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RESUMO

Este estudo objetivou compreender a percepcdo dos cuidadores
familiares de pessoas acometidas por acidente vascular cerebral em
relagdo ao empowerment promovido pela equipe multiprofissional no
ambiente hospitalar, desenvolvido na Unidade de Acidente Vascular
Cerebral do Hospital Municipal Sdo José de Joinville, Santa Catarina.
Trata-se de uma pesquisa qualitativa, do tipo acdo participante,
articulada com o lItinerario de Pesquisa de Paulo Freire, que consiste de
trés etapas: Investigacdo Tematica, Codificacdo e Descodificacdo e
Desvelamento Critico. Participaram 16 familiares cuidadoras da unidade
durante o periodo de internacdo, no més de abril de 2018, totalizando
quatro Circulos de Cultura. A investigacdo tematica foi disparada a
partir de questdes norteadoras sobre a atuagdo no cuidado juntamente da
equipe multiprofissional, sendo que o Desvelamento Critico aconteceu
concomitantemente com a participacdo das pesquisadas. Durante o
levantamento tematico foram investigados 40 temas geradores, 0s quais
foram codificados e descodificados em trés temas principais, que foram
desvelados no decorrer dos Circulos. Os resultados foram descritos em
duas dimensdes, buscando compreender em cada uma as tematicas de
maior relevancia. O primeiro manuscrito reflete sobre a percep¢do dos
familiares cuidadores em relacdo as acbes promotoras de salide no
ambiente hospitalar, possibilitando a identificacdo dos desafios, como
sobrecarga do cuidado, ansiedade com a desospitalizagdo e a auséncia de
espacos que possibilitem o didlogo. Facilidades destacadas se referem a
troca de experiéncias com outros cuidadores e a confianca na atuacédo da
equipe em relagdo a reabilitacdo da pessoa com acidente vascular
cerebral. O segundo manuscrito abordou acerca do empowerment dos
familiares cuidadores de pessoas com acidente vascular cerebral no
contexto do ambiente hospitalar, evidenciando a necessidade de
efetivacdo destas praticas promotoras de salde para o enfrentamento das
situacdes encontradas no contexto do cuidado, incluindo o



desenvolvimento de habilidades e apoio familiar. Desta forma,
considera-se que sdo incipientes as acfes promotoras de salde no
contexto hospitalar, reforcando um modelo centralizado na doenca, que
ndo considera a familia como sujeito participativo do cuidado.
Evidencia-se a importancia das metodologias participativas para
possibilitar reflexdes e consequentes transformagdes nos contextos de
vida.

Palavras-chave: Empowerment. Promocéo da satde. Familiar cuidador.
Acidente vascular cerebral. Hospital.
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ABSTRACT

This study aimed to understand the perception of family caregivers of
people affected by stroke in relation to the empowerment promoted by
the multiprofessional team in the hospital environment, developed in the
Stroke Unity of Hospital Sdo José, in Joinville, Santa Catarina. It is a
qualitative research, of the type participant action, articulated with Paulo
Freire's Itinerary of Research that consists in three stages: Thematic
Research, Coding and Decoding and Critical Unveiling. Sixteen family
caregivers of the unit participated, during April 2018, totalizing four
Culture Circles. The Thematic Research was triggered by guiding
guestions about the participation in care together the multiprofessional
team and the Critical Unveiling happened concurrently with the
participation of the researched ones. During the thematic survey, 40
generating themes were investigated, which were coded and decoded
into three main themes, which were unveiled throughout the Circles. The
results were described in two dimensions, trying to understand in each
one the topics of greater relevance. The first manuscript reflects on the
perception of the family caregivers in relation to the actions promoting
health in the hospital environment, making it possible to identify the
challenges, such as overloading care, anxiety with dehospitalization and
the absence of spaces that enable dialogue. Highlighted facilities refer to
the exchange of experiences with other caregivers and the confidence of
the team's performance in relation to the rehabilitation of the person with
stroke. The second manuscript addressed the empowerment of family
caregivers of people with stroke in the context of the hospital
environment, evidencing the need to implement these health-promoting
practices to confront the situations found in the context of care,
including skills development and family support. In this way, it is
considered that the actions promoting health in the hospital context are
incipient, reinforcing a centralized model in the disease that does not
consider the family as participatory subject of care. The importance of



participatory methodologies to enable reflections and consequent
transformations in the contexts of life is evidenced.

Keywords: Empowerment. Health promotion. Family caregiver. Stroke.
Hospital.
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1. INTRODUCAO

O acelerado envelhecimento da populacdo em todo o0 mundo, bem
como o0 aumento da expectativa de vida traz profundas consequéncias
para 0 ambito da saude e ao atual nivel de atencdo. Entre os anos 1950 e
1980 houve um aumento de aproximadamente 130% na demografia
brasileira, entretanto este percentual vem sofrendo altera¢cGes no decorrer
dos anos. Conforme estimativas, até 2040 o pais terd ampliado a
populacdo cerca de 20%, apenas, o que culminaria em uma fase de
reducdo da populagdo. Estas transformacbes na pirdmide etéria refletem
mudancas nas taxas de natalidade e mortalidade. O consideravel
aumento da expectativa de vida incide no aumento da carga de Doengas
Crbnicas Nao Transmissiveis (DCNTs), que sdo responsaveis pela
maioria dos problemas de salde enfrentados por pessoas mais velhas e
por um grande numero de internacbes (MALTA et al., 2017;
MIRANDA, MENDES, SILVA, 2017; WHO, 2015a).

Diante deste cenario desafiador aos gestores publicos, o
Ministério da Salde propds dentre suas estratégias um novo pensar em
salde, que ultrapasse o modelo curativista, podendo assegurar desta
forma o cuidado integral e que possibilite atingir de forma positiva 0s
indicadores relacionados as doencas cronicas e contribuir para a
Promocéo da Salde das pessoas (BRASIL, 2011a).

No ambito do Sistema Unico de Satde (SUS) é vivenciada uma
possibilidade de mudanca do padrdo biomédico para uma atencédo
integral, com foco na Promocdo da Saude e nos Determinantes Sociais
da Saude, incluindo como relevante estratégia a efetivagdo destas agoes.
As discussfes deste tema tiveram maior énfase na | Conferéncia
Internacional de Promocdo da Salde, sendo elaborada a Carta de
Ottawa, documento que define Promogéo da Salde como um processo
de empowerment! das pessoas e comunidades em relacdo aos
Determinantes Sociais da Sadde, construido através de cinco estratégias
de acdo: criacdo de ambientes saudaveis, reforco da acdo comunitéria,
criacdo de politicas publicas saudaveis, desenvolvimento de habilidades

1A inexisténcia do termo “empoderamento” na lingua portuguesa e a

diversidade de sentidos do termo “apoderamento” explica a dificuldade de
realizar a tradugdo fidedigna de ‘“empowerment” para o nosso idioma. As
definicbes trazem distintos significados, podendo ser encontrados como
sindnimo de “dar posse”, “dominar” ou “tomar posse” (CARVALHO, 2004),
motivo pelo qual opto em utilizar neste projeto o termo na lingua inglesa.
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pessoais e reorientacdo dos servicos de saude (BEZERRA, SORPRESO,
2016; WHO, 1986).

Dentro do eixo que se refere a reorientagdo dos servicos de salde,
alguns movimentos foram iniciados, vendo-se a necessidade de acionar
estratégias que visem a criagdo de um novo modus operandi, no intuito
de ir além das acdes norteadas pelo modelo biol6gico, centralizado na
doenca. Apesar de serem importantes para o sistema de salde, estas
acOes curativistas ainda sdo predominantes e distanciam-se da concep¢édo
positiva de satde, a qual propde uma mudanca de paradigma e reafirma
0s conceitos da Constituicdo Federal de 1988, que define salde como
“resultante das condi¢es de alimentacdo, habitacdo, educacédo, renda,
meio ambiente, trabalho, lazer, acesso e posse da terra e dos servigos de
salde”, buscando superar a concepcdo da salde como auséncia de
doenca, centrada em aspectos bioldgicos (BEZERRA, SORPRESO,
2016; BRASIL, 2014; BRASIL, 1988).

O modelo biomédico oculta a Promogdo da Saude no ambito
hospitalar e relega a responsabilidade da mesma exclusivamente a
Atencdo Priméria a Saude (APS) e aos servicos comunitarios,
distanciando-se de uma praxis que compreenda salide como um conceito
positivo. Neste sentido, a Politica Brasileira de Promocdo da Saude,
instituida em 2006 e reafirmada em 2014, surge também como uma
estratégia que envolva os niveis primario, secundario e terciario da
atencdo em salde, prestando acdes integradas, com o objetivo de
assegurar compromissos em busca da qualidade de vida dos individuos,
principalmente aqueles que vivenciam a doenca cronica (BRASIL, 2014;
SA, GOMES, 2014).

Dentre estas doencas, destacam-se as cardiovasculares, abarcando
os Acidentes Vasculares Cerebrais (AVCs), que ocupam 0s primeiros
lugares no topo das situacdes que mais acometem vitimas com 6bitos.
Além da elevada mortalidade, os individuos acometidos que sobrevivem
ao AVC retornam ao domicilio com dependéncia pelas limitagdes fisicas
e incapacidade funcional, o que representa aproximadamente 66% destes
sobreviventes (AVEZUM et al., 2015).

H& uma intima relacéo entre 0 AVC e as situagdes que advém do
atual contexto de salide que as pessoas vivenciam, como o aumento das
doencas cronicas decorrentes da urbanizacdo, sedentarismo, obesidade,
entre outros estilos de vida pouco saudaveis. Neste sentido, as estratégias
que envolvem politicas de Promocgdo da Salde podem contribuir para a
diminuicdo ou reducédo destas doengas crbnicas, de modo que o cuidado
transcenda as acdes voltadas as doencas, indo além dos servigos do
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sistema de salde e atingindo as condicdes de vida de modo a favorecer a
ampliacdo de escolhas saudaveis (BRASIL, 2014).

A fragilidade da efetivacdo destas politicas estabelece a condicao
cronica, que leva as pessoas acometidas a dependéncia na execugdo dos
cuidados e estabelece a necessidade da atuagdo multiprofissional na
reducdo das consequéncias da doenca na vida do individuo, desde a
internacdo hospitalar. Assim, a familia assume o lugar de principal
provedora dos cuidados, encontrando-se em uma situacdo nova e
desafiadora, com abundantes demandas (BELLATO et al.,, 2016;
BRASIL, 2013a).

A Politica Nacional de Humanizacdo enfatiza a necessidade da
participacdo do acompanhante durante as internagfes hospitalares,
compreendendo que perpassa um direito a pessoa e consolida o conceito
de clinica ampliada, fundamentando-se numa perspectiva positiva de
salde, que vai além das questdes bioldgicas e que visa incluir a familia
no processo de cuidado. Desta forma, inspira um olhar atento para o
familiar cuidador e elenca como aspectos positivos a inclusdo do
acompanhante para o planejamento do cuidado, o contato social, o
fortalecimento da autoestima da pessoa hospitalizada e o
desenvolvimento de habilidades enquanto cuidadores informais, para a
autonomia na desospitalizacdo (BRASIL, 2007).

Na maioria das vezes, este familiar que se torna cuidador € leigo e
ndo participa do planejamento dos cuidados com os profissionais de
salide no momento da hospitalizagdo. Os cuidados a serem delegados
sdo complexos, fazendo com que estes individuos fiquem
sobrecarregados, sobretudo quando ndo possuem experiéncia ou em
situacGes onde a alta hospitalar ocorre sem antes conceberem como
devem solucionar as necessidades de seus familiares (BELLATO et al.,
2016; COSTA, CASTRO, 2014).

Cada vez mais tem sido discutida a importancia da abordagem
interdisciplinar, que envolva a familia nas orientag@es, especialmente da
pessoa com AVC, no sentido de estimular a motivacdo para o
enfrentamento e o envolvimento destes individuos, promovendo
inclusive, ganho de autonomia para as Atividades Bésicas de Vida
Diaria (ABVDs). As Diretrizes de Atencdo & Reabilitacdo da Pessoa
com Acidente Vascular Cerebral preconizam que na alta hospitalar
sejam oferecidos ao individuo e familia encaminhamentos e orientagdes
para a continuidade do cuidado no domicilio, dada a relevancia do
controle deste agravo (BRASIL, 2013a).

O cuidado e atencdo prestada pelo familiar cuidador a pessoa com
AVC devem ser considerados parte fundamental da transicdo segura
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para o domicilio, visto que a familia compde a rede de apoio para esta
situacdo cronica. Compreende-se que, ao desconsiderar a contribuicdo
familiar no plano de cuidados, ndo havera progressao na proposta de um
modelo de assisténcia norteado pelos preceitos da Promocao da Saude e
pelo principio da integralidade. A busca por esse modelo de cuidado
deve considerar e respeitar as especificidades, considerando as historias
e distintas condigdes de vida, afastando a atengdo meramente focada no
adoecimento (BRASIL, 2014; COSTA, CASTRO, 2014; WALTON,
2011).

A familia deve ser uma unidade de cuidado, sendo
responsabilidade do enfermeiro e equipe de salde o estabelecimento de
parcerias a partir de relagdo de confianca, além da comunicagdo durante
a hospitalizacdo. Isto pode auxiliar na busca de estratégias que instruam
as pessoas e o cuidador familiar, preparando-os para 0 cuidado apés a
alta e considerando o contexto em que vivem, principalmente a pessoa
com AVC (SILVA, LIMA, 2014; WALTON, 2011).

Estas relacBes possibilitam a formacdo de habilidades e
competéncias para a vida na sociedade por meio do empowerment, que
promove o poder politico, autonomia e conhecimento aos individuos
através do processo de capacitacdo dos mesmos. Assim, esta estratégia
contribui para a emancipacdo humana e desenvolvimento critico,
levando & mudancas sociais e politicas (HEIDEMANN, WOSNY,
BOEHS, 2014; MAGAGNIN et al., 2018).

Na Promocdo da Saude as abordagens de empowerment sdo
caracterizadas a partir de duas perspectivas: a primeira trata-se da
perspectiva pos estruturalista, com contribuicbes dos trabalhos de
Michel Foucault, o qual considera que muitas estratégias de salde
sugeridas para a populacdo possam ter um poder disciplinador e que 0s
discursos transmitidos ocultam a interioridade dos seres, questionando a
ideia de sujeito livre e autbnomo para suas escolhas (CARVALHO,
GASTALDO, 2008). A segunda perspectiva refere-se & critico-social,
com fortes raizes nos escritos de Paulo Freire, acreditando na construcéo
do empowerment social como estratégia para mudanca a partir da
conscientizagdo. Com este olhar, os individuos sé se transformardo
guando ganharem espago nos servigos de salde, com uma relacdo
pautada pelo dialogo e que promova a capacitacdo pela possibilidade do
cuidador inserir-se no processo e execucdo dos cuidados (ESKILDSEN
et al., 2017; SOUZA et al., 2014). A partir desta Gltima perspectiva,
inserir a pessoa e 0 seu familiar cuidador nas atividades de cuidado
hospitalar, em uma relacdo horizontal, questionando-os sobre a
compreensao do processo salde/doenca e os auxiliando com linguagem
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simples, torna-se uma atitude visivel da pratica de cuidados centrados na
familia, a qual promove melhora de comunicacdo entre os envolvidos
(WALTON, 2011). Desta forma, utilizou-se neste estudo esta vertente
tedrica para fundamentacdo do empowerment, inserido como estratégia
de Promocdo da Saude aos familiares cuidadores.

Atualmente, cuidadores inseridos no contexto domiciliar
expressam inseguranca, despreparo e caréncia de informagfes. Ao
retornar ao domicilio, o cuidador depara-se com a nova rotina e vivencia
uma ambivaléncia de sentimentos, por se tratar de um sujeito sem
preparo técnico para realizar o cuidado. Este atual contexto expressa a
fragilidade da Promocdo da Saude na hospitalizagdo, com
distanciamento da perspectiva de empowerment de sujeitos atuantes para
a melhoria das condigdes de vida (CARVALHO, RODRIGUES, BRAZ,
2013; OLIVEIRA, GARANHANI, GARANHANI, 2011; SILVA et al.,
2010).

Desta forma, compreendo a necessidade de aprofundamento dos
estudos existentes, enfocando as percepcbes destes cuidadores,
embasados na literatura sobre o tema e em minha experiéncia
profissional. Apds minha formacé&o, a necessidade da pratica profissional
me afastou do meio académico, mas oportunizou a atuacdo no ambito
hospitalar enquanto enfermeira em uma Unidade de Terapia Intensiva.
Concomitante a este periodo, trabalhei como docente em um curso
técnico profissionalizante, iniciando meu contato mais préximo com a
Saude Coletiva e a Promocéo da Salde nas aulas tedricas e nos campos
de estagio. Enquanto servidora publica, trilho o caminho da salde
coletiva, onde atuei na Atencdo Primaria a Salde e no Servico de
Atencdo Domiciliar (SAD). Estas oportunidades possibilitaram a
construgdo de vinculo com as familias, conhecendo seus cotidianos e
compreendendo-as a partir de seus aspectos econémicos, culturais e
sociais. Estas experiéncias despertaram a relevancia e a fragilidade da
relagdo  equipe-cuidador durante a hospitalizagdo, para que
posteriormente, o cuidado pudesse ser oferecido de forma adequada.
Percebi o papel fundamental da Promocdo da Salde, no qual dentre suas
estratégias, o empowerment poderia transformar aquelas realidades e
desafios vivenciados.

Atualmente, como docente no ensino técnico profissional, busco
aperfeigoar meu conhecimento e praxis, 0 que motiva a busca de novos
conhecimentos, fundamentando a assisténcia e o cuidado. Como
membro no Laboratério de Pesquisa em Enfermagem e Promocdo da
Saude (LAPEPS), vinculado ao Programa de Po6s Graduagdo em
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina, tive a
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oportunidade de me aproximar das pesquisas relacionadas a perspectiva
da Promocéo da Saude e do referencial teérico metodolégico de Paulo
Freire, o que potencializa a transformagdo dos individuos e
coletividades, estimulando-os a autonomia e empowerment.

O interesse pela tematica do estudo se justifica na pratica
assistencial enquanto enfermeira no nivel primario e terciario,
observando a lacuna existente do cuidado no domicilio associada as
precérias praticas de Promocdo da Salde no ambito hospitalar e a
relevancia de trabalhar o empowerment neste contexto.

Enfoco a experiéncia dos familiares cuidadores buscando a
compreensdo deste processo por reconhecé-los como sujeitos
participativos e protagonistas nesta construcdo. Para abordagem desta
populacgdo, propde-se o desenvolvimento da pesquisa em uma Unidade
de Acidente Vascular Cerebral (U-AVC), localizada em um hospital
publico de Joinville/SC.

Tendo em vista 0s argumentos levantados, esta pesquisa se
alicerca na seguinte questdo norteadora: Como ocorre 0 empowerment
dos familiares cuidadores de pessoas acometidas por acidente vascular
cerebral frente ao cuidado no contexto hospitalar?

Para dar resposta a questdo de pesquisa que conduzira este estudo,
¢ estabelecido o seguinte objetivo geral: Compreender como ocorre 0
empowerment dos familiares cuidadores de pessoas acometidas por
acidente vascular cerebral frente ao cuidado no contexto hospitalar.
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2. REVISAO DE LITERATURA

Buscando resgatar materiais que fundamentem o assunto desta
pesquisa na revisdo de literatura, optou-se por uma revisdo narrativa.
Serd apresentada uma breve contextualizacdo a respeito da Promogédo da
Saude, com enfogque na estratégia de empowerment, além de explanar
sobre estes conceitos dentro do ambito hospitalar. Posteriormente,
seguido da literatura a respeito do Acidente Vascular Cerebral e suas
implicagbes no cenario de salde e, finalmente, discorrer-se-4 sobre o
familiar cuidador e seus desafios neste contexto. As principais bases de
dados acessadas para a pesquisa foram: Portal de Periddicos
CAPES/MEC, Google Académico, Biblioteca Virtual em Salude (BVS),
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Salde
(LILACS), PubMed e Banco de Teses e Dissertagdes CAPES.
Buscaram-se artigos recentes a respeito do tema, mais precisamente dos
Gltimos cinco anos, nos idiomas portugués, inglés e espanhol, utilizando
como combinagBes de palavras-chave/descritores: acidente vascular
cerebral, promocdo da salde, assisténcia hospitalar, cuidador e
empowerment. Também foram utilizados, livros, politicas, manuais e
relatérios sobre a tematica, com o proposito de amplificar a
fundamentacao tedrica do trabalho.

2.1 EMPOWERMENT COMO ESTRATEGIA DE PROMOGCAO DA
SAUDE

Na busca por novas alternativas que respondam aos desafios em
salde, motivou-se a progressiva discussao sobre Promogdo da Salde,
ocorrendo, em 1986, a 12 Conferéncia Internacional sobre o tema, dando
origem a Carta de Ottawa, considerada documento fundamental para a
criacdo de novas ideias e que reconhece a salde como resultado de
determinantes sociais. O tema surge de forma inovadora dentre as
politicas publicas de salde como alternativa para reducdo de custos e
controle de doencas cronico-degenerativas, com enfoque para mudancas
no estilo de vida (BEZERRA, SORPRESO, 2016; WHO, 1986).

No Brasil, a Promocéo da Saude foi garantida primeiramente por
meio da Constituicio Federal de 1988, instituindo o Sistema Unico de
Salde e garantindo o direito ao acesso universal e igualitario.
Posteriormente, a Lei Organica de Saude n° 8.080 agregou um novo
conceito de salde, ultrapassando o limite biolégico e considerando o
estilo de vida, contexto histérico, cultural e social da populagéo
(BRASIL, 1988; BRASIL, 1990).
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Como estratégia nacional, a Politica de Promoc¢édo da Salde foi
proposta em 2006, e apesar de sua implantacdo ter sido uma trajetoria
longa e conflituosa, com foco preventivista, representou avangos na
elaboracédo de politicas de saide. Com as mudancas no cenario da salde,
este documento foi revisado em 2014, trazendo dentre seus objetivos
promover o empowerment, a instrugdo para a tomada de deciséo e a
autonomia de sujeitos e coletividades por meio do desenvolvimento de
habilidades pessoais e de competéncias em promocéo e defesa da saude
e da vida, fundamentado na Carta de Ottawa (BRASIL, 2014;
HEIDEMANN et al., 2018).

As praticas em Promocao da Saude caracterizam-se por agbes que
envolvam a comunidade de maneira efetiva na tomada de deciséo, ao
definir prioridades, estratégias de planejamento e efetivacdo destas na
busca da qualidade de vida. No nlcleo destas praticas encontra-se o
empowerment, que proporciona aos individuos e comunidades a
capacitagdo para que possam compreender seu tratamento e cuidados,
dando-lhes voz e espaco para exporem suas necessidades e preocupagdes
(JOHNSEN et al., 2017; WHO, 1986).

O conceito empowerment se originou a partir de movimentos de
classes sociais na década de 1960, posteriormente influenciado pela
psicologia comunitaria e por movimentos de autoajuda que buscavam o
direito de cidadania em distintos contextos, de diferentes paises. Apos 0s
anos 80, esta estratégia ganhou foco entre as politicas sociais € no
servico social, difundindo-se em diversos cenarios. Entretanto, de
maneira indiscriminada, moldando-se as propensdes de cada contexto,
atualmente, encontram-se diversas interpretacdes para 0 empowerment,
cujo termo utilizado na lingua inglesa se deve a dificuldade em traduzir
o conceito (CARVALHO, GASTALDO, 2008; VASCONCELOS,
2013).

No ambito da salde e enfermagem, o empowerment passou a ser
utilizado fortemente no sentido de capacitagdo dos individuos e
sociedade. Corroborando com a Carta de Ottawa, quando a Organizagdo
Mundial de Saide define Promocdo da Satde como “um processo de
capacitacdo das pessoas para que aumentem o controle sobre suas vidas,
além de melhorar suas préprias habilidades, inclusive para o autocuidado
e para manter a satide”. No contexto nacional, por exemplo, um marco
nas politicas de salde envolve a estratégia de empowerment quando se
criam as politicas sociais que consideram a participacdo e o controle
social das pessoas (BRASIL, 1988; WHO, 1986).

Desta forma, o emprego desta expressdo tem sido utilizado nas
abordagens de salde, principalmente na salde publica e entre
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pesquisadores, visto como principal estratégia, que vem sendo discutida,
inclusive como alternativa para a gestdo das doencas cronicas, por
alcangar qualidade em salde e otimizacdo dos custos relacionados.
Recentemente, escalas tém sido utilizadas em pesquisas para avaliar o
empowerment de pacientes em situacdes especificas, como a escala de
empowerment direcionada a salde mental, gestantes, as pessoas com
cancer e diabetes (BARR et al., 2015).

Estudos tém sido utilizados para pessoas com doencas cronicas
nao transmissiveis a fim de verificar o0 empowerment destes individuos
(BARR et al., 2015; ESKILDSEN et al., 2017; WANG et al., 2016).
Entretanto, ainda h& uma fragilidade na operacionalizacdo e na
compreensdao de suas dimensdes, apesar de haver um amplo
entendimento sobre a relevancia deste conceito.

A pesquisa de Johnsen et al. (2017) teve como participantes
pessoas em tratamento para o cancer ha mais de seis meses. O estudo
evidenciou importantes manifestagdes de empowerment, como a
possibilidade das pessoas terem poder de decisdo acerca do tratamento e
dos seus cuidados, conhecerem a sua real situacdo de salde e
reconhecerem que seus desejos e aflices devessem ser respeitados e
ouvidos sempre que necessario. No entanto, o estudo demonstrou
desafios para a aplicagdo pratica do empowerment, uma vez que 0S
participantes ndo eram muito motivados pela equipe de salde a
apresentarem comportamentos empoderados.

Do arcabougo deste conceito, o empowerment e as relagfes de
poder existentes sdo discutidos por meio de duas vertentes na area da
Promocdo da Salde, compreendendo a perspectiva critico social e a
perspectiva pés-estruturalista. Para ambas, € essencial considerar o
processo de vida em sociedade, incluindo o contexto cultural, subjetivo e
psiquico. A estrutura social em que o individuo esta inserido o
influencia, induzido por relagbes de poder que precisam ser
apresentadas, discutidas e desveladas como um produto destas ligages
historicas e sociais que se dirigem a apresentar desigualdades (SOUZA
etal., 2014).

Tratando-se das relagdes de poder na Promogdo da Salde, ha forte
influéncia de Michel Foucault, discutindo as relagbes humanas,
conceitos de poder e subjetividade na perspectiva pds-estruturalista.
Essa vertente tedrica considera que realidades e verdades constituidas
nédo sdo constantes e sdo originadas em rela¢Ges de discursos dominantes
e emergentes, que influenciam e transformam préticas sociais ja
construidas (FOUCAULT, 2011; VELLOSO, 2011).
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A relacdo de poder é considerada uma préatica social e histérica,
assim todos exercem poder, governam e sdo governados por discursos
dominantes compartilhados, produzindo, inclusive, desejo e
necessidades que as pessoas assumem, naturalmente, como suas. Assim,
¢ discutida a nogdo de sujeito autbnomo e com livre escolha, sendo
dificil ~ diferenciar interioridade de exterioridade (HOLMES,
GASTALDO, 2002).

Esta pratica pode também ser vista de maneira negativa quando
ndo é possivel a identificacdo correta das necessidades e valores pela
comunidade, podendo mesmo levar a uma concepg¢édo de paternalismo, o
gue se constitui como um dos dilemas éticos dentre as praticas de
Promocdo da Salde. De fato, incentivar as pessoas a agirem em
contextos que ndo sejam das suas proprias escolhas pode se caracterizar
como um dilema ético, portanto os profissionais de salde envolvidos
neste papel tém uma grande responsabilidade enquanto facilitadores das
mudancas em saude e no processo de empowerment (SPENCER, 2015).

Ha sempre que permear o cuidado no desenvolvimento da
estratégia de empowerment ao considerar que a autonomia necessaria
para a tomada de decisdes deve ser entendida como um processo que
demanda além da capacidade, o conhecimento sobre as situacdes do
cotidiano e a possibilidade para executar as opgfes levantadas. Como
exemplo, as iniquidades da sociedade podem desencadear situagdes em
que as pessoas ndo tenham a capacidade de fazer suas escolhas de forma
autdbnoma. Os grupos com habilidades e autbnomos podem fazer
escolhas que ndo sdo do seu interesse devido a falsas crencas e a falta de
conhecimento (SOUZA et al., 2014; SPENCER, 2015).

A andlise positiva do poder entende que estas relagbes
desenvolvidas podem ser produtivas e transformadoras, oportunizando a
reconstrucao de novos discursos e subjetividades. Para os pds-modernos,
guando identificamos um grupo especifico com direitos e necessidades,
ja os estigmatizamos. As relagcBes de poder que estdo implicitas na
sociedade podem fragilizar o papel do empowerment, levando a uma
diferente concepcdo. Assim, constitui do processo de empowerment
oferecer suporte, assisténcia e educagdo nestas situagdes que possam
facilitar e aumentar o nivel de emancipagdo destes grupos que
encontrardo dificuldade ao expressar seus interesses e identificar a
origem dos seus problemas (FOUCAULT, 2011; VASCONCELOS,
2013).

Na perspectiva critico-social, sdo discutidos ainda dois diferentes
sentidos da estratégia: o empowerment social e o empowerment
psicolégico. Primeiramente, caracterizados por agdes direcionadas ao
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individuo, o empowerment psicoldgico é uma estratégia que viabiliza as
pessoas terem um sentimento de maior dominio sobre a propria vida,
capaz de controlar, adaptar-se ao seu meio e desenvolver mecanismos de
autoajuda e de solidariedade (LINDACHER et al., 2017; SOUZA et al.,
2014).

A estratégia que enfoca no coletivo, o empowerment social ou
comunitario fundamenta a teoria e pratica na Promocéo da Saude e é
considerado como principal ferramenta que pode ser utilizada nesta
busca pela mudanca do atual modelo em salde. As pessoas podem
participar na tomada de decisbes sobre suas vidas, desenvolvendo
habilidades e conhecimento, gerando assim uma mudanca e equilibrio de
poder na sociedade, inclusive no relacionamento com os profissionais de
salde (FUMAGALLI et al., 2015; SPENCER, 2015).

Neste contexto hd uma forte influéncia dos trabalhos de Paulo
Freire, o qual inspirou a producdo de literatura pelos profissionais da
salde, que evidenciam o processo de salde como um resultante de lutas
de coletivos sociais por seus direitos, oportunizando que estes grupos
tenham voz, problematizando a realidade e que, a partir disso, consigam
transformar as relagdes sociais de dominacgdo. Especificamente na obra
Pedagogia do Oprimido, Freire associou 0 termo ao engajamento
politico da comunidade contra as formas de opressao existentes, quando
explana sobre o desenvolvimento de uma consciéncia critica baseada nas
experiéncias de vida. Estes escritos contribuiram no pensamento
emancipatorio como uma referéncia internacional, tratando-se da
estratégia de empowerment (CARVALHO, GASTALDO, 2008;
FREIRE, 2016; SOUZA et al., 2014; VASCONCELOS, 2003).

Ao retomar este conceito no ambito da salde, as pessoas SO se
tornardo capacitadas quando os profissionais Ihe oferecem espaco para
que isso se efetive, considerando questBes que lhes dizem respeito. A
atuacdo da equipe com usuarios e cuidadores deve se fundamentar em
uma relacdo horizontal, possibilitando o desenvolvimento de habilidades
a partir de informagcBes seguras e relevantes, oportunizando a
participacdo do individuo e cuidador no plano de cuidados, incluindo a
tomada de decisdes e esclarecimento de duvidas (ESKILDSEN et al.,
2017).

Para que este processo de capacitacdo ocorra, € necessario
possibilitar a conscientizagdo dos individuos, o desenvolvimento de
habilidades para alcancarem e usufruirem de diferentes recursos, com
efetiva influéncia sobre seus contextos. Na coeréncia da Promocédo da
Saulde é necessaria a estratégia de empowerment da comunidade através
de ambientes de troca e de sensibilizacdo para o exercicio de cidadania
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nos espagos comunitarios. Este processo busca a execucdo de direitos
junto a um Estado provedor, no qual todos os individuos sdo iguais sob
sua tutela e a salde é um bem de consumo e um direito de todos
(JOHNSEN et al., 2017; LINDACHER, 2017).

Em contrapartida, trata-se de um processo dindmico e que
envolve a aplicacdo da equidade quando assume diferentes atitudes para
grupos distintos, devendo-se considerar os diversos contextos, incluindo
fatores socioeconémicos, género e idade. Por exemplo, as habilidades,
conhecimentos e agdes envolvidas em um tratamento de Diabetes se
difere da demanda exigida no cuidado da pessoa com Acidente Vascular
Cerebral. O objetivo do empowerment pode mostrar-se de diversas
maneiras a considerar-se o contexto vivenciado e seus fatores envolvidos
(ESKILDSEN et al., 2017; SPENCER, 2015).

Na construcdo do plano politico intitulado “Saitde 2020 para a
Europa, foram definidas estratégias para acfes em salde, destacando
como elementos-chave o0 empowerment das pessoas, estimulando o
autocuidado e assim, melhorando os indicadores de salde, além da
comunicacdo eficaz entre profissionais e pacientes, garantindo o
tratamento adequado e o0 uso otimizado dos recursos a nivel primario de
salde. Entretanto, é necessaria uma mudanca de paradigma na salde no
sentido de integrar este conceito nas diversas préticas de cuidados,
incluindo-o em todos os pontos das Redes de Atencdo a Saude (RAS)
(CEREZO, JUVE-UDINA, DELGATO-HITO, 2016; WHO, 2012).

2.2 PROMOCAO DA SAUDE NO AMBIENTE HOSPITALAR

Comumente as estratégias de Promoc¢do da Salde sdo associadas
ao contexto da salde publica, pelo fato de que na Atencdo Primaria a
Salde essas atividades ficam mais evidentes, pois tem como foco o
individuo e a familia, inseridos no ambiente onde vivem. Entretanto,
ainda se caracteriza como um desafio, visto que alguns estudos tém
demonstrado fragilidade das praticas promotoras de salde neste nivel de
atencdo (DALMOLIN, 2017; DURAND, 2016). No nivel terciério
predomina o atendimento curativista e preventivo da doenca,
distanciando as acbes de Promocdo da Salde e tornando-as pouco
valorizadas e limitadas (AGUIAR et al., 2012).

Todavia, tem sido cada vez mais enfatizado que o ambiente
hospitalar possibilita a construcdo da Promocdo da Salde. Dentre a rede
de servicos em salde, os hospitais passaram a receber maior atencao
como servigos que ndo sejam centrados na doenca, mas que possam ter
fortes influéncias sobre o bem-estar das pessoas hospitalizadas, bem
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como dos profissionais que atuam nestes locais (HUANG, CHIEN,
CHIOU, 2016).

A evolugdo historica deste tema conta com documentos
importantes, tais como a Estratégia Européia de Salde para Todos,
criada para atender as demandas da salde publica da regido, visando a
assisténcia a nivel primario, reduzindo assim a procura aos hospitais e 0s
custos relacionados a isto. Posteriormente, a Carta de Ottawa
estabeleceu a reorientagdo dos servicos de salde como uma 4area
essencial para o desenvolvimento global em Promogdo da Salde
(BEZERRA, SORPRESO, 2016; WHO, 1986).

No &mbito hospitalar, este estimulo para mudanca da cultura
curativa demonstra a progressiva transformacdo em busca da efetivacao
das agdes de Promocéo da Salde, além de outros servicos ja prestados.
Alguns documentos reafirmaram esta ideia, incluindo a Declaragdo de
Budapeste, Standards para a Promocdo da Salde em Hospitais,
Recomendagdes de Vienna, Carta de Ljubljana sobre Reforma dos
Cuidados de Salude e Carta de Bangkok, construindo desta forma um
alicerce para facilitar o desenvolvimento da Promocdo da Salde no
ambito hospitalar (NOBREGA, 2011; SILVA et al., 2011).

A Declaracdo de Budapeste foi emitida por ocasido do encontro
inicial sobre Health Promoting Hospitals (HPH), a qual possibilitou a
estruturacdo deste movimento, que desde 1990 procura facilitar e dar
suporte aos hospitais a assumirem uma responsabilidade essencial no
campo da Promogdo da Saude. Isto reforcou as ideias da Carta de
Ottawa, com finalidade de promover o desenvolvimento e a
implementacdo das acdes em Promocdo da Salde na hospitalizacdo e
demais servicos de saude, incluindo desde o refor¢o & autonomia do
sujeito até agdes de intersetorialidade e participacdo da comunidade,
com enfoque nas metodologias educativas em salde (HUANG, CHIEN,
CHIOU, 2016; WHO, 1991; WHO, 2016a;).

Os hospitais que participam deste movimento sdo encorajados a
estabelecer vinculos com outros niveis do sistema de salde e
comunidade, possibilitando desta forma a criacdo de parcerias com
profissionais de outros servi¢os, melhorando a cooperagdo com servigos
sociais e de salde na comunidade. Como a prética de Promocdo da
Saude ndo é puramente bioldgica ou baseada na clinica, as preferéncias
das pessoas, 0s valores sociais, culturais e os sistemas de cuidados de
salde sdo importantes. Esta foi uma iniciativa inicialmente desenvolvida
e implementada no contexto europeu, posteriormente promovida pela
World Health Organization e expandida para paises do mundo inteiro
(HUANG, CHIEN, CHIOU, 2016, WHO, 2016a).
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A Organizacdo Mundial de Salde iniciou a Rede de Hospitais
Promotores de Salde com o objetivo de reorientar as instituicbes de
salde para integrar a promocdo e educacdo em salde, prevengdo de
doencas e servicos de reabilitagdo em cuidados curativos. No total, a
Rede Internacional HPH é composta por mais de 600 membros de
hospitais e servicos de salde em mais de 30 paises. No Brasil, somente
uma instituicdo hospitalar participa deste movimento, localizado no
estado de S&o Paulo (WHO, 2018).

O Health Promoting Hospitals divulgou alguns padrfes a serem
seguidos pelos servicos, a fim de melhorar a qualidade das instituicdes,
dos quais se pode citar: a) Politica de Gerenciamento: uma boa politica
institucional com vistas a Promocao da Salde; b) Avaliagdo do Paciente:
avaliacdo das necessidades em Promocdo da Salde a partir da percepcgéo
dos profissionais e pacientes; ¢) Informacéo e Intervencdo do Paciente:
informacdo aos pacientes sobre questes relativas a sua condicdo de
salde e intervengdes de Promocdo da Salde; d) Promover um local de
trabalho saudavel: estabelecer condi¢cdes adequadas para desenvolver o
hospital como um ambiente favoravel & Promocdo da Saude; e e)
Continuidade e Cooperagdo: A organizacao deve ter um planejamento a
fim de colaborar com outros servigos, instituicbes e setores
continuamente (WHO, 2004).

Este movimento também buscou aumentar a conscientizagdo das
pessoas internadas e familias para se tornarem uma parceria ativa no
processo de salde e na tomada de decisdo conjunta durante o
atendimento, considerando as peculiaridades de cada pessoa e familias.
Outros documentos incentivaram e apoiaram a importancia do
envolvimento dos doentes e familias na area da salde, como a Carta de
Ljubljana sobre a Reforma dos Cuidados de Saulde, no contexto
especifico da Europa, centrando-se na ideia de que “os cuidados de
salde devem, em primeiro lugar, conduzir a uma melhor salde e
qualidade de vida para as pessoas” (WHO, 1996; WHO, 2016a;).

Posteriormente, as recomendacdes de Vienna consideraram a
necessidade de reforma dos cuidados e a necessidade de os hospitais se
preocuparem mais com a salde. Perceber este potencial ao
desenvolverem a Promocdo da Saude nestes ambientes poderia otimizar
seus recursos, direcionando-os ndo apenas para os cuidados curativos,
mas para a salde em seu sentido mais amplo. De acordo com estas
recomendacdes, 0s hospitais que promovem a salde compreendem as
quatro perspectivas: das pessoas, da equipe de salde, da organizacédo e
dos ambientes e comunidades. Estas acOes devem ser orientadas na
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busca de aumentar a competéncia e empowerment dos individuos
(HUANG, CHIEN, CHIOU, 2016; WHO, 1997a).

A Revisdo da Estratégia Saude para Todos para 0 Século XXI foi
uma estratégia européia que continuou priorizando as agdes de
prevencdo na assisténcia hospitalar, porém passou a reconhecer mais a
importancia de praticas baseadas nas concepcdes de Promocgao da Saude,
destacando a equidade e os Determinantes Sociais da Salde nesta nova
versdo. No Brasil, alguns estudos demonstram a necessidade de se
pensar na alteracdo estrutural e hierarquica dos servigos promotores de
salde, observada a auséncia de praticas encontradas no ambiente
hospitalar que possibilitem a atuacdo na comunidade ou que envolva
profissionais para efetivarem estas ideias (SILVA, 2016; WHO, 1995).

Com avancos das discussdes promovidas pelo movimento Health
Promoting Hospitals, mais recentemente, também, a Estratégia sobre
Servigos de Salde Centrados nas Pessoas e Integrados ressaltou que 0s
cidaddos precisam ter voz nos servicos de salde e que possam tomar
decisdes nos diferentes niveis de atencdo (WHO, 2016a).

Assim, a Promocdo da Salde pode ser entendida como um
processo que contribui para que as pessoas possam aumentar o controle
sobre suas vidas e melhorar a sua salde. Ao fazer isso, as intervencdes
podem se concentrar em vérias fungdes possiveis do hospital como um
sistema. Em Ultima instancia, os doentes e as familias, bem como os seus
defensores e, de um modo mais geral, os cidaddos como potenciais
utilizadores dos servicos de salde devem ter mais direitos, ganharem
VOZ e espacos para uma verdadeira tomada de decisdo. Os hospitais e 0s
servicos de salide devem reconhecer e promover o papel e a centralidade
essenciais dos usuarios, das familias, cuidadores e dos cidaddos na
conducdo da melhoria da qualidade e dos resultados dos sistemas de
satde (WHO, 2008; WHO, 2016a).

Corroborando com a Carta de Ottawa e com vistas a atender as
demandas atuais de salde do pais, 0 Ministério da Salde estruturou a
Rede de Atencédo a Saude (RAS) no ambito do SUS. Deste modo, busca
a reorientacdo dos servicos de salde para romper a fragmentacdo do
cuidado e assegurando as pessoas servicos eficazes, por meio de uma
atencdo integral. A partir destes ideais, a Promogdo da Saude deve
perpassar todos os pontos da RAS, especialmente no que tange o
ambiente hospitalar, pois este pode ser o primeiro ou Unico espago
acessado por individuos que ainda ndo estejam na cobertura da Atencéo
Primaria & Satde (BRASIL, 2010; SA, GOMES, 2014).
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2.3 ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL COMO PRINCIPAL
CAUSA DE INCAPACIDADE

No Brasil, 0 aumento da populagdo e consequente aumento das
Doengas Cronicas Nao Transmissiveis levaram as doencas
cardiovasculares ao topo das causas de Obitos, destacando-se 0s
Acidentes Vasculares Cerebrais, as doengas coronarianas e a hipertensdo
arterial sistémica. As patologias cerebrovasculares ocupam o segundo
lugar dentre as doencas que mais acometem vitimas com Obitos em
dimensdo global, ficando atrds somente das doengas cardiovasculares.
Estes dados negativos para a populacdo tendem a se manter nos
préximos anos (BRASIL, 2013b; LOTUFO et al., 2017).

Dentre estas alteracfes do sistema neuroldgico, 0 AVC destaca-se
por sua gravidade, pois provoca a interrupcdo do fluxo sanguineo
cerebral, geralmente ocasionado por uma ruptura (AVC hemorragico) ou
obstrugdo de um vaso sanguineo (AVC isquémico), provocando uma
diminuigdo no transporte de oxigénio e nutrientes ao tecido cerebral.
Assim, a magnitude deste evento se da pelo comprometimento
neurolégico, podendo ser focal de forma subita, ou até levar & morte
(BRODERICK; ABIR, 2017).

Em 2015, cerca de 40 milhdes de mortes ocorreram devido as
DCNTs, o que significou 70% do total de 56 milhdes de 6bitos em todo
o mundo. Dentre estas doengas, verificou-se o predominio das doengas
cardiovasculares, representando 45% (17,7 milhdes de mortes), Cancer,
8,8 milhdes de 6bitos (22%); Doenga respiratoria cronica, 3,9 milhdes de
oObitos (10%); e diabetes, 1,6 milhdo de dbitos (4%) (WHO, 2017).

Ainda que esteja disponivel um avancado suporte tecnoldgico,
60% das pessoas acometidas pelo AVC ndo sobrevivem ou se tornam
dependentes. Os dados acerca desta situacdo de salde e o alto custo
gerado para tratamento e reabilitacdo com estes individuos requerem
prioridade na agenda das estratégias em salde, principalmente tratando-
se de prevencdo de doencas e Promogdo da Salde. Isto gerou
mobilizacdo nacional na busca de estratégias que enfrentassem esta
situacdo, visto que dentre os paises da América Latina, o Brasil possui as
maiores taxas de mortalidade causadas pelo AVC (GARRITANO et al.,
2012; WHO, 2004).

Um estudo realizado no Brasil (LOTUFO et al., 2017) constatou
que houve um aumento no numero de mortes pelas doengas
cerebrovasculares, entretanto a mortalidade abaixo dos 70 anos diminuiu
pela metade entre os anos de 1990 e 2015. Além disso, as piores
estatisticas sdo em estados com piores indicadores sociais e econdémicos.
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Considerando este contexto, 0 AVC esta dentre as prioridades no
Plano de AcOes Estratégicas para o controle e enfrentamento das
DCNTs, vistas como maior problema de salde, atingindo principalmente
pessoas com condicBes sécio-econdmicas desfavoraveis. Este importante
documento no campo das politicas publicas aborda a atuacdo nos fatores
de risco que podem ser modificados, intensificando o papel da Promogéo
da Salde dentre suas diretrizes e reafirmando a importancia da
intersetorialidade. Nesta situacdo do AVC, os profissionais que atuam no
ambiente hospitalar tem a possibilidade de promover espacos de troca de
informacBes e praticas que promovam a salde dos usuarios e seus
familiares (BRASIL, 2011a; SILVA, 2016).

Inimeras acOes sdo discutidas também na Politica Nacional de
Promocdo da Salde como prioridade dos gestores visando o controle
destas doencas, como o estimulo & alimentacdo saudavel, combate ao
sedentarismo, prevencdo ao uso de tabaco e alcool. Além destes fatores,
a dislipidemia e a hipertensdo arterial tém grande impacto na
morbimortalidade das doengas cerebrovasculares. O manejo da
hipertensdo arterial é trazido como prioridade devido a sua alta
prevaléncia e elevados custos, pois € a causa mais frequente das doencas
do aparelho circulatério, atribuida a cerca de 54% dos casos de AVC no
mundo (BRASIL, 2014; BRASIL, 2011a; MANSUR, FAVARATO,
2016).

Diante do cenario epidemioldgico da doenca, foi reconhecida a
necessidade de uma acdo no Sistema Unico de Salde, por meio da
Portaria 665, de 12 de abril de 2012, instituindo a Linha de Cuidados
especifica para prestar atendimento aos individuos acometidos pelo
AVC, redefinindo diretrizes para o diagnostico, tratamento e
acompanhamento (BRASIL, 2012a).

Esta epidemia leva a uma imensa carga de sofrimento da
populacdo, com progressdo de incapacidades, que influenciam o
desenvolvimento sécio-econdmico e demandam uma série de
intervencdes. Além da elevada mortalidade, os individuos acometidos
gue sobrevivem ao AVC geralmente apresentam limitacdes fisicas e
incapacidade funcional (BRASIL, 2011a; BRODERICK, ABIR, 2017).

As manifestagbes clinicas prejudicam as fungBes motoras,
cognitivas, sensoriais, visdo, percepcdo e linguagem. Estes déficits
podem levar a dependéncia ap6s o evento do AVC, principalmente
tratando-se das Atividades Bésicas de Vida Diaria (ABVDs, incluindo a
alimentacdo, vestir-se, locomover-se, higiene) e as Atividades
Instrumentais de Vida Diaria (AIVDs, que sdo mais avancadas e



40

definem a independéncia da pessoa, como cozinhar, executar tarefas
domesticas, dirigir) (AVEZUM et al., 2015).

Na transicdo do hospital para o domicilio as familias vivenciam o
processo salde-doenga e sdo confrontadas com uma nova situagdo, onde
necessitam assegurar cuidados a pessoa incapacitada, surgindo entdo o
papel do familiar cuidador (FERNANDES, ANGELO, 2016;
OLIVEIRA, GARANHANI, GARANHANI, 2011).

24 OS DESAFIOS E NECESSIDADES AO TORNAR-SE
CUIDADOR

As doencas crbnicas desafiam diversas formas de sofrimento,
exigindo a atencdo constante de cuidadores informais e formais,
principalmente familiares, que sdo exigidos em tempo e recursos,
abrindo mao de seus desejos para prestar o cuidado. As estratégias para
enfrentar estas situagdes diérias sdo interligadas a rede de apoio, suporte
e solidariedade para cada individuo e grupo (VASCONCELOS, 2003;
WALTON, 2011).

Os cuidados prestados pelos familiares se caracterizam como um
suporte para o processo de desospitalizacdo. Neste processo as pessoas
encontram-se fragilizadas com o que passam a vivenciar, demandando a
execucdo de cuidados, que sd@o muitas vezes complexos, mesmo sem
prévio preparo para tal. Desta forma, podem surgir falhas neste processo,
originadas pela escassez de informagdes recebidas no ambiente
hospitalar, que ndo ddo suporte as necessidades do cuidado no domicilio
(FERNANDES, ANGELO, 2016; OLIVEIRA, GARANHANI,
GARANHANI, 2011).

A experiéncia de cuidar de uma pessoa dependente durante a
hospitalizagdo e ap6s a alta tem se tornado cada vez mais frequente no
cotidiano das familias e surge como um recurso para as instituicdes de
salde. Com esta atribuicdo surgem maltiplas necessidades e sentimentos
que carregam a tensdo de executar algo que nunca antes foi vivenciado.
A doenca no contexto familiar perpassa uma série de situagbes que
levam a necessidade de adaptacdo nas atividades rotineiras da pessoa
que se tornou dependente (FERNANDES, ANGELO, 2016).

Normalmente o cuidador é quem assume esse dificil papel,
caracterizado como “a pessoa com ou sem vinculo familiar, capacitada
para auxiliar o usudrio em suas necessidades e atividades da vida
cotidiana, com ou sem remuneragdo”. Quando é um membro da familia
ou da comunidade que oferece cuidado as pessoas dependentes, este é
definido como cuidador informal, figura que ndo deve ser constituida
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necessariamente como ocupacdo ou fungdo formal, visto que ndo possui
formacao técnico-cientifica. Ao tratar-se de uma pessoa com preparo em
instituicdo de ensino para desenvolver cuidados especificos no
domicilio, caracteriza-se como cuidador formal (BRASIL, 2013a;
BRASIL, 2011b; TOTSIKA, HASTINGS, VAGENAS, 2017).

Estes cuidadores sdo quem, no espago privado domeéstico,
realizam ou ajudam a pessoa com limitagcdo a realizar suas atividades
basicas e instrumentais de vida diaria, fornecido por qualquer nimero de
horas e com o objetivo da preservacdo de sua autonomia e de sua
independéncia (OLIVEIRA, GARANHANI, GARANHANI, 2011;
SILVA, 2016).

Em busca da atencdo integral, as praticas de salde precisam
também alcancar as demandas dos cuidadores, dada a vulnerabilidade a
riscos desta nova condi¢do que enfrentam. Com o aumento das doencas
cronicas, a demanda de cuidados domiciliares serd crescente,
necessitando de estratégias em intervencdes educativas, suporte
psicossocial, além de politicas que proporcionem abordagens
multidisciplinares nos planos terapéuticos, incluindo o papel do cuidador
(FOLLE, SCHIMIZU, NAVES, 2016).

Na ocorréncia do AVC, a familia se encontra como a provedora
dos cuidados, vivenciando uma exigéncia diéria para atender as novas
demandas e necessidades daquela pessoa com a condi¢do crbnica, no
domicilio. Doze meses ap6s o Acidente Vascular Cerebral, cerca de 28%
das pessoas acometidas continuam dependentes em suas ABVDs, como
se vestir, ir ao banheiro e na prdpria locomogdo. Muitas vezes, a rede
familiar necessita de amparo para conseguir enfrentar estas situacdes,
que anteriormente desconheciam, e que agora, depara-se Com um novo
papel dentro do contexto do cotidiano, podendo leva-los ao proprio
adoecimento (BELLATO et al., 2016; ULLBERG, 2015).

Um estudo constatou que as horas prolongadas de cuidados (> 20
horas por semana) foram associadas a um aumento de 100% no risco de
uma menor qualidade de vida, aumento de 74% no risco de adoecimento
e aumento de 82% no risco de impacto negativo percebido no
atendimento de cuidados em saude e vida pessoal dos cuidadores
(TOTSIKA, HASTINGS, VAGENAS, 2017).

A adequacdo e reorientacdo dos servicos em busca de uma pratica
promotora de salide tornam-se essenciais para a continuidade do cuidado
de forma qualificada e segura. Ao cuidar de um sobrevivente de
Acidente Vascular Cerebral, é preciso fornecer suporte, incluindo o
treinamento dos cuidados a serem prestados fora do ambiente hospitalar,
pois estas a¢Ges podem melhorar a qualidade de vida dos cuidadores
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familiares e impedir que estes também adoecam (CHULUUNBAATAR,
CHOU, PU, 2015).

Estas intervencdes para o cuidador trazem beneficios em relacdo a
carga emocional e sintomas depressivos, situacdes comuns nestes
individuos. Como exemplo, a intervencdo educacional na Atencao
Primaria a Salde, aumenta a capacidade do cuidador de gerenciar
comportamentos, minimiza a frustracdo e o fardo em realizar o cuidado,
além de aumentar sua competéncia e confianca. A pratica de atividades
realizadas junto de um cuidador tem o potencial de intensificar o
cuidado, otimizando custos em salde. Desta forma, os resultados
poderiam ser mais efetivos em termos de capacidade funcional,
atividades e participacdo de quem cuida da pessoa com AVC
(GREENWOOD, PELONE, HASSENKAMP, 2016; VLOOTHUIS et
al., 2016).

Em um estudo que utilizou revisdo sistemética para identificar,
avaliar e resumir todas as evidéncias publicadas sobre intervencdes
baseadas em praticas gerais para apoiar cuidadores de pessoas com AVC
ou deméncia, os resultados apresentaram auséncia de estudos que
investigassem o apoio prestado aos cuidados de pessoas com AVC,
especificamente. Estes autores sugerem a probabilidade de que ha pouco
suporte oferecido a estas pessoas ou que as avaliacfes das intervencdes
ndo estdo sendo publicadas. Ainda assim, reforcam a necessidade de
aprofundamento que abordem o individuo com AVC, visto o potencial
que a pratica pode oferecer a este grupo de cuidadores (GREENWOOD,
PELONE, HASSENKAMP, 2016).

Cada vez mais tem sido enfatizada a importancia de se considerar
a familia no momento da hospitalizagdo para que participe do
planejamento e execucdo dos cuidados. O Plano de Acdo Global 2014-
2021 para as Pessoas com Deficiéncias foi desenvolvido e justificado
pela susceptibilidade de que qualquer individuo possa experimentar a
deficiéncia diretamente ou ter um membro da familia afetado,
principalmente quando sdo mais velhos e mais propensos a
desenvolverem doencas que levem a estas incapacidades, como 0 AVC.
O plano reconhece a importante contribuicdo dos cuidadores formais e
informais para apoiar estas pessoas com deficiéncias, e, sendo assim,
reafirmam que esta situacdo requer suporte especifico para que eles
possam desempenhar este papel (WHO, 2015b).

O grande entrave torna-se como cuidar destas pessoas que sdo
desospitalizadas e que, a partir disso, carregam todas as dificuldades
inerentes ao cuidado com efeito da longa institucionalizacdo, além de
suas préprias caracteristicas em condicdo existencial, buscando
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estratégias que possam desenvolver habilidades para uma vida autbnoma
(BELLATO et al., 2016; VASCONCELOS, 2003).

Ainda que os profissionais de salide ndo consigam atender a todas
as demandas sozinhas, eles podem se tornar importantes fontes para
promover o estimulo ao suporte e ampliacdo desta rede de apoio que
conta com relagdes familiares, comunidade, grupos e associagdes que se
organizam. O processo do cuidado de si para com 0s outros é mais
comprometido quando ultrapassa 0 modelo de saiude biomédico, sem
deixar de considerar as suas essenciais contribui¢cbes (VASCONCELOS,
2003).

Esta revisdo buscou elucidar a importancia da atuacdo de todos 0s
setores na busca por qualidade de vida de pessoas e comunidades. Isto
perpassa as ac¢des curativas, com foco na doenga, transcendendo para a
Promocdo da Salde que busca a intersetorialidade das préaticas e que
possibilita o protagonismo dos sujeitos no processo de cuidado, como 0s
cuidadores familiares que vivenciam tais condi¢des desafiadoras.

A mudanca na piramide etaria, associada ao aumento da
expectativa de vida, remete a um futuro com aumento das Doengas
Crobnicas Ndo Transmissiveis e suas consequentes implicacdes, dentre
estas a dependéncia dos individuos acometidos na ocorréncia de um
Acidente Vascular Cerebral. O predominio do modelo tecnicista se
reflete nas caréncias de praticas em Promocéo da Salde oferecidas neste
contexto da doenca cronica, fortemente observada no &mbito hospitalar
(SA, GOMES, 2014).

No centro destas a¢gdes em Promocdo da Salde, o empowerment
caracteriza-se como uma possibilidade de desenvolver capacidades para
0 cuidado dos familiares de pessoas acometidas pelo AVC, que durante e
apos a alta hospitalar precisam colocar em prética habilidades pessoais,
das quais sozinhos dificilmente conseguirdo desenvolver. O reforco da
acdo comunitaria, que remete a estratégia de empowerment, busca a
capacitacdo das pessoas e comunidades para que possam ter maior
controle de suas vidas, com consciéncia da situacdo que enfrentam
(BRASIL, 2014; WALTON, 2011; WHO, 1986).

