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RESUMO

O presente estudo buscou conhecer a trajetéria percorrida pelo individuo
acometido por AVC, levando em conta a identificacdo das redes sociais acionadas
por ele e sua familia para lidar com a doenca e suas repercussdes. O objetivo
geral da pesquisa foi investigar as redes sociais acionadas pelas pessoas
acometidas por AVC na trajetéria entre o acometimento e a reabilitacdo. Foram
objetivos especificos: conhecer as condi¢cdes sdcio-educacionais do individuo;
identificar as redes sociais acionadas no processo entre acometimento e
reabilitacdo; conhecer a avaliacao que os individuos fizeram a respeito das redes
sociais acionadas por eles; compreender os possiveis impactos das redes sociais
no processo entre acometimento e reabilitacdo. A metodologia utilizada foi a
pesquisa qualitativa, com o uso de entrevistas para coletar dados. Participaram da
pesquisa cinco pessoas que sofreram um AVC e se encontravam em atendimento
fisioterapéutico. As entrevistas ocorreram individualmente, e foram guiadas por um
roteiro de questdes abertas, além de uma ficha de informagbes para
caracterizacdo dos participantes. Os dados foram gravados, transcritos e
categorizados. A analise do material foi fundamentada na técnica de analise de
conteudo. A idade do grupo variou de 36 a 69 anos, trés homens e duas mulheres,
todos com algum grau de sequela motora. Os resultados apontaram os familiares
e as organizagcbes nao governamentais como importantes fontes de apoio.
Especificamente no momento de ocorréncia do AVC, as redes sociais informais
compostas por familiares, pessoas conhecidas ou vizinhos - auxiliaram no socorro
imediato. Tais redes tém papel preponderante no momento de identificagcdo do
agravo e acionamento dos recursos de saude necessarios, pois sao elas que
consolidardo o elo de acesso para as redes formais, implicando em melhores
possibilidades de prognéstico. Em termos de avaliagdo das redes informais, foram
detectadas poucas insatisfacées, em geral circunscritas a falta de empenho por
parte de familiares com a pessoa acometida pelo AVC. Os participantes

mencionaram sentimentos de tristeza, desalento e frustracdo em resposta as
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sequelas fisicas e suas consequéncias, sugerindo a necessidade de suporte
psicoldgico. As mudangas verificadas nas rotinas diarias do individuo acometido
pelo AVC estavam muito relacionadas as redes sociais, visto que, na maioria dos
casos, foi necessario que eles ficassem proximos de pessoas ou servicos que
oferecessem melhores condigbes para recuperacdo. Em termos das redes
formais, a satisfacdo com as organizacdes religiosas e, consequentemente, a fé
em Deus foram mencionadas como importantes auxilios na jornada apés o AVC.
Com relagao aos atendimentos recebidos pelo SUS, dificuldades relacionadas a
demora de agendamento da fisioterapia, e a falta de transporte adequado de
acesso aos servicos foram destacados. Assim, a trajetéria das pessoas
acometidas por AVC no presente estudo foi marcada por adaptacdes as sequelas
e impedimentos motores adquiridos, adaptacdes na estrutura familiar e nas
relacdes sociais, novos nés acionados que formaram e expandiram a rede social
de cada um. Identificar e compreender a trajetéria percorrida por uma pessoa que
sofreram um AVC revelou a urgéncia em aprimorar as estratégias de atencao ao
AVC com vistas a diminuir as barreiras encontradas por eles na busca pela
recuperacao, tanto no ambito do atendimento emergencial, quanto nas acdes apds
a alta hospitalar.

Palavras — chave: Acidente vascular cerebral, Rede social, Apoio social,
Reabilitagéo, Relag¢des familiares.



ABSTRACT

The current study focused in the journey that individuals affected by a stroke go
through from its onset to rehabilitation. The aim of the research was to investigate
the social networks used by people affected with a stroke and their family, in order
to deal with the disease and its impact on everyday life. The specific objectives
were: to determine the individual’s socio-educational conditions; to identify the
social networks used in the process between impairment and rehabilitation; to
understand how individuals evaluate the social networks activated by them; to
meet the possible impacts of social networks in the process between impairment
and rehabilitation. A research by means of a qualitative methodology was carried
out using interviews as a tool to collect data. The participants were five individuals
who had a stroke and were in physical therapy. The interviews were conducted
individually, and were guided by a questionnaire with open-ended questions. Also,
information about the participant’s profile was collected. Data was recorded,
transcribed, categorized, and subsequently analyzed utilizing content analyses
techniques. The age group ranged from 36 to 69 years old, three men and two
women, all showing some degree of motor sequel. The results showed that the
family members and nongovernmental organizations were important sources of
support. When the stroke occurred, informal social networks composed of
relatives, acquaintances or neighbors helped in immediate aid, leaving the
acknowledgement that such networks play a key role in directing the individual to
the necessary health resources. Informal social networks are those who will
consolidate the link to formal networks, resulting in a best possible prognosis. In
regard to the evaluation of networks, it was detected dissatisfaction concerning to
the lack of commitment of the relatives from the affected person. Feelings of
sadness, discouragement and frustration were expressed by the participants in

response to the physical sequel and its consequences, suggesting the need of the

Xi



psychological support. The changes in their daily routine after the stroke were
closely related to the social networks, since that in most cases, these organisms
need to be close to people or services that could offer better conditions for their
recovery. Concerning the formal networks, satisfaction with religious organizations
and, consequently, the faith in God were mentioned as important aids in the
journey after a stroke. Regarding to the services offered by SUS, difficulties related
to the delay on scheduling physiotherapy sessions and also related to the lack of
adequate transportation to services were highlighted. Therefore the trajectory of
the participants of this study, since the stroke and during the process of
rehabilitation, was characterized by the need to adapt to the motor impairments
and its consequences followed by adaptations to changes in family structure and
social relations. In this context, new nodes were activated, which shaped and
expanded their social network.

Key words: Stroke, Social Networking, Social Support, Rehabilitation, Family
Relations
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1 INTRODUCAO

1.1 O Acidente vascular cerebral - AVC

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define o AVC como
“Comprometimento neuroldgico focal (ou as vezes global), de ocorréncia subita e

duracao de mais de 24 horas (ou que causa morte) e provavel origem vascular”

(1).

Acidente vascular encefdlico aparece como uma nova proposta de
nomenclatura, por transmitir a ideia do acometimento da lesdo em estruturas
encefadlicas e ndo somente em areas cerebrais, no entanto, a terminologia ainda é
pouca aceita, e vai de encontro com a ideia, presente na literatura universal, que
resume o cérebro como o grupo de estruturas internas do cranio (2). Embora
existam ainda outras nomenclaturas, o presente estudo optou por utilizar o termo

Acidente Vascular Cerebral (AVC) pela facilidade de difusao do termo.

Entre os sintomas do AVC, deve-se reconhecer uma ou mais das seguintes
alteragdes: comprometimento motor unilateral ou bilateral, comprometimento
sensorial unilateral ou bilateral, afasia/disfasia, hemianopsia, desvio conjugado do
olhar, apraxia ou ataxia de inicio agudo, déficit de percepcéo de inicio agudo.
Sintomas como vertigem, cefaléia localizada, visdo embacada bilateralmente
diplopia, disartria, comprometimento da fungcdo cognitiva, comprometimento da
consciéncia, crises convulsivas e disfagia podem surgir e ndo estarem diretamente

relacionados com o diagnéstico do AVC e sim em decorréncia de outras
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alteracoes, por exemplo, desidratacao, insuficiéncia cardiaca, infecgdes, deméncia

e desnutrigdo (1).

Outro evento que carrega em si caracteristicas de um AVC é o Ataque
isquémico transitério (AlT), que apresenta uma normalizacao do fluxo sanguineo
instantdneo em menos de 24 horas, além de significar um sinal de alerta para

futuros AVCs com sequelas permanentes (3).

O AVC se enquadra nos estudos epidemiolégicos como parte das doencas
cronicas nao transmissiveis que sdo consideradas as principais causas de Obitos
no mundo. No Brasil as DCNT sao responsaveis por 72,0% das causas de mortes,
sendo 31,3% referentes ao aparelho circulatério, 16,3% aos diferentes tipos de
céancer, 5,2% relacionados ao diabetes e 5,8% doencas respiratérias cronicas (4).

De acordo com Carvalhido e Pontes (5), o AVC pode ser entendido como a
principal doenga que pode deixar como consequéncias incapacidades funcionais,
que, por conseguinte, exigira diferentes tipos de reabilitacdes.

Malta (6), em estudo cujo objetivo era analisar a situacdo das doencas
cronicas nao transmissiveis no Brasil, no periodo de 1990 a 2006, verificou que as
doencas do aparelho circulatério revelaram ser a causa de cerca de 300 mil

mortes, quase 30% do total de mortes do pais.

O crescimento populacional de idosos pode colaborar no aumento das
taxas de morbi-mortalidade por AVC no pais, ja que existe uma alta relagédo da
incidéncia do AVC com o avancar da idade. A populacdo idosa do Brasil, que
contava com 20 milhdes de pessoas em 2010, terd este numero triplicado em
2050 para 65 milhées de pessoas idosas (7).

Embora o AVC seja responsavel por um numero grande de Obitos e
incapacidades no Brasil e no mundo, suas seqlelas e mortes podem ser
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prevenidas. As unidades de pronto atendimento se preocupam em administrar
determinada droga ao paciente em até 4 horas e 30 minutos apés a instalacéo dos
sintomas, a probabilidade de reversibilidade do quadro € muito alta, com

diminuicao ou abolicao de sequela (8).

Entretanto, estudos revelam que apesar de benéfica, a droga € utilizada em
apenas 2% a 6% dos pacientes com AVCi que chegam ao hospital, isto devido ao
tempo excedente destes chegarem as unidades especializadas. A perda de
tempo, portanto, passa a ser um determinante de mau prognéstico a estes

pacientes (9).

Devido a necessidade dos paises em desenvolvimento reduzir a
mortalidade causada pelo AVC, foram criados centros especializados
denominados de Unidades de AVC - StrokeUnits. Estudos demonstram que
pacientes que utilizaram estas unidades apresentaram um retorno funcional
melhor e mais rapido do que pacientes atendidos em hospitais sem estas

unidades (2).

Radanovic (10), afirmava em 2000, que no Brasil a maioria dos hospitais
nao ofereciam este tipo de atendimento, e frequentemente, os pacientes recebiam
o pré- atendimento por um clinico geral, em hospitais secundarios. Atualmente,
podemos citar acdées do Ministério da Saude, mais especificamente da
Coordenacdo Geral de Urgéncia e Emergéncia, que desde 2008 vém
implementando a Rede Nacional de Atendimento ao AVC, com capacitagdes de
hospitais no pais, trabalhos paralelos e interligados com o SAMU, levando em
conta que o rapido socorro da vitima e encaminhamento adequado é
extremamente importante no prognéstico da doenca. Esta iniciativa se da através
do reconhecimento de hospitais no Brasil com maiores ou menores condigdes
para receberem estes atendimentos mais complexos. Abaixo, mapa extraido do
documento “Projeto Nacional de Atendimento a Doenca Vascular Aguda”,
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publicado pelo Ministério da Saude, ilustra o alcance do projeto até o ano de 2008

(11).

70 Centros de AVC

@ Implentados anes do projeto
Nacional

@ Impleatados apds projeto Macional

@ Em fase final de implentag&o
{préximos meses)

P Iniciando a orgenizagaoc

Figura 1. Distribui¢cdo dos centros de AVC no Brasil até o ano de 2008.
Fonte: Ministério da Saude (13).

O Ministério da Saude, no Brasil, tem voltado o olhar para as Doencas
Crbnicas Nao Transmissiveis — DCNT, entre elas o AVC, e estabelecido algumas
politicas como, por exemplo, a Organizacao da Vigilancia de DCNT, cujo objetivo
€ o levantamento das situacées das doengas em ambito nacional, além do apoio
as politicas de promocao a saude, entre elas, a Politica Nacional de Promocéao da
Saude (12). O Programa Academia da Saude, que prevé a criagdo de locais
especificos para orientacdes de praticas corporais e atividades fisicas (13), acdes
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como a proibicdo da veiculacao de propagandas sobre cigarros, adverténcias nos
rétulos dos mesmos sobre os riscos do consumo, e proibicdo de fumantes em

ambientes fechados (14).

Outra acdo bastante benéfica e que tem atingido grande contingente de
pessoas € o programa ‘Farméacia Popular/Saude Nao Tem Pregco’ que oferece
medicacao gratuita para hipertensédo e diabetes com o alcance atual de cerca de

20 mil farmacias privadas aderidas ao Programa (15).

Ainda assim, combater as DCNT, tem sido uma tarefa ardua, e implica em
acoes interdisciplinares, nao se limitando apenas ao setor da saude. No ano de
2011, foi publicado pelo Ministério da Saude o ‘Plano de A¢des Estratégicas para
o Enfrentamento das Doencgas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) no Brasil,
2011-2022’, cujo objetivo é:

Promover o desenvolvimento e a implementacdo de politicas
publicas efetivas, integradas, sustentaveis e baseadas em
evidéncias para a prevengao e o controle das DCNT e de seus
fatores de risco, e fortalecer os servicos de saude voltados para a
atencao aos portadores de doengas crénicas. (16).

Mesmo com o avango das politicas de atencdo ao AVC, a equipe
interdisciplinar do hospital se vé frente a um desafio: desenvolver agbes de
preparo para a alta hospitalar baseando-se em seus conhecimentos prévios sobre
as atividades de cuidados domiciliares e as dificuldades enfrentadas geralmente
por cuidadores familiares de pessoas incapacitados por AVC, a fim de
obedecerem as politicas dos hospitais que geralmente sdo de incentivo a estas

altas, o mais cedo possivel (17).
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Ao setor de saude fica a obrigacdo de se organizar para receber
esta populagédo incapacitada, incentivar agcées de prevencao e
controle dos fatores de riscos, como o0s programas de adesao a
tratamentos e as suas sequelas. (18).

Diante do alto indice de mortalidade por AVC no pais e no mundo, das
politicas publicas agindo em favor da reducao destas alarmantes estatisticas, do
préprio sujeito que sofreu o AVC, existe ainda, marcado em diversos estudos, 0
cuidador familiar, e a sobrecarga do ato de cuidar, devido ao elevado nivel de
atencao despendido com o outro. O cuidador se vé frente ao desafio de auxiliar o
individuo que sofreu um AVC em suas mais diferentes tarefas, visto que as
sequelas podem estar ligadas as incapacidades fisicas, com consequentes perdas
de independéncia, ou até mesmo da autonomia (19).

Neste contexto pode surgir 0 apoio das redes sociais, entendidas como as
relacdes estabelecidas com as pessoas ao redor, como amigos, Vvizinhos,
parentes, servicos de saude, colegas de trabalho e outros, que oferecem

diferentes formas de apoio em situagdes criticas ou rotineiras (20).

1.2 As redes sociais

As redes sociais podem ser entendidas como as relacdes do sujeito com
seu meio social, o arranjo ideal dessas redes pode significar um dos recursos

principais a sobrevivéncia deste individuo ou de seu grupo doméstico (21).
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“As redes sao sistemas compostos por ‘nés’ e conexdes entre eles que, nas
ciéncias sociais, sdao representados por sujeitos sociais (individuos, grupos,

organizacdes etc.) conectados por algum tipo de relacao” (22).

De acordo com Castells (23), os nds constituem-se em intersec¢coes nas
curvas das redes, faciltando a compreensdo da mesma como um sistema

expansivel, que a medida que cresce, permite o surgimento de novos nés.

Marteleto (22) afirma que a rede social € composta por atores autbnomos
que se valem de um conjunto de ideias e recursos a favor de interesses comuns.
Dabas e Perrone (24) compartilham desta afirmacéo e acrescentam que cada ator
da rede, a partir dos beneficios que alcangam com as relacdes, potencializam os

compartilhamentos com os demais membros, fortalecendo as teias existentes.

Para favorecer a compreensao do conceito de redes sociais, &€ necessario
distinguir o termo de outro usado frequentemente, o suporte social. Segundo
Bullock (25), ambos sdo utilizados para um mesmo fim, e embora interligados, a
rede social deve ser compreendida num contexto fisico, estrutural, como a
vizinhanga ou a igreja, enquanto suporte social carrega a ideia de um apoio, por
exemplo, dos membros desta igreja ou vizinhos revelando, portanto, relagcbes no

ambito pessoal.

Pode - se ainda compreender a rede social classificando - a em dois grupos,
formal e informal, sendo a primeira composta pelas relagdes estabelecidas com
profissionais especializados como dentistas, médicos, etc., e a segunda trata-se
de um envolvimento de carater pessoal e, portanto de maior importancia do ponto
de vista afetivo, como a familia, parentes, comunidade, etc (26). A rede formal
pode também ser entendida como as instituicées sociais oficiais estruturadas por

normas rigidas, estaveis, e que sao responsaveis pelos servicos de atendimentos
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gerais, enquanto as redes informais sdo aquelas que respondem necessidades
especificas de determinados grupos como as associagoes, por exemplo (27).

Nos paises em desenvolvimento ha uma preocupacao em estudar as redes
sociais, uma vez que estas refletem, muitas vezes, as poucas saidas que as
familias carentes tém em maos para sobreviverem (28). Portugal (29) corrobora
com esta ideia quando afirma que as redes podem representar o papel de

provedores de recursos no lar.

Em meados de 1976, diversos estudos revelaram que pessoas com
doencas crbnicas, depressao, ou pés-acidentados, queixavam-se da falta de apoio
social e perdas de relacbes com pessoas proximas por diferentes razdes, como
separacdo amorosa, mudancga de moradia entre outros (30).

Do ponto de vista da saude, estudos mais antigos ja levavam em conta o
conceito de redes sociais e sua importancia na saude das pessoas, como por
exemplo, Broadhead et al. (31), que apontavam a pobreza de relagdes sociais
como fatores de risco semelhantes ao fumo, hipertensédo arterial, obesidade e

sedentarismo.

Compreender a influéncia das redes de apoio na saude do individuo tem-se
mostrado uma preocupacao crescente na literatura, como os estudos de Berkman
e Syme (32), que correlacionaram de maneira inversamente proporcional a taxa
de apoio social e o indice de mortalidade por determinadas doencas crbnicas.
Estes estudos foram confirmados quando correlacionados especificamente a
algumas enfermidades cardiacas, neoplasias malignas e acidente vascular
cerebral (33; 34). Segundo Vogt et al. (35), a presenca de redes de apoio pode
sugerir melhora no indice de sobrevida dessas pessoas.
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Segundo estudo sobre depressao apdés AVC (36), a precaria rede social
antes ou ap6s o AVC ainda pode estar relacionada a transtornos psiquiatricos
como a depressdao, sendo esta altamente incapacitante funcionalmente. O
levantamento de quais redes sociais foram acionadas por uma pessoa apds o
AVC pode revelar sua trajetéria em alguns aspectos, como por exemplo, do ponto
de vista social. Em um estudo sobre o impacto do AVC precoce e sua
incapacidade gerada na integracdo social de adultos, 1/3 dos entrevistados
referem alteracbes na maneira de se relacionarem e quase 50% percebem
mudancas nas outras pessoas no relacionamento com eles, sendo ora melhor, ora
pior (37).

Rabelo e Néri (38) ressaltam que individuos com a presenca de uma rica e
ampla rede de relagdes sociais possuem maior suporte em tempos de doencas,
enfrentando melhor as dificuldades da vida.

Independente do grupo que uma pessoa estd inserida, desde que ela
apresente uma rede favoravel e duravel de relacdes, isso pode significar grandes
acessos a determinados recursos (39).

Marteleto afirma que o conceito de Redes sociais € aplicavel em estudos
com diferentes enfoques, e que é fundamental levar em conta a necessidade de
dados empiricos suplementares e o reconhecimento dos vinculos nas relagdes

entre as pessoas (40).

Os achados epidemiolégicos que ilustram um crescente aumento nas
mortes e incapacidades por AVC, podem evidenciar a necessidade do surgimento
de ONGs, pois estas nascem muitas vezes em decorréncia de demandas que o
Estado ndo pbde suprir.
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Segundo Coelho (41), ONGs ou Terceiro Setor retratam todas as
organizacdes privadas sem fins lucrativos, com algum grau de trabalho voluntario
e que apresentem como objetivo a otimizacdo das necessidades coletivas. As
associagdes, de maneira geral, tém apresentado um forte crescimento, abordando
como foco a defesa dos direitos humanos dos pacientes, gerando maior
envolvimento destes com as questbes de sua prépria saude. O numero de
associagdes do tipo voluntarias pode ilustrar a atividade da sociedade civil, além
de representar sua organizacao.

O Estado e a sociedade ndo conseguem firmar um elo de compromissos
com seus direitos e deveres, transformando as conquistas das pessoas em uma
tarefa ardua e vagarosa, assim, os cidadaos enfrentam desafios de criar os
mecanismos necessarios para firmarem seus direitos, superando os preconceitos
existentes principalmente nas classes populacionais carentes de algum tipo de
atencao ou recursos (21).

Levando em consideragdo a alta mortalidade e incapacidade gerada em
consequéncia de um AVC e a necessidade vital de uma intervencao rapida e
eficaz tanto no momento agudo quanto em longo prazo, a fim de amenizar o
prognoéstico esperado, reduzindo suas incapacidades e melhorando suas
atividades de vida diarias, sera buscado nesta pesquisa um maior entendimento
da trajetoria percorrida pelo individuo acometido por AVC. Faz parte desta

trajetoria o acesso as redes.

Além disso, ha pouca literatura a respeito, especificamente, da trajetéria
percorrida pelas pessoas acometidas por AVC apdés a alta hospitalar,
especialmente no que concerne aos segmentos pobres da populacdo. Os
resultados obtidos a partir desta investigacao podem subsidiar administradores e
profissionais de servicos de saude, na elaboracdo de programas e solucbes
sociais para estes grupos de pessoas da populacao.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

- Investigar a trajetéria de vida entre 0 acometimento e a reabilitagdo de pessoas
acometidas por AVC e identificar quais redes sociais foram acionadas

2.2 Objetivos especificos

- Caracterizar as condi¢des socioeconémicas e educacionais do individuo

- Identificar as redes sociais acionadas pelo individuo ou por seus familiares no

periodo entre 0 acometimento e a reabilitagéo

- Conhecer a avaliagdo que os individuos fazem a respeito das redes sociais
acionadas por eles

-Compreender os possiveis impactos das redes sociais no periodo entre o

acometimento e a reabilitacdo

- Identificar a percep¢ao do participante em relacao a sua vida apés o AVC
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3 METODOS

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo de carater qualitativo, por melhor se adequar a
natureza do tema/problema de investigagéao.

Metodologias de pesquisa qualitativas sao entendidas como
aquelas capazes de incorporar a questdo do significado e da
intencionalidade como inerentes aos atos, as relacdes, e as
estruturas sociais, sendo estas Ultimas tomadas tanto no seu
advento quanto na sua transformagdo, como construgbes
humanas significativas. (42).

3.2 Local da pesquisa

A pesquisa foi realizada na APNEA — Associacdo de portadores de

necessidades especiais de Americana, na cidade de Americana SP.

Fundada em 13 de outubro de 2004, a Associagcao tem como objetivo a
prestacao de atendimento as pessoas com deficiéncia do municipio de Americana
e regido. Por escassez de recursos para pagamento de profissionais e transportes
dos usuarios, 0 numero de atendimentos por més alcancava 360, entretanto, na
época da coleta de dados, este numero estava bastante reduzido, pois 0s
profissionais que atendiam eram voluntarios, e os transportes oferecidos pela
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Prefeitura local s6 estavam disponiveis duas vezes por semana. Todo recurso
financeiro da APNEA advinha de doacdes, bazares e/ou festas beneficentes

organizados pela diretoria e voluntarios da ONG.

As especialidades de atendimento fisioterapéutico da APNEA sao
ortopédica, traumatoldgica, reumatoldgica, neuroldgica e respiratoria, além de
atendimento psicol6gico, com o objetivo de desenvolver a identidade pessoal e a
integracao social dos usuarios. O espaco fisico da organizacao era constituido por
laboratério de informatica, ja que outrora eram prestados cursos para acesso ao
computador, com vistas a contribuir na insercdo ao mercado de trabalho. Durante
o periodo em que a pesquisadora permaneceu na ONG, ndo havia professor de
informatica, e o laboratério era utilizado pelos usuarios de maneira livre,

geralmente para acesso a internet nos momentos de espera dos atendimentos.

A APNEA foi escolhida como local para esta pesquisa principalmente pelo
fato de a pesquisadora atuar voluntariamente na associacdo, prestando
atendimento fisioterapéutico aos usuéarios, o que facilitou os contatos para

realizacdo da pesquisa.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica de Pesquisa da
Universidade Estadual de Campinas, com parecer numero 856/2011.

3.3 Participantes

Cinco usuéarios da ONG que estavam em processo de reabilitagdo por

sequelas de AVC foram convidados e aceitaram participar da pesquisa.
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3.3.1 Critérios de inclusao

Foram incluidos na pesquisa todos os usuarios acometidos por AVC em
atendimento na Apnea que aceitaram participar voluntariamente do estudo e que

assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

3.3.2 Critérios de exclusao

Um critério de exclusao referiu-se a presencga de afasia, pois dificultaria a
realizacdo da entrevista tanto no sentido da expressao do sujeito, quanto, a
depender do tipo de afasia, da compreensdao das perguntas feitas pela

pesquisadora.

3.4 Selecao da amostra

Todos os usuarios acometidos por acidente vascular encefalico em
atendimento na APNEA foram convidados a participar da pesquisa, respeitando-se
os critérios de inclusdo/excluséo pré-estabelecidos. No periodo da pesquisa havia
cinco pessoas na ONG em tratamento devido as sequelas do AVC. Assim,
obedecendo aos critérios de inclusdo/exclusao pré-estabelecidos, a pesquisadora
esclareceu a todos os participantes os objetivos do estudo e ap6s anuéncia, foram
estabelecidos os dias e horarios para realizacdo de cada entrevista.
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3.5 Coleta de dados

Do total de entrevistas, trés foram realizadas em uma sala da Apnea, com a
presenca da pesquisadora e do participante, e com o registro dos dialogos
realizados com um gravador de audio do tipo MP3. As entrevistas duraram
aproximadamente uma hora, sendo realizadas individualmente. Duas das
entrevistas foram realizadas na residéncia dos participantes, visto que estes nao

estavam frequentando a APNEA por falta de transporte naquele periodo.

Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada,
utilizando-se como instrumentos, uma ficha de identificacdo do participante,
contendo perguntas relativas as suas caracteristicas (Apéndice 1) e o Roteiro de
questdes (Apéndice 2), ambos elaborados pela pesquisadora. O roteiro de
questbes abordou temas que implicavam em detalhar os seguintes
acontecimentos: o dia da ocorréncia do AVC, a permanéncia no hospital, a busca
por tratamento pés-hospitalar, as expectativas e satisfacbes com os tratamentos
em geral e com as ajudas recebidas durante suas trajetorias.

3.6 Processo de analise dos dados

As transcricoes dos audios foram feitas pela propria pesquisadora. Apoés,
passou-se a leituras sucessivas do material, de maneira a estabelecer possiveis
categorias de analise. A andlise do material foi fundamentada na técnica de
analise de conteldo, segundo sua modalidade tematica, e que por definicao de

Bardin, trata-se de: “(...) Um conjunto de técnicas de analise das comunicacdes que
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utiliza procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteudo das mensagens”
(43).

Apébs a categorizacdo dos dados, procedeu-se a analise propriamente do
material. A apresentacao dos resultados contempla as seguintes categorias:

1) Primeiras atitudes frentes ao diagndstico inicial: conhecimentos prévios sobre o
AVC, dificuldades enfrentadas no diagnéstico inicial, mudancas e adaptacdes
apés a alta hospitalar.

2) A presenca das redes sociais: apoios recebidos durante a ocorréncia do AVC,
apoio recebido apds a ocorréncia do AVC, apoio oferecido pelas organizacées nao
governamentais, avaliagao das redes de apoio e principais dificuldades.

3) Condicao atual do participantes: rotinas, sentimentos e perspectivas.
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4. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

4.1. Caracterizacao dos participantes

A fim de visualizar o perfil do grupo entrevistado segue abaixo o Quadro 1,

com a caracterizacdo dos participantes em termos de idade, sexo, escolaridade,

estado civil, profissao/situacao de trabalho atual, assisténcia médica na data do

AVC, assisténcia médica atual, transporte, moradia e renda familiar.

Quadro1: Caracterizacao dos participantes * EF: Ensino Fundamental; **SM: Salario Minimo.

Participantes P1 P2 P3 P4 P5
Idade 59 69 37 36 57
Sexo M M M F F
R e e 2° Grau e
Escolaridade Até 4° EF Ate 4° EF Até 4° EF Completo Até 4° EF
) Unido
Estado Civil Casado Casado Solteiro Casada consensual
Profissdo / Motorista/Aposent Motorista/Aposen Montador de Balconista/ Urditriz/
Situacao de a-do por invalidez ta-do por moveis/Apose | Aposentado por Licencas
trabalho atual invalidez n-tado por invalidez médicas
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Assisténcia

Médica na SUS Convénio SUS SuUS Convénio
data do AVC

Assisténcia Sus Conveénio SuS Sus SuS
Médica Atual

Transporte Prefeitura Carro Onibus Carro Vizinhos
Moradia Prépria Prépria Prépria Prépria Prépria
Renda 1.700,00 670,00 1.340,00 1.000,00 2.000,00
familiar 2 a3 SM 122 8M 2a3SM 122SM 3a4SM

A idade do grupo variou de 36 a 69 anos, meédia 51.6, sendo trés
participantes do sexo masculino e dois do sexo feminino. Quanto a escolaridade
somente um participante possuia o ensino médio completo, enquanto os demais
apresentaram estudo até a quarta série do ensino fundamental. Com relacédo ao
estado civil, trés estavam casados legalmente, um solteiro e uma unido

consensual. Todos possuiam casa prépria.

Em termos da situacdo de trabalho, uma pessoa se encontrava afastada do
trabalho por meio das concessdes de licencas médicas desde a ocorréncia do
AVC, enquanto os demais estavam aposentados por invalidez. A média da renda
familiar é de 1.142,00 reais (aproximadamente dois salarios-minimos), sendo
necessaria, em um dos casos, a ajuda financeira dos filhos para suprir as
necessidades basicas.

Uma das questdes previamente abordadas na pesquisa dizia respeito a
possuirem convénio médico tanto na data do AVC quanto na época da entrevista.
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No periodo de instalacdo do AVC dois participantes relataram utilizacdo de
convénio médico, e na época da entrevista apenas um possuia este suporte. Os

demais utilizavam recursos do sistema de saude publico.

Quanto ao uso de transporte durante suas rotinas, dois participantes fazem
uso de carro particular enquanto dois utilizam o transporte da prefeitura, e uma

referiu a ajuda dos vizinhos.

Para uma melhor compreensdo de cada trajetéria dos participantes, segue
abaixo breve histérico de cada participante, sobre 0 momento da ocorréncia do
AVC:

P1: Relata ter trabalhado o dia todo como de costume, na funcdo de
motorista de 6nibus. Ao chegar em sua casa a noite sentia-se apenas cansado,
chegou a deitar-se para dormir, até sua esposa estranhar o fato dele falar
diferente, enrolado, e assim ela pede que ele va até o pronto socorro (P.S). Um
amigo do trabalho o leva, chegando ao P. S, foi colocado na maca, tomou
algumas medicacoes e ficou no corredor do Pronto Socorro por um tempo, até o
transferirem para o hospital municipal. Esta espera durou cerca de duas horas até
o internarem no hospital, onde ficou por quatro dias. Saiu do hospital em cadeira
de rodas, pois estava comprometido motoramente, com hemiplegia.

P2: O AVC aconteceu enquanto estava dormindo e, tendo acordado,
resolveu ir ao banheiro, onde se sentiu mal e, provavelmente, sofreu o AVC. A
esposa o acudiu e ligou para o filho que o levou até o hospital; entrou no hospital
na maca, passou mal, vomitou e perdeu a consciéncia. Nao se lembrava, portanto,
de muitos detalhes. Sua internagédo durou oito dias, e saiu do hospital em cadeira

de rodas, hemiplégico, ainda sem condi¢cées de caminhar.
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P3: Estava em uma festa no sitio onde morava e sentiu muita dor de
cabeca, foi para casa e ao tentar levantar-se no dia seguinte sofreu uma queda.
Os irmaos socorreram e com ajuda de um amigo o levaram de carro para a
cidade. Passou cinco dias internado no hospital e teve alta com alteragbes na fala

e na marcha.

P4: Trabalhou junto ao marido até meia noite no comércio que tinham no
Parana, era noite de natal, foi para casa, dormiu, e ao acordar sentiu forte dor de
cabeca e tontura, tomou um analgésico, mas vomitou, 0 marido a levou para a
farmacia e 14 foi medida sua pressao arterial — 90 X 80 mmHg. Foram para o
hospital com o proprio carro, onde foi diagnosticada com labirintite. Foi medicada e
voltou para a casa da mae, ja que seu marido precisava trabalhar. Ainda passando
mal, a mae resolve leva-la para outro hospital em uma cidade vizinha, tendo que
para isso pagar a consulta. Neste hospital 0 médico que a atendeu desconfiou de
que fosse AVC, e pediu que a transferissem para Curitiba em busca de condigbes
adequadas de atendimento. A mae imediatamente questionou se a transferéncia
nao poderia ser feita para Americana, cidade onde tinham parentes. Assim, P4
desloca-se de ambulancia até a cidade de Americana, e no percurso tem nova
crise, sofre outro AVC. A entrada no hospital foi dificil por ndo aceitarem alguém
do Parana. Passou 24 dias internadas, e teve alta com comprometimento motor
generalizado.

P5: Relatou que caminhou de volta para casa ap6s o trabalho e sentiu que
algo nao estava normal consigo mesma. Ao descer no ponto de 6nibus perto de
sua casa precisou da ajuda de sua colega de trabalho, pois quase nao aguentava
caminhar. Ja em casa, esperou o marido voltar do trabalho que a levou para o
hospital, foi medicada e retornou para casa. Na madrugada do mesmo dia
levantou da cama e foi ao banheiro, sofreu uma queda e caiu desacordada, foi

socorrida e acompanhada pela irmad novamente ao hospital onde se manteve
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internada por um periodo de tempo do qual ndo se lembra. Ndo menciona se saiu

do hospital em cadeira de rodas, mas afirma que teve muitas dificuldades por nao

conseguir andar.

Quadro 2. Situacao dos participantes apos o AVC

Atividades de
Tempo de vida diarias
acometimento | Comprometimento Marcha AVD’s
do AVC
Comprometimento motor Com bengala, sem Necessita de pouco
P1 8 anos ] N -
unilateral dificuldades ou nenhum auxilio
Comprometimento motor Com bengala, com Necessita de médio
P2 10 anos ) y B
unilateral dificuldades auxilio
Comprometimento motor Sem dificuldades, Né&o necessita de
P3 16 anos ] .
unilateral sem bengala auxilio
. Com bengala, se .
Comprometimento motor ) Necessita de pouco
P4 13 anos ) apoia nas pessoas e B
bilateral . ou nenhum auxilio
espacos fisicos.
Com bengala e com
. Comprometimento motor | dificuldades, se apoia Necessita de
P5 1 ano e seis meses ) »
unilateral nas pessoas e bastante auxilio
espagos fisicos.

As informacdes do quadro 2 descrevem parcialmente 0 comprometimento
de cada participante, ndo houve uma avaliacdo especifica de cada um, as
situacdes basearam-se em observacoes feitas pela pesquisadora no dia-a-dia dos
atendimentos na ONG.
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O tempo de AVC variou de 1 ano e 6 meses até 16 anos, e reflete possiveis
dificuldades dos participantes para recordar os fatos e detalhes de suas vidas
desde o AVC.

Nota-se que apenas a participante P4 apresentava sequela em ambos os
hemicorpos, sendo os demais comprometidos unilateralmente. Esta participante,
apoiando-se nas pessoas, espacos fisicos ou bengala, necessitava em suas
AVD’s de pouco ou nenhum auxilio.

Com relacao a marcha, um participante se destacou pela independéncia, os
demais utilizavam no minimo bengala sendo que uma pessoa deambulava com
dificuldade e outra sem dificuldade. As duas pessoas restantes utilizavam-se além
da bengala, do apoio das pessoas e espacos fisicos, sendo uma com mais e outra

com menos dificuldade.

4.20 diagndstico inicial do AVC

4.2.1 Conhecimentos prévios sobre o AVC

Alguns participantes relataram desconhecimento sobre o AVC. No trecho
seguinte, a participante relata que desconhecia tanto os sintomas do AVC quanto
da pneumonia que enfrentou simultaneamente e assim, considerou que a perda

de movimentos eram efeitos colaterais de remédios:
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“A minha sorte que eu ja tinha ouvido o pessoal dizendo, deu derrame no
fulano, mas eu nem imaginava o que era um derrame, deu derrame no fulano, ah
derrame? Mas eu nem imaginava o que era um derrame, eu imaginava assim,
naquele momento que eu tava la, eu imaginava assim que eu nao tinha
movimento, perdi meu movimento é devido tanto remédio, nem imaginava, eu na
minha pneumonia, um dia, ouvindo o médico falar de pneumonia nem dei bola, o

que é pneumonia, nem imaginava” (P4 — F, 36 a).’

Outro participante afirma nao saber sobre o AVC até ser acometido por ele:

“‘Nem sabia o que era derrame (...) ela ligou la na minha irma (...) é

derrame, pode ir pro hospital, ai fiquei quatro dias no municipal.” (P1 —M, 59 a)

Em um caso especifico, o participante revelou saber que estava sofrendo
um AVC, porém relata o espanto de familiares e conhecidos em relagdo a

ocorréncia do AVC em uma pessoa jovem.

“Ah eu sabia que era um derrame né, ficou uns tempos no hospital la de
Caraiba (...) Olha todo mundo queria saber por que que deu em mim né, tinha 21
ano” (P3—-M, 37 a).

'Neste trabalho, definimos o participante por P, o sexo por F(Feminino) ou M (masculino) e o niimero representa a idade
do participante.
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Percebe-se nos relatos que as duvidas em relagdo ao AVC foram no
sentido de compreender quais fatores de risco poderiam ter sido desencadeadores

e como a doenga pode se manifestar agudamente.

A literatura nos mostra que a difusdo de conceitos como estes poderia ser
benéfica na busca rapida por atendimentos especificos, 0 que poderia provocar
impacto positivo na recuperacdo e reabilitacdo da doenca. Estudo de Willians
1997, sobre o nivel de conhecimento de pessoas que tiveram um AVC sobre a
doenca, mostra que apenas 24% dos pacientes conseguiram chegar ao pronto
socorro dentro da janela terapéutica, e que 86% daqueles que nao conseguiram
chegar nao o fizeram de forma rapida por desconhecerem os sintomas do AVC e
sua gravidade (44).

A falta de conhecimento sobre o AVC e a gravidade da doenca esta
diretamente relacionada a baixa adesao ao tratamento ideal e a prevencao do
AVC. Na medida em que o familiar ou pessoa que socorre e o proprio acometido
reconhecem o AVC, a chance de o paciente receber o trombolitico € maior (45).

Estudo realizado no Canada com 1.168 pacientes com AVCi, concluiu que
uma das razdes da maioria dos pacientes nao receberem a terapia trombolitica é o
fato de ndo conseguirem chegar ao hospital dentro do prazo determinado. Neste
estudo, apenas 314 (27%) das pessoas acometidas pelo AVC chegaram ao
hospital nas primeiras horas do inicio dos sintomas, e a principal razao da nao
chegada ao hospital foi 0 desconhecimento dos pacientes com relacdo ao AVC, o
que atrasava a procura por auxilio médico (46).

Nicol e Thrift (47) trazem a tona a relevancia destas campanhas e salientam

que o principal publico alvo sdo os idosos.
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Diversas campanhas no Brasil e no exterior apontam para os perigos do
AVC. A Rede Brasil AVC, ONG diretamente envolvida com o tema, traz em sua
pagina uma imagem que permite o reconhecimento dos sinais e sintomas durante

o AVC, que sao:

« Fragueza ou sensacao de formigamento no rosto, braco ou pernas,
especialmente em um lado do corpo

o Confusao, alteracao da fala ou compreensao

o Alteracdo na visao (em um ou ambos os olhos)

» Alteragéo do equilibrio, coordenagéo, tontura ou altera¢cdo no andar

o Dor de cabega subita, intensa, sem causa aparente

ﬂu@ Q
e

Figura 2. Representagéo dos primeiros sinais e sintomas do AVC
Fonte: Rede Brasil AVC (48).

Outra campanha recente foi realizada em nivel mundial, por meio da
publicacdo pela OMS de uma cartilha de atencdo ao AVC, denominada de “Eu me
importo”, em que sao compartilhados trés principios basicos da doenca: o AVC

pode ser evitado, pode ser tratado e remanejado a longo prazo. Neste panfleto
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estdo contempladas recomendacdes gerais acerca do AVC, desde sua prevencao

até a reabilitagido (49).

Autores que estudaram o impacto do AVC na midia no estado de SP,
realizaram buscas em dois jornais de relevancia no Brasil: O Estado de Sao Paulo
e Folha de Sao Paulo, afirmam que néao foi possivel detectar nenhum registro com
o termo “acidente vascular encefélico” nestes jornais. A partir da divisdo da busca
nos itens 1. Informagdo em saude: mencado ao AVC em contelddo informativo; 2.
Celebridades: sem contextualizacdo informativa, apenas se referindo a
personalidades publicas; e 3. Outras: filme, marketing, etc.; a referéncia ao AVC
apareceu com maior frequéncia apenas no item celebridades, ou seja, sem

contextualizagao informativa (50).

E consenso na literatura a importancia das campanhas de atengéo ao AVC,
e atualmente, no Brasil, existe um esforco das acbes de politicas publicas e
sociais voltadas para a divulgacdo das informacbes pela sociedade, porém
percebe-se no presente estudo e em diversos outros que ainda existe uma lacuna,

gue as pessoas ainda desconhecem os perigos do AVC.

Alguns autores discutem que um aspecto a ser abordado para
compreensao deste fendmeno seria a maneira pela qual as campanhas atingem a
populacdo. A execucao de estratégias multiplas com comunicacdes verbais e/ou
escritas, informacdes visuais e repetidos encontros educativos poderiam

potencializar as mudancas atitudinais das pessoas (51).

Como mencionado anteriormente, tem havido iniciativas do governo, de
profissionais, e até mesmo de organizacdes ndo governamentais para mobilizacao
da populacéao a favor de ampla divulgacao das informacées, entretanto, percebe-
se que a consolidacao e absorcado das informacdes pela sociedade levam tempo.

Para ilustrar como estas iniciativas demoram para se firmarem, temos o exemplo
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da batalha contra a malaria no Brasil, que iniciou-se em 1965 com a criacdo da
Campanha de Erradicacdo da Malaria e trinta e cinco anos depois, foi necessario
ainda um novo esforco do Ministério da Saude/Fundacado Nacional de Saude
(FUNASA) com a criacao do Plano de Intensificacdo das Acdes de Controle da
Malaria na Amazénia Legal (PIACM), ou seja, diversas tentativas sdo aplicadas a
fim se alcancar o contingente esperado (52).

Outra doenca que implicou muita divulgacao de informacdes a populacao,
além de adesdo as vacinas, foi a variola. Esta doenca, conhecida desde a
antiguidade, teve sua vacina decretada como obrigatéria em 1846. A OMS
determinou na XVI Assembléia Mundial da Saude de 1965, como uma de suas
metas, a erradicacdo da variola, e até a sua total erradicacdo a doenca era vista
como emergéncia epidemioldgica mundial (53).

Diversas sdo as campanhas que alcangaram o0s objetivos propostos,
podemos citar campanhas contra poliomielite, gripe suina, entre outras, que
tiverem forte impacto de veiculacdo na midia e conseguiram ou conseguem até

hoje apresentar resultados positivos na populagao.

Estudo recente de Teixeira, Min e Toledo (50), a respeito da comunicacéao
em saude no AVC, define o compartilhamento de informagdes como incentivo a
sociedade de melhores padroes de comportamento com relagdo ao processo

saude doenca.
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4.2.2 Dificuldades enfrentadas no diagndstico inicial

O desconhecimento sobre a doenca pode ser ndo apenas do usuario dos
servicos de saude, mas também dos préprios profissionais. Leite (54), afirma que
os profissionais de salude podem encontrar a mesma dificuldade em detectar os
sinais e sintomas do AVC, e que o ideal por parte destes profissionais € a correta
deteccdo dos sinais e sintomas caracteristicos da doenca a fim de evitar
diagnésticos errados ou estratégias mal elaboradas que ndo conduzem a
tratamentos eficazes. Somado a deteccdo de evidéncias clinicas encontra-se a
experiéncia de cada profissional, entretanto, o que se percebe sao evidéncias de
que muitos profissionais da saude ndo adotam estas praticas com as vitimas de

AVC, apesar da constante publicacao de guidelines sobre o assunto (55).

“Cheguei la o médico olhou ni mim, colocou na orelha assim, nem mal relou
ni mim, falou assim: é labirintite... O médico me deu remédio e mandou embora”
(P4—-F, 36 a).

Outro relato revela, novamente, a falta da hipétese diagndstica correta e

consequente encaminhamento para os procedimentos necessarios:

“Ai meu marido chegou, que ele tava vendendo salgadinho, chegou, pedi

para levar eu no banheiro, levou, sentou no sofa, me levou no hospital, chegou no
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hospital, me deram um remédio la no pronto-socorro, que ndo resolveu nada, ai eu
vim embora” (P5 — F, 57 a).

Notam-se dificuldades por parte dos profissionais mencionados em
compreender o que esta acontecendo com seu paciente e no caso do AVC,
especificamente, isto é muito grave pelo tempo perdido aos corretos

encaminhamentos muitas vezes vitais.

Autores discutem que se deve levar em conta o fato de que muitos
profissionais ainda passam por uma formagdo baseada na diminuicdo ou
eliminacédo da doenca, ndao preocupados com 0 contexto social em que a pessoa
doente se encontra, outro fator prejudicial poderia ser a jornada exaustiva de
trabalho destes profissionais, com condicdes nem sempre favoraveis, dificultando

os resultados do trabalho das equipes de saude no geral (56).

Assim, prestar o cuidado em sua totalidade exige a adequada formacao do
profissional, que deveria estar pautada na pratica da cidadania, com acdes
voltadas a conhecer, ou a0 menos se preocupar com a realidade de vida de cada
individuo a ser atendido (57).

Piancastelli (58) evidencia que os estudantes da area da saude precisariam
ter contato com a comunidade ainda na graduacdo, com o dia-a-dia de seus
pacientes, para que as praticas destes profissionais pudessem se voltar a acoes
de promocao da saude e prevencgdes, favorecendo a condi¢do ja marcada pelas
familias de dificuldades sociais e financeiras e, portanto, de acesso a informacodes

e/ou prestacdes de servicos.

Durante o primeiro atendimento hospitalar, um dos participantes comenta
que a dindmica do hospital nao favoreceu sua passagem por aquela instituicao:
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“Ah, eu fiquei la na maca naquela correria de emergéncia né, eu fiquei la
(...) Ah, porque eu fiquei na maca né, ndo foi um atendimento assim com aquela
garra” (P1).

Alguns, no entanto, manifestaram uma avaliacdo positiva dos atendimentos:

“Ai eu cheguei la eu fui atendido, cheguei la, me tiraram do carro, me
puseram na maca, ai puseram um pano assim, puseram um balde embaixo, eu

vomitei e ndo vi mais nada (...) Foi boa (assisténcia recebida)” (P4 — F, 36 a).

“Achei (risos) foi dificil (a permanéncia no hospital) (...) Acho que foi boa
(assisténcia recebida)” (P3 — M, 37 a).

Os discursos apresentados no presente estudo revelam atendimentos que
incluiram demoras ou insuficientes exploracdes das condicbes clinicas do
paciente. O atraso na assisténcia a este tipo de paciente traz uma série de
conseqléncias ao enfermo, visto a necessidade de socorro e tratamento rapido.

A idéia de um pronto atendimento especializado como solucdo para
minimizar o impacto do AVC na sociedade aparece em alguns estudos como de
Geoffrey (59) ao afirmar que as Unidades de AVC deveriam fazer parte do
planejamento nas politicas relacionadas a saude, prioritariamente nos paises com

altas taxas de mortalidade.
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No entanto, enquanto esta ideia ndo se concretiza de maneira uniforme, no
Brasil algumas acdes politicas tém voltado seu olhar em outros aspectos do pronto
atendimento do AVC. Sao exemplos dessas politicas, a Portaria 664/2012 (60),
publicada pelo Ministério da Saude, que estabelece novo protocolo de assisténcia
ao paciente com AVC - Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas - Trombolise no
Acidente Vascular Cerebral Isquémico Agudo e a publicacao da Portaria 665/2012
(61), que dispbe sobre os critérios de habilitagdo dos estabelecimentos
hospitalares como Centro de Atendimento de Urgéncia aos Pacientes com
Acidente Vascular Cerebral (AVC), no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS),
€ que por sua vez, institui o respectivo incentivo financeiro e aprova a Linha de
Cuidados em AVC.

Tais agbes objetivam melhorar de forma integral o atendimento a pessoa
acometida por um AVC, oferecendo em especial 0 suporte para 0 momento da
ocorréncia do AVC, além de prestar as devidas orientagdes apos a alta hospitalar.

4.2.3 Mudancas e adaptacoes enfrentadas apds a alta hospitalar

A vida de uma pessoa ap6s o acometimento por AVC é marcada por
diferentes mudancas e adaptagcdes em suas rotinas, com impacto, conforme ja
mencionado, na dinamica familiar. Um exemplo dessas mudancas cotidianas sao
as constantes idas a diferentes tipos de terapias, em especial a reabilitacdo
fisioterapéutica. A importancia que cada um da a estes tratamentos no presente
estudo é marcada por alguns trechos de falas que evidenciam a busca pela

recuperacao fisica.

45



“Fiquei muito tempo na cama (...) Unica coisa que eu conseguia era pegar
com a mao, banho eu ndo tomava sozinho, tomava banho na cadeira de banho,
até hoje eu nio troco de roupa sozinho, banho eu tomo sozinho, mas trocar a

roupa eu ngo troco” (P1 — M, 59 a).

Em resposta a questdo sobre o que foi fundamental em sua vida apés o
AVC, o mesmo participante apresenta duas respostas diferentes que
possuem,aparentemente, significados ligados a questao fisica:

“Ah! eu comecar a andar sozinho né (...) Acho que foi a fisioterapia né” (P1
- M, 59 a).

As condicoes em que as sequelas podem deixar as pessoas apés o AVC
sao variaveis. Estudo realizado em Portugal (62) sobre o grau de dependéncia em
pessoas acometidas pelo AVC verificou, entre outros achados, que a maioria das
sequelas dizia respeito as perdas das capacidades fisicas quando comparada as
capacidades cognitivas.

Percebe-se que a expectativa colocada na fisioterapia vai além, muitas
vezes, do que a terapia pode proporcionar em termos de resultados. O trecho
abaixo revela as dificuldades motoras adquiridas, a expectativa e a frustragcdo com

o tratamento:

“Eu andava na cadeira de rodas né, depois que eu sai de la (hospital) eu ja
sai assim sem andar sem nada (...) Eu fiz fisioterapia, fiz hidroterapia (...) S o
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fisioterapeuta pra fazer esse braco mexer né, vé se mexia, amenizava a dor que

eu sentia no bragco, mas nao adiantou nada” (P2 — M, 69 a).

Autores como Falcdo (37), ressaltam que o processo de recuperagao do
AVC nao deve ser atribuido apenas a reabilitacdo. Outros fatores estao
diretamente envolvidos com o prognostico da doencga, como a idade, a gravidade
de lesdo e até mesmo existéncia concomitante de outras patologias.

Quando questionados sobre quais orientacées receberam apds a alta
hospitalar, diversas foram as respostas: abster-se do fumo e de bebidas alcodlicas
que sao fatores de risco relevantes para AVC; uso continuo da droga Aspirina —
medicacado que tem sido empregada com fins de redugédo da adeséo e agregacao
de plaquetas (63), outras drogas administradas, e por fim, houve o
encaminhamento apds a alta hospitalar a uma equipe multidisciplinar com atencao

domiciliar.

“A Unica coisa que falaram pra parar de fumar né, ndo beber e parar de
fumar” (P1 — M, 59a).

“Nao me lembro, passou AS infantil s6” (P3 — M, 37 a).

“Me deram um monte de remédio pra ‘mim’ toma” (P5 — F, 57 a).
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“Dai o médico falou, deu todas as ‘orientacao’, dai foi a turma da OAD ({...)
dao assisténcia na casa (...) tem médico, tem fisioterapeuta, tem psicdlogo,
terapeuta ocupacional, fonoaudidloga néo (...) bem no inicio a psicéloga me deu
alta(...) Dai meu marido vinha todo, trés vezes por semana no hospital pra pegar

essas orientagées, como lidar com o paciente apos o AVC” (P4 — F, 36 a).

Estes relatos corroboram com os achados de Rodrigues, Parente e Gomes
sobre redes familiares de pacientes com AVC, em que 0s sujeitos mencionaram
sem detalhamento as orientacbes medicamentosas e de cuidados gerais
recebidos apds a alta hospitalar, 0 que pode sugerir que as orientacbes podem ter
sido feitas de maneira imperfeitas (64).

Uma iniciativa do Ministério da Saude, que revela a preocupacdo em
diagnosticar as condigdes de saude da populacao foi a implantacido do Programa
Saude da Familia no ano de 1994, modelo que propde a familia como o principal
objeto de atencdo, com vistas a protecdo, promocédo da saude, identificacdo e
tratamento das doencas. O programa prevé uma equipe multidisciplinar que se
responsabiliza por determinadas areas geograficas do pais. A base de atuacao
das equipes sdo as unidades basicas de saude, as atividades desenvolvidas
envolvem avaliacées permanentes por meio de indicadores de saude (65).

O fornecimento de orientacdes adequadas tanto na alta hospitalar quanto
no domicilio do individuo pode corroborar diretamente com o0 sucesso da
reabilitacdo, pois assim é possivel conhecer o contexto no qual este cidadao esta
inserido, identificar suas necessidades, dificuldades e estabelecer um programa
de orientacdes domiciliares onde o cuidador possa ser treinado em suas novas
tarefas (66).
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Souza (67) argumenta que o nivel de recuperacdo da pessoa que
sofreu 0 AVC pode estar diretamente relacionado com a capacidade do cuidador
em oferecer o cuidado necessario.

Outra questao levantada no momento da entrevista relacionou-se a
rotina do participante na época logo ap6és o AVC. A maioria ndo conseguiu se
recordar dos detalhes, talvez devido ao tempo passado da data do ocorrido, que

conforme mencionado, variou de 1 ano e 6 meses até 16 anos.

“Unica coisa que eu conseguia era pegar com a mao, banho eu ndo tomava
sozinho, tomava banho na cadeira de banho, até hoje eu ndo troco de roupa
sozinho, banho eu tomo sozinho, mas trocar a roupa eu ndo troco (...) naquela

época ela (esposa) ndo podia deixar eu sozinho” (P1 —M, 59 a).

“Eu ficava na cadeira né, ndo fazia mais nada” (P2 — M, 69 a).

Percebe-se novamente a existéncia de perdas motoras com consequentes
impactos funcionais interferindo nas atividades de vida diarias (AVDs) dos
individuos. A incapacidade funcional esta relacionada com a area cerebral
afetada, e caso a pessoa nao tenha acesso aos tratamentos adequados as
limitacOes fisicas podem permanecer instaladas e até progredirem, o que dificulta
a vida no que diz respeito a autonomia, por exemplo (37).

Outro participante que apresentava sequelas menores quando comparado
aos demais, relatou que em sua rotina ele praticava ciclismo (informal), o que de

certa maneira pode até ter colaborado em sua recuperagao fisica.
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“Andava de bicicleta” (P3 — M, 37 a).

A participante P3 comenta sobre a dificuldade sentida na época para
adquirir a postura ortostatica e que para auxiliar nos tratamentos fisioterapéuticos
realizava tentativas em casa, com o auxilio do marido, de cumprimento dos
exercicios. Ao longo do tempo sua situacdo motora foi melhorando, e destaca o
papel do marido, que levando - a para todos os lugares estimulava seu interesse
pela recuperacao da marcha.

“Eu ndo tinha movimento nenhum, quando foi pra mim parar em pé, meu
marido colocava em pé, eu ndo aglentava ficar dois segundos em pé, a perna
ficava roxa todinha, ele colocava foi indo, foi indo, eu parei cinco minutos em pé
mas a perna ficou todinha roxa, dai ele me levava de manh& na clinica, depois eu
voltava e la eu ficava deitada um pouco, eu sentava e eu quando comecei dar 0s
primeiros passos devagarzinho na area da minha cunhada eu segurava la e ficava
andando pra la e pra ca (...) todos lugar que meu marido ia, eu ia junto, eu ndo
aguentava andar ele me levava nos bragos, mas eu passeava bastante, na igreja
eu ngo ia (...) devido eu nao ter movimento nenhum, mas na hora que eu adquiri
0S primeiros passos, oS movimentos, comecei a ficar seqgurando bem o pescoco,
comecei ficar sentada, dai eu ia, dai eu passeava e ia. la nos parentes, o meu
marido nunca deixou de me levar sempre quando ele ia ele me levava, e ate hoje
é assim” (P4 - F, 36 a).

A participante P5 respondeu esta questdo levando em conta o momento
atual, tendo em vista que seu AVC foi o mais recente em relacdo aos demais
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participantes da pesquisa. Em sua fala demonstra novamente o infortinio
resultante da incapacidade funcional, que a restringe em diferentes aspectos, mas
revela também a busca por atividades que ocupem seu tempo, como costurar e
pintar, que do ponto de vista terapéutico tem papel positivo na recuperacao, ja que
a habilidade manual pode estar comprometida.

“Eu acordo, eu ando aqui, sento ali, ndo da pra fazer nada (...) Eu costuro
(...) E, mandei arrumar minha méquina (...) Agora eu to tentando arrumar as coisas

pra mim pintar” (P5 — F, 57 a).

4.3 A presenca das redes sociais

4.3.1 Durante a ocorréncia do AVC

Ao se depararem com os primeiros sintomas decorrentes do AVC, os
participantes dessa pesquisa viram-se frente a algumas necessidades
emergenciais de socorro, a principio a busca por assisténcia médica que, na
maioria das vezes, foi feita por um familiar ou pessoa préxima. Segue a fala de um

participante referindo-se a ajuda de familiares como a esposa e filho.
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“Ai minha mulher ligou pro meu filho, meu filho que socorreu eu, e me
trouxe até o hospital Sdo Francisco, até o Irmam né, o Sao Francisco” (P1 — M, 59

a).

Ainda com relacéao as ajudas de familiares, os irmaos também foram citados

como responsaveis pelo primeiro socorro no momento do AVC.

“Falei nada, cheguei em casa n4o falei nada pra ninguém, ai deitei na cama
la pra dormir e levantei no outro dia, fui levantar e cai... Meus irmaos (referindo-se

a quem o socorreu)” (P2 —M, 69 a).

O cbnjuge, no caso o esposo, foi citado como apoio no momento do AVC.

“N&o, na hora que eu acordei, pra dor de cabeca tomei um anador, e nisso
eu vomitei na hora, dai o meu marido na hora me levou na farmacia, chegou la
mediu a minha pressao, tava doze por oito, e dai eu fui pro hospital, mas tudo
normal” (P4 — F, 36 a).

“Ai meu marido chegou, me levou no hospital” (P5 — F, 57 a).
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Além dos familiares, um participante relata que na busca por auxilio médico
foi necessario acionar uma rede de amigos ou conhecidos a fim de providenciar o

necessario, no caso, o servico de ambulancia.

“Menina, na hora que ele falou que precisava levar pra Curitiba, ou pra
Londrina, o meu pai ja correu atras da ambulancia, o meu pai &, era muito
conhecido na cidade e na hora ja telefonou prum homem... € na hora ele ja
arrumou a ambulancia” (P4 — F, 36 a).

Colegas de trabalho também foram citados como apoio no momento inicial
de acometimento do AVC.

“Chegando no ponto de énibus a moca, colega minha ajudou eu a descer,
chegou na escadinha eu falei ai, (home da colega) eu ndo to aguentando, ela
falou aguenta vou te levar, ela me trouxe em casa, chegou sentou eu aqui, tudo
bem” (P5 - F, 57 a).

Assim, identifica-se a presenca da rede familiar representada pelo pai,
cbnjuge, cunhados, irmaos, além da mobilizacdo de pessoas préximas como
colegas de trabalho, auxiliando durante o momento da ocorréncia do AVC, o que,
conforme visto na literatura (39), sdo as redes informais que possuem um papel
vital para o acesso as redes sociais formais, como ambulancias, pronto socorros e

hospitais.
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Estudos de Both, ja afirmavam que os parentes, em qualquer rede,

possuem importancia significativa:

Em primeiro lugar, os parentes estdo especialmente propensos a
se conhecer entre si, de modo que a regido de parentesco da rede
tende a ser de malha mais estreita do que os outros setores. Em
segundo lugar, os relacionamentos com e entre 0s parentes sédo
relativamente permanentes. (68).

