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RESUMO
O Acidente Vascular Cerebral (AVC) ¢ a principal causa de deficiéncia adquirida e, em seus
quadros mais graves, exige suporte continuo de um cuidador. A depender do grau de
incapacidade, o paciente apresenta diferentes niveis de dependéncia, o que pode comprometer
a saude fisica e mental do cuidador devido a sobrecarga e ao estresse. Nessa perspectiva, torna-
se fundamental investigar a qualidade de vida desses cuidadores, frequentemente impactada por
fatores emocionais e psicossociais, como ansiedade, estresse, surgimento de doengas e
prejuizos nas relagdes sociais. Este estudo teve como objetivo analisar as percepgdes dos
cuidadores primdrios de pessoas com AVC acompanhados no Centro de Reabilitacdo de Sobral-
Ce sobre os impactos do cuidado em sua qualidade de vida. Foram investigados niveis de
ansiedade, depressao, estresse, carga de cuidado, dependéncia funcional e dimensdes da
qualidade de vida. Participaram 10 cuidadores, em um estudo de abordagem mista, utilizando
entrevista semiestruturada, questiondrio sociodemografico, DASS-21, MIF ¢ WHOQOL-
BREF. Os resultados mostraram que os cuidadores tém dificuldades em definir qualidade de
vida, mas a associam principalmente a satde fisica e mental. O cuidado foi compreendido como
um fendmeno de multiplos sentidos, incluindo espiritualidade e sentimento de utilidade.
Observou-se um perfil majoritariamente feminino, composto por esposas e filhas, de 23 a 74
anos, com baixa escolaridade e renda familiar limitada. A maioria dos pacientes apresentou
dependéncia funcional elevada, o que repercutiu em sobrecarga e adoecimento do cuidador,
com impactos subjetivos como ansiedade, cansago e sofrimento psicologico. Como produtos
técnicos, originaram-se um artigo de revisao, um folder informativo para cuidadores sobre
qualidade de vida e recursos de saide mental em Sobral, € 0 podcast “Incluir quem cuida: Um
olhar para a qualidade de vida de cuidadores”. O estudo contribui para ampliar a compreensao
sobre a realidade dos cuidadores e subsidiar praticas de apoio e politicas publicas voltadas a

essa populagao.

Palavras-Chaves: qualidade de vida; cuidadores primérios; cuidadores de pacientes com AVC.



ABSTRACT

Stroke is the leading cause of acquired disability and, in its most severe forms, requires
continuous support from a caregiver. Depending on the degree of impairment, patients may
present different levels of dependence, which can compromise the caregiver’s physical and
mental health due to burden and stress. From this perspective, it becomes essential to investigate
the quality of life of these caregivers, often affected by emotional and psychosocial factors such
as anxiety, stress, illness, and difficulties in social relationships. This study aimed to analyze
the perceptions of primary caregivers of individuals with stroke assisted at the Rehabilitation
Center in Sobral, Ceard, regarding the impact of caregiving on their quality of life. Levels of
anxiety, depression, stress, caregiving burden, functional dependence, and quality-of-life
dimensions were assessed. The study included ten caregivers and adopted a mixed-methods
approach, employing a semi-structured interview, a sociodemographic questionnaire, the
DASS-21, the Functional Independence Measure (FIM), and the WHOQOL-BREF. The results
indicated that caregivers had difficulties defining quality of life, although they primarily
associated it with physical and mental health. Caregiving was understood as a multifaceted
phenomenon, encompassing spirituality and a sense of usefulness. The participants were
predominantly female wives and daughters aged between 23 and 74 years, with low educational
attainment and limited family income. Most patients presented a high level of functional
dependence, which resulted in caregiver burden and health impairment, with subjective impacts
such as anxiety, fatigue, and psychological distress. As technical products, the study generated
a review article, an informational leaflet for caregivers addressing quality of life and mental
health resources in Sobral, and a podcast entitled “Including Those Who Care: A Look at the
Quality of Life of Caregivers.” The research contributes to broadening the understanding of
caregivers’ experiences and provides support for the development of care practices and public

policies directed toward this population.

