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RESUMO

No Brasil, o acidente vascular cerebral (AVC) é responsavel por elevados custos com
internagdes hospitalares e por comprometimentos que impactam significativamente a
qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares. A experiéncia de cuidar de um
ente doente, por vezes, gera sobrecarga para o familiar que assume os cuidados,
acarretando privagdes e alteragdes na dindmica da familia. Logo, o familiar cuidador
também deve ser foco da assisténcia, principalmente porque na condi¢cédo de cuidador
informal, o mesmo enfrenta desafios fisicos, emocionais e ocupacionais no processo
de hospitalizacdo e na transicdo dos cuidados para o domicilio. O presente estudo
teve como objetivo identificar as repercussdes ocupacionais vivenciadas por familiares
cuidadores durante a fase aguda de seu ente hospitalizado pelo primeiro evento de
AVC. Trata-se de um estudo de casos multiplos, descritivo e transversal, sendo o
critério de participagdo ser cuidador informal de paciente internado devido
acometimento pelo primeiro AVC. Os dados foram coletados em uma Unidade de
Referéncia Vascular Aguda (URVA) da cidade de Campinas-SP, por meio de
questionario estruturado aplicado junto ao familiar cuidador sendo, a posteriori,
realizada analise de prontuario. Os dados obtidos foram analisados descritivamente
com apoio de estatistica descritiva. Houve a participagdo de seis familiares, todas
mulheres, com idade média de 44 anos, e grau de parentesco em primeiro grau. Os
resultados apontaram a vivéncia de alteragbes ocupacionais negativas por todas as
participantes, com destaque para interferéncias nas atividades instrumentais de vida
diaria, descanso e sono, trabalho e cuidados pessoais. As cuidadoras atribuiram muita
importancia as ocupacgdes afetadas e relataram dificuldades em gerenciar a rotina
intra e extra hospitalar. Desta forma, conclui-se que a fase aguda do AVC ja configura-
se como uma etapa que acarreta em repercussdes ocupacionais na vida do familiar,
com especificidades como a da presencga da instabilidade emocional latente diante
das incertezas do quadro clinico e das perspectivas futuras vivenciada em
concomitancia ao desenvolvimento do tornar-se cuidador, fator que demarca tanto a
relevancia do familiar ser considerado no planejamento assistencial, como a
importancia da presenga do terapeuta ocupacional na composicdo das equipes de
cuidados hospitalares neurolégicos.

Palavras chave: Familiar Cuidador; Ocupacgdes; Acidente Vascular Cerebral;

Hospital; Terapia Ocupacional.



ABSTRACT

In Brazil, stroke (Cerebrovascular Accident — CVA) is responsible for high
hospitalization costs and for impairments that significantly impact the quality of life of
both patients and their families. The experience of caring for an ill relative often results
in caregiver burden, leading to deprivations and changes in family dynamics.
Therefore, the family caregiver must also be the focus of care, especially because, in
the condition of an informal caregiver, they face physical, emotional, and occupational
challenges during the hospitalization process and the transition of care to the home
setting. This study aimed to identify the occupational repercussions experienced by
family caregivers during the hospitalization of patients affected by their first stroke. This
is a descriptive, cross-sectional multiple case study. The inclusion criterion was being
an informal caregiver of a patient hospitalized due to a first-time stroke. Data were
collected at an Acute Vascular Reference Unit (URVA) in the city of Campinas, Sao
Paulo, through a structured questionnaire administered to the family caregiver,
followed by analysis of clinical records. The data obtained were analyzed descriptively
with the support of simple statistical analysis. Six family members participated in the
study, all women, with a mean age of 44 years and first-degree kinship. The results
indicated the presence of negative occupational changes for all participants, especially
in Instrumental Activities of Daily Living (IADLs), rest and sleep, work, and personal
care. The caregivers attributed great importance to the affected occupations and
reported difficulties in managing both in-hospital and out-of-hospital routines. It is
concluded that the acute phase of stroke already represents a stage that promotes
occupational repercussions in the caregiver’s life, with particularities such as emotional
instability due to uncertainties regarding the clinical condition and future prospects,
experienced alongside the process of becoming a caregiver. These findings
underscore the importance of including the family member in care planning, as well as
the relevance of the occupational therapist as part of neurological hospital care teams.

Keywords: Caregiver; Occupations; Stroke; Hospital; Occupational Therapy.
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APRESENTACAO

Desde a graduacéo, tive interesse pela area de contextos hospitalares, me
envolvendo ativamente em projetos académicos nesta area de atuagédo. Apods a
conclusao da graduacgao, ingressei em um programa de residéncia multiprofissional,
o qual viabilizou o aprimoramento de conhecimentos e habilidades na area hospitalar.

Posteriormente, atuei como especialista em um hospital do Sistema Unico de
Saude, localizado na periferia de um municipio do interior do estado de Sao Paulo.
Essa experiéncia pratica evidenciou a realidade de uma populacdo socialmente
vulneravel, com acesso restrito a informagdes sobre saude e enfrentando barreiras no
processo de cuidado, fator que impulsionou um olhar assistencial continuo para a
familia também como um eixo de cuidado.

Nesta trajetoria, optei pela realizacdo do mestrado, para auxiliar na promogao
de investimentos técnicos cientificos, voltados para a area, especialmente no que se
refere a tematica da assisténcia hospitalar neurolégica e de atengao as familias, o que
culminou em um delineamento de pesquisa voltada a investigagéo das repercussoes
ocupacionais vivenciadas por familiares cuidadores de pacientes hospitalizados pelo

primeiro evento do acidente vascular cerebral.
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1 INTRODUGAO

1.1 Acidente Vascular Cerebral: informacgdes clinicas e epidemiolégicas

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é caracterizado pela alteragdo do fluxo
sanguineo no cérebro. Pode ser classificado em dois tipos: acidente vascular cerebral
isquémico (AVCi) quando ha obstrugcéo e/ou reducao do fluxo sanguineo (Silva et al.,
2019) e acidente vascular cerebral hemorragico (AVCh) causado pela ruptura de um
vaso sanguineo, ocasionando um sangramento no tecido cerebral (Silva et al., 2019).
Trata-se de uma disfun¢do neuroldgica aguda de origem vascular, com manifestagdes
de sinais e sintomas associados a lesdo de areas especificas do cérebro (Santos,
2023).

Os principais fatores de risco modificaveis associados ao desenvolvimento de
AVC sao a hipertensao arterial sistémica, dislipidemia, diabetes mellitus, doencas
cardiacas, tabagismo, obesidade, sedentarismo e uso de contraceptivos. Ja como
fatores ndo modificaveis a literatura aponta aspectos como idade, sexo, raca e
hereditariedade (Marques et al., 2023; De Sousa, Fernandes e Galvao, 2017, Miranda
et al., 2023).

Conforme dados da Sociedade Brasileira de Doengas Cerebrovasculares
(SBDC, 2018), a faixa etaria mais comum de ocorréncia de AVC compreende os
individuos acima de 60 anos. No entanto, estdo cada vez mais frequentes eventos
entre a populagdo mais jovem, ocorrendo atualmente quadros de AVC em 10% dos
pacientes abaixo de 55 anos, fator que impulsiona o fato desta doenca ser a
responsavel por 40% das aposentadorias precoces no Brasil (De Mello et al., 2020).

O AVC é a segunda principal causa de morte e incapacidade fisica e cognitiva
em pacientes sobreviventes nos paises da América Latina (Benjamin et al., 2019).
Salienta-se que ocorrem cerca de 15 milhdes de casos de AVC a cada ano no mundo,
sendo que desses, 5 milhdes resultam em morte e outros 5 milhdes em incapacidades
permanentes, acarretando, dessa maneira, consideravel prejuizo a vida dos
individuos acometidos por essa condi¢ao (Rolim et al., 2020).

Visando o acesso da populacao a servigcos de atengao a saude qualificados, o
Ministério da Saude (MS) orienta a implementacao de linhas de cuidado, as quais
consistem em diretrizes assistenciais que visam estruturar o cuidado do paciente na

rede, através da definicdo das atribuicdes dos diferentes equipamentos e das
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responsabilidades de conectividade entre os servigos (Brasil, 2020). Os principais
objetivos das Linhas de Cuidado sao: orientar os servicos de saude para que o
cuidado seja centrado nas necessidades do paciente; demonstrar fluxos assistenciais
com planejamentos terapéuticos seguros em todos os niveis de atengéo; e
estabelecer o "percurso assistencial" ideal para os individuos nos diferentes niveis de
atencao, de acordo com suas necessidades (Brasil, 2020).

Nesta vertente, a linha de cuidado do AVC no adulto, envolve como pontos de
atendimentos unidades de ateng¢do primaria, pronto atendimento, Servigo de
Atendimento Moével de Urgéncia (SAMU) e unidade hospitalar (Brasil, 2020).

Em especifico, sobre o papel do hospital na linha de cuidado do AVC, é
explicitado sobre responsabilidades deste equipamento envolver agdes que vao
desde o diagndstico inicial até o inicio da reabilitagéo.

No pronto-socorro, a triagem rapida permite identificar os sinais do AVC e iniciar
tratamentos emergenciais, como a trombdlise intravenosa, seguindo protocolos
clinicos padronizados (Brasil, 2021). No Brasil, a administracdo de trombdlise
intravenosa para AVCi vem sendo realizada objetivando a diminuicdo dos déficits. E
crucial que o intervalo de tempo entre o inicio dos sintomas e o inicio da terapia
trombolitica ndo exceda 4,5 horas, sendo esse periodo conhecido como delta T, um
dos fatores essenciais para determinar a elegibilidade do tratamento. Pacientes que
se enquadram dentro da janela terapéutica e ndo apresentam contraindicagdes devem
receber o tratamento trombolitico imediatamente (Sartoretto et al., 2019).

A estrutura hospitalar deve incluir tecnologias avancadas, como tomografia
computadorizada e ressonancia magnética, e unidades especializadas, como as
Unidades de AVC (U-AVC), que possibilitam cuidados intensivos e monitoramento
continuo (Brasil, 2013). O atendimento deve ser realizado por equipes
multiprofissionais, compostas por médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, e outros especialistas com agdes integradas para garantir um manejo
eficiente e a realizacdo de reabilitagdo de forma precoce. E preconizada a
implementacgao de diretrizes baseadas em evidéncias para assegurar a qualidade do
cuidado, e a articulagao do hospital com outros niveis da rede de saude para promover
a continuidade do tratamento apds a alta hospitalar. Essa organizagéo é essencial
para melhorar os resultados clinicos, reduzir a mortalidade e mitigar as sequelas,

reforgando o papel estratégico do hospital na rede de atengdo ao AVC (Brasil, 2013).
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Por se caracterizar como emergéncia médica e requerer atendimento
hospitalar, o AVC é responsavel por gastos consideraveis com hospitalizagoes. As
internacdes hospitalares junto ao Sistema Unico de Satde (SUS) vém apresentando
elevagao, tanto no valor unitario, quanto no numero absoluto de eventos, indo de
131.122 para 146.950 entre 2009 e 2016 (Oliveira et al., 2022). Em 2019, somente as
hospitalizagdes decorrentes desta condigdo consumiram mais de R$300 milhdes, com
dispéndio acumulado em 12 anos ultrapassando os R$ 2.8 bilhdes (Oliveira et al.,
2022).

De acordo com Brito et al., (2021), mesmo havendo escassez de dados sobre
os custos com AVC, especialmente nos paises de baixa renda, ha uma estimativa que
o custo proveniente dos cuidados com essa patologia envolva de 2 a 4% de todos os
gastos com saude no mundo. Além disso, os autores referem que no Brasil, com base
em registros no DATASUS, quadros de AVC foram responsaveis por um custo total
superior a 253 milhdes de reais no ano de 2019, o que representa 1,6% do valor total
gasto com internagdes hospitalares, e o que indica um aumento de 73,8% das
despesas de internagdo com AVC quando comparado ao ano de 2010.

O AVC esta entre as maiores causas de morte e de incapacidade adquirida no
mundo, sendo responsavel por 10% dos diagndsticos de internagdes hospitalares
publicas no Brasil e uma das causas mais frequentes de 6bito. A taxa de mortalidade
nos 30 dias iniciais apés um AVC isquémico gira em torno de 10%, podendo atingir
até 40% ao término do primeiro ano, com a sobrevida sendo influenciada pelo inicio
precoce do tratamento (Nadareishvili et al., 2019). O intervalo entre o surgimento dos
sintomas e a procura por assisténcia em um servigo de saude apropriado € um fator
crucial no desfecho do AVC, ja que a eficacia das terapias de reperfusdo depende do
tempo (Ma et al., 2019).

Considerando a variavel temporal, o Stroke Roundtable Consortium propoe a
seguinte classificacdo de fases do AVC: fase hiperaguda - correspondendo as
primeiras 24 horas do evento clinico; fase aguda - referente aos primeiros 7 dias do
quadro; fase subaguda inicial correspondente aos 3 meses subsequentes; fase
subaguda tardia envolvendo entre 4 e 6 meses, e fase crénica quando ocorrem 6
meses ou mais do evento clinico (Bernhardt et al., 2017). As repercussdes do AVC
apresentam variagcdes conforme a area afetada, resultando em diversos déficits
localizados, tais como mudancas no estado de consciéncia, fungao sensorial, motora,

cognitiva, perceptiva, alteragdes no campo visual, mental, intelectual e linguagem. A



18

hemiplegia (perda total da fungdo motora) ou hemiparesia (perda parcial da fungao
motora) sédo as disfun¢gdes motoras mais comuns em pacientes com AVC (Gongalves;
Feitosa; Borges, 2019).

No ambito hospitalar é preconizado o uso de protocolos assistenciais validados
para o AVC e inicio de atendimentos por equipe especializada de reabilitagao, sendo
o principal intuito uma desospitalizacdo precoce e a prevengdo ou redugao de
potenciais complicagbes decorrentes do evento (Brasil, 2020).

A reabilitagao interprofissional exerce papel essencial, especialmente nos
primeiros meses (D’Alessandro et al., 2023, Bernhardt et al., 2017), sendo o objetivo
primordial da equipe de reabilitagdo resgatar a independéncia e autonomia do
paciente, envolvendo-o em seu proprio cuidado nas atividades de vida diaria como
mobilidade, alimentacdo, banho, vestuario, entre outros. O tempo de internagao pode
se estender se nao houver envolvimento familiar, exigindo um novo plano de alta
multidisciplinar (Pedroso; Oliveira, 2014). Nesse sentido, o familiar surge como uma
das figuras importantes para atender as necessidades da pessoa com AVC, iniciando
este papel de cuidador ainda no contexto hospitalar (Magagnin et al., 2021).

A reabilitagao deve iniciar no primeiro dia de estabilidade do paciente e envolver
a atuagdao da equipe profissional, familiar e social (Pedroso; Oliveira, 2014).
Evidéncias apontam o National Institute of Health Stroke Scale (NIHSS) como um bom
preditor de desfecho do quadro clinico, haja vista que indices do NIHSS < 6 abrangem
resultados positivos de reabilitagdo com alcance de niveis de independéncia enquanto
um NIHSS =216 indicam alta probabilidade de morte ou alta dependéncia
(D’Alessandro et al., 2023). Miranda et al., (2023) também apontam que as
pontuagdes do NIHSS e os indices de Barthel mais baixos estdo associados a maiores
graus de dependéncia e envolvimento dos pacientes.

Diante do exposto, no processo assistencial deve-se considerar potenciais
impactos na dinamica familiar visto que ha melhoras neuroldgicas entre 12 horas (fase
hiperaguda) e 7 dias apés o inicio do AVC (fase aguda) em muitos dos pacientes, mas
a maior parte da recuperagao ocorre nos primeiros 3 a 6 meses pos-AVC (fases
subaguda e tardia) (D’Alessandro et al., 2023, Bernhardt et al., 2017), fator que
demarca o hospital como o local em que o familiar inicia a vivéncia dos desafios de se
tornar cuidador e como ambiente que deve estimular o apoio familiar no processo de

reabilitacdo desde a fase aguda (Magagnin et al., 2021).
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1.2 A familia como eixo de cuidado

Os pacientes que sofrem um AVC enfrentam limitagdes fisicas e cognitivas que
prejudicam sua capacidade de realizar ocupagdes, como cuidar da casa, se alimentar,
tomar banho ou trabalhar fora de casa. Nesse cenario, a figura do cuidador emerge
como necessaria, uma vez que ele se dedica a suprir as necessidades
biopsicossociais do paciente, melhorando assim sua qualidade de vida. Normalmente,
€ um membro da familia que assume o papel de cuidador informal (Ski,et al., 2015).

O conceito de cuidador informal destina-se a individuos que fazem parte do
circulo social do paciente e nao possuem formacao especifica em cuidados de saude,
mas assumem o papel principal na prestacao desses cuidados (Gongalves et al.,
2021). Muitas vezes, o familiar assume essa responsabilidade de forma inesperada e
sem preparo prévio (Gratdo et al., 2013), tendo que lidar para além dos impactos do
AVC, com dificuldades fisicas, psicoldgicas, emocionais e sociais associadas ao papel
de cuidador, havendo maior risco de desenvolver doengas graves € menor propensao

a adogao de medidas preventivas de saude (Smith-Johnson et al., 2015).

Cuidar de um familiar adoecido configura grande responsabilidade e desafio.
Novos recursos de enfrentamento precisam ser adotados pela familia que se
encontra afetada e desestruturada. A partir do significado que atribui ao
evento de adoecimento, a familia busca um equilibrio, objetivando adaptar-
se a nova realidade e auxiliar na recuperacgéo do familiar acometido por uma
doenca (Reis et al., 2016, p.647).

Encarregar-se dos cuidados de um familiar com sequelas de AVC torna-se uma
responsabilidade que gera estresse e fadiga, devido ao forte envolvimento emocional
e as alteragdes numa relagao que, outrora mutua, transforma-se em uma dinadmica de
dependéncia. Como resultado, a pessoa que aceita esse papel acaba por enfrentar
limitagdes significativas em sua prépria existéncia (Denham et al., 2019).

Ao cuidar de alguém, o cuidador acaba por disponibilizar menos tempo para si
mesmo, descansando menos e trabalhando mais. Desta forma, acaba por abdicar do
convivio social, uma vez que a pessoa afetada por um AVC passa a ser o centro das
atencdes. Estes elementos levam o cuidador a ajustar as suas rotinas diarias, dando
prioridade as tarefas relacionadas com a doengca em detrimento das demais
atividades. Como resultado, submete-se a uma carga fisica e emocional adicional

devido a intensidade dos cuidados prestados (De Araujo; Oliveira; Pereira, 2012).
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De acordo com Rayment, Swainston e Wilson (2019) a sobrecarga do cuidador
informal abarca uma ampla gama de respostas diante de fatores fisicos, psicolégicos,
emocionais, sociais e financeiros relacionados a tarefa de cuidar. Este conceito realca
elementos que evidenciam como o cuidado de um individuo com algum nivel de
dependéncia pode acarretar consequéncias desfavoraveis tanto para a saude fisica
quanto para a saude mental dos cuidadores informais, aumentando o risco de
desenvolvimento de transtornos de ansiedade e de depressido. Dessa forma, essa
condigao resulta em uma diminuigdo do bem-estar subjetivo e da qualidade de vida
também daquele que cuida, como indicam Soltys e Tyburski (2020).

