo Te-
matica foi langado ao grupo questdes disparadoras: [) Como vocé
se sente enquanto cuidador? Il) Quais sao os maiores desafios
para se empoderar como cuidador? ll) Quais séo as maiores faci-
lidades/potencialidades para se empoderar e promover a saide
da pessoa com AVC? As participantes refletiram em duplas e com
auxilio de revistas e tarjetas expressaram suas percepg¢des para o
grande grupo. O termo “empoderamento”foi inserido inicialmente
junto as questdes disparadoras, a fim de estimular o debate junto
aos participantes nos Circulos de Cultura. O significado que os
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participantes expressavam sobre o empoderamento era o foco
principal de reflexdo e acdo nos encontros. Destas indagacdes,
emergiram 40 temas, relacionados as realidades vivenciadas e
compreendidas pelos familiares cuidadores como importantes
de serem levantadas. No segundo Circulo de Cultura, a pesqui-
sadora levou tarjetas com os temas levantados e estimulou o
grupo a revisitar, ler, refletir e dar inicio as etapas de Codificacédo
e Descodificacdo e Desvelamento Critico. Foi dialogado acerca
das tematicas predominantes nas discussdes, sendo acordada
a organizacdo dos préoximos encontros, bem como a ordem de
prioridade dos 40 temas para as reflexdes, que foram codificados
em trés tematicas principais, incluindo a) a necessidade de apoio
familiar, b) ser cuidador, e c) empowerment e autonomia.

No terceiro Circulo de Cultura, foram utilizadas dindmicas
para impulsionar o debate, como a visualizacdo de videos que
retratavam situacdes semelhantes as vivéncias das participantes.

No ultimo Circulo de Cultura, o didlogo contemplou a Desco-
dificacdo e o Desvelamento do tema Empowerment/Autonomia.
Paraimpulsionar o desvelamento desta tematica, a pesquisadora
realizou uma dindamica com uma pequena caixa de madeira
que continha em seu interior um espelho. Foi solicitado que
visualizassem o interior da caixa e contassem ao grupo o que
percebiam naquela imagem. As discussdes possibilitaram um
desvelar sobre a realidade vivenciada enquanto familias cuida-
doras, além de um resgate do empowerment, estimulando um
processo de agao-reflexdo-acao.

No Itinerario de Pesquisa de Paulo Freire, a andlise dos dados
se dd na etapa de Desvelamento Critico, envolvendo todos os
participantes da pesquisa. Para o registro dos temas, foi utilizado
um caderno de campo, um gravador de audio, além de registros
fotogréficos das atividades construidas para, posteriormente,
facilitar a organizacédo das tematicas.

RESULTADOS

A investigacao dos dados socioecondmicos possibilitou o
levantamento de informag¢des importantes das participantes,
descritas a seguir. Houve um total de 16 familiares cuidadores
ao longo dos Circulos, todas eram mulheres e, em sua maioria,
nove eram casadas. Dentre as participantes, oito declararam-se
donas de casa, cinco desempregadas e as demais, com vinculo
empregaticio. Quanto ao tempo de internagao na U-AVC, houve
uma variacao de 2 a 15 dias. Os dados sao descritos na Tabela 1.

A reflexdo ocorrida na etapa de Investigagédo Temdtica culmi-
nou com a identificacdo de 40 temas geradores, encaminhados
para a etapa de Codificagdo e Descodificagdo. Eles refletem a
realidade de vida das participantes, por meio de suas falas e
emocdes expressadas, e a insercdo da questdo de pesquisa foi
acontecendo naturalmente, permeando os desejos e a necessi-
dade de expressar os sentimentos do cotidiano que interferiam
no ambiente vivenciado pelas participantes.