Keywords: quality of life; primary caregivers; stroke caregivers.
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1 INTRODUCAO

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) ¢ uma doenga cronica caracterizada por um
problema neuroldgico transitorio ou permanente, causada por uma patologia dos vasos
sanguineos encefélicos e categorizada como a maior causa de deficiéncia adquirida a depender
da éarea lesionada (Pereira; Hamdan, 2014). A neuropsicologia do AVC evidencia que a lesao
provoca diferentes sequelas neuropsicologicas, além das limitagdes fisicas, como:
comprometimento da consciéncia, da linguagem, da comunicacdo, da memoria operacional,
visual e episddica, da percepcdo visual, da motricidade e das funcdes executivas (Pereira;
Hamdan, 2014). Essas fungdes neuropsicoldgicas sdo essenciais para resolver atividades
comuns do dia a dia, lidar com problemas imediatos e de longo prazo, uma vez que sdo parte
da base para o funcionamento do individuo (Malloy-Diniz ef al., 2014).

Segundo o Ministério da Saude (2020), o AVC pode ser classificado como
hemorragico ou isquémico. No AVC hemorrdgico, hd o rompimento de vasos sanguineos
resultando na hemorragia e 0 AVC isquémico (AVCi), o mais frequente, ¢ ocasionado pelo
entupimento de artérias, dessa forma ocasionando interrupcdo parcial ou total do fluxo
sanguineo em determinadas dreas cerebrais. Dentre os fatores de risco para a doenga estdo a
hipertensao arterial, diabetes, tabagismo, dislipidemia, sedentarismo, miocardiopatia dilatada,
fibrilagdo atrial e aterosclerose carotidea (Alves et al., 2021; Pereira; Hamdan, 2014; Bezerra;
Fukujima; Ferraz, 2011).

As condicdes clinicas do AVC s3o bastante diversas e podem ocasionar
incapacidade ou morte (Alves et al., 2021; Barros et al., 2021; Pereira; Hamdan, 2014;
Greenberg; Aminoff; Simon, 2014; Pereira ef al., 2013; Bezerra; Fukujima; Ferraz, 2011). Em
média, um terco dos pacientes que sobrevivem apresentam limitacdes fisicas expressivas,
necessitando de ajuda para caminhar, manejar cadeiras de rodas e locomover-se de um lugar
para o outro, tanto na hospitalizagdo quanto ap6s o retorno para casa (Pais; Silva, 2021).

O ultimo relatorio anual publicado pela World Stroke Organization (WSO), em
2021, aponta que em 2019, 12,2 milhdes de pessoas em todo o mundo tiveram um AVC. Com
isso, constata-se altas taxas de incidéncia e prevaléncia em pacientes com sequelas de
incapacidade. Por isso, 0 AVC pode ser considerado como um problema de satude publica (Dos
Santos et al., 2021; Greenberg; Aminoff; Simon, 2014; Pereira; Hamdan, 2014; Pieri, 2011;
Gindri; Lima Argimon; Fonseca, 2010).

Tendo em vista os multiplos efeitos do AVC, os quadros mais graves necessitam

de um acompanhamento constante e suporte de um cuidador por longos periodos (Gomes,



2012). A depender do grau de incapacidade do paciente, verifica-se um nivel diferente de
dependéncia e de assisténcia que cabe ao cuidador informal (Sousa et al., 2024; Silva, 2021;
Bocchi, 2004). O cuidador informal se refere ao familiar, amigo ou voluntdrio que exerce
funcdo do cuidado sem remuneracdo e muitas vezes sem nenhuma formagdo direcionada para
o cuidado (Sousa et al., 2024).

Um dado muito significativo sobre o perfil dos cuidadores ¢ que essa fungdo €, em
grande dos casos, desempenhada por mulheres com baixa escolaridade (Moreira et al., 2024),
trazendo a tona a discussdo da feminizacdo do cuidado dentro de uma perspectiva politica,
socioldgica e econdmica (Sousa et al., 2024; Fernandes; Luisa, 2022). Para Renk, Buziquia e
Bordini (2022), o género ¢ uma questdo central no cuidado informal e os autores reforcam a
prevaléncia da ocupacdo majoritiria de mulheres e o cuidado como uma tarefa socialmente
reproduzida em dire¢do ao feminino. Sobretudo, conforme os mesmos pesquisadores, essas
relacdes remetem aos séculos anteriores em que as mulheres abdicavam do trabalho
formalizado em prol de tarefas domésticas ou que equivalessem a posicao de cuidado.