Na dependéncia das pessoas acometidas pelo AVC, a atuacdo dos
cuidadores familiares integra a rede de apoio junto dos profissionais de
salde, principalmente fora dos ambientes dos servicos de salde. Apds a
desospitalizagdo, a familia necessita de apoio dos profissionais mais
préximos do domicilio, caracterizando a atuacdo da Atencdo Primaria a
Saude. Entretanto, considerar o familiar no cuidado do ambiente intra-
hospitalar deve ser fundamental, pois se sabe que sera este o responsavel
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pela continuidade das agles prestadas pela equipe multiprofissional
(BELLATO et al., 2016).
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3. REFERENCIAL TEORICO

Neste capitulo sdo apresentados os referenciais escolhidos para
fundamentacdo do estudo, além de explanar algumas concepgdes que
dardo subsidio aos passos metodolégicos propostos. O referencial
tedrico, também conhecido como modelo e/ou marco tedrico caracteriza-
se por uma teoria ou um grupo de teorias que fundamentam as hipoteses,
politicas e curriculo de uma ciéncia, trazendo conceitos limitados,
especificos e inter-relacionados (FAWCETT, DESANTO-MADEYA,
2013). A partir desta concepcao, construiu-se um referencial tedrico que
se sustenta nos objetivos que norteiam este projeto de dissertagdo,
colaborando para o aprofundamento do conhecimento acerca da
Promocéo da Salde, tendo como aporte 0 empowerment na perspectiva
critico-social e a sua relacdo com cuidadores familiares no ambiente
hospitalar.

3.1 TRAJETORIA DA PROMOGAO DA SAUDE

A partir dos debates relacionados aos fatores determinantes de
salde, na década de 70 fortalecem-se as discussdes resultantes da busca
de uma nova concepcdo em salde, afastando-se da doenga como foco
das agBes. Um marco na construgdo deste conceito foi o movimento
canadense fundamentado a partir do Informe Lalonde, o qual visava uma
nova perspectiva no ambito da satide (LALONDE, 1974; MEDINA et
al., 2014).

O contexto vivenciado naquele periodo foi motivado pelo setor
politico, econémico e técnico, visando o enfrentamento relacionado aos
altos custos originados pela manutengdo do setor saude, principalmente
decorrentes do aumento das doencas cronicas e pela percepcdo dos
insatisfatérios indicadores de saude. O Informe Lalonde discutia
questdes desse ambito e introduziu os Determinantes Sociais da Salde,
conceituando a salde como resultado de componentes bioldgicos,
ambientais, estilo de vida, além de considerar a organizacdo dos servicos
de salde. Este movimento passou a considerar as inlmeras categorias e
tudo que as constituem, contribuindo para determinar a importancia e as
raizes dos problemas de salde vivenciados pelos individuos e
comunidades (HEIDEMANN et al., 2006; LALONDE, 1974).

Ainda assim, o enfoque era dado as questdes ligadas ao estilo de
vida, principalmente em atitudes individuais, aproximando-se de uma
perspectiva ligada a prevencdo por se tratar de ser comportamental. A
culpabilizacdo gerada a partir disto culminou em diversas criticas pela
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rejeicdo de outros fatores determinantes e ocasionou enfoque a grupos
que passaram a ser responsabilizados pelos problemas de salde
(CZERESNIA, 2003; HEIDEMANN et al., 2006).

O Informe Lalonde foi considerado uma reorientagdo por
explanar novas ideias e iniciar o rompimento do paradigma de salde
exclusivamente biomédico, centralizado na medicalizacdo. Embora o
conceito de Promocdo da Saude tenha sido caracterizado como um nivel
da medicina preventiva por Leavell & Clark no final da década de 70, o
significado representa uma aproximacdo ao contexto politico e técnico
em torno do processo salde-doenca e cuidado (BUSS, 2009;
LALONDE, 1974).

A Organizacdo Mundial da Saude, em 1978, convocou a |
Conferéncia Internacional sobre Cuidados Primarios de Salde, que deu
origem & Declaracdo de Alma-Ata. Este encontro foi considerado como
um marco para a saude publica mundial devido a sua repercussao global
e seguimento nos sistemas de salde. O documento afirma a importancia
da participacdo dos individuos e comunidades no planejamento e
efetivacdo de seus cuidados de saude, enfatizando ainda que “a
promocdo e protecdo da salde dos povos é essencial para o continuo
desenvolvimento econémico e social e contribui para a melhor qualidade
de vida e para a paz mundial” (MEDINA et al., 2014; WHO, 1978).

A partir da década de 80, os gestores em salde canadenses em
conjunto do Escritério da Organizacdo Mundial de Salde na Europa
iniciaram um trabalho na tentativa de avancar no campo da Promocéo da
Saude, desenvolvendo conceitos e praticas neste ambito. Resultante
desta motivacdo e das discussdes iniciais, foi realizada a 1* Conferéncia
Internacional de Promocao da Salde na cidade de Ottawa, Canada, em
1986, com grande contribuicdo deste pais e contando com a participacao
de diversas nacionalidades. Este momento constitui-se em um novo
marco para a saude, pois culminou na elaboracdo da Carta de Ottawa,
documento utilizado até os dias atuais como referéncia na elaboragéo de
estratégias em Promocdo da Salude (BECKER, 2017; WHO, 1986).

A Carta define que as condi¢bes e recursos fundamentais para a
salde incluem paz, habitacdo, educacdo, alimentacdo, renda, ecossistema
estavel, recursos sustentaveis, justica social e equidade. Além disso,
preconiza campos para atuagdo na busca da efetivacdo da Promocéo da
Saude: elaboragdo e implementacdo de politicas publicas saudaveis;
criagio de ambientes favordveis a salde; desenvolvimento de
habilidades pessoais; reorientacdo dos servicos de salde; e reforco da
acdo comunitaria (WHO, 1986). A seguir, estes eixos serdo descritos de
forma sucinta:
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Politicas Publicas Saudaveis: visto que a Promogdo da Salde se
da de forma transversal em diversos setores, ela deve estar priorizada na
agenda politica em todas as esferas e areas, observada a insuficiéncia do
setor salde atender sozinho todas as demandas. A Carta de Ottawa
considera que o desenvolvimento e efetivacdo de politicas publicas
saudaveis podem alcancar a equidade em salde e melhor qualidade de
vida para as pessoas (HEIDEMANN et al., 2006; WHO, 1986).

Criacdo de ambientes favoraveis a salde: neste eixo, enfoca a
necessidade de conservacdo dos recursos naturais, aléem de chamar a
responsabilidade de todos, visto que o ambiente estd intimamente
relacionado a salde. Desta forma, sugere o acompanhamento das
mudangas no meio ambiente e seus efeitos no &mbito da salde associado
a acles que conservem 0S recursos naturais como parte das praticas em
Promocéo da Saude (WHO, 1986).

Desenvolvimento de habilidades pessoais: assim como as outras
estratégias, a Carta enfatiza esta a ser realizada de forma intersetorial,
buscando capacitar individuos e comunidades, para que desta forma
possam enfrentar as condi¢Ges que determinam uma melhor qualidade
de vida. Principalmente no contexto das doencgas cronicas, é preciso
preparo para as indmeras situacdes ao decorrer da vida. Além disso,
apoia a educacdo em salde e informacdo as pessoas para que estas
possam expandir suas opgOes, direcionando esta atribuicdo para
profissionais, organizacbes da educacdo e governo (BECKER, 2017
WHO, 1986).

Reorientacdo dos Servicos de Saude: este campo procura
construir pontes entre todos os setores que prestam servigos para
alcancar bons indicadores em salde. Desta forma, as praticas em
Promocéo da Saude devem perpassar todos 0s servicos, independente do
ponto da Rede de Atencdo em Salde que se encontra. Nesses arranjos, as
instituicbes hospitalares precisam também responder as demandas
individuais e compreender os desafios da comunidade, sem
desconsiderar suas atribui¢des enquanto prestadores de servicos com
foco clinico e curativo. Reflete-se em uma mudanca de atitude de forma
compartilhada em busca da integralidade da atencdo a salde aliada a
melhor qualidade de vida. Para isto, propGe mudancas no ensino dos
profissionais de salde e atitude dos servicos de salde para o
desenvolvimento destas a¢cdes (BEZERRA, SORPRESO, 2016; WHO,
1986).

Reforco da acdo comunitaria: o enfoque neste eixo é o
empowerment das comunidades, possibilitando maior controle
direcionado aos seus assuntos de salde. Para efetivacdo disto, 0s
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profissionais de salde tém importante papel no sentido de possibilitar
apoio social e desenvolver estratégias que permitam a participacdo das
pessoas no que refere a salde da comunidade. A participacdo é
estimulada em todo o processo, incluindo o levantamento de prioridades
e tomada de decisdo, desta forma emergindo estratégias que possam ser
aplicadas pela comunidade. Além de oportunizar este processo, sdo
necessarios recursos financeiros, acesso incessante a informagdo e
abertura para o aprendizado as questfes de satude (HEIDEMANN et al.,
2006; WHO, 1986).

Estas iniciativas representam a corresponsabilizacdo, que perpassa
varios setores em busca do enfrentamento aos desafios em salde,
superando as abordagens meramente fundamentadas no modelo
biomédico, centrado na doenga. Portanto, o conhecimento popular é
valorizado e motivado, o que representa a efetivacdo do empowerment
psicoldgico e social (BUSS, 2009; HEIDEMANN et al., 2006). Além da
Carta de Ottawa, outras bases conceituais e politicas da Promocdo da
Saude se desenvolveram e estdo fundamentadas principalmente com a
contribuicéo das posteriores Conferéncias Internacionais, as quais serdo
brevemente descritas.

Subsequente a 1* Conferéncia Internacional de Promocdo da
Saude, foi organizado o segundo encontro na Australia, em Adelaide,
com participagdo global. O enfoque foi dado a criacdo de politicas
publicas saudaveis para a efetivacdo dos demais campos de atuacdo. Sao
priorizadas cinco areas de agdo imediata, e dentre estas elenca-se 0 apoio
a salde das mulheres, a alimentacdo e nutri¢do, a restricdo ao uso do
tabaco e alcool e a criacdo de ambientes saudaveis (BECKER, 2017;
WHO, 1988).

A 3?2 Conferéncia, ocorrida na Suécia, deu origem a Declaragéo de
Sundsvall e fundamentou-se na criacdo de ambientes favoraveis a salde,
em resposta a preocupacdo com a degradacdo do meio ambiente e o
efeito disso para a sociedade. Reforca também a acdo em todas as
esferas e para efetivacdo da enfoque para quatro vertentes: a dimensao
social, considerando a cultura como fator para a salde das pessoas; a
dimensdo politica, garantindo a democracia e participacdo popular na
tomada de decisbes; a dimensdo econémica, com a necessidade da
correta redistribuicdo de recursos; e a importancia da valorizacdo das
mulheres em todos os setores (BEZERRA, SORPRESO, 2016; WHO,
1991).

Dando continuidade, a 4* Conferéncia originou a Declaragdo de
Jacarta. Descreve-se neste documento os desafios em salde no novo
século, citando a pobreza como maior ameaca a salde, a mudanca
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demogréfica associada ao aumento de pessoas idosas e
consequentemente a prevaléncia das doencas cronicas, problemas em
salde mental, degradacdo ambiental além de fatores econémicos globais.
Elenca-se como prioridades neste cenério a responsabilidade social com
a salde, aumentar os investimentos neste setor, consolidar parcerias em
prol da sal(de, fortalecer o empowerment comunitario e garantir uma
infraestrutura para a Promocédo da Saude (HEIDEMANN, 2006; WHO,
1997h).

Na Declaragdo do México, construida em 2000, enfoca-se a busca
pela equidade, afirmando que para isto a Promocdo da Salde deve
fundamentar as politicas e programas incluindo todas as nacGes,
responsabilizando os governos e sociedade civil (WHO, 2000).

Posteriormente, na 62 Conferéncia Internacional sobre Promogéo
da Saude, ocorrida em Bangkok, pretendeu-se reafirmar a importancia
do tema como o processo que possibilita as pessoas aumentar o controle
sobre suas proprias vidas, por meio dos determinantes sociais. Com
enfoque aos desafios da globalizacdo, inclui-se a preocupagdo com o
aumento das Doengas Cronicas N&o Transmissiveis por suas longas
implicacdes. Nestas inferéncias, o Acidente Vascular Cerebral é um
exemplo comum de repercussdes na vida do individuo afetado e todos os
que com ele convivem. Assim, declaram-se novas oportunidades para
efetivacdo da Promocdo da Salde com a cooperagdo das partes
interessadas, comprometendo-se para um mundo cada vez mais
interdependente (BECKER, 2017; WHO, 2005).

Ademais, dentre todas as Conferéncias realizadas, a de Bangkok
trata-se do documento que abordou mais diretamente a tematica proposta
neste estudo, com vistas a possibilitar maior aprofundamento e
compreensdo no que tange os desafios da globalizacdo mundial,
incluindo nestes o aumento das DCNTs, como o Acidente Vascular
Cerebral. Além de reafirmar as recomendac@es anteriores, a Carta de
Bangkok afirma que houve uma dréstica mudanga no cenéario mundial
desde que a Carta de Ottawa foi desenvolvida e neste sentido expde 0s
novos entraves para a salde, com a tematica central “A Promogdo da
Satde em um mundo globalizado”. Com um olhar positivo, sdo
avaliadas as oportunidades criadas decorrentes do processo de
globalizacdo, como o uso eficiente das tecnologias de informacdo e
comunicacdo e estratégias mais apropriadas para responder as
necessidades mundiais. Em contrapartida, discute-se o enfrentamento de
fatores que afetam a saude, incluindo as mudancgas do meio ambiente, a
crescente aglomeragdo urbana, consumismo, comercializagdo e o
aumento das iniquidades sociais em todos os paises. Este cendrio origina
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impactantes mudancas que afetam as condi¢fes de vida de pessoas e
comunidades, sobretudo aos mais vulnerdveis e excluidos. Assim,
contribui para o aumento das doencas, e neste sentido, a Carta de
Bangkok afirma que a Promocdo da Saude é uma aliada para mudar esta
condicdo (WHO, 2005).

Desta forma, a discussdo teve como alicerce o alcance dos
determinantes de salde por meio da Promocéao da Saude, priorizando as
seguintes estratégias: 1) a Promo¢do da Salde na agenda global: é
necessario o fortalecimento dos acordos entre os governos que efetivem
a salde das pessoas e comunidades a partir da atuacdo do dialogo entre
0Ss paises, gestores e Orgdos na busca da igualdade em salde; 2)
responsabilidade de todos os governos: todas as esferas devem focar na
busca pela equidade, priorizando atuacdo nas desigualdades que
englobam a saude, pois esta estd intimamente relacionada ao cenario
socio-econbmico e politico; 3) Promocdo da Salde como foco das
comunidades e sociedade civil: as pessoas e comunidades lideram as
iniciativas em salde e requerem oportunidades para que estas
contribuicBes se estabelegam. Neste contexto, é enfatizado o
empowerment das pessoas e comunidades, especialmente das mais
fragilizadas socialmente, justificando-se na capacidade que podem
desenvolver para atuacdo nos seus determinantes de salde e nha
consciéncia de reconhecer as fragilidades de politicas e préticas.
Incumbe aos profissionais de salde a atribuicdo no desenvolvimento de
praticas que possibilitem as pessoas terem voz para opinarem e
colocarem em acdo iniciativas de Promogdo da Salde; e 4) Promogao da
Salde como uma exigéncia da boa pratica corporativa: 0s setores
privados, informais e empregadores tem responsabilidade em garantir a
salde nos ambientes ocupacionais e promover salde para seus
empregados, familias e comunidades (BECKER, 2017; WHO, 2005).

Ao considerar as demandas consequentes a globalizacdo, afirma-
se que a construcdo de politicas publicas e o apoio intersetorial devem
levar em consideracdo o empowerment comunitario. Corroborando com
a Carta de Ottawa, estabelece a Promocdo da Salde como direito
humano e essencial para a qualidade de vida, incluindo a participacéo
individual e coletiva para alcangar este objetivo (BECKER, 2017;
HEIDEMANN, 2006; WHO, 2005).

A 72 Conferéncia realizada no Quénia, em Nair6bi, mencionou a
crise financeira internacional, enfatizando que grande parte dos
problemas estdo relacionados a desigual distribui¢do dos recursos. Além
disso, delegam para diversos setores a superacdo dos limites em
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implantacdo e efetivacdo das estratégias em Promocdo da Saude (WHO,
2009).

Posteriormente, a 8% Conferéncia Internacional sobre Promocao
da Salde realizada em Helsinque, Finlandia, de 10 a 14 de junho de
2013 teve como tema Salde em Todas as Politicas. Esta conferéncia
reforca o objetivo de efetivar a equidade em salde e melhorar a salde
das pessoas, reafirmando os ideais e concepg¢ao dos encontros anteriores.
Ademais, coloca o poder politico como um entrave na capacidade de
responder as necessidades em salde (BECKER, 2017; WHO, 2013).

A 9% Conferéncia Internacional sobre Promocdo da Salde,
organizada pela Organizacdo Mundial da Salde, em conjunto com a
Comissdo de Saude e Planejamento Familiar da Republica Popular da
China, foi realizada em Xangai. Reuniu 750 participantes representados
por ministros de diversos setores, oficiais de governo de alto nivel,
organizagBes intergovernamentais e ndo governamentais, além de
instituicdes académicas e de pesquisa. Nesta conferéncia foi reforcado a
relacdo entre a Promoc¢do da Salde e a Agenda 2030, que trata do
desenvolvimento sustentvel. Oportunizou a importancia da Promogéo
da Saude para melhorar a salde e a equidade em um momento historico:
0 30° aniversario da Carta de Ottawa e 0 primeiro ano de implementacao
dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (WHO, 2016b).

Outros importantes encontros sobre o tema Promoc¢do da Salde
acontecem a cada trés anos, organizados pela Unido Internacional para a
Promocdo da Salde e Educagdo (UIPES). Desde a década de 50, esta
organizagdo representa pessoas e institui¢cdes de todo o mundo em busca
da melhoria das condi¢des de salide e bem-estar da populacdo. Além da
reducdo de iniquidades, objetiva firmar as praticas de Promogdo da
Saude por meio da educagdo, engajamento comunitéario e a execugao das
politicas publicas saudaveis. Os valores que permeiam suas acles
fundamentam-se no respeito, empowerment comunitario para a tomada
de decisdes, equidade em salde, responsabilidade, transparéncia,
sustentabilidade, justica e compaixao (UIPES, 2017).

Para executar na pratica estas acfes em Promocdo da Salde, as
conferéncias sdo norteadoras para a estruturacdo destas ideias. Ainda
assim, a Carta de Ottawa é identificada como principal documento para
atuar sobre os Determinantes Sociais da Salde em busca da superagdo
das desigualdades sociais, pois envolve diversas acdes e inclui valores
essenciais para a qualidade de vida das pessoas e comunidades. Neste
sentido, as estratégias da Promocdo da Salde séo as que possibilitam o
desenvolvimento de autonomia e fortalecimento politico e social,
permitindo a transformacdo dos determinantes estruturais que reafirmam
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os principios do SUS (HEIDEMANN et al., 2012; HEIDEMANN,
WOSNY, BOEHS, 2014).

Desta forma, o campo da Promoc¢do da Saude caracteriza-se por
um espaco possivel de problematizacdo e de desenvolvimento de
ferramentas que objetivam a compreensao dos processos gque envolvem a
salde das pessoas. Varios conceitos abarcam esta tematica, dentre os
quais destaca-se 0 empowerment, inserido na estratégia de reforgo da
acao comunitaria, descrito dentre 0os campos de atuacdo estabelecidos na
Carta de Ottawa e reafirmado nas conferéncia posteriores. Este termo
visa alcancar a melhoria da qualidade de vida por meio da capacitacdo
das pessoas, estimulando seus potenciais para que atuem sobre fatores
gue determinam sua satde (HEIDEMANN et al., 2006; WHO, 1986).

Assim, 0 conceito de empowerment perpassa as premissas e
estratégias declaradas nos documentos que fundamentam os ideais de
Promogcdo da Salde, principalmente na Carta de Ottawa, quando
menciona 0s cinco eixos para atuacdo e define o conceito. Do arcabouco
do empowerment, duas vertentes analisam o poder no ambito da
Promocéo da Saude (CARVALHO, GASTALDO, 2008; SOUZA et al.,
2014).

Entretanto, neste estudo, a estratégia de empowerment no prisma
da perspectiva critico social foi selecionada para a fundamentagdo do
estudo. A seguir descreve-se com mais profundidade os aspectos
tedricos deste conceito, com o objetivo de clarificar os sentidos e
consequéncias em busca da transformagao das pessoas.

3.2 O PRISMA DO EMPOWERMENT NA VERTENTE CRITICO-
SOCIAL

Amplamente utilizado no campo da salde, o empowerment visto
como 0 “Calice Sagrado da Promog¢do da Saude” mostra-se como foco
das acOes direcionadas ao fortalecimento da autonomia dos individuos e
comunidades para tomada de decisbes, apropriando-se dos cuidados
relacionados a salide. Esse conceito engloba um processo e um resultado
(CEREZO, JUVE-UDINA, DELGADO-HITEO, 2016; RISSEL, 1994).

Inspirado numa perspectiva de libertacdo, o empowerment
procura romper com 0s modelos tradicionais centrados nas préaticas do
“poder-sobre” o outro e promover a criacdo de espacos que possibilitem
a interaclo entre sujeitos e coletivos, caracterizando o “poder-com”.
Assim, objetiva-se  contribuir para a emancipacdo humana,
desenvolvendo a criticidade das pessoas e a superacdo das relagdes
dominantes que caracterizam a opressdo. No campo da salde, o foco ndo
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é agir sobre a doenca ou o individuo doente, mas auxiliar as pessoas que
desenvolvam suas habilidades, fundamentando-se na acdo do préprio
sujeito (HEIDEMANN, 2006; ROSO, ROMANINI, 2014).

Percebe-se assim, que o empowerment é crucial dentre as praticas
de Promoc¢do da Saude, pois possibilita 0 engajamento comunitario,
proporcionando aos individuos a emancipacdo e luta por um melhor
nivel de salide com mudancas sociais e politicas (HEIDEMANN, 2006;
POPAY, 2010).

Uma das primeiras referéncias a este termo ocorreu nos escritos
de Paulo Freire, que abordava a educacdo emancipatoria e percebia este
conceito como um retorno a opressdao e as iniquidades sociais
(CEREZO, JUVE-UDINA, DELGADO-HITEO, 2016; FREIRE, 2016).
Desta forma, o uso desta estratégia foi desenvolvido em diversas areas,
incluindo na educacdo e na Promocéo da Saude, a qual se abordara mais
profundamente a distincdo das estratégias individual e comunitéria,
identificadas na literatura como o empowerment psicolégico e
empowerment social.

3.2.1 Empowerment psicolégico (individual)

Nesta estratégia, a dindmica é direcionada ao individuo, e sua
diferenciacdo com as acOes voltadas a comunidade tem implicacGes para
a prética de Promocédo da Saude. O empowerment psicolégico pode ser
definido como um sentimento de maior controle sobre suas préprias
vidas, que os individuos experimentam, podendo ocorrer apds a
participacdo ativa em grupos ou organizagfes, mas que também podem
ocorrer sem atuacao coletiva (RISSEL, 1994, SOUZA et al., 2014).

As acdes que buscam o empowerment psicol6gico devem estar
fundamentadas num processo de autoconfianca, autoestima e
independéncia dos individuos. Desta forma, este processo os auxiliara no
reforco do seu poder de atuacdo social e politica, além da capacidade
para influenciar e adaptar-se ao meio em que vivem, desenvolvendo
ferramentas que auxiliem na autoajuda e solidariedade (CARVALHO,
GASTALDO, 2008; SOUZA et al., 2014).

Entretanto, sem desconsiderar a efetividade desta pratica voltada
ao individuo, a mesma é julgada insuficiente quando avaliada como
instrumento que possa culminar em controle sobre determinados grupos,
dificultando desta forma a adequada distribui¢do de poder na sociedade,
principalmente quando este individuo ndo se dispfe a compartilhar suas
competéncias com um grupo e atuar efetivamente nele. A participacao
efetiva em um grupo que proporcione o compartilhamento de
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conhecimento eleva a consciéncia critica dos individuos, perpassando o
empowerment individual e caracterizando-se como empowerment social,
alcancando a transformacdo de uma sociedade (CARVALHO,
GASTALDO, 2008; RISSEL, 1994; ROSO, ROMANINI, 2014).

Esta nocdo de empowerment individual foi inicialmente discutida
no contexto norte-americano, e concebida fortemente quando enfatiza o
poder de cada sujeito, relacionando ao autoaperfeicoamento, autoajuda e
autoconfianca. Esta acdo a cada individuo é extremamente necessaria
para alcancar a transformacdo social, entretanto, € avaliada insuficiente
se nao for compartilhada para um processo de libertagdo das classes
mais oprimidas, onde estas necessitam de poder politico para
transformacdo de seus contextos (BARR et al., 2015; ROSO,
ROMANINI, 2014).

3.2.2 Empowerment social (comunitario)

Desde 1981, a nogdo de empowerment passa a ser entendida como
uma pratica que deve emergir das necessidades de um grupo, afastando-
se da ideia de que ndo pode simplesmente ser direcionado para 0 mesmo.
Este processo parte do principio que ha uma fragilidade social como um
déficit de poder em decorréncia a alguma situacdo que é enfrentada
coletivamente. Desta forma, o grupo de pessoas precisa desenvolver um
maior senso de empowerment para efetivar a capacitacdo deste com
tomada de decisdo favoravel coletivamente. Pode-se esperar que, grupos
com controle real sobre os recursos tenham um alto nivel de
empowerment individual relatado, embora o reverso ndo seja
necessariamente verdadeiro. Assim, o empowerment psicoldgico,
guando somado a acdo politica ou social coletiva e ao aumento de
recursos, fundamentam o poder da comunidade para o enfrentamento de
suas situagdes (RISSEL, 1994; ROSO, ROMANINI, 2014).

No desenvolvimento e envolvimento comunitario, entende-se que
as pessoas podem ser conscientes de como as questdes politicas e sociais
influenciam a eles e seus grupos, desta forma desenvolvendo a
capacidade de maior alcance para resolucdo dos problemas que
interferem em suas vidas. Estas atividades que buscam o engajamento
comunitario sdo muito comuns em projetos que envolvem a salde € a
qualidade de vida e estes métodos podem ser utilizados de forma
especifica para atender uma questdo de salde. Por exemplo, préaticas de
intervencbes que busquem reduzir as DCNTs podem possibilitar a
prevencdo de complicagdes apds um evento de Acidente Vascular
Cerebral, desenvolver iniciativas que fortalegam a atuacdo de pessoas
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em cuidados domiciliares, ou ainda iniciativas para fortalecimento da
comunidade (POPAY, 2010; RISSEL, 1994).

A consolidacao destas préaticas que se direcionam aos individuos e
comunidades é necessaria para a efetivacdo da Promogdo da Salde,
envolvendo profissionais que considerem as demandas em saude das
pessoas, constituindo assim diversos atores neste espaco. Lidar com as
necessidades encontradas de forma horizontal favorece a construgdo de
habilidades e competéncias das pessoas a partir de uma abordagem que
perpassa a educagdo e prevencdo, obtendo a transformacdo das pessoas
envolvidas (BRASIL, 2014; LINDACHER et al., 2017).

De acordo com Popay (2010), dentre o0s objetivos do
empowerment comunitério, pode-se citar o aumento da eficacia dos
servicos, o fortalecimento da comunidade e desenvolvimento de
habilidades que possibilitem as pessoas definirem suas necessidades no
ambito politico (como habitacdo, transporte, saude e lazer). Quanto
maior o enfoque dado a esta pratica, mais positivos serdo 0s impactos
alcancados, pautados na justica e inclusdo, principalmente em contextos
como o do Brasil, onde predomina a desigualdade social (CARVALHO,
GASTALDO, 2008).

Este empenho deve ser feito pelos profissionais de salde, que
possuem papel de facilitadores na Promocdo da Saude em todos os
niveis de atencdo, contribuindo nos processos de incentivo e apoio as
comunidades para que estabelecam atividades politicas e
proporcionando a constante discussdo que envolve as praticas do
cuidado. Assim, constituem-se 0S primeiros passos para que ocorra a
transformacdo social na busca da reducdo de iniquidades para uma
sociedade mais justa (POPAY, 2010; ROSO, ROMANINI, 2014).

Visto a fragilidade da atencdo hospitalar em oferecer praticas
promotoras de salde, este cenario dificulta o empowerment de
individuos institucionalizados e de seus cuidadores. Enfocando no tema
deste estudo, que trata-se do Acidente Vascular Cerebral, é importante
considerar a relacdo da equipe multiprofissional perpassando o cuidado
direto com o usuario. AcGes direcionadas aos familiares destas pessoas
acometidas pelo AVC sdo essenciais para a capacitacdo e consequente
enfrentamento das situagdes-limites que vivenciam nesta fase da
hospitalizagdo e principalmente ap6s a alta, no ambiente domiciliar.