Um estudo feito com cuidadores informais de pacientes com sequelas de AVC
na Australia revelou uma diminuicdo na saude mental e fisica dos participantes, além
de sentimentos de solidao, desamparo, falta de apoio por parte de familiares e amigos,
e falta de investimentos em estratégias para manter a propria saude (Denham et al.,
2019).

Da mesma forma, uma pesquisa na Carolina do Norte destacou que a falta de
suporte, recursos e conhecimentos sobre os cuidados pdés-AVC resultou em
isolamento social e sentimentos de depresséo entre os cuidadores, prejudicando a
recuperacao do paciente. Essa ocorréncia é justificada pelos autores devido a um
desempenho do cuidador comprometido, atrelado as limitagdes de capacidades para
garantir recursos necessarios para a reabilitagdo do ente (Magwood et al., 2019).

Uma pesquisa feita no Sul do Brasil analisou as tarefas desempenhadas pelos
cuidadores informais de idosos que tiveram AVC, acompanhado dos desafios
enfrentados por eles. Os participantes consistiram em cuidadores informais de
pessoas idosas pos-AVC em acompanhamento em ambulatérios de hospitais publicos
da cidade de Porto Alegre ou no Servico de Atengdo Domiciliar da mesma regido.
Entre os resultados, destaca-se que as principais responsabilidades incluiam auxiliar
na alimentacéao, vestimenta e medicagao dos idosos, sendo relatado pelos cuidadores
maiores dificuldades na transferéncia e posicionamento dos idosos (Predebon et al.,
2021).

No estudo de Magagnin et al., (2021), que teve como objetivo compreender o
desenvolvimento de habilidades pessoais dos familiares de pessoas com AVC no
ambito hospitalar, as autoras discorrem que as praticas profissionais centradas em
aspectos biolégicos constituem-se como barreiras para agbes promotoras de saude,

fator que nao possibilita o desenvolvimento das habilidades minimas para os
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familiares realizarem o cuidado apés a alta hospitalar e que reforga a importancia do
trabalho multiprofissional junto ao cuidador como via para operacionalizar uma
transigdo segura do cuidado para o domicilio.

A transigao do ambiente hospitalar para o domicilio € um momento importante,
sendo preconizado a identificagdo de obstaculos e/ou fatores facilitadores de modo a
ajustar as estratégias utilizadas e, torna-las mais adequadas a pratica do cuidado e
as circunstancias dos varios intervenientes, o que inclui os cuidadores. Desta forma,
promove-se uma assisténcia melhorada e resultados mais eficazes em resposta as
necessidades dos pacientes e cuidadores (Glomsas et al., 2022; Burgdorf et al., 2022).
Mendoncga et al., (2024), por meio de uma revisao integrativa de literatura, buscaram
identificar possiveis estratégias voltadas a minimizagcdo da sobrecarga fisica, mental
ou social de cuidadores informais de pacientes acometidos pelo AVC, constatando
nos resultados a educacdo em saude ofertada por psicoeducacgao, orientagdes via
telefonema e orientagdes verbais, assim como o relaxamento muscular progressivo
como intervencodes realizadas.

Alcéntara et al, (2023), mencionam em seu estudo a essencialidade da
participacado da familia no cuidado da reabilitacao, explicitando o papel profissional de
facilitador dessa participacdo, em que por meio de acdes de orientacao, preparo e
instrumentalizagédo dos familiares desempenha-se a educagdo em saude.

E importante relatar que ha estudos que demarcam que o processo de cuidar
de um ente adoecido também envolve manifesta¢des positivas. A exemplo, o estudo
de Nascimento e Dias (2021), cujo objetivo foi descrever o estado da arte sobre os
significados e desafios atribuidos por familiares cuidadores de pessoas idosas
convalescentes de AVC, constatou manifestagcdes de sentimentos de reciprocidade,
amor, bem-estar e, desejo de ajudar e confortar o ente querido.

Outro exemplo a ser citado consiste na pesquisa conduzida por Reis et al.,
(2016) com familiares de pacientes apés AVC que foram internados na Unidade de
Emergéncia de um hospital publico de Ribeirdo Preto-SP, a qual visou identificar as
mudangas no relacionamento familiar ocorridas apds o evento, sendo os resultados
das modificacbes positivas referidas superiores as manifestacdes negativas. As
principais mudancgas positivas relatadas envolveram maior cooperagao no cuidado,
fortalecimento dos lagos familiares, apoio nas decisées e colaboracdo advindas de

vizinhos e amigos. Ainda houve mengao por duas familias sobre suporte de uma
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equipe de visita domiciliar vinculada ao hospital, fator percebido como benéfico por
proporcionar confianga aos cuidadores na gestao das situagdes de cuidado.

Sendo assim, o tornar-se cuidador envolve percep¢des negativas e positivas,
sendo tais aspectos subjetivos preditores de bem estar, fator que ratifica a
necessidade de considerar na atengao assistencial um foco mais abrangente,
reconhecendo os fatores estressores e também os elementos de enfrentamento

pessoais e sociais imbricados no cuidado (Sommerhalder, 2001).

1.3 Terapia Ocupacional e a atencao aos familiares cuidadores no contexto
hospitalar

A partir dos fundamentos da Terapia Ocupacional entende-se que a ocupacéao
humana desempenha um papel importante na vida do sujeito e que, portanto, as
alteragbes nos papéis ocupacionais podem provocar impacto na qualidade de vida
dos cuidadores (Pereira e Tonus, 2022).

As ocupagdes sao definidas como atividades que abrangem o que a pessoa
necessita e deseja fazer, bem como atividades que se espera que ela faga, tendo cada
ocupacao significado e valor particular para cada individuo (Gomes, Teixeira e Ribeiro,
2021).

De acordo com a quarta edigdo do documento da Associacdo Americana de
Terapia Ocupacional (AOTA), denominado Enquadramento de Pratica da Terapia
Ocupacional: Dominio e Processo, as ocupagbes podem ser categorizadas em
atividades de vida diaria (AVD), atividades instrumentais de vida diaria (AIVD), gestao
da saude, descanso e sono, trabalho, brincar, lazer e participacdo social (Gomes,
Teixeira e Ribeiro, 2021).

A interagcdo entre habilidades de desempenho (motoras, processuais e de
interacao social), fatores do individuo (estrutura e fungdes do corpo, valores, crencas
e espiritualidade) e padrdées de desempenho (habitos, rotinas, papéis e rituais)
influenciam as ocupagdes que ocorrem em contextos (fatores ambientais e pessoais).
Além disso, 0 modo como as ocupagbes sao organizadas e desempenhadas no
contexto de vida apresenta-se como um elemento contribuinte para um estilo de vida
equilibrado/desequilibrado (Gomes, Teixeira e Ribeiro, 2021).

Terapeutas ocupacionais ao explorarem papéis ocupacionais devem
considerar a identidade, o modo da realizacdo das ocupacobes, estabelecimento de

habitos e rotinas, de forma a compreender se tais papéis reforcam os valores e
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crengas da pessoa contribuindo para seu bem estar e saude (Gomes, Teixeira e
Ribeiro, 2021).

No processo de um adoecimento € importante compreender que a rotina diaria
apo6s um AVC apresenta desafios significativos, tanto para a pessoa afetada quanto
para seus familiares cuidadores. Esse cenario implica em limitagées na vida cotidiana
e uma reducao na satisfagao, o que pode resultar em sobrecarga para aqueles que
cuidam (Bertilsson et al., 2016). Neste sentido, os profissionais de saude devem
reconhecer que a atengdo em saude precisa abranger ndo apenas o cuidado do
paciente apos o AVC, mas também o suporte aos seus cuidadores. Evidéncias
cientificas indicam a necessidade de intervengdes de saude que nao se restrinjam
apenas aos individuos pos-AVC, mas que também incluam seus cuidadores familiares
(Silva et al., 2022).

Ao que tange a atencao aos familiares cuidadores nos quadros clinicos
neuroldgicos, Caro, Costa e Carrijo (2023) expressam que as intervencbes do
terapeuta ocupacional sdo fundamentais para a diminuigdo das exigéncias fisicas
associadas ao cuidado, como, facilitar a acessibilidade, realizar modificagées no
ambiente e oferecer adaptagdes para as AVD, de modo a promover independéncia
funcional das pessoas que sofreram um AVC, aliviando assim a carga de cuidados do
cuidador.

De acordo com Carraretto e Aguiar (2018), o papel da familia no cuidado a
pacientes neurolégicos vai além de sua assisténcia em casa. E preciso considerar que
os familiares permanecem por longos periodos no ambiente hospitalar, participando
ativamente do processo de saude e doenga do ente adoecido. Eles contribuem para
a recuperacao devido a sua proximidade e sao capazes de identificar sinais da
enfermidade que podem ser ignorados pelos profissionais de saude, bem como
favorecem o alivio da ansiedade durante a internagao, oferecendo apoio e consolo ao
paciente.

Na assisténcia aos familiares cuidadores € fundamental promover a
autoconfianga e a autoestima destes sujeitos, capacitando-os para as transferéncias
e deslocamentos do paciente, mudancgas de decubitos, troca de roupa de cama e dos
proprios pacientes e na adocao de estratégias de prevengao a quedas. Além disso, é
importante considerar demandas emocionais, como preocupacdes relacionadas as
alteragdes na capacidade fisica, cognitiva ou mental, risco de morte ou

especificidades da relacido com o paciente (Altafim; Garros; Toyoda, 2015).
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Visando orientar e preparar os cuidadores de pacientes com AVC para retorno
ao domicilio durante o momento da alta hospitalar, Thinen e Moraes (2013)
elaboraram um manual de orientagcdo de posicionamento e execucédo de AVD para
pacientes com AVC frente as principais duvidas dos cuidadores e pacientes. Os
autores descrevem em seu estudo, o qual envolveu 10 cuidadores, que a proposta de
orientagao e preparo do cuidador para o poOs alta € primordial para reduzir interrupgoes
no processo de reabilitagdo do paciente, havendo maiores beneficios quando o
familiar cuidador € instrumentalizado no decorrer do periodo de hospitalizagao.

Levando em conta os impactos da sobrecarga do familiar cuidador na qualidade
de vida e saude, € evidente a relevancia de uma relagao educativa que proporcione
apoio ao cuidador familiar responsavel por atender o individuo que se recupera do
AVC. E fundamental que o cuidador compreenda técnicas e conhecimentos
necessarios para proporcionar um atendimento seguro ao paciente, evitando prejuizos
tanto para ele quanto para si mesmo (Silva et al., 2022).

O estudo de Lousada, Viera e Barbosa (2018) que visou sugerir diretrizes para
a elaboragdo de um manual de cuidados direcionados a pacientes neuroldgicos em
contexto hospitalar com base na perspectiva dos profissionais de saude e cuidadores,
identificou trés categorias analiticas nos dados coletados: (1) Execugao das AVD; (2)
Apoio psicoldgico para o cuidador; (3) Aspectos profissionais do ato de cuidar. A
pesquisa em questao revelou a necessidade de fornecer orientacdes para a realizacao
de atividades como banho, cuidados pessoais e vestuario. Essa demanda pode ser
atribuida a natureza incapacitante da doenga analisada. Ademais, as fragilidades
enfrentadas pelos cuidadores no processo de cuidado foram abordadas, com énfase
nos aspectos profissionais relacionados ao ato de cuidar, contemplando tanto a
mobilidade funcional quanto os exercicios de estimulo a linguagem.

No contexto hospitalar € notério que a vivéncia da internagcdo impde situagdes
promotoras de fragilidades, com imposi¢ao de diferentes rotinas, sendo um ambiente
nao preparado fisicamente para acomodar o familiar cuidador. Desta forma,
implicancias em desestruturacdo de papéis sociais, atividades diarias e no
desempenho das atividades do cuidador informal no contexto da hospitalizagao
demandam intervengdes com foco na reorganizagao do cotidiano (Fagundes e
Soares, 2018).

Explorando a percepcédo dos cuidadores sobre a experiéncia de cuidar dos

familiares e acerca da relagdo com a equipe profissional no contexto da
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hospitalizagdo, Jorge e Toldra (2017) explicitam que em fungdo de suas
responsabilidades, os familiares cuidadores dos pacientes hospitalizados enfrentam
carga fisica e emocional excessiva, estresse e interrup¢cdes em suas rotinas de vida.
Nos dados deste estudo é referido que embora os participantes tenham reconhecido
a atencao no hospital como diversa e de qualidade, ha presenca de inseguranca e
dificuldades de entendimento dos familiares cuidadores das orientacdes recebidas,
principalmente ao que se refere a continuidade do cuidado apds a alta.

Um estudo conduzido por Ikegami et al., (2018), com 40 cuidadores de idosos
internados no setor de Clinica Médica de um hospital publico em Minas Gerais,
identificou predominio de sobrecarga classificada entre leve e moderada, conforme a
Escala de Zarit. Os autores também encontraram uma correlagdo negativa moderada
e estatisticamente significativa entre a sobrecarga do cuidador e o nivel de
independéncia, indicando que, quanto maior a independéncia funcional da pessoa
idosa hospitalizada, menor a sobrecarga percebida pelo cuidador.

Fagundes e Soares (2018) por meio de um estudo descritivo exploratorio
realizado em um hospital universitario da regido nordeste do pais, buscaram investigar
a qualidade de vida e o cotidiano de cuidadores de pacientes hospitalizados, sendo
os dados captados por meio do questionario WHOQOL- Bref e de um formulario
desenvolvido pelas pesquisadoras. E apontado que os cuidadores apresentam uma
percepcgao favoravel sob sua qualidade de vida e saude, mas que ha prejuizos em
aspectos envolvendo a qualidade de vida.

Outros estudos abrangendo como foco os cuidadores no contexto hospitalar
denotam o uso de grupos como recurso empregado pelos terapeutas ocupacionais
nesta assisténcia. A experiéncia relatada por Dahdah et al., (2013), acerca da
realizacdo de grupo com familiares cuidadores de pacientes de enfermarias de um
hospital do interior paulista € justificado pelo entendimento de que a permanéncia no
hospital traz ao cuidador implicacdes para sua vida e saude. Visando reduzir os efeitos
negativos do papel de cuidado, os autores descrevem o uso de uma atividade como
catalisador e facilitador da comunicacdo, estimulando a reflexdo acerca das
dificuldades enfrentadas durante a permanéncia no hospital e os impactos dessa
experiéncia na rotina dos familiares que acompanham os pacientes. A facilitacdo da
expressao diminui a ansiedade e favorece a permanéncia dos cuidadores no decorrer

da hospitalizagao.



26

Outro relato de experiéncia envolvendo cuidadores de pacientes hospitalizados
na enfermaria de clinica médica adulto, evidenciou dados do protocolo deste
desenvolvimento, o qual abrangia convite a beira leito, oferta de orientagdes do
funcionamento do grupo em sala na propria enfermaria, aplicagado de instrumentos de
modo breve e individualizado e inicio do grupo por meio de uma atividade disparadora
(Bombarda, Dahdah e Joaquim, 2020). Os autores discorrem que o grupo contribui
para o fortalecimento da relagdo de confianga entre cuidadores e profissionais, visto
que a partir do grupo frequentemente cuidadores procuravam os profissionais
executores por iniciativa prépria. Ainda, foi expresso que o grupo facilita a ampliagéao
da rede de apoio dentro do ambiente hospitalar, afirmacao baseada na observagao
de um aumento nas interagcdes entre os cuidadores familiares nos espacos
institucionais (Bombarda, Dahdah e Joaquim, 2020).

Buscando identificar indicadores sociais, estratégias de enfrentamento,
percepcao de beneficios e 6nus e alteragdes nos papéis ocupacionais de cuidadores
de idosos de dois hospitais do interior paulista, Dahdah et al., (2013), constataram a
presenca de perdas no desempenho de papéis ocupacionais e no interesse por novos
papéis no futuro, bem como aspectos benéficos e onerosos atrelados ao cuidado,
demarcando a necessidade de intervencbes pelos terapeutas ocupacionais. Os
autores expressam sobre a necessidade de apoio junto aos familiares cuidadores
voltados a construgdo de estratégias que possam vir a potencializar os efeitos
benéficos e minimizar o 6nus encontrado na tarefa de cuidar.

E sabido que incluir o acompanhante na terapia é uma estratégia altamente
eficaz, pois permite fornecer informagdes sobre a condicao do paciente, a0 mesmo
tempo que diminui suas incertezas. Dessa forma, o acompanhante se torna um aliado
fundamental e significativo no processo de reabilitagdo do individuo, tanto durante o
tratamento quanto na transig¢ao para casa apos a alta (Carraretto e Aguiar, 2018), mas
nao se pode desconsiderar os impactos no repertorio ocupacional do familiar cuidador.

Considerando que no contexto hospitalar a limitacdo causada por um AVC
requer que um familiar ou um amigo préximo oferega o suporte necessario para que
0 paciente consiga retornar ao seu contexto domiciliar, € importante enfatizar que,
segundo a perspectiva dos familiares cuidadores, os profissionais de saude da
instituicdo demonstram pouco entendimento sobre as demandas vinculadas ao
processo de alta, incluindo desafios cotidianos enfrentados no processo de cuidar de

uma pessoa que sofreu um AVC (Olivier, Phillips e Roy, 2017).
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Diante do exposto, considerando especificidades do momento da
hospitalizagdo e das caracteristicas de quadros clinicos neurologicos, em especifico
do AVC, formulou-se a seguinte questdo norteadora: quais as repercussdes
ocupacionais vivenciadas por familiares cuidadores durante a fase aguda do AVC de
pacientes hospitalizados acometidos pelo primeiro evento neuroldgico? Tal questao

foi o eixo condutor deste estudo.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral: I|dentificar as repercussbes ocupacionais vivenciadas por
familiares cuidadores durante fase aguda de seu ente hospitalizado pelo primeiro
evento de AVC.

2.2 Objetivos Especificos:

) Identificar nivel de importancia atribuida as ocupac¢des modificadas;
° Classificar, a partir da atribuigdo pelos familiares cuidadores, as repercussdes

ocupacionais em positivas ou negativas.
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3 METODO

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo de casos multiplos, descritivo e transversal. Os estudos
de casos multiplos consistem na investigacdo de dois ou mais casos para identificar
padroes e diferengas, contribuindo para a validacéo de teorias. A quantidade de casos
varia conforme os objetivos e os recursos disponiveis, sendo comum utilizar de 4 a 10
casos para alcangar um equilibrio entre detalhamento e abrangéncia.
Metodologicamente, esses estudos podem adotar a replicagao literal, em que os
casos apresentam resultados semelhantes para reforcar hipéteses, ou a replicacéo
tedrica, que examina diferencas previstas pela teoria para explorar seus limites. A
analise é realizada com base em critérios claros, triangulacao de diferentes fontes de
dados e explicacbes fundamentadas, permitindo a identificagcdo de semelhancas e
variagdes que ajudam a compreender a influéncia de diferentes contextos sobre os
resultados (Yin, 2015).

3.2 Local e periodo de coleta de dados

A pesquisa foi conduzida em uma Unidade de Referéncia Vascular Aguda
(URVA), localizada em um hospital geral na cidade de Campinas/SP. A URVA
configura-se como uma enfermaria adulta destinada ao atendimento de pacientes com
diferentes diagndsticos neurolégicos. A assisténcia nesta unidade é realizada por
equipe multiprofissional composta por médicos, enfermeiros, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, nutricionistas e assistentes sociais. O fluxo assistencial
compreende a entrada pelo pronto-socorro para avaliagao inicial pela equipe de
emergéncia, a qual é responsavel pela triagem e pelos cuidados iniciais. A partir dos
cuidados de urgéncia, de descarte da necessidade de atencgao intensiva e havendo
disponibilidade de leito, o paciente € transferido para a URVA (o que geralmente
ocorre dentro de um periodo de 2 a 4 dias da admissao hospitalar) (Campinas, 2010).

As informacgdes supracitadas mostram consonancia com as diretrizes previstas
na Portaria n° 665, de 12 de abril de 2012, do Ministério da Saude, que estabelece
critérios para habilitacdo de hospitais como Centros de Atendimento ao Acidente
Vascular Cerebral (AVC). Essa portaria organiza a linha de cuidado para o AVC no
SUS, classificando os centros em diferentes tipos e promovendo estruturagao

adequada para o atendimento desde a urgéncia até a reabilitagdo (Brasil, 2012).
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A coleta de dados ocorreu entre fevereiro e junho de 2024.

3.3 Participantes da pesquisa

Foram inclusos cuidadores informais de pacientes hospitalizados na URVA
durante a fase aguda (1° ao 7° dia do evento clinico) do primeiro AVC. Foram
excluidos cuidadores menores de 18 anos, bem como cuidadores de pacientes
internados na URVA ja acometidos por AVC prévios e/ou funcionalidade prévia

reduzida.

3.4 Instrumentos de coleta de dados

Foram utilizados dois instrumentos elaborados pela pesquisadora, sendo um
questionario (apéndice 1) para aplicagdo com os participantes pertencentes aos
critérios de inclusdo do estudo e uma planilha para o registro de informacgdes coletadas
a partir da analise em prontuario (apéndice 2).

Em especifico, sobre o questionario, informa-se que esse instrumento foi
elaborado pela pesquisadora com base nas producdes cientificas sobre o tema e
pautado em sua experiéncia profissional hospitalar, sendo o documento
Enquadramento da Pratica da Terapia Ocupacional Dominio & Processo 42 Edicao
(Gomes; Teixeira; Ribeiro, 2021) e a lista de papéis ocupacionais (Cordeiro et al.,
2005) os fundamentos principais que nortearam a linguagem e os eixos construtivos
do instrumento.

O questionario foi estruturado em cinco partes, a saber:

e parte |I: denominado “perfil do familiar cuidador” essa parte do questionario voltou-
se a caracterizacdo dos participantes sendo composta por questbes
sociodemograficas (nome, idade, profissdo, grau de parentesco e nivel de
escolaridade),

e parte Il: denominada “informagdes da vivéncia atual” essa parte do instrumento
abrangeu questdes abertas voltadas as dificuldades ocupacionais presentes na rotina
do cuidador familiar nesta fase inicial da hospitalizacao e das preocupacdes com o
retorno pods alta do paciente para o domicilio;

e parte lll: denominada “papéis exercidos pelo cuidador neste momento” buscou
identificar nesta parte do instrumento os papéis ocupacionais exercidos, niveis de
importancia atribuidos e niveis de interferéncias do adoecimento e internagédo no

desempenho de tais papéis através de questdes fechadas;
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e parte IV: denominado “alteragdes ocupacionais” essa parte do questionario voltou-
se a exploragao do repertorio ocupacional, especificamente buscando compreender
as repercussodes no desempenho ocupacional (positivas ou negativas) e a importancia
atribuida as ocupacoes através de questdes fechadas,

e parte V: denominada “fatores associados ao planejamento de cuidados” essa parte
do instrumento consistiu na apresentacao de afirmagdes para manifestagcdes de niveis
de concordancia/discordancia pelo participante acerca de potenciais fatores de
interferéncias para o exercicio do cuidado.

O segundo instrumento denominado planilha para analise documental também
foi estruturado pela pesquisadora como via para favorecer o registro de dados
extraidos do prontuario de modo alinhado com os objetivos do estudo. A planilha
abrangeu informagdes do perfil do paciente (idade, sexo) e sobre seu quadro clinico
(tipo de AVC, NIHSS, realizacdo ou nao de trombdlise, grau de dependéncia,
informacgdes sobre fungées comprometidas e tempo de internagao) para auxiliar na
analise do perfil do ente cuidado (apéndice 2).

A fim de garantir a qualidade dos instrumentos desenvolvidos pela
pesquisadora e promover uma melhor adequagao para a coleta de dados junto a
amostra da referida pesquisa, foi utilizado o processo de analise qualitativa por juizes
especialistas (Borsa; Damasio; Bandeira, 2012; Dias; Silva, 2020; Pasquali, 1999). Tal
procedimento envolveu o envio de um e-mail convite a trés profissionais com
experiéncia na area de terapia ocupacional na atengao ao AVC e/ou com experiéncia
na assisténcia a cuidadores informais. Foi solicitado avaliagcdo dos instrumentos
construidos ao que tange a terminologias empregadas, alcance dos objetivos, clareza
das questdes, extensao do instrumento, sequenciamento das perguntas, com abertura
para sugestdes de inclusdes ou retiradas de conteudo. A partir do e-mail convite,
houve devolutiva de dois juizes, havendo sugestéo voltada a ajustes de terminologias
e inclusao de informagdes na planilha de analise documental, aspectos que foram
acatados.

Apods devolutiva dos juizes foi realizado um projeto piloto, definido como um
instrumento em pequena escala capaz de reproduzir os meios e metodos planejados
para um dado estudo (Mackey; Gass, 2005; Silva; Oliveira, 2015), de modo a testar a
adequacgao dos instrumentos e procedimentos contidos no método com vistas a
possibilitar adaptagbes que se julguem necessarias para a coleta de dados definitiva

(Canhota, 2008). Bailer, Tomitch, D’ely (2011) afirmam que, apesar de serem tomados
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todos os possiveis cuidados na fase de planejamento da pesquisa, € no momento da
implementacao do piloto que falhas antes imperceptiveis podem vir a tona.

O estudo piloto foi realizado apds aprovacao do comité de ética e foram
coletados dados de trés familiares cuidadores em conformidade com os critérios de
inclusédo da pesquisa, acdo que culminou na inclusédo de espacos para viabilizar
informagdes adicionais julgadas como importantes pelo participante, assim como
foram incluidos exemplos de atividades que compdem as ocupacgdes de cuidados
pessoais, AIVD, educacédo, participagdo social e gestdo na saude para facilitar

compreensao e melhor alcance dos objetivos.

3.5 Aspectos éticos

Inicialmente foi realizado contato com o setor de pesquisa do hospital
pertencente a rede Mario Gatti para compreensao dos fluxos institucionais para
desenvolvimento da pesquisa. A partir das informacgdes proferidas, a pesquisadora
enviou o projeto para apreciagao da comissao ética do hospital, fator que culminou na
emissdo de parecer favoravel e assinatura da carta de autorizacdo para
desenvolvimento da pesquisa no hospital em questao.

Posteriormente, o projeto e demais documentos (carta de autorizagdo, modelo
de termo de consentimento, prévia dos instrumentos) foram submetidos e apreciados
pelo comité de ética em pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos e aprovado
sob parecer numero 6.606.768.

A pesquisa foi desenvolvida segundo os preceitos da Resolugédo n® 510/2016
do Conselho Nacional de Saude — CNS, sendo a manifestacdo de concordancia com
o termo da pesquisa condicdo prévia a participacdo. Desta forma, a partir de
manifestagéo de interesse pelo familiar cuidador foi realizada entrega do termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE), o qual constava informagdes sobre os
critérios de participagdo, objetivo do estudo, direito de desisténcia a qualquer
momento da pesquisa, garantia de sigilo e anonimato das informagdes, riscos e
contribuicdes desta participacdo. A partir da concordancia, o participante assinava
duas vias do TCLE, sendo uma do pesquisador e outra do participante (apéndice 3).

Considerando que a pesquisa envolveu apos aplicacdo do questionario analise
do prontuario do paciente, foi necessario, a partir da participagao do familiar concluida,
solicitar ao paciente autorizacdo para essa analise documental. Deste modo, foi

apresentado pela pesquisadora a proposta do estudo, e a leitura do TCLE (apéndice
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4), o qual explicitava o motivo da solicitacdo de acesso ao prontuario, bem como
abrangia informagdes sobre os dados a serem coletados, garantia de sigilo e
anonimato das informacgdes e garantia de ndo interferéncias em seu tratamento frente
a uma recusa nesta autorizagdo. Diante do consentimento e assinatura do TCLE, uma
via era entregue ao paciente e a outra permaneceu com o pesquisador.

Destaca-se que nos casos que o paciente apresentou comprometimento
cognitivo de modo impeditivo para autorizar acesso ao seu prontuario como fonte de
dados para essa pesquisa, considerou-se o familiar responsavel pela assinatura do
TCLE. Para a avaliagao de aspectos cognitivos foi considerado aspectos de discurso
l6gico e nogao de tempo e espago presente no momento da abordagem, bem como
informacdes ofertadas pela equipe. Informa-se que dos 6 casos abordados apenas 1
necessitou de assinatura pelo familiar.

Destaca-se que todos os participantes foram informados sobre a possibilidade
dos resultados da pesquisa serem divulgados em eventos e revistas cientificas,
sempre garantindo-se o anonimato das informagdes. Também é importante referir que
ao final do estudo a pesquisadora se comprometeu a enviar uma sintese dos principais
resultados para o e-mail cadastrado no questionario para os familiares cuidadores

participantes, como via de ofertar uma devolutiva sobre os achados.

3.6 Procedimento de coleta de dados

A proposta da pesquisa foi divulgada por meio de folders que foram dispostos
ao longo da URVA, incluindo informacgdes do estudo e de canal de comunicagdo com
a pesquisadora para que os participantes entrassem em contato manifestando seu
interesse. Para além da divulgacdo do folder nos painéis da unidade, houve um
profissional da instituicdo que entregou o folder durante a internagdo com as
informacdes supracitadas abordando os cuidadores da unidade a beira leito.

Os cuidadores familiares que manifestaram ao profissional interesse em
participar da pesquisa, a pesquisadora se responsabilizou em ir até o participante para
explicar sobre os procedimentos da coleta de dados, objetivos do estudo e retirada de
duvidas, bem como para realizagao da leitura e aplicagao do TCLE (apéndice 3). A
partir do consentimento foi pactuado junto ao familiar cuidador o melhor momento para
aplicacdo do questionario, sendo que essa ocorreu no decorrer da trajetoria da

internacao.
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A aplicabilidade do questionario se deu sistematicamente a partir do terceiro
dia de internagao do paciente, em espaco institucional reservado, em momento unico,
com duragdo média de 20 minutos. A abordagem a partir do 3° dia foi planejada
considerando tempo minimo para o familiar processar a vivéncia atual da
hospitalizagdo de seu ente, associada ao tempo considerado como fase aguda do
AVC (primeiros 7 dias), o qual foi o periodo de foco deste estudo.

A pesquisadora apresentava o questionario ao familiar cuidador e perguntava
sobre a preferéncia deste preenchimento (leitura individual e registros das respostas
no instrumento realizados de modo direto pelo cuidador ou leitura conjunta entre
cuidador e pesquisador com registros das respostas feitas pela pesquisadora). Essa
consulta sobre preferéncia ocorreu pautada principalmente a viabilizar a participacao
de familiares cuidadores com baixa escolaridade.

Destaca-se que todos os familiares cuidadores participantes optaram pela
leitura conjunta e resposta registrada por escrito pela pesquisadora.

Apods preenchimento, com a finalizagao de participagao do familiar cuidador,
a pesquisadora solicitava autorizacdo do paciente para acesso ao seu prontuario.
Mediante consentimento, a pesquisadora acessava o prontuario eletrbnico, em
especifico, as evolugdes da equipe médica para coleta de dados referentes ao perfil
social, clinico e funcional do paciente, registrando tais informacdes na planilha

documental.

3.7 Andlise de dados

Os dados foram analisados de forma descritiva, com apoio de estatistica
descritiva. A interpretacdo dos dados se pautou em revisdao de literatura e nos
fundamentos conceituais do documento Enquadramento da Pratica da Terapia

Ocupacional Dominio & Processo 42 Edigao (Gomes; Teixeira; Ribeiro, 2021).
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4 RESULTADOS

Considerando que essa pesquisa foi estruturada como estudo de casos
multiplos, informa-se que houve a participagcdo de seis cuidadores, sendo a seguir

apresentada uma sintese analitica individual de cada caso.

4.1 Apresentagao dos casos
4.1.1 Estudo de caso 1

A participante 1 (P1) caracteriza-se como mulher de 28 anos, com nivel de
escolaridade superior completo, sendo graduada em Medicina Veterinaria.

P1 é familiar de primeiro grau (neta) de paciente do sexo feminino, de 71 anos
que foi hospitalizada por AVCi. O contexto clinico da paciente envolveu, conforme
registro de equipe médica em prontuario, informagdes sobre NIHSS=3, presenca de
dependéncia funcional parcial, desvio de rima, disartria e hemiparesia a esquerda.
Nao houve realizagao de tratamento trombolitico.

A participacao de P1 ocorreu no 6° dia de internagao.

P1 atribuiu muita importancia aos papeéis ocupacionais que desempenha, os
quais referem-se a cuidadora, servicos domésticos, amiga, membro da familia,
religiosa, passatempo e participagdo em organizagdes. Avaliou que o adoecimento da
avo trouxe muita interferéncia para o desempenho desses papéis, exceto no papel
familiar, onde classificou esse impacto em alguma interferéncia. Na o6tica de P1, a
internagéo e o adoecimento da avo tém impactado suas ocupagdes de modo negativo,
sendo apontadas repercussdées no banho, vestimenta, alimentacdo, cuidados
pessoais, AlIVD, descanso e sono, trabalho, lazer, participagdo social e gestdo da
saude. Nao houve percepcgdes de modificacbes ocupacionais positivas nesta vivéncia
e para todas as ocupacdes afetadas P1 atribuiu nivel de muita importancia.

A participante identificou como principal fator dificultador da rotina atual o
cansago proveniente da agdo em conciliar a permanéncia no hospital com suas
atividades habituais e referiu que, em sua ética, a internagao da avoé modificou tudo
em seu contexto de vida diaria, dando énfase a ruptura do trabalho, no qual encontra-
se afastada ha uma semana.

No ambito das percepcbes, P1 manifestou concordancia parcial com a
afirmacao contida no instrumento sobre sentir-se emocionalmente fragilizada, o que

dificulta o planejamento dos cuidados necessarios para o pés-alta. Por outro lado,
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discordou totalmente da afirmacao de sentir-se acolhida e amparada pela equipe do
hospital, demonstrando insatisfagdo com a comunicacgéao realizada pelos profissionais.
Nesse contexto, P1 discordou parcialmente em relacdo a satisfacdo com as
informacdes fornecidas sobre o quadro clinico da avo e sobre as necessidades da
paciente para o pés-alta.

Além disso, P1 discordou totalmente das afirmacgdes relacionadas a estar
recebendo orientacbes e capacitagdo para cuidar da familiar, expressando
inseguranga quanto ao retorno da avo para casa. Também apresentou discordancia
total em relagcédo a sentir-se preparada para realizar assisténcias como mobilidade e
transferéncias, para gerenciar os cuidados no ambiente domiciliar, e para desenvolver
habilidades necessarias ao papel de cuidadora. De forma complementar, P1
manifestou discordancia parcial sobre estar desenvolvendo estratégias para o
gerenciamento emocional.

P1 concordou totalmente com as afirmacgdes sobre perceber seu autocuidado
prejudicado, sentir-se sobrecarregada ao conciliar a rotina intra e extra-hospitalar, e
enfrentar preocupacodes relacionadas a aspectos financeiros, a rotina pés-alta e a
manutencao das atividades cotidianas. Demonstrou ainda concordancia parcial com
as colocagdes sobre possuir figuras de apoio durante a internagao e no contexto pos-
alta hospitalar.

Por fim, P1 destacou como principais preocupacoes relacionadas ao retorno
para casa a organizagao de quem assumira a responsabilidade pelos cuidados da avo
apos a alta, pontuando que o cbnjuge da paciente também ja sofreu um AVC. Apesar
de disporem de equipamentos facilitadores, como andador, a definigdo da dindmica

de cuidados permanece como principal fonte de tensao.

4.1.2 Estudo de caso 2

A participante 2 (P2) caracteriza-se como mulher de 35 anos, com ensino
superior completo, atuando como biomédica.

P2 é familiar em primeiro grau (neta) de paciente do sexo feminino, de 88 anos
que foi hospitalizada por AVCi. O contexto clinico da paciente envolveu, conforme
registro de equipe médica em prontuario, informacdes sobre NIHSS=21, presenca de
dependéncia funcional total, afasia, heminegligéncia e hemiplegia a esquerda. Nao

houve realizacido de trombdlise.
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A participagdo de P2 na pesquisa ocorreu no 7° dia de internagao.

A participante atribuiu muita importancia aos papéis ocupacionais que exerce,

sendo esses o de voluntaria, servigos domésticos, amiga, membro familiar, religiosa

e de passatempo. Indicou que o adoecimento da avo gerou muita interferéncia nos

papéis supracitados, exceto no papel ocupacional de voluntaria, em que classificou
esse impacto em alguma interferéncia.

Para P2, o contexto da internacdo e do adoecimento da avd afetou
principalmente a ocupacao do trabalho, sendo necessaria a interrupgao temporaria
das atividades laborais e reorganizagdo de compromissos como via para dedicar-se a
assisténcia a paciente.

Ainda sobre as repercussdes ocupacionais P2 afirmou manutengdo do
desempenho ocupacional de banho, vestimenta, alimentacdo, cuidados pessoais,
AIVD e descanso e sono, mas apontou alteragdes no desempenho de modo negativo
nas ocupagdes de lazer, participacdo social, gestdo da saude, para além da
interrupgéo do trabalho conforme ja mencionado.

A participante identificou como principal fator dificultador da rotina atual a
alteracao na dinamica familiar imposta pela hospitalizagdo e adoecimento, fator que
impacta a vida de todo o nucleo familiar considerando atividades de trabalho e de
gerenciamento com o lar.

P2 manifestou concordancia total com as afirmacdes referentes a sentir-se
emocionalmente fragilizada, a sentir-se acolhida e bem assistida pela equipe do
hospital, em estar satisfeita com a comunicagao dos profissionais acerca do quadro
clinico de sua familiar e com as informagdes recebidas sobre as necessidades da
paciente para o periodo pés-alta.

