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RESUMO

TELES, V.S. Transicao do cuidado: navegando pelos desafios vivenciados por cuidadores
familiares da alta hospitalar ao cuidado domiciliar. 2023. 48 f. Trabalho de Conclusao de
Curso — Curso de Enfermagem da Escola de Ciéncias Sociais ¢ da Saude da Pontificia
Universidade Catolica de Goias — Goiania Goias, 2023.

INTRODUCAO: O AVC transforma as condi¢des de vida da familia, que ira assumir o papel
de cuidador e o responsavel legalmente, esse acontecimento sibito ndo d4 tempo para a familia
se ajustar a nova atribuicao, podendo causar altos niveis de ansiedade e depressao no familiar.
Haja visto que, as complexidades do AVC estabelecem uma dependéncia para a execucao das
atividades basicas da vida diaria e que muitos sobreviventes recebem reabilitacdo hospitalar e
cuidados especializados, e requer que os cuidadores familiares oferecam a maior parte dos
cuidados de longo prazo OBJETIVO: Descrever a vivéncia dos cuidadores familiares de
sobreviventes de AVC acerca do processo de transicdo do cuidado apds a alta hospitalar.
METODO: Estudo descritivo qualitativo com a participagdo de nove cuidadores familiares de
pacientes que foram readmitidos em uma institui¢ao hospitalar, privada, de alta complexidade
na regido metropolitana de Goiania, Goias, Brasil, no ano de 2018. Os dados foram coletados
por meio de entrevistas semiestruturadas e analisados por meio das de familiarizagdo com os
dados, identificacdo dos codigos, agrupamento dos cddigos em temas, revisdo dos temas,
definicdo e nomeacéo final dos temas, elaboracdo da descricdo e interpretacdo dos significados
expressos pelos participantes em cada tema. O estudo foi avaliado e aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catélica de Goias sob protocolo n® CAAE:
03840518.2.0.0.0037. RESULTADOS: A transi¢do do cuidado hospitalar para o domiciliar de
pacientes apos acidente vascular cerebral (AVC) coloca os cuidadores familiares diante de
multiplos desafios, que foram agrupados em trés temas principais a partir da analise qualitativa
implementadas: 1) lacunas e desafios no sistema de satde e na assisténcia hospitalar; 2) desafios
na estruturacdo e administragdo do cuidado domiciliar; 3) complexidades emocionais no
cuidado domiciliar. Esses temas, interligados, destacaram a complexidade e a
multidimensionalidade da experiéncia do cuidador de individuos pds-AVC. A vivéncia dos
cuidadores familiares no cuidado domiciliar apos a alta hospitalar descrita demonstra que o ato
de cuidar resulta em desafios fisicos e emocionais para o cuidador, que enfrenta lutas
emocionais e dilemas cotidianos. A alta carga de trabalho correlaciona-se com uma miriade de

emocdes conflituosas, entre desgaste, dedicagdo, abdicacao da vida pessoal, amor pelo paciente



e um sentido de obrigagdo. CONSIDERACOES FINAIS: Os desafios enfrentados pelos
cuidadores familiares reforgam a necessidade do suporte multidisciplinar continuo para
assegurar um cuidado domiciliar eficaz. Os resultados ressaltas a necessidade de politicas de
saude e praticas de cuidado bem articuladas, que atendam as necessidades e promovam o bem-
estar dos cuidadores familiares para assegurar uma reabilitacdo adequada e prevenir

readmissdes hospitalares.

Palavras chaves: Acidente Vascular Cerebral, Alta hospitalar, Cuidador Familiar.



ABSTRACT

TELES, V.S. Transition of care: navigating the challenges lived by family caregivers of
hospital discharge to home care. 2023. 48 f. Course Completion Work — Nursing Course at
the School of Social and Health Sciences of the Pontifical Catholic University of Goids —
Goiania, Goiés, 2023.

INTRODUCTION: Stroke transforms the living conditions of the family, which will assume
the role of caregiver and legally responsible person. This sudden event does not give the family
time to adjust to the new role, and can cause high levels of anxiety and depression in the family
member. Given that the complexities of stroke establish a dependency for carrying out basic
activities of daily living and that many survivors receive hospital rehabilitation and specialized
care, and require family caregivers to provide most of the long-term care. OBJECTIVE: To
describe the experience of family caregivers of stroke survivors regarding the care transition
process after hospital discharge. METHOD: Qualitative descriptive study with the
participation of nine family caregivers of patients who were readmitted to a private, highly
complex hospital institution in the metropolitan region of Goiania, Goiéas, Brazil, in 2018. Data
were collected through interviews semi-structured and analyzed through familiarization with
the data, identification of codes, grouping of codes into themes, review of themes, definition
and final naming of themes, elaboration of the description and interpretation of the meanings
expressed by participants in each theme. The study was evaluated and approved by the Research
Ethics Committee of the Pontifical Catholic University of Goias under protocol number CAAE:
03840518.2.0.0.0037. RESULTS: The transition from hospital to home care for patients after
cerebrovascular accident (CVA) places family caregivers facing multiple challenges, which
were grouped into three main themes based on the qualitative analysis implemented: 1) gaps
and challenges in the care system health and hospital care; 2) challenges in structuring and
managing home care; 3) emotional complexities in home care. These interconnected themes
highlighted the complexity and multidimensionality of the caregiver experience of post-stroke
individuals. The experience of family caregivers in home care after hospital discharge described
demonstrates that the act of caring results in physical and emotional challenges for the
caregiver, who faces emotional struggles and daily dilemmas. The high workload correlates
with a myriad of conflicting emotions, including exhaustion, dedication, abdication of personal
life, love for the patient and a sense of obligation. FINAL CONSIDERATIONS: The

challenges faced by family caregivers reinforce the need for continuous multidisciplinary



support to ensure effective home care. The results highlight the need for well-articulated health
policies and care practices that meet the needs and promote the well-being of family caregivers

to ensure adequate rehabilitation and prevent hospital readmissions.

Key words: Stroke, Hospital discharge, Family Caregiver.
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1 INTRODUCAO

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (2009), dentre as condi¢des cronicas que
demandam cuidados complexos de longa duracdo e requer o cuidado da familia, para garantir
a seguranca na continuidade do cuidado, esta o Acidente Vascular Cerebral (AVC). De acordo
com a American Heart Association, em 2020, ocorreram 7,08 milhdes de mortes por doengas
cerebrovasculares em todo o mundo (American Heart Association, 2022).

Conforme os dados preliminares do Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM),
do Ministério da Saide — DATASUS, em 2021, foram registradas a ocorréncia de 102.273
Obitos por AVC considerando-se o local de residéncia no Brasil (Brasil, 2021).

A ficha técnica global de AVC da World Stroke Organization (WSO) no ano de 2022,
apresentou a estimativa de que 101 milhdes de pessoas no mundo, vivem com sequelas de AVC.
O AVC tem uma elevada incidéncia em pessoas idosas, que apresentam multiplas
comorbidades (Predebon et al., 2021).

O AVC é retratado como um evento de modo subito, que muda a vida das pessoas e
seus familiares. Dentre as complicacdes decorrentes do AVC estdo a diminuicdo do
funcionamento motor, 0 comprometimento cognitivo, afasia, incontinéncia, quedas, convulsdes
e depressdo (Magagnin et al., 2021).

O AVC pode provocar nos individuos algumas desordens, como mental, fisica,
funcional e psicoldgica, alteracbes cognitivas, distirbios motores, marcha, coordenacdo e um
alto custo de cuidados de saude (Broussy et al., 2019). De maneira que, as sequelas fisicas e
incapacidades funcionais, ocasionam uma dependéncia para a execucao das Atividades da Vida
Diaria (AVD), isolamento social, ansiedade, depressdo e baixa autoestima, resultando
negativamente na recuperacdo (Stein et al., 2018).

De acordo com os estudos, a maioria dos sobreviventes de AVC, apresentam graus
variados de disfuncdo ao retornarem para o domicilio, como sequelas (motora, sensorial,
cognitiva ou comportamental), dependéncia funcional, depressédo e ansiedade, o que leva a
deficiéncias no autocuidado (Hu et al., 2018; Rigby; Zhu; Jiang, 2018; Chang, 2021).

O AVC transforma as condigdes de vida da familia, que ira assumir o papel de cuidador
e o responsavel legalmente, esse acontecimento subito ndo da tempo para a familia se ajustar a
nova atribuicdo, podendo causar altos niveis de ansiedade e depressdo no familiar (Hu et al.,
2018).
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Haja visto que, as complexidades do AVC estabelecem uma dependéncia para a
execucao das atividades bésicas da vida diaria e que muitos sobreviventes recebem reabilitacdo
hospitalar e cuidados especializados, e requer que os cuidadores familiares oferecam a maior
parte dos cuidados de longo prazo (Miller; Stacy; Bakas, 2022).

Observa-se na literatura, que as habilidades desenvolvidas por esses cuidadores € a partir
de experiéncias anteriores, apresentando um déficit de conhecimento teorico e préatico, tornando
esse processo de cuidado, muitas vezes, descoordenado.

E possivel descrever algumas dificuldades vivenciadas apds a alta hospitalar pelos
cuidadores familiares. Entre essas estdo a falta de preparo e treinamento do cuidador para lidar
com administracdo e reagdes adversas aos medicamentos; higiene pessoal (troca de fralda,
banho, mobilizacdo leito); verificacdo dos sinais vitais, falta de estimulo da motricidade,
alimentacdo por sonda e organizacdo do local (Predebon et al., 2021). Além desses também
existem os problemas financeiros, acesso deficiente a servigos e recursos, dificuldade em
gerenciar a personalidade e as mudancas emocionais do sobrevivente e lidar com as limitages
fisicas do sobrevivente (Miller; Stacy; Bakas, 2022).

A transicdo do hospital para o domicilio, de um sobrevivente de AVC ¢ critica, com
especial vulnerabilidade, deve-se planejar todos os procedimentos de modo a assegurar a
continuidade dos cuidados e favorecer a adaptacéo do individuo e familia (Souza et al., 2019).
A alta hospitalar deve ser planejada, identificando com antecedéncia os pacientes que sao mais
suscetiveis a complicacdes, como os sobreviventes de AVC, que iram precisar de cuidados
especificos principiante no periodo inicial pos-alta (Walsh et al., 2016).

Ao cuidar de um sobrevivente de AVC é preciso apropriar-se de novos conhecimentos
e habilidades para cuidar do individuo, visto que uma continuidade de cuidado precéario pode
resultar em complicac@es ou reinternacdes (Magagnin et al., 2021). Ao planejar a alta hospitalar
é preciso que a continuidade do cuidado transicional também seja pensada e elaborada de modo
a abranger o cuidador, que ira participar de todo o processo com paciente (Ferreira et al., 2020).

Os cuidadores familiares precisam estar preparados e orientados na forma de prestar o
cuidado, especialmente ap0s a alta hospitalar, pois encontram-se diante de uma situagdo nova
e desafiadora, com abundantes demandas. Muitas vezes, a orientacdo de alta hospitalar é
realizada de forma automatizada e apressada, sem considerar as condi¢Ges e necessidades de
cada paciente e sua familia (Souza et al., 2019).

A leitura critica dos artigos evidencia o déficit de enfoque nos desafios para a

continuidade dos cuidados apds a alta hospitalar, sobretudo acerca do papel dos cuidados
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familiares neste processo de transicdo. Geralmente os estudos estdo centrados na atencgdo dos
cuidadores apenas em dois contextos: hospitalar ou na comunidade.

No Brasil no ano de 2013, foi estabelecido a alta hospitalar responsavel, que é a
transferéncia do cuidado, efetuada por meio do ensinamento para o paciente e familiares, quanto
a importancia da constancia do tratamento, a fim de proporcionar o autocuidado e a autonomia
do paciente (Brasil, 2013). Faz-se necesséaria a inclusdo dos familiares das pessoas que
sobreviveram ao AVC no planejamento do cuidado, da admissdo a alta hospitalar com o intuito
de prepara-los para uma transicdo segura e suave e prevenir a ocorréncia de readmissoes
hospitalares, em funcdo das possiveis complicacdes referentes a fase aguda e/ou fase crénica
da doenca (Rohweder et al., 2017).

A transicdo do cuidado é definida por alguns autores como um conjunto de acGes que
objetivam garantir a coordenacdo e a continuidade do cuidado entre os diferentes niveis de
atencdo a satde (Coleman; Boult, 2003; Maria et al., 2019; Pedrosa; Ferreira; Baixinho, 2022).

Entretanto, os cuidados no ambito da reabilitacdo sdo escassos e ndo hd uma
padronizacédo de acdes por parte dos profissionais, podendo resultar em cuidados fragmentados,
eventos adversos e ocasionando a readmissdo hospitalar do paciente (Pedrosa; Ferreira;
Baixinho, 2022).

A readmissdo hospitalar é estabelecida, quando ocorre uma hospitalizagdo de retorno,
que segue de uma admissdo prévia dentro de um intervalo de tempo delimitado, podendo
ocorrer de forma precoce ou tardia (Goldfield et al., 2008; Bjerkreim et al., 2019). As
reinternacdes podem indicar a qualidade da assisténcia pds-alta, podendo ocorrer devido a
eventos ou condicdes da internacdo inicial, pacientes com AVC sdo mais susceptiveis a esse
evento (Zhong et al., 2016; Chiou; Lang, 2022).

A literatura existente relatou que a presenca de readmissdes precoces de pacientes de
AVC, podem estar relacionados a complicacdes agudas e ao tratamento pos-AVC (Bjerkreim
et al., 2019). Alguns fatores que podem estar associados a reinternacdo de até um ano ap6s o
AVC sdo: idade avancada, historia de acidente vascular cerebral, diabetes mellitus, doenca
arterial coronariana, complicacdes intra-hospitalares, maior tempo de internagdo e pior
resultado funcional (Tseng; Lin, 2009; Lin; Chang; Tseng, 2011; Zhong et al., 2016; Hsieh et
al., 2017).

Considerando a possibilidade de lacunas no cuidado, especialmente, no preparo dos
cuidadores familiares no processo de alta hospitalar definiu-se a seguinte questdo de pesquisa:
Quais as perspectivas de cuidadores familiares acerca dos desafios enfrentados no processo

de alta hospitalar?



15

Neste contexto espera-se que seja identificado as perspectivas dos cuidadores familiares
acerca dos desafios enfrentados no processo de alta hospitalar e reinternagbes pos-AVC. De
maneira que esses desafios colaborem para um novo planejamento e aperfeicoamento do
processo de alta hospitalar. Como forma de garantir a continuidade do cuidado domiciliar, para
0 paciente e cuidador, prevenindo a ocorréncia de reinternagcdes hospitalares e sobrecarga de
atividades da vida diaria.

O estudo visa contribuir para um novo modelo de alta hospitalar, com intervengdes
educativas para os cuidadores familiares de sobreviventes de AVC, bem como no planejamento,
auxilio das atividades desenvolvidas, com o objetivo de diminuir os eventos adversos e

reinternacdes precoces.
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2 OBJETIVO

Descrever a vivéncia dos cuidadores familiares de sobreviventes de AVC acerca do processo

de transicdo do cuidado apos a alta hospitalar.
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3 METODO

3.1 Tipo de estudo

Este € um estudo descritivo, qualitativo, no escopo do projeto tematico “Readmissdes
hospitalares ap6s o acidente vascular cerebral: estudo misto e convergente paralelo”, aprovado
no edital chamada universal do CNPgMCTIC/CNPQ N° 08/2018.

O método qualitativo permite desvelar processos sociais, principalmente em
investigacOes de grupos e de segmentos delimitados, propiciando a construgcdo de novas
abordagens, criando conceitos novos. Esse método concentra-se em estudos da historia, das
representacdes, caracterizando-se pela sistematizacdo progressiva de conhecimento até a

compreensdo da légica do processo (Minayo, 1998).

3.2 Local e participantes

Foram convidados a participar do estudo, os cuidadores familiares dos 50 pacientes
readmitidos de janeiro a dezembro de 2018, em uma unidade hospitalar privada de alta
complexidade, localizada na regido metropolitana de Goiania, Goiéas, Brasil, especializado em
neurologia e referéncia para o atendimento em casos de AVC.

3.3 Critérios de incluséo e exclusao

Os critérios de inclusdo do estudo, foram: ser ou ter sido cuidador familiar da pessoa
readmitida ap6s o AVC; ter idade igual ou superior a 18 anos.
Os critérios de exclusdo foram: pacientes que ndo tiveram limitacGes na vida diéria,

como também néo necessitaram de cuidadores familiares.

3.4 Coleta de dados

De forma a compreender a experiéncia vivenciada por cuidadores familiares de pessoas

que receberam alta apés o AVC, foram realizadas entrevistas semiestruturadas, individuais, via
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plataforma Zoom/Teams/ WhatsApp e em profundidade, conduzidas pela académica de
Enfermagem sob a superviséo da orientadora.

A coleta de dados ocorreu de marco a agosto de 2023. A entrevista foi realizada
considerando-se um roteiro semiestruturado, com questdes focadas na experiéncia dos
cuidadores em termos do processo de alta hospitalar e da ocorréncia de readmissoes.

O foco da entrevista foi em relacdo aos aspectos relacionados a transicdo da alta e as
readmissdes hospitalares. Foram questionados aspectos relacionados ao acontecimento apds o
AVC; 0 modo como ocorreu o processo de alta hospitalar; as necessidades apos a alta; os fatores
que desencadeantes e a experiéncia da readmissao hospitalar; os sentimentos vivenciados
durante esse processo; os desafios para a continuidade e seguimento do cuidado nos demais
niveis de atencdo a salde e os fatores que, na percepcdo dos participantes, causaram a
readmissdo hospitalar.

A lista dos potenciais participantes foi obtida a partir do banco de dados do estudo inicial
conduzido com objetivo de identificar os fatores associados a ocorréncia das readmissdes
hospitalares em casos de AVC (Rassi, 2020). Com a identificacdo dos potenciais participantes,
0 primeiro contato ocorreu através de uma ligagdo telefénica. Uma vez que o participante, ndo
podia conversar no momento, foi realizado um agendado de acordo com sua disponibilidade.
Realizou-se no minimo trés ligacdes, em casos que nao teve resposta na primeira ligacdo, em
dias e turnos alternados, o participante foi desclassificado.

Em casos que a obteve-se resposta, foi disponibilizado o link da entrevista, apresentado
0s objetivos da pesquisa e realizado os esclarecimentos sobre os riscos, beneficios e as
contribuicdes de sua participacdo no estudo. Nessa oportunidade teve a leitura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e, para aqueles que concordarem, sera solicitada a
assinatura em duas vias, como preconizado na Resolucdo 510/2016 (Brasil, 2016) (APENDICE
A).

As entrevistas duraram em torno de uma hora e vinte minutos. Realizou-se a transcri¢cao
de cada entrevista, garantindo a privacidade das informacdes, permitindo o aprofundamento nas
falas e o rigor metodoldgico dos estudos qualitativos. Os dados qualitativos foram coletados
mediante o treinamento dos pesquisadores de pesquisa em métodos de pesquisa qualitativa.

Para registro das entrevistas, foram gravadas de voz digital e/ou filmagem, com a
autorizacdo do participante. Os dados permanecerdo arquivados com a pesquisadora por um

periodo minimo de cinco anos e, ap6s, 0 material sera incinerado.
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3.5 Analise dos dados

Todo material gravado foi transcrito na integra e submetido a analise tematica
interpretativa por meio das seis etapas recomendadas por Braun e Clarke (2014): familiarizacéo
com os dados, identificacdo dos codigos, agrupamento dos codigos em temas, revisdo dos
temas, definicdo e nomeacdo final dos temas, elaboracdo da descri¢do e interpretacdo dos
significados expressos pelos participantes em cada tema.

A anélise preliminar dos dados, as discussdes e a checagem dos resultados foram
realizadas em varios encontros entre os membros da equipe de pesquisa. Durante a analise
preliminar, cada transcri¢do foi lida em profundidade, e as descri¢6es serdo feitas com base nas
transcricdes, codificacbes e agrupamento dos codigos em nucleos tematicos que possibilitaram
as interpretacdes e inferéncias. Para dar seguimento nos dados foram realizadas trés etapas
interligadas, sendo elas: a descri¢do, onde a opinido dos participantes foi preservada da maneira
mais auténtica possivel, a analise, onde procurou-se aprofundar na descricao, e a interpretacao,
onde foi feito uma busca de sentidos das falas e das a¢des para alcancar um entendimento do

que vai ser descrito e analisado.

3.6 Aspectos éticos

O estudo foi avaliado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia
Universidade Catolica de Goias (PUC Goids), sob protocolo n°: 03840518.2.0000.0037
(ANEXO A), como previsto na Resolucdo 510/2016 (Brasil, 2016). A pesquisa obedece aos
aspectos éticos-legais vigentes, na legislacdo brasileira para pesquisas envolvendo seres
humanos, conforme regulamentam os dispositivos da Resolucéo 510/16, do Conselho Nacional
de Saude (Brasil, 2016).
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Foram convidados para participar do estudo cerca de 50 cuidadores. Realizamos contato

telefénico e entre esses tivemos o aceite de nove. Os resultados desse processo séo descritos no

fluxograma apresentado na figura 1.

Recrutados

50 pacientes

Elegiveis

12 pessoas

Excluidas

05 pessoas
NUmero nédo correspondente

38 pacientes

Participaram
09

06 pessoas

Sem contato

13 pessoas

N&o aceitaram participar

05 pessoas
Aceitaram participar, porém no horario marcado, ndo

responderam

Figura 1 — Fluxograma do processo de amostragem qualitativa.

Os pacientes internados por AVC eram todos idosos, com idade entre sessenta e oito e

oitenta e nove anos. Desses, cinco eram do sexo masculino e quatro do sexo feminino. A

duracdo da primeira internacdo variou de dois a sessenta e seis dias. A presenca de mais de trés

multimorbidades foi identificada em oito pacientes. Todos 0s pacientes tiveram AVC do tipo

isquémico, exceto um que teve AVC hemorragico; quatro deles ja haviam sofrido um AVC

anteriormente. Apenas dois pacientes ndo manifestaram limitagdes nas atividades da vida diaria

e déficit sensorio. Quanto a limitagBes na comunicagdo e internacdo na UTI, cinco pacientes

foram acometidos. As caracteristicas desses pacientes internados por AVC estdo descritas no

quadro a seguir.
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Quadro 1 — Caracteristicas dos pacientes internados por AVC, em Goiania, Goias, Brasil, 2018.
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Identificou-se que todas as cuidadoras familiares eram do sexo feminino. Quanto ao
grau de parentesco, duas eram esposas, seis eram filhas e uma era amiga da paciente. A idade
variou de quarenta e oito a setenta e quatro anos. Dentre estas, seis possuem nivel superior
completo e trés tém ensino fundamental incompleto. Seis trabalham ativamente e trés sdo
aposentadas. Em termos de estado civil, trés sdo vilvas, cinco sdo casadas e uma é solteira. No
que diz respeito a doengas cronicas, uma cuidadora relatou ter doenca arterial coronariana,
hipertireoidismo e hipertensdo arterial. As caracteristicas dessas cuidadoras dos pacientes

internados por AVC estao descritas no quadro a seguir.



Quadro 2 - Caracteristicas dos cuidadores dos pacientes internados por AVC, Goiania, Goias, Brasil, 2023.

IDADE SITUACAO |SITUACAO DE .
CUIDADOR | SEXO (2023) CUIDADOR | ESCOLARIDADE CONJUGAL TRABALHO DOENCA CRONICA
C1 F 74 Esposa Nivel Superior Viava Aposentada Sim, Doen(;a.ArterlaI
Coronariana

c2 F 48 Filha 10-12 anos com Ativa Nio
companheiro

c3 F 58 Amlga da >12 anos Nenhum Ativa Sim, Hipertireoidismo

paciente

C4 F 51 Filha Nivel Superior com . Ativa Né&o
companheiro

C5 F 72 Esposa 10-12 anos Vilva Aposentada Néo

. . . Com . . . N .

C6 F 54 Filha Nivel Superior . Ativa Sim, Hipertensdo Arterial

companheiro
. . . Sem . x

C7 F 55 Filha Nivel Superior . Ativa Né&o
companheiro

C8 F 48 Filha Nivel Superior com : Ativa Né&o
companheiro

C9 F 50 Filha Nivel Superior Vilva Aposentada Néo
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A transicao do cuidado hospitalar para o domiciliar de pacientes apds acidente vascular
cerebral (AVC) coloca os cuidadores familiares diante de multiplos desafios, que foram
agrupados em trés temas principais a partir da analise qualitativa implementadas: 1) lacunas e
desafios no sistema de saude ¢ na assisténcia hospitalar; 2) desafios na estruturagdo e

administracido do cuidado domiciliar; 3) complexidades emocionais no cuidado domiciliar.

4.1 Lacunas e desafios no sistema de satide e na assisténcia hospitalar:

Este tema aborda as lacunas percebidas pelos participantes acerca do cuidado
implementado no sistema de saude. As principais lacunas relacionaram-se a qualidade do
cuidado hospitalar e a falta de suporte no processo de alta hospitalar.

Diversos relatos apontaram para casos de negligéncia e falta de assisténcia adequada;
desumanizag¢do do cuidado, eventos adversos, falta de pessoal, negligéncia nos cuidados
basicos e higiene, a inadequagdo no manejo de emergéncias e tratamentos e a desorganizacao
em situagdes criticas, como a gestdo noturna em hospitais.

Alguns descreveram o tratamento dos pacientes como objetos, a falta de compaixao,
especialmente em casos de terminalidade. Além disso alguns vivenciaram complicagdes com
planos de saude e burocracia, destacando a necessidade de melhorias no sistema para um
atendimento mais humano e integrado. Esses aspectos afetaram negativamente a vida de

paciente e familiares.

[...] dentro do hospital, a gente comegou a ter um problema, questdo de enfermagem
também, a equipe era bastante reduzida [...] a noite, era um caos dentro do hospital,
as enfermeiras eram desinteressadas do trabalho, elas faziam o basico, que era da o
remédio [...] quando era para trocar ele, as enfermeiras queriam que eu trocasse! Entdo
eu ja tinha um desconforto, eu ndo tinha jeito de trocar ele, nunca tinha trocado meu
pai e nenhuma outra pessoa [...] eu nunca tinha visto meu pai nu! (C9)

[...] eu via, que ndo existe um protocolo, para a enfermagem, percebi que as higienes
pessoais, dos pacientes internados na UTI, ndo eram realizadas! Meu pai adquiria
candidiase, porque ndo tinha uma escovacgéo, limpeza bucal [...] percebi que a falta de
uma equipe médica, de tratar o paciente como um todo e assumi-lo, foi o pior caso e
problema que tive. (C9)

[...] além de vocé estar na situacdo, da sua pessoa querida e amada, naquela situagao
[...] passando por tudo isso, tem muitas pessoas, que aproveitam o momento, para tirar
vantagem de alguma forma [...] problemas com o plano de satde, muita burocracia
[...] eu dei esse escandalo no hospital, eu falava pelo amor de Deus chama alguém,
ninguém esta vendo, minha mae esta morrendo! [...] eu gritava, ai sabe o que eles
fizeram, chamaram o seguranca! Ai o seguranga ficou ali na minha frente andando, eu
sei que aquele seguranca foi 14, porque eu tinha gritado, falado pelo amor de Deus
gente, eu estava desesperada [...] parecia que eles ja estavam acostumados com aquilo!
[...] eu falei assim, por favor, olha o jeito que vocé esta pegando na minha mae, ela
esta inconsciente, mas ela sente dor, ndo faz isso ndo, podia ser sua mae que estava ai,
falei, sabe assim, uma brutalidade, uma falta de atencdo [...] foi muito dificil essa
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situagdo, porque depois o médico veio e falou para mim, nés ndo combinamos que a
gente ndo ia forgar uma prolongacéo de um sofrimento, eu falei Dr. n6s conversamos
isso, mas ela chegou na emergéncia, o médico falou que tinha que entubar, eu vou
fazer o que meu Deus. (C8)

[...] a noite ndo tinha nenhuma enfermeira, que me ajudou, quando ia, era porque eu
dava uns berros 14 no quarto, ai aparecia uma, com aquela cara de sono, abria a porta
do quarto, as trés que estavam de plantio, dormindo em cima da bancada delas. Eu
bati a porta com toda forga, elas acordaram assustadas, foi tenso [...] as enfermeiras
ndo me ajudavam, eu passava a noite e dia todinho trocando a minha mae [...] o
bumbum dela assou de uma tal maneira, deu na carne. (C2)

[...] desumanidade no sistema de saude, a falta de cuidado e respeito muito grande,
com os pacientes e familiares, e uma caréncia de apoio [...] questdes terminais, muito
delicadas! Quando estdo internados, o hospital e os profissionais, ndo tem a menor
compaixdo, cuidado, respeito pelo sofrimento, tanto do paciente quanto dos
familiares, eu acho que ¢é a coisa mais dificil de todas [...] ficamos no pronto socorro,
eu implorando para levar ele para a UTI, briguei com o hospital inteiro [...] falta de
profissionalismo e ética, eu achava muito que se tivessem acolhido ele a tempo, talvez
ele teria sobrevivido. (C7)

Os participantes expressaram preocupacdes significativas quanto a falta de suporte
adequado durante a alta hospitalar. Eles enfatizaram os déficits na comunicagao e orientagao
dos profissionais de saide o que levou os cuidadores a se sentirem desamparados e com
incertezas acerca do cuidado domiciliar. A necessidade de informagdes detalhadas ¢ orientagdes
praticas foi destacada, abrangendo desde a administracdo de medicamentos até o manejo da
alimentac¢do por sonda e os cuidados gerais com o paciente.

Além disso, houve relatos acerca das falhas na comunicagdo e percepgdes de arrogancia
por parte de alguns médicos, contribuindo para uma experiéncia negativa para os familiares e
cuidadores. Esses relatos evidenciaram um problema sistémico na maneira como as
informagdes sdo compartilhadas e na dindmica de relacionamento entre profissionais de saude
e aqueles sob seus cuidados.

Outro ponto critico mencionado foi a falta de protocolos padronizados e diretrizes claras
para o cuidado domiciliar, uma lacuna que aumenta a incerteza e as dificuldades praticas no
cuidado diario. A dificuldade em navegar pelo sistema de satde, exacerbada pela falta de
suporte e informag¢ao adequada durante a alta hospitalar, também foi um desafio destacado pelos
participantes.