Pessoas que sofreram algum adoecimento e necessitam de cuidados da
salde geralmente sdo as maiores mobilizadoras das redes de apoio sociais, com
0 objetivo de procurar auxilio no enfrentamento de seus problemas. Tais redes
podem ser compostas por membros da familia, amigos, colegas de trabalho ou da
escola e pessoas da comunidade (69).

A énfase dada ao apoio familiar logo nos primeiros sintomas do AVC é
confirmada por estudos de Elsen (70). De acordo com esse autor, a familia é a
primeira a perceber quaisquer alteracées na saude de seus familiares, além de ser
a principal referéncia para o enfermo na prestacdo dos cuidados. Isto porque um
ente da familia quando adoece, pode desestruturar a dinamica familiar, gerando

desconfortos e dificuldades.

4.3.2 Apos a ocorréncia do AVC

As pessoas que sofreram um AVC podem enfrentar diversas mudancgas em

suas vidas. No presente estudo, um participante relata, por exemplo, a
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necessidade de mudanca de moradia para se adequar a sua situagdo apds o
AVC, migrando da éarea rural para a cidade visando a proximidade do local para

realizar as sessdes de fisioterapia.

“Depois que nés mudamos para Caraiba foi mais facil né (...) La nds
construimo uma casinha la, e ficamo morando la e ia de apé la (as sessbes de
fisioterapia)” (P3 — M, 37 a).

Mudar de moradia pode significar aquisicdo de novos habitos de vida,
mudancas no cotidiano, novos horizontes a serem explorados. As mudancas
estruturais advindas de doencas podem trazer as familias a redistribuicao de
papéis, custo de vida elevado, além de sentimentos variados como insegurancas e

culpas, que levam a importantes crises familiares (71).

Outro participante apresenta um relato em que se evidencia a necessidade
de buscar uma cidade com melhores recursos na area da saude para o
diagndstico correto e seu respectivo tratamento. Nota-se uma fala assertiva do
cbnjuge para a tomada das devidas providéncias pelo profissional, exigindo que se
fizesse valer os direitos da participante:

“Dai o médico falava que nao poderia fazer, falar que era um derrame
porque tinha que fazer ressonancia, tomografia, dai o meu marido falou assim, viu
eu com a boca torta, com o olho torto, depois ele falou € um derrame, ele ficou
nervoso e falou com o médico: vocés vao ter que levar ela pra Curitiba” (P4 — F,
36 a).
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A mesma participante refere que depois de tomadas as decisdes de
transferéncia dela para um hospital em outra cidade com melhores condigdes de
atendimento, a mae sugere que a transfira para uma cidade onde moram seus
parentes a fim deles auxiliarem-na no processo de recuperacdo. Entretanto,
durante a viagem, a participante sofre outro AVC no lado contralateral ao sofrido
anteriormente, possivelmente em razdo da demora na utilizacdo da medicagao

adequada.

“(...) Dai minha mde, a minha mae falou assim: qual a distancia de Curitiba
ou Americana porque o meu marido morou ali, e a gente tinha um monte de
parente, dai o médico falou, é a mesma distancia.”(...) dai puseram uma
ambulancia, a gente veio na ambuldncia pelo SUS, ndo veio nenhuma enfermeira
junto (...) depois na metade do caminho, me deu um derrame do outro lado (...) dai
foi parada a ambuldncia e meu marido foi do meu lado, dai ele fazia assim 6

(gesticulando), levantava meu brago, caia, levantava o outro caia” (P4 —F, 36 a).

Entre as mudancas ocorridas em suas vidas apds o AVC, o abandono do
trabalho surgiu no relato de duas pessoas. No primeiro caso, a participante e seu
marido tinham um comércio na cidade em que moravam, e um familiar assume por
certo tempo este comércio até que se finalize o tratamento da participante em
outra cidade. Entretanto, a estratégia ndo se mostra favoravel e eles encerram a
atividade apdés um determinado periodo, reforcando as tentativas de busca por
auxilio na rede familiar, mesmo passada a fase aguda da doenca, evidenciando
que as demandas de cuidado ap6s o AVC podem ir para além das sequelas
organicas, ou seja, neste caso, pedindo ajuda para reestruturacdo ou manutencao

de sua vida no ambito profissional.
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“Ah 0 mercado la, o irmao do meu marido la do Parana abandonou a casa
dele e foi morar na nossa casa, pra continuar cuidando do mercado pra gente,
mas sO que dai as outras pessoas ndo é a mesma coisa da gente né (...) dai uma
hora ndo deu mais” (P4 — F, 36 a).

A incapacidade em voltar ao trabalho apdés o AVC pode determinar um
decréscimo em sua qualidade de vida, visto que o trabalho pode significar além de
fonte de recursos para a sobrevivéncia, suporte para as relacdes sociais. Neste
sentido, outro infortinio para o individuo seriam as possiveis dificuldades
financeiras advindas da nova condi¢cao de dependéncia de cuidados, medicagdes,
ou mesmo recursos tecnoldgicos que possibilitem retorno as atividades antes

praticadas.

Mesmo com os servicos gratuitos de sadde como o Sistema Unico de
Saude — SUS, no Brasil, o dispéndio de recursos pela familia ou pelo proprio
acometido ainda é muito alto, o que favorece as dificuldades financeiras geradas a
partir da doenca, haja vista as dependéncias advindas das sequelas e o
consequente impedimento de retorno ao trabalho de 30 a 40% dos sobreviventes
(72).

Vale ressaltar um fator agravante a toda esta situacao: a OMS revela dados
de pesquisas que determinam as condi¢cbes socioeconémicas precarias como um
dos fatores de risco para DCNT, por diversos motivos como, por exemplo,

menores condicoes de acessos aos servigcos de saude (73).

Outra mudanca referida pelos participantes foi a necessidade deles
manterem-se préximos as redes sociais mesmo apés a fase aguda da doenca. No

relato abaixo o participante fala da necessidade de mudanca de moradia apds o
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AVC, para estar perto do irméo, atitude que demonstra a busca pela proximidade
com a rede de apoio familiar:

“Ai nés mudamos para ca (...) porque meu irmdo morava em Nova Veneza”
(P3—-M, 37 a).

Outra participante relata que ap6s a fase aguda da doenca, na tentativa de
retornar para sua cidade, ja que havia sido transferida pelo hospital para outra
cidade, precisou por um determinado tempo abandonar a casa que ela morava
com seu marido para morar com sua mae, ja que seria mais facil frequentar as

sessoes de fisioterapia e fonoaudiologia.

“A gente voltou pro Parana (...) A minha mae morava perto da fisioterapia
(...) Dai eu fiquei com a minha mde e minha mae me levava na fisio todo dia e na
fono (...)E o meu marido foi pra nossa casa aonde a gente tinha o comércio” (P4 —
F, 36 a).

A pessoa acometida pelo AVC pode ou nao encontrar na familia o apoio
nos cuidados apos a alta hospitalar devido ao prolongado processo de reabilitacdo
da doenca. (74) No trecho seguinte, o marido questiona o médico pela alta
hospitalar considerada por ele precoce, ja que a esposa nao se movimentava e ele

desconhecia como seria a vida de ambos a partir de entéo.
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“Vinte e quatro dias (foi o periodo de internacdo) (...) Como doutor, eu vou
levar essa mulher pra casa? Se ela ndo movimenta nada, como fazer? Eu posso
internar ela mais um dia? Dai arrumar uma cama de hospital, cadeira de roda” (P4
—F, 36 a).

Em um dos relatos, a participante morava em uma cidade que nao oferecia
as condi¢cdes ideais de atendimento apds a ocorréncia do AVC, sendo necessario
buscar por uma cidade com melhores recursos. Ao pensarem sobre qual cidade
buscariam, escolheram aquela onde seus familiares moravam, revelando a

preocupacao em buscar apoio familiar.

“Dai minha mae, minha mae falou assim: qual a distancia de Curitiba ou
Americana porque o meu marido morou ali, e a gente tinha um monte de parente,

dai o médico falou, é a mesma distancia” (P4 — F, 36 a).

O fato de as familias de pessoas que tiveram um AVC apresentarem fracas
redes de apoio, além de dificuldades no acompanhamento dos cuidados
hospitalares, implica em acionamentos de parentes que, muitas vezes, residem
distante, porém possuem maiores possibilidades de colaboragéo nestas atividades
(75).

E marcante nos estudos a presenca da familia nos cuidados com seus
entes que sofreram um AVC. Ela significa o centro comum de suporte e cuidados,
e que sb6 vai em busca da institucionalizacdo de seus entes em ultimo caso,
quando se esgotam todos os recursos. (76) A familia deve ser vista como
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colaboradora em todo processo de reabilitacdo do individuo, ela esta incorporada

no processo e ndo deve ser entendida como Unica responsavel (56).

Embora alguns autores confirmem que as orientacdes pos-hospitalares nem
sempre alcangam os cuidadores familiares, estes, de maneira intuitiva e com a
colaboragdo da rede social que os cerca como amigos, vizinhos, organizacdes
religiosas, organizacdes voluntarias, conseguem prestar o cuidado necessario a

seus familiares doentes (17).

Uma participante relata ainda a importancia em permanecer na cidade onde
seus familiares moravam apés o AVC, tanto pelos tratamentos oferecidos pela
cidade quanto pelo apoio familiar:

“Fiquei oito meses na minha cunhada (em Americana) (...) Porque n&o tinha
como eu ir embora, a gente morava no Parana, a gente fez a primeira parte do

tratamento aqui, (Americana) depois fomo pra la” (P4 — F, 36 a).

O apoio dos familiares continua presente quando a participante se vé
obrigada a morar com sua mae, enquanto o marido volta ao antigo trabalho,

tentando reestruturar seu comércio.

“Depois fomos embora la pro Parana, eu fiquei na minha mae e meu marido
la no comércio, dai um dia a fisioterapeuta falou pra mim (...) vai embora com seu
marido, para de ficar morando com sua m&e, porque vocé é casada com seu

marido, ndo com sua mae” (P4 — F, 36 a).
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As redes sociais ajudam a pessoa que esta sofrendo um AVC enquanto se
encarregam do socorro imediato, entretanto, continuam contribuindo quando
oferecem condicbes de recuperacdo no cotidiano desta pessoa, além de
possibilitar as pessoas enfermas, mudancas de comportamentos para uma
postura de enfrentamento e elevacdo de sua autoestima, o que contribui no

favorecimento da autonomia destas pessoas (77).

4.3.3 OrganizacGes hao governamentais

No questionamento sobre como encontraram a ONG em que sdo atendidos,
diversas foram as respostas — em um dos casos, por exemplo, a indicacao foi feita

por um frequentador da ONG.

“Ele (nome de um freqtientador da ONG) vinha aqui e falou pra mim sobre a
APNEA, ai eu me cadastrei aqui né (...) vai fazer dois anos que to aqui” (P2 — M,
69 a).

Amigos que nao necessariamente frequentam a ONG também foram

responsaveis por indicar o lugar:

“Como eu descobri? Foi através do (nome de um amigo)” (P4 — F, 36 a).
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Para outro, a indicagdo da ONG para tratamento foi feita por familiares.

“Ai fui naquele lugar la que vocé falou (...) (APNEA) (foi a irma)” (P5 — F, 57

Compreendendo a APNEA como um importante recurso acionado pelos
participantes deste estudo, percebe - se que os atores que auxiliaram no acesso a
ONG foram os proprios frequentadores da rede, amigos e familiares, redes
informais, que, de acordo com Muramoto, podem significar novas organizacdes de
grupos especificos, e consequentemente da sociedade, em prol de avangos na
saude, por meio inicialmente de apoio social (78).

A respeito do papel do terceiro setor na saude, o envolvimento de diferentes
setores da sociedade a favor de um bem comum, mesmo que ainda existam
desequilibrios, pode ser entendido como a amplitude de possibilidades para
prevencao e promocao da saude, o que no caso do AVC é altamente benéfico a
populacao atingida direta ou indiretamente pela doenca (78). Tais envolvimentos
de diferentes setores sdo fundamentais na sociedade, que de maneira dinamica,
fluida e pratica formam as redes de cooperacao entre os principais interessados
(79).