Também manifestou concordancia total com as afirmagdes que expressam
sobre recebimento de orientagdes especificas sobre o cuidado e sobre o recebimento
de treinamentos para desempenhar o papel de cuidadora, sobre desenvolver
estratégias para gerenciamento emocional, no entanto, afirma que o retorno da
paciente para casa tem lhe gerado inseguranca.

Expressou concordancia parcial com as afirmagdes do instrumento referentes
a se sentir capacitada para realizar assisténcias relacionadas a mobilidade e
transferéncias, de sentir-se preparada para gerenciar os cuidados no ambiente
domiciliar e de se perceber desenvolvendo habilidades para o exercicio de ser

cuidadora.
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P2 discordou parcialmente das afirmacgdes relacionadas a seu autocuidado
estar prejudicado e a estar sobrecarregada diante do gerenciamento das rotinas intra
e extra hospitalar. Apresentou concordancia parcial as afirmagdes referentes ao
processo de adoecimento Ihe suscitar preocupagdes financeiras, com a organizagao
da rotina pds alta e com a manutengao de atividades rotineiras. Indicou concordar
totalmente com apontamentos sobre possuir figuras de apoio para ajudar durante o
periodo de internacéo e no periodo pds-alta.

Em complemento, trouxe como principal preocupacdo para o poés alta o
planejamento de quem assumira os cuidados visto as fungdes laborais dos membros
que compdem o nucleo familiar, mas visualizando que a uniao familiar € um aspecto

que proporciona um senso de tranquilidade frente a situagao.

4.1.3 Estudo de caso 3

A participante 3 (P3) configura-se como mulher de 40 anos, com ensino
superior completo e fungéo laboral de pedagoga.

P3 apresenta grau de parentesco em primeiro grau (filha) da paciente de 67
anos, sexo feminino, hospitalizada devido a AVCi. Conforme registros médicos em
prontuario, clinicamente paciente apresentou NIHSS= 25 e pés trombdlise NIHSS= 5,
com dependéncia funcional parcial, disartria, desvio do olhar e heminegligéncia a
esquerda.

A participacdo de P3 neste estudo ocorreu no 5° dia de internagao.

A participante atribuiu muita importancia aos seus papéis de cuidadora, servigos
domésticos, amiga, membro familiar, religiosa e de passatempo, enquanto para o
papel de participagdo em organizagdes atribuiu a classificagdo de alguma importancia.
Considerou que o adoecimento de sua mae trouxe muita interferéncia ao seu papel
de cuidadora da sobrinha e da neta, alguma interferéncia aos papéis de servigos
domésticos, membro familiar e religiosa, além de classificar em razoavel interferéncia
impactos do adoecimento em seu papel de passatempo e em pouca interferéncia o
papel de amiga. Nao avaliou a ocorréncia de interferéncias no desempenho do papel
de participagcdo em organizagoes.

Para P3 o contexto de adoecimento e internacdo da mae tem impactado de
modo negativo o desempenho das ocupagdes de alimentagdo, cuidados pessoais,

AIVD, descanso e sono, educacao e trabalho, além de promover a interrupgao das
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ocupacodes de lazer e de participagao social. A participante afirmou manutengao no
padrao de desempenho do banho, vestimenta e gestdo da saude, sem percepgao de
impactos positivos nesta vivéncia. Como principal interferéncia em sua rotina
ocasionada pelo adoecimento e hospitalizacdo da mae, P3 manifestou o cessar do
processo em que estava de busca empregaticia e, como principal modificagdo em seu
contexto de vida diaria, referiu a privagao do cuidado da neta e da sobrinha e com isso
a preocupagado com quem assumiria essa fungao a partir de agora.

A participante manifestou concordéancia total com as afirmag¢des contidas no
instrumento referentes a sentir-se emocionalmente fragilizada e com isso ter
dificuldades de pensar o planejamento dos cuidados, a sentir-se acolhida e amparada
pela equipe do hospital, bem como a estar satisfeita com a comunicagdo sobre
informagdes do quadro clinico. Indicou nivel de concordancia parcial sobre estar
satisfeita com a comunicagao acerca das informagdes referentes as necessidades da
paciente no contexto de cuidado para o domicilio. Embora concordou parcialmente
com as afirmagdes de que se sente insegura com o retorno da paciente para casa e
de que esta recebendo capacitacdo para os cuidados pela equipe hospitalar,
apresentou niveis de discordancias parciais relacionadas as afirmagdes sobre sentir-
se preparada para gerenciar os cuidados no domicilio, em sentir-se capacitada para
realizar assisténcias relacionadas a mobilidade e transferéncias, e acerca de estar
recebendo orientagdes sobre como cuidar de sua mae com AVC.

Houve concordancia total nas afirmagdes relacionadas a estar com seu
autocuidado prejudicado, apresentar sobrecarga diante da necessidade em conciliar
a rotina intra e extra hospitalar, e em perceber que o processo de adoecimento
suscitou preocupagdes vinculadas a aspectos financeiros, a organizagao da rotina pos
alta, a manutengdo das atividades rotineiras. Houve ainda manifestacdo de
concordancia total com as afirmagdes sobre possuir figuras de apoio para ajudar
durante e apos a internacdo, bem como sobre estar desenvolvendo estratégias de
autorregulagdo emocional. No entanto, concordou parcialmente com a afirmagao
sobre estar desenvolvendo habilidades para o desempenho de ser cuidadora.

Por fim, P3 expressou preocupacdes relacionadas a gestao financeira e a
incertezas do planejamento de cuidado para garantir a atencdo adequada a mae,
contudo, trazendo como aspecto de tranquilidade a compreensao do quadro, visto que

a familia ja vivenciou os cuidados com outro ente acometido por AVC.
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4.1.4 Estudo de caso 4

A participante 4 (P4) possui 43 anos, € do sexo feminino, tem ensino médio
completo e exerce fungéo laboral como técnica de enfermagem.

P4 possui grau de parentesco em primeiro grau (filha) da paciente que se
configura como uma mulher de 71 anos, hospitalizada em decorréncia de AVCi. O
contexto clinico da paciente envolveu, conforme registro de equipe médica em
prontuario, informacgdes sobre NIHSS=22, sem tratamento trombolitico, com presenca
de dependéncia funcional total, hemiplegia a direita e mutismo.

A participacao de P4 neste estudo ocorreu no 6° dia de internacao.

A participante atribuiu muita importancia aos seus papeéis ocupacionais, 0s
quais referem-se a servigos domésticos, amiga, membro familiar, religiosa,
passatempo e participagdo em organizagdes. P4 avaliou que o adoecimento de sua
mae trouxe muita interferéncia para o desempenho de todos os papéis supracitados.

P4 também avaliou que o contexto da internagcao e do adoecimento da méae tem
impactado de modo negativo suas ocupag¢des sendo apontadas repercussdes no
banho, vestimenta, cuidados pessoais, AIVD, descanso e sono. Ainda expressou
interrupgdes no desempenho das ocupagdes de trabalho, lazer, participagao social e
gestao da saude. Nao identificou impactos nas ocupagdes de alimentagao, mantendo
seu padrdao de desempenho. Nao houve percepgdes da familiar cuidadora de
modificagdes ocupacionais positivas nesta vivéncia e para todas as ocupacgdes
afetadas P4 atribuiu nivel de muita importancia.

Como principal fator de dificuldade na rotina atual, P4 registrou sobre a
dificuldade em gerir a rotina intra e extra hospitalar o que acarretou na solicitagao de
afastamento do trabalho. A interrupgdo do trabalho foi apontada como principal
modificagdo no contexto das atividades diarias, como via de prover os cuidados com
a mae adoecida, com a casa e com 0s animais de estimacao.

P4 manifestou concordancia total com as afirmacdes contidas no instrumento
sobre sentir-se emocionalmente fragilizada, sendo esse fator um aspecto que dificulta
o planejamento dos cuidados necessarios para o periodo pos-alta, sobre o retorno da
paciente para casa lhe gerar inseguranga e sobre o processo de adoecimento suscitar
preocupagdes vinculadas a aspectos financeiros, a organizacao da rotina pos alta e
acerca da manutencgao das atividades rotineiras.

Concordou parcialmente com a afirmacido de estar satisfeita como o

recebimento de informacdes pela equipe acerca do quadro clinico, no entanto,
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discordou parcialmente das afirmagbes sobre estar satisfeita com as informagdes
recebidas sobre as necessidades do familiar para o pés alta, sobre estar recebendo
orientagdes sobre como cuidar da paciente, sobre sentir-se capacitada para realizar
apoio a mobilidade e transferéncias, sobre sentir-se preparada para gerenciar os
cuidados no domicilio e sobre sentir-se acolhida pela equipe do hospital. Ainda
manifestou discordancia total em relagao a afirmagao de estar recebendo capacitagao
para cuidar do ente com AVC.

P4 discordou parcialmente com a afirmacdo de seu autocuidado estar
prejudicado, mas concordou parcialmente em estar sobrecarregada por conciliar a
rotina intra e extra hospitalar.

Indicou concordéancia total com a colocagédo de possuir figuras de apoio para
auxiliar no contexto da internagdo e manifestou concordancia parcial ao que tange as
afirmacgdes sobre possuir figuras de apoio para ajudar no contexto domiciliar, acerca
de estar desenvolvendo estratégias para gerenciar suas emogdes e sobre estar
desenvolvendo habilidades para exercer o papel de cuidadora.

Em complemento, P4 demarcou que como profissional da area da saude possui
compreensao sobre as sequelas da mae, evidenciando como principal preocupagao
a necessidade de retorno ao trabalho e, com isso, o anseio com a estruturagao de

quem ofertara tais cuidados.

4.1.5 Estudo de caso 5

A participante 5 (P5) caracteriza-se como mulher de 52 anos, com ensino médio
completo e fungao laboral de atendente em saldo cultural.

P5 é familiar em primeiro grau (filha) de paciente do sexo feminino, de 71 anos,
hospitalizada por AVCi. O contexto clinico da paciente envolveu, conforme registro de
equipe médica em prontuario, informacdes sobre NIHSS=11, dependéncia total,
paralisia facial, disartria e hemiparesia a esquerda. Nao houve realizacdo de
tratamento trombolitico.

A participagdo de P5 neste estudo ocorreu no 7° dia de internacao.
P5 atribuiu muita importancia aos papéis ocupacionais que desempenha, os quais
referem-se a: servicos domésticos, amiga, membro familiar, religiosa, passatempo e
de participagdo em organizagdes. A interferéncia do adoecimento foi avaliada como
inexistente no papel de servicos domésticos, mas muito elevada (classificada em

muita interferéncia) no desempenho dos demais papéis.
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Para P5 o contexto da internagéo e do adoecimento da mae impactou de modo
negativo suas ocupacdes sendo apontadas repercussdes no banho, higiene pessoal,
vestimenta, alimentacao, cuidados pessoais, AIVD, descanso e sono, trabalho, lazer,
participagéo social e gestdo da saude. Nao houve percepg¢des da familiar cuidadora
de modificagdes ocupacionais positivas nesta vivéncia e para todas as ocupagdes
afetadas P5 atribuiu nivel de muita importancia.

A participante identificou como principal fator dificultador da rotina atual o
cansago proveniente da agdo em conciliar a permanéncia no hospital com suas
atividades habituais e explicitou entre as modificagdes ocupacionais vivenciadas nao
estar conseguindo aproveitar seu periodo de férias do trabalho, haja vista a sua
permanéncia no hospital. P5 manifestou concordancia parcial com a afirmacao do
instrumento em sentir-se emocionalmente fragilizada, sendo esse fator um aspecto
que dificulta o planejamento dos cuidados necessarios para o periodo pés-alta, e
discordou parcialmente com a afirmacédo de sentir-se acolhida e amparada pela
equipe do hospital.

A participante mostrou-se insatisfeita com a comunicagao recebida no contexto
da hospitalizagao, visto que discordou parcialmente da afirmacao referente a estar
satisfeita com a comunicacdo dos profissionais sobre o quadro clinico da mae e
apresentou discordancia total da afirmacéo em estar satisfeita com as informacgdes
recebidas acerca das necessidades da paciente no pos alta.

PS5 concordou totalmente com o apontamento em sentir-se insegura com os
cuidados pos alta e discordou das afirmagdes em estar recebendo orientagdes sobre
como cuidar de seu ente e em estar recebendo treinamento para esse cuidado no
contexto da internagdo. Nesta vertente, discordou totalmente com a afirmacao de
sentir-se capacitada para realizar assisténcias relacionadas a mobilidade e
transferéncias e da afirmacao de sentir-se preparada para gerenciar os cuidados no
ambiente domiciliar, apresentando niveis de discordancias parciais frente as
afirmacgdes de perceber-se desenvolvendo habilidades para exercer o papel de
cuidadora e para desenvolver estratégias de autorregulagdo emocional.

A participante manifestou concordar totalmente com as afirmacgdes de perceber
seu autocuidado prejudicado, com sobrecarregar-se ao conciliar a rotina intra e extra
hospitalar, e com a colocag¢ao de que o adoecimento trouxe preocupacdes vinculadas

a aspectos financeiros, a rotina pds-alta e a manutencao das atividades rotineiras.
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Manifestou concordancia parcial com as colocag¢des sobre possuir figuras de
apoio que auxiliam no contexto da internagao e acerca de possuir figuras de apoio que
podem vir a ajudar no contexto pds-alta hospitalar.

Em complemento, P5 demarcou como principais preocupacdes relacionadas
ao retorno para casa aspectos vinculados ao reconhecimento de barreiras
arquiteténicas no domicilio, a limitagdo financeira para prover qualquer ajuste
ambiental e a configuragao de todos os filhos da paciente estarem trabalhando, fator

reconhecido como tensionamento para o planejamento dos cuidados.

4.1.6 Estudo de caso 6

A participante 6 (P6) caracteriza-se como uma mulher de 66 anos, com ensino
superior completo e fungao laboral de doméstica.

P6 apresenta grau de parentesco em primeiro grau (filha) da paciente de 87
anos, sexo feminino, acometida por AVCi. De acordo com os registros médicos
realizados em prontuario, ndo houve realizacao de tratamento trombolitico e paciente
possui NIHSS=12, dependéncia parcial, com afasia, confusdo e hemiparesia a
esquerda.

A participacao de P6 neste estudo ocorreu no 4° dia de internacgao.

P6 atribuiu muita importancia aos papéis ocupacionais que desempenha, os
quais referem-se a cuidadora (até entdo dos netos), servigos domésticos, amiga,
membro familiar, religiosa, passatempo e de participacdo em organizagdes. Avaliou
que o processo de adoecimento de sua mae trouxe muita interferéncia para o
desempenho dos mesmos.

A familiar cuidadora ainda avaliou que o adoecimento e internacéo acarretaram
impactos negativos no desempenho das ocupagdes de banho, vestimenta,
alimentagdo, cuidados pessoais, AIVD, descanso e sono e lazer, bem como
interrupgdes das ocupacdes de trabalho, participagao social e gestao da saude. Nao
houve percepg¢des por P6 de modificacbes ocupacionais positivas nesta vivéncia e
para todas as ocupacgoes afetadas a participante atribuiu nivel de muita importancia.

Como principal fator que dificulta a rotina atual, P6 manifestou a sequela
cognitiva da mae proveniente do quadro clinico do AVCi, culminando na solicitagao
da equipe de acompanhante em tempo integral. Nesta vertente, descreveu que a vida
“virou de ponta cabega” demarcando como principal modificacdo ocorrida o cessar

dos cuidados dos netos para permanecer no hospital.
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A participante relatou concordar totalmente com a afirmacédo presente no
instrumento sobre sentir-se emocionalmente fragilizada, fator que dificulta pensar o
planejamento dos cuidados pos alta hospitalar. Manifestou concordancia parcial com
as afirmacgdes referentes a sentir-se acolhida e bem assistida pela equipe do hospital
e a estar satisfeita com a comunicagao dos profissionais sobre o quadro clinico.

P6 apresentou discordancia parcial ao que tange as afirmacdes referentes a
estar satisfeita com as informagdes recebidas sobre as necessidades do familiar para
0 pos-alta, sobre estar recebendo orientagbes sobre como cuidar do ente adoecido e
sobre estar recebendo capacitagdes para o exercicio deste cuidado.

Nesta vertente, participante indicou concordancia total com as afirmagdes
sobre perceber seu autocuidado prejudicado, sobre estar sobrecarregada com o
gerenciamento de atividades intra e extra hospitalares, e acerca do adoecimento
suscitar preocupacgdes que tangenciam aspectos financeiros, de organizacao da rotina
pos alta e com a manutengao das atividades rotineiras.

Ainda, P6 sinalizou concordancia parcial com as afirmagdes referentes a sentir-
se preparada para gerenciar os cuidados domiciliares, a sentir-se capacitada para
prover assisténcia a mobilidade e transferéncias, a estar desenvolvendo estratégias
de autorregulacdo emocional e a estar desenvolvendo habilidades para exercer o
papel de cuidadora. Também afirmou possuir figuras de apoio para ajudar no contexto
da hospitalizagao e do pos alta.

Finalizando, a familiar cuidadora expressou como principal preocupacao
vinculada a desospitalizagao a presenga de medo vinculado a um novo evento clinico

(segundo AVC ou queda no domicilio).

4.2 Analise integrada dos dados

Conforme ilustrado na apresentagcdo individual dos casos, obteve-se a
participagcédo de 6 cuidadores, caracterizadas como mulheres, com média de idade de
44 anos, sendo a variavel de faixa etaria compreendida entre 28 e 66 anos.

Todas as cuidadoras participantes apresentaram nivel de parentesco com o
paciente classificado em primeiro grau. Referente ao nivel de escolaridade, a maior
parte possuia nivel superior (n=4), sendo importante referir que dois dos seis
participantes possuiam formagdo na area da saude (biomedicina e técnico de

enfermagem).
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Em relagao ao perfil dos pacientes, configurados como os entes dos familiares
cuidadores participantes internados por AVC, obteve-se que todos eram idosos e do
sexo feminino, com tipologia do AVC sofrido em todos os casos classificado como
isquémico (apenas 1 dos 6 casos analisados recebeu o procedimento de trombdlise).

Conforme descricdo do prontuario, referente a funcionalidade, embora os
registros ndo demarcaram a escala utilizada como base para essa informacéo, foi
observada descrigdo de niveis de dependéncia, os quais variaram entre parcial (n= 3)
e total (n=3) nas AVD, com altera¢des principalmente de fungdes motoras (n=6) e de

comunicagao (n=6).

Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores

Caracteristica Variavel N(6)

Sexo Feminino
Masculino

[eNe)]

Idade 18 a 30 anos
31 a 45 anos
46 a 60 anos
Acima de 60 anos

_ AW -

Escolaridade Analfabeto

Ensino fundamental incompleto
Ensino fundamental completo
Ensino médio incompleto
Ensino médio completo

Ensino superior incompleto
Ensino superior completo

AODMNODOOO

Grau de parentesco Filha
Neta

N A

Fonte: Autora, 2025.

O nivel de dependéncia apresentado pelos pacientes esta relacionado com a
gravidade do AVC. Ao considerar a pontuagao do NIHSS, em que o score menor que
5 corresponde a déficit leve, entre 5 e 17 déficit moderado, entre 17 e 22 déficits grave
e acima de 22 déficit muito grave (De Maria, 2018); observou-se que um paciente
apresentou pontuacao indicativa de déficit leve, trés pacientes apresentaram déficit
moderado e dois pacientes apresentaram déficit grave, considerando informacgdes pés
trombdlise. Ressalta-se que o caso que realizou trombdlise teve reducdo do NIHSS
de modo positivo, sendo a redugao de 25 para 5.
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Destaca-se que a literatura aponta que NIHSS =16 é associado a uma maior

probabilidade de alta dependéncia, sendo entre os casos avaliados constatados dois

pacientes com este perfil (con

siderando os escores pos trombdlise).

Tabela 2 — Caracteristicas dos pacientes

Caracteristicas dos Variaveis N(6)
pacientes com AVC
Sexo Feminino 6
Masculino 0
Idade até 70 anos 1
71 a 80 anos 3
Maior que 80 anos 2
Nivel de independéncia atual | Independente 0
Depende parcial 3
Dependente total 3
NIHSS (considerando Menor que 5 1
pontuacao pos trombdlise Entre 5e 17 3
para o caso em que houve Entre 18 e 22 2
este procedimento) Acima de 22 0
Tempo de internagao até 3 dias 0
4 a7 dias 6
Fungdes acometidas Fungdo motora 6
Linguagem 6
Fungao cognitiva 1

Fonte: Autora, 2025

Referente as principais modificagées vivenciadas pelos familiares cuidadores

em decorréncia do processo de adoecimento e hospitalizagao de seu ente, constatou-

se, principalmente, manifestagdes de alteracbes nas ocupacgdes de trabalho e AIVD

conforme detalhado no quadro 1.

Quadro 1 - Modificagbées ocupacionais de cuidadores em decorréncia do adoecimento

e hospitalizacao do ente.

Modificagoes
ocupacionais

Excertos das respostas dos participantes

Tudo. Estou afastada do trabalho ha 1 semana para
acompanhar a internagéo de minha avo (P1).
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Me afastei do trabalho e remanejei todos os meus
compromissos para estar com ela (P2).

Trabalho
Estou desempregada, bem agora que estava
procurando emprego ela teve AVC. Dei pausa na
procura(P3).

Me afastei do servigo (P4).

[...]Jpreciso conciliar minha rotina aqui com ela e cuidar
dos afazeres e dos animais da casa dela (P4).

[...]Cuidava dos meus netos que moram comigo e
AIVD agora precisamos encontrar outra pessoa pra ficar
com eles (P6).

Fonte: Autoras, 2025.

Conforme dados presentes no quadro 1, observou-se que a ocupacido do
trabalho foi manifestada de modo expressivo pelos participantes como modificada,
configurando tais alteragdes em afastamentos, repactuagdes de compromissos € no
cessar da atividade de procura de emprego. Ja referente as AIVD, as modificagbes
sinalizadas consistiram no impacto do adoecimento e hospitalizacdo em atividades
referentes a gestao da residéncia, na aquisicao e/ou privacao da atividade de cuidar
do outro e de cuidar de animais de estimacao.

Considerando que o questionario continha uma parte listando onze ocupacgdes
para apontamentos sobre desempenho, de modo a classifica-los em mantido, alterado
negativamente, alterado positivamente ou interrompido, e para atribuicao do nivel de
importancia desta ocupacdo, constatou-se uma média de 7 ocupacbes alteradas

negativamente e média de 2 ocupagdes interrompidas (grafico 1).

Grafico 1 - Alteracbes ocupacionais vivenciadas pelos familiares cuidadores

vinculados ao adoecimento
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Conforme exposto no grafico 1, ao serem questionados sobre o desempenho
de tais ocupagdes, os cuidadores avaliaram a vivéncia de transformagdes negativas,
sendo mais frequente entre os casos, alteragdes nas AIVD (n=5), descanso e sono
(n=5) e cuidados pessoais (n=5), trabalho (n=3) e interrupcéo da participacao social
(n=3). Observou-se que nenhuma participante manifestou desempenho alterado de
modo positivo. Todas as participantes atribuiram nivel de muita importancia para todas
as ocupacdes apresentadas aplicaveis ao seu contexto de vida.

Explorando mais o repertdrio ocupacional, foram apresentados no questionario
nove papéis ocupacionais para apontamentos do familiar cuidador sobre exercer ou
nao esses papeis, atribuicdo de nivel de importancia e acerca do nivel de interferéncia
do adoecimento do ente no desempenho destes papéis no atual momento da
internacdo. Constatou-se uma média de 6,5 papéis realizados pelos participantes,

sendo a variavel minima de 6 e maxima de 7 (quadro 2).

Quadro 2 — Lista de papéis ocupacionais

Partici Papéis ocupacionais Nivel de Nivel de
pantes exercidos importancia interferéncia
atribuido do

adoecimento
do ente neste

papel

P1 Cuidador
Servigos domésticos

N




Amigo

Membro da familia

Religioso

Passatempo

Participacdo em organizac¢des

P2

Voluntario

Servigcos domésticos
Amigo

Membro da familia
Religioso
Passatempo

P3

Cuidador

Servigos Domésticos

Amigo

Membro da familia

Religioso

Passatempo

Participacdo em organizacdes

P4

Servicos domésticos

Amigo

Membro da familia

Religioso

Passatempo

Participacdo em organizacdes

ArRADDMIMAN ONWW-=-WwWHh ARABRADMIAN APRADMAD®

P5

Servigcos domésticos

Amigo

Membro da familia

Religioso

Passatempo

Participacao em organizacdes

P6

Servigcos domésticos
Cuidador

Amigo

Membro da familia

Religioso

Passatempo

Participacao em organizacdes

AR BAD ArRADDDMAM R S WhBbPADAMAMAD A L AR DM

ArRADDMDMAD APADMDMMO

*

(4) muita interferéncia/muita importancia; (3)=alguma interferéncia/alguma importancia;
(2)=interferéncia razoavel/ importancia razoavel; (1)=pouca interferéncia/pouca importancia;
(0)=nenhuma interferéncia/nenhuma importancia.
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Assim como as familiares cuidadoras atribuiram muita importancia as suas

ocupacgoes, observou-se pelas informacgdes do quadro 3 que a mesma importancia foi

atribuida pelas participantes aos papéis ocupacionais desenvolvidos, os quais foram

percebidos sob muita interferéncia de desempenho em virtude do processo de

adoecimento do ente.
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Houve mencado de 3 das 6 participantes acerca do exercicio do papel de
cuidador previamente, considerando responsabilidades com familiares como netos,
sobrinhos e avos, o que remete a cuidados ndo necessariamente associados a
processos de adoecimento.

Ao serem questionadas, por meio de questao aberta, sobre os principais fatores
que dificultam a rotina considerando o adoecimento e hospitalizagao do ente, ficou
evidente em todos os casos o apontamento sobre o entrave para gerir a rotina intra e

extra-hospitalar como principal dificuldade, conforme exposto no quadro 3.

Quadro 3 - Dificuldades vinculadas a rotina a partir da vivéncia do adoecimento

Participantes Excertos das respostas

P1 Conciliar a rotina la fora com a do hospital

P2 A vinda para o hospital mudou a rotina de todo mundo la fora

P3 Eu estava desempregada, havia acabado de comecgar a procurar

emprego e precisei interromper a busca (referindo-se a necessidade
de permanecer no hospital)

P4 Sou profissional da saude e precisei pedir afastamento para
acompanhar minha mée. Tem sido muito dificil conciliar os dois

P5 Conciliar hospital com a rotina. Muito cansativo [...] Estava de férias
€ precisei remarcar meus compromissos de rotina para estar com ela

P6 Né&o consigo cuidar da rotina la fora porque o AVC deixou ela com
sequela cognitiva e os médicos pedem acompanhante o tempo todo.
[...] “Rotina virou de ponta cabecgal...]

Os trechos presentes no quadro 3 possibilitam a visualizacdo de que o familiar
cuidador partilha de uma rotina com o ente hospitalizado, assumindo uma co-
ocupacgao, 0 que ocasiona alteragcbes em sequenciamentos habituais de ocupacgdes
ou atividades estruturantes do dia a dia, sendo esse o fator percebido pelos
participantes como principal dificuldade.

Ainda por meio de questao aberta, prospectando os cuidados para os pos alta,
as participantes foram questionadas sobre as principais preocupacdes relacionadas
ao retorno do ente para o domicilio e cuidados a serem ofertados neste contexto.
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Nesta vertente, constatou-se anseios vinculados a fatores ambientais, pessoais e

financeiros (quadro 3).

Quadro 4 - Preocupacéao dos cuidadores vinculada ao pds-alta

Aspectos de preocupacao dos
cuidadores relacionados ao pos-
alta hospitalar

Excertos das respostas dos participantes

Fator ambiental (ambiente fisico)

Nossa casa néo ¢ adaptada [...] (P5)

Fator ambiental
relacionamentos)

(apoio e

A preocupagéo é quem cuidara dela (P1)

Quem vai cuidar dela pois todos trabalham.
Pelo menos a familia é bem unida e isso nos
tranquiliza (P2).

Medo das questées financeiras e  de como
vamos nos organizar para dar o cuidado para
ela a partir de agora (P3)

Como sou profissional da saude ja sei das
sequelas que minha mae ficara. Em breve
voltarei a trabalhar e fico preocupada em quem
vai cuidar dela (P4)

Todos os filhos dela trabalham, ndao podem
cuidar dela (P5)

Fatores pessoais (condigbes de
saude e estado fisico)

Medo de acontecer algo: uma queda ou um
novo AVC (P6)

Impactos na gestao financeira

“Medo das questdes financeiras (P3)

[...]Jndo temos condi¢cbes financeiras para
mudar (referindo-se a preocupagdo com
necessidade investimentos para ajustes
adaptativos na casa) (P5)

Fonte: Autora (2025).

As preocupacgdes das familiares cuidadoras vinculadas a fatores ambientais

permeiam aspectos associados as adaptacbes do ambiente fisico da casa e a

presenca de pessoas no domicilio para ofertar apoio instrumental e emocional ao ente

adoecido. Ja os anseios associados a fatores pessoais voltaram-se a receio de novos

eventos considerando a condi¢cdo atual de saude do ente.

Por fim, através de afirmagdes, o instrumento buscou explorar fatores

associados ao planejamento de cuidados.

Sendo assim,

as participantes
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manifestaram seu nivel de concordancia frente as colocagbes, sendo verificado
principalmente preocupagao associada a organizagao da rotina pos alta, em relagéao
a manutengao das atividades rotineiras, e fragilidade emocional como barreira para
refletir sobre o cuidado pés alta hospitalar (gréafico 2).

Grafico 2 - Niveis de concordancia acerca de aspectos vinculados ao planejamento

de cuidados

Respostas
s Concordo total
mmm Concordo parcial
s Indiferente
]
—_—

Al8
Al7
Al6
Al5
Al4
Al3
Al2
All

Discordo parcial
Discordo total

>
-
o

A9
A8
A7
A6
A5
A4
A3
A2
Al

Categorias

0 1 2 3 4 5 6
NuUmero de Respostas (Escala de 1 a 6)

Legenda:

A1 = Me sinto fragilizado emocionalmente, o que dificulta pensar nos cuidados que meu ente vai
demandar depois da alta

A2 = Me sinto acolhida e cuidada pela equipe do hospital, 0 que me ajuda a planejar os cuidados

A3 = Estou satisfeita com a comunicagao dos profissionais do hospital sobre o quadro clinico de meu
ente

A4= Estou satisfeita com as informagdes recebidas sobre as necessidades de meu familiar quando ele
for embora para casa

Ab5= Estou recebendo orientagdes sobre como cuidar de meu familiar

A6 = Estou recebendo capacitagdes/treinamento para cuidar do meu familiar

A7 = O retorno para casa apos internagdo tem me gerado inseguranga

A8= Me sinto capacitado para realizar as assisténcias relacionadas a mobilidade e transferéncias ao
meu familiar

A9= Me sinto preparado para gerenciar os cuidados no contexto de casa
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A10= Estou sobrecarregado com a necessidade de conciliar as atividades externas ao hospital com a
vivéncia da internacao

A11= O adoecimento do meu ente me trouxe preocupacao com aspectos financeiros

A12= O adoecimento do meu ente me trouxe preocupagédo com a organizagao da rotina pds alta
A13= O adoecimento do meu ente me trouxe preocupagdo com a manutengao de minhas atividades
rotineiras

A14= Possuo pessoas de apoio que tem ajudado no processo de internagao

A15= Possuo pessoas de apoio que podem vir ajudar no processo poés alta (em casa)

A16= Percebo que meu autocuidado esta prejudicado

A17= Percebo que tenho desenvolvido estratégias para gerenciar minhas emogdes

A18= Percebo que tenho desenvolvido habilidades para exercer o papel de cuidadora

Conforme evidenciado pelo grafico 2, as participantes ndo se sentem capacitadas
para realizar as assisténcias relacionadas a mobilidade e transferéncias do familiar
acometido pelo AVC, assim como ndo se sentem preparadas para gerenciar 0s
cuidados no contexto de casa, o que converge com as percepgdes das mesmas sobre

nao receberem capacitacdes e orientacdes sobre como cuidar do ente adoecido.
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5 DISCUSSAO

A presente pesquisa obteve a participagdo de seis familiares cuidadores, os
quais caracterizam-se como mulheres, com média de idade de 44 anos, com grau de
parentesco em primeiro grau.

As caracteristicas do perfil das familiares cuidadoras mostram-se associadas a
fatores socioculturais, com demarcagdes construidas historicamente. A exemplo,
explicita-se a predominancia de parentesco de primeiro grau entre as participantes
(filhas e netas dos pacientes acometidos por AVC), ilustrando a centralidade das
relagdes de proximidade no exercicio do papel de cuidar.

Salienta-se que em nossa pesquisa, quatro das seis familiares cuidadoras
configuram-se como filhas dos(as) pacientes. Autores como Cattani e Girardon-Perlini
(2004), destacam que a responsabilidade pelos cuidados geralmente recai sobre os
filhos quando o conjuge ja faleceu ou néo esta em condi¢gdes de assumir esse papel,
sendo afirmado que existe uma relacéo de dever fundamentada em valores culturais
transmitidos pela familia.

Em outras palavras, cuidar € visto como uma obrigagado moral: os pais cuidaram
dos filhos na infancia e, quando se tornam dependentes, espera-se que os filhos
retribuam esses cuidados, podendo esse sentimento de obrigacdo atravessar
geracodes (Cattani e Girardon-Perlini, 2004).

Para além da variavel do grau de parentesco, de modo ainda mais latente,
percebe-se a influéncia sdcio cultural sobre a mulher ser a responsavel por assumir o
papel de prover cuidados.

Historicamente, foi designado as mulheres o papel de assumir a
responsabilidade pelo cuidado, atribuindo-se a elas a aptiddo para expressar
sentimentos, oferecer protegdo e manter a organizagao do lar. Essas fungdes, que
exigem um elevado nivel de dedicagdo e esforgo, resultaram em uma
responsabilidade quase exclusiva das mulheres em garantir o cuidado de todos ao
seu redor dentro do contexto social (Souza e Guedes, 2016).

De acordo com Maciel (2021), a figura da mulher é associada aquela que tem
a esséncia do cuidar e derivagdes que divergem disso sdo confrontadas socialmente.
Cuidar do outro é entendido como bem feito se realizado por alguém do sexo feminino
(Maciel, 2021).
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Nesta construgao social que designa a mulher a responsabilidade com filhos,
enfermos e tarefas domésticas, ocorrem multiplas implicagdes como a extensao de
suas jornadas de trabalho, interrupgcdo de carreiras, empregos com menor carga
horaria, dependéncia financeira e impacto emocional oriundos de tarefas de cuidados
que requerem maior atencgao, esforgo fisico ou dedicagao de tempo (Marino, Melo e
Silva, 2020).

Nesta logica, como repercussdes ocupacionais vivenciadas por familiares
cuidadores durante a hospitalizagdo na fase aguda do primeiro evento de AVC do seu
ente, verificou-se nesta pesquisa expressivos impactos na ocupacao do trabalho, os
quais abrangeram necessidades de afastamentos, de repactuagdes de compromissos
e de interrupgao da atividade de procura de emprego pelas familiares cuidadoras.

Embora a mulher esteja, cada vez mais, superando os estereétipos de género,
ampliando sua insergdo no mercado de trabalho, elas acabam por assumir dupla/tripla
jornada ao exercer trabalho formal associado aos cuidados familiares e domésticos.
Sendo assim, € notorio que a familia acaba por exercer grande impacto na carreira
profissional da mulher, haja vista que sdo as mulheres que assumem a
responsabilidade de deixar o trabalho formal para cuidar dos demais entes, além de
se dedicarem muito mais que os homens as atividades domésticas (Silva; Gatto e
Costa, 2022). Essa fundamentacéo, reforca os achados de nossa pesquisa, quando
observado o trabalho e as AIVD (especificamente ao que tange a gestdo da
residéncia, aquisicdo ou privacdo da atividade de cuidar do outro e de cuidar de
animais de estimagao) entre as repercussdes mais indicadas pelas participantes
estratificadas a partir das questdes de carater aberto do questionario.

Conforme observado, muitas das participantes relataram a necessidade de
abandonar temporariamente suas ocupacgdes de trabalho ja no momento da fase
aguda do evento do AVC e internagao, o que potencialmente pode vir a gerar impactos
de reducgao da autonomia e da segurancga financeira dessas mulheres a médio prazo.

Em uma revisao integrativa desenvolvida com o objetivo de identificar o perfil
do cuidador informal de pacientes com AVC descritos na literatura cientifica, foi
apresentado entre os dados, que diante da carga horaria extensa envolvida no
processo de assisténcia do ente adoecido, existe uma configuragdo que abrange
dificuldade de permanéncia da mulher no emprego, realizagao de trabalhos informais
temporarios como via para conciliar os cuidados com o ente adoecido e alguma fonte

de renda direta, bem como tendéncia de diminuicdo da renda apos alta hospitalar
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imbricada em despesas com insumos, medicamentos, entre outros (Lima et al., 2020).
Esses fatores legitimam a preocupacado das participantes frente as percepgdes de
impactos na ocupagao do trabalho e relacionadas a organizagdo para o pdés alta
hospitalar.

Em complemento, € importante destacar os apontamentos provenientes das
questdes fechadas do questionario que culminaram na indicagéao de repercussdes no
desempenho ocupacional classificadas como negativas principalmente ao que se
refere as AIVD (n=5), descanso e sono (n=5), cuidados pessoais (n=5), além da
sinalizagao de interrupgao da participagao social (n=3) e do trabalho (n=3)

Tais informacdes evidenciam que desde o processo inicial do evento do
adoecimento e da hospitalizagdo, ha repercussées que tangenciam areas
ocupacionais distintas, as quais, se nao forem devidamente cuidadas, tendem a
promover desequilibrio ocupacional de modo permanente e a aumentar o risco das
familiares cuidadoras na vivéncia de um declinio em sua qualidade de vida.