Para transformacdo desta realidade, a equipe multiprofissional
precisa promover esta relacdo de empatia, conhecer suas realidades e
oportunizar estes espacos no ambiente hospitalar para a troca de
conhecimentos com o0s cuidadores familiares. A aproximagdo destas
pessoas que estdo envolvidas no processo de cuidado pode possibilitar
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didlogos em torno das situagdes que as mesmas vivenciam, levando ao
desenvolvimento de autonomia e consciéncia humana, compreendendo o
mundo em que vivem e capacitando-se para exercerem uma nova
atribuicdo, sem desconsiderar 0 conhecimento da equipe
multiprofissional (HEIDEMANN, 2006; SILVA FILHO et al., 2016).

Esta relacdo pauta-se na ideal concepgdo de integralidade por
exceder o cuidado centralizado no tratamento da situacdo de salde e
doenca, vinculando diversos fatores neste processo com vistas a
proporcionar salde e qualidade de vida a pessoa. Estas nogfes remetem
também a mudanca dos contextos onde as doencas sdo vivenciadas pelos
individuos, ultrapassando o dominio dos servigos de saude e incluindo o
contexto domiciliar, espaco que as rotinas se desenrolam e demandam
esforcos dos familiares ao encarregarem-se do cuidado (BELLATO et
al., 2016).

As analises de Paulo Freire, embora direcionadas a area da
educacgdo, explanando as relacbes de educador e educando como
opressor e oprimido, sdo também aplicaveis nas praticas em salde,
qguando observamos a predomindncia das acBes da equipe
multiprofissional, que excluem o papel dos familiares e da propria
pessoa acometida pelo AVC. Assim, por sempre ouvirem que Sao
incapazes e que ndao podem ter conhecimento, acabam por certificarem-
se desta ideia e julgam necesséria a presenga de um profissional de salde
em todo o processo de cuidado, construindo as relacbes de poder. Se
persistir a falta de didlogo, comunicacdo e reflexdo no cuidado em
salde, esta cultura ainda sera mantida (FREIRE, 2016; SILVA FILHO,
2016).

Desta forma, as agdes promovidas pela equipe multiprofissional
aos usudrios e familiares devem ter um caréater reflexivo para o
desvelamento da realidade, almejando a independéncia destas pessoas
por meio do didlogo, afastando-se da ideia de um ato de “depositar”
informac0es a estes individuos. A inser¢ao critica no contexto em que se
encontram como cuidadores familiares possibilitardo a criatividade,
transformacdo e saber. Em contrapartida, quanto mais “deposita-se”
informacGes & estes individuos, menos praticardo sua reflexéo critica e
mais passividade serd observada, ndo superando a relagdo vertical nos
servicos de saude (FREIRE, 2016; SILVA et al., 2014).
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4. METODOLOGIA

A metodologia € uma discussdo epistemolégica sobre o
movimento do conhecimento que o0 objeto de pesquisa demanda,
caracterizando o proprio processo do desenvolvimento das agdes. Isto
inclui a exposicdo dos métodos, técnicas e instrumentos que sdo
necessarios para responder as perguntas da pesquisa, além das
contribui¢Bes inovadoras do pesquisador, pois permite expressar sua
singularidade em unir teorias, métodos e evidéncias para atender ao
objetivo proposto. Desta forma, possibilita a abordagem da realidade de
acordo com os questionamentos realizados pelo pesquisador (MINAYO,
2014).

Este capitulo apresenta o percurso metodoldgico tracado para o
desenvolvimento da proposta de pesquisa. Primeiramente, serd abordado
o tipo e o referencial metodolégico que sustentara o estudo; na sequéncia
serdo descritos o local e o0s participantes; posteriormente serdo
abordados a investigacdo tematica, codificacdo, descodificacdo e
desvelamento critico dos temas; e, por fim, os procedimentos éticos que
serdo adotados.

4.1 TIPO DE PESQUISA

Tratou-se de uma pesquisa qualitativa, do tipo acdo-participante,
articulada com o referencial metodoldgico de Paulo Freire (FREIRE,
2016). Além de que medidas quantitativas ndo se adequariam ao
problema em questdo, optou-se por uma abordagem que considere a
singularidade dos participantes. Desta forma, a abordagem qualitativa foi
sugerida neste estudo, pois se pretendeu compreender o contexto em que
0s participantes vivenciavam (MINAYO, 2014).

A pesquisa do tipo acdo-participante objetiva uma transformacéao
e envolvimento do pesquisador e dos pesquisados, ultrapassando a mera
observacédo e possibilitando a acdo na pratica. H4 um envolvimento dos
participantes do estudo, responsaveis pelo desenrolar da pesquisa, pois o
didlogo parte das reais demandas advindas por eles, que posteriormente
sdo refletidas no intuito de serem solucionadas (FELCHER, FERREIRA,
FOLMER, 2017).

A pesquisa participativa fundamentou-se no didlogo para dar
conducao e buscou compreender as singularidades dos individuos, seus
conhecimentos e crengas, alcancando interesses cientificos e
transformacéo social. Ademais, possibilitou a pesquisadora dar espago e
VOz aos participantes para dividirem suas experiéncias e participar na
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construcdo das fases da pesquisa, afastando-se assim das relagbes de
poder que podem existir nas investigacbes (HEIDEMANN et al., 2017).

Dentre as abordagens qualitativas, o Itinerario de Pesquisa do
pensador e educador Paulo Freire solidificou-se na area educacional e
progride atualmente em outros ambitos, como nas pesquisas em saude,
principalmente na area da Promog¢do da Salde. A utilizacdo deste
método neste estudo se justificou na possibilidade de estabelecer o
didlogo entre pesquisador e participantes da pesquisa para alcancar o
objetivo proposto, além de desvelar situages cotidianas que envolvem
questdes sociais e permitir a reflexdo dos sujeitos para novas propostas
de agdo em seus contextos (HEIDEMANN et al., 2017).

Este método se desenvolveu por meio de momentos dialéticos,
que sdo interdependentes e em constante movimento, pois priorizam as
necessidades que emergem das pessoas que participam no momento da
pesquisa. Estas etapas sdo denominadas Investigacdo Tematica;
Codificacdo e Descodificacdo; e Desvelamento Critico. Para
operacionalizacdo deste método, utilizou-se o Circulo de Cultura, termo
criado por Freire para caracterizar um grupo de pessoas que possuem
interesses comuns, em um espaco que possibilite a troca de experiéncias,
aprendizagem e construcdo de estratégias coletivas, a partir das
necessidades levantadas por todos os participantes, de modo a valorizar
a experiéncia de cada um, pautado no didlogo estabelecido de modo
horizontal (FREIRE, 2016; HEIDEMANN et al., 2017).

O Circulo de Cultura foi criado para pessoas em situacdes de
opressdo, como uma op¢do pedagogica de alfabetizacdo, que busque a
transformagfes dos individuos envolvidos como um exercicio de
cidadania. Na trajetoria do desenvolvimento deste método ha grande
participacdo das pesquisas em salde, principalmente da enfermagem
(DALMOLIN, 2018; DURAND, 2016; SOUZA, 2017), justificada pelo
fato de que se trata de uma pesquisa participativa, que se fundamenta
nos pensamentos e conceitos de Paulo Freire. O envolvimento dos
participantes e a abordagem de temas como salde, educacdo, cidadania e
qualidade de vida oportuniza a transformacdo social pela
conscientizacao critica (MAGAGNIN et al., 2018; SILVA FILHO et al.,
2016).

Durante as falas foram identificadas pelos participantes
“situacOes-limites”, expressdo utilizada para descrever as barreiras que
as pessoas encontram em seus contextos de vida, como em tornar-se
cuidador. A partir dessas situacdes estas pessoas podem agir para 0
enfrentamento buscando superar e modificar aquela dificuldade, ou
submeter-se movidas pela desesperanca. Dentre os termos utilizados por
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Freire, para caracterizar estas atitudes de enfrentamento da situacGes-
limites, chama-os de “atos-limites”. Somente a partir destes ¢ que se
pode alcancar o “inédito viavel”, o novo, que a partir da praxis (acao-
reflexdo-acdo) torna-se realidade (FREIRE, 2016; HEIDEMANN,
2006).

A primeira etapa, denominada Investigacdo Tematica, caracteriza-
se pelo dialogo inicial, que busca a descoberta de palavras levantadas
pelos préprios participantes, oriundas da vivéncia cotidiana e
consciéncia destas pessoas. O pesquisador pode utilizar diversas formas
ludicas para fomentar a discussdo e desta forma compreender o
vocabulario do grupo, identificando temas geradores de acordo com o
gue emergiu no Circulo de Cultura. Neste momento, o pesquisador busca
compreender 0 pensamento e a expressdo daquela realidade,
identificando qual o significado das situacBes para aquelas pessoas
(FREIRE, 2016; HEIDEMANN et al., 2017).

Na segunda etapa, denominada Codificacdo e Descodificacdo,
busca-se o significado dos temas gerados no Circulo de Cultura para a
tomada de consciéncia, ultrapassando o abstrato e atingindo o concreto.
A Codificacdo é um processo continuo de ir e vir, da realidade vivida a
realidade admirada, podendo o pesquisador compreender 0 senso
comum dos participantes. Neste momento, as palavras encontradas na
primeira etapa sdo relidas, problematizadas e contextualizadas pelo
grupo, estabelecendo um desafio que objetiva promover uma reflexdo
critica e social do assunto, que posteriormente determinard uma ag&o.
Durante esta problematizagdo pode surgir o “tema do siléncio”, situacao
onde os participantes ndo dialogam sobre determinado assunto
levantado, 0 que expressa um desafio para o enfrentamento daquela
realidade, onde acabam por adaptar-se a situagdo (HEIDEMANN, 2006;
SILVA FILHO et al., 2016).

Ademais, a Descodificacdo é a ocasido de analise da situacdo
vivida, momento dialético em que as pessoas questionam as situacdes e
realidades que vivem, mas que anteriormente ndo admiravam, pois ndo a
percebiam. Trata-se da “hora do espanto”, pois refletem sobre sua agio e
se reconhecem capazes de interferir sobre suas proprias vidas (FREIRE,
2016; HEIDEMANN, 2006).

Por conseguinte, na terceira etapa, o Desvelamento Critico ou
problematizacdo, é 0 momento para a tomada de consciéncia da situacéo
que foi compartilhada no Circulo de Cultura, confrontando os limites e
possibilidades para a acdo. E a Ultima etapa do Itinerario Freireano, na
qual reflete o processo de acdo-reflexdo-agdo, possibilitando o
empowerment das pessoas para o aprendizado e evidenciando a
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necessidade de acBes concretas no ambito cultural, social e politico.
Representa a fase de anélise preliminar dos contetidos que emergiram da
Codificacdo, incluindo informagfes da subjetividade interpretativa dos
pesquisadores, procurando elucidar a realidade (captar o real) e as
possibilidades compreendidas nos dados coletados (FREIRE, 2016;
HEIDEMANN et al., 2017).

Para uma melhor visualizacdo desta proposta, 0 esquema do
Itinerario de Pesquisa apresentado por Heidemann et al. (2017) €
demonstrado, conforme a Figura 1.

Figural - Esquema do ltinerario de Pesquisa de Paulo Freire:

Investigacio Temditica (
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Fonte: Heidemann et al. (2017)
4.2 LOCAL DE PESQUISA

O estudo foi desenvolvido no municipio de Joinville, localizado
na regido norte do estado de Santa Catarina, que possui populagdo
estimada de 577.077 mil habitantes (IBGE, 2017). A Secretaria
Municipal de Saude (SMS), guiada pela missdo de “oferecer servigos de
saude com vigilancia e assisténcia ao cidaddo”, organiza suas unidades
de maneira hierarquizada, de acordo com a sua complexidade, da
sequinte forma: atencdo bésica; atencdo especializada; e servicos de

emergéncia, pronto atendimento e hospitalares. Nestes dltimos, o
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municipio conta com o Servico de Atendimento Médico de Urgéncia
(SAMU), Pronto-Atendimentos (PAs) e uma rede hospitalar formada por
oito instituicdes (trés puablicos, um filantrépico e quatro privados)
(JOINVILLE, 2017a).

Compondo a rede dos hospitais publicos, o Hospital Municipal
Séo José (HMSJ), possui uma area de 29.000m2, oferta cerca de 250
leitos pelo Sistema Unico de Satide e servigos de alta complexidade para
cerca de um milhdo e trezentas mil pessoas, além de ser referéncia no
atendimento para 222 Regional de Salude (Garuva, Itapoa, S&o Francisco
do Sul, Araquari, Balneario Barra do Sul, Séo Jodo do Itaperil e Barra
Velha). Mais de 1.400 funcionéarios estdo vinculados a instituicéo.
Considera-se que a cidade é uma das poucas no pais que atende de forma
integral as pessoas com Acidente Vascular Cerebral, pois conta com
uma unidade especializada para atendimento desses casos (JOINVILLE,
2017a).

Estudos relatam uma diminuicdo da mortalidade pelo AVC, o que
remete a prevaléncia de pessoas com deficiéncias que sobreviveram ao
evento. Nas Ultimas duas décadas houve uma reducéo da incidéncia de
novos casos ha cidade de Joinville, embora o nimero de individuos
dependentes ndo tenha alterado significativamente. Investigacdes acerca
da epidemiologia do AVC no municipio de Joinville esperam
anualmente cerca de 120 novas pessoas com dependéncia para
executarem suas atividades de vida diaria. Este dado reafirma a
importancia do enfoque no primeiro ano do evento, objetivando a
autonomia, independéncia e reinsercdo social da pessoa acometida
(CABRAL et al., 2016; CAMPOS et al., 2017).

Esforcos do sistema de salde tém auxiliado esta demanda, como a
Portaria n° 665, de 12 de abril de 2012, que aprova a Linha de Cuidados
em AVC (BRASIL, 2012a). A Unidade de Acidente Vascular Cerebral
(U-AVC) do HMSJ é pioneira no territorio nacional ha mais de vinte
anos, em oferecer através da Unidade do Tipo Mista?, atendimento a
pacientes na fase aguda e reabilitacdo da doenca.

2A Unidade de AVC Mista (U-AVC Mista) presta servico especializado aos
pacientes portadores de AVC, oferecendo leitos aos casos em fase aguda (dispde
de leitos para realizagdo de trombdlise) e também aos pacientes ja estabilizados.
Neste local atua uma equipe interdisciplinar que conta com a neurologia, clinica,
enfermagem, fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia, nutrigdo,
assisténcia social e psicologia. Estes profissionais objetivam a recuperacéo e
melhor funcionalidade possivel da pessoa (REDE BRASIL AVC, 2017).
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De acordo com esta Portaria, se estabelece a Unidade de AVC -
Agudo, dispondo de cuidados clinicos multiprofissionais, dedicando-se
ao cuidado de pessoas acometidas pelo AVC durante a fase aguda (até
72 horas da internacdo) e oferecendo tratamento trombolitico
endovenoso. Além disso, define também a Unidade de AVC - Integral,
entendida como uma unidade de cuidados clinicos que envolve uma
equipe multiprofissional, direcionada as pessoas acometidas por AVC,
até 15 dias da internacdo hospitalar, objetivando a continuidade do
tratamento da fase inicial, reabilitagdo precoce e definicdo etiologica
(BRASIL, 2012a).

De acordo com o Relatério de Gestdo Municipal em Saude de
2016, os indicadores mostram 0s impactos das a¢des desenvolvidas em
salde e a influéncia de determinantes sociais, econdmicos e culturais,
sobre os quais a prestacdo de servi¢os de saude tem pouca influéncia.
Dessa forma, o0s gestores dessa area julgam necessaria a
contextualizagdo dos indicadores conhecidos, de modo que possibilite a
identificacdo das potencialidades do setor saude para interferir
efetivamente na qualidade de vida dos cidaddos (JOINVILLE, 2016).

O Banco de Dados de AVC em Joinville estd em andamento
desde 1995 e, a partir de 2013, tornou-se apoiado por Lei. Apesar de o
Hospital Sao José atender diversos municipios da regido, nesse registro
sdo inclusos somente individuos residentes na cidade de Joinville. Em
2017, foram registrados 921 casos, sendo que destes, 757 pessoas foram
atendidas no Hospital Municipal Sdo José. Deste nimero, um total de
503 pessoas acometidas foram atendidas na U-AVC Integral. Este dado
demonstra que, no ano citado, cerca de 54% de todos o0s casos
notificados na cidade de Joinville receberam atendimento pela equipe
especializada da U-AVC (JOINVILLE, 2013; JOINVILLE, 2017b).

Historicamente, a U-AVC Integral busca a inser¢cdo dos
cuidadores nas agdes em equipe. Somado a este fator, a densidade
demogréfica da cidade, considerada atualmente a maior do estado e o
alto nimero de pessoas diagnosticadas que recebem atendimento na U-
AVC Integral do Hospital Municipal Sao José, levaram a escolha do
local para este estudo, pelas pesquisadoras.

4.2.1 Aproximagdo com o Campo de Estudo

Durante a constru¢do do projeto deste estudo, foi realizado um
contato com o Departamento de Ensino e Pesquisa da instituigdo, o qual
oportunizou uma aproximacao inicial com o local da pesquisa. Por meio
de contato telefénico com a coordenadora da U-AVC, a pesquisadora
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explicou o objetivo da pesquisa e investigou as caracteristicas da
unidade, incluindo a presenca dos cuidadores e a possibilidade da
aplicacdo do método proposto.

Nesta conversa houve o conhecimento a respeito do Grupo de
Cuidadores, formado para atender 0s acompanhantes das pessoas
internadas na U-AVC. O grupo encontra-se semanalmente, em uma sala
de aula ou auditdrio do Departamento de Ensino e Pesquisa do Hospital
Municipal Séo José. Os encontros tém duracdo aproximada de sessenta
(60) minutos e um profissional da unidade realiza uma palestra com
informacdes relacionadas ac AVC.

Por meio de acordo com as enfermeiras, foi oportunizada para a
pesquisadora a participagdo em um destes encontros no grupo de
cuidadores enquanto ouvinte, apds autorizacdo da instituicdo hospitalar.
Isto possibilitou compreender como se da os encontros e a participacdo
dos cuidadores para a construgdo do projeto deste estudo.

Ap6s aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa, foi realizado
um novo contato com a atual enfermeira coordenadora da Unidade, a fim
de apresentar a proposta do trabalho, objetivos e metodologia da
pesquisa. Foram acordadas algumas visitas, nas quais a pesquisadora
pbde conhecer a estrutura da unidade, se aproximar da rotina dos
cuidados, dos profissionais, das pessoas hospitalizadas e de seus
cuidadores. Foi discutido com os profissionais da unidade o melhor
momento para 0s encontros, de modo que ndo interferisse no processo de
trabalho da equipe ou em outra atividade que envolvesse 0s
participantes. A sala de aula para o desenvolvimento dos Circulos de
Cultura foi reservada junto ao Departamento de Ensino e Pesquisa da
instituicéo.

Na semana que antecedeu pesquisa, foi oportunizada novamente a
participacdo no Grupo de Cuidadores, juntamente de uma profissional da
equipe multiprofissional. Neste encontro, houve a participagdo de 10
pessoas (nove mulheres e um homem), todos familiares cuidadores
informais. O momento possibilitou a apresentacdo da pesquisadora, 0s
objetivos da pesquisa, detalhes dos encontros e a importancia da
participacdo para as praticas de salde que envolvem a Promocao da
Saude de cuidadores e pessoas com AVC.

A participagdo como ouvinte proporcionou algumas percepgdes
importantes que facilitaram o desenvolvimento dos Circulos de Cultura.
Nestes encontros, utiliza-se como recurso audiovisual, apresentacdo em
formato PowerPoin®t, com utilizacdo de linguagem simples e
compreensivel para leigos, na qual o profissional aborda a fisiopatologia
do AVC (hemorragico e isquémico), as possiveis etiologias e fatores de
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risco modificaveis. Explica a fibrilacdo atrial como uma das causas do
AVC (momento que os cuidadores verificaram o ritmo de seus pulsos e
foram orientados a procurarem a equipe de salde caso percebessem
irregularidades), como reconhecer um novo evento, a importancia do
estimulo ao autocuidado e da independéncia da pessoa com AVC. Os
participantes expressaram inicialmente culpabilizagdo por ndo terem
reconhecido os sinais de AVC rapidamente, associando as sequelas de
seus familiares a demora para chegada no hospital.

Nos dias anteriores aos encontros programados, a pesquisadora
foi novamente a Unidade de AVC, o que possibilitou sua apresentacéo
aos novos cuidadores e um dialogo que incluiu os objetivos da pesquisa,
seguida da entrega dos convites para o primeiro encontro (APENDICE
A). Este contato permitiu a observacdo dos diferentes niveis de
dependéncia, bem como o tempo de internacdo que incluia pessoas
admitidas h& menos de 24 horas até as que estavam hospitalizadas ha
mais de 15 dias. Estes momentos foram essenciais para fortalecer a
relacdo interpessoal e o vinculo com os participantes, fatores esses,
expressivos para o desenvolvimento efetivo dos Circulos de Cultura.

A saida do campo de estudo foi uma responsabilidade da
pesquisadora com a instituicdo e Unidade de AVC, logo foram previstos
alguns procedimentos, tdo necessarios quanto os realizados durante as
outras etapas da pesquisa, sendo realizada ap6s a concluséo dos Circulos
de Cultura. Pretende-se apresentar e disponibilizar os resultados para a
equipe da U-AVC, a fim de divulgar o conhecimento produzido com
esta dissertacdo e, dessa forma, instrumentalizar as equipes para a
implantacdo das praticas de Promocdo da Salde em suas rotinas,
estimulando o pensamento critico e reflexivo sobre o cuidado em saulde
as pessoas com AVC e seus cuidadores.

4.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

A U-AVC Integral conta com vinte e um (21) leitos, nos quais
todos podem ter acompanhantes, com ou sem vinculo familiar, que
assumem o papel de auxilio nos cuidados, formalmente ou ndo. De
acordo com as informacdes coletadas com a equipe, em média quinze
familiares/cuidadores participam dos grupos semanais que S&do
conduzidos pela equipe multiprofissional. Ainda assim, por tratar-se de
uma pesquisa qualitativa, fundamentada no referencial metodoldgico de
Paulo Freire, ndo se preconizou alcancar um ndmero extensivo de
participantes. Focou-se na qualidade dos discursos, aprofundando a
compreensao, discussdes e reflexdes durante os Circulos de Cultura.
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Os participantes da pesquisa foram os familiares cuidadores de
pessoas hospitalizadas na U-AVC. Compreendeu-se que, no intervalo de
cada encontro os cuidadores poderiam receber a alta hospitalar de seus
familiares. Entretanto, como o0 método proposto enfoca na qualidade das
discuss0es, esta situa¢do ndo interferiu na condugéo do estudo.

Como critérios de inclusdo, estabeleceram-se: ser familiar
cuidador de individuos internados na U-AVC; estar ha pelo menos 48
horas presente na unidade; estar presente nos dias da investigacdo com
participacdo nos Circulos de Cultura. Para os critérios de exclusdo,
adotou-se: ser cuidador formal; ser familiar cuidador de uma pessoa que
ndo esteja hospitalizada por motivo de AVC na unidade referida,
considerando aqui possiveis situacfes em que os leitos pudessem ser
disponibilizados a outras especialidades.

Os encontros nos Circulos de Cultura contaram com a
participacdo de dezesseis familiares cuidadoras, com idade entre 22 a 69
anos. Todas as participantes integravam o ambiente familiar das pessoas
com AVC. Foi utilizado um instrumento (APENDICE B) que permitiu
identificar a ocupacao, estado civil, escolaridade, tempo de internacdo na
U-AVC Integral e se ja haviam cuidado de alguém anteriormente. Na
Tabela 1, apresentam-se estes dados sobre todos os participantes do
estudo, que sdo identificados por letras alfabéticas.
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Tabela 1 — Caracteristicas sdcioecondmicas dos cuidadores familiares participantes do Circulo de Cultura. Joinville,

2018.
~ ESTADO COM JA E DA TEMPO
CUIDADOR | IDADE | SEXO | OCUPACAO | ESCOLARIDADE CIVIL QUEM CUIDOU FAMILIA? INTERNACAO
RESIDE | ANTES? ) NA U-AVC
Fundamental
A 64 F Dona de Casa Incompleto Casada Esposo Sim Sim, esposa 12 dias
Fundamental
B 53 F Dona de Casa Incompleto Casada Esposo Néo Sim, filha 7 dias
Atendente de Mée e
C 22 F Panificadora Nivel técnico Solteira Padrasto Sim Sim, filha 9 dias
D 36 F Dona de Casa | Superior Completo Casada Esposo Sim Sim, filha 2 dias
Fundamental
E 37 F Cabeleireira Incompleto Solteira Irma Sim Sim, filha 7 dias
Auxiliar de Fundamental Filho e
F 40 F Cozinha Completo Vilva Nora Sim Sim, filha 15 dias
Professora Mée e
G 59 F Aposentada Pés Graduagdo Solteira Padrasto Sim Sim, filha 5 dias
Fundamental
H 62 F Dona de Casa Completo Vilva Esposo Sim Sim, esposa 5 dias
Fundamental
| 67 F Dona de Casa Incompleto Casada Esposo Néo Sim, esposa 2 dias
Fundamental Sim,
J 69 F Dona de Casa Incompleto Divorciada | Sozinha Sim namorada 4 dias
Fundamental
K 48 F Desempregada Incompleto Casada Esposo Sim Sim, esposa 5 dias
Ensino Médio Marido e
L 33 F Dona de Casa Completo Casada Filhos N&o Sim, filha 2 dias
Ensino Médio Esposo e
M 33 F Desempregada Completo Casada Sogro Sim Sim, prima 2 dias
Ensino Médio
N 39 F Desempregada Completo Casada Esposo Sim Sim, filha 2 dias
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Operadora de Ensino Médio Esposo e
o) 30 F Producéo Completo Casada Filhos Sim Sim, filha 3 dias
P 22 F Nutricionista Superior Completo Solteira Pais Sim Sim, neta 3 dias

Fonte: Circulos de Cultura realizados com cuidadores da U-AVC em abril de 2018. Hospital Municipal Sdo José, Joinville.




68

44  INVESTIGAGAO  TEMATICA, CODIFICACAO E
DESCODIFICACAO

Com base nos referenciais expostos, a pesquisa foi realizada de
acordo com as etapas do Itinerdrio de Pesquisa de Paulo Freire,
abordadas em quatro circulos de cultura, que ocorreram durante uma
semana, em abril de 2018. Os Circulos de Cultura foram agendados no
periodo vespertino, desenvolvido em uma sala de aula do Departamento
de Ensino e Pesquisa, com duracdo aproximada de 1h30min. As cadeiras
foram organizadas de forma que favorecesse o didlogo e aproximacao
entre os participantes e a pesquisadora.

No primeiro Circulo de Cultura, houve a apresentacdo da
pesquisadora, sua trajetdria profissional e académica, além de explanar
acerca do objetivo do estudo e importancia para as praticas de saide. O
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi entregue a
cada participante, seguido dos devidos esclarecimentos e coleta da
assinatura (APENDICE C).

Para aproximacédo das participantes, a pesquisadora realizou uma
dindmica inicial, que incluiu a apresentacdo de cada pessoa e
comentarios acerca do que gostam de fazer no seu dia a dia. Cada
cuidadora segurava a linha e repassava 0 novelo adiante, formando uma
rede, que foi utilizada pela mediadora para instigar a reflexao,
reforcando a importancia da participacdo de cada um na pesquisa e
também no processo de cuidado, incluindo os profissionais de salde, a
pessoa com AVC e o cuidador.

Em seguida, iniciou-se a Investigacdo Temética a partir da
percepcdo das cuidadoras familiares em relacdo as acdes de Promocao
de Salde no ambiente que seus familiares estavam hospitalizados. Para
potencializar o dialogo entre as participantes, a mediadora realizou trés
questdes disparadoras: 1) Como vocé se sente enquanto cuidador? II)
Quais sdo os maiores desafios para se empoderar como cuidador? 1)
Quais sdo as maiores facilidades/potencialidades para se empoderar e
promover a salide da pessoa com AVC?

As participantes uniram-se em duplas, o que possibilitou um rico
debate, com exposicao de suas experiéncias e reflexdes necessarias para
responder aos questionamentos por meio de frases e palavras em tarjetas
e imagens de revistas, que contribuiram para expressarem seus
sentimentos. As respostas foram coladas pelas proprias pesquisadas, em
cartazes correspondentes a cada pergunta realizada, conforme
APENDICES D, EeF.
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No segundo Circulo de Cultura, houve a inclusdo de novas
cuidadoras. Desta forma, a pesquisadora retomou a etapa anterior e
buscou novos temas geradores emergidos do didlogo com as novas
participantes. Ao total, foram levantados quarenta (40) temas, que foram
resgatados e entregues em tarjetas para que pudessem ler, discutir e
refletir, previamente as etapas de Codificacdo, Descodificacdo e
Desvelamento Critico. Deste total, foram codificados 03 temas
predominantes: 1)  Familia, 1) Ser cuidador e 1lI)
Empowerment/Autonomia. Foi acordado com as cuidadoras a
organizacdo dos proximos encontros e a ordem de prioridade dos temas
para as reflexdes.