Na etapa de Codifica¢do e Descodificacéo, o didlogo desenvolvido
nos Circulos permitiu a manifestacdo das situacdes conflitantes
que interferiam no cotidiano das mulheres. Dentre os 40 temas
emergidos nos Circulos de Cultura de Investigagao Tematica, trés
temas predominantes foram codificados e descodificados: 1) Ser
cuidador; 2) Relagdes Familiares e 3) Empowerment e Autonomia.
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Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas dos entrevistados, Unidade
de AVC, Joinville, Santa Catarina, Brasil, 2018

Caracteristica Categoria N
Sexo Feminino 16
Masculino 0
Idade 20 a 30 anos 3
31 a40anos 6
41 a50anos 1
51 a60anos 2
Acima de 60 anos 4
Escolaridade Fundamental Incompleto 6
Fundamental Completo 2
Ensino Médio Completo 5
Superior Completo 3
Parentesco Filha 9
Esposa 5
Prima/Neta 2
Carga de Cuidado Integral 5
Nao integral 11
Tempo de Internacao da Unidade 2 a 6 dias 1
7 a 13 dias 4
Maior que 13 dias 1

Nota: AVC - Acidente Vascular Cerebral.

Neste artigo, enfoca-se no ultimo tema citado, o qual emergiu
a partir de 9 temas geradores durante a Investigacdo Tematica,
conforme Tabela 2.

Tabela 2 - Descricao da investigagao tematica pelos familiares cuidadores,
que corresponde ao tema Empowerment e Autonomia. Unidade de AVC
Integral, Joinville, Santa Catarina, Brasil, 04/2018

Empowerment/Autonomia
(tema codificado, descodificado e desvelado)

1. A pessoa com AVC também precisa se cuidar

2. Necessidade de adquirir conhecimento para tomar decisdes

3. Evitar a dependéncia da enfermagem para todos os cuidados

4. Momentos de alivio para a familia favorecem o cuidado
5.Vinculos de amizade com outros cuidadores

6. Cuidar de outras pessoas sem acompanhante

7. Os cuidadores podem auxiliar a equipe multiprofissional

8. Aprender com essa experiéncia

9.0 apoio da equipe médica e de enfermagem favorece o cuidado

Nota: AVC - Acidente Vascular Cerebral.

Foi enfatizada a necessidade de se reconhecerem como
pessoas que nao podem assumir sozinhas o cuidado da pessoa
com AVC, além da necessidade de também serem cuidadas. As
falas iniciais retratavam o medo relacionado a inseguranca, falta
de preparo e limitagoes fisicas:

Confesso que estou muito apavorada, s6 de pensar em levar ele
pra casa, grave assim. Néo sei o que fazer [...] A dificuldade, por
exemplo, de vocé botar a cadeira de roda dentro do carro e sair,
levar para um hospital, ir para uma clinica. Pra mim, essa é a
dificuldade. Nem vou pensar muito [pausa, emocionadal. Sei ld
0 que vamos fazer de imediato. Néo sei! (FC1)

Este debate foi motivado por meio do didlogo no Circulo de Cultura,
no qual os familiares cuidadores se viam no espelho e contavam ao
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grupo o que estavam visualizando. Este momento possibilitou uma
aproximacao entre as participantes, sensibilizacdo e apoio mutuo. O
didlogo sobre a tematica do empowerment e autonomia reforcou a
sensibilidade para que pudessem criticizar suas condi¢des de vida,
permitindo possibilidades para mudancas em seus contextos, prin-
cipalmente aos relacionados a familia e a dificuldade em tornarem-se
responsaveis pelo cuidado ap6s o AVC, conforme algumas falas:

Aqui a gente ta acostumada. Eles [familiares com AVC] estdo Id na
cama, a gente sentada do lado [...] mas, elas [enfermagem] vém na
hora de tirar a presséo, dar o remédio. E a gente ali. S6 que em casa
vocé ndo vaificar 24, 48 horas assim. Tu tem as coisas pra fazer. Tu
vai ter que sair, mesmo que for 1 fora pra estender e lavar roupa. Tu
ndo vaificar aquele tempo. E dai? Eu comecei a pensar, comentei com
as meninas....falei:- a gente ndo tinha parado pra pensar nisso. (FC2)

Durante os Circulos, foram predominantes as falas que remetiam
fortemente a necessidade de apoio familiar para o cuidado da pessoa
com AVC durante a hospitalizacao. A sobrecarga do cuidado foi refe-
rida como um reflexo da pouca participacdo de todos os membros
da familia durante a hospitalizacao. As participantes expressaram
suas caréncias no apoio de familiares e referiam que eram as Unicas
pessoas responsaveis, especialmente por serem mulheres ou estarem
desempregadas. Inicialmente, ndo se reconheceram como auténo-
mas de suas vidas, pois suas falas explicitavam que o cuidado era
uma obrigacédo natural destinado a elas. Ao longo das discussoes,
demonstraram reflexdo da situacao vivida com questionamento a
respeito do cuidado prestado como algo nao valorizado pela familia:

Vocé estd estressada por qué? Vocé néo trabalha, sé fica o dia inteiro
[no hospital] com ele - Isso jd me falaram. Quem nunca passou por
isso, nao sabe o que é. Nao é ficar sentada o dia inteiro. Minha
mae estd bem, mas é complicado. Quando cuidei do meutio, ele
estava mal. Desgasta! Eu estava quase “fora da casinha’; tive que
fazer um tratamento. (FC3)

No que se referia a auséncia do apoio da rede familiar para o cui-
dado, as falas expressavam inseguranca, incerteza e preocupacoes.
Durante o desenrolar das discussdes, alguns pensamentos reflexivos
foram divididos entre os familiares cuidadores que buscavam por
alternativas que pudessem ser encontradas neste contexto. Dentre
elas, surgiu a possibilidade de apoio fora do ambiente familiar,
conforme a fala a seguir:

No meu caso, eu té pensando, porque nds estamos sozinhos aqui
[cidade]. Eu vou contar mais com os amigos dele, o vizinho meu, que
émuito amigo dele. Um rapaz novo que mora nos fundos da minha
casa, que ajudou achamar o bombeiro, me socorreu [no momento
do AVC]. Eu té contando sé com essa pessoa Id pra me ajudar. Entéo
a gente conta mais com a ajuda dos estranhos. Os meus filhos néo
vao poder vir. (FC4)

Debateu-se, também, aimportancia do cuidador neste momento
da hospitalizacdo, reconhecendo-se como atores essenciais neste
contexto. Algumas falas explicitaram que os cuidadores se sentem
importantes no cenario da hospitalizacao, principalmente no que
se refere ao auxilio direto de cuidados com a higiene e alimentagéo
que, por vezes, vai além da atencao para seu familiar e participam das
necessidades de outras pessoas que nao possuem acompanhantes.
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Somos muito participativas. Ajudamos como podemos.
Alimentamos outros pacientes sem acompanhantes e damos
banho nos que estamos cuidando. Até gosto sabe, de poder ajudar.
Evito chamar a enfermeira, fago as coisas que consigo. (FC5)

Por meio destes didlogos, expressaram as situagdes-limite viven-
ciadas, sendo evidenciado o tema empowerment e autonomia. Os
familiares cuidadores reconheceram suas historias e limites, mas
demonstraram dificuldade em se libertar das situacdes conflitantes
que envolviam o cuidado.

As mudancas das rotinas familiares, que passam a ter um foco no
cuidado e necessidades da pessoa com AVC, culminam na insegu-
ranca da transicdo hospital-domicilio. Neste cendrio, alguns fatores
precursores de sobrecarga foram identificados, como o estresse e os
limites individuais do familiar cuidador para esta funcao, a fragilidade
narede de apoio e social, incluindo os conflitos familiares que interfe-
rem diretamente na divisdo desta atribuicao, o choque inicial com a
transformacao da vida familiar ap6s adoecimento agregada as novas
rotinas e a caréncia de informagdes e habilidades para o cuidado.