Um estudo desenvolvido em Uganda, com 12 cuidadores de pacientes que
sofreram AVC, constatou modificagdes substanciais no contexto de vida daquelas que
assumiram o papel de cuidadoras. Entre os resultados foram apontados aspectos
como abandono ou modificacdo no trabalho, mudancas de moradia com
distanciamento de cuidados com os filhos e centralidade de desempenho em
atividades de cuidados com o ente adoecido e tarefas domésticas, com situagao
financeira piorada apds o evento clinico (Eriksson; Kamwesiga e Guidett, 2021).

Corroborando com nossos achados, o estudo de Mendonga; Garanhani e
Martins (2008), demonstrou que o tornar-se cuidador familiar de um ente acometido
por AVC provoca impacto profundo na participacéo social e no descanso e sono dos
cuidadores, fator associado a restricao de circulagdo em ambientes sociais até entao
rotineiros e privacbes de descanso atrelados ao acumulo de responsabilidades
assumidas.

Embora o que se note na literatura sejam estudos com cuidadores de AVC
sendo realizados fora da fase aguda, € importante refletir que os impactos descritos
sao similares aos identificados nesta pesquisa. No entanto, infere-se que talvez parte
dos fatores que desencadeiam tais repercussdées nado necessariamente sdo 0s
mesmos ou possuem a mesma influéncia nas diferentes fases do processo de

cuidado.
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Ou seja, impactos na ocupagao de descanso e sono, por exemplo, podem na
fase aguda nao exclusivamente sofrer a influéncia das responsabilidades assumidas
(as quais neste momento, em geral, sdo percebidas inicialmente como uma agao
transitoria); mas sofrer a influéncia principalmente do ambiente hospitalar.
Considerando que essa ocupagado abarca o preparo do ambiente fisico para os
periodos de sono, programacao de horario e duragao desejada do dormir, adequagao
de luminosidade, entre outros (Gomes, Teixeira e Ribeiro, 2021), percebe-se que tais
variaveis sao de dificil controle para o familiar cuidador na rotina hospitalar, tendo em
vista os fluxos de entradas e saidas de profissionais do quarto de modo constante,
ruidos sonoros provenientes da circulagdo de pessoas na enfermaria, estimulos
luminosos para realizagdo de procedimentos incluindo o horario noturno, bem como
auséncia de mobiliarios adequados para o provimento de descanso dos
acompanhantes. Quando o acompanhante nao pernoita no hospital, fatores
intrinsecos a necessidade de dormir na casa de terceiros por ser mais proximo do
hospital, ou presenca de preocupacdes excessivas pela falta de clareza do que esta
por vir, também configuram-se como fatores limitadores para o desempenho da
ocupacgao de descanso e sono.

Ao que tange a interrupcao da participacao social referida pelas participantes,
ao considerarmos que essa ocupagao abrange, por exemplo, o envolvimento em
atividades do bairro, do local de trabalho, da comunidade espiritual/ religiosa e na
manutengao de relacionamentos proximos (Gomes, Teixeira e Ribeiro, 2021), avalia-
se que de imediato a ruptura desta ocupacgao ocorre associada a necessidade de estar
no hospital para obter informes clinicos, compreender o quadro e necessidades de
cuidados, ofertar apoio as necessidades do ente acometido pelo AVC, aspectos que
demandam grande parte, ou quando nao, a totalidade da gestao do tempo do familiar
cuidador, justificando a privacdo entendida como transitéria da participacdo social.
Com o pos alta, acredita-se que o desenvolvimento do papel de cuidador vai
operacionalizando na rotina do familiar a sistematizacao de atividades provenientes
de cuidados necessarios de modo mais claro que, para serem gerenciados, tendem a
levar a abdicagao de outras ocupacgoes, iniciando-se, em geral, pela privacdo das
ocupacoes de lazer e participagao social, conforme apontado em estudos como de
Van der lee, Blankenship e Smith (2018); Lee, Park e Choi (2019) e Rodrigues et al.,
(2020).
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Este movimento tende a ocasionar modificagdes no equilibrio ocupacional, visto
haver um uso do tempo desproporcional entre o que se precisa fazer (neste caso o
cuidado com o ente acometido pelo AVC) e o que se deseja fazer (outras atividades
do repertorio ocupacional consideradas como significativas ou importantes). Nao a
toa, observa-se neste desequilibrio, apontamentos acerca de prejuizos nos cuidados
pessoais.

Uma pesquisa voltada a compreender os impactos do papel de cuidador
informal na vida pessoal e familiar, realizada pelo Movimento Cuidar dos Cuidadores
Informais (MCCI) em Portugal, abrangendo a participacao de 250 cuidadores, revelou
que 38,8% dos participantes relataram perda de tempo para si proprios e para suas
familias, enquanto cerca de 90,5% expressaram o desejo de retomar suas rotinas
anteriores ao papel de cuidador (Sousa et al., 2021).

De acordo com Gomes, Teixeira e Ribeiro (2021), os padrdes de desempenho
auxiliam na configuragao dos estilos de vida e do equilibrio ocupacional, sendo um
dos fatores influentes nesta construgdo a gestdo do tempo e o uso do tempo.
Preconiza-se no equilibrio ocupacional que haja propor¢do do tempo utilizado em
ocupacodes produtivas, reparadoras e de lazer, delineamento esse que é afetado
diante de uma situagao de adoecimento e do processo de tornar-se cuidador informal.

Compreende-se que as repercussdes identificadas dialogam diretamente com
uma das principais dificuldades referidas pelas cuidadoras familiares referentes ao
gerenciamento da rotina intra e extra hospitalar. Uma interpretagdo analitica deste
momento de vivéncia inicial do adoecimento e internagdo, € que na fase aguda o
familiar busca sustentar ou projetar possibilidades de sustentagao das atividades do
repertorio ocupacional o mais proximo de sua totalidade, havendo para tanto, um
movimento de organizar-se para estar presente de modo a gerir as demandas até
entao rotineiras (prévia a internagdo) com as atuais suscitadas pela hospitalizagao.

Nao sem razao, as modificagdes no desempenho ocupacional foram avaliadas
por todas as familiares cuidadoras como negativas nesta fase aguda do evento clinico.
Esse ponto pode mostrar-se sobre a confluéncia do torpor promovido pelas alteracées
na rotina e pelo papel de cuidador estar em processo de aquisicao/formacao. Apos a
alta e com a processualidade do papel desempenhado ao longo de mais tempo, pode
haver, de acordo com as caracteristicas de personalidade, vinculagao e, simbolismos
designados ao papel de cuidar, representagdes positivas atribuidas neste

desempenho, tais como a reciprocidade, afetividade, satisfagao, fortalecimento de
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vinculos, percepcédo de autoeficacia, conforme evidenciado em estudos como de
Bombarda et al., 2020, Garcia et al., 2024, Santana et al., 2021, Rathnayake et al.,
2018 e Kang et al., 2019 .

Entende-se como natural representagdes positivas ndo emergirem nos dados
captados nesta fase aguda, haja vista na primeira semana da vivéncia da internagao
o familiar cuidador encontrar-se em uma fase de instabilidades, em um momento de
busca por compreender o que esta acontecendo, por entender o quadro clinico e o
progndstico, por acomodar as emogdes suscitadas pelas incertezas do momento, pela
percepcao dos déficits do ente, entre outros; ocasido que envolve maior centralidade
sobre o ente adoecido do que sobre os impactos a si mesmo. Tais aspectos
evidenciam a relevancia da assisténcia direcionar-se ao binbmio paciente-familia e
ratifica nesta fase do cuidado a importancia da comunicagao, da reabilitacdo precoce
e do planejamento do pds alta com capacitagao dos familiares cuidadores.

Em especifico, sobre a comunicagao, avaliou-se nesta pesquisa que parte das
participantes manifestaram algum nivel de satisfagao e, outra parte, manifestou niveis
de insatisfacdo com a comunicacao estabelecida pelos profissionais, tanto ao que se
refere ao recebimento de informacgdes clinicas, como em relagao as orientagdes sobre
os cuidados necessarios apoés a alta hospitalar. Pressupde-se que essa variagao pode
ocorrer pela influéncia de multiplos fatores, como a da habilidade de comunicagao de
cada profissional com o qual o familiar tem contato, a ocorréncia (ou ndo) de dindmica
familiar de revezamento como acompanhante no hospital tornando o recebimento de
informacgdes fragmentado entre os diferentes interlocutores, bem como presenca de
aspectos emocionais em maiores intensidades que dificultam a retencdo de
informacgdes.

A literatura demarca que ha discrepancias entre as diretrizes voltadas a uma
comunicagcao assertiva e as realizadas pelos profissionais no ambito da saude,
evidenciando como principais problematicas o0 modo como as informagdes sao
transmitidas e a falta de clareza nesta emissédo (Lima et al., 2025), assim como a
auséncia de estratégias interativas de orientacdo e as condicbes emocionais e
cognitivas dos receptores da informagao (Coriolano-Marinus et al., 2014). Dessa
forma, a variabilidade nos niveis de satisfagao identificados sobre a comunicacao
recebida no contexto hospitalar, pode refletir tanto falhas na transmissdo da
informacgdo, quanto dificuldades individuais das cuidadoras em processa-las

adequadamente.
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Quatro das seis cuidadoras participantes possuem ensino superior completo e
as outras duas possuem ensino medio completo, o que poderia, a priori, ser associado
a maior acesso a informacgao, autonomia e capacidade de aprendizado. No entanto,
esse nivel educacional ndo se traduziu em maior seguranga para desempenhar o
cuidado no domicilio.

Tal dissociacdo sugere que a escolarizagdo formal, por si s6, ndo garante
competéncias praticas ou emocionais para o exercicio do cuidado informal em
contextos de alta complexidade, como o de pacientes acometidos por AVC em fase
aguda. Pelo contrario, em alguns casos, pode inclusive intensificar a autocobranca ou
elevar o senso de responsabilidade diante da expectativa de compreensado das
orientagdes clinicas, gerando maior angustia frente a sensacao de despreparo.

Um estudo mostrou que abordagens baseadas na repeticdo e reforco de
informacgdes, combinadas com materiais educativos acessiveis, favorecem o
aprendizado dos cuidadores e reduzem a ansiedade associada ao processo de
transicdo do hospital para o domicilio (Silverman; Kurtz; Draper, 2013). Nesse
contexto, uma pesquisa quase-experimental que avaliou a efetividade de uma
intervencao de apoio para cuidadores familiares e sobreviventes de acidente vascular
cerebral destacou que a implementagao de estratégias educativas estruturadas e de
suporte emocional contribuiu significativamente para a reducédo da sobrecarga e do
estresse dos cuidadores (Silva e Boery, 2021).

Além disso, em momentos de alto estresse, como ocorre na vivéncia da
primeira semana do evento do AVC (fase aguda), é necessario ter a clareza que o
estresse intenso afeta negativamente o funcionamento do cortex pré-frontal, o qual
desempenha um papel essencial na reteng¢ao e organizagéo da informacgao (Arnsten,
2015). Desta forma, o uso de estratégias que promovam repeticdo e treinamento
continuo podem ajudar a modular os circuitos cerebrais e facilitar a absorgao de
conteudos complexos em contextos de sobrecarga emocional (Hermans et al., 2014).

Destaca-se que cinco das seis participantes manifestaram nao estar recebendo
orientacdes sobre como cuidar de seu ente adoecido, bem como o recebimento de
capacitagdes. Esses apontamentos alinham-se com os dados sobre as percepcdes
da maioria das familiares cuidadoras (n=4) referentes a nado sentirem-se preparadas
para desempenhar os cuidados no contexto domiciliar e capacitadas para prover
assisténcia em mobilidade e transferéncia, o que reflete na manifestagao por todas as

participantes de inseguranca associada ao retorno do ente para casa.
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A percepcao unanime entre as participantes acerca de despreparo para o
desempenho do cuidado revela uma lacuna sistémica nos cuidados de reabilitagao na
fase aguda, em que ha incipiéncia de avaliagbes de aspectos domiciliares e de
simulacgdes praticas de cuidado durante a hospitalizagdo. Essa realidade ressalta a
urgéncia de modelos que integrem as familias como parceiras ativas desde a fase
aguda, pautando-se em intervengdes estruturadas nas quais cuidadores sao treinados
por equipes multiprofissionais ainda na enfermaria.

Pautando-se nas diretrizes de reabilitacado voltadas aos pacientes adultos com
AVC que explicitam sobre a importancia do envolvimento de familiares em
treinamentos com inclusdo dos mesmos no planejamento e implementagdo de
atividades supervisionadas (Winstein et al., 2016), reforga-se que a atencgéo voltada
ao paciente com AVC e sua familia, deve considerar a implantacdo de programas
voltados ao preparo da alta hospitalar como estratégia de educagao em saude (Cesar
e Santos, 2005).

Ha evidéncias sobre melhora do preparo dos familiares para o cuidado obtidas
a partir de programas que incluem praticas como transferéncias seguras e adaptagdes
ambientais, cujos desfechos também abrangeram redug¢ao de custos hospitalares e
de complicagdes poés-AVC (Kalra et al., 2004).

Percebe-se a relacdo da existéncia direta entre niveis de comprometimento
neuroldgico e necessidades assistenciais diarias, o que significa que, quanto maior
extensdo dos déficits neurolégicos (maior NIHSS), sera necessario maior nivel de
apoio familiar no contexto cotidiano, fator que aumenta o risco dos prejuizos
ocupacionais do cuidador no pos alta.

Almeida et al., (2022), desenvolveram um estudo longitudinal, em que
constataram que cuidadores de pacientes com NIHSS > 15 possuem trés vezes mais
chances de abandonar o trabalho formal devido a necessidade de dedicagao integral
ao cuidado.

Considerando a relagao direta existente entre o nivel de comprometimento com
o nivel de suporte, o profissional atuante no hospital devera adotar planos
interventivos, conforme a gravidade do caso, garantindo que cuidadores de pacientes
com maior dependéncia recebam priorizacdo na capacitacdo técnica antecipada e
suporte emocional continuo, conforme recomendado pela Organizagdo Mundial de
Saude (2022).
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Nota-se, diante das repercussdes vivenciadas pelas familiares cuidadoras de
pacientes hospitalizados na fase aguda do AVC, demandas a serem assistidas pelo
terapeuta ocupacional. Queixas das participantes referentes a preocupagdées com o
ambiente fisico da casa e organizagdo da dinamica dos cuidados no pds-alta, bem
como de prejuizos do autocuidado durante a internagao, evidenciam a importancia de
praticas precoces e ancoradas em um equilibrio entre o tecnicismo e a humanizagao.

Embora seja incontestavel a natureza interdisciplinar do cuidado preconizada
na reabilitagdo, o envolvimento dos familiares cuidadores neste processo ainda
mostra-se como uma abordagem deficitaria no contexto hospitalar.

Os achados de nosso estudo evidenciam impactos ocupacionais presentes de
modo expressivo ja no momento da fase aguda, o que reforga a importéncia da
presenca do terapeuta ocupacional na composi¢ao das equipes e desta atuacao ser
estendida aos familiares.

Pautando-se nos dados obtidos, pode-se visualizar dois eixos que permeiam
as demandas ocupacionais dos familiares cuidadores na fase aguda do AVC:

e Eixo 1 - Repercussbes ocupacionais emergidas com o adoecimento
repentino e hospitalizagéo, tais como impactos no trabalho, AlIVD, descanso e sono e
cuidados pessoais, bem como dificuldades no gerenciamento da rotina intra e extra
hospitalar, aspectos que exigem atengao profissional com planos de intervengao
singularizados a cada contexto sociocultural;

e Eixo 2 - Fatores de risco para o aumento das repercussdes ocupacionais
com instauragdo de um desequilibrio ocupacional no cotidiano, a partir de
preocupagcdes atreladas a transicdo dos cuidados do hospital para o domicilio, fatores
que demarcam a necessidade de abordagens de prevengdo, de organizagdo e
instrumentalizagao.

Tais demandas reforcam a necessidade de uma abordagem holistica na
reabilitacdo pos-AVC, que considere nao apenas a recuperacao funcional e
ocupacional do paciente, mas também o cuidado e a capacitagao das redes familiares.
O escopo da pratica dos terapeutas ocupacionais junto aos familiares neste contexto
deve pautar-se na organizagao das rotinas, adaptacido dos ambientes, mitigacdo de
privagdes ocupacionais, facilitagdo da construgao do papel de cuidador, favorecendo
assim o provimento de condigbes para o desempenho do cuidado sem grandes

impactos no repertorio ocupacional.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo teve como objetivo geral identificar as repercussodes
ocupacionais vivenciadas por familiares cuidadores durante a fase hospitalar de seu
ente acometido pelo primeiro evento de AVC. Através dos estudos de seis casos,
obteve-se evidéncias de similaridades nas repercussdes constatadas, as quais
precisam ser consideradas no planejamento assistencial, visto atribuicbes de muita
importancia nas ocupagdes interrompidas e modificadas negativamente manifestadas
pelas participantes diante do contexto de adoecimento e internagdo. Notou-se que
desde a fase aguda do AVC ha impactos expressivos no repertorio ocupacional das
familiares cuidadoras, especialmente nas ocupacdes de trabalho, AIVD, descanso e
sono, cuidados pessoais e participagédo social. As caracteristicas desta fase aguda
demarca especificidades de variaveis como a dificuldade do gerenciamento da rotina
intra e extra hospitalar; da vivéncia inicial do evento do adoecimento e internagao
mobilizar no familiar uma instabilidade emocional que pode vir a dificultar a retencao
de informagdes em grande volume e de, nesta etapa inicial do cuidado hospitalar, o
familiar estar em um processo construtivo de tornar-se cuidador.

Acredita-se que tais particularidades sao importantes para as reflexdes sobre
agdes estratégias que auxiliem na diminuicdo das queixas constatadas sobre a
transicao dos cuidados para o domicilio, as quais permearam o senso de despreparo
para o cuidado pés-alta e percepgdes de auséncia ou insuficiéncia de orientagdes e
capacitagoes fornecidas pela equipe hospitalar

Os dados supracitados reforcam a dimensao ocupacional imbricada no
processo de adoecimento, demarcando que as repercussdes na vivéncia saude-
doenga ocorrem ao binbmio paciente-familia, sendo para tanto, necessario o
planejamento de cuidado voltar-se a essa dualidade. Além disso, tais repercussdes
denotam necessidades dos familiares cuidadores que sao objeto de intervengao dos
terapeutas ocupacionais, fator que reitera a importancia desses profissionais
pertencerem a equipe de cuidados intra hospitalares neuroldgicos.