Stone et al. (1987) apontam duas defini¢des referentes aos cuidadores de acordo
com o nivel de responsabilidade, sendo o cuidador primdrio aquele que tem a responsabilidade
total e o cuidador secundério aquele que presta auxilio complementar ao cuidador primario.
Nesse estudo, serdo considerados alvo de anélise os cuidadores primarios.

Nesse sentido, evidencia-se ainda uma significativa redu¢do da qualidade de vida
de cuidadores de pessoas com AVC associado as varidveis emocionais e psicossociais, bem
como sobrecarga psiquica, estresse psicoldgico, aparecimento de doengas e comprometimento
nas relagdes sociais (Silva et al., 2022; Makiyama et al., 2004). Isso implica que a qualidade de
vida de cuidadores de pacientes com AVC deve ser alvo de investigagao.

A partir do exposto, considera-se relevante atentar para a qualidade de vida dos
cuidadores de pessoas com AVC, pois a satde fisica e mental desse grupo tem sido afetada pelo
estresse proveniente do ato de cuidar (Schulz et al., 1997). Além disso, os cuidadores vivenciam
uma rotina de estresse e/ou sobrecarga, impactando de forma negativa na sua saide e, portanto,
esse grupo esta mais suscetivel a doencas (Silva, 2021; Pais; Silva, 2021; Schulz; Beach, 1999).

A qualidade de vida ¢ um conceito complexo e ndo ha um consenso na literatura
sobre sua defini¢do. Entretanto, os autores concordam que se trata de mais do que um simples
estado de saude fisica (Costa, 2017; Fleck et al., 2000). Assim, qualidade de vida ¢ um conceito
multidimensional e subjetivo que abrange diversas dimensdes como o bem-estar fisico,
psicologico, social e espiritual (Fleck et al., 2000). Visando a mensuragdo da qualidade de vida,

foram desenvolvidos diversos instrumentos e as pesquisas tém se voltado a avaliagdo do



impacto das varidveis como: coping, suporte social, morbilidade psicoldgica, funcionamento
familiar, sobrecarga, sintomatologia fisica e sintomatologia traumatica (Costa et al., 2024). De
forma complementar, podemos compreender que esse conceito pressupde a aptiddo necessaria
ao bem-estar e satisfacdo do individuo (Minayo, 1994).

Quanto as varidveis emocionais que podem ser identificadas nos cuidadores,
averigua-se o estresse, cansago, esgotamento, (Souza et al., 2015; Panhoca; Rodrigues, 2009),
adoecimento fisico e psicoldgico (Souza et al., 2015). Além do mais, explorando os estudos
sobre a praxis do cuidado, pondera-se que as questdes anteriormente mencionadas sao
potencializadas pelas varidveis psicossociais, ja que as condigdes sociais € econdmicas no
Brasil tém condicionado a realizagdo de tarefas referentes ao cuidado sob a responsabilidade de
um membro familiar que, na maioria das vezes, ndo possui outras redes de suporte (Mendonga;
Garanhani; Martins, 2008; Perlini; Faro, 2005). Em consonancia, os fatores psicossociais ja
mencionados impelem as mulheres a desempenhar tais ocupagdes (Batista et al., 2013).

Diante das discussdes apresentadas, admite-se que o AVC ¢ uma questdo de saude
publica (Dos Santos et al., 2021; Greenberg; Aminoff; Simon, 2014; Pereira; Hamdan, 2014;
Pieri, 2011; Gindri; Lima Argimon; Fonseca, 2010) atravessado pela dependéncia de
cuidadores, que vivenciam multiplos problemas emocionais e psicossociais (Souza et al., 2015).
Por essa razdo, os cuidadores de pessoas com AVC devem fazer parte da agenda das politicas
publicas, no entanto, o que constatamos ¢ a invisibilidade dessas pessoas pelo Estado (Silva,
2018; Andrade et al., 2009).