A equipe multiprofissional nao foi citada quando o didlogo envolvia
o desenrolar das habilidades pessoais no ambiente hospitalar para
desempenhar as tarefas do cuidado, entretanto as participantes
relataram confianca na atuacao dos profissionais de saide no que
se referia ao cuidado direto a pessoa com AVC, com enfoque nos
aspectos curativos.

Na etapa do Desvelamento Critico, os Circulos de Cultura eram
motivados pelos relatos das participantes, que demonstravam desafios
para o cuidado e a consequente necessidade de empowerment neste
contexto. Estes momentos proporcionaram uma reflexdo acerca de
conhecimentos, acdes e despertares para a conscientizacdo.

Diante dos limites e facilidades encontrados em meio a situacéo que
viviam, desvelaram a necessidade de empowerment para desenvolver
autonomia acerca de seus contextos de vida. Estimulou-se a participacdo
das mulheres como protagonistas de suas vidas, capacitadas para o
cotidiano. Nesse momento de retrospectiva, o tema anteriormente
codificado e descodificado foi devolvido ao Circulo de Cultura para
debate, buscando sua reflexdo e descoberta das situagdes-limite, com
a problematizacao para a tomada de consciéncia critica:

Eu tento cuidar da cabega, néo ficar pensando muito. Ai eu tento
pensar em outra coisa [...] tu pode sofrer uma depressdo, entdo eu
tento sempre me manter ocupada com alguma coisa [no hospitall.
Fazendo uma atividade, ou conversando com alguém, um assunto
diferente... nessa questdo, eu tento focar mais na minha cabeca pra
ndo parar, [...] entdo, se vocé ficar pensando, focar sé naquilo [no
AV(], vocé acaba ficando doente. Entéo eu sempre penso: nossa, e
seeu ficar doente, quem é que vai cuidar de mim? Pensei isso. (FC2)

Para enriquecer a reflexao sobre os temas destacados, debate-
mos aimportancia de expressao dos sentimentos das participantes
nos Circulos de Cultura. Esses sentimentos referiam-se a opressédo
enquanto mulheres donas de casa, que assumiram sozinhas a res-
ponsabilidade do cuidado e os entraves percebidos para o cuidado
no ambiente hospitalar. Os familiares cuidadores reconheceram que
a equipe multiprofissional da U-AVC poderia atuar como suporte
para esclarecimentos relacionados a condicao do AVC e cuidados
necessarios, bem como oferecer um apoio social e mediar os conflitos
familiares para a divisao do cuidado.
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O momento propiciou, ainda, um didlogo descontraido sobre
histérias de vida do cotidiano das participantes do Circulo de Cultura,
possibilitando o fortalecimento de suas vivéncias, como um espaco de
alivio das angustias e confraternizagdo. O desenrolar destes Circulos
de Cultura possibilitou um novo olhar sobre as questdes familiares,
na qual as participantes buscaram estratégias para ultrapassarem
as barreiras existentes:

Néo tinha ninguém pra ficar de manhd com a mde. Dai falei com
meu irméo e as duas irmds. Elas ficaram uma tarde e outra noite.
Entdo precisava de um de manhd, e eu jd vou ficar a tarde, ndo
posso ficar o dia inteiro[...] tomei a atitude, falei pros meus irmdos:
vamos ajudar, cada um, um pouquinho. (FC6)

Ofato de as participantes conseguirem expressar seus sentimentos
em relacdo as dificuldades no cuidado contribuiu para reflexéo e
superacao das situagdes-limite, abrindo caminhos ao empowerment.
Os familiares cuidadores revelaram que os encontros propiciaram
um espaco de abertura para o didlogo com o reconhecimento de
vivéncias, necessidades reais e troca de experiéncias que as auxi-
liaram no desvelar dos obstaculos que vivenciam, na maioria das
vezes sozinhas e sem apoio da familia.

Apesar de as suas realidades estarem veladas inicialmente, foi
possivel visualizar o processo de agao-reflexdo-acao ao final das
discussoes. Os participantes passaram a buscar estratégias para o
enfrentamento das situa¢des-limite, caracterizando fortemente o
empowerment psicolédgico como um processo (desenvolvido no
Itinerario de Pesquisa de Paulo Freire) e um resultado (possibilidade
de mudanca).

Dentre as estratégias encontradas, pode-se citar a busca para a
rede de apoio que ultrapasse os limites familiares, a empatia e soli-
dariedade com outras participantes, a possibilidade de ocuparem
suas rotinas com outras questdes que perpassem as relacionadas
ao familiar com AVC, a identificacdo da necessidade latente em de-
senvolverem habilidades para o cuidado ap6s a alta, a possibilidade
do autocuidado em meio ao cendrio vivenciado e a possibilidade
de adaptacdo das rotinas, tomando atitude frente as situagdes que
interferem na sobrecarga.

No ultimo encontro, as participantes descreveram como foi a
experiéncia na participacdo. O encerramento ocorreu de forma des-
contraida, aproximando os participantes do grupo, revelando suas
potencialidades, limitacdes e fortalezas, favorecidas pelo contexto
da pesquisa e método adotado. Percebeu-se maior clareza das par-
ticipantes com relacdo ao cuidado a pessoa com AVC, visualizando a
possibilidade do autocuidado, ainda que neste contexto desafiador,
promovendo a qualidade de vida e o despertar de principios como
a perseveranca, positividade, colaboracéo, a corresponsabilidade e
solidariedade.

DISCUSSAO

No ambiente hospitalar, a demanda progressiva de leitos, a
busca por periodos de internacdo reduzidos e o predominio de
acdes com enfoque na doenga culminam em uma barreira para o
estabelecimento de condi¢cdes adequadas para a total recuperacao
doindividuo e o preparo para a alta. Como posterior protagonista
do cuidado a pessoa dependente, a familia se depara com uma
situacdo desafiadora, vendo-se “exigida” a buscar ferramentas
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que permitam o cuidado adequado no ambiente domiciliar,
usualmente exercendo de forma informal e sem remuneragao‘?.

A definicdo do cuidado é permeada por momentos conflitantes
no ambiente familiar. Destaca-se que a responsabilidade, geral-
mente, sobrecai na pessoa que possui maior tempo disponivel
para estar ao lado do dependente. Pesquisas desenvolvidas
tracam o perfil de cuidador ao sexo feminino, usualmente com
grau de parentesco, como filha e esposa. A média de idade fre-
quente varia entre 45 e 60 anos, predominantemente casadas,
desempregadas ou domésticas, com baixa escolaridade e que
ja residiam com a pessoa que necessita de cuidados. Acrescen-
ta-se, também, que a fun¢do do cuidado algumas vezes exigia a
participacdo de amigos. Estes dados corroboram com os achados
deste estudo®'214,

Um estudo realizado em Portugal avaliou a satisfacdo do fami-
liar cuidador em relacdo ao planejamento para a alta hospitalar,
encontrando indicadores pouco satisfatérios. Cerca de 30% dos
participantes afirmaram nao terem recebido nenhum tipo de pre-
paro para a desospitalizagdo. Isto demonstra que a equipe de saude
hospitalar deve dar maior importancia ao compartilhamento de
informacdes acerca do cuidado, de modo que auxilie os cuidadores
a desenvolverem o empowerment, interferindo positivamente na
qualidade de vida da pessoa dependente e do cuidador?,

As discussdes demonstraram que o empowerment é inci-
piente no cotidiano dos cuidadores, uma vez que expressaram
sentimento de angustia e desespero para o cuidado da pessoa
com AVC, principalmente apds a alta hospitalar. As participantes
expressaram pouca atencao da equipe de satide acerca de suas
necessidades e individualidades para o cuidado na desospita-
lizacdo. Entretanto, autores afirmam que a equipe hospitalar
pode ouvi-los e auxiliad-los na identificacdo de alternativas para
0S NOVOS arranjos que precisam ser feitos em suas rotinas, es-
timulando a participagao e compreensao’. O empowerment
pode ser desenvolvido no ambiente hospitalar, visto como um
processo e resultado que visa transformacdes ao fomentar a
acao e areflexdo sobre a realidade de vida, além de promover o
desvelamento critico, permeado pelo dialogo!>'9,