Como limitagdes deste estudo aponta-se a nao possibilidade de
generalizagdes, considerando o desenho metodoldgico utilizado, mesmo havendo
similaridades entre os casos. Desta forma, recomenda-se como caminhos cientificos,
novos estudos com esse foco, com ampliacdo da aplicabilidade dos instrumentos em

diferentes equipamentos hospitalares de distintas regides do pais e/ou estudos com
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desenhos qualitativos que possibilitem aprofundamentos nas repercussdes
identificadas

A realizagdo de futuras pesquisas em contextos institucionais para
comparagdes inter-regionais, bem como o desenvolvimento de estudos longitudinais
que acompanhem os cuidadores no contexto intra e extra hospitalar avaliando
mudancgas nas repercussdes ocupacionais e o desenvolvimento do papel de cuidador
mostram-se como caminhos cientificos relevantes para a area de Terapia Ocupacional

em prol da qualificagcdo do processo de assisténcia com esse publico.
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APENDICE 1 — QUESTIONARIO DE COLETA DE DADOS

Parte I: perfil do cuidador

Nome:
Idade:
Email:
Grau de parentesco com o paciente:

Profissao:

Nivel de escolaridade:

Analfabeto ()

Ensino Fundamental Incompleto ()
Ensino Fundamental Completo ()
Ensino Médio Incompleto ()
Ensino Médio Completo ()

Ensino Superior Incompleto ()
Ensino Superior Completo ( )

Pd6s graduacao Incompleta ( )

Pd6s graduacado Completa ( )

PARTE Il - Informagoes da vivéncia atual

Considerando o processo de adoecimento e hospitalizacdo de seu ente, quais
as principais modificacbes ocorridas em suas atividades do dia a

dia?

Considerando o processo de adoecimento e hospitalizacdo de seu ente, quais
0s principais fatores que dificultam sua ROTINA

hoje?

Quais suas principais preocupacgoes relacionadas ao retorno de seu ente para
a casa e o0s cuidados a serem dispensados por Vvocé naquele

ambiente?
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Parte Ill: Papéis exercidos pelo cuidador nesse momento:

(') muita importancia

Papéis Esse papel é Nivel de importancia | Nivel de interferéncia
executado por que vocé atribui a do processo de
vocé? esse papel adoecimento de seu

ente no desempenho
deste papel no
momento

Estudante ()sim () nenhuma () Muita interferéncia

importancia

() néo () Alguma

() alguma importancia | Interferéncia

(') muita importancia ( ) Interferéncia
razoavel
( ) Pouca Interferéncia
( ) Nenhuma
Interferéncia

Voluntario ()sim () nenhuma () Muita interferéncia

(Executar atividades 3 importancia

de trabalho n&o () nado () Alguma

remunerado para o (') alguma importancia | Interferéncia

beneficio de pessoas, o o o

causas ou () muita importancia ( ) Interferéncia

organizagdes razoavel o

selecionadas) ( ) Pouca Interferéncia

( ) Nenhuma
Interferéncia
Cuidador ()sim () nenhuma () Muita interferéncia
importancia
() nao () Alguma
(') alguma importancia | Interferéncia
(') muita importancia ( ) Interferéncia
razoavel
( ) Pouca Interferéncia
( ) Nenhuma
Interferéncia
Servigos domeésticos ()sim () nenhuma () Muita interferéncia
importancia
() nao () Alguma
() alguma importancia | Interferéncia

( ) Interferéncia
razoavel
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( ) Pouca Interferéncia

( ) Nenhuma
Interferéncia

Amigo ()sim () nenhuma () Muita interferéncia
importancia
() néo () Alguma
() alguma importancia | Interferéncia
(') muita importancia ( ) Interferéncia
razoavel
( ) Pouca Interferéncia
( ) Nenhuma
Interferéncia
Membro da familia ()sim () nenhuma () Muita interferéncia
importancia
() néo () Alguma
() alguma importancia | Interferéncia
(') muita importancia ( ) Interferéncia
razoavel
( ) Pouca Interferéncia
( ) Nenhuma
Interferéncia
Religioso ()sim (') nenhuma () Muita interferéncia
importancia
() néo () Alguma
() alguma importancia | Interferéncia
(') muita importancia () Interferéncia
razoavel
( ) Pouca Interferéncia
( ) Nenhuma
Interferéncia
Passatempo/ Amador | () sim () nenhuma () Muita interferéncia
(costurar, tocar ; importancia
instrumento musical, ()néo () Alguma
() alguma importancia | Interferéncia

marcenaria, esportes,
teatro, participagdo em
clube ou time de
futebol)

(') muita importancia

( ) Interferéncia
razoavel
( ) Pouca Interferéncia

( ) Nenhuma
Interferéncia
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Participagdo em
Organizagbes

()sim

() ndo

() nenhuma
importancia

(') alguma importancia

(') muita importancia

() Muita interferéncia

() Alguma
Interferéncia

( ) Interferéncia
razoavel
( ) Pouca Interferéncia

( ) Nenhuma
Interferéncia

Parte IV - Alteragoes ocupacionais

( ) desempenho se alterou de
forma negativa

( ) desempenho se alterou de
forma positiva

( ) desempenho interrompido
() n&o se aplica

Ocupacgoes Informagdes sobre | Nivel de importancia que vocé
desempenho da ocupagao atribui a essa ocupacgao
TOMAR BANHO () desempenho se mantém () nenhuma importancia
( ) desempenho se alterou de | () alguma importancia
forma negativa
() muita importancia
( ) desempenho se alterou de
forma positiva
( ) desempenho interrompido
() n&o se aplica
VESTIR -SE ( ) desempenho se mantém ( ) nenhuma importancia

() alguma importancia

(') muita importancia

ALIMENTACAO

(') desempenho se mantém

( ) desempenho se alterou de
forma negativa

( ) desempenho se alterou de
forma positiva

( ) desempenho interrompido
() n&o se aplica

( ) nenhuma importancia
() alguma importancia

(') muita importancia

CUIDADOS
(barbear/depilar,

PESSOAIS

uso

de

( ) desempenho se mantém

( ) desempenho se alterou de

( ) nenhuma importancia

() alguma importancia
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cosmeéticos, escovar
fazer as unhas, etc)

dentes,

forma negativa

( ) desempenho se alterou de
forma positiva

( ) desempenho interrompido
() ndo se aplica

(') muita importancia

ATIVIDADES
INSTRUMENTAIS DE VIDA
DIARIA

(Cuidar de outro, cuidar de

animais, gestao financeira,
montar e gerir residéncia,
preparacdo de refeicbes e

limpeza e compras).

Se  necessario
atividade:

especificar

() desempenho se mantém

( ) desempenho se alterou de
forma negativa

( ) desempenho se alterou de
forma positiva

() desempenho interrompido

() nenhuma importancia
() alguma importancia

() muita importancia

Descanso e sono

() desempenho se mantém

( ) desempenho se alterou de
forma negativa

( ) desempenho se alterou de
forma positiva

() desempenho interrompido

() nenhuma importancia
() alguma importancia

() muita importancia

Educacao
(escola, faculdade, aulas de
danga, aulas a distancia...)

( ) desempenho se mantém

( ) desempenho se alterou de
forma negativa

( ) desempenho se alterou de
forma positiva

( ) desempenho interrompido
() n&o se aplica

( ) nenhuma importancia
() alguma importancia

(') muita importancia

Trabalho () desempenho se mantém () nenhuma importancia
( ) desempenho se alterou de | () alguma importancia
forma negativa

(') muita importancia
( ) desempenho se alterou de
forma positiva
(') desempenho interrompido
Lazer () desempenho se mantém () nenhuma importancia

( ) desempenho se alterou de
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forma negativa

( ) desempenho se alterou de
forma positiva

(') desempenho interrompido

() alguma importancia

() muita importancia

Participacao social
(participagcao na familia e na
comunidade e amizades)

() desempenho se mantém

( ) desempenho se alterou de
forma negativa

( ) desempenho se alterou de
forma positiva

() desempenho interrompido

() nenhuma importancia
() alguma importancia

() muita importancia

Gestdo de saude (Promogao e
manutengdo da saude social e
emocional, gestdo da condicao
e sintomas, gestdo de
medicacgdo, atividade fisica e
gestao nutricional)

Se necessario especificar:

() desempenho se mantém

( ) desempenho se alterou de
forma negativa

( ) desempenho se alterou de
forma positiva

() desempenho interrompido

() nenhuma importancia
() alguma importancia

() muita importancia

PARTE V - Fatores associados ao planejamento de cuidado
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CONCORDO
TOTALMENTE

CONCORDO
PARCIALMENTE

INDIFERENTE

DISCORDO
PARCIALMENTE

DISCORDO
TOTALMENTE

Me sinto fragilizado emocionalmente, o que dificulta
pensar nos cuidados que meu ente vai demandar
depois da alta

Me sinto acolhida e cuidada pela equipe do hospital,
0 que me ajuda a planejar os cuidados

Estou satisfeita com a comunicacao dos profissionais
do hospital sobre o quadro clinico de meu ente

Estou satisfeita com as informacdes recebidas sobre
as necessidades de meu familiar quando ele for
embora para casa

Estou recebendo orientagdes sobre como cuidar de
meu familiar

Estou recebendo capacitagdes/treinamento para
cuidar do meu familiar

O retorno para casa ap6s internacdo tem me gerado
inseguranca

Me sinto capacitado para realizar as assisténcias
relacionadas a mobilidade e transferéncias ao meu
familiar

Me sinto preparado para gerenciar os cuidados no
contexto de casa

Estou sobrecarregado com a necessidade de
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conciliar as atividades externas ao hospital com a
vivéncia da internacao

O adoecimento do meu ente me trouxe preocupacgao
com aspectos financeiros

O adoecimento do meu ente me trouxe preocupacgao
com a organizagao da rotina poés alta

O adoecimento do meu ente me trouxe preocupagao
com a manutengéo de minhas atividades rotineiras

Possuo figuras de apoio que tem ajudado no
processo de internagao

Possuo figuras de apoio que podem vir ajudar no
processo pos alta (em casa)

Percebo que meu autocuidado esta prejudicado

Percebo que tenho desenvolvido estratégias para
gerenciar minhas emogdes

Percebo que tenho desenvolvido habilidades para
exercer o papel de cuidadora
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Apéndice 2 - Planilha para analise documental (prontuario)

Informagdes

Descrigao

Tipo de AVC

Idade

Sexo do paciente

Nivel de dependéncia do paciente

NIHSS

Pré-trombodlise:
Pds trombolise:

Fungbes comprometidas  (fungdes
cognitivas, sensoriais,
neuromusculoesqueléticas e fungdes do corpo)

Tempo de internagéo (desde o primeiro
atendimento médico)
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Apéndice 3 - Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
PROGRAMA DE POS GRADUAGCAO EM TERAPIA OCUPACIONAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolugcao CNS 466/2012)

REPERCUSSOES OCUPACIONAIS VIVENCIADAS POR
CUIDADORES DE PACIENTES HOSPITALIZADOS NA FASE AGUDA POR
ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL

O (a) Senhor (a) esta sendo convidado (a) para participar da pesquisa
“‘Repercussdes ocupacionais vivenciadas por cuidadores de pacientes
hospitalizados na fase aguda por acidente vascular cerebral”.

O objetivo deste estudo € identificar as repercussées ocupacionais
vivenciadas por cuidadores durante a fase hospitalar de seu ente acometido pelo
primeiro evento de acidente vascular cerebral. O (a) senhor (a) foi convidado (a)
por estar acompanhando o paciente que teve seu primeiro evento de acidente
vascular cerebral e esta internado nesse hospital do Sistema Unico de Saude.
Sua participacao ¢é voluntaria, isto €, a qualquer momento o (a) senhor (a) pode
desistir de participar e retirar seu consentimento. A sua recusa nao trara nenhum
prejuizo na sua relagdo com o pesquisador, com o cuidado ofertado ao seu ente
ou com a instituigéo.

A coleta de dados sera composta pela aplicagdao de um questionario,
aplicado em momento unico. Neste questionario ha trés perguntas abertas
voltadas as modificacdes vivenciadas em seu cotidiano a partir da internacao,
identificacdo das dificuldades de sua rotina atual e das preocupacdes com o
retorno pos alta do paciente para o domicilio. As demais questdes sao fechadas,
ou seja, de assinalar a alternativa que mais te representa e envolvem aspectos
sobre os papéis ocupacionais que vocé exerce, niveis de importancia que vocé
atribui a eles, niveis de interferéncias do adoecimento e internacdo no
desempenho seus papéis e ocupacodes, informagdes sobre seu desempenho
ocupacional e exploragcdo de potenciais fatores de interferéncias no
planejamento de cuidado com seu familiar adoecido.

Suas respostas serao tratadas de forma andénima e confidencial, ou seja,
em nenhum momento sera divulgado seu nome em qualquer fase do estudo.
Quando for necessario exemplificar determinada situacao, sua privacidade sera
assegurada. Os dados coletados poderao ter seus resultados divulgados em
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eventos, revistas e/ou trabalhos cientificos, sempre respeitando-se o0 anonimato
dos participantes.

O preenchimento deste questionario ndo oferece risco imediato ao (a)
senhor (a), porém considera-se a possibilidade de um risco subjetivo, pois
algumas perguntas podem remeter a algum desconforto, evocar sentimentos ou
lembrangas desagradaveis ou levar a um leve cansago apds responder o
questionario. Caso algumas dessas possibilidades ocorram, o senhor (a) podera
optar pela suspensao imediata do preenchimento.

O senhor (a) ndo terd nenhum custo ou compensacgao financeira ao
participar do estudo. Vocé tera direito a indenizagao por qualquer tipo de dano
resultante da sua participagao na pesquisa.

Também o (a) senhor (a) nao tera nenhum beneficio direto. Entretanto,
este trabalho podera contribuir de forma indireta na ampliagédo do conhecimento
sobre as alteragbes causadas na vida dos acompanhantes dos pacientes
internados apds o primeiro evento de acidente vascular cerebral auxiliando na
qualificagao da pratica dos profissionais.

O (a) senhor (a) recebera uma via deste termo, rubricada em todas as
paginas por vocé e pelo pesquisador, onde consta o telefone e o enderego do
pesquisador principal com quem vocé podera tirar suas duvidas sobre a pesquisa
e sua participacdo agora ou a qualquer momento. Ao final do estudo a
pesquisadora se compromete a enviar uma sintese dos principais resultados
para o e-mail cadastrado no questionario, se assim for o desejo do participante.

Este projeto de pesquisa foi aprovado por um Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) que € um érgéo que protege o bem-estar dos participantes de
pesquisas. O CEP é responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos
aspectos éticos de todas as pesquisas envolvendo seres humanos, visando
garantir a dignidade, os direitos, a segurancga e o bem-estar dos participantes de
pesquisas. Caso vocé tenha duvidas e/ou perguntas sobre seus direitos como
participante deste estudo, entre em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos (CEP) da UFSCar que esta vinculado a Pro-
Reitoria de Pesquisa da universidade, localizado no prédio da reitoria (area sul
do campus Sé&o Carlos). Endereco: Rodovia Washington Luis km 235 - CEP:
13.565-905 - Séao Carlos-SP. Telefone: (16) 3351-9685. E-mail:
cephumanos@ufscar.br. Horario de atendimento: das 08:30 as 11:30.

O CEP esta vinculado & Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP) do Conselho Nacional de Saude (CNS), e o seu funcionamento e
atuacao sao regidos pelas normativas do CNS/Conep. A CONEP tem a funcéao
de implementar as normas e diretrizes regulamentadoras de pesquisas
envolvendo seres humanos, aprovadas pelo CNS, também atuando
conjuntamente com uma rede de Comités de Etica em Pesquisa (CEP)
organizados nas instituicbes onde as pesquisas se realizam. Endereco: SRTV
701, Via W 5 Norte, lote D - Edificio PO 700, 3° andar - Asa Norte - CEP: 70719-
040 - Brasilia-DF. Telefone: (61) 3315-5877 E-mail: conep@saude.gov.br.
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Dados para contato (24 horas por dia e sete dias por semana):
Pesquisador Responsavel: Julia Bergamo Momisso
Endereco:

Contato telefénico: E-mail:

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participagao

na pesquisa e concordo em participar.

Local e data:

Nome do Pesquisador Nome do Participante
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APENDICE 4 - Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE)

para analise do prontuario

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
PROGRAMA DE POS GRADUAGAO EM TERAPIA OCUPACIONAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolugcao CNS 466/2012)

REPERCUSSOES OCUPACIONAIS VIVENCIADAS POR CUIDADORES DE PACIENTES
HOSPITALIZADOS NA FASE AGUDA POR ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL

O (a) Senhor (a) esta sendo convidado (a) para participar da pesquisa
“‘Repercussdes ocupacionais vivenciadas por cuidadores de pacientes
hospitalizados na fase aguda por acidente vascular cerebral”.

O objetivo deste estudo € identificar as repercussdes ocupacionais vivenciadas
por cuidadores durante a fase hospitalar de seu ente acometido pelo primeiro
evento de acidente vascular cerebral. O (a) senhor (a) esta sendo convidado (a)
por ter um familiar que respondeu ao questionario do estudo e por ser uma
pessoa que se encontra em processo de alta hospitalar de um evento de
acidente vascular cerebral.

Sua participagdo ocorrera por meio da autorizacdo do uso de seu prontuario
como fonte de coleta de dados para essa pesquisa. A analise documental
envolve a compilacdo de dados como o tipo de AVC sofrido por vocé, fungdes
comprometidas, indicadores de escalas aplicadas pela equipe que o assistiu,
bem como informagdes de atendimentos desenvolvidos pelo setor de terapia
ocupacional direcionados aos seus familiares acompanhantes durante a
hospitalizagao.

Essa autorizacdo para analise do prontuario consiste em uma participacéo
configurada como voluntaria, o que significa que a qualquer momento o (a)
senhor (a) pode desistir de participar e retirar seu consentimento. A sua recusa
nao trara nenhum prejuizo na sua relagao com o pesquisador, com seu processo
assistencial ou com a institui¢ao.

As respostas serdo tratadas de forma anbénima e confidencial, ou seja, em
nenhum momento sera divulgado seu nome em qualquer fase do estudo.
Quando for necessario exemplificar determinada situacao, sua privacidade e de
seu cuidador sera assegurada. Os dados coletados poderao ter seus resultados
divulgados em eventos, revistas e/ou trabalhos cientificos, sempre garantindo-
se o0 anonimato das informagoes.



88

Vocé nao tera nenhum custo ou compensacao financeira por autorizar o uso dos
dados de seu prontuario como fonte de dados para este estudo. Vocé também
nao tera nenhum beneficio direto. Entretanto, este trabalho podera contribuir de
forma indireta na ampliagdo do conhecimento sobre as alteragdes causadas na
vida dos acompanhantes dos pacientes internados apds o primeiro evento de
acidente vascular cerebral e auxiliar em diretrizes para qualificar a assisténcia a
esse publico..

Vocé recebera uma via deste termo, rubricada em todas as paginas por vocé e
pelo pesquisador, onde consta o telefone e o enderego do pesquisador principal
com quem vocé podera tirar suas duvidas a qualquer momento sobre a pesquisa
e acerca da autorizacédo do uso de seu prontuario como fonte de dados .