[...] o médico so6 falou, quais eram os remédios que a gente iria dar, o que a gente iria
fazer, com relacdo a alimentagdo, como a gente iria dar a sonda para ele, que era por
gotejamento e de quantas em quantas horas. Que na verdade, nem os médicos tém
noc¢do nenhuma de como ¢! De como que funciona aquela sonda, como ¢ que funciona
aquele alimento da gastrostomia, porque eles tém uma receitinha de bolo, que eles
viram na faculdade, mais como aquilo funciona no corpo da pessoa, eles nao tém
menor nog¢do [...] ndo existia protocolo de higiene bucal, com ou sem sonda,

traqueostomizado ou ndo, o que eles cobram da gente é, vamos chamar um dentista
para fazer um laser, que também nao resolve nada. (C9)
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[...] na alta mesmo, quem estava era a filha dela [...Jeu acredito que ndo passou
orientagdes, se passou, foi para ela, e ndo foi me passado nada [...] o proprio trato com
o paciente, eu acho que essas pessoas, ndo estdo instruidas [...] comega acomodar
mesmo, ndo fica atenta para as necessidades [..] acomodagdo do profissional,
conforme o tempo vai passando, fica muito acomodado e ndo se atenta para o que
realmente precisa ser feito sabe [...] estar mais preparados (cuidadores). (C3)

[...] eu acho, que foi pouco orientado. A gente aprendeu mais no dia a dia mesmo, que
a gente precisaria de gente para ajudar [...] se a familia propria, que vai pér a mao e
cuidar, tem que falar tudo, [...] uma coisa vai virando necessidade para outra. (C6)

[...] quando eu sai do hospital, com meu pai, eu sai com um corpo. Eu ndo sai com
meu pai, eu sai simplesmente com o corpo. Eles me entregaram um corpo, € ai eu tive
que aprender a fazer tudo com meu pai [...] pegamos aquele corpo e fomos para casa.
[...] ter uma aula para as pessoas que estdo saindo com os pacientes, ndo ¢ uma cartilha
¢ uma aula mesmo de ensinar, como o dono do paciente vai ter que agir em casa,
porque vocé chega com o corpo e ninguém te explica nada, ¢ ensinar o basico, como
fazer, ndo somente entregar para vocé€ o seu ente querido [...] deveriam montar dentro
dos hospitais, aulas sobre esse assunto, para a gente tirar divida, para ter
conhecimento, aprender como fazer e principalmente protocolos simples de limpeza,
cuidados de higiene pessoais, trocar uma fralda, porque fala assim é simples, mais ndo
¢ simples gente, ndo ¢ simples vocé virar um paciente, ndo ¢ simples vocé puxar o
paciente. (C9)

[...] o fisioterapeuta me disse, que estava dificil fazer fisioterapia na minha mae,
porque ela ndo colaborava. Eu falei: mas vocé quer que ela colabore que jeito, ela ndo
tem consciéncia de nada, ela ndo sabe nem quem é ela, como vocé quer que ela
colabore, sabe esses tipos de coisas que vocé tem que passar. (C8)

4.2 Desafios na estruturacao e administracao do cuidado domiciliar:

Este tema central aborda os desafios enfrentados pelas familias para configuragdo e
financiamento da infraestrutura de cuidado domiciliar, para gestdo de recursos humanos e
construgdo de confianga no cuidado domiciliar e o impacto emocional e logistico nas familias.

No contexto da configuragao e financiamento da infraestrutura de cuidado domiciliar,
os participantes ressaltaram a importancia crucial de adaptar as residéncias para garantir a
acessibilidade e seguranga dos pacientes que necessitam de cuidados continuos.

Essas adaptagdes envolveram modificagdes estruturais significativas para a nova
realidade de cuidar de um paciente dependente. A necessidade de transformar espacos
residenciais em ambientes que imitem as funcionalidades de unidades de tratamento intensivo
tornou-se uma realidade comum para muitos participantes.

Esse fato envolveu a reorganiza¢do do espago para melhorar a mobilidade e a
funcionalidade dentro do lar. Houve a necessidade de instalacdo de camas hospitalares, a
reforma de banheiros para torna-los mais acessiveis e a aquisi¢cao de equipamentos especificos,
como cadeiras de banho, cadeiras de rodas e oxigénio portatil. Também foi necessaria a
aquisicdo de equipamentos de monitoramento, intensificando as complexidades do cuidado

domiciliar.
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Os participantes destacaram que a criagdo de um ambiente domiciliar seguro e
adaptado ¢ fundamental para garantir ndo apenas o conforto, mas também a seguranga e o bem-
estar dos pacientes, refletindo os desafios multifacetados enfrentados pelas familias nesse

Pprocesso.

[...] eu ndo sai de perto dele, hora nenhuma! Se ele ia tomar banho, eu estava junto,
tudo eu estava perto, se ia colocar uma sonda eu estava perto, tudo eu participei. Nao
tenho remorso, eu faria tudo de novo [...] porque eu morria de medo, das pessoas
judiarem dele. E eu ficava junto dele o tempo todo, para ndo deixar judiar. (C5)

[...] o esforgo para montar tudo, desde a adaptar o banheiro, arrumar uma cama
hospitalar [...] a gente colocou, aquelas camas automaticas [...] ela ja tinha pegador no
banheiro [...] foi cadeira de banho e de rodas [...] eu andava com oxigénio, dentro do
carro! (C3)

[...] eu mudei de carro, apos o AVC, porque ficou mais dificil para ele entrar e sair do
meu carro! Eu tinha um carro simples, e como meu pai era muito grande, e o carro era
baixo, era dificil para ele entrar e sair, ai a gente trocou o carro, para ser um carro um
pouco mais alto, para facilitar para ele e para mim, porque eu me machucava de vez
em quando, ele era grande e alto. (C7)

[...] arrumamos uma cama hospitalar e comegamos aquela rotina habitual de
cuidadores mesmo! [...] iniciamos uma reforma na casa dela, para adaptar o quarto!
[...] montamos um quarto hospitalar na casa dela, eu mandei fazer tudo adaptado, até
0s moveis, tudo com rodinha, muita gaveta [...] cadeira de banho [...] puis cAmeras na
casa todinha. (C8)

[...] nés compramos aquele oxigénio de casa! A gente colocava um pouco e tal, depois
foi indo ela j& teve que ficar direto [...] tivemos que organizar tudo, de comprar cama
hospitalar, de adequar tudo, contratar as enfermeiras para poder cuidar [...] o quarto
virou UTI. (C6)

[...] aqui no meu quarto por exemplo virou um hotel! Virou uma UTI! Tanto cuidado
que a gente tinha com ele! [...] ele ndo podia ficar, mas em uma cama comum! a gente
tinha uma cama de hospital! [...] aquelas coisas para o oxigénio. Tudo que o médico
pedia a gente fazia. (C5)

Em termos da gestdo de recursos humanos e constru¢do de confianga na equipe de
cuidados domiciliares, os participantes destacaram dificuldades relacionadas a contratacdo e
gerenciamento de cuidadores, destacando a importancia da confianga no ambiente domiciliar.
A integracdo de cuidadores externos implica em um delicado equilibrio entre seguranca e a
dindmica familiar.

A coordenacdo de cuidados multidisciplinares e a implementacdo de protocolos de
cuidado consistentes e de qualidade sdo abordadas, salientando as complexidades relacionais e
a confianca necessaria na delegacdo de cuidados. A integragdo de cuidadores externos no
ambiente doméstico apresenta desafios adicionais, ndo apenas em termos de confianga, mas
também na adaptacdo a nova dindmica familiar. Essas mudangas podem ser desafiadoras,
envolvendo ajustes significativos em termos de privacidade, seguranca e gestao das relacdes

interpessoais. Além das adaptacdes fisicas, as familias enfrentam desafios significativos na
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gestdo de recursos vitais, como a contratagdo de enfermeiras e aquisi¢do de equipamentos de

monitoramento.

[...] a gente tinha quatro enfermeiras, que se alternavam, um ajudante, uma
cuidadora e empregada [...] um suporte bem-feitinho, era bem encaixado e ela se
adaptou bem. (C3)

[...] ndo ¢ toda hora, que eu podia estar 14 com ele, entdo eu coloquei, pessoas de
confianga, para estar ajudando e auxiliando. [...] no final, tinha que ter as
cuidadoras, para estar limpando essa bolsa [...] a cuidadora de final de semana,
eu tinha que ficar perto, porque ela era um pouco distraida as vezes, e trocava
caixa de remédio, toda hora tinha que ir 14 na hora, dos remédios, para ver se
estava dando certo. (C4)

[...] tivemos que contratar fonoaudiologo, fisioterapeuta, tudo isso [...] a dieta, ja&
foi a nutricionista que orientou [...] como a gente tinha o enfermeiro junto, muita
coisa elas ensinavam. (C6)

[...] é muito dificil, conseguir cuidadores de confian¢a né! Eu ndo tinha como
controlar, trabalhava e estava fazendo doutorado sanduiche, ndo tinha como ficar
24 horas prestando ateng¢do e cuidando dele. (C7)

[...] os técnicos de home care, completamente desamparados, tem pessoas que ndo tem
um nivel de conhecimento, nivel intelectual zero! Chegou um técnico 14 em casa, para
cuidar, na técnica de pegar o termometro, e colocar de baixo. da blusa do meu pai,
para medir a febre, meu pai com pneumonia muito forte [...] aqui em casa quando
as enfermeiras chegavam [...] eu ja tinha montado um protocolo de banho,
limpeza e higiene [...] eu j& avisava para elas, que iriam seguir a minha cartilha,
tudo era separado, as toalhas de banho, de rosto, de boca, de limpeza ¢ o que
passa na frente, ndo é o que passava atras. (C9)

[...] ela tinha trés cuidadoras, ¢ tinha um rapaz, que ia todos os dias, de manh3,
para auxiliar na questdo do banho ¢ do banho de sol. (C8)

[...] tinha uma menina, que ela ficou uns trés anos comigo, minha mae deixava dar
banho nela, ai ja foi me aliviando sabe, ai a menina fazia o almogo, cuidava da casa
para minha mée [...] comecei a trabalhar, foi voltando minha rotinha normal da vida,
porque minha vida parou, um ano foi parada [...] o meu esposo saiu da minha cama,
quem dormia comigo na minha cama, era minha mée, meu esposo dormia na cama de
solteiro, no quarto do meu filho, entéo foi assim, foi muito custoso e dificil [...] teve
uma época que eu pensei em colocar ela em um asilo, de tdo custosa que ela estava.
[...] na época eu s6 ndo coloquei, por causa do meu esposo, porque ela estava terrivel
e meus irmaos ndo queriam ajudar. (C2)

[...] as cuidadoras tinham todo o estafe, para cuidar e fazia bem muita coisa, mas muita
coisa eu chegava no final de semana e falava. [...] vocés ja vdo me dar, a lista de toda
medicacéo, que eu tenho que comprar [...] passava a lista, eu comprava, quando dava
meio de semana, me ligava falando que acabava a medicagdo [...] a culpa sempre era
porque o outro que fez a lista [...] eu tinha que fazer, essas questdes trabalhistas
também. (C8)

[...] no final ele ja ndo comia mais, usava bolsa de colostomia e tinha que ter as
cuidadoras, para estar limpando essa bolsa [...] ele ndo importava com mais nada nao,
para ele tanto faz como tanto fez, ¢ constrangedor vocé ver seu pai desnudo assim,
mas tem que fazer, vamos la. (C4)

[...] contratei um cuidador, eu ndo dou conta, ndo tenho idade (72 anos), mas para
cuidar [...] quando eu cuidava, porque chegou um ponto que a minha idade, ndo deu
conta de cuidar mais dele. (C5)

4.3 Complexidades emocionais no cuidado domiciliar:
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Os participantes mencionaram o trauma, luto e processo de aceitacdo inerentes ao

cuidado domiciliar, destacando o trauma emocional intenso enfrentado pelos cuidadores. As

experiéncias de luto pelo declinio gradual do paciente, acompanhadas de sentimento de culpa,

remorso, tristeza e saudade, a dificuldade em realizar os cuidados, a tomada de decisOes sobre

o paciente, refletem o desgaste emocional e fisico continuo.

Como também a complexidade da atuacdo de profissionais do sexo masculino, com

pacientes do sexo femininas e idosas, resultando em desconforto no atendimento. Os

sentimentos dos pacientes também foram citados, como a falta de cuidado dos filhos diante a

situacdo enfrentada.

[...] afilha dela, contratou um enfermeiro homem e ela (paciente), morria de vergonha,
ai sobrecarregava as empregadas, porque ela ndo deixava o enfermeiro fazer nada.
[...]ela ficou bastante tempo no hospital, para receber alta para casa [...] na expectativa,
dela volta para casa [..] dali para frente [...] ela comecou sofrer, por conta
principalmente das filhas (que nao estavam com ela). (C3)

[...] eu nem tenho palavras, porque foi muito sofrimento para ela, para mim, mais
ainda, por ver ela sofrer e sem poder fazer nada, o que eu podia fazer eu fiz, tudo que
ela me queria a colocava para fazer, do jeitinho que ela gostava [...] tanto € que estava
vindo um psicdlogo, ela ficava com vergonha [...] ela ndo gostava, ela falava eu ndo
quero conversar com esse homem ndo, ele quer saber da minha vida [...] olha foi
muito complicado, porque foi até eu surta, eu quase fiquei louca, porque ela, de dia
passava super bem, mas a noite ela ndo dormia, ai eu ja ndo estava aguentando mais,
deu uma melhorada foi quando eu conversei com meus irmaos [...] foi uma tortura,
triste. (C2)

[...] eu voltei estava uma situagdo bem tensa, voltei a tomar a medica¢do. Juntou a
questdo do meu pai, mas o doutorado. Mais ndo era facil cuidar do meu pai, desde o
inicio ter que assumir contas dele, ter que dizer ndo, isso era muito dificil para mim,
porque meu pai era meu idolo, ter que assumir esse papel da cuidadora, foi bem dificil.
(C7)

[...] foi bem dificil, sorte que eu 0 amava muito, entdo eu tinha uma relagdo muito boa
com ele, ndo sei se isso ajudava ou ndo, pelo menos ndo fazia a coisa ser ruim para
mim, era dificil e pesado, porém era bom poder estar perto. (C7)

[...] eu estava com uma bebezinha de dois meses, entdo era muito complicado, porque
foi um baque. (C8)

[...] a pior situagdo que eu vivi nesse periodo todo, foi quando o médico falou para
noés, que a gente tinha que decidir se queria operar ou ndo, ai ele falou os prds e os
contras, das duas medidas, de operar e ndo operar ¢ assim, ele deixou muito claro que
ele ndo poderia garantir nada, podia garantir nem que ela iria sair viva, e ai naquele
dia eu fiquei com a sensagdo de como se eu tivesse que ser Deus. (C8)

[...] quando eu sai do hospital, com meu pai, eu sai com um corpo! Eu ndo sai com
meu pai, eu sai simplesmente com o corpo! Eles me entregaram um corpo, € ai eu tive
que aprender a fazer tudo com meu pai. [...] pegamos aquele corpo e fomos para casa.
[...] eu ficava a noite sozinha com ele, entdo eu ndo tinha forgas porque eu era uma
paciente oncologica [...] ver seu pai amarrado, aquilo para mim me matava, ndo ¢ a
mesma coisa de uma enfermeira vé uma pessoa amarrada, ¢ diferente. (C9)

[...] tem dias que eu tenho remorso, porque ele ndo queria ir de jeito nenhum e a gente
ainda obrigava [...] um entra e sai de profissional, da sua casa, o dia inteirinho, a minha
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empregada que tinha 15 anos comigo, ela surtou! E foi embora. Surtou! Mas eu tinha
vontade de ter surtado igualzinho ela, s6 que eu ndo podia desistir. (C1)

[...] facil ndo foi, vou ser sincera, até mesmo porque vocé conhece uma pessoa normal,
e de repente ela fica com deméncia, vira crianga de novo, se vocé ndo tiver muita
sabedoria e paciéncia, vocé ndo aceita [...] acho que esse problema meu esta voltando,
¢ por causa disso, porque até hoje eu ndo consegui, aceitar a morte dele.[...]até hoje
eu ndo aceito, ndo conformo com a perda dele, a perca dele foi muito grande para mim
[...] a falta dele para mim € 100%! [...] eu n@o peco mais nada hoje, para mim acabou.
(C5)

Os cuidadores também enfrentam a jornada constante de aprendizado para atender as
complexas necessidades médicas do paciente, adaptando-se continuamente as mudangas
cognitivas, comportamentais e clinicas dos pacientes. Isso inclui o gerenciamento de
complicagdes clinicas recorrentes e a necessidade de vigilancia constante. Esta necessidade de
adaptacdo a nova realidade de cuidar de um paciente dependente, implicou em mudangas
significativas nas rotinas didrias e na dindmica familiar. Isso leva a tensdes e desafios na gestdao
das responsabilidades familiares e na delegagdo de cuidados, além de ressaltar o estresse e a
exaustdo enfrentados pelos cuidadores, evidenciando a necessidade de um suporte integrado e

eficiente na transi¢ao do cuidado hospitalar para o domiciliar.

[...] o que ficou para mim, foi esse aprendizado e essa consciéncia, de que 14 na frente,
a gente ndo vai ter vontade propria. (C3)

[...] eu estava sempre vigiando a medicagdo, as técnicas trocaram a medicagdo, ndo
foi uma vez, foram vérias vezes! Fazer dosagem diferente, entdo eu ficava sempre
vigiando, eu sabia tudo, qual era a medicacdo, a dosagem, a alimentagdo. Eu virei
quase uma nutricionista do meu pai, eu ja sabia tudo, ai eu consegui manter meu pai
numa estabilidade muito grande [...] virava ele, de duas em duas horas, sentava e
levantava ele. (C9)

[...] meu pai, perdeu toda a parte cognitiva [...] entdo ele perdeu a fala, a deglutigdo e
todo o movimento direito. A mao do meu pai, ficou fechada apés o AVC [...] meu pai
bronco aspirava [...] nisso nés internamos meu pai oito vezes, com oito pneumonias,
em seis meses, cada vez que nos internavamos, ele rebaixava mias [...] ele internou
por infec¢do urinaria. (C9)

[...] amedicagdo que os médicos passaram no primeiro AVC, ela ficou perturbada, ela
delirava a noite [...] debatia a noite inteira [...] ai comegaram a dar medicagao para
Alzheimer, s6 que ai, ela comecou a ficar confusa de novo, tirei, eu mesmo que
suspendi as medicag¢des, ndo estava dando certo eu tirava. (C2)

[...] ela broncoaspirou, e a oxigenacgao caiu muito, quadro bem complicado, com varias
infec¢des, uma hora era urinaria, outro do pulmao [...] ela estava com a respiragio
muito ruim, ele diagnosticou como derrame pleural [...] € muito mais do que um bebé,
o bebé quando vai passando ele vai deixando de depender, e naquele estado ela sempre
vai depender. (C6)

[...] reinternou varias vezes [...] ele tinha insuficiéncia cardiaca e respiratoria, ele
comegou a ter uma questdo delicada com o rim também, ele pegava pneumonia. (C7)

[...] desenvolveu muita pneumonia, ai tinha que internar, ai a gente passava toda
aquela situacdo no hospital [...] ela ia para casa, ficava um pouquinho, dava uma
infecgdo, uma febre terrivel e tinha que ir para o hospital para internada. (C8)



31

[...] aprimeira prioridade eu acredito que [...] os hospitais [...] deveriam dar mais valor
nessa equipe [...] ¢ muito trabalho, a gente que esta dentro do hospital como paciente,
a gente sabe que é muito trabalho para pouca gente, eles deveriam a primeira coisa é
aumentar a equipe. (C9)

[...] o lado psicologico também, trabalhar muito o lado psicoldgico para a pessoa ter
esse suporte [...] tem que trabalhar muito a cabecinha [...] s8o varios conflitos que a
pessoa vai lidando no dia a dia [...] mais preparo psicologico [...]saber conduzir a
situagdo. (C3)

Finalmente, os participantes destacaram a importancia da advocacia em prol do
paciente, enfatizando a dependéncia fisica total dos pacientes e a preparacdao para cuidados
paliativos e questdes relacionadas ao fim da vida. Essa realidade demanda sensibilidade e
preparagdo emocional, sublinhando a complexidade e a profundidade dos desafios emocionais
e praticos enfrentados no cuidado domiciliar. Apesar dos desafios, alguns cuidadores relatam
vivéncias enriquecedoras e crescimento pessoal através da experiéncia de cuidar de um ente

querido.

[...] eu queria saber de tudo, desde a quantidade de agua que ele teria bebido no dia
até se estava urinando direito, evacuando, com quem ele tinha brigado, porque com o
negocio do Alzheimer ele tinha umas implicancias, quando ele brigava com alguém,
tirava a pessoa para cristo. (C7)

[...] procurei uma médica, exclusiva de cuidados paliativos [...] a médica falou: “olha
existe depois do estagio terminal, o fim de vida, a mae de vocés estd no fim de vida,
entdo eu quero orientar para vocés, e que vocés compreendam a necessidade dela,
vocés tém que chegar para ela e falar que aqui e esta tudo bem e que ndo é por causa
de vocés que ela ndo possa ir”. (C8)

[...] foi muito complicado, vocé ver uma pessoa que estava bem! O mais dificil, foi
esse, de ndo resolver dentro do prazo que poderia ser [...] depois que estava na situagdo
que ela chegou era cuidar, era cuidado paliativo, era manter o0 maximo do bem-estar
dela possivel, mas nio era nada que sabia que iria melhorar [...] foi muito dificil, vocé
ver o dia a dia da pessoa, que tinha vitalidade, tudo de repente, vé tudo mudado. (C6)
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5 DISCUSSAO

A vivéncia dos cuidadores familiares no cuidado domiciliar apds a alta hospitalar
descrita demonstra que o ato de cuidar resulta em desafios fisicos e emocionais para o cuidador,
que enfrenta lutas emocionais e dilemas cotidianos. A alta carga de trabalho correlaciona-se
com uma miriade de emocGes conflituosas, entre desgaste, dedicacdo, abdicacdo da vida
pessoal, amor pelo paciente e um sentido de obrigagéo (Wang et al., 2023).

O cuidado domiciliar em geral é exercido por mulheres, que se encontram,
predominantemente, na faixa etaria de meia-idade ou sdo idosas. A carga de trabalho das
cuidadoras envolveu situacdes diversas de complicacdes pos-AVC relacionadas a hemiplegia,
afonia, perda de peso, disturbios na degluti¢do, delirios, entre outros, configura-se como um
ambiente desafiador, acarretando mdltiplas repercussGes para o cuidador (Smeltzer; Bare,
2005). O escopo das atividades desenvolvidas esta atrelado a condigdo do paciente; quanto
maior 0 comprometimento da autonomia, mais demandas e complexidades sdo apresentadas
(Perlini; Faro, 2005).

Foram descritos os impactos econdmicos e sociais percebidos no seio familiar, bem
como repercussdes fisicas e emocionais. Este cendrio conduz a reestruturacdo familiar,
redefinicdo de papéis entre os membros da familia e a designacao de um individuo responsavel
pelos cuidados, exigindo adequacBes no ambiente doméstico (Perlini; Faro, 2005). Identificou-
se uma gama de necessidades enfrentadas pelos cuidadores, como a dificuldade em manusear
técnicas e procedimentos devido a insuficiéncia de conhecimento, habilidade e orientaces, que
deveriam ser proferidas durante a alta hospitalar (Wang et al., 2023).

A caréncia de apoio familiar emerge como um desafio significativo, engendrando uma
sobrecarga psicoldgica nas interacdes diarias, 0 que, por consequéncia, reduz o estado de salde
fisica e bem-estar dos cuidadores (Wang et al., 2023). As evidéncias relacionadas com a falta
de preparo para alta e de envolver o cuidador familiar nesse processo, aqui identificadas,
condizem com o descrito em estudos nacionais e internacionais (Almborg et al., 2009;
Rodrigues et al., 2013; Camak, 2015). Essa €, pois, uma realidade complexa que interfere na
continuidade dos cuidados e na garantia da qualidade e seguranca da reabilitacdo da pessoa que
sobreviveu ao AVC.

Em um estudo realizado com 28 cuidadores familiares de pessoas com AVC, verificou-
se que eles se sentem desconectados, ignorados e inseguros na implementacéo dos cuidados em
salde e, portanto, sem éxito para a obtencao de respostas quanto as necessidades de informacéo.

Os pesquisadores descreveram que os cuidadores identificaram falta de comunicagdo dos
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profissionais de saude e falta de informacGes e orientacGes relacionadas ao prognostico e aos
cuidados continuos a serem realizados no domicilio, o que refor¢a o sentimento de soliddo para
o enfrentamento do periodo de transicdo do cuidado pos-alta hospitalar (Camak, 2015).

Em um estudo realizado na Suécia, identificou-se que 80% dos cuidadores familiares de
pessoas que sobreviveram ao AVC relataram nao ter tido nenhuma participacao nas discussoes
de planejamento de cuidados, tratamento e metas de atendimentos no domicilio. Essas pessoas
demonstraram muita insatisfacdo com as informaces recebidas (Almborg et al., 2009).

Os cuidadores familiares de pacientes que sofreram AVC, vivenciam diversos fatores,
que interferem no significado de alta hospitalar. Esses fatores, permeiam desde suas
caracteristicas e habitos de vida antes do AVC, até as sequelas, limitacbes e necessidades
decorrentes desse evento. Sentimentos de felicidade e amargura, sdo recorrentes, quando se
refere as novidades de alta hospitalar do familiar e a responsabilidade de tornar-se o responsavel
pelo o paciente (Paiva; Valadares, 2013).

De tal modo, varias s@o as responsabilidades assumidas pelo o cuidador familiar, que se
vé frente a uma situacdo nova e desafiadora. Diante disso, o familiar precisa estar bem
orientado, quanto ao processo saude-doenca do paciente, para poder prestar um cuidado de boa
qualidade, de forma a auxiliar na recuperacao (Paiva; Valadares, 2013).

O fornecimento de informac0es para pacientes de AVC e seus cuidadores, a respeito de
como funcionaré a alta hospitalar, as recomendacdes necessarias e especificas de cada paciente,
ndo estdo ocorrendo de forma eficaz, de acordo com os estudos. Os cuidadores relatam o
descaso e despreparado para enfrentar a vida ap6s a alta hospitalar. As informacdes e
recomendacdes para 0s pacientes e cuidadores, é de grande relevancia para o gerenciamento
dos cuidados ofertados, produzindo melhores resultados (Forster et al., 2012).

A prestacdo de cuidados precisa ser realizada, de forma a melhorar a qualidade de vida
do paciente, através de uma educacdo em salde. E essencial que, as intervencdes educacionais,
motivem o didlogo, a indagacdo e acdo partilhada, durante a transmissao das informacdes e
orientacOes, passadas aos cuidadores. Nota-se o déficit de uma comunicacao efetiva, por parte
do profissional de salde, que ndo sabe realizar um letramento em salde com o cuidador
familiar. O desamparo, a falta de entendimento e compreensao, tornam o cuidado ainda mais
complexo (Silva; Monteiro; Santos, 2015).

As demandas de um cuidador, exige uma dedicacdo continua ao familiar que sofreu o
AVC e encontra-se agora dependente de cuidados, interferindo totalmente na vida do
responsavel familiar. De acordo com que o tempo passa, essa demanda sofre cada vez mais

impactos, na vida do cuidador (Mangini, 2004; Perlini; Faro, 2005).
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Ao assumir o papel de cuidar, escolhendo entdo, uma pessoa para assumir a
responsabilidade dos cuidados, bem como as demandas do familiar e do lar, para receber o
paciente, evidencia diversas atividades, dificuldades e impactos na estrutura familiar (Perlini;
Faro, 2005). Algumas atividades exercidas na prestacdo de cuidados, vistas como basicos e
simples, também devem ser orientadas, quanto a teoria, pratica, provaveis consequéncias e
agravos. Como cuidados bésicos, podem ser citados: a alimentacdo adequada, distribuicdo das
medicacdes em horarios corretos, forma de administracdo, mudanca de decubito, manuseio de
fraldas e banho por aspersé@o ou no leito (Andrade et al., 2009; Silva; Monteiro; Santos, 2015).

Dentre as dificuldades vivenciadas pelos cuidados familiares, ressalta-se as relacionadas
com o suporte instrumental, emocional, financeiro, conhecimento e habilidades para a
realizacdo das atividades necessarias (Bushnell et al., 2015). Com relacdo ao emocional, alguns
sentimentos vivenciados, pelos os cuidadores, durante esse processo sdo: amor, indignacao pela
situacéo, pena, tristeza e dificuldade de aceitagdo (Cabral; Nunes, 2015).

Observa-se que a maioria dos cuidadores, ndo recebem apoio na prestacao de cuidados,
resultando por exemplo em: sobrecarga, desgaste fisico e aumento nivel de estresse. Visto que,
a ajuda fisica e emocional de outras pessoas, juntamente com o auxilio nas atividades, pode
resultar na reducdo do nivel de sobrecarga (Silva et al., 2022). O cuidador familiar, também
necessita buscar o autocuidado diério, cuidando de si, para cuidar do préximo, de maneira
eficiente (Pereira et al, 2017). O cuidado dos cuidadores familiares, em relacdo ao seu ente
querido, foi evidenciado de forma positiva, com muito zelo e preocupacao de proporcionar o
melhor cuidado possivel (Costa; Castro; Acioli, 2015).

A vontade de querer o bem-estar do familiar, exigiu muitas mudancas, rentncias dos
cuidadores, frente as necessidades do paciente. As adaptacdes fisicas foram as mais citadas
pelos cuidadores, montagem de um guarto todo equipado, com diversos equipamentos, a rotina
familiar da casa, também sofreu bastante impacto e a contratacdo de cuidadores para auxiliar
nos cuidados (Fisher et al., 2021).

A melhora da qualidade de vida do paciente e do cuidador familiar, esta relacionada a
educacdo e capacitagdo. De forma, a trabalhar na alta hospitalar, estratégias para explicar a
forma que seré conduzido os cuidadores diarios com o paciente. A incorporagdo a essas praticas
clinicas, possibilitaram o tratamento eficiente fora do contexto hospitalar (Larissa; Salete;
Helena, 2009).

A preparacdo para a alta hospitalar deve iniciar a partir do momento da admissao na
area hospitalar, para o0 melhor manejo, dentre a equipe multiprofissional, juntamente com o

paciente e o familiar. O ensinar precocemente permite, por exemplo, o aparecimento de davidas
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e amadurecimento de ideias durante o percurso. Dentre alguns ensinos, que precisam ser
explicados pelos os profissionais de saude, incluem-se: a administracdo de medicagao, banho,
curativos, mudanca de decubito, manejo de sondas e drenos e sinais clinicos de deterioracdo
(Fisher et al., 2021).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O estudo trouxe grandes relevancias, ao permitir o aprofundamento do conhecimento
da vivéncia, de cada participante do estudo, evidenciando através das falas, suas experiencias
durante o periodo destinado, ao cuidado de um familiar. Permitiu a reflexo sobre o impacto do
cuidado, no cuidador, bem como, os déficits que precisam ser melhorados no momento da alta
hospitalar, momento Unico e esperado pelo o familiar.

Os desafios enfrentados pelos cuidadores familiares reforcam a necessidade do suporte
multidisciplinar continuo para assegurar um cuidado domiciliar eficaz. Os resultados ressaltam
a necessidade de politicas de salde e préticas de cuidado bem articuladas, que atendam as
necessidades e promovam o bem-estar dos cuidadores familiares para assegurar uma
reabilitacdo adequada e prevenir readmissdes hospitalares.

Por fim, cabe ressaltar a importancia da enfermagem nos cuidados prestados ao
paciente, necessita-se de aprimoramento nos instrumentos do cuidado e na criatividade em
promover a capacitacdo dos cuidadores, familiares e acompanhentes, durante toda a internacéo

do paciente. De forma a prepara-los a dar continuadade dos cuidados extra-hospitalares.
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APENDICES

Apéndice A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) — Cuidador Familiar

O (@) senhor (a) esta sendo convidado a participar, como voluntario (a), em uma
pesquisa intitulada Readmissfes hospitalar apds o acidente vascular cerebral: estudo misto
convergente paralelo. Sou membroda equipe de pesquisa coordenada pela Dra. Vanessa da
Silva Carvalho Vila, que é Professora do Programa de Pds-Graduacdo em Atencdo a Salde,
nivel mestrado, da Pontificia Universidade Catdlica de Goias. Apos receber os esclarecimentos
e as informagdes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, este documento devera ser
assinado em duas vias e em todas as paginas, sendo a primeira via de guarda e confidencialidade
da equipe de pesquisa e a segunda via ficara sob sua responsabilidade para quaisquer fins. Em
caso de recusa, vVocé ndo sera penalizado (a) de forma alguma. Em caso de ddvida sobre a
pesquisa, vocé podera entrar em contato com o (a) equipe de pesquisa ou com (a) coordenadora
do projeto da pesquisa nos telefones: (62) 3946-1261; (62) 98132-8200, ou por meio do e-mail
vancarvalhovila@gmail.com.

Nessa pesquisa pretendemos descrever como vocé vivenciou a readmissdo hospitalar
apos o seu familiar ter recebido alta. O objetivo sera descrever a sua experiéncia como cuidador
na readmissao hospitalar de uma pessoa que sofreu AVC. Para isso precisarei realizar uma
entrevista para obter informacdes relacionadas a sua vida, situacdo de trabalho, renda mensal,
entre outros. Além disso, algumas informacdes sobre sua condicdo de salde, sua experiéncia
com cuidador de uma pessoa que sobreviveu a AVC e a sua percepcao sobre o que levou a
necessidade de reinternacdo. A entrevista poderd durar em torno de 40 minutos, e as suas
respostas poderdo ser gravadas ou ndo, dependendo de sua vontade. O material gravado e as
transcricdes ficardo arquivados e sob responsabilidade do pesquisador por um periodo de cinco
anos. Seu nome serd mantido em sigilo, e identificado apenas por nimeros para garantir o
carater confidencial das suas informacdes.

Suas informagdes serdo importantes e poderdo contribuir para que possamos identificar
como tem sido o acompanhamento de pessoas que vivenciaram o AVC, quais os desafios
vivenciados por cuidadores de pessoas que sobrevivem ao AVC e poderdo ajudar os
profissionais de salde e gestores a identificar os fatores que possam estar interferindo na
qualidade do planejamento da alta hospitalar e aspectos que necessitam ser aprimorados em
prol da qualidade e seguranca do cuidado de pessoas que vivenciam o acidente vascular
cerebral.

Os beneficios que o (a) senhor (a) e todas as pessoas que cuidam de alguém que
sobreviveu ao AVC receberdo como resultados desta pesquisa poderdo ser visualizados por
melhorias da qualidade do cuidado a satde e no planejamento de intervengdes para preparar
cuidadores para a alta hospitalar e para o cuidado domiciliar. Ao final da pesquisa vocé podera
participar de uma atividade educativa que ajudara vocé a conhecer um sobre o AVC e a
esclarecer suas duvidas sobre os cuidados necessarios € acompanhamento do paciente nos
servicos de saude.

Seu nome sera mantido em sigilo, e identificado apenas por nimero para garantir o
carater confidencial das suas informacgdes. A sua participacdo no estudo podera causar
desconfortos, pois voceé precisara dispor, de um tempo de aproximadamente uma hora. Os riscos
de sua participacdo na pesquisa estdo relacionados & origem psicoldgica, intelectual ou/e
emocional pela possibilidade de constrangimento ao responder o questionario, desconforto,
cansaco ao responder as perguntas e reacfes emocionais, como o choro, estresse, inibig&o,
vergonha, receio, impaciéncia relacionada ao processo de coleta de dados, o sofrimento em
recordar situagdes vivenciadas no processo de cuidar de uma pessoa que sobreviveu ao AVC.
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Se isso acontecer, imediatamente, a coleta dos dados serd interrompida, vocé tera o apoio
necessario, e receberd assisténcia integral, imediata, gratuita, pelo tempo que for necessario,
para atender quaisquer danos ou complicagOes, de qualquer natureza (diretos ou indiretos,
imediatos ou tardios) que sejam decorrentes de sua participacdo. VVocé é livre para nédo
responder ou interromper suas respostas durante a coleta, caso ndo se sinta & vontade para
discutir sobre alguma questao.

Além disso, podera retirar o seu consentimento, mesmo apos o inicio do estudo, sem
sofrer prejuizos para o seu tratamento na instituicdo em estudo.

Os dados coletados serdo utilizados somente para esta pesquisa e serdo publicados em
revistas cientificas e apresentados em congressos e eventos da area da satde. Todos os materiais
coletados serdo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de cinco anos e
depois incinerado. Vocé ndo recebera nenhum tipo de pagamento ou gratificacdo financeira por
sua participacdo na pesquisa. Caso tenha algum gasto relacionado ao projeto este sera ressarcido
pelos pesquisadores. Caso vocé tenha algum dano, em decorréncia da sua participacdo, vocé
sera devidamente indenizado (a), conforme determina a lei.

Em caso de davida sobre a ética aplicada a pesquisa, vocé podera entrar em contato com
o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Pontificia Universidade Catélica de Goias, localizado
na Avenida Universitaria, N° 1069, Setor Universitario, Goiania — Goias, telefone: (62) 3946-
1512, funcionamento: 8h as 12h e 13h as 17h de segunda a sexta-feira. O Comité de Etica em
Pesquisa é uma instancia vinculada & Comiss&o Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) que
por sua vez é subordinado ao Ministério da Saude (MS). O CEP é responsavel por realizar a
analise ética de projetos de pesquisa, sendo aprovado aquele que segue 0s principios
estabelecidos pelas resolucGes, normativas e complementares.

O pesquisador responsavel e a equipe de pesquisa declaram: que cumprirdo com todas
as informacOes acima; que vocé terd acesso, se necessario, a assisténcia integral e gratuita por
danos diretos e indiretos oriundos, imediatos ou tardios devido sua participacdo neste estudo;
que toda informacdo sera absolutamente confidencial e sigilosa; que sua desisténcia em
participar deste estudo ndo lhe trard quaisquer penalizagdes; que sera devidamente ressarcido
em caso de custos para participar desta pesquisa; € que acatardo decisdes judiciais que possam
suceder.

Eu , abaixo assinado,
discuti com membro da equipe de pesquisa coordenada pela Profa. Dra.
Vanessa da Silva Carvalho Vila, sobre a minha decisdo em participar nesse estudo. Ficaram
claros para mim quais sdo os propésitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus
desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes.
Ficou claro também que minha participacdo € isenta de despesas e que tenho garantia de
assisténcia integral e gratuita por danos diretos e indiretos, imediatos ou tardios quando
necessario. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo
ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento neste
Servigo.

Goiania, , de ,de 202__.
I

Assinatura do participante Data
I

Assinatura do pesquisador Data
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Apéndice B — Instrumento de coleta de dados

Roteiro para entrevista semi-estruturada com sobrevivente ao AVC e/ou cuidador
familiar.

Data da entrevista: / / HORARIO (INIiCIO): _ (TERMINO):___
DADOS DE IDENTIFICAC}AO DOS PARTICIPANTES:

Nome completo:

Nome do familiar:

Grau de parentesco:
CARACTERISTICAS SOCIOECONOMICAS DO CUIDADOR:

1) Idade: Data de Nascimento: __ / /

2) Grau De Parentesco: (1) conjuge  (2) filho/a  (3) sobrinho/a (4) tio/a  (5) outro
3) Situacgdo conjugal: (1) com companheiro (2) sem companheiro

4) Escolaridade: (1) <1 ano (2) 1-5 anos (3) 5-9 anos (4) 10-12 anos (5) > 12 anos

5) Situacdo de trabalho: (1) Ativa (2) Inativo aposentado (3) Inativo Licenca Médica

6) Se aposentado (a) qual o motivo? (1) tempo de servico (2) por idade (3) por problema de
salde

7) Exerce atualmente, algum trabalho remunerado? (1) sim (2) néo

10) Condiges cronicas:

1. Hipertensdo arterial: (1) sim (2) ndo 5 Obesidade: (1) sim (2) ndo

2. Diabetes: (1) sim (2) ndo 6 Tabagismo: (1) sim (2) ndo
3. Insuficiéncia renal: (1) sim (2) ndo 7. Sedentarismo: (1) sim (2) nao
4. Doenca Arterial Coronariana: (1) 8 Alcoolismo: (1) sim (2) ndo
sim (2) ndo Outras:

QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA COM O CUIDADOR FAMILIAR:
1 Conte-me 0 que aconteceu com vocés ap6s o acidente vascular cerebral?