Para esta estratégia de Promocao da Satide, é necessaria a to-
mada de consciéncia, da sua importancia na rede de cuidados da
pessoa com AVC, considerando os seus desejos e prévias rotinas
familiares. As incapacidades perpassam diversos setores e, além
da propria pessoa acometida, envolve familiares cuidadores e a
Rede de Atencdo a Saude, que deve assegurar a assisténcia em
todos os momentos'”.

O cuidador exerce um papel fundamental na qualidade de
vida do sobrevivente do AVC, uma vez que, em grande parte dos
casos, hd uma dependéncia na execucao de tarefas do dia a dia por
parte da pessoa acometida. Entretanto, neste cenario, ocorre uma
sobrecarga fisica e emocional ao cuidador, o que leva a necessidade
de considera-lo como pessoa que também possui necessidades
de cuidado®'. Alguns fatores precursores dessa sobrecarga foram
identificados neste estudo, como o estresse e os limites individuais
do familiar cuidador para esta funcéo, a fragilidade na rede de apoio
e social, incluindo os conflitos familiares que interferem diretamente
na divisao desta atribuicdo, o choque inicial com a transformacéao
da vida familiar apds adoecimento, agregada as novas rotinas e a
caréncia de informagdes e habilidades para o cuidado.
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Em meio a prevaléncia das Doencas Cronicas Nao Transmissiveis,
o papel do cuidador se intensifica, relacionado ao predominio
de pessoas dependentes e incapacitadas. Esta demanda de
cuidadores informais levou ao aumento nas discussdes que o
incluam neste processo, compreendendo estas pessoas como
elos fundamentais que atuam em conjunto da equipe de saude
e da prépria pessoa acometida pelo AVC®.

Nas fases iniciais deste processo, € comum que o familiar
cuidador se sinta pressionado para atender a todas suas respon-
sabilidades e outras funcdes que ja desenvolvia anteriormente.
Essa situacdo torna-se desgastante e dolorosa, uma vez que é
preciso planejar a rotina familiar apés a alta, sem desconsiderar a
importancia de cuidar de simesmo"®. A equipe de satide assume
um papel imprescindivel na transicdo segura para o domicilio,
compreendendo os anseios e mudancas nos papéis familiares
que remetem as a¢des para o desenvolvimento de habilidades
e competéncias que auxiliem na transformacéo da rotina possi-
bilitando a Promocao da Saude e qualidade de vida“?.

A Organiza¢do Mundial de Saude reconhece o papel do cuidador
no Plano de Acao para a Deficiéncia Global 2014-2021, no qual
enfoca que os cuidadores sdo atores essenciais para apoiar as
pessoas que vivem com incapacidades. Desta forma, estabelece a
necessidade de adequado suporte para que estas pessoas possam
exercer a funcdo do cuidado adequadamente. Destaca, também,
diversas acoes direcionadas ao cuidador, como o treinamento e
suporte, investimentos em tecnologias que possam auxiliar as
pessoas com limitagdes e, consequentemente, reduzir o tempo
dispensado e a carga fisica e mental dos cuidadores!™.

Ha um grande potencial para a Promocao da Saude ao cuida-
dor no contexto hospitalar. As agdes sdo continuas e devem ser
iniciadas desde a admissdo da pessoa com AVC até a permissao e
identificacao de ferramentas disponiveis para apoio nos cuidados,
visando, sobretudo, que os cuidadores sejam autdnomos para
a reintegracdo social apds a alta. Essas pessoas necessitam de
informacdes, educacdo em saude, capacitacdo, apoio e enco-
rajamento nas situagoes possiveis que o cuidado perpassa©?.