Este projeto de pesquisa foi aprovado por um Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) que é um 6rgao que protege o bem-estar dos participantes de pesquisas.
O CEP é responsavel pela avaliacido e acompanhamento dos aspectos éticos de
todas as pesquisas envolvendo seres humanos, visando garantir a dignidade, os
direitos, a seguranga e o bem-estar dos participantes de pesquisas. Caso vocé
tenha duvidas e/ou perguntas sobre seus direitos como participante deste
estudo, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos (CEP) da UFSCar que esta vinculado a Pré-Reitoria de Pesquisa da
universidade, localizado no prédio da reitoria (area sul do campus S&o Carlos).
Endereco: Rodovia Washington Luis km 235 - CEP: 13.565-905 - Sao Carlos-
SP. Telefone: (16) 3351-9685. E-mail: cephumanos@ufscar.br. Horario de
atendimento: das 08:30 as 11:30.

O CEP esta vinculado & Comissao Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)
do Conselho Nacional de Saude (CNS), e o seu funcionamento e atuagao séo
regidos pelas normativas do CNS/Conep. A CONEP tem a fungdo de
implementar as normas e diretrizes regulamentadoras de pesquisas envolvendo
seres humanos, aprovadas pelo CNS, também atuando conjuntamente com uma
rede de Comités de Etica em Pesquisa (CEP) organizados nas instituicdes onde
as pesquisas se realizam. Enderego: SRTV 701, Via W 5 Norte, lote D - Edificio
PO 700, 3° andar - Asa Norte - CEP: 70719-040 - Brasilia-DF. Telefone: (61)
3315-5877 E-mail: conep@saude.gov.br.

Dados para contato (24 horas por dia e sete dias por semana):
Pesquisador Responsavel: Julia Bergamo Momisso
Endereco:

Contato telefénico E-mail:
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Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios sobre autorizar o uso
do meu prontuario como fonte de coleta de dados nesta pesquisa,

manifestando concordancia.

Local e data:

Nome do Pesquisador Nome do Participante
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Repercussdes ocupacionais vivenciadas por cuidadores de pacientes hospitalizados na
fase aguda por Acidente Vascular Cerebral

Pesquisador: JULIA BERGAMO MOMISSO

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 74322423.9.0000.5504

Instituicao Proponente: Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Saude
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.606.768

Apresentagao do Projeto:

As informagdes elencadas nos campos "Apresentacdo do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa” e Avaliagcao dos
Riscos e Beneficios" foram extraidas do arquivo Informagdes Basicas da Pesquisa e do Projeto Detalhado:
RESUMO, HIPOTESE, METODOLOGIA, CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO. Introdugdo: Acidente
Vascular Cerebral (AVC) é uma sindrome neurolégica queacomete em sua maior parte, adultos e idosos. E
uma das principais causas de mortalidade no mundo, e implica também em um grande numero de
internagdes, sendo a incidéncia maior apés os 65 anos (GILES; ROTHWELL, 2008; PEREIRA etal.,
2009).Segundo o Ministério da Saude, a doenca € a principal causa de morte e deincapacidade no pais, o
que consequentemente gera um grande impacto econémicopara o governo. Quando néo causa a morte, o
AVC pode provocar deficiénciasparciais ou totais no individuo e consequentemente repercussdes em sua
familia epara a sociedade (MINISTERIO DA SAUDE, 2000).As manifestagdes clinicas mais comuns no AVC
sdo fraqueza repentina ou diminuicdo da sensibilidade, da face, brago e/ou perna, geralmente em
umhemisfério do corpo. Além destes, também pode ocorrer confusdo mental, alteracdocognitiva, dificuldade
para falar ou compreender, deglutir, alteragdo visual, e namarcha; disturbios auditivos; tontura, perda de
equilibrio e/ou coordenacéo; cefaleiaintensa, sem causa conhecida; diminuicdo ou perda de consciéncia
(BRASIL, 2013).No ano de 2015 o Brasil registrou 2.231.000 pessoas com AVC e 568.000 comincapacidade
grave, sendo 1,6% em homens e 1,4% em mulheres, e a deincapacidade 29,5% em homens e de 21,5% em
mulheres (BENSENOR, 2015). Afim de reduzir a mortalidade
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intra-hospitalar, a taxa de mortalidade global, amortalidade aos 6 meses e subir a porcentagem de altas para
domicilio, énecessario submeter o paciente acometido por AVC a internagdo em unidades proprias para o
tratamento (HENRIK, et al. 1995).0 diferencial no tratamento do AVC agudo é a abordagem
multidisciplinarcomposta por médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais eoutros
profissionais, nos cuidados pré-hospitalares e hospitalares (NEVES et al.,2004). Essa abordagem na
reabilitacdo do AVC contribui na melhoria da qualidadede vida, promove a independéncia funcional e a
interacd@o social (BRASIL, 2013).A literatura (SILVEIRA, 2013) estuda que a recuperagdo neurolégica
trazmais resultados nos trés a seis meses apés o AVC, sendo as primeiras semanasprimordiais para o
progresso na recuperacgao, visto que é quando se observam osprincipais sinais de melhoria quando o
doente é devidamente estimulado ereabilitado. Sendo assim, objetivando essa reabilitacdo ao paciente
internado com sequelas do AVC, preconiza-se a atuagdo de uma equipe multidisciplinar da area da saude
com atendimentos que comecem, em situagdo ideal, 48 horas apos a estabilidade do paciente (MENESES;
DUARTE; PEREIRA, 2012).Dentro da equipe multidisciplinar, a terapia ocupacional (TO) tem com o objetivo
o retorno a independéncia, a autonomia e a participagcdo social dospacientes. Orientages aos cuidadores
quanto a posicionamentos e transferénciassdo fundamentais na fase aguda, em que os pacientes
apresentam umadependéncia maior dos cuidadores. Esses precisam ser orientados e treinados aauxiliar o
paciente no retorno a independéncia (CRUZ; TOYODA, 2009).“Por cuidador entende-se a pessoa cuja
incumbéncia é a de realizar tarefaspara quais o doente lesado pelo episédio mérbido ndo tem
maispossibilidade de executar” (ANDRADE, et al. 2009, p.1).Os cuidadores podem ser classificados como
formal e informal. O cuidadorformal é definido como um profissional preparado e remunerado para atender
asnecessidades especificas do paciente, enquanto o cuidador informal pode ser umfamiliar ou amigo
demandado a assegurar a maior parte dos cuidados referentes ao dia a dia do paciente no contexto familiar
(OLIVEIRA, et al., 2007).A experiéncia de cuidar de um familiar doente muitas vezes representa umagrande
sobrecarga para o cuidador, acarretando privagdes e alteragdes na dinamica familiar (DELALIBERA et al.,
2015). Logo, este também necessita ser cuidado,precisa de suporte e apoio para que seu desempenho seja
facilitado, compartilhandode algum modo sua tarefa (CAMPOS, 2005).Posto isto, o processo de reabilitacdo
da fase aguda do paciente apés AVC, deve também ter o foco no cuidador. Deste modo, fundamentou-se a
seguinte questdo norteadora para o desenvolvimento deste estudo: “Quais as repercussdes ocupacionais
vivenciadas por cuidadores durante a fase hospitalar de seu enteacometido pelo primeiro evento de AVC?
Salienta-se que o termo repercussdesocupacionais representam as alteragdes, rupturas, aquisicbes e
adaptagbes dasocupagdes humanas. As
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repercussdes ocupacionais tém sido objeto de investigagaopor terapeutas ocupacionais havendo estudos
sobre as repercussdes do papel decuidador nas atividades de lazer de cuidadores informais de idosos
dependentes(Batista, et al. 2012), acerca das repercussdes de cuidadores de pacientes em finalde vida
(Delalibera, et al. 2015) e de cuidadores de pacientes com doenca deAlzheimer (Dourado, 2004), sendo o
foco deste trabalho nas repercussdes ocupacionais de cuidadores informais de pacientes hospitalizados
devido primeiro evento de acidente vascular cerebral. Hipétese: As repercussdes ocupacionais de
cuidadores de pacientes apds o primeiro evento de AVC podem ser negativas ou positivas, a ponto de
ajudar o processo de adoecimento. Método: A pesquisa sera realizada em uma unidade de referéncia
vascular aguda (URVA), de um hospital geral da cidade de Campinas/SP. A URVA atende pacientes de
diferentes diagndsticos neurolégicos, de todas as idades, e conta com profissionais médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, nutricionistas e assistentes sociais. A coleta de dados esta prevista
para acontecer durante o primeiro semestre de 2024. Serdo utilizados dois instrumentos elaborados pela
pesquisadora, sendo um questionario para aplicacdo com os participantes pertencentes aos critérios de
inclusdo do estudo e uma planilha para o registro de informagdes coletadas a partir da analise em
prontuario. Em especifico, sobre o questionario, informa-se que esse instrumento foi elaborado pela
pesquisadora com base em produgdes cientificas sobre o tema e também pautado em sua experiéncia
hospitalar, sendo o documento Enquadramento da Pratica da Terapia Ocupacional Dominio & Processo 42
Edicdo (GOMES; TEIXEIRA; RIBEIRO, 2021) e a lista de papéis ocupacionais (Gomes, 2021) os
referenciais norteadores desta construgcdo. O questionario foi estruturado em cinco partes, a saber: a parte |
volta-se a caracterizacdo dos participantes abrangendo questdes sécio demogréficas (nome, idade, grau de
parentesco e nivel de escolaridade), a parte |l envolve questdes abertas voltadas as modificagdes
vivenciadas no cotidiano a partir da internacao, a identificacdo das dificuldades da rotina do cuidador familiar
e das preocupagdes com o retorno pés alta do paciente para o domicilio; a parte Ill envolve questdes
fechadas voltadas a identificagdo dos papéis ocupacionais exercidos, niveis de importancia atribuidos e
niveis de interferéncias do adoecimento e internagdo no desempenho de tais papéis. Ja a parte IV do
questionario volta-se a exploracédo de informacdes sobre o desempenho ocupacional e importancia atribuida
as ocupacgdes, enquanto que a parte V consiste na oferta de afirmagdes que exploram potenciais fatores de
interferéncias no cuidado para manifestacées de concordancia/discordancia pelo participantes. O segundo
instrumento denominado planilha documental também foi estruturada pela pesquisadora como via de
favorecer o registro de dados do prontuario de modo alinhado com os objetivos do estudo. A planilha
abrange informagdes
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sobre o quadro clinico do paciente (tipo de AVC, idade, grau de dependéncia, fungdes acometidas,...) para
auxiliar na analise do perfil do ente cuidado, bem como envolve dados sobre as intervencées da terapia
ocupacional junto ao familiar cuidador (nUmero de atendimentos e intervengdes realizadas. Serdo inclusos
cuidadores informais de pacientes internados na URVA devido acometimento por acidente vascular cerebral.
Serdo excluidos cuidadores menores de 18 anos, bem como cuidadores de pacientes internados na URVA
ja acometidos por AVC prévios e/ou funcionalidade prévia reduzida.

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo geral deste projeto & identificar as repercussdes ocupacionais vivenciadas por cuidadores durante
a fase hospitalar de seu ente acometido pelo primeiro evento de AVC. Os objetivos especificos sdo: Verificar
quais sdo as repercussdes ocupacionais vivenciadas pelos cuidadores a partir do processo de adoecimento
e hospitalizacdo de seu ente; Identificar nivel de importancia atribuida as ocupagdes modificadas;
Classificar, a partir da atribuicdo pelos cuidadores, as repercussdes ocupacionais em positivas ou negativas;
Analisar as intervencdes terapéuticos ocupacionais realizadas junto aos cuidadores no decorrer da
hospitalizagao.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Considera-se que toda pesquisa envolvendo seres humanos apresenta riscos e/ou desconfortos. O dano
eventual podera ser imediato ou tardio, comprometendo o individuo ou a coletividade. Dessa forma, o
pesquisador deve fazer o exercicio da alteridade colocando-se no lugar do sujeito participante para detectar
possiveis riscos/desconfortos, que podem ser fisicos, morais ou psicolégicos. A relevancia social desta
pesquisa esta detalhada na introducdo deste projeto. Os pesquisadores informam que os possiveis riscos
desta pesquisa se relacionam a exposi¢cdo de informagdes concedidas, porém a pesquisadora se
compromete com o sigilo absoluto das informacgdes, utilizando codinomes para referi-las ao longo da
pesquisa ou dos trabalhos cientificos produzidos, bem como sera realizada a armazenagem correta.
Também se destaca o risco do acesso a vulnerabilidades emocionais dos participantes, sendo garantido a
oferta de pausas no preenchimento, bem como a nao obrigatoriedade de preenchimento de todas as
questdes. De acordo com os pesquisadores, os beneficios estdo atrelados a pesquisa consistem na
producéo de dados que podem vir a direcionar a qualificacdo de praticas junto aos familiares cuidadores de
pacientes hospitalizados por AVC.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Trata-se de uma pesquisa que deve seguir os preceitos éticos estabelecidos pela Resolugdo CNS n°
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466/2012 suas complementares.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Vide campo "Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”

Recomendagoées:
Vide campo "Concluses ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Agradecemos as providéncias e os cuidados tomados pelos pesquisadores ao apresentarem a 22 versao do
protocolo de pesquisa ao CEP da UFSCar. Seguem abaixo as pendéncias listadas no parecer anterior do
CEP e seu status (atendida, ndo atendida, parcialmente atendida).

1./Quanto ao projeto detalhado:

1.1/Na Metodologia, pagina 8, esta descrito a fase de avaliacdo dos instrumentos construidos pela
pesquisadora por um comité de juizes da area do estudo: “(...) Nesse sentido, a analise dos instrumentos
por COMITE DE JUIZES ESPECIALISTAS constitui metodologia sistematizada para auxiliar o pesquisador a
aprimorar as perguntas e refinar os instrumentos criados (DEMO, 1995; PASQUALI, 1996; TORLIG et al.,
2022). Portanto, a fim de garantir a qualidade dos instrumentos desenvolvidos pela pesquisadora e
promover uma melhor adequagédo para a coleta de dados junto a amostra da referida pesquisa, sera
utilizado o PROCESSO DE ANALISE QUALITATIVA POR JUIZES ESPECIALISTAS (BORSA; DAMASIO;
BANDEIRA, 2012; DIAS; SILVA, 2020; PASQUALI, 1998; SOARES et al., 2018).” ATENDIDA, conforme
esclarecimento da pesquisadora na Carta Resposta ao CEP, esta etapa da pesquisa foi retirada.

1.1.1/Conforme Resolugcdo CNS n° 466 de 2012, item V.1, solicita-se esclarecimento sobre como sera o
processo de consentimento desses participantes da pesquisa, enquanto juizes avaliadores dos
instrumentos. ATENDIDA, conforme esclarecimento da pesquisadora na Carta Resposta ao CEP, esta etapa

da pesquisa foi retirada.

1.1.2INa pagina 8, ainda esta descrito: “SERA ENVIADO UM E-MAIL CONVITE a trés profissionais com
experiéncia na area de terapia ocupacional na atengcdo ao AVC e/ou com experiéncia na assisténcia a
cuidadores informais. (...)". Conforme Oficio Circular n°® 2/2021/CONEP/SECNS/MS, solicita-se
apresentagdo na Metodologia do projeto detalhado a explicagdo de todas as etapas virtuais do estudo;

descrever e justificar o procedimento a ser adotado para a obtencdo do
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consentimento livre e esclarecido; apresentar as informagdes sobre a forma de contato através de meio
virtual; e apresentar como se dara o contato através de meio virtual e como sera realizado o
armazenamento dos dados coletados apdés a finalizagdo da coleta de dados. ATENDIDA, conforme
esclarecimento da pesquisadora na Carta Resposta ao CEP, esta etapa da pesquisa foi retirada.
1.2 Sobre a divulgacdo dos resultados da pesquisa, conforme Resolugdo CNS n° 466 de 2021, item Xl.g e
Norma Operacional CNS n° 001 de 2013, item 3.4.1.14 e item 3.3c, informar como serdo encaminhados os
resultados da pesquisa para publicagado, informar que serdo divulgados os resultados da pesquisa aos
participantes e instituicdo do estudo. ATENDIDA.

1.3 No projeto detalhado, solicita-se apresentar orcamento detalhado, conforme Norma Operacional CNS n°
001 de 2013, item 3.4.1.10. ATENDIDA.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de ética em pesquisa - CEP, de acordo com as atribuicdes definidas na
Resolucdo CNS n° 466 de 2012, manifesta-se por considerar "Aprovado"” o projeto. A responsabilidade do
pesquisador é indelegavel e indeclindvel e compreende os aspectos éticos e legais, cabendo-lhe, apds
aprovagdo deste Comité de Etica em Pesquisa: Il - conduzir o processo de Consentimento e de
Assentimento Livre e Esclarecido; Ill - apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer
momento; IV - manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e
responsabilidade, por um periodo minimo de 5 (cinco) anos apés o término da pesquisa; V - apresentar no
relatério final que o projeto foi desenvolvido conforme delineado, justificando, quando ocorridas, a sua
mudanca ou interrupcdo. Este relatério final devera ser protocolado via notificagdo na Plataforma Brasil.
OBSERVACAO: Nos documentos encaminhados por Notificacdo NAO DEVE constar alteragdo no contelido
do projeto. Caso o projeto tenha sofrido alteragdes, o pesquisador devera submeter uma "EMENDA".

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacgdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 19/12/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2213681 .pdf 15:05:34
Qutros carta_resposta_versao1.pdf 19/12/2023 | JULIA BERGAMO Aceito

15:05:12 | MOMISSO
Projeto Detalhado / |projetocep.pdf 19/12/2023 |JULIA BERGAMO Aceito
Brochura 15:02:48 |MOMISSO
Investigador
Declaragéo de Parecer.pdf 19/09/2023 |JULIA BERGAMO Aceito
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Instituicdo e Parecer.pdf 19:48:28 |MOMISSO Aceito

Infraestrutura

Outros Despacho.pdf 19/09/2023 | JULIA BERGAMO Aceito
19:44:.08 [MOMISSO

Qutros decisao.pdf 19/09/2023 |JULIA BERGAMO Aceito
19:35:42 | MOMISSO

Folha de Rosto folhaDeRosto_Julia_assinado.pdf 19/09/2023 | JULIA BERGAMO Aceito
19:32:11 [MOMISSO

TCLE / Termos de |tcle2.pdf 14/09/2023 | JULIA BERGAMO Aceito

Assentimento / 21:08:29 [MOMISSO

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |tcle1.pdf 14/09/2023 | JULIA BERGAMO Aceito

Assentimento / 21:07:41 |MOMISSO

Justificativa de

Auséncia

Cronograma cronograma.pdf 14/09/2023 | JULIA BERGAMO Aceito
20:55:22 | MOMISSO

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:
Nao

SAO CARLOS, 05 de Janeiro de 2024

Assinado por:
Sonia Regina Zerbetto

(Coordenador(a))
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