Geralmente as associacdes ou ONGs sao formadas por profissionais ou
demais pessoas envolvidas em determinados assuntos, como por exemplo,
doencas crbnicas. Estas pessoas se comprometem com a causa e formam junto
aos familiares, as organizacdes citadas. Nao se percebe na literatura um numero
consideravel de associacoes, organizacdes, que dizem respeito especificamente
ao AVC, entretanto é possivel comentar um bom exemplo que é a Rede Brasil
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AVC, Organizacao nao Governamental cujo objetivo é otimizar a assisténcia em

diversos aspectos, a pessoa que sofre um AVC no Brasil (80).

No que diz respeito a falarem sobre a importancia da ONG em suas vidas,
as respostas dos participantes revelaram tanto satisfacdo quanto insatisfacdo. Um
participante relata ndo ter sentido mudanca nenhuma em seu tratamento na ONG:

“A importancia é que, ndo ta fazendo nada, até agora eu ndo achei melhora
nenhuma” (P2 — M, 69 a).

Do ponto de vista da reabilitacao fisica, um dos servicos ofertados pela
ONG, a pessoa pode sentir-se insatisfeita com os métodos ou até mesmo com os
profissionais, por diversos motivos como, por exemplo, resultados demorados,
exercicios dificeis e a presenca de dores. O desanimo gerado associado com
outras dificuldades resultam em abandono gradativo da terapia. Vista de uma
forma abrangente, a reabilitacdo tem um papel além da recuperacao funcional do
doente crénico, ela pode significar uma maneira desta pessoa enfrentar sua

doenca (81).

Autores como Hershkovitz, afirmam que a reabilitacdo ndo é um processo
dependente apenas do profissional capacitado, envolve a capacidade de
envolvimento de cada paciente no processo terapéutico, por meio de suas

motivagdes, do apoio familiar e de sua condigao cognitiva (82).
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Dentre as organizagbes ndo governamentais citadas pelos participantes,
aparecem aquelas de carater religioso e elas podem ser entendidas ndo apenas
como promotoras de suporte espiritual como também social. Neste sentido um
participante relata que apdés o AVC, pessoas ligadas a igreja se encarregavam de
buscéa-lo em casa para participar das reunides.

“Foi bom (...) Muita oracéo (...) Eles buscavam eu aqui direto de carro” (P1
- M, 59 a).

Outra participante revela-se satisfeita, pois atua na organizacao das
atividades da igreja, ainda que reconhecga suas limitacbes no cumprimento de

seus papéis.

“Eu canto no coral da igreja na missa, participo do encontro de casais com
Cristo, participo da pastoral familiar, participo de encontro de noivos, o meu marido
toca violdo e eu to la no meio ajudando organizar (risos) to la faz de conta, mas to

la, eu me sinto dtima, eu gosto de fazer o que eu faco” (P4 — F, 36 a).

O envolvimento dos sujeitos com organizagdes religiosas e participacdes
voluntarias tem demonstrado associacao com reducdes da taxa de mortalidade,
permitindo apoio e melhora no enfrentamento da vida, além de reducdo nos

sentimentos de origens negativas (83).
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Em um dos casos a participacdo na organizacao religiosa surgiu apés a
ocorréncia do AVC:

“Somos tudo da testemunha de Jeova (...) Foi, foi depois” (com relagdo a

procura pela organizag¢ao antes ou apés o AVC)” (P3 — M, 37 a).

A ciéncia médica encara como um desafio a ratificacdo de que a
espiritualidade e a religiosidade, termos de significados distintos, possam oferecer
suporte positivo em diferentes enfermidades. Este desafio existe principalmente

pela onerosa dificuldade em comprovar tal hipétese (83).

Alguns estudos correlacionam religiosidade e/ou espiritualidade a maneira
de enfrentamento de determinadas doencas. Strawbridge et al., (84) avaliaram
6.928 pacientes durante 28 anos, e aqueles que frequentavam organizacoes
religiosas apresentavam taxas de mortalidade menores, além de adotarem
praticas mais saudaveis de vida como perda do habito de fumar, praticas de
atividades fisicas, aumento do suporte social e melhora na condigcdo de seus

matrimonios.

Com relacédo as doencas cardiovasculares, os estudos em geral sugerem
que pessoas praticantes de religido podem estar de certa forma protegidas por
esta pratica no sentido de serem beneficiadas por melhor controle da ansiedade e
combate ao estresse, além de melhora nos habitos saudaveis de vida, muito
embora existam contradi¢cdes para isolar o fator espiritualidade ou religiosidade em
grande parte dos estudos, exigindo a continuacéo da busca por pesquisas na area
(85).
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A busca por organizacdes religiosas, de acordo com Parker (86), pode
surgir de momentos em que a o individuo se percebe com seus direitos negados
ou minimizados, sem oportunidades de trabalho e vida digna, recorrendo assim a
outros meios de sobrevivéncia. Tal busca pode ser vista como conforto a todos os
males enfrentados, além de significar apoio social.

4.3.4 Avaliacao das redes de apoio e principais dificuldades

Quando questionados sobre os apoios recebidos, os participantes
apresentaram diferentes respostas, dois participantes se mostraram insatisfeitos

com a ajuda dos familiares:

“Nao tem apoio nenhum... Nao ajuda nada’ (P2 — M, 69 a).

“Acho que fez foi nada” (referindo-se ao apoio dos irméaos) (P3 — M, 37 a).

O suporte familiar e social é fundamental para o ajustamento psicossocial
das pessoas que sofreram um AVC, e a familia se torna, juntamente com o
individuo, vitima da doenca, devido a alteracdo e impacto gerado na dinamica
familiar (87).

Uma das participantes refere que as redes de apoio no geral podem
impactar na recuperacao da saude:
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“Eu preciso, a gente precisa das pessoas que me ajudam, também é uma
grande coisa né, porque se ndo tivesse o apoio do marido, o apoio de outras
pessoas, a gente nao taria como eu té hoje” (P4 — F, 36 a).

Quanto aos atendimentos realizados pelo SUS no decorrer da recuperacao
da doenca, os participantes apontam dificuldades. Uma das falas, por exemplo,
demonstra insatisfacdo com o tempo de espera prolongado para agendar a
fisioterapia.

“Durante todo (tempo) que eu passei pelo SUS, ndo tenho que, é
demorado, é demorado, vocé termina dez sesséo, dai eles mandam passar pelo
médico de novo, da mais dez sesséo, e depois vocé espera mais uns quinze dias,

até a ficha ir la, pra depois eles chamar vocé, demora bastante dia” (P4 — F, 36 a).

O apoio dos familiares ou de pessoas préximas em alguns casos nao foi
considerado eficiente, enquanto outra participante considerou importante a
participacdo das pessoas durante sua vida apdés o AVC. Quanto a rede de
atendimentos médicos, outro participante refere muita dificuldade e demora, o que

implica em uma ma avaliagdo desta rede.

Ao serem questionados sobre possiveis dificuldades de acesso as redes,
dois participantes referem o transporte como fator dificultador, principalmente do
acesso a ONG em questao. Um dos participantes aponta a dependéncia da ajuda

da irma para seu deslocamento.
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“E, mais ndo deu pra ir mais né... E que minha irmd tava de carro ai ela me

levou, mais ai ela ficou sem o carro, ai pra mim ir la ficava dificil” (P5 — F, 57 a).

Outra participante revela que a ONG disponibilizou transporte por um
tempo, desde que a usuaria tivesse alguém responsavel por coloca-la no carro
todos os dias. A motorista ndo aceitava embarcar a participante sem o
acompanhante, deixando-a em casa algumas vezes, pois nem todos os dias era

possivel ao marido ajudar no embarque.

“E depois de um ano a motorista ia pra me pegar, se ndo tivesse
acompanhante, ndo poderia participar, ela ficava la, eu ndo tinha acompanhante,
meu marido tava trabalhando pertinho, ele falava daqui cinco dez minutos vou la
para colocar vocé na van e nisso a van chegava e ele ndo tava, dai a mulher
falava assim: vocé n&o ta com seu marido ai pra acompanhar vocé, eu ndo posso

relar a mdo em vocé” (P4 — F, 36 a).

A incapacidade de dirigir em decorréncia das alteracbes motoras
adquiridas, associada as novas atividades como as idas as sessbdes de
fisioterapia, ilustram uma das insatisfacbes e frustragcdes vividas apds o
diagnéstico do AVC.
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4.4. Condicao atual dos participantes: rotinas, sentimentos, desafios e
perspectivas

Ao longo das entrevistas foi possivel identificar sentimentos de desalento,
tristeza, frustracdo ou mesmo revolta em relacdo a situacédo atual. Em um dos
casos, ao ser perguntado sobre quais as possiveis ajudas recebidas dos irmaos, o

participante ficou em siléncio e apds, expressou:

“Acho que fez foi nada” (P3 — M, 37 a).

O mesmo participante apresentou o siléncio como resposta para a questao
sobre quais outras pessoas o0 ajudaram. Percebe-se que ele ndao consegue

identificar os apoios recebidos e isto lhe causa constrangimento.

“(Siléncio), (risada)” (P3 — M, 37 a).

O siléncio ou simplesmente ndo conseguir responder apareceu na questao
sobre o0 que foi fundamental, e o que ainda esta faltando com relacdo a
recuperacao e apoio apds o AVC. Mais uma vez ha a percepcao de que talvez
nada tenha sido fundamental em sua trajetéria ap6s o AVC, e o participante
entende que assim, também n&o ha nada mais o que fazer em seu caso,

evidenciando um sentimento de desalento.
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“O que que posso falar pra vocé?” (P2 — M, 69 a).

Um participante quando questionado se as pessoas ao redor o ajudaram

durante sua trajetéria apés AVC, demonstrou sinais de insatisfacao e revolta.

“Néo (...) ndo ajuda nada. SO vem e falam, tem muita gente que fala
bobagem, ah que é assim mesmo, tem que suportar iSso, porque isso, porque
aquilo. (...) Pra mim é bobagem. Pra mim é tudo bobagem o que eles falam” (P2 —
M, 69 a).

Outros demonstraram frustracées e inconformismos quanto ao seu estado
geral, acompanhados de tristeza, revolta:

“Ah, comer, ficar acordado a noite um pouco na calgcada né, olhando o
movimento, ah eu to cansado, ha sete anos eu to sé desse lado, s6 desse lado, ah
ja ta até amassado aqui ja” (P1 — M, 59 a).

Sentir-se limitado é um sentimento que pode aparecer em pessoas
acometidas por AVC, juntamente com angustias e medos, o que pode prejudicar a

prépria recuperacao (88).
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Alguns sinais emitidos nas falas ou atitudes de pessoas que sofreram um
AVC podem evidenciar que mesmo com boa recuperagdo, a qualidade de vida
pode ter sofrido uma queda, devido a inUmeros fatores como sentimento de
inutilidade, dependéncia, falta de autonomia, além das dificuldades motoras e
cognitivas (87).

As incapacidades que podem se instalar apés o AVC, se nao eliminadas ou
adaptadas, poderdao ser as causas da perda da autonomia do individuo,
independente do sexo, fazendo com que a doencga se torne a principal causa de

insatisfagdo com a vida.

“Porque da cadeira de roda pra fora é facil vocé falar, agora fica sentado
numa cadeira de rodas oito anos, com a atividade que eu tinha, quarenta e dois
anos de motorista, andar nestas estradas tudo, conhecer tudo o Brasil la do norte
até o sul pela estrada como eu andei, o que eu posso falar pra vocé, agora ficar
numa cadeira de rodas, preso” (P2 — M, 69 a).

E estimado que dentre as pessoas que sofreram um AVC, cerca de 10 a
34% terdo depressdo, o que pode fazer com que as atividades de vida diaria
permanegcam restritas por determinado periodo de tempo, causando impacto na
qualidade de vida com repercussodes, por exemplo, em suas relacdes sociais (89).

Em contrapartida, apareceram no presente estudo sentimentos positivos,
em que a participante se diz satisfeita com todo apoio recebido, além de se ver
como uma vencedora apos todo o ocorrido com ela, e considerando sua situagao
atual, acredita que seu estado geral é satisfatorio. Percebe-se a fé em Deus como
suporte espiritual.
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“Eu preciso, a gente precisa das pessoas que me ajudam também é uma
grande coisa né, porque se ndo tivesse o apoio do marido, o apoio de outras
pessoas, a gente nao taria como eu té hoje” (P4 — F, 36 a).

Ostir et al., (90) afirmam que pessoas positivas sdo mais confiantes com
relacdo ao futuro, enfrentando com fervor as adversidades da vida, além de

aproveitarem melhor suas redes de relagdes sociais.

A fé em Deus apareceu nao soO implicitamente na frequéncia as
organizacbes religiosas, como também claramente através da fala de uma
participante, que revela esta fé como uma base de suporte durante toda a

trajetoria, desde o momento da ocorréncia do AVC até os dias atuais.

“(...) E isso mais depende de mim e ndo do empurrdozinho dele (som
ininteligivel), a gente vence qualquer batalha, ndo ha vitéria sem luta, ndo ha
vitoria, Deus esta fazendo a parte dele, ele me deixou viva, agora eu tenho que
fazer a minha parte, nao adianta eu reclamar, 6 meu Deus, me ajuda, mas Ele ja
ta me ajudando, eu to viva, mas me ajuda, me ajuda, mas eu ndo faco nada, entao
Ele fala assim pra mim, mas vocé ndo ta fazendo a sua parte primeiro, eu té
ajudando, ndo ha vitoria sem luta. Entdo eu acho isso! (risos) (...) Mais
importante? Foi gracas a Deus por estar viva e ele esta me dando toda a forca pra
mim sair de tudo isso numa boa e sempre ta cada vez mais me ajudando (risos)”
(P4 —-F, 36 a).
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Além da notavel consideracao das ac¢des de Deus como suporte para seu
estado atual, percebe-se também uma resignacéo desta participante no sentido de
que aquilo que acontece consigo mesma € a vontade de Deus. Tais
manifestacdes vao ao encontro com as considera¢des de autores que colocam a
vontade de Deus, a resignacgao, inseguranca e aflicdo como sentimentos inatos de
alguém religioso, cujas atitudes e agdes se refletem basicamente em sua fé (89).

Questionados sobre o que falta em suas vidas, um participante relatou

como possivel fato a ser melhorado o relacionamento com sua esposa:

“A minha relacdo que eu tenho com ela né (...) Ter mais um pouco de ...
mais ... melhorar um pouco aqui 6 (gesto de aproximacao entre ele e a esposa)”
(P1—-M, 59 a).

A doenca pode alterar a estrutura familiar, ter forte impacto nas relagdes do
individuo com as pessoas ao redor, tendo em vista as novas rotinas familiares, o

desgaste, tristeza e preocupacdes de seus membros (90).

Outro participante demonstra insatisfacdo em relacdo a sua condicao, falta
de esperanga com o tratamento recebido.

“O médico falou quando eu sai de Ia, ele falou a recuperacao do AVC é trés
meses, o que vocé melhorar nestes trés meses muito bem, o que vocé nao
melhorar € para o resto da vida, foi 0 que me aconteceu né, brago duro e a perna

sem movimentar, agora isso aqui eu vou ficar até morrer” (P2 — M, 69 a).
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A conquista da independéncia em locomover-se apareceu em uma das

falas:

“Ta faltando? Eu dirigir. Eu dirigir para mim, fazer as coisas sem depender
de outro, ta faltando eu melhorar mais, e ai tirar minha habilitacdo pra mim néao
precisar por exemplo, eu quero ir para algum lugar eu pego o carro e vou” (P4 — F,
36 a).

As percepcoes de duas participantes sobre o que falta em suas vidas apds
o AVC estiveram associadas as perdas motoras, o fato de nao poder dirigir € nao
poder movimentar o braco causaram insatisfagcdes. Outra queixa mencionada diz
respeito ao relacionamento com a esposa, nao apresenta relagdo direta com as
dificuldades motoras, mas esta relacionado com o periodo apés o AVC, isto é,
alguma mudanca que pode ter acontecido na vida do casal, nao especificado no
relato do participante, trouxe o dificuldade na vida a dois.
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5. CONSIDERAGOES FINAIS

A trajetoria das pessoas acometidas por AVC no presente estudo foi
marcada por adaptacdoes as sequelas e impedimentos motores adquiridos,
adaptacoes na estrutura familiar e nas relagdes sociais antes estabelecidas, novos
circulos de amizade, novos nés acionados, que formam e expandem a rede social

de cada um.

Os participantes acionaram as redes sociais formais e informais, que
estiveram presentes tanto no momento de identificacdo do AVC quanto no
acionamento dos recursos de saude necessarios durante e apdés a doenca, e
foram representadas neste estudo por familiares, amigos, conhecidos, servicos
médicos e ONG. Percebeu-se que as redes informais consolidaram o elo de
acesso para as redes formais.

Dentre as redes informais acionadas, estar préximo dos parentes significou
apoio aos novos habitos de vida, como idas as consultas médicas ou a diferentes
terapias. No entanto, também foram detectadas insatisfagcbes com o apoio familiar,
em alguns casos, acreditando que mais poderia ter sido feito pelos familiares.

A avaliacdo que os participantes fizeram sobre as redes formais, apontou
dificuldades no acesso aos servicos de saude, demora de agendamento da
fisioterapia e a falta de transporte adequado.

Uma interferéncia positiva das redes na vida dos participantes foi o acesso
as organizacbes nao governamentais, sendo elas religiosas ou terapéuticas. A
satisfacdo com as organizacdes religiosas foi destacada, assim como a fé em
Deus e representam importante auxilio na dura jornada ap6s o AVC.
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Com relacao a percepcao do individuo sobre sua vida apdés o AVC, foram
identificados sentimentos de tristeza, desalento e frustracdo em resposta as
sequelas fisicas e suas consequéncias, sugerindo em alguns momentos,

necessidade de suporte psicoldgico.

A tendéncia apontada pelos depoimentos foi a de se buscar apenas a
recuperacao fisica, deixando de lado os demais aspectos importantes na busca
pela autonomia, servicos e atendimentos que outros profissionais poderiam
realizar, como psicélogos, terapeutas ocupacionais, assistentes sociais e
fonoaudiélogos, nesse sentido, destaca-se a importdncia do trabalho

interdisciplinar da equipe de saude que atende o individuo acometido por AVC.

Um aspecto relevante da pesquisa foi o desconhecimento do grupo quanto
aos fatores de risco e gravidade dos sinais e sintomas percebidos durante o
acometimento pelo AVC. Notam-se as mesmas dificuldades por parte de alguns
profissionais da saude, o que acarreta dificuldades na deteccao do AVC, atraso no
correto diagnédstico, tratamentos ineficazes e consequente comprometimento no
progndéstico da doenga. Destacamos a importancia em incentivar a populagéo por

meio de campanhas publicitarias de orientagdes quanto ao AVC.

Somado a isso, sugere-se a continuidade do processo de implantacao das
Unidades de AVC no pais, visto as demoras mencionadas nos atendimentos

hospitalares.

Identificar e compreender o caminho percorrido por uma pessoa que sofreu
um AVC revelou a urgéncia em aprimorar as estratégias de atencdo ao AVC com
vistas a diminuir as barreiras encontradas por eles na busca pela recuperacgao.
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APENDICES

APENDICE 1 - Ficha de Identificacdo do participante

Nome:

Idade:

Sexo: Feminino ( ) Masculino ( )

Escolaridade

Analfabeto até 3° série do Fundamental/ Até 32 série 1°. Grau ()
Até 42 série Fundamental/ Até 42 série 1°. Grau ()
Fundamental completo/ 1°. Grau completo ()
Médio completo/ 2°. Grau completo ()
Superior completo ()

Estado civil: Solteiro ( ) Casado( ) Divorciado ( ) Outros ( )
Especifique:

Profissao

Situacao de trabalho:
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Atuante ( ) Desempregado ( ) Aposentado ( ) Invalidez : Sim( ) Nao ( )

Data do AVC:

/ /

Tipo de AVC:
Isquémico ( ) Hemorragico

( ) Adireita ( ) A esquerda ( ) Bilateral ( )

Possuia convénio médico na data do AVC?

Sim( )Néao( )

Possui convénio médico atualmente?

Sim () Nao ( )

Faz uso atualmente de qual atendimento na area da saude?

SUS ( ) Particular ()

Que meios de transporte utiliza para as necessidades diarias?

Carro Particular () Onibus ( ) Prefeitura () Outros () Especifique

88



Situacao da sua moradia

Propria  ( ) Alugada (
Especifique

Numero de
pessoas:

)

Outros

(

Possui filhos:
Sim( )

Nao ( )

Se sim quantos e qual idade de cada um:

Residem no mesmo municipio:
Sim( )
Nao ( )

Renda familiar:

Outros beneficios:
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Outras fontes de renda:
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APENDICE 2 - Roteiro de questdes para a entrevista

1. Conte como foi o dia dos primeiros sintomas de AVC até sua chegada ao
hospital ou UBS (Meio de transporte utilizado, Dificuldades encontradas).

2. Como foi sua permanéncia no hospital (tempo de internacao, dificuldades,
sentimentos, recebimento de visitas)

3. Como foi a assisténcia recebida? Por qué? (satisfacéo..)
4. Recebeu orientacdes ap0s a alta-hospitalar? Quais tipos?

5. Apbés a alta hospitalar foi encaminhado para reabilitacdo? (Onde, quando
iniciou, tempo de duracéao)

6. Quais recursos vocé ou sua familia buscaram apdés a alta hospitalar?
7. Vocé consegue se recordar de como era a sua rotina nesta época da alta?

8. Quais as fontes de apoio que vocé encontrava nesta época?(amigos, vizinhos,
parentes, igreja...)

9.Como vocé chegou a Apnea? E o que ela significa para vocé?

10. Hoje, quais as outras atividades que vocé realiza? (Atividade semanal de
lazer, Associagdes recreativas, igrejas)

11. Realizando uma reflexdo sobre sua trajetoria, o que vocé julga ter sido
fundamental, e 0 que ainda esté faltando?
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da Pesquisa: As redes sociais na vida de individuos ap6s acometimento por
acidente vascular cerebral

Pesquisadora Responsavel: Andressa Ipolito Fonseca

Orientadora: Prof  Dr?2 Maria de Fatima de Campos Francozo

A presente pesquisa sera feita com as pessoas acometidas por acidente vascular
cerebral, atualmente atendidas na APNEA, situada na cidade de Americana, SP.

O estudo pretende compreender toda a trajetéria destas pessoas desde a
instalacao da doenca até os dias atuais, com base nas redes de apoio buscadas
por estas pessoas, levando em conta suas expectativas e satisfacoes.

Este estudo podera ser importante para os profissionais de saude conhecer este
processo e elaborar planos de intervencdo mais adequados as necessidades das
pessoas acometidas pelo AVC.

A pesquisa sera realizada através de uma entrevista realizada com o individuo
acometido pelo AVC, com perguntas tais como: “Conte como foi o dia dos
primeiros sintomas de AVC até sua chegada ao hospital ou UBS”, “Apds a alta
hospitalar foi encaminhado para reabilitacao? “Quais as fontes de apoio que vocé
encontrava nesta época?”

A entrevista serd gravada com o consentimento do entrevistado e nao havera
nenhuma identificacdo dos sujeitos participantes. A entrevista devera levar
aproximadamente 30 minutos e contara com o auxilio de um aparelho de MP3. Os
dados serao transcritos pela pesquisadora.

A participagdo na pesquisa € voluntaria, assim ninguém é obrigado a aceitar
participar e tem a liberdade de recusar ou de retirar o0 consentimento em qualquer
momento que quiser, sem atrapalhar os atendimentos da ONG APNEA. Durante
todo o periodo da pesquisa o participante tem o direito de tirar qualquer diuvida ou
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pedir qualquer outro esclarecimento, bastando para isso entrar em contato, com
algum dos pesquisadores através dos telefones indicados abaixo.

A pesquisa nado apresenta riscos nem desconfortos fisicos ou morais aos
participantes no estudo. A entrevista sera realizada no dia agendado, nas préprias
instalacées da APNEA, apés combinado com o participante.

O participante ndo tera nenhum gasto financeiro e ndao havera nenhum tipo de
pagamento ou ressarcimento para aqueles que decidirem participar.

As informacdes desta pesquisa serdo confidencias, e o0s resultados serdo
divulgados apenas em eventos ou publicagdes cientificas, nao havendo
identificacdo dos participantes, a ndao ser entre os responsaveis pelo estudo,
sendo assegurado o sigilo sobre sua participagao.

Eu, RG, depois de
ler, entender e esclarecer minhas dulvidas com o pesquisador concordo em
participar dessa pesquisa.

Data:

Assinatura do Participante Assinatura do Pesquisador

A pesquisadora Andressa Ipolito Fonseca podera ser contatada pelo telefone (19)
88150413 e o Comité de Etica em Pesquisa da UNICAMP pelo telefone: (19)
3521-8936.

O participante devera ficar com uma cépia assinada desse Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.
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