A Carta de Ottawa estabelece o desenvolvimento de habilidades
pessoais como um dos eixos fundamentais para efetivacao das
acoes promotoras de saude, atingindo maior qualidade de vidas
as pessoas e comunidades, além de incluir o envolvimento destas
nesse processo®. Neste enredo do cuidado a pessoa hospitalizada
com AVC, cabe a equipe multiprofissional capacitar os familiares
cuidadores, incluindo o enfrentamento da condigao crénica®.
Todavia, as falas deste estudo nao identificaram essas praticas,
o que pode explicar o entrave para as participantes visualizarem
seu papel apos a alta e desenvolverem o empowerment. Apesar
de alguns familiares relatarem que auxiliam nos cuidados, ndo
houve a relacdo destas funcdes a partir de uma orientacdo ade-
quada pela equipe multiprofissional, apontando a interrogacao
do desenvolvimento adequado dessas habilidades.

Aincumbéncia do cuidado também reflete em questdes eco-
némicas e financeiras, visto que na dependéncia da pessoa com
AVC, as necessidades aumentam®’. Um estudo com 30 cuidadores
verificou que mais de metade (66,7%) assumiu ter aumentos dos
gastos economicos. Portanto, a equipe pode identificar e atender
essas demandas, como informacdes quanto aos cuidados com
medicamentos, higiene, mobilizacdo, adequagdes a estrutura
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fisica do domicilio, acesso a servicos de saude e equipamentos
necessarios e gestao das tarefas"'?.

O periodo ap6s a fase aguda do AVC tem se mostrado como
0 momento mais estressante ao cuidador informal, apreensao
também observada neste trabalho com as participantes. Ha o
imperativo de que as primeiras semanas ap6s o acidente vas-
cular cerebral podem se caracterizar como o melhor momento
para colocar as intervencdes em pratica, direcionadas a pessoa
hospitalizada e seu cuidador. Desta forma, pode-se garantir a
transicdo segura para o domicilio, reduzindo a ansiedade de ambos
e possibilitando o empowerment para que consigam influenciar
positivamente na recuperagao funcional22,

Um estudo desenvolveu um modelo de aten¢ao aos cuidadores
informais de pessoas apds o AVC, no qual enfermeiros buscavam
aresolucédo de problemas via telefone fornecendo informacoes
acerca da condicdo crénica e apoio. Os autores salientam que o
processo de empowerment possibilita que cuidadores possam ser
capacitados para identificar seus proprios problemas e autonomia
para resolvé-los??,

Este preparo para o cuidado pode ser oportunizado e de-
senvolvido no ambiente hospitalar, fundamentado em um bom
relacionamento entre equipe multiprofissional, familiar cuidador
e pessoa com AVC'®, Todavia, na presente pesquisa, essas prati-
cas ndo foram observadas, o que dificultou o empowerment das
participantes nos encontros iniciais.

Ao final das discussdes, alguns familiares cuidadores visuali-
zaram mudancas nas suas rotinas e delimitaram a¢ées a serem
desenvolvidas, visando o enfrentamento de um novo cenério. Isto
se caracterizou como empowerment psicoldgico, pois envolveu
mudancas individuais e auxiliou as participantes na adaptacdo de
suas situacdes-limite. Entretanto, para alcancar transformacoes
coletivas, se constata a importancia de estas habilidades serem
compartilhadas com outras pessoas e grupos que vivenciam as
mesmas dificuldades"®. Em um estudo realizado com idosos
em grupos organizados pela equipe da Estratégia Saude da
Familia, constatou-se que estes espacos sdo benéficos para os
participantes, uma vez que promovem momentos de sociali-
zagao, entretenimento, educacao em saude, vinculo e rede de
apoio®), Atividades de grupos representam uma ferramenta
mobilizadora de empowerment e autonomia e, quando atrelada
as atividades de teatro, Circulos de Cultura, terapia comunitéria,
oficinas de escuta terapéutica e projetos de acdo social podem
complementar estes recursos.

Limitagoes do estudo

Percebeu-se que os diferentes niveis de dependéncia das
pessoas com AVC demonstravam distintos enfrentamentos dos
familiares cuidadores acerca da relacdo de cuidado, o que pode ser
um limite da pesquisa. Durante o estudo, a pesquisadora conheceu
as pessoas hospitalizadas e pode observar suas sequelas neuro-
I6gicas e incapacidades. Desse modo, foi observada a associagao
do aumento da sobrecarga de cuidado aos que tinham familiares
com maiores incapacidades fisicas. Todavia, o nivel de sobrecarga
e o de dependéncia ndo foram quantificados neste estudo.

Além disso, houve uma varia¢do no periodo de internagao, entre
2 a 15 dias, o que pode ter refletido em percepcdes superficiais
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de enfrentamento do cuidado aos familiares cuidadores com
menor tempo de experiéncia, no contexto da Unidade de AVC.

Contribuicoes para a satide e enfermagem

Além das a¢bes curativas, desde a admissao hospitalar os profis-
sionais devem atender as necessidades dos familiares cuidadores.
Estas acdes objetivam aumentar a capacidade de enfrentamento dos
desafios que acontecem no cuidado da pessoa dependente, para que
possam desenvolver empowerment e autonomia na tomada de deci-
soes, transformando seus contextos familiares, sociais e econdmicos.

Profissionais de saiide que atuam neste cendrio devem reconhecer
fatores de sobrecarga de cuidado e elencar estratégias que possam
interferir positivamente nestes itens, facilitando a rotina do familiar
cuidador e oportunizando a participacao deste no processo de
cuidado. Compreende-se também que envolver o familiar cuidador
no preparo para a alta torna-se ferramenta para diminuir o risco de
complicagdes, reinternacdo da pessoa com AVC e melhora na quali-
dade de vida do cuidador. Além destes aspectos, a participacdo do
familiar cuidador no cuidado das pessoas com AVC contribui com a
equipe multiprofissional na medida que retine os diversos campos
de saber, em um esforco conjunto para promover com efetividade a
qualidade de vida destas pessoas.

Ao final da pesquisa, houve um feedback positivo das partici-
pantes em relagcdo aos encontros, por se tratar de um momento
direcionado a ela, no qual puderam trocar suas experiéncias e
angustias com o cuidado.

CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo revelou que os familiares cuidadores con-
fiam no trabalho da equipe multiprofissional, na reabilitacdo da
pessoa com AVC no ambiente hospitalar, com enfoque na doenca.
Entretanto, eles apresentam caréncias e angustias especificas
em algumas habilidades inerentes ao processo de cuidar, mais
especificamente no distanciamento do empowerment para exercer
afuncao apos a alta. Os dados trazem a fragilidade do suporte a
familia, pois as participantes ndo conseguiram desvelar as difi-
culdades que serdo encontradas na mudanca das rotinas didrias.

O método de pesquisa acao-participante possibilitou apreender
informagdes importantes para responder ao objetivo da pesquisa.
O didlogo e a interacdo desenvolvidos entre a pesquisadora e as
participantes foram fundamentais para emergirem as reais ne-
cessidades. A aplicacdo do Itinerario de Pesquisa de Paulo Freire
foi desafiadora, visto que no contexto hospitalar ha uma série de
rotinas pré-estabelecidas.

Recomendam-se novos estudos que abarquem o familiar
cuidador apés a desospitalizacdo, pois acredita-se que poderao
identificar novas demandas e diferentes desafios possiveis de
serem abordados no contexto hospitalar, principalmente ao con-
siderar que esta pessoa tera vivenciando a atribuicdo do cuidado
por tempo prolongado.

Assim, é relevante debater a tematica do empowerment, com
vistas ao desenvolvimento da consciéncia critica das pessoas na
sociedade. Urge promover espagos de emancipacdo que busquem
acao cultural para a libertagao, transformacao social e alcance
da equidade em saude.
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