No Sistema Unico de Saude (SUS) temos os Centros de Reabilitacio como um
espago de suporte para muitos pacientes em acompanhamento devido ao AVC e suas sequelas
neuroldgicas, bem como a articulagdo com a familia e os cuidadores (Centro de reabilitagdo de
Sobral, 2011). Assim, tal servico tem o intuito de assegurar a integralidade do cuidado ao
individuo, contando com as Redes de Atencdo a Saude (RAS) (Damaceno et al., 2020). Os
Centros de Reabilitacdo se situam na ateng@o secundaria, onde encontra-se uma rede de atengao
especializada e pautada no planejamento e promog¢ao de sauide em média e alta complexidade
(Pereira; Machado, 2016).

Tendo em vista o exposto, surge a seguinte pergunta de partida: “Como os
cuidadores primarios de pessoas com AVC, acompanhados no Centro de Reabilitacdo de
Sobral-Ce, percebem os impactos do cuidado em sua qualidade de vida?” Sendo assim, esta
pesquisa situa-se na linha de pesquisa Clinica, Saude e Politicas publicas. De acordo com
Gongalves (2010), as politicas publicas t€ém como compromisso a democratizacio dos direitos

e a transformagdo através da intervencdo do Estado. Para essa finalidade, se faz necessario
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analisar os processos subjetivos, psicossociais e individuais. Com isso, ¢ primordial a
intersec¢do da Psicologia com as Politicas Publicas (Gongalves, 2010), j4 que esse campo
necessita constantemente de processos de avaliacdo e reformulacao (Cunha, 2018).

A motivagdo para a escolha dessa temdtica surgiu a partir da atuacdo da
pesquisadora como neuropsicologa, area em que observou os impactos do AVC na
funcionalidade dos pacientes e a recorrente prioriza¢ao do cuidado ao paciente em detrimento
das demandas dos cuidadores. Soma-se a isso uma vivéncia pessoal, com uma tia que sofreu
um AVC e apresentou sequelas funcionais significativas, como a perda total da fala. Essas
experiéncias despertaram o interesse em investigar de forma mais aprofundada a qualidade de
vida dos cuidadores, reconhecendo sua relevancia e vulnerabilidade no processo de cuidado.

Acredita-se que pesquisas nessa area possibilitam maior visibilidade para os
cuidadores e o fortalecimento de politicas publicas que incorporem a qualidade de vida dessas
pessoas. A motivacdo da pesquisadora para o aprofundamento dessa tematica se da a partir de
sua experiéncia profissional como neuropsicéloga, contexto no qual lida com pacientes
incapacitados pelo AVC e onde observa a dependéncia total ou parcial de cuidadores e,
sobretudo, pela convivéncia com um familiar com diversas limita¢gdes decorrentes de um AVC
isquémico.

Esta dissertacdo estd organizada em cinco capitulos, além desta introdugdo. O
segundo capitulo apresenta os objetivos gerais e especificos da pesquisa, que orientaram o
percurso da investigacdo. O terceiro capitulo ¢ subdividido em trés segdes: a primeira aborda o
cuidador primario, seu perfil, o contexto social e os impactos do ato de cuidar na qualidade de
vida; a segunda discute o fenomeno da feminizagdo do cuidado; e a terceira analisa as politicas
publicas de apoio e prote¢do aos cuidadores.

O quarto capitulo descreve o percurso metodolégico, que ¢ um estudo de
abordagem mista, com a aplica¢do de instrumentos padronizados (DASS-21, MIF e WHOQOL-
BREF), questionario sociodemografico e entrevista semiestruturada com cuidadores de pessoas
com AVC acompanhados no Centro de Reabilitagdo de Sobral-Ce. O quinto capitulo apresenta
e discute os resultados obtidos, os quais verifica-se que o cuidado foi compreendido como um
fendmeno de multiplos sentidos, incluindo a espiritualidade e o sentimento de utilidade.
Identificou-se um perfil majoritariamente feminino, composto por esposas e filhas, com baixa
escolaridade e renda limitada, e observou-se que a elevada dependéncia funcional dos pacientes

repercute em sobrecarga, ansiedade, cansaco e sofrimento psicