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INTRODUCAO

RESUMO

Estudo de caso interpretativo desenvolvido com objetivo de
compreender os significados da experiéncia da enfermidade na
perspectiva de oito sobreviventes ao Acidente Vascular Cerebral. Os
dados foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas,
seguida de anadlise tematica qualitativa. A experiéncia da enfermidade
gerou sensacdes negativas como medo da morte, invalidez, perda de
autonomia e incapacidade para o trabalho. O apoio social da familia e
da religido foi essencial para lidar com as mudancas na vida cotidiana
na ineficiéncia das redes de atencdo a saude. Foi identificada a
auséncia de orientagdo, sobretudo pelos enfermeiros, para o cuidado
do paciente no domicilio. Os resultados sugerem a necessidade de
reforcar a educacdo em saude para a valorizagdo da sintomatologia
preditora ao acidente vascular cerebral, a sensibilizagdo do impacto
gue essa enfermidade representa na vida dos sobreviventes e a
necessidade da equipe multiprofissional investir na proatividade dos
familiares.

Descritores: Acidente Vascular Cerebral; Reabilitacdo; Pesquisa

Qualitativa; Doenca Crdnica; Assisténcia Centrada no Paciente.

O acidente vascular cerebral (AVC) consiste, mundialmente, na principal causa de morte e

(13

incapacidades em adultos ) E estimado que 74% das pessoas que sobrevivem ao AVC 57% necessitarao de

cuidados dos familiares™.
Estudos apontam que apesar das sofisticadas tecnologias em salde, a recuperagdo apds o AVC é

complexa e envolve aspectos biomédicos, sociais e psicoldgicos relacionados a saude, bem-estar e qualidade
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(5-6)

de vida”™'. A maioria dos sobreviventes e familiares enfrentardo cotidianamente demandas de cuidados

relacionadas ao comprometimento do nivel de dependéncia e as necessidades complexas de cuidados, frente
as disfuncdes fisicas, cognitivas e emocionais decorrentes do AvCH>7),

O AVC é descrito como um evento que, de modo subito, muda a vida das pessoas e de seus familiares.
As evidéncias cientificas apontam a necessidade de que os sistemas de saude estabelecam intervencgGes que
favorecam a continuidade dos cuidados apds a fase aguda com énfase no periodo de reabilitagdo e reinsercao
social e comunitaria®”.

Assim, investigar o processo de reabilitacdo de pessoas que vivenciaram o AVC é importante,
considerando-se sua elevada prevaléncia no cendrio mundial e as repercussdes na qualidade de vida das
pessoas. Isso requer agdes integradas de saude que empoderem e capacitem as pessoas para alcangar e
manter os melhores niveis de funcionalidade®®.

Recente revisdo sistematica sobre a sobrecarga vivenciada no tratamento do AVC, evidenciou que esse
tratamento pode ser influenciado por aspectos relacionados aos niveis micro e macro dos sistemas de satude
e poderdo variar entre as diferentes localidades. Como lacuna apontou-se a necessidade de compreender a
experiéncia dos pacientes relacionado ao tratamento do AVC em diferentes contextos culturais®.

O desenvolvimento de estudos centrado nas pessoas é recomendado para compreender os desafios
globais associados a continuidade do cuidado entre os servicos de salude e o ambiente sociocultural
vivenciado pelas pessoas. Essa compreensdo pode ser importante para identificar a trajetéria da
enfermidade e os aspectos relacionados a gestdo do cuidado em saude frente ao AVC, contribuindo para
gerar medidas de resultado centrado nas pessoas que serdo utilizados por gestores da saude publica e
profissionais de saude®.

Assim, o objetivo dessa pesquisa foi compreender os significados da experiéncia da enfermidade na

perspectiva de pessoas que sobreviveram ao Acidente Vascular Cerebral.

METODO

Estudo de caso interpretativo que focalizou a experiéncia da enfermidade na perspectiva de pessoas
que sobreviveram ao AVC e foram atendidas em uma unidade hospitalar do Sistema Unico de Satde (SUS),
do interior do nordeste brasileiro, de janeiro de 2011 a dezembro de 2012.

Os participantes foram as pessoas que atenderam aos seguintes critérios de inclusdo: idade maior ou
igual a 18 anos, diagndstico médico de AVC e ser residente no municipio em estudo.