2 Na primeira internacdo do seu familiar como ocorreu o processo de alta hospitalar?

3. Como foi para vocés retornar ao domicilio ap6s o AVC?

4 Quiais os desafios vocés enfrentaram?

5 Seu familiar esteve internado ha pouco/médio/muito tempo. Como foi a experiéncia de
precisar reinternar apos o AVC?

6. Em sua perspectiva, 0 que levou a necessidade de reinternacéo?

7. Como vocé se sentiu em relagdo a esta experiéncia?

8. O que vocé sugere ser necessario para evitar a reinternacao?
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e qualitativos, de modo independente, em um mesmo periodo. Os resultados sdo integrados somente
durante a fase de andlise para identificar as convergéncias, divergéncias, contradicdes ou relacdes entre
aos dois conjuntos de dados. A combinacio dos resultados dessas abordagens possibilitara uma
compreensao aprofundada do fendmeno readmissdes hospitalares de pessoas que sobrevivem ao acidente
vascular cerebral.

Objetivo da Pesquisa:

Primario: * Analisar os fatores relacionados e a experiéncia vivenciada nas readmissdes hospitalares ndo
planejadas de sobreviventes ao acidente vascular cerebral.

Secundarios:

Predizer os fatores relacionados as readmissdes hospitalares no planejadas de pessoas que sobreviveram
ao acidente vascular cerebral (AVC) e foram atendidas em servicos de salde hospitalares publicos e
privados da regido metropolitana de Goiania-GO.* Compreender a experiéncia da readmissdo apos o AVC,
na perspectiva de pacientes, cuidadores familiares e profissionais de salde que atuam em servicos de
salde hospitalares publicos e privados, da regido metropolitana de Goidnia, Goias, Brasil.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: "Os riscos para realiza¢do do estudo s@c considerados minimos e estio relacionados a origem
psicolégica, intelectual ou/e emocional pela possibilidade de constrangimento ao responder o questionario,
desconforto, cansaco ao responder as perguntas e reagdes emocionais, como o choro, estresse, inibicdo,
vergonha, receio, impaciéncia relacionada ao processo de coleta de dados, o sofrimento em recordar
situacdes vivenciadas ao longo do seu tratamento, do processo de cuidar de pessoas que sobreviveram ao
AVC para cuidadores familiares e profissionais da saude.”

Beneficios:"Os beneficios e contribuicoes do estudo sera produzir conhecimento cientifico a partir dos dados
quantitativos e qualitativos que subsidiar indicadores para planejamento de acdes e melhorias para a
qualidade do cuidado a salde. Poderdo contribuir para o planejamento de intervencdes para preparar
cuidadores para a alta hospitalar e para o cuidado domiciliar € promover uma compreensao aprofundada
sobre os desafios da gestdo do processo de transicdo do cuidado na reabilitacdo de pessoas com
necessidade de cuidados complexos decorrentes do AVC."
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Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Projeto escrito dentro dos padrdes éticos, facil entendimento e com informagdes claras quanto a sua
proposta e futuro desenvolvimento.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacgao obrigatoria:

Todos foram devidamente apresentados.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Aprovado.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

INFORMAQOES AO PESQUISADOR REFERENTE A APROVAGAO DO REFERIDO PROTOCOLO:

1. A aprovagdo deste, conferida pelo CEP PUC Goias, n3o isenta o Pesquisador de prestar satisfac3o sobre
sua pesquisa em casos de alteragdes metodologicas, principalmente no que se refere a populacao de
estudo ou centros participantes/coparticipantes.

2. O pesquisador responsavel devera encaminhar ao CEP PUC Goias, via Plataforma Brasil, relatérios
semestrais do andamento do protocolo aprovado, guando do encerramento, as conclusdes e publicagdes. O
nao cumprimento deste podera acarretar em suspensao do estudo.

3. O CEP PUC Goias podera realizar escolha aleatoria de protocolo de pesquisa aprovado para verificacdo
do cumprimento das resolucdes pertinentes.

4. Cabe ao pesquisador cumprir com o preconizado pelas Resolugdes pertinentes a proposta de pesquisa
aprovada, garantindo seguimento fiel ao protocolo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacoes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 30/11/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1266027 pdf 15:54:16
Folha de Rosto FROSTO.pdf 30/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito

15:53:11 | Carvalho Vila
TCLE /Termosde |TCLE.pdf 30/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
Assentimento / 15:50:51 |Carvalho Vila
Justificativa de
Auséncia
Outros INSTRUM_pdf.pdf 30/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
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Outros INSTRUM_pdf.paf 15:49:17 |Carvalho Vila Aceito
Cronograma cronograma.pdf 30/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
15:38:35 | Carvalho Vila
Projeto Detalhado / | PROJETOdetalhadoreadmissao. pdf 30/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
Brochura 15:37:41 |Carvalho Vila
 Investigador
Outros MAYSALATTES . pdf 30/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
15:33:45 | Carvalho Vila
Outros MARINALATTES pdf 30/1172018 |Vanessa da Silva Aceito
15:33:26 | Carvalho Vila
Outros VIRGINIALATTES .pdf 30/112018 |Vanessa da Silva Aceito
15:33:08 | Carvalho Vila
Qutros JACQUELINELATTES pdf 30/112018 |Vanessa da Silva Aceito
15:32:47 | Carvalho Vila
Outros MARCIOLATTES pdf 30/112018 |Vanessa da Silva Aceito
15:32:33 | Carvalho Vila
Outros DYEICELATTES. pdf 30/1172018 |Vanessa da Silva Aceito
15:32:15 | Carvalho Vila
Outros LAIDILCELATTES.pdf 30/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
15:32:02 | Carvalho Vila
Outros ANACLAUDIALATTES.paf 30/1172018 |Vanessa da Siva Aceito
15:31:48 | Carvalho Vila
Outros LIVIALATTES.pdf 30/1172018 | Vanessa da Silva Aceito
15:31:37 | Carvalho Vila
Outros TALITALATIES pdf 30/1172018 |Vanessa da Siva Aceito
15:31:25 | Carvalho Vila
Outros CVSALLY pdf 30/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
15:18:02 | Carvalho Vila
Outros CVSUSAN.pdf 30/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
15:17:40 | Carvalho Vila
Outros CVCAMILA pdf 30/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
15:17:23 | Carvalho Vila
Declara¢ao de COPARTNEURO . pdf 30/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
Instituicao e 15:06:55 | Carvalho Vila
infraestntura _ .
Declaragao de COPARTSMONICA pdf 30/11/2018 | Vanessa da Silva Aceito
Instituicao e 15:04:48 |Carvalho Vila
Infraestrutura
Outros AUTOPRONTNEUROLOGICO. pdf 30/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
15:04:13 | Carvalho Vila
Outros autoprontSMONICA _pdf 30/11/2018 | Vanessa da Silva Aceito
15:02:58 | Carvalho Vila
Outros AUTOPRONTCRER pdf 30/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
14:28:29 | Carvalho Vila
Declaracao de COPARTCRER pdf 28/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
Instituicao e 11:34:05 |Carvalho Vila
Infraestrutura
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Outros autopronthugol.pdf 28/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
11:31:03 [ Carvalho Vila
Declaracao de COPARThugol.pdf 28/1172018 |Vanessa da Silva Acsito
Instituic3o e 11:30:21 | Carvalho Vila
Infraestrutura
Oufros AUTPRONTSC pdf 28/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
11:28:19 [ Carvalho Vila
Declaracao de COPARTSC.pdf 28/11/2018 |Vanessa da Silva Aceito
Instituic3o e 11:27:44 | Carvalho Vila
| Infraestrutura
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
N3o

GOIANIA, 17 de Dezembro de 2018

Assinado por:
ROGERIO JOSE DE ALMEIDA
(Coordenador(a))
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PRO-REITORIA DE DESENVOLVIMENTO
INSTITUCIONAL
Av. Universitaria, 1069 | Setor Universitario
” Caixa Postal 86 | CEP 74605-010
S G 0 I A S Goiania | Goias | Brasil
Fone: (62) 3946.3081 ou 3089 | Fax: (62) 3946.3080

www.pucgoias.edu.br | prodin@pucgoias.edu.br

RESOLUCAO n°038/2020 — CEPE

TERMO DE AUTORIZACAO DE PUBLICACAO DE PRODUCAO ACADEMICA

O(A) estudante Veronica de Souza Teles , do Curso Enfermagem, matricula 20191002400749,

telefone: (62) 9 9993-1679, e-mail: veronica_telessouza@hotmail.com, na qualidade de titular

dos direitos autorais, em consonancia com a Lei n°® 9.610/98 (Lei dos Direitos do autor), autoriza
a Pontificia Universidade Catolica de Goias (PUC Goias) a disponibilizar o Trabalho de
Conclusdo de Curso intitulado: “TRANSICAO DO CUIDADO: NAVEGANDO PELOS
DESAFIOS VIVENCIADOS POR CUIDADORES FAMILIARES DA ALTA
HOSPITALAR AO CUIDADO DOMICILIAR” gratuitamente, sem

ressarcimento dos direitos autorais, por 5 (cinco) anos, conforme permissdes do documento, em
meio eletrénico, na rede mundial de computadores, no formato especificado (Texto (PDF);
Imagem (GIF ou JPEG); Som (WAVE, MPEG, AIFF, SND); Video (MPEG, MWV, AVI, QT);
outros, especificos da area; para fins de leitura e/ou impressao pela internet, a titulo de divulgacao

da producdo cientifica gerada nos cursos de graduacdo da PUC Goiaés.

Goiania, 07 de dezembro de 2023.

Documento assinado digitalmente

“b VERONICA DE SOUZA TELES
g Data: 07/12/2023 13:56:58-0300
Verifique em https://validar.iti.gov.br

Assinatura do(s) autor(es):

Nome completo do autor: Verbnica de Souza Teles

Documento assinado digitalmente

ub VANESSA DA SILVA CARVALHO VILA
g Data: 19/12/2023 14:56:49-0300
Verifique em https://validar.iti.gov.br

Assinatura do professor-orientador:

Nome completo do professor-orientador: Prof.2 Dr? Vanessa da Silva Carvalho Vila



http://www.pucgoias.edu.br/
mailto:prodin@pucgoias.edu.br
mailto:veronica_telessouza@hotmail.com