No terceiro Circulo de Cultura, o tema discutido envolveu o tema
I, acerca das questbes familiares. Para potencializar o dialogo, a
pesquisadora apresentou um video, disponivel na plataforma de
distribuicdo digital de videos do YouTube® de um trecho do filme
“Gente como a Gente”, retratando uma relacdo familiar de apoio em
meio a um conflito. Ademais, alguns questionamentos foram langados
ao grupo, como: O que posso fazer para que a familia tenha um maior
envolvimento no cuidado? Como a equipe da Unidade de AVC contribui
para promover a minha salde e do meu familiar? Destas estratégias,
emergiram muitas reflexdes e envolvimentos de todas as participantes,
as quais foram se inserindo numa forma critica de pensarem o seu
mundo, aprofundando a descodificagdo relacionada aos relacionamentos
familiares em meio ao AVC e possibilitando um desvelar de
possibilidades para transformarem seus contextos.

No ultimo Circulo de Cultura, o didlogo contemplou os temas
codificados Ser Cuidador e Empowerment/Autonomia. Para
potencializar a discussdo do primeiro tema, a pesquisadora utilizou um
video, disponibilizado pelo YouTube®, “O AVC e o cuidador”. Este
video tratava-se de uma entrevista em um programa de televisdo,
incluindo a participacdo e relato de uma pessoa que vivenciou as
dificuldades ap6s o AVC e uma editora de revista relacionada a tematica
do cuidador, que reforgou a importancia do preparo e autonomia aos que
experenciam esta situacao.

Para impulsionar o debate acerca do tema codificado
Empowerment e Autonomia, a pesquisadora realizou uma dindmica com
uma pequena caixa de madeira que continha em seu interior um espelho.
Foi solicitado as cuidadoras que visualizassem o interior da caixa e
contassem ao grupo o que percebiam naquela imagem. Este momento
oportunizou um continuo processo de acdo-reflexdo-agdo, permitiu um
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olhar para si, pensamentos criticos e reflexivos, seus conhecimentos e
acOes sobre suas realidades vividas.

Cabe destacar que, todos os encontros foram permeados de
exposicdes relacionadas aos relatos de vida, além de emocgfes que
puderam ser expostas nestes momentos e que foram seguidas de apoio
mutuo entre as proprias participantes, que muitas vezes se viam nas falas
de outras. Ap6s cada encontro, foi organizado pela pesquisadora um
momento de café, o que proporcionou maior aproximagdo e um
momento de descontracdo, antes de retornarem a Unidade de AVC com
seus familiares.

Posterior aos encontros, a pesquisadora e sua orientadora
discutiram acerca dos temas investigados e programavam 0s proximos
encontros. Para o registro dos dados foram utilizados diarios de campo
anotados no programa do Windows®: Word em um computador. A fim
de melhorar a qualidade e a fidelidade dos temas investigados, foram
realizadas gravagcbes em audio, transcritas na integra, com o
consentimento prévio dos sujeitos e registros fotograficos dos cartazes
construidos.

Em virtude da rotatividade das pessoas hospitalizadas, ao decorrer
dos Circulos de Cultura houve a inclusdo de novas participantes e se
prosseguiu com o preenchimento do formulario socioecondmico
individual, com objetivo de reconhecé-las e identificar alguns dados que
pudessem complementar esta pesquisa. Essas inclusdes ndo interferiram
na continuidade das discussGes, pois a pesquisadora retomava as
reflexdes sempre que necessario.

4.5 DESVELAMENTO CRITICO

Esta etapa ocorreu simultaneamente a Investigagdo Temaética,
Codificacao e Descodificacao, de acordo com o Itinerério de Pesquisa de
Paulo Freire, que prevé este processo de analise baseado no referencial
do empowerment. Usualmente chamada de analise dos dados, neste
método Freireano é um processo continuo que proporciona a
participacdo de todos os participantes dos Circulos de Cultura. Apds a
leitura e reflexdo dos temas geradores, estes podem ser organizados em
quadros para iniciar a interpretagdo e assim facilitar o Desvelamento
Critico. Ademais, as participantes dos Circulos de Cultura ressignificam
seus temas e constroem novos olhares sobre as discussdes, estabelecendo
a consciéncia da realidade no processo de acao-reflexdo-acdo (FREIRE,
2016; HEIDEMANN, WOSNY, BOEHS, 2014).



71

Para Freire (2016), também chamado de fase de problematizagéo,
este processo € o caminho para a mudanca das realidades enfrentadas,
por meio da superacdo de um conhecimento “ingénuo”, atingindo a
tomada da consciéncia das situagGes vividas. Para isto, exige um pensar
critico e consciente, fundamentado na problematizacdo de sua posi¢do
como sujeitos que assumem sua histdria. Nesta etapa, as pessoas se
reconhecem como agentes de mudanga em “co-laborac¢do”, perpassando
o individual e alcancado o bem coletivo. Este processo da luz a
consciéncia, desvelando o obscuro e deflagrando o processo de agédo-
reflexdo-acdo.

4.6 PROCEDIMENTOS ETICOS

Em todas as etapas da elaboracdo e execugdo desta pesquisa,
foram obedecidos aos principios da resolucdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saude (CNS), que rege as pesquisas com seres humanos e
visa assegurar os direitos e deveres que dizem respeito aos participantes
de pesquisa, a comunidade cientifica e ao Estado; tendo como
compromisso oferecer o maximo de beneficios e 0 minimo de riscos e
danos aos sujeitos envolvidos (BRASIL, 2012b).

O projeto deste estudo foi primeiramente enviado ao
Departamento de Ensino e Pesquisa do Hospital Municipal Sdo José, e
apos autorizacdo da instituicdo o estudo foi submetido a Plataforma
Brasil, sistema para analise de pesquisas e monitoramento do Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC
/Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CEP/CONEP), com
aprovacéo do parecer 2.572.285 e CAAE 80283317.3.0000.0121 de 30
de mar¢o de 2018 (ANEXO A).

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi
devidamente esclarecido, com linguagem clara e acessivel de modo que
todos pudessem compreender. Previamente a assinatura dos
participantes, foi orientado quanto a nao obrigatoriedade da participacdo,
podendo interromper ou até mesmo desistir a qualquer momento da
entrevista, sem nenhum prejuizo e a seguranca e ao sigilo do que
disseram até entdo, bem como da preservacédo de sua identidade.

Buscou-se 0 momento mais adequado para a pesquisa e para a
assinatura do termo,em um ambiente calmo e com o minimo de
interferéncia, para que o consentimento pudesse ser pensado com
parcimdnia. Cada participante ficou com uma via do TCLE, com todas
as informagdes disponiveis a respeito de seus direitos, bem como o
contato das pesquisadoras e do Comité de Etica em Pesquisa com Seres
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Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina. Foi informado aos
participantes a garantia de indenizacdo, diante de eventuais danos
decorrentes da pesquisa. Ademais, a participacdo ndo teve nenhum custo
e igualmente ndo ocorreu qualquer ressarcimento (BRASIL, 2012Db).

Cabe lembrar que novos participantes foram incluidos ao longo
dos Circulos. Desta forma, todos estes receberam o TCLE e foram
esclarecidos, para posterior assinatura. Os participantes foram
informados que, caso necessério, receberiam assisténcia imediata e
integral das pesquisadoras, a respeito de qualquer necessidade que
surgisse em decorréncia da sua participacdo na pesquisa, sem qualquer
Onus para 0 mesmo. Além disso, foi pontuado antecipadamente ao inicio
dos Circulos que a participagdo na pesquisa seria tdo somente gratuita e
voluntaria. O grau de risco a que os participantes da pesquisa foram
expostos pode ser considerado minimo, pois a participacdo dos
cuidadores nos Circulos de Cultura ndo ofereceu risco a sua integridade
fisica.

Durante todo o decorrer da pesquisa buscou-se 0 maximo respeito
pela dignidade e autonomia dos familiares cuidadores, reconhecendo
suas Vvulnerabilidades e assegurando sua vontade de contribuir e
permanecer, ou ndo na entrevista, bastando para a interrupcdo da
entrevista apenas sua manifestacdo expressa, livre e esclarecida. Cabe
ressaltar que, em todos os momentos da pesquisa buscou-se ao maximo
respeito aos valores culturais, sociais, morais e religiosos de cada
participante.

Para resguardar e preservar a identidade das participantes que
fizeram parte do estudo foi mantido o anonimato através do uso de
codinomes, identificando-as com letras alfabéticas, nas quais serdo
mantidas durante todos 0s momentos em que irei menciona-las.

Esta dissertacdo e seus resultados serdo submetidos a Plataforma
Brasil e disponibilizados a equipe da Unidade, para que os dados da
pesquisa sejam repassados aos profissionais e desta forma, contribuir
para a pratica profissional.
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste item, apresentam-se os resultados do estudo no formato de
dois manuscritos, de modo a atender a exigéncia do Programa de Pés-
Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina,
por meio da Instrugdo Normativa 10/PEN/2011, que dispde sobre a
apresentacdo final de trabalhos de conclusdo de Mestrado e Doutorado
em Enfermagem.

O primeiro aborda a percep¢do do cuidador acerca da Promogao
da Saude no ambito hospitalar, buscando identificar como estas pessoas
compreendem o cuidado e quais sdo os principais desafios e facilidades
neste contexto. O segundo discute o empowerment do cuidador da
pessoa com acidente vascular cerebral, pois se desvelou nos Circulos de
Cultura a importancia da conscientizacdo para tomada de decisdo e
desenvolvimento de autonomia neste processo de cuidado. A conexdo
dos dois produtos possibilitou a compreensdo do objeto de estudo no
cenario pesquisado.
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5.1 MANUSCRITO 1

SER FAMILIAR CUIDADOR NO AMBITO HOSPITALAR:
FRAGILIDADES E DESAFIOS

RESUMO

Objetivo: Compreender a Promocdo da Salde na perspectiva dos
familiares cuidadores de pessoas com acidente vascular cerebral no
ambito hospitalar. Método: Pesquisa acdo participante, de abordagem
qualitativa, fundamentada no Itinerario de Pesquisa de Paulo Freire. Este
referencial conta com trés momentos interdependentes: Investigacdo
Tematica; Codificacdo e Descodificacdo; e Desvelamento Critico. Os
Circulos de Cultura foram utilizados para operacionaliza¢do, em quatro
encontros, com a participacdo de dezesseis familiares cuidadoras de uma
Unidade de Acidente Vascular Cerebral, em um hospital publico. Os
encontros ocorreram no més de abril de 2018 e tiveram como analise a
etapa de Desvelamento Critico. Resultados: Os desafios do contexto do
cuidado no ambiente hospitalar incluem predominantemente conflitos
familiares, com sentimento de sobrecarga, ansiedade com 0 momento da
desospitalizagdo, além da auséncia de espagos que possibilitem ao
cuidador a exposicdo de seus anseios e desejos. As facilidades
encontradas foram a troca de experiéncias com outros familiares e
seguranca no cuidado prestado a pessoa com AVC, pela equipe
multiprofissional. Conclusdo: As familiares cuidadoras percebem de
modo positivo a atuacdo da equipe multiprofissional, no que tange o
cuidado & pessoa com AVC com vistas & reabilitagdo. Entretanto, néo
tem clara compreensdo das atribui¢des que lhe serdo designadas ap6ds a
alta hospitalar. As préaticas ainda centralizadas nas questdes biolégicas
distanciam-se de a¢fes que promovam a salde do familiar cuidador no
ambiente hospitalar.

Descritores: Cuidador; Promocao da salde; Acidente vascular cerebral;
Hospital.

INTRODUCAO

O aumento da expectativa de vida e a diminuicdo das taxas de
natalidade culminaram na inversdo da piramide etaria mundial. O
predominio de populacGes envelhecidas reflete no aumento das Doencas
Crbnicas N&o Transmissiveis (DCNTSs), que trazem desafios aos
gestores em salde, na busca por novas alternativas que atendam a
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demanda atual, ndo solucionada com o modelo biomédico (MALTA et
al., 2017; MIRANDA, MENDES, SILVA, 2017).

As pessoas portadoras de DCNTSs intensificam 0 acesso aos
servigos de salide, motivo pelo qual sobrecarrega este setor. Dentre estas
doencas, destacam-se as cardiovasculares, incluindo o Acidente
Vascular Cerebral (AVC), que denota uma das situagdes que mais
acometem vitimas com Oébitos. De acordo com a World Health
Organization, uma em cada seis pessoas no mundo sofrera um AVC
(WHO, 2018). Além disso, apds o atendimento hospitalar, metade dos
sobreviventes ao evento geralmente retornam ao domicilio com alguma
dependéncia, pelas limitagcbes fisicas e incapacidade funcional
(AVEZUM et al., 2015).

A pessoa acometida precisa contar com o0 auxilio de um cuidador
para realizar suas atividades basicas, como a mobilidade, alimentacdo e
higiene. Este individuo ndo possui conhecimentos técnicos para
desenvolver esta responsabilidade, que usualmente recai em algum
membro da familia. O Servigo de Atencdo Domiciliar é uma iniciativa
nacional, que busca contribuir &s demandas do domicilio e que enfoca no
desenvolvimento de habilidades, incluindo o familiar cuidador como
sujeito participativo no processo. Entretanto, este programa ainda é
incipiente e ndo supre toda a demanda de pessoas domiciliadas e de seus
cuidadores (GUERRA et al., 2017). Por outro lado, h& necessidade de
fortalecer o cuidado na Atencdo Priméria a Saude (APS), que ainda é
fragil para suprir essa demanda de assisténcia proxima e continua,
considerando que ap6s a desospitalizacdo ainda h& necessidade de
atencdo a pessoa com AVC.

Inserir o familiar cuidador nas praticas em salde deve ser um
objetivo presente desde a admissdo hospitalar, momento em que a
equipe reconhece as preferéncias da pessoa e familia a partir de uma
comunicacao eficaz, antecipando os preparos com a rede de cuidado
para a alta hospitalar e promovendo a sua salde. Entretanto, a
necessidade do familiar cuidador ndo tem sido o foco principal da
atencdo no contexto do Acidente Vascular Cerebral (BELLATO et al.,
2016; WALTON, 2011).

H& uma lacuna existente nas praticas promotoras de salde que
visam o desenvolvimento de habilidades do familiar cuidador, ainda que
no cenario hospitalar, evidenciadas pelo limite de continuidade do
cuidado no ambiente domiciliar, quando este enfrenta uma nova situagdo
que por vezes o faz colocar-se em segundo plano. Estas informacdes
suscitam desafios em incorporar praticas direcionadas aos cuidadores, de
acordo com as necessidades e limitagbes da pessoa com AVC e



76

ultrapassando assim, o modelo centralizado na doenca (FERNANDES,
ANGELO, 2016).

Para a mudanca do padrdo biomédico, a Promocdo da Salde
propBe inovagbes com enfoque na qualidade de vidas das pessoas e
participacdo das mesmas nesse processo. As discussGes acerca deste
tema ganharam forca no final da década de 80, quando ocorreu a 12
Conferéncia Internacional sobre o tema, no Canada. Este encontro deu
origem a Carta de Ottawa, documento fundamental até os dias atuais
para gestores em salde pensarem em um novo modus operandi, com
foco na qualidade de vida das pessoas, envolvendo-as nesse processo
(HEIDEMANN et al., 2018; WHO, 1986).

Esse documento estabelece inicialmente cinco  &reas
fundamentais, projetando a superacdo do paradigma curativista e
firmando a salde como um conceito positivo. Inclui-se o eixo da
Reorientacdo dos Servigos de Saude, no sentido de efetivar a Promogéo
da Salde como uma estratégia transversal, perpassando todos os niveis
de atencdo. Nesses pontos da rede, também se compreende os ambientes
que prestam servicos de alta complexidade (WHO, 1986).

Alguns movimentos foram iniciados neste sentido, com destaque
a rede internacional Health Promoting Hospital (HPH), criada na Europa
e vinculada a World Health Organization, que vem desenvolvendo o
movimento de implantacdo de estratégias para a Promocéo da Salde no
contexto hospitalar, em alguns paises (WHO, 2016). No Brasil, apesar
da Politica Nacional de Promocao da Saude reafirmar a importancia da
Promogdo da Salde no ambiente hospitalar, estas a¢bes sdo timidas e
necessitam de avangos (BRASIL, 2014).

A partir destes argumentos, este estudo objetiva compreender a
Promocao da Salde na perspectiva dos familiares cuidadores de pessoas
com acidente vascular cerebral no &mbito hospitalar.

METODO

Estudo de abordagem qualitativa, do tipo agdo participante,
articulado ao ltinerario de Pesquisa de Paulo Freire. Este método
fundamenta-se em trés etapas, que ocorrem simultaneamente:
Investigacdo tematica; Codificacdo e Descodificagdo e Desvelamento
Critico.

Para operacionalizagdo do método, utilizam-se encontros
denominados Circulos de Cultura, que sdo caracterizados por momentos
de didlogo entre pessoas que enfrentam situagGes-limite semelhantes,
oportunizando, desta forma, a troca de experiéncias e a busca por



77

estratégias coletivas para enfrentamento de seus problemas (FREIRE,
2016).

O estudo foi desenvolvido na regido norte do estado de Santa
Catarina, no municipio de Joinville, em um hospital publico que presta
servigo para mais de um milhdo de pessoas. Individuos acometidos pelo
AVC possuem atendimento em unidade especializada, na fase aguda e
reabilitacdo da doenca, respectivamente denominadas Unidade de AVC
Agudo e Unidade de AVC Integral (U-AVC Integral).

Esta Gltima possui vinte e um leitos, nos quais todos podem ter
acompanhantes, com ou sem vinculo familiar. Para participacdo do
estudo, os critérios de inclusdo foram: ser familiar cuidador de
individuos internados na U-AVC Integral; estar ha pelo menos 48 horas
presente na unidade e estar presente nos dias da investigagdo. Para 0s
critérios de exclusdo, adotou-se: ser cuidador formal; ser familiar
cuidador de uma pessoa que nao esteja hospitalizada por motivo de AVC
na unidade referida (considerando possiveis situacdes em que os leitos
pudessem ser disponibilizados as outras especialidades).

A participacdo nos Circulos de Cultura ndo ocorreu de modo
regular, devido a rotatividade das pessoas hospitalizadas na Unidade.
Algumas revezavam o cuidado com outros membros da familia, o que
resultava na auséncia dos participantes em algum momento das
discussdes. Entretanto, o Itinerario de Pesquisa Freireano permite que 0s
Circulos de Cultura possam ser desenvolvidos com um nimero reduzido
e variavel de sujeitos, visto que se compreende que € um método ativo e
possibilita uma relagdo horizontal e dialégica entre os participantes e
pesquisador. A cada novo encontro os temas foram retomados e
contextualizados (FREIRE, 2016). Além disso, se pesquisou as
informacGes socioecondmicas de todos os participantes.

As etapas do ltinerario se desenvolveram em quatro Circulos de
Cultura, no més de abril de 2018, nos quais se desenvolveram as etapas
de Investigacdo Temadtica, Codificacdo e Descodificacdo e o
Desvelamento Critico. A pesquisadora utilizou o espaco do Grupo de
Cuidadores (promovido pela equipe da unidade, que traz orientacdes
acerca do AVC) para se apresentar, explicar o objetivo da pesquisa e
realizar a entrega dos convites aos cuidadores. A entrada em campo
ocorreu semanas anteriores a realizacdo dos Circulos de Cultura, o que
possibilitou compreender as rotinas da U-AVC e as caracteristicas das
pessoas hospitalizadas e de seus familiares cuidadores.

A organizacdo dos encontros foi acordada com a equipe da U-
AVC Integral e com os cuidadores, de modo a facilitar a participagédo
destes, buscando ndo interferir nas rotinas da unidade. Os Circulos de
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Cultura ocorreram em uma sala de aula, localizada no Departamento de
Ensino e Pesquisa da instituicdo, no periodo de uma semana e foram
previamente agendados, com duracdo média de 90 minutos. A
disposicdo das cadeiras e 0 espaco foram organizados de forma que
facilitassem a operacionalizagdo do método, com disponibilidade de
recursos audiovisuais.

Foram utilizadas dindmicas que fomentavam a participacdo e,
apos a apresentacdo inicial, a pesquisadora, mediadora dos Circulos de
Cultura, desenvolveu a Investigacdo Tematica, lancando ao grupo
questdes para refletirem e dialogarem: 1) Como vocé se sente enquanto
cuidador? Il) Quais sdo os maiores desafios para se empoderar como
cuidador? 111) Quais sdo as maiores facilidades/potencialidades para se
empoderar e promover a saude da pessoa com AVC? Para
operacionalizar esta etapa no Circulo de Cultura, as cuidadoras
refletiram em duplas e utilizaram imagens de revistas e tarjetas para
expressarem suas percepcles coletivamente. Destas indagacdes,
despontaram profundas reflexdes relacionadas as suas vivéncias e estas
respostas foram colocadas em cartazes correspondentes as perguntas
realizadas, o que resultou em 40 temas geradores.

No segundo Circulo de Cultura, a pesquisadora levou tarjetas com
0s 40 temas levantados e estimulou ao grupo revisitar, ler, refletir e dar
inicio as etapas da Codificacdo e Descodificagdo e Desvelamento critico.
Dos 40 temas investigados, foram codificados e descodificados trés
temas predominantes pelos cuidadores: 1) Familia, 1) Ser cuidador e I11)
Empowerment/Autonomia. O seguimento dos proximos Circulos de
Cultura, bem como as prioridades de discussfes, foi pactuado com as
participantes.

No encontro seguinte, foi discutida a teméatica Familia. A fim de
estimular a codificacdo e descodificacdo as participantes assistiram um
video, extraido da plataforma de videos YouTube®, para potencializar o
didlogo em relacdo ao tema que envolvia as questdes familiares.
Tratava-se de um recorte do filme “Gente como a Gente”, que retratava
uma relacéo de apoio e empatia durante problemas familiares. Associado
a isso, algumas indagagdes foram feitas as participantes, possibilitando
maior reflexdo acerca de suas concepgbes de mundo, aproximando da
descodificacdo e permitindo ir ao encontro de possibilidades para
modificar seus contextos.

O (ltimo Circulo de Cultura contemplou o tema anteriormente
codificado Ser Cuidador. Com o intuito de estimular a codificacdo e
descodificacdo, foi apresentado um video disponibilizado pelo
YouTube®: “O AVC e o cuidador”. O relato de uma pessoa que
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enfrentou os limites do AVC enfatizou as mudancas nas rotinas de todos
os familiares, dos quais experenciam esta situacdo. Isto possibilitou que
as participantes discutissem de forma participativa, reconhecendo-se
protagonistas nas praticas de cuidado.

As discussbes possibilitaram um desvelar sobre a realidade
vivenciada enquanto cuidador, estimulando um processo de acdo-
reflexdo-acdo diante de seus contextos. O Desvelamento Critico ocorreu
no ultimo Circulo de Cultura e envolveu todas as participantes em falas e
atitudes que espelhavam um pensamento coletivo, corroborando com o
método de Paulo Freire.

Foi utilizado um caderno de campo no qual eram anotados
detalhes essenciais para as seguintes etapas do método nos Circulos de
Cultura. Também foram realizadas gravacdes de audio, com autorizacdo
prévia das participantes, visando registrar os encontros na sua integra.

Apdbs cada Circulo de Cultura finalizado, a pesquisadora e a
orientadora refletiam sobre os temas emergidos para a condugdo
adequada dos proximos encontros. A pesquisa teve inicio ap6s o parecer
do Hospital Municipal S&o José e aprovacao do projeto pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Catarina
CEP/UFSC, sob n° 80283317.3.0000.0121, em 30 de marco de 2018 e
em conformidade com a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de
Saude, envolvendo seres humanos. Foram expostos 0s objetivos e
importancia da pesquisa e realizada a apresentacdo e justificativa da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) a
cada participante e de acordo com o0s preceitos éticos da pesquisa,
substituimos os nomes das participantes, identificando-as com letras
alfabéticas.

RESULTADOS

Os resultados referentes aos dados sociodemogréaficos
caracterizam o perfil do familiar cuidador, demonstrando que a
responsabilidade dos cuidados geralmente recai sobre pessoas do sexo
feminino, mais préximas do convivio, e em sua maioria pelas filhas e
esposas. Em relacdo a escolaridade, prevalece cuidadoras com o ensino
primario completo e que vivem na mesma residéncia com o familiar.
Alguns dados séo apresentados na Tabela 1.
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Tabela 1 - Descricdo de caracteristicas sociodemograficas dos
cuidadores entrevistados, Unidade de AVC — Joinville, SC, Brasil, 2018.

Caracteristica Categoria

Feminino

Masculino

20 a 40 anos

Idade 41 a 60 anos

Acima de 60 anos
Fundamental Incompleto
Fundamental Completo
Ensino Médio Completo
Superior Completo
Filha

Parentesco Esposa

Prima/Neta

Integral

Nao integral

Fonte: Dados da pesquisa, 2018

Sexo

Escolaridade

Carga de Cuidado

- =
DapaojlwaNnolswo|lo g2

A fim de organizar e facilitar a realizacdo das etapas do Itinerario
de Pesquisa de Paulo Freire, os temas geradores e as codificacbes foram
reproduzidos em cartazes. O grupo de familiares cuidadoras levantou 40
temas, dos quais trés foram codificados, descodificados e desvelados,
conforme Tabela abaixo.

Tabela 2 — Temas codificados, descodificados e desvelados.

Relacédo Familiar Ser Cuidador Empowerment/Autonomia

32. Cuidadores podem
auxiliar a equipe
multiprofissional

2. Néo trazer x 33. Momentos de alivio para
~ 15. Preocupagéo o
preocupag0es para a a familia favorecem o

1. Necessidade de apoio 14. Apoiar o
dos membros da familia ~ familiar com AVC

pessoa com AVC com a alta cuidado
3. Fa]ta de T 34. Evitar a dependéncia da
reconhecimento da 16. Participacdo
- - enfermagem pra todos 0s
familia ao esforco do dos cuidados :
. cuidados
cuidador
ix - 17. Dificuldades no  35. Cuidar de outras pessoas
4. Unido da familia
banho sem acompanhantes
5. Tomar decisdes em 18. 36. Vinculos de amizade
i Acompanhamento .
familia - com outras cuidadoras
dos médicos
6. Lidar com os 19. “Néo era assim  37. Adquirir conhecimento

problemas da pessoa com gue queria a para tomar decisdes
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AVC (teimosia) aposentadoria”
7. Organizacio familiar 20. Imp_ortanua do 38. A pessoa com A\_/C
cuidador também precisa se cuidar
8. Rede de amigos como  21. Debilitada para 39. Apoio da equipe médica
. e de enfermagem favorece o
suporte cuidar

9. Conscientizagdo da
familia sobre os cuidados

10. Apoio psicolégico
para os familiares

11. Obrigacéo do cuidado
as mulheres

22. “Ajudamos
como podemos™

23. Pouca
dificuldade

24. O cuidado recai
para quem ndo

cuidado

40. Aprender com essa
experiéncia

trabalha
12. Impaciénciacom os  25. Apavorada para
familiares cuidar
13. N&o deixar o familiar 26. Cuidar de quem
triste com os conflitos cuida
27. Alimentagdo
saudavel

28. “Néo quero
nem pensar no
depois”

29. O bom humor
da equipe ajuda
30. Questao
financeira
31. Estrutura da
casa - mobilidade

Fonte: Dados da Pesquisa, 2018

Diante das codificagbes escolhidas, foram promovidas
descodificacdes e desvelamentos, de modo a produzir conhecimentos
valorosos para area em estudo e possibilitar o processo de acdo-reflexao.
Os Circulos de Cultura foram mediados pelas discussdes acerca das
dificuldades e facilidades encontradas no cenario hospitalar, permitindo
didlogos reflexivos sobre o processo de cuidado do familiar com AVC,
ampliando a compreensdo sobre as realidades e necessidades que
permeiam neste cenario desafiador. As temaéticas a seguir foram
discutidas durante os Circulos de Cultura e estavam relacionadas a
compreensdo da experiéncia vivida no cotidiano da Unidade de AVC,
enquanto familiares cuidadoras.



82

Ser cuidador

O dialogo ocorreu acerca de um novo contexto que se estabeleceu
na vida das participantes, percebendo-se enquanto o encargo do cuidado
de seus familiares e compreendendo sua importancia neste processo.

Eu me sinto Util, porque eu acho que se eu estou
do lado dele a melhora vai ser mais rapida. E é
minha obrigacao né, sou esposa dele. (A)

Entretanto, essa responsabilidade é descrita como obrigacdo e
sobrecarga. Este sentimento geralmente era descrito quando associavam
as demandas do cuidado aos seus problemas prévios de salde e em meio
a uma rede familiar conflituosa e pouco colaborativa nas tarefas.

Ja tenho certa idade, dificuldade de me abaixar,
tenho problemas de coluna. Ele € um homem
grande, alto, pesado. Ndo consigo virar ele sO
com a ajuda da enfermeira. Os filhos vém s0 finais
de semana porque ndo podem vir sempre,
trabalham. Fiquei quatro dias seguidos até a filha
dele chegar. Estava quebrada, em casa olhava pra
parede e chorava porque me sentia exausta,
sozinha. N&o temos mais idade. (B)

Outra questdo comum nas discuss@es foi a delegagdo do cuidado
as mulheres donas de casa ou desempregadas. Também foram relatadas
situacbes em que as participantes precisaram optar pela saida do
emprego, para que pudessem acompanhar o familiar com AVC no
ambiente hospitalar.

Perdi o emprego porque faltei pra cuidar da
minha mée. Minha irm& também pediu a conta,
nao tinha nem como. Acabei perdendo o servigo e
agora estou aqui. (C)

A vivéncia de “tornar-se” cuidador carrega diversas demandas
gue anteriormente ndo eram comuns as rotinas das participantes. O
auxilio nas atividades simples de mobilizacdo, alimentacdo, higiene e
conforto se mostraram um imenso obstaculo para as cuidadoras.
Algumas falas retratavam medo, ansiedade e angustia pelas dificuldades
encontradas:

Para mim, o dificil é levar ele para o banho, ir no
banheiro, porque ele é muito grande, pesado. A
parte esquerda ele ndo sente. Ele é muito alto,
muito grande, s6 isso. O resto eu faco. (A)
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Apesar da alta carga psicoldgica, algumas falas relataram
motivacdo e prazer em cuidar, com emocles positivas que retratavam
generosidade e satisfacdo. Movidas pela empatia, algumas cuidadoras
também dialogaram acerca do cuidado prestado para outras pessoas
hospitalizadas que estavam sem acompanhantes, como no auxilio da
alimentacdo e mobilizag&o.

A percepcao sobre a reabilitagdo emergiu nos Circulos de Cultura,
no que tange a preservacdo da autonomia das pessoas apds o AVC. As
participantes percebem seu papel enquanto auxiliares para o cuidado,
mas também declaram a importancia de estimular o autocuidado,
observado na fala a seguir:

Hoje minha mée esta aqui, mas j& cuidei do meu
pai, ja cuidei de outras pessoas. Eu tento deixar
sempre 0 paciente, se ele tem condicdo de fazer.
Se ele tem condicdo de comer mas vai se sujar,
ndo importa. Depois troca a roupa de cama. (D)

Necessidade de Apoio Familiar

Conflitos familiares foi um tema presente durante os Circulos de
Cultura e em todas as experiéncias das participantes. A falta de apoio e a
sobrecarga enfrentada por um membro da familia se apresentaram como
uma questdo que interfere diretamente no cuidado da pessoa com AVC e
se caracteriza como um imenso desafio. Uma das participantes refere um
amigo da familia como Unico apoio nas demandas apds a
desospitalizagdo. Na maioria das vezes, a relago familiar conturbada era
pré-existente e, no contexto do cuidado torna-se evidente e
desconfortavel, pela desunido entre os membros e pela falta de
compartilhamento das responsabilidades.

A gente nunca conseguiu sentar pra conversar
mesmo, desde pequena. Agora, em casa nds somos
em quatro (irméos). Todo mundo arrumou uma
desculpa, como das outras vezes, que minha mée
ficou doente. Das outras vezes, eu sai do servigo
pra cuidar da mde. Agora, porque estou
encostada, elas acham que ndo preciso cuidar da
minha vida. Eu tenho problema de coluna, nos
olhos, mas estou aqui. Mas elas nem isso, elas s6
apertam o botdozinho (campainha). Dai é facil.

(E)
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Em meio as discussdes relacionadas aos problemas familiares, foi
reforcado mais uma vez que a atribuicdo do cuidado recai sobre as
mulheres, fossem filhas ou esposas. As participantes questionaram o
porqué de homens do meio familiar ndo se sentirem responsaveis pela
divisdo das tarefas, durante a hospitalizacdo da pessoa com AVC.

Acho interessante os filhos homens. Eles acham
que ndo tem obrigacgdo. (B)

E ndo importa se a familia é pequena ou grande.
Eu tenho s6 um irm&o, que é casado. Eu ndo tenho
marido, ndo tenho filho, mas os problemas sdo os
mesmos. (F)

O grau de dependéncia das pessoas com AVC eram proporcionais
as angustias das familiares cuidadoras. Algumas pessoas limitavam-se
na alimentagdo por apresentarem disfagia, enquanto que outras estavam
restritas ao leito e totalmente dependentes para a mobilizacdo, cuidados
de higiene e em uso de dispositivos hospitalares. Nestes Gltimos casos, a
possibilidade da alta hospitalar e o retorno ao domicilio culminavam em
maior ansiedade e medo do que em cuidadoras de pessoas
independentes.

Além disso, surgiu como um limite para o cuidado a necessidade
de compra de materiais ap6s a alta as pessoas debilitadas, como uso de
fraldas e outros dispositivos. A condi¢cdo econdmica e a adaptacdo da
estrutura no domicilio para atender as necessidades da pessoa com
deficiéncia demonstrou-se como um desafio para o cuidado:

Para mim a dificuldade é a utilizagao das coisas
em casa. Banheiro, portas... Porque acho que nas
portas ndo cabe uma cadeira de rodas. Pra mim
esse € 0 maior desafio. Moro num local que nédo
tem... 0 apartamento é pequeno. Envolve também
a questdo financeira. Quanto que vai se gastar?
Olha as coisas que tem pra comprar! Entdo essa
preocupacdo que eu tenho, de estar longe da
familia. Se estivessem aqui perto eles ajudariam.

(B)

Atuacdo da Equipe Multiprofissional

No contexto do AVC, comumente as pessoas acometidas ficam
com incapacidades cognitivas ou fisicas. Algumas cuidadoras possuiam
familiares lGcidos, com as funcBes cognitivas preservadas, entretanto,
com sequelas motoras. Uma das angustias relatadas pelas participantes



85

foi em relacdo a escassez de informagdes oferecidas a propria pessoa
hospitalizada, com pouca clareza nas falas que envolviam o progndstico
e limitagdes da doenca. Na compreensdo das cuidadoras, além de nao
saberem como se comunicar, julgavam ndo terem condi¢Ges emocionais
para conversar com seus familiares a respeito das possiveis sequelas.
Desta forma, refletiram que a equipe multiprofissional poderia ser mais
objetiva e clara, repassando as informagGes a pessoa com AVC, para que
esta esteja ciente de sua situacdo. Isto foi observado fortemente na fala
emocionada da participante, que se sente angustiada ao notar que seu
marido desconhece que ndo podera movimentar um lado do corpo.

Ele me falava: ndo quero que mintam. Sempre
fomos muito abertos a conversa. SO que ele ndo
sentiu nada (no momento do AVC). Estava deitado
e assim ficou. O certo era ter um profissional para
chegar e dar as noticias. (B)

Entretanto, foi undnime a seguranca e confianca que as
cuidadoras tém no cuidado prestado pela equipe multiprofissional da
Unidade de AVC. O bom humor da equipe com pacientes e
acompanhantes, a qualidade do trabalho e reconhecimento da instituicdo
hospitalar foram elencados como pontos positivos. As falas eram
auspiciosas na constatacdo de que seus familiares estavam recebendo um
atendimento especializado e qualificado.

Eu acho que a equipe trabalha bem aqui. Todo
mundo trabalha assim... Aquele carinho que elas
dao para os pacientes... Nossa, é nota 10, muito
bom. Eles brincam com os pacientes, isso ajuda
eles e a gente ri também (...) Eu estava aqui triste,
falei com a psicologa, ela me passou uma alegria
bem gostosa. Tinha medo que a mae estava com
problema de “mente”, mas pelo jeito nao estd. (G)

Algumas participantes referiram seguranca na realizacdo dos
cuidados, principalmente aos familiares menos dependentes. Ademais,
reconheceram a sobrecarga de trabalho da equipe da unidade e relataram
gue muitas vezes evitam pedir auxilio dos profissionais da enfermagem e
procuram realiza-los sozinhas.

Eu ajudo ela levantar da cama, ela solta o peso e
eu ainda firmo, boto sentada, e se quiser voltar
pra cama eu coloco. Eu ndo saio atrds da
enfermagem, a ndo ser para trocar a fralda, que
ainda ndo estou conseguindo. (E)
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Em relagdo ao encontro semanal com o grupo de cuidadores
organizado pela equipe multiprofissional da Unidade do AVC, percebeu-
se que possui uma abordagem centrada na doenga. Durante a
apresentacdo, sdo explanadas por um membro da equipe questdes
relacionadas ao AVC, como o0s classicos sinais e a importancia do
atendimento precoce. Utilizando linguagem informal, sdo explanados
aspectos relacionados a etiologia, tipos de AVC, complicagdes,
tratamento e reabilitacdo. Dialogos relacionados a Promog¢do da Salde
da pessoa com AVC e do familiar cuidador séo incipientes.

Nos Circulos de Cultura, as cuidadoras expressaram a necessidade
de atengdo as suas angustias, principalmente no que se refere as
demandas que encontrardo apos a alta hospitalar.

Eu converso bastante com as outras
acompanhantes, entdo fiz amizades e cada uma
conta um caso. Na verdade, sou mais de escutar
do que de falar. Tém uma dificuldade grande.
Falei pra moga (profissional da equipe): vocés
vao fazer palestra para cuidar deles, mas tem que
fazer com o pessoal que estd cuidando, porque
elas estdo mais debilitadas do que eles. Elas nao
vdo saber cuidar. Aqui vocé sabe que qualquer
coisa vocé aperta la (campainha) e a
“enfermeira” vem. (H)

Em relacdo aos conflitos familiares, também dialogaram quanto a
expectativa de apoio da equipe para mediacdo destas situacbes, o0 que
poderia facilitar na organizacdo do cuidado e na rotina das pessoas
envolvidas. Ademais, cita-se a auséncia de momentos que possam falar
sobre suas inquietacOes e encontrarem novas alternativas:

O paciente estd la no “morre-ndo morre” e a
familia ao redor estd se “estrepando”. E incrivel
como nessa hora de doenga, se ndo tem um
acompanhamento profissional, mesmo que seja no
corredor do hospital, muita gente ndo tem esse
alivio que a gente esta tendo agora de conversar,
de expor. (D)

Quando questionadas acerca do conhecimento dos cuidados
necessarios a desenvolverem apds a alta, a equipe multiprofissional ndo
foi citada como meio para desenvolvimento de habilidades para estas
tarefas. Durante os Circulos, percebeu-se que a busca pela compreenséo
das atividades de cuidado ocorriam a partir da iniciativa e curiosidade
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das proéprias cuidadoras, a partir da observacdo das rotinas da equipe
multiprofissional.

Quando eu cuidava da minha sogra, ela tinha
diabetes e aplicava insulina. Eu sempre prestava
atencdo, porque em casa ia ter que fazer. Igual
aqui, eu presto muita atencdo. Caso precise, a
gente sabe. Ent&o é isso, eu vou aprendendo caso
precise usar. (C)

As percepcbes remetiam aos entraves em diversas situacdes do
cotidiano. Estas questdes ndo foram relacionadas com o auxilio da
equipe multiprofissional como rede de apoio. A fala acima reforca este
cenario, demonstrando que o familiar cuidador ndo é incluido no
processo de cuidado e, quando executa, ndo parte de uma orientagdo da
equipe para tal.

DISCUSSAO

A experiéncia de assumir os cuidados de pessoas com
incapacidades vem sendo apresentada pelos familiares cuidadores como
uma tarefa que causa estresse e exaustdo, pelo envolvimento afetivo e
mudancas de relagdo, anteriormente de reciprocidade, para uma relagdo
de dependéncia. Neste cenario, o cuidador precisa desenvolver
atividades relacionadas com bem-estar fisico e psicossocial, passando a
ter restricdes em sua prépria vida (FALEIROS et al., 2015).

Historicamente ¢ atribuida & mulher uma fun¢&o natural de prestar
cuidados, como uma agdo generosa e caritaria, imposta socialmente. O
cuidado de um familiar dependente raramente é considerado uma
atribuicdo adequada ao sexo masculino. O perfil encontrado no estudo
corrobora com outros estudos nacionais e internacionais, que encontram
predominantemente mulheres nesta incumbéncia (FOLLE, SCHIMIZU,
NAVES, 2016; LONGACRE et al., 2017; PUCCIARELI et al, 2017;
TOTSIKA, HASTINGS, VAGENAS, 2017).

Grande parte do apoio para as pessoas dependentes vem de
cuidadores ndo remunerados. Caracteriza-se por uma atribuicdo nova e
desafiadora, uma vez que estas pessoas ndo possuem conhecimento
técnico para exercerem as atribuicdes e desta forma, usualmente podem
necessitar de apoio (GREENWOOD, PELONE, HASSSENKAMP,
2016). Além disso, pessoas que habitam com o sobrevivente de AVC,
assumem automaticamente um papel de cuidadores, o que pode levar a
um sentimento de obrigacdo em realizar uma tarefa de modo forgada
(OLIVIER, PHILLIPS, ROY, 2017).
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Poucas sdo as situa¢des em que familiares mais distantes e amigos
compdem a rede de cuidado (OLIVIER, PHILLIPS, ROY, 2017),
corroborando com este estudo, que evidenciou na fala de uma
participante a possibilidade de contar somente com o apoio de um
amigo, pelo fato de seus parentes residirem em cidades distantes.

O ambiente hospitalar caracteriza-se como 0 primeiro espaco
onde a pessoa acometida recebe atendimento integral e, neste momento,
ocorre uma primeira aproximacao entre profissionais e familiares, além
da experiéncia inicial da dependéncia com o cuidado. Assim, 0s servicos
de satde devem ser considerados espagos importantes de apoio, mediado
pela  equipe  multiprofissional (GREENWOOD, PELONE,
HASSSENKAMP, 2016).

Dentre os reflexos do contexto do cuidado informal a pessoa com
AVC, emergiu neste estudo as questdes socioecondmicas, uma vez que
grande parte destas pessoas esta em idade produtiva e com vinculo
empregaticio. Um estudo norte americano realizado com 922 cuidadores
informais demonstrou que, quase 40% dos que estavam abaixo da idade
de aposentadoria desistem do cuidado ou se aposentam mais cedo,
devido as demandas e sobrecarga da funcdo. Os cuidadores que
possuiam emprego declararam que as atribuicdes do cuidado interferiam
na sua produtividade, o que remete as implicacfes sociais (LONGACRE
etal., 2017).

Estas questdes remetem ao conceito dos Determinantes Sociais de
Saude, pontuado na Lei 8.080 de 1990, que regula o sistema de salde
brasileiro. A salde das pessoas estd intimamente relacionada a
elementos que a condicionam e determinam, incluindo neste arcabougo
as questBes relacionadas ao trabalho, a renda, o acesso aos bens e
servigos essenciais, os niveis de salde de populagdo, entre outros
(BRASIL, 1990). Desta forma, o alcance da salde da populacdo
extravasa a responsabilidade exclusiva do setor salde e remete as acGes
intersetoriais (HEIDEMANN et al., 2018). Este conceito associa-se a
Promocdo da Saude, que compreende a necessidade do modelo atual
ultrapassar o paradigma preventivista para atingir de modo positivo 0s
fatores que interferem na salde das pessoas.

A diminuicéo da renda familiar intensifica a preocupagdo com os
custos necessarios, que envolvem a adaptacdo do domicilio a pessoa
com deficiéncia. As barreiras fisicas no ambiente domiciliar sinalizam
um relevante problema apds o AVC, além de ser considerada um
agravante a qualidade de vida do cuidador. Estudo retrata que estas
barreiras fisicas fora do domicilio também limitam o bem estar das
pessoas envolvidas neste contexto (PUCCIARELI et al., 2017).
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Entretanto, pelo fato das participantes ainda ndo vivenciarem os desafios
fora do ambiente hospitalar, nesta pesquisa isto ndo foi observado.

O cuidador informal expbde-se a uma série de situagdes
estressantes, como 0 peso das tarefas e as doencas advindas das
exigéncias do trabalho e das caracteristicas da pessoa com AVC
(FALEIROS et al., 2015). Os cuidados pessoais incluem higiene
corporal, alimentacdo, auxilio nas eliminacdes vesicais e intestinais e na
mobilizacdo, como deambular, sair da cama, sentar na cadeira, subir
escadas. Ademais, somam-se as responsabilidades com as despesas e as
tarefas domésticas, que também recaem sobre uma Unica pessoa. A
sequéncia das atividades de cuidados demonstra que quase ndo ha mo-
mentos para paradas ou descansos (FOLLE, SCHIMIZU, NAVES,
2016). Ao cuidador faltam-lhe informacfes, além de apoio fisico,
psicoldgico e financeiro para enfrentar o cotidiano do cuidar (TOTSIKA,
HASTINGS, VAGENAS, 2017).

A capacidade de os familiares desenvolverem para o cuidado esta
intimamente ligada a alguns atributos: a) uma relagdo de suporte
empaética, com escuta ativa e informagGes com qualidade, que garantam
0 conhecimento e consciéncia da situacdo vivenciada; b) incentivo na
participacdo dos cuidados para o desenvolvimento de habilidades; c)
empowerment a partir da valorizagdo do cuidador reconhecendo sua
importancia neste processo, compreendendo que o poder nao passa de
uma pessoa para outra, mas é criado dentro dela; e d) autodeterminacéo:
capacidade do familiar confiar os cuidados aos profissionais de saude e
saber compartilhar decisées (WAHLIN, 2017).

Os resultados demonstraram algumas percepcdes de cuidado
diferentes, percebidas em falas mais angustiadas das familiares
cuidadoras de pessoas mais incapacitadas, enquanto que 0S
sobreviventes que fisicamente conseguiam desenvolver suas atividades
acompanhavam cuidadoras conformadas e ajustadas aquela situacdo.
Este dado corrobora com estudos que observaram o reflexo de
sobreviventes incapacitados fisicamente em cuidadores sobrecarregados,
pois nesta situa¢do a demanda de cuidados aumenta (LONGACRE et al.,
2017; PUCCIARELI et al., 2017).

Entende-se que, dentre as sequelas de AVC, comumente
encontram-se as dificuldades intelectuais. Um estudo avaliou a
qualidade de vida, satde e impacto do cuidador de cuidadores informais
de pessoas com deficiéncia intelectual e comparou os dados com outros
cuidadores. Condigdes socioecondmicas desfavoraveis, desemprego e
baixo nivel de formacdo educacional mostraram ser significativos para
que as pessoas percebam os impactos do cuidado em sua vida pessoal,
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pois as que se incluiam nestes grupos ndo associavam que a piora da
qualidade de vida estava ligada a atividade do cuidado. Para os autores, a
diminuigdo da pobreza e a divisdo da tarefa do cuidar associam-se a
maior qualidade de vida das familias, concentrando-se, portanto, em
reduzir as longas horas de cuidados continuos (TOTSIKA, HASTINGS,
VAGENAS, 2017).

O aumento das doencas crbnicas associa-se fortemente a
incidéncia nas notificacdes de AVC, relacionado a hipertensdo arterial
como predominante fator de risco. As implicacfes para o setor salde sdo
relevantes, visto que as pessoas acometidas passam a depender de
alguém para suas atividades basicas de vida diaria. Uma pesquisa
desenvolvida no municipio deste estudo demonstrou que, um terco de
sobreviventes de AVC apresenta incapacidades fisicas no primeiro ano
apds o evento. A cada ano espera-se que, em uma cidade com meio
milhdo de habitantes, surjam novas 120 pessoas com AVC incapacitadas
(CAMPOS et al., 2017; MALTA et al. 2017).

Desta forma, compreende-se que o binémio cuidador e pessoa
com AVC deva ser reconhecido pela equipe multiprofissional, visando a
garantia da qualidade de vida apés o evento no contexto familiar
(PUCCIARELI et al., 2017). Entretanto, as praticas curativistas e
centralizadas na doenca permanecem predominantes, ainda que 0 novo
modo de pensar em salde a compreenda como um conceito positivo na
perspectiva da Promocdo da Salde (HEIDEMANN et al., 2018). Os
dados do estudo demonstram a incipiéncia no que se refere a
Reorientacdo dos Servigos de Saude, eixo trazido na Carta de Ottawa
como estratégia que amplia acdes promotoras de salde para todos os
niveis de atencdo (WHO, 1986).

Cuidadores de pessoas com AVC notaram pouca compreensao
por parte da equipe multiprofissional acerca dos anseios que envolvem
as demandas fora do contexto hospitalar, independentemente de suas
limitacbes de salde relatadas. Por exemplo, as questBes préaticas e
especificas do manejo da pessoa com AVC e do cuidado propriamente
dito eram incipientes e os cuidadores ndo eram vistos como pessoas
separadas do sobrevivente, com diferentes demandas e desejos. Um
estudo retrata em falas que a tomada de decisdo para a alta hospitalar e
suas correspondentes condi¢des ndo era consultada pelos familiares
cuidadores (OLIVIER, PHILLIPS, ROY, 2017).

A Carta de Ottawa realca que o desenvolvimento de habilidades
pessoais pode ampliar a possibilidade das pessoas e comunidades
interferirem de modo positivo sobre o proprio meio e saide (WHO,
1986). Se no ambiente hospitalar estas agdes ndo sdo elaboradas,



91

dificilmente a transicdo para o domicilio sera prudente. O padrdo
tecnicista e a falta de atividades de educacdo em saude dificultaram a
promocao da salde das participantes deste estudo.

O Health Promoting Hospital (HPH) preconiza a¢Ges promotoras
de salde que envolva o ambiente, comunidades, organizacdo da
instituicdo, profissionais de salde, pessoas e seus familiares. Salienta a
conscientizacdo dos individuos hospitalizados e familias, para se
tornarem uma parceria ativa no processo de saude e na tomada de
decisdo conjunta durante o atendimento, considerando as peculiaridades
(WHO, 2016).

Atualmente, paises desenvolvidos tém incluido em suas politicas
publicas com foco no cuidador, reconhecendo sua representatividade
social e projecdo para aumento deste grupo nos proximos anos, com
implicacGes econdmicas. Na Nova Zelandia, por exemplo, foi criado o
Plano de Acéo para Cuidadores 2014-2018, que estabelece critérios para
apoio, recursos e financiamento para este grupo (NEW ZEALAND,
2014). No entanto, nacionalmente este tema é muito timido no cenéario
politico.

Estudos indicam que familias que ja experienciaram o AVC
tendem a apresentar preparo para administrar a situacdo e melhores
resultados. No ambiente hospitalar, ja reconhecem onde obter
informacGes e recursos. Isto difere dentre as familias que vivenciam a
primeira experiéncia e definem o hospital como um espago assustador.
Elas acreditam que lhes faltavam conhecimentos e experimentavam
dificuldade em acessar informagGes, gerando incerteza e a ansiedade
(OLIVIER, PHILLIPS, ROY, 2017).

Embora ndo evidenciado diretamente nos resultados deste estudo,
a crise causada pelo adoecimento pode se caracterizar como uma
oportunidade de reajuste de padrfes que estdo fragilizados, no que se
refere a comunicacdo e interacdo entre profissionais de salde e
pessoa/familiar cuidador, com vistas & qualidade de vida da familia
como um todo. Compreende-se que, 0 ambiente hospitalar é essencial
em suas agdes curativistas, entretanto, ha espaco para acdes promotoras
de salde, principalmente por ser o primeiro local que familia e
profissionais se aproximam, apés o AVC.

Considera-se um limite deste estudo as diferentes percepcbes de
cuidado relacionadas as distintas situacdes encontradas nas pessoas
hospitalizadas com AVC e, em algumas situacGes a experiéncia recente
de cuidado. O desenvolvimento de pesquisas apds a desospitalizacdo
pode evidenciar dados diferentes dos encontrados no ambiente
hospitalar.
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CONCLUSAO

O objetivo deste estudo foi contemplado, visto que compreendeu
a percepcdo de familiares cuidadores de pessoas com acidente vascular
cerebral, envolvendo a¢bes promotoras de salde no contexto hospitalar.
As cuidadoras participantes relataram alguns desafios e potencialidades
relacionadas a esta atribuicdo. A atuagdo multiprofissional de qualidade
foi notavel como um ponto positivo pelas cuidadoras, a partir do cuidado
com foco nas questdes fisicas do sobrevivente de AVC. Em
contrapartida, as praticas centralizadas no processo saude e doenca nédo
consideram a participagdo do familiar cuidador nestas atividades didrias,
gue acaba sendo visto como um mero executor de tarefas que sdo
desenvolvidas sem instrucdo, resultando em um fragil preparo para a
alta.

A desospitalizagdo caracterizou-se como uma situacdo de
apreensdo as participantes, envolvendo as questGes estruturais do
domicilio, aspectos socioecondmicos com 0s custos para 0 cuidado, a
sobrecarga desta atribuicdo incumbida e a renincia de seus desejos
pessoais. Os conflitos familiares intensificados durante a hospitalizagéo
interferem negativamente e tornam-se limites para a participa¢do do
cuidado e a compreensdo da situacdo da pessoa com AVC.

Acbes promotoras de salde desenvolvidas pela equipe
multiprofissional as cuidadoras ndo foram evidentes nas falas. Este dado
remete ao paradigma do modelo biomédico, centralizado na doenca e
curativista e ao afastamento dos ideais do movimento Health Promoting
Hospitals. Familiares cuidadores precisam atuar juntamente da equipe
multiprofissional na tomada de decisdo, além de terem espago nos
servicos de salide para serem ouvidos.

Desta forma, este estudo tem implicagbes importantes para 0s
profissionais de salde que precisam desenvolver praticas de cuidado,
reconhecendo sobreviventes e cuidadores de AVC como sujeitos
interdependentes. O estudo confirma a atuacdo de qualidade de uma
equipe especializada, mas compreende que cuidadores devem compor a
rede de cuidado no processo de reabilitacdo e deve se buscar estratégias
que auxiliem a familia lidar com a sobrecarga do cuidado.

Acredita-se que novos estudos que envolvam os profissionais de
salde podem auxiliar na identificacdo de possiveis entraves para a
efetivacdo das acdes de Promocao da Saude do familiar cuidador.
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5.2 MANUSCRITO 2

EMPOWERMENT DO FAMILIAR CUIDADOR FRENTE AO
ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL NO AMBIENTE
HOSPITALAR

RESUMO

Objetivo: Compreender como o empowerment dos familiares cuidadores
de pessoas acometidas por acidente vascular cerebral ocorre no ambiente
hospitalar. Método: Pesquisa qualitativa, do tipo pesquisa agao
participante, articulada com o Itinerario de Pesquisa de Paulo Freire, que
se constitui de trés momentos interdependentes: Investigacdo Tematica;
Codificacdo e Descodificagdo; e Desvelamento Critico, que possibilitou
a analise dos temas. Foram realizados quatro Circulos de Cultura, em
abril de 2018, dos quais participaram 16 familiares cuidadoras.
Resultados: A investigagdo gerou 40 temas, dos quais foram codificados
em trés predominantes, posteriormente descodificados e desvelados: a
necessidade de empowerment e autonomia para vivenciarem a situagao
de cuidado ap6s o acidente vascular cerebral no ambiente hospitalar; os
desafios vivenciados ao tornar-se cuidador e o apoio familiar no
contexto do cuidado. As participantes apresentaram caréncias de
informacdes inerentes ao processo de cuidar, mais especificamente no
distanciamento do empowerment para exercer a fungdo apds a alta
hospitalar. O dialogo ao longo dos Circulos de Cultura revelou a
reflexdo do empowerment como possibilidade para a consciéncia critica
e o desenvolvimento de habilidades para enfrentamento das dificuldades
encontradas na mudanca da rotina familiar quando ha uma situacdo
incapacitante, como o acidente vascular cerebral. Concluséo: destaca-se
a importancia de direcionar praticas promotoras de salde para
cuidadores no ambiente hospitalar, inserindo-0s no processo de cuidado,
reconhecendo suas necessidades e intensificando as praticas que
promovam a salide do cuidador e seu empowerment para o cuidado da
pessoa com acidente vascular cerebral, perpassando as acGes
curativistas.

Descritores:  Familiar  cuidador. Acidente vascular cerebral.
Empowerment. Promoc&o da satde. Hospital.

INTRODUCAO

A Promocdo da Saude surge fortemente no final da década de 70
como um novo pensar em salde, a considerando como um conceito
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positivo e almejando afastar o enfoque tdo somente biologicista e
curativista das praticas de salude (BEZERRA, SORPRESO, 2016). A
primeira conferéncia internacional sobre o tema ocorreu em Ottawa, no
Canada, em 1986. Este encontro contou com gestores em salde de
diversos paises e as discussdes originaram a Carta de Ottawa,
documento fundamental e utilizado até os dias de hoje como base para se
pensar em Promogdo da Salde. Estabelece cinco eixos estratégicos para
efetivacdo dos ideais explanados, incluindo a criacdo de politicas
publicas saudaveis, ambientes favoraveis a salde, desenvolvimento de
habilidades pessoais, reorientacdo dos servicos de salde e reforco da
acdo comunitaria (empowerment social) (HEIDEMANN et al., 2018;
WHO, 1986).

Ademais, enfatiza que a Promoc¢do da Salde ndo pode limitar-se
aos servigos da Atencdo Priméria a Salde, apesar da forte relagdo
existente e compreendida pelo maior contato com as pessoas e
comunidade. A reorientacdo dos servicos de salde fomenta a atuacdo
transversal da Promocdo da Salde, abarcando todos os pontos da Rede
de Atencdo, incluindo os servicos de alta complexidade, como 0s
hospitais. Embora as acfes curativas sejam essenciais, as praticas
norteadas por aspectos fisicos tornam a Promocéo da Salde um objetivo
secundario nestes ambientes (FREIRE et al., 2016).

O atual modelo de salde, predominantemente biomédico, desafia
gestores para novas alternativas que possam atender as demandas da
transicdo demografica, configurando uma populacédo com cada vez mais
pessoas idosas devido ao aumento da expectativa de vida, culminando
no aumento das Doencas Cronicas Ndo Transmissiveis. Dentre estas
condi¢des, as doencas cerebrovasculares, como o Acidente Vascular
Cerebral (AVC), ocupam o primeiro lugar das situagbes que levam as
incapacidades fisicas e/ou cognitivas e naturalmente, a dependéncia
(RAMOS, CASTILLO, 2017; WHO, 2017).

Neste cenédrio, 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 Promocdo da Salde, a
insercdo dos cuidadores no planejamento dos cuidados e nas rotinas de
trabalho da equipe de salde pode auxiliar no empowerment destes
individuos, corroborando com o eixo da Carta de Ottawa, que enfoca na
necessidade de reforgo da agcdo comunitaria e no desenvolvimento de
habilidades pessoais. O termo inglés expressa a capacidade das pessoas e
comunidades atuarem em busca da qualidade de vida, compreendendo
uma ativa participagcdo neste movimento (VIEGAS, FERNANDES,
VEIGA, 2018; WHO, 1986).
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A luz da perspectiva critico-social, este processo de empowerment
objetiva a conscientizacdo individual e/ou social a partir de uma reflexao
critica da realidade vivenciada, acreditando no potencial de pessoas e
coletividades para a transformagdo. O pensador Paulo Freire contribuiu
com seus escritos nesta vertente quando explanava acerca das relacdes
de dominacéo existentes e a necessidade de libertacdo para o alcance da
autonomia (FREIRE, 2016; SOUZA et al., 2014).

No ambito hospitalar, a incapacidade ocasionada pelo AVC
requer que algum membro da familia ou da rede de amigos forneca
cuidados que permitam que o sobrevivente retorne para o domicilio.
Estudo demonstrou que os cuidadores de pessoas com AVC se mostram
muito preocupados frente ao desafio de uma nova rotina que 0s exija o
cuidado, como algo sem escolha. Na percepcdo destas pessoas, que
exercem o cuidado informal, ha pouco entendimento por parte dos
profissionais do ambiente hospitalar em relacdo as necessidades que
surgem ap0ds a alta, como as questdes cotidianas de uma pessoa com
AVC (OLIVIER, PHILLIPS, ROY, 2017).

Almejando a efetivacdo das praticas promotoras de salude na
atencdo tercidria, realizou-se um estudo com o objetivo de compreender
como o empowerment dos familiares cuidadores de pessoas acometidas
por acidente vascular cerebral ocorre no ambiente hospitalar.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, do tipo acdo participante.
Como referencial metodolégico utilizou-se o Itinerario de Pesquisa de
Paulo Freire, que consiste de trés momentos dialéticos e interligados:
Investigacdo Tematica; Codificacdo e Descodificacdo e Desvelamento
Critico (FREIRE, 2016). Como referencial teérico utilizou-se as
concepgbes da Promocdo da Salde, juntamente, com enfoque no
conceito de empowerment, compreendido pela perspectiva critico-social
(SOUZA et al., 2014).

O ltinerario de Pesquisa foi operacionalizado por meio de quatro
Circulos de Cultura. Estes encontros representam um espaco onde
pessoas que vivenciam situacGes-limite semelhantes trocam experiéncias
e saberes e coletivamente buscam tematicas de interesse para refletirem
e desvelarem (FREIRE, 2016).

A pesquisa foi realizada no municipio de Joinville, localizada no
norte do estado de Santa Catarina, o qual conta com uma ampla rede de
salde, incluindo nesta um hospital pablico municipal, que oferece
servicos de alta complexidade para mais de um milhdo de pessoas. Essa
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instituicdo oferece atendimento especializado as pessoas acometidas
pelo AVC, e possui uma Unidade de Acidente Vascular Cerebral (U-
AVC) para atendimento na fase aguda e reabilitacdo da doenga,
respectivamente denominadas U-AVC Agudo e U-AVC Integral. Unico
na América Latina, o Banco de Dados de AVC em Joinville estd em
andamento desde 1995 e, a partir de 2013, tornou-se apoiado por Lei.
Em 2017, foram registrados um total de 921 casos, sendo que destes,
757 pessoas foram atendidas no Hospital. Deste nimero, 503 pessoas
acometidas foram atendidas especificamente na U-AVC Integral
(JOINVILLE, 2013; JOINVILLE, 2017).

Esta unidade conta com 21 leitos, nos quais todos podem ter
acompanhantes, com ou sem vinculo familiar. Para participa¢do, 0s
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 nos dias da investigacdo, e participar das discussfes do
Circulo de Cultura. Para os critérios de exclusdo, adotou-se: ser cuidador
formal; ser familiar cuidador de uma pessoa que nédo esteja hospitalizada
por motivo de AVC na unidade referida (considerando aqui possiveis
situagdes em que os leitos pudessem ser disponibilizados a outras
especialidades).

A participagdo dos cuidadores nos Circulos de Cultura ocorreu
irregularmente, em virtude da rotatividade das pessoas hospitalizadas na
Unidade, que recebiam alta hospitalar. Ainda que ndo predominante, as
pessoas revezavam o0 cuidado com outros membros da familia, o que
culminava na auséncia dos participantes em algum momento. O
Itinerario de Pesquisa Freireano possibilita que os Circulos de Cultura
possam ser realizados com um numero reduzido e heterogéneo de
participantes, visto que é um método dindmico e possibilita uma relacéo
horizontal dialdgica entre os participantes da pesquisa, e em cada
encontro sdo retomadas e contextualizadas as tematicas (FREIRE, 2016).
Ademais, investigaram-se o0s dados socioecondmicos de todos os
participantes no inicio da pesquisa.

No transcorrer dos quatro Circulos de Cultura, desenvolveram-se
as etapas de Investigacdo Temaética, Codificacdo e Descodificacdo e o
Desvelamento Critico. A pesquisa ocorreu em abril de 2018, no periodo
de uma semana, e 0s encontros foram organizados de forma a
possibilitar a participagdo dos cuidadores no ambiente hospitalar.

Os Circulos foram previamente agendados e tiveram duracdo
média de 90 minutos. Iniciavam-se as 14 horas, em uma sala de aula
localizada no Departamento de Ensino e Pesquisa da instituicdo
hospitalar. O espago foi organizado de modo que proporcionasse a
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operacionalizacdo dos Circulos de Cultura, com disponibilidade de
cadeiras e recursos audiovisuais.

Para impulsionar as discussfes, a mediadora utilizou dinamicas e
atividades que estimulavam a participacdo dos cuidadores. Apds a
apresentacdo e aproximacdo, a pesquisadora langou ao grupo questdes
para refletirem e responderem e realizarem a Investigacdo Tematica: I)
Como vocé se sente enquanto cuidador? Il) Quais sdo 0s maiores
desafios para se empoderar como cuidador? I11) Quais sdo as maiores
facilidades/potencialidades para se empoderar e promover a salde da
pessoa com AVC? As familiares cuidadoras foram orientadas a
refletirem em duplas e com auxilio de revistas e tarjetas expressassem
suas percepgdes para o grande grupo. Destas indagacOes, emergiram
ricas reflexdes, que culminou em 40 temas geradores (apresentados
posteriormente), relacionados as realidades vivenciadas pelas cuidadoras
e compreendidas como importantes de serem levantadas. As respostas
foram coladas pelas prdprias participantes em cartazes, correspondentes
a cada pergunta realizada.

No segundo Circulo de Cultura, a pesquisadora levou tarjetas com
0s temas levantados e estimulou ao grupo revisitar, ler, refletir e dar
inicio as etapas de Codificacdo e Descodificacdo e Desvelamento
Critico. Foi dialogado acerca dos temas emergidos, predominantes nas
discussbes e foi acordado com as participantes a organizagdo dos
préximos encontros, bem como a ordem de prioridade dos 40 temas para
as reflexdes, que foram codificados em trés tematicas principais.

No terceiro Circulo de Cultura, a pesquisadora utilizou dinamicas
para impulsionar o debate, como a visualizacdo de videos que retratavam
situacBes semelhantes as vivéncias das participantes. Ademais, alguns
guestionamentos foram langados ao grupo, envolvendo todas as
familiares cuidadoras, as quais foram se inserindo numa forma critica de
pensarem o seu mundo.

No ualtimo Circulo de Cultura, o didlogo contemplou também o
desvelamento do tema codificado Empowerment/Autonomia. Para
impulsionar o desvelamento desta tematica, a pesquisadora realizou uma
dindmica com uma pequena caixa de madeira que continha em seu
interior um espelho. Foi solicitado &s cuidadoras que visualizassem e
contassem ao grupo o que percebiam naquela imagem. O didlogo
ocorreu de modo participativo e aprofundou a descodificagdo
relacionada ao Empowerment e Autonomia, possibilitando um desvelar
de possibilidades para transformarem seus contextos.

As discussOes possibilitaram um desvelar sobre a realidade
vivenciada enquanto cuidador, além de um resgate do empowerment das
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cuidadoras, estimulando um processo de acdo-reflexdo-acdo diante de
seus contextos. Ademais, envolveu o debate das participantes em falas e
atitudes que espelhavam um pensamento coletivo, corroborando com o
Itinerario de Pesquisa de Paulo Freire.

Para o registro dos temas, foi utilizado um caderno de campo e
um gravador de &audio, previamente autorizado, visando registrar 0s
encontros na sua integra. A pesquisadora também fotografou as
atividades construidas pelas cuidadoras, para posteriormente facilitar a
organizacgdo dos temas geradores.

A operacionalizacdo da pesquisa teve inicio apenas apds parecer
do Hospital Municipal S&o José e aprovacao do projeto pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Catarina
CEP/UFSC sob n° 80283317.3.0000.0121, em 30 de marco de 2018 e
em conformidade com a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de
Saude, envolvendo seres humanos. Foram expostos 0s objetivos e
importancia da pesquisa e realizada a apresentacdo e justificativa da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) a
cada participante e, de acordo com o0s preceitos éticos da pesquisa,
substituimos os nomes das participantes, identificando-as com letras do
alfabeto.

RESULTADOS

A investigacdo dos dados socioeconbmicos possibilitou o
levantamento de informacdes importantes das participantes, que sdo
descritas a seguir. Houve um total de 16 familiares cuidadoras ao longo
dos Circulos. Todas eram mulheres e em sua maioria, nove, eram
casadas. A faixa etaria das participantes foi entre 22 a 69 anos, com um
predominio de 30 a 40 anos. Oito declararam-se como donas de casa,
cinco desempregadas e as demais, com vinculo empregaticio. Em
relacdo a escolaridade, seis possuiam ensino fundamental incompleto,
quatro com ensino médio finalizado, trés com nivel superior completo,
duas com ensino fundamental completo e uma participante com nivel
técnico. Ademais, em relacdo ao vinculo com a pessoa acometida, todas
afirmaram ser do ambito familiar, com um predominio de 9 das
cuidadoras que eram filhas. Quanto ao tempo de internagdo na U-AVC
Integral, houve uma variagéo de 2 a 15 dias.

A seguir sdo apresentadas as etapas do Itinerario de Pesquisa de
Paulo Freire, desenvolvidas nos Circulos de Cultura.

Investigagéo tematica
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Inicialmente, foi realizada apresentacdo da pesquisadora e
objetivos da pesquisa. Como estratégia para o entrosamento das
participantes, foi proposta uma dindmica com um debate a respeito do
que cada uma habitualmente faz para promover sua salde, com enfoque
no bem-estar. Este momento possibilitou uma relagdo de empatia entre
as cuidadoras, permeado de emocdes e relatos vinculados a situacdo
vivenciada no cuidado da pessoa com AVC. Neste momento puderam-se
perceber algumas falas que retratavam distanciamento do cuidado de si:

N&o tenho hobby. Vi vocés falando e disse: nossa,
nédo tenho nenhum hobby. (A)

Como resultado da reflexdo, essa primeira fase culminou com
identificacdo de 40 temas geradores, encaminhados para a etapa de
Codificacdo e Descodificacdo. Estas tematicas refletem a realidade de
vida das participantes, por meio de suas falas e emog¢des expressadas. A
insercdo da questdo de pesquisa foi acontecendo naturalmente,
permeando os desejos e a necessidade de expressar os sentimentos do
cotidiano, que interferiam no ambiente vivenciado pelas participantes.

Codificacéo e Descodificacao

O dialogo desenvolvido nos Circulos permitiu a manifestacéo das
situacGes conflitantes que interferiam no cotidiano das mulheres. Dentre
os 40 temas emergidos nos Circulos de Cultura de Investigacdo
Tematica, trés temas predominantes foram codificados e descodificados:
1) Ser cuidador; 2) Relagdes Familiares e 3) Empowerment e
Autonomia.

Neste manuscrito, enfoca-se no ultimo tema citado, o qual
emergiu a partir de 9 temas geradores durante a Investigacdo Tematica,
conforme Tabela 1.
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Tabela 1 — Descricdo da investigacdo tematica que corresponde ao tema
Empowerment e Autonomia, Unidade de AVC - Joinville, SC, Brasil,
2018.

Empowerment/Autonomia (tema codificado, descodificado e desvelado)

. Os cuidadores podem auxiliar a equipe multiprofissional

. Momentos de alivio para a familia favorecem o cuidado

. Evitar a dependéncia da enfermagem para todos os cuidados

. Cuidar de outras pessoas sem acompanhantes

. Vinculos de amizade com outras cuidadoras

. Necessidade de adquirir conhecimento para tomar decisdes

. A pessoa com AVC também precisa se cuidar

. O apoio da equipe médica e de enfermagem favorece o cuidado

. Aprender com essa experiéncia

Fonte: Dados da pesquisa, 2018

OO ~NO U WwWN P

Foi enfatizada a necessidade de se reconhecerem como pessoas
que ndo podem assumir sozinhas o cuidado da pessoa com AVC, além
da necessidade de também serem cuidadas. As falas iniciais retratavam o
medo, relacionado & inseguranga, falta de preparo e limitac@es fisicas.

Confesso que estou muito apavorada, s6 de pensar
em levar ele pra casa, grave assim. N&o sei 0 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, emocionada). Sei la o que vamos fazer de
imediato. Nao sei! (B)

Este debate foi motivado por meio do didlogo no Circulo de
Cultura, no qual as cuidadoras olhavam o espelho e contavam ao grupo o
que estavam visualizando. Este momento possibilitou uma aproximagao
entre as participantes, sensibilizacdo e apoio mituo. O didlogo sobre a
tematica do empowerment e autonomia reforcou a sensibilidade para que
pudessem criticizar suas condicBes de vida, permitindo possibilidades
para mudangas em seus contextos, principalmente aos relacionados a
familia e a dificuldade em tornarem-se cuidadoras apds o AVC,
conforme algumas falas:

Aqui a gente ta acostumada. Eles (familiares com
AVC) estao 14 na cama, a gente sentada do lado
(...) Mas, elas (enfermagem) vem na hora de tirar
a pressdo, dar o remédio. E a gente ali. SO que em
casa voce ndo vai ficar 24, 48 horas assim. Tu tem
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as coisas pra fazer. Tu vai ter que sair, mesmo que
for la fora pra estender e lavar roupa. Tu néo vai
ficar aquele tempo. E dai? Eu comecei a pensar,
comentei com as meninas....falei: a gente ndo
tinha parado pra pensar nisso. (C)

Durante os Circulos de Cultura, foram predominantes as falas que
remetiam fortemente a necessidade de apoio familiar para o cuidado da
pessoa com AVC, durante a hospitalizacdo. A sobrecarga do cuidado foi
referida pelas participantes como um reflexo da pouca participacdo de
todos os membros da familia durante a hospitalizacdo. As cuidadoras
expressaram suas caréncias no apoio de familiares e referiam que eram
as unicas pessoas responsaveis, especialmente por serem mulheres ou
estarem desempregadas. Inicialmente, as participantes ndo se
reconheceram como autbnomas de suas vidas, pois suas falas
explicitavam que o cuidado era uma obrigacéo natural, destinado a elas.
Ao longo das discussdes, demonstraram reflexéo da situagdo vivida com
guestionamento a respeito do cuidado prestado, como algo nédo
valorizado pela familia:

Vocé esta estressada por qué? Vocé ndo trabalha,
s0 fica o dia inteiro (no hospital) com ele - Isso ja
me falaram. Quem nunca passou por isso n&o
sabe 0 que é. Nao é ficar sentada o dia inteiro.
Minha mée esta bem, mas é complicado. Quando
cuidei do meu tio, ele estava mal. Desgasta! Eu
estava quase “fora da casinha”, tive que fazer um
tratamento. (D)

Em relacdo a essa tematica, procurou-se refletir com as
participantes sobre a importancia do cuidador se fortalecer em todas as
circunstancias vividas, buscando reconhecer-se com fortalezas para
superacdo de limites encontrados no contexto do cuidado. A
oportunidade da participacdo dos Circulos de Cultura serviu como meio
para a concepgao de novas possibilidades de transformacdo e promocéo
da qualidade de vida.

No que se referia a auséncia do apoio da rede familiar para o
cuidado, as falas expressavam inseguranga, incerteza e preocupacoes.
Durante o desenrolar das discussfes alguns pensamentos reflexivos
foram divididos entre as cuidadoras, que buscavam por alternativas que
pudessem ser encontradas neste contexto. Dentre elas, surgiu no Circulo
de Cultura a possibilidade de apoio fora do ambiente familiar, conforme
a fala a seqguir:
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No meu caso, eu td pensando, porque nds estamos
sozinhos aqui (cidade). Eu vou contar mais com 0s
amigos dele, o vizinho meu, que é muito amigo
dele. Um rapaz novo que mora nos fundos da
minha casa, que ajudou a chamar o bombeiro, me
socorreu (no momento do AVC). Eu t6 contando
s6 com essa pessoa la pra me ajudar. Entdo a
gente conta mais com a ajuda dos estranhos. Os
meus filhos nédo véo poder vir. (E)

Debateu-se também, a importancia do cuidador neste momento da
hospitalizagdo, reconhecendo-se como atores essenciais neste contexto.
Algumas falas explicitaram que as cuidadoras se sentem importantes no
cenario da hospitalizacdo, principalmente, no que se refere ao auxilio
direto de cuidados com a higiene e alimentacdo, que por vezes vai além
da atencdo para seu familiar e participam das necessidades de outras
pessoas hospitalizadas que ndo possuem acompanhantes. A fala a seguir
demonstra esta reflexdo:

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.

(F)

Por meio destes didlogos expressaram as situagdes-limite
vivenciadas, sendo evidenciado o tema empowerment e autonomia. As
cuidadoras reconheceram suas histérias e limites, mas demonstraram
dificuldade em se libertar das situagBes conflitantes que envolviam o
cuidado da pessoa com AVC.

As mudancas das rotinas familiares, que passam a ter um foco no
cuidado e necessidades da pessoa com AVC, culminam na inseguranca
da transicdo hospital-domicilio. Neste cenario, alguns fatores
precursores de sobrecarga foram identificados, como o estresse e 0s
limites individuais do familiar cuidador para esta funcéo, a fragilidade
na rede de apoio e social, incluindo os conflitos familiares que
interferem diretamente na divisdo desta atribui¢do, o choque inicial com
a transformacédo da vida familiar agregada as novas rotinas e a caréncia
de informac0es e habilidades para o cuidado.

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

Desvelamento Critico

Os Circulos de Cultura eram motivados pelos relatos das
cuidadoras que demonstravam desafios para o cuidado da pessoa com
AVC e a consequente necessidade de empowerment neste contexto.
Entretanto, as discussBes permearam outros assuntos que se
relacionavam as fragilidades reconhecidas pelas participantes em
discutirem naquele momento. Estes momentos proporcionaram uma
reflexdo acerca de conhecimentos, acdes e despertares para a
conscientizacao.

Diante dos limites e facilidades encontrados em meio & situagéo
que viviam, desvelaram a necessidade de empowerment para
desenvolver autonomia acerca de seus contextos de vida. Pela
aproximacéo e, reforcando as teméticas do empowerment e autonomia,
0s assuntos geradores foram sendo desvelados simultaneamente. No
desvelamento, estimulou-se a participagdo 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 problematizacéo
para a tomada de consciéncia critica:

Eu tento cuidar da cabega, ndo ficar pensando
muito. Ai eu tento pensar em outra coisa (...) Tu
pode sofrer uma depresséo, entdo eu tento sempre
me manter ocupada com alguma coisa (no
hospital). Fazendo uma atividade, ou conversando
com alguém, um assunto diferente... Nessa
questdo eu tento focar mais na minha cabega pra
nao parar, (...) entdo, se vocé ficar pensando,
focar s6 naquilo (no AVC), vocé acaba ficando
doente. Entdo eu sempre penso: nossa, € se eu
ficar doente, quem é que vai cuidar de mim?
Pensei isso. (C)

Para enriquecer a reflexdo sobre os temas destacados, debatemos
a importancia de expressdo dos sentimentos das participantes nos
Circulos de Cultura. Estes, se referiam a opressdo enquanto mulheres
donas de casa, que assumiram sozinhas a responsabilidade do cuidado e
0S entraves percebidos para o cuidado no ambiente hospitalar. As
cuidadoras reconheceram que a equipe multiprofissional da U-AVC
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Integral poderia atuar como suporte para esclarecimentos relacionados a
condicdo do AVC e cuidados necessarios, bem como oferecer um apoio
social e mediar os conflitos familiares, para a divisdo do cuidado.

O momento propiciou, ainda, um didlogo descontraido sobre
histérias de vida do cotidiano das participantes e possibilitou o
fortalecimento de suas vivéncias, como um espaco de alivio das
angustias e confraternizacdo. O desenrolar destes Circulos de Cultura
possibilitou um novo olhar sobre as questdes familiares, no qual
buscaram estratégias para ultrapassar as barreiras existentes:

N&o tinha ninguém pra ficar de manha com a
mée. Dai falei com meu irméo e as duas irmas.
Elas ficaram uma tarde e outra noite. Entdo
precisava de um de manhd, e eu ja vou ficar a
tarde, ndo posso ficar o dia inteiro (...) tomei a
atitude, falei pros meus irmdos: vamos ajudar,
cada um, um pouguinho. (G)

O fato de as participantes conseguirem expressar seus sentimentos
em relacdo as dificuldades como cuidadoras contribuiu para reflexéo e
superacdo das situacGes-limite, abrindo caminhos ao empowerment.
Revelaram que os encontros propiciaram um espaco de abertura para o
dialogo, com o reconhecimento de vivéncias, necessidades reais e troca
de experiéncias, que as auxiliaram no desvelar dos obstaculos que
vivenciam, na maioria das vezes sozinhas e sem apoio da familia.

Durante o desenrolar dos Circulos de Cultura, os assuntos
emergentes foram discutidos, problematizados, retomados, e, apesar das
suas realidades estarem veladas inicialmente, foi possivel visualizar o
processo de acdo-reflexdo-acdo ao final das discussdes. As familiares
cuidadoras passaram a buscar estratégias para o enfrentamento das
situagGes-limite, caracterizando fortemente o empowerment psicoldgico
como um processo (desenvolvido no Itinerdrio 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
solidariedade 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 desenvolverem
habilidades para o cuidado apds 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.
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No dltimo Circulo de Cultura, descreveram como foi a
experiéncia na participacdo. O encerramento ocorreu de forma
descontraida, aproximando as participantes do grupo, revelando suas
potencialidades, limitagdes e fortalezas, favorecidas pelo contexto da
pesquisa e méetodo adotado. Percebeu-se maior clareza das familiares
cuidadoras 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
perseveranga, positividade, colaboragdo, a corresponsabilidade e
solidariedade.

DISCUSSAO

No ambiente hospitalar, a demanda progressiva de leitos, a busca
por periodos de internacdo reduzidos e o predominio de agdes com
enfoque na doenga culminam em uma barreira para o estabelecimento de
condi¢des adequadas para a total recuperacdo do individuo 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 que permitam o cuidado adequado no
ambiente domiciliar, usualmente exercendo de modo informal e sem
remuneracdo (PEREIRA, PETRONILHO, 2018).

A definigdo do cuidado é permeada por momentos conflitantes no
ambiente familiar. Destaca-se que a responsabilidade, geralmente,
sobrecai na pessoa que possui maior tempo disponivel para estar ao lado
do dependente, desde a internacdo hospitalar. Pesquisas desenvolvidas
tragcam o perfil de cuidador ao sexo feminino, usualmente com grau de
parentesco, como filha e esposa. A média de idade frequente varia entre
45 e 60 anos, predominantemente casadas, desempregadas ou
domeésticas, com baixa escolaridade e que ja residiam com a pessoa que
necessita de cuidados. Acrescenta-se, também, que a funcédo do cuidado
algumas vezes exigia a participacdo de amigos. Estes dados corroboram
com o0s achados deste estudo. (PEREIRA, PETRONILHO, 2018;
VIEGAS, FERNANDES, VEIGA, 2018; TOTSIKA, HASTING,
VAGENAS, 2017; WHO, 2015).

Tendo em vista que 0 AVC acomete predominantemente pessoas
idosas, vale destacar que documentos legais reforgam a importancia do
acompanhante, geralmente familiar, no envolvimento dos cuidados
durante a internagdo. O Estatuto do Idoso assegura o direito ao
acompanhante em tempo integral e estabelece que as instituices de
salide promovam o desenvolvimento de habilidades destas pessoas para
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0 cuidado (BRASIL, 2013). A Politica Nacional de Humanizagéo
também realca esta ideia, no intuito de promover a autonomia do
cuidador, desta forma culminando em uma desospitalizacdo segura
(BRASIL, 2007).

Um estudo realizado em Portugal avaliou a satisfagdo do familiar
cuidador em relacdo ao planejamento para a alta hospitalar e encontrou
indicadores pouco satisfatorios. Cerca de 30% dos participantes
afirmaram ndo terem recebido nenhum tipo de preparo para a alta. 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
(PEREIRA, PETRONILHO, 2018).

As discussdes nos Circulos de Cultura demonstraram que o
empowerment € incipiente no cotidiano das cuidadoras, uma vez que
expressaram sentimento de angustia e desespero para o cuidado da
pessoa com AVC, principalmente quando se abordou a vida ap6s a alta
hospitalar. As participantes expressaram pouca aten¢do da equipe de
salde acerca de suas necessidades e individualidades para o cuidado na
desospitalizacdo. Entretanto, autores afirmam que a equipe hospitalar
pode ouvi-los e auxilid-los na identificacdo de alternativas para 0s novos
arranjos que precisam ser feitos em suas rotinas, estimulando a
participacdo e compreensdo (OLIVIER, PHILLIPS, ROY, 2017). O
empowerment pode ser desenvolvido no ambiente hospitalar, visto como
um processo e resultado, que visa transformagdes ao fomentar a acéo e a
reflexdo sobre a realidade de vida, além de promover o desvelamento
critico das pessoas, permeado pelo dialogo (HEIDEMANN et al., 2017;
WAHLIN, 2017).

Para esta estratégia de Promocédo da Salde, é necessaria a tomada
de consciéncia quanto da importancia do familiar cuidador na rede de
cuidados da pessoa com AVC, sem desconsiderar seus desejos e prévias
rotinas. As incapacidades perpassam diversos setores e além da prépria
pessoa acometida, envolve a familia e a Rede de Atencdo a Salde, que
deve assegurar a assisténcia em todos os momentos (FALEIROS et al.,
2015).

O cuidador exerce um papel fundamental na qualidade de vida do
sobrevivente do AVC, uma vez que, em grande parte dos casos ha uma
dependéncia na execucdo de tarefas do dia a dia, por parte da pessoa
acometida. Entretanto, nesse 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, fazendo-se
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fundamental o estimulo ao autocuidado e a autonomia, de maneira que
esteja focado em condicdes vidveis que impliquem diretamente na sua
qualidade de vida (FALEIROS et al., 2015; VIEGAS, FERNANDES,
VEIGA, 2018).

Em meio a prevaléncia das Doengas Cronicas Ndo Transmissiveis
0 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 salde e da propria pessoa acometida pelo AVC
(RAMOS, CASTILLO, 2017).

As mudancas das rotinas que acompanham o contexto do AVC
interferem diretamente na condi¢do de vida da pessoa e familiares,
incluindo o choque com o diagndstico inicial, as incertezas relacionadas
as possiveis sequelas, a alteragdo no nivel de dependéncia, a ansiedade e
a inseguranca da transicdo hospital-domicilio. A equipe de salde assume
um papel imprescindivel na transicdo segura para o domicilio,
compreendendo 0s anseios e mudanca nos papéis familiares, que
remetem as a¢des para o desenvolvimento de habilidades e competéncias
que auxiliem na transformacéo da rotina, possibilitando a Promogéo da
Saude e qualidade de vida (MATOS, 2018).

A Organizacdo Mundial de Salde reconhece o papel do cuidador
no Plano de Acdo para a Deficiéncia Global 2014-2021, no qual enfoca
que os cuidadores formais e informais sdo atores essenciais para apoiar
as pessoas gque vivem com as incapacidades. Desta forma, estabelece a
necessidade de adequado suporte para que estas pessoas possam exercer
a fungdo do cuidado adequadamente. Destaca também, diversas acGes
direcionadas ao cuidador, como o treinamento e suporte para a prestagédo
adequada do cuidado, investimentos em tecnologias que possam auxiliar
as pessoas com limitacdes e, consequentemente, possibilitar que voltem
as atividades de vida diaria, reduzindo assim o tempo dispensado e a
carga fisica e mental dos cuidadores. Além disso, também visa engajar e
capacitar cuidadores, a fim de apoiar a vida independente e a inclusdo na
comunidade e acesso aos servi¢cos de assisténcia a saide. Corroborando
com a Carta de Ottawa, a intersetorialidade também é citada para
garantir adequado suporte, fortalecendo parcerias com organizacfes e
associacdes que os representem (WHO, 2015).

H& um grande potencial para a Promog¢do da Salide ao cuidador
no contexto hospitalar. As a¢fes sdo continuas e, devem ser iniciadas
desde a admissdo da pessoa com AVC, até a permisséo e identificagdo
de ferramentas disponiveis para apoio nos cuidados, visando, sobretudo
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que os cuidadores sejam autbnomos para a reintegracdo social apos a
alta. Estas pessoas necessitam de informacdes, educacdo em salde,
capacitacdo, apoio e encorajamento nas situacdes possiveis que o
cuidado perpassa (MATOS, 2018; RAMOS, CASTILLO, 2017).

A Carta de Ottawa estabelece o desenvolvimento de habilidades
pessoais como um dos eixos fundamentais para efetivacdo das acles
promotoras de saude, atingindo maior qualidade de vidas as pessoas e
comunidades, além de incluir o envolvimento destas nesse processo
(WHO, 1986). Neste enredo do cuidado a pessoa hospitalizada com
AVC, cabe a equipe multiprofissional capacitar os familiares cuidadores,
incluindo o enfrentamento da condicdo cronica (VIEGAS,
FERNANDES, VEIGA, 2018). Todavia, as falas deste estudo nao
identificaram essas praticas, o que pode explicar o entrave para as
participantes visualizarem seu papel ap6s a alta e desenvolverem o
empowerment. Apesar de algumas familiares cuidadoras relatarem que
auxiliam nos cuidados, ndo houve a relacdo dessas funcGes a partir de
uma orienta¢do adequada pela equipe multiprofissional, apontando para
uma interrogacéo do desenvolvimento adequado destas habilidades.

A incumbéncia do cuidado também reflete em questbes
econbmicas e financeiras, visto que na dependéncia da pessoa com AVC
as necessidades aumentam. Estudo com trinta cuidadores verificou que,
mais de metade (66,7%) assumiu ter aumentos dos gastos econdmicos.
Portanto, o cuidador deve ser foco de atengdo por parte da equipe
multiprofissional, em especial a de enfermagem, dado que esta categoria
possui conhecimento e um maior contato para identificar as necessidades
dessas pessoas e atender as demandas existentes. Inclui-se aqui questdes
mais praticas do cuidado, como informacBes e cuidados com
medicamentos, higiene, mobilizagdo, adequacles a estrutura fisica do
domicilio, acesso a servicos de salide e equipamentos necessarios e
gestdo das tarefas (PEREIRA, PETRONILHO, 2018).

O periodo de transicdo tém se mostrado como 0 momento mais
estressante ao cuidador informal, apreensdo também observada neste
trabalho com as participantes. HA o imperativo de que, as primeiras
semanas apés o acidente vascular cerebral podem se caracterizam como
0 melhor momento para colocar as intervengdes em prética, garantindo
desta forma, a transicéo segura para o domicilio e reduzindo a ansiedade
do familiar cuidador (GRAF et al., 2017).

Um estudo desenvolveu um modelo de atencdo aos cuidadores
informais de pessoas apOs o0 acidente vascular cerebral, no qual
enfermeiros buscavam a resolucdo de problemas via telefone,
fornecendo informagdes acerca da condicdo cronica e apoio. Os autores
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salientam que o processo de empowerment possibilita que familiares
cuidadores possam ser capacitados para identificar e resolver seus
préprios problemas (GRAF et al., 2017).

Esse preparo para o0 contexto do cuidado, por meio do
empowerment, pode ser oportunizado e desenvolvido no ambiente
hospitalar, fundamentado em um bom relacionamento entre equipe
multiprofissional, familiar cuidador e pessoa com AVC (WAHLIN,
2017). Todavia, na presente pesquisa estas praticas ndo foram
observadas, o que dificultou o empowerment das participantes nos
encontros iniciais.

Ao final das discussdes, algumas familiares cuidadoras
visualizaram mudangas nas suas rotinas e delimitaram acGes a serem
desenvolvidas, visando o enfrentamento de um novo cenario. Isto se
caracterizou como empowerment psicoldgico, pois envolveu mudangas
individuais e auxiliou as participantes na adaptacdo de suas situacdes-
limite. Entretanto, para alcancar transformacdes coletivas, se constata a
importancia dessas habilidades serem compartilhadas com outras
pessoas e grupos que vivenciam as mesmas dificuldades (SOUZA et al.,
2014).

Percebeu-se que, os diferentes niveis de dependéncia das pessoas
com AVC demonstravam distintos enfrentamentos dos familiares
cuidadores acerca da relagdo de cuidado, o que pode ser um limite deste
estudo.

CONCLUSAO

O presente estudo revelou que os familiares cuidadores confiam
no trabalho da equipe multiprofissional na reabilitacdo da pessoa com
AVC no ambiente hospitalar, com enfoque na doenca. Entretanto,
apresentam caréncias e angustias especificas em algumas habilidades
inerentes ao processo de cuidar, mais especificamente no distanciamento
do empowerment para exercer a funcdo apdés a alta hospitalar. Os dados
trazem a fragilidade do suporte & familia, pois as participantes néo
conseguiram desvelar as dificuldades que serdo encontradas na rotina
diéria.

Além das agbes curativas, desde a admissdo hospitalar 0s
profissionais devem atender as necessidades dos familiares cuidadores.
Estas acOGes objetivam aumentar a capacidade de enfrentamento dos
desafios que acontecem no cuidado da pessoa dependente, para que
possam desenvolver autonomia e seguranga na tomada de decisOes,
transformando seus contextos familiares, sociais e econdmicos.
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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 qualidade
de vida do cuidador.

O método de pesquisa acdo participante possibilitou apreender
informagfes importantes para responder ao objetivo da pesquisa. O
didlogo e a interacdo que se desenvolveu entre a pesquisadora e as
participantes foram fundamentais para emergir as reais necessidades
naquele contexto. A aplicacdo do Itinerario de Pesquisa de Paulo Freire
foi desafiadora, visto que no contexto hospitalar ha uma série de rotinas
estabelecidas.

Recomenda-se novos estudos que abarquem o familiar cuidador
apos a desospitalizacdo, pois acredita-se que poderd identificar novas
demandas e diferentes desafios, possiveis de serem abordados no
contexto hospitalar, principalmente ao considerar que esta pessoa tera
vivenciando a atribui¢do do cuidado por tempo mais prolongado.
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6. CONSIDERAGOES FINAIS

Neste momento, faz-se necessaria a retomada do objeto de estudo
e reflexdo acerca dos resultados encontrados para elencar as
contribuicBes a enfermagem e salde em suas diferentes perspectivas,
além de reconhecer os limites da pesquisa.

Desenvolver o Itinerario de Pesquisa de Paulo Freire com
familiares cuidadores no momento da hospitalizagdo foi um desafio,
dado o contexto de um recente diagndstico de acidente vascular cerebral,
gue carrega consigo uma série de anseios na rede familiar, especialmente
aquela pessoa mais préxima, que passa a assumir a atribuicdo do
cuidado. A aproximagdo prévia das participantes foi essencial para
sensibiliza-las na participagdo dos encontros, ainda que algumas vezes
justificassem auséncia para aguardar a visita médica, no intuito de
obterem alguma informacdo acerca do quadro clinico da pessoa com
acidente vascular cerebral.

Em meio aos Circulos de Cultura houve situagdes, como altas
hospitalares e transferéncias para outras instituicdes, que
impossibilitaram a continuidade da pesquisa com as mesmas
participantes ao decorrer do Itinerario de Pesquisa. Este cenario levou a
escolha da execucdo dos Circulos de Cultura com um menor tempo de
intervalo, o que possibilitou o desenrolar do método adequadamente.

Somado ao desenvolvimento do estudo em tempo restrito,
acredita-se que uma limitacdo deste estudo se deu nas diferengas
encontradas das experiéncias enquanto cuidadoras. A Unidade de AVC
Integral atende pessoas com diferentes necessidades e distintos
prognasticos, além de que o tempo de internacdo pode variar de acordo
com cada caso. Desta forma, pbde-se perceber que cuidadoras de
pessoas em situagcdes mais graves, dependentes e que estavam ha mais
tempo no contexto hospitalar relatavam maiores desafios em relagdo ao
cuidado. Isto foi evidenciado de modo distinto em familiares cuidadoras
de pessoas menos dependentes e com preservacdo da autonomia para as
atividades usuais, 0 que remetia as falas que ndo compreendiam o
cuidado como uma sobrecarga.

Portanto, acredita-se que estudos em meio as familias que
experienciam o acidente vascular cerebral hd mais tempo e com
sobreviventes dependentes, provavelmente trardo demandas mais
pontuais e profundas, principalmente se aplicadas no ambiente
domiciliar. Durante a hospitalizagdo as participantes demonstraram
dificuldade em visualizar as novas rotinas que teriam que enfrentar apds
a alta, portanto ndo sdo desenvolvidas habilidades pessoais. Como todos
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0s cuidados necessarios sdo bem executados pela equipe
multiprofissional e ndo contam com a participacdo da familia, torna-se
distante a realidade da fungdo do cuidador na compreensdo das
pesquisadas. Assim, considera-se que, se aplicados estudos apos a alta,
dados importantes poderdo ser encontrados, possibilitando um
embasamento nas praticas profissionais para atender as demandas das
familias no domicilio.

O objetivo proposto direcionou o envolvimento da equipe
multiprofissional na promocdo do empowerment. De acordo com 0s
fundamentos desta estratégia metodoldgica, a investigacdo dos temas
parte da necessidade dos participantes, emergidas nesta primeira etapa.
Assim percebeu-se que a atuacdo da equipe multiprofissional para o
empowerment dos familiares cuidadores foi trazida de modo incipiente
nas falas.

Ainda com estes desafios, 0s momentos da pesquisa
oportunizaram o reconhecimento das situagdes-limite que o familiar
cuidador vivencia no ambiente hospitalar. Tornou-se um momento de
compartilhamento de histdrias, experiéncias e anseios. As participantes
visualizaram alternativas que podem ser aplicadas para superar estes
entraves vivenciados no contexto do cuidado, como a sobrecarga, a
dificuldade de assumir a nova atribuicdo do cuidar e a fragilidade no
empowerment e autonomia para a tomada de decisfes. Evidenciou-se
que houve transformagdes das participantes ao final da pesquisa, em
relacdo aos seus pensamentos e acOes relacionadas aos desafios
colocados pelas mesmas ao inicio do estudo. O desvelamento critico das
tematicas foi permeado por movimentos de ajuda entre as participantes,
na busca de novas alternativas para vivenciarem o cuidado da pessoa
com acidente vascular cerebral, caracterizando 0 processo de
empowerment psicoldgico. Entretanto, ndo foram evidenciadas
estratégias coletivas para mudancas, demonstrando a fragilidade para o
empowerment social.

Pode-se afirmar que o objetivo foi alcancado, culminando em
novos olhares para as necessidades das participantes, de forma que as
praticas promotoras de salde atinjam de forma positiva as pessoas
envolvidas no cendrio do acidente vascular cerebral.

A escolha da metodologia do tipo acdo participante foi
fundamental para desenvolver um didlogo horizontal entre pessoas que
vivenciam situagdes semelhantes. A possibilidade de uma maior
aproximacdo e envolvimento da pesquisadora com as participantes
permitiu uma abertura e relagcdo de confianga, na qual as falas foram
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resgatadas. Além da investigacdo dos temas, promoveu o processo de
acao-reflexdo-acéo e o alcance dos resultados.

Acredita-se que este estudo pode auxiliar a atuacdo da equipe
multiprofissional no ambiente hospitalar, no sentido de encontrarem
novas praticas, que compreendam o familiar cuidador como pessoa
interdependente da pessoa hospitalizada, além de inseri-lo no processo
do planejamento e execu¢do dos cuidados.

Espera-se que possa contribuir com a reorientacdo dos servigos,
no sentido de efetivar agdes promotoras de salide em todos os pontos das
Redes de Atencdo em Salde, incluindo as instituicbes que prestam
servigos de alta complexidade, perpassando a¢fes meramente curativas e
rompendo o paradigma biomédico.

Ademais, almeja-se que estes dados possam direcionar para novas
formas de pensar o cuidado no ensino e assisténcia em salde, de modo
gue considere o potencial das pessoas para atuarem sobre suas proprias
vidas, objetivando maior qualidade, com empowerment para a autonomia
e 0 desenvolvimento de habilidades. Deve-se compreender que
abordagens que insiram o cuidador interferem diretamente na qualidade
de vida também da pessoa sobrevivente do acidente vascular cerebral,
principalmente no &mbito domiciliar.

Vale destacar que, no ambiente hospitalar, estas praticas
compartilhadas devem ser fundamentadas na gestdo do cuidado
profissional, desenvolvidas pelo enfermeiro e executadas pela equipe de
enfermagem, qualificada para tal. A partir disso, a inser¢do do cuidador
pode ocorrer e ndo deve ser visualizada como uma possibilidade para
suprir a atencdo da equipe, direcionada a pessoa com AVC.

Por fim, considera-se que o nimero de cuidadores informais sera
acentuado ao longo do tempo, dado 0 aumento da expectativa de vida e
consequente predominio de doencgas crénicas que incapacitam as pessoas
mais velhas, levando a dependéncia para as suas atividades. A pessoa
que assume o cuidado renuncia outras atividades, como o préprio
trabalho, o que pode trazer implicagdes sociais e que devem ser
consideradas nas atuais politicas publicas, bem como alguns paises ja
vem desenvolvendo.
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APENDICE A - CONVITE PARA OS CIRCULOS DE CULTURA
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APENDICE B — QUESTIONARIO SOCIO-ECONOMICO

PERFIL SOCIOECONOMICO

Nome:

Idade:

Sexo:( )M ( )F

Ocupacéo:

Estado Civil:

Vocé estudou? ( ) Sim () Ndo

Se sim, qual o seu nivel de escolaridade?

1. Com quem vocé reside atualmente?

2. Vocé ¢é da familia da pessoa na qual estad cuidado? Se sim, qual o
parentesco?

3. Ha quanto tempo a pessoa que vocé cuida esta internada na Unidade
de AVC Integral?

4. Vocé ja cuidou de alguém antes?

5. Como vocé percebeu nossos encontros?

6. O que vocé acredita que contribuiu?

7. Gostaria de deixar algum recado para mim?
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(com base na Resolucédo n. 466/12, do Conselho Nacional de Salide)

Eu, Adriana Bitencourt Magagnin, mestranda do Programa de
Pés-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa
Catarina, orientada pela Professora Dra. Ivonete T. S. Buss Heidemann,
sou a pesquisadora responsavel pelo projeto intitulado:
“EMPOWERMENT DO FAMILIAR CUIDADOR: PROMOCAO DA
SAUDE NA HOSPITALIZACAO”, que constitui um dos requisitos para
a concluséo do curso de mestrado.

Este projeto de dissertagdo tem como objetivo compreender a
percepcdo dos cuidadores familiares de pessoas acometidas por acidente
vascular cerebral em relacdo ao empowerment promovido pela equipe
multiprofissional no ambiente hospitalar.

Desta forma, convidamos vocé a participar desta pesquisa, que
sera realizada por meio de Circulos de Cultura, que sdo encontros com o
grupo de familiares cuidadores. Estes Circulos serdo em nlimero quatro a
serem desenvolvidos no Hospital Municipal S&o José, em uma sala de
aula do Departamento de Ensino e Pesquisa, com horéario e data a serem
definidos, podendo ocorrer até doze encontros, se necessario. Os
Circulos serdo gravados, filmados e fotografados, para tanto solicitamos
sua autorizacdo. Vocé podera solicitar informacdes durante todas as
fases do projeto, inclusive apés a publicacdo dos dados obtidos. Serdo
abordados assuntos pertinentes ao empowerment (capacidades e
habilidades que sdo construidas durante a hospitalizacdo de seu familiar)
e a promocao da salde na busca de uma melhor qualidade de vida.

Sua participacdo é voluntéria, portanto sinta-se a vontade em
deixar de participar da pesquisa a qualquer momento, sem ter que
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apresentar qualquer justificativa e sem ter qualquer prejuizo, san¢do,
dano ou desconforto.

Os dados referentes ao estudo séo confidenciais, suas informagdes
serdo utilizadas unicamente nesta pesquisa e sua identificacdo ndo sera
revelada, para tanto serdo utilizados numerais como codinomes para
possiveis apresentacdes que mostrardo apenas 0s resultados obtidos
como um todo, sem revelacbes de nome, instituicio ou qualquer
informacédo relacionada a sua privacidade. Toda a cautela sera tomada
para evitar condi¢fes adversas que possam causar danos, entretanto,
apesar de todos os esforcos, o sigilo pode eventualmente ser quebrado de
maneira involuntaria e ndo intencional (por exemplo, perda ou roubo de
documentos, computadores, pendrive).

Reafirmamos que nos colocamos disponiveis para quaisquer
esclarecimentos em todo o decorrer do estudo. Todos os participantes da
pesquisa podem ser considerados beneficiados, uma vez que o0s
resultados obtidos propiciardo uma maior compreensdo acerca da
promocdo da saude, por estarem constantemente discutindo/refletindo,
junto a pesquisadora, estratégias para promover salde a partir do
empowerment.

O grau de risco a que os participantes da pesquisa serdo expostos
pode ser considerado minimo, pois a participacdo dos cuidadores nos
Circulos de Cultura ndo oferece risco a sua integridade fisica, podendo
gerar algum desconforto psicoldgico decorrente das reflexdes. Caso haja
sensacOes e reacbes emotivas, 0 sujeito receberd suporte das
pesquisadoras envolvidas. Além disso, a pesquisa podera eventualmente
provocar cansaco fisico aos participantes durante a realizacdo dos
encontros; no entanto, sera respeitada a sua necessidade de descanso e
higiene. Reiteramos a garantia de indenizagéo diante de eventuais danos
decorrentes da pesquisa, conforme a resolucdo 466/12.

Informamos que a sua participacdo ndo terd nenhum custo e de
que igualmente ndo seré feito qualquer ressarcimento. Caso ajam custos
vinculados ao estudo em questdo, os participantes serdo ressarcidos,
conforme a resolugdo 466/12.

Caso haja algum desconforto garantimos estar a sua disposi¢do
para ouvi-lo e interromper o Circulo de Cultura. VVocé terd direito a
retirar seu consentimento de participacdo nesta pesquisa, sem qualquer
onus bastando para tanto entrar em contato com as pesquisadoras, por
meio dos seguintes contatos: Adriana Bitencourt Magagnin. Endereco:
Rua Marques de Olinda, n® 1821, Bl 10, Apto 301. América. Joinville.
CEP: 89204-415. Fone: (48) 999077080. E-mail:
adrianamagagnin@gmail.com e Dra. Ivonete T. S. Buss Heidemann.
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Endereco: Campus Universitario  Trindade, CEP: 88040-900,
Floriandpolis/SC, Centro de Ciéncias da Saude, Bloco I, sala 511. Fone:
(48) 99999263. E-mail: ivoneteheideman@gmail.com; e se necessario,
por meio do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Santa Catarina, pelo seguinte contato: Prédio
Reitoria Il, 4%°%ndar, sala 401, localizado na Rua Desembargador Vitor
Lima, n° 222, Trindade, Florianépolis/SC. Fone: (48) 37216094. E-mail:
cep.propesp@contato.ufsc.br. Este projeto atende a Resolucdo 466/2012
do Conselho Nacional de Saude e suas complementares. O termo de
consentimento livre esclarecido (TCLE) sera impresso em duas vias
assinado e rubricado, ficando uma via em poder do participante.

Ao assinar este documento, vocé aceitara participar do estudo.
Duas vias deste documento serdo rubricadas e assinadas por vocé e pelos
pesquisadores. Guarde cuidadosamente a sua via, pois € um documento
que traz importantes informacGes de contato e garante os seus direitos
como participante da pesquisa.

CONSENTIMENTO POS-INFORMACAO

Pelo presente consentimento informado, declaro que fui
esclarecido de forma clara e detalhada sobre a presente pesquisa,
concordo e aceito livremente participar da mesma. Afirmo que
compreendi os procedimentos quanto a confidencialidade, guarda,
utilizacdo e divulgacdo das informacBes. Estou ciente que as
informacdes por mim fornecidas serdo tratadas de forma anénima.

Assim, eu,

abaixo assinado, concordo em participar de maneira livre e voluntaria do

desenvolvimento da pesquisa “EMPOWERMENT DO FAMILIAR

CUIDADOR: PROMOGAO DA SAUDE NA HOSPITALIZAGCAO”.
Joinville, de de

Assinatura do participante da pesquisa

Pesquisador Principal Responsavel
Dra. Ivonete T. S. Buss Heidemann

Pesquisador Principal Assistencial
Mestranda Adriana Bitencourt Magagnin
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APENDICE D — QUESTIONAMENTO | DA INVESTIGACAO
TEMATICA

Fonte: Registro digital da autora, 2018.
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APENDICE E - QUESTIONAMENTO II DA INVESTIGAGAO
TEMATICA
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APENPICE F — QUESTIONAMENTO Ill DA INVESTIGACAO
TEMATICA
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ANEXO A — PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE
ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
SANTA CATARINA - UFSC asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: EMPOWERMENT DO FAMILIAR CUIDADOR: PROMOGAO DA SAUDE NA
HOSPITALIZAGAO
Pesquisador: Ivonete Teresinha Schiilter Buss Heidemann
Area Tematica:
Versédo: 3
CAAE: 80283317.3.0000.0121
Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Santa Catarina
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 2.572.285

Apresentacao do Projeto:

Projeto de pesquisa de mestrado de responsabilidade da Prof. Dra. Ivonete Teresinha Schulter Buss
Heidemann, orientadora de Adriana Bitencourt Magagnin. O trabalho visa compreender a percepgdo dos
cuidadores familiares de pessoas acometidas por AVC em relacdo ao empowerment promovido pela equipe
multiprofissional no ambiente hospitalar. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de caréater participativo,
articulada com o referencial metodolégico de Paulo Freire, que utilizara Circulos de Cultura (grupos em 4
oportunidades diferentes) formado por quinze (15) familiares cuidadores de pessoas hospitalizadas na
Unidade de Acidente Vascular Cerebral (U-AVC) do Hospital Municipal Sdo José.

Objetivo da Pesquisa:

- Compreender a percepcdo dos cuidadores familiares de pessoas acometidas por AVC em relagéo ao
empowerment promovido pela equipe multiprofissional no ambiente hospitalar.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Cansago, aborrecimento, desconforto ou constrangimento ao participar das discussdes; Alteragbes
de comportamento durante gravagdes de audio e video; Quebra de sigilo involuntaria e néo intencional.
Beneficios: O beneficio desta pesquisa serd em longo prazo. A qualificagdo da assisténcia de enfermagem
para as praticas de promogao da saude a partir das reflexdes levantadas pelos

Enderego: Universidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reitoria Il, R: Desembargador Vitor Lima, n° 222, sala 401

Bairro: Trindade CEP: 88.040-400
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-6094 E-mail: cep.propesq@contato.ufsc.br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE £ Plabaforma
SANTA CATARINA - UFSC %orl

Continuagéo do Parecer: 2.572.285

cuidadores familiares sobre suas percepgdes podem desencadear o estimulo para que a equipe da U-AVC
possa aprimorar seu olhar para o cuidador, desta forma garantindo a continuidade do cuidado adequada,
principalmente na alta hospitalar. Além disso, os Circulos proporcionam aos participantes uma reflexao que
possibilita capacitagdo para compreenderem a situagdo desafiadora que vivenciam, tendo maior controle
sobre suas proprias vidas. Indiretamente, as pessoas hospitalizadas também se beneficiardo com melhores
praticas de cuidado que objetivam qualidade de vida. Outro beneficio é a disseminagdo dos resultados
contemplando o tema, o que torna possivel que outros estabelecimentos lancem méo dessas descobertas,
adequando-as a suas realidades e contribuindo para novos conhecimentos sobre promogéo da satde na
hospitalizagéo.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa colaborara com a promogdo da saide na hospitalizacdo e no empoderamento do familiar
cuidador.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria:

Pedimos atengdo dos pesquisadores ao item “Conclusdes ou pendéncias e listas de inadequacdes”.
Recomendacgdes:

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inad. o

qudy

Apresentou a documentacdo conforme solicitado.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado b: do nos di baixo relacionad
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informagdes Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 11/03/2018 Aceito
do Projeto ROJETO_1033997.pdf 17:16:09
Outros CARTA_PENDENCIA_.pdf 11/03/2018 [ADRIANA Aceito
17:15:.05 |BITENCOURT
MAGAGNIN
TCLE / Termos de | TCLE_MODIFICADO_VERSAO3.docx 11/03/2018 [ADRIANA Aceito
Assentimento / 17:14:39 |BITENCOURT
Justificativa de MAGAGNIN
Auséncia
Cronograma CRONOGRAMA_MODIFICADO.docx 11/03/2018 [ADRIANA Aceito
17:14:27 |BITENCOURT
MAGAGNIN

Enderego: Universidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reitoria Il, R: Desembargador Vitor Lima, n® 222, sala 401

Bairro: Trindade CEP: 88.040-400
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-6094 E-mail: cep.propesq@contato.ufsc.br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA - UFSC

Continuagéo do Parecer: 2.572.285

Bran > ™

Projeto Detalhado / | ProjetoAdrianaBitencourtMagagninMODI| 11/03/2018 [ADRIANA
Brochura FICADO.docx 17:14:08 |BITENCOURT
Investigador MAGAGNIN
Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO_CEP.PDF 21/11/2017 [ADRIANA
13:16:05 |[BITENCOURT
MAGAGNIN
Declaragao de autorizacaoHMSJ.pdf 21/11/2017 |ADRIANA
Instituicdo e 13:13:04 |[BITENCOURT
Infraestrutura
Orgcamento orcamento.docx 14/11/2017 |ADRIANA
17:23:57 |BITENCOURT
MAGAGNIN

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdao da CONEP:

Néao

Endereco:
Bairro: Trindade
UF: sC

Telefone: (48)3721-6094

Municipio:

FLORIANOPOLIS, 30 de Margo de 2018

FLORIANOPOLIS

Assinado por:
Yimar Correa Neto
(Coordenador)

CEP: 88.040-400

Universidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reitoria Il, R: Desembargador Vitor Lima, n°® 222, sala 401

E-mail: cep.propesq@contato.ufsc.br

Aceito

Aceito

Aceito

Aceito
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ANEXO B — AUTORIZAGAO DA INSTITUIGAO HOSPITALAR

Haspital Municipal 5d0 José e SR
1038E Lo

DECLARAGAD
HOSPITAL MUNICIPAL SA0 JOSE

Ceclam para o8 devidos flng & aleitss kgaiz que, objetivands atender as
exladncias para 2 abtencdo de parecer do Comilé de Blicd ern Posduise con Sores
Hirmanoa, & coma repmsenlanle lrgal da Insbtiiciio Hospital Municipsl S&o0 Joag de
Jueifes B0, lomei corhecimento do orojedo de pesquiss. EMPOWERSENT DO
FAMILIAR SLIDADCR: FROMOGAD D& SAUDE NA HDSPI‘I’J&LIZAQ&O  LLENPRrED of
wmang da Flevolugio CHS 46812 ¢ muaz compiementaros, ¢ como astg Mstituigio tam
condigio pars ¢ gesenvolvimente deste projeio, aulorizc 8 3ua execucds nos Ermos
FFOpOSts

Joirndite § 31172317

&
.1‘:1_'3%, Tty B =
N e
NDME:_ﬁ’J%Tnﬂ?duardn Palsin

-
CAERGO: Dlieior Taceicn
ASEINATURA:

CARINBG DOM RESFONSAVEL

S Godullo Vargas, 276 - Senlra - AR20T-E00 CUF 36 — Juiny W30
Frome: (475 a4 T-6AEG Fu: (47| 2441-B8Z0 — wwrat did avill s b