Inicialmente, realizou-se o levantamento dos potenciais participantes por meio dos prontudrios
localizados na unidade hospitalar e identificou-se que 37 pessoas que sobreviveram ao AVC atendiam aos
critérios de inclusdo. Por meio do contato telefonico foram registradas 28 exclusdes relacionadas a mudancga
de cidade (14), déficit de comunicacdo (13) e obito (1). Considerou-se perda a pessoa que ndo desejou
participar da pesquisa (1).

Para definicdo dos participantes foi adotado o critério de amostragem intencional e saturacdo
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tedrica®. 0 grupo social foi constituido por oito pessoas que sobreviveram ao AVC.

Os dados foram coletados de janeiro a dezembro de 2013, por meio de entrevistas semiestruturadas,
individuais, face-a-face, em profundidade. Todas as entrevistas foram conduzidas no domicilio, a partir de
um roteiro que contemplou as caracteristicas socioecondmicas e as condi¢cGes de salde da pessoa que
sobreviveu ao AVC. As questdes norteadoras foram: O que aconteceu com vocé no dia do derrame? Como
voceé se sentiu em relacdo a esta experiéncia? O que ajuda vocé a enfrentar este processo? Como ficou sua
vida apds o derrame? As entrevistas foram gravadas em audio ou manuscritas, mediante o consentimento
dos participantes e, posteriormente, transcritas na integra.

O numero de entrevistas por participante foi definido no processo simultaneo de coleta e analise dos
dados, considerando-se o momento em que o fendmeno fosse descrito em profundidade de modo fidedigno
e aprofundado(s'g). A saturacdo tedrica foi obtida com a realizacdo de 12 entrevistas, com a duragdo minima
de 30 minutos e maxima de 55 minutos. A realizacdo de mais de uma entrevista para alguns participantes
relacionou-se a necessidade de rever as lacunas da coleta, aprofundar e checar com cada participante a
analise preliminar, para garantir o rigor metodolégico em estudos qualitativos(g).

A anadlise tematica interpretativa foi conduzida em um processo continuo e simultaneo a coleta de
dados, por meio das seguintes etapas: familiarizacdo com os dados, identificacdo dos cédigos, agrupamento
dos codigos em categorias tematicas, revisdo das categorias, definicdo e nomeacdo final das categorias e
elaboracdo da descricdo e interpretacdo dos significados expressos pelos participantes em cada categoria(m).

Para garantir a confiabilidade da anadlise dos dados™ foram utilizados trés critérios: 1 - a gravacao das
entrevistas e a checagem das transcricGes realizadas pelos dois primeiros autores do estudo; 2 - a
confirmagdo, com os participantes, sobre as descri¢Ges ao final das entrevistas; 3 - os codigos e as categorias
tematicas foram checados entre os membros da equipe de pesquisa ao longo do processo de analise dos
dados. Todo o processo de interpretacdao foi conduzido coletivamente, por meio da discussdo, revisdo e
reelaboracdo das descri¢Ges e interpretagées.

0 estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catdlica de Goids
sob o protocolo n? 305.390 e obedeceu aos aspectos éticos legais da legislacdo brasileira para pesquisa

envolvendo seres humanos. Todos os participantes tiveram sua identidade protegida e assinaram o Termo

de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

RESULTADOS

Participaram do estudo trés homens e cinco mulheres, com média de idade de 54 anos, a maioria
casados e com filhos. A maioria apresentou tempo de escolaridade menor que um ano e a renda mensal
familiar entre um e dois saldrios minimos. Apenas dois participantes retornaram ao trabalho apds o AVC.
Dois aposentaram, sendo um por invalidez definitiva e outro por idade. Os demais mencionaram dificuldades
burocraticas para obter o direito da aposentadoria.

A andlise interpretativa da experiéncia da enfermidade, vivenciada por pessoas que sobreviveram ao
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AVC, foi marcada por situa¢Ges de fragilidade assistencial, sobretudo, no retorno ao domicilio. Todos os
participantes descreveram que o AVC foi evento traumatico e inesperado, que trouxe para suas vidas
sentimentos de medo, desesperanca e falta de preparo para reconhecer os sintomas e saber o que fazer.

A maioria dos participantes mencionou que ja havia, em algum momento, sentido que algo estava
estranho, mas pensavam que “na época era um detalhe e que iriam melhorar”! No dia do “derrame” os
sintomas percebidos foram descritos como “a dor de cabe¢a”, “o desvio da boca para um lado”, “a conversa
com dificuldade”, “a convulsGo” e “a dorméncia nos bragos e nas pernas”.

Essas pessoas encaminhadas com alteragdes clinicas a rede hospitalar vivenciaram fragilidades
assistenciais como demora no atendimento, falta de pessoa qualificada para realizar exames importantes
como a tomografia e seguranca assistencial.

Apés o atendimento, a maioria dos participantes retornou ao domicilio com alteracbes como a
hemiparesia ou hemiplegia e tornou-se dependente de outras pessoas para realizar as atividades de vida
diaria. Expressaram o medo e a preocupac¢do em tornarem-se dependentes para atividades mais simples,
como a alimentagdo, assim como o receio de ocorrerem outras complicacdes no estado de salde, como a
morte. Esses sentimentos geraram desespero frente a incapacidade imposta pela enfermidade.

Por estar paralisada, a sensagdo foi de impoténcia! [...] aquele sentimento de que perdi tudo e ndo vou sair
dessa! [...] Foi uma sensacgdo de morte! A pior sensagdo [...] foi aquela! (P5).

Na minha cabec¢a eu pensava: [...] Serd que eu vou ter que ficar assim para sempre? Direto? Dependendo?
(P6).

Eu tenho vontade de fazer as coisas, que todo mundo faz para mim! [...] Arrumam a roupa, ddo o banho,
vestem e me ddo o que comer! Eu fico lembrando que eu ndo precisava disso! [...] Tudo o que comer tem que
ser bem cozido, bem machucado, por que, se ficar qualquer farelo na boca, ndo desce! [...] Se tomar dgua, eu
fico com medo de engasgar! [...] A noite eu uso fralda porque eu ndo sento! Eu ndo quero acordar ninguém
de noite para me apanhar e toda hora dd urina solta! [...] Eu sinto uma quentura! E muito ruim, mas é
obrigado! Se fosse usar o urinol era melhor, mais folgado! (P4).

A falta do trabalho e/ou as limitagdes financeiras foram os problemas predominantes. O impacto das
incapacidades fisicas transcenderam os cuidados das atividades cotidianas e repercutiram na situacao
econOmica. A maioria dos participantes mencionou: “o medo de perder o beneficio do INSS”, “a interrup¢do
das atividades”, “a falta do trabalho”, “o retorno as atividades lentamente”, “a interrup¢do das atividades
antes do hordrio habitual” e “a vontade de trabalhar”.

Tenho vontade de trabalhar e ndo consigo! Sinto falta do trabalho! (P2).
Piorou a questdo do trabalho! [...] eu ficava no bar até as duas horas da manhd! [...] Hoje eu fecho e durmo
mais cedo, por que eu tenho medo de voltar o derrame, fico tremendo! (P3).

Além da falta do trabalho, dois participantes também mencionaram que o “derrame” trouxe prejuizos
na sociabilidade: “a vida ficou ruim”, “sentem que atrapalham o lazer dos familiares” e “lamentam ndo poder

mais viajar”.
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Caminhava, viajava e hoje eu ndo posso! [...] por conta do AVC! [...] Se eu precisar ir a rua, ao banco e hospital,
a menina [filha] precisa ir mais eu! Ndo posso sair sé! E de primeiro eu fazia minhas coisas tudo sé! Ndo
dependia de ninguém! (P1).

Essas pessoas contaram com o apoio social de familiares para auxilid-los ou realizar essas atividades
por elas devido a privacdo imposta pela enfermidade. Essa experiéncia despertou sentimentos como: “medo
de cair e ndo se curar”, “nervosismo”, “dependéncia”, “perda da liberdade” e “tristeza”.

O apoio social da familia, assim como a crenca em Deus e a espiritualidade, foram considerados
importantes para superar essa etapa.

A presenca dessas pessoas foi fundamental para a melhoria do quadro clinico e emocional dos
participantes que descrevem que a ajuda ocorreu por meio de conversa, presenca de amigos, passeios,
atencdo quanto aos pequenos desejos e na mudanca no ambiente da casa para maior conforto.

Essa situacdo proporcionou o fortalecimento do vinculo familiar e acolhimento por meio da
proximidade, cuidado e ampliagcdo do amor entre o nucleo familiar. Segundo a maioria dos participantes, a
fé em Deus foi determinante para superar a doencga. Assim, descrevem que nesse momento de aflicio
“clamava ao Senhor que libertasse da doen¢a”, acreditavam que “Deus iria melhorar” aquela enfermidade e
“sentia que Deus iria recuperar” a sua saude.

Os participantes ainda contaram com o apoio formal dos profissionais das unidades de saude. O
principal recurso disponibilizado e usufruido foi a fisioterapia, presente na maioria das falas dos
participantes, com avaliacdo positiva e negativa, seja no atendimento ou acesso ao servigo.

Foi muito tempo de fisioterapia que me ajudou! [...] O dia que eu fico, por exemplo, muito sentada, a minha
perna e o brago ficam pior e se eu facgo a fisioterapia melhora cem por cento! (P6).

Entretanto, um participante descreveu que, embora esse servico fosse ofertado pelo municipio, existia
uma dificuldade em realizar a marcag¢do, mesmo com o pedido em maos. Por essa razdo algumas vezes teve
gue arcar com o pagamento por conta prépria.

[...] Fez fisioterapia uma vez sé aqui em casa [...] Tudo pelo hospital! [...] mas eles ndo vieram mais! [...]! (P4).

Outros servicos como a dispensacdo de medicagdo e marcagdo de exames, também foram
mencionados por trés participantes. Desses, dois participantes mencionam que conseguem ter acesso a
medicagdo na unidade basica de saude com facilidade, o que auxilia no controle da hipertensdo. A demora
na marcacao de exames, mesmo o essencial como a tomografia, é apontado por dois participantes.

Se eu estou preocupada com a minha press@o, eu tenho o posto! [...]! Quando o meu remédio td quase
acabando, vou correndo para pegar! Até para gente pegar as receitas e passar no médico, que antes era
dificil, hoje ndo! [...] O PSF é uma das coisas que facilitou muito para todo mundo! (P1).

Ele [o médico do PSF] fez o pedido da ultrassonografia Doppler, eletrocardiograma e da tomografia! Os dois
primeiros eu marquei rdpido [um més], mas a tomografia so podia ser feito com relatdrio do neurologista!
[...] demorou muito! [...] Trés meses, mas tinha gente esperando hd oito meses! (P6).

[no primeiro AVC] O neurologista avaliou a tomografia e disse que com 48 horas era para fazer outra
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tomografia! [...] Eu tive alta, ndo foi feita a tomografia e fui encaminhada para marcar um neurologista pelo
postinho! [...] Mas ndo conseguia vaga! (P8).

Os depoimentos acerca da vida apds o AVC mostrou o qudo impactante pode ser essa enfermidade na
vida das pessoas. As restricGes fisicas causaram mudancgas ndo sé nas tarefas diarias, como também na
autoestima, na capacidade para o trabalho e como consequéncia para a vida social e financeira. Apesar da
dificuldade para a marcacgdo de fisioterapia e acesso a outros recursos como a dispensacdo de medicacao,

esses suportes ainda sdo valorizados pelos participantes.

DISCUSSAO

Por meio desse estudo, foi possivel compreender a experiéncia intensa da enfermidade das pessoas
gue sobreviveram ao AVC pelas descricbes das repercussGes fisicas, emocionais, sociais e econémicas.
Descrever essas diferentes dimensées, interlagadas, torna possivel ver a complexidade das demandas de
cuidado a saude da fase aguda ao periodo de reabilitacdo de forma mais clara.

Os resultados apontaram a necessidade de sensibilizar o publico para a adequada compreensdo dos
sinais e sintomas associados ao AVC de modo a efetivar a prevencdo desse agravo. Além disso, observou-se
a necessidade da educacdo popular para o reconhecimento precoce dos sinais e sintomas do AVC e a busca
imediata de cuidados a saude, pois o conhecimento inadequado tem prejudicado o prévio acesso aos
cuidados dispom’veis(lz).

Muitas pessoas tendem a subestimar os primeiros sinais e sintomas de enfermidades graves, o que
interfere na busca do adequado enfrentamento do problema. O reconhecimento tardio desses sinais e
sintomas compromete a chance de salvar a vida e, no caso de sobrevida, as chances de minimizar as
incapacidades decorrentes dessa enfermidade!™* ™.

O bem-estar e a funcionalidade encontram-se comprometidos para essas pessoas, impactando na

capacidade de desenvolver as atividades cotidianas™”

. Estima-se que na faixa etaria superior a 50 anos, o
AVC seja a causa de incapacidades que representa 40% das aposentadorias precoces e, mais além, cerca de
40% das mortes que ocorrem na América Latina, acontecem durante os anos mais produtivos da vida da
pessoa'™®.

As disfungdes decorrentes do AVC geram dependéncia, sendo que em média 44% das pessoas ndo
retornam ao trabalho apds o episédio e necessitam de algum tipo de auxilio no desempenho de atividades
cotidianas basicas!™?®. A perda de produtividade e a resisténcia para desenvolver as atividades laborais sdo
notaveis. FrustracGes e declinio no bem-estar subjetivo decorrem da perda de status e relagdes sociais™’®).

Pesquisadores descrevem que retornar ao trabalho ndo é o Unico problema. Assegurar que o
sobrevivente ao AVC mantenha-se no mercado de trabalho e a dificuldade de recurso financeiro e apoio
social para manter o seu préprio tratamento também sdo importantes dificuldades vivenciadas por essas
(1s)

pessoas

A incapacidade da pessoa que sofreu AVC para contribuir financeiramente gera sobrecarga para os
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familiares, que passam a assumir as despesas para suprir as necessidades de alimentacdo, vestimentas,
aprimoramento do ambiente para as deficiéncias fisicas, e arcar, sobretudo, com os gastos complementares
a saude, além de outras despesas nado planejadas(5'7'13’18).

A situacdo de dependéncia abala a estabilidade emocional e a propria identidade, suscitando
sentimentos de inutilidade e fracasso. A pessoa sente-se triste, sem esperanga e diminui o interesse nas
atividades que eram prazerosas, retardando o processo de recuperagdo da saude fisica e mental*>719),
Esses sentimentos oriundos da incapacidade funcional abalam ainda mais o convivio social, gerando

(4-5,7,16).

sobrecarga ao cuidador Contudo, nota-se também desejo de retomar a autonomia de suas vidas,

guando amparadas por um suporte social formal ou informal™®’*9.

O apoio social da familia e o conforto espiritual foram estratégias importantes para o enfrentamento
e podem ter sido as forcas propulsoras para o restabelecimento da saude de alguns pacientes, perante a
precariedade das unidades de saude para a garantia da continuidade dos cuidados em domicilio.

As evidéncias cientificas apontam que quanto mais suporte social essas pessoas receberem, melhor
sera a percepcao de qualidade de vida e melhores serdo os resultados relacionados a capacidade do individuo
para enfrentar e adaptar-se as mudancas em sua vida diaria decorrentes do AVC2O2,

A religido e a espiritualidade apoiam a esperanca de melhorias que podem ser alcancadas pela fé. As
atividades religiosas geralmente melhoram a qualidade de vida e o propdsito de viver. Dessa forma, a religido

(15,22

tem sido associada positivamente com melhor saude fisica e mental apds o AVC ) Nesse contexto, a

integracao da familia e fé em Deus foram componentes chaves para o suporte emocional e para melhorar a
. . (20-21)
capacidade de enfrentamento da enfermidade .
A precariedade assistencial se mostrou, sobretudo, no momento de orientagGes relacionadas a
continuidade dos cuidados no contexto domiciliar e comunitario, que deveriam ser iniciados no ambiente

hospitalar(4'6'19).

Verificou-se que o modelo de cuidado vigente ainda ndo incorporou as diretrizes
relacionadas a reabilitacdo e a promocgdo da salde com vistas a adaptacdo e a manutencdo do bem-estar e
funcionalidade(u), centrando-se, ainda, na cura da enfermidade e ndo no cuidado das pessoas e seus
familiares, que recebem pouco apoio de profissionais de saide no periodo de reabilitagéo(lg'zo).

O momento de transicdo do cuidado da fase hospitalar para o contexto domiciliar ocorreu de modo
solitario e os pacientes e seus familiares resolveram as demandas de cuidado de modo isolado, sem
acompanhamento profissional(4’7’l7’19). Diante desse cenario, os pacientes e familiares carentes de
informacgGes ficam a mercé de ajuda de uma rede assistencial fragilizada e fragmentada e estdo sob o risco
de vivenciarem eventos adversos que poderdo levar a complicagcbes e a readmissGes ao longo desse
processo(4'5'22'24).

Os participantes ndo estavam satisfeitos com o acesso as intervencdes para reabilitacdo apds a alta
hospitalar e mencionaram que tiveram restricées para a continuidade do cuidado no contexto comunitario.

Esse aspecto também foi evidenciado em estudos conduzidos em paises desenvolvidos que identificaram a

fragmentacdo do cuidado, a falta de continuidade, de comunicacdo, de coordenacgdo e de integracdo entre
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. . . c A . e - . .- ~ e . (23-
os servicos de saude, a inexisténcia ou o dificil acesso ao servigo de reabilitacdo no contexto comunitario’

24)

A efetiva reabilitacdo deve envolver uma avaliagdo biopsicossocial, com um conjunto de medidas
interdisciplinares, visando capacitar a familia para minimizar as chances de novos episédios(6'7'23). O periodo
de reabilitacdo tem sido negligenciado pelo sistema de salde e as intervengbes educativas, quando ocorrem,
tém sido superficiais, sem considerar as necessidades especificas de cada pessoa e do seu nucleo
familiar”*"**?® |sso denota fragilidades no cumprimento dos principios da universalidade e da equidade do
sistema de saude brasileiro, que traz prejuizos importantes para que essas pessoas tenham apds o periodo
de internacdo uma efetiva reinsergdo social e comunitaria®.

Os pesquisadores descrevem que esse é um problema grave nos paises desenvolvidos, e uma
verdadeira tragédia, nos paises em desenvolvimento, que enfrentam problemas relacionados a subutilizagdo
das infraestruturas e dos escassos recursos (humanos e materiais) em saude'™. Nesse sentido, a ineficiéncia
no modo de producdo do cuidado tende a resultar em atrasos no acompanhamento e seguimento do
tratamento, dificuldades para referenciar as pessoas para os diferentes niveis de atencdo a saude, erros e
outros eventos adversos indesejaveis que levam déficits para a resolutividade e a consequente decepgdo e

. . ~ s . 25
insatisfacdo geral das pessoas, familias e comunidades'®®.

CONCLUSOES

As politicas publicas defendem um modelo baseado na prevengdo e na promocdo da saude por meio
da educacdo em saude para a populacdo, assisténcia multidisciplinar para intervencdo no quadro clinico de
AVC e reabilitacdo das disfung¢es, com suporte social formal as familias, fortalecendo sua parceria no
cuidado domiciliar.

Os achados mostraram uma dicotomia entre a efetiva empregabilidade das diretrizes das politicas
publicas no processo de cuidado e reabilitagdo das pessoas que sobreviveram ao AVC e a realidade vivenciada
por essas pessoas e seus familiares.

O que se tem observado é que a populacdo ainda carece de conhecimento e sensibilizacdo quanto aos
fatores de risco e o impacto das disfunc¢des relacionadas ao AVC sobre os aspectos fisicos, sociais, financeiros
e psicolégicos, o que pode representar a negligéncia prépria do cuidado com a saude e a falta de apoio de
outros profissionais, sobretudo o enfermeiro como gerente do cuidado integral.

A familia é fundamental para o acesso aos servicos de salde e garantia na manutengdo da assisténcia,
contudo a condugdo dessa assisténcia ocorre de maneira solitaria. Portanto, as redes de atencdo a saude
devem favorecer suporte aos familiares e explorar mais o seu potencial para o cuidado, assim como
reorganizar o fluxograma de atendimento com a finalidade de garantir a efetiva a¢do dos servigos de saude
para atender a populacdo adscrita.

A producdo de resultados positivos do cuidado, apds o AVC, requer que os sistemas de saude estejam

organizados de modo integrado e assegurem a continuidade do cuidado envolvendo intervengbes centradas
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nas pessoas (individuo, familia e comunidade), nos diferentes cenarios de producdo do cuidado, por meio da

atuacdo integrada dos profissionais de saude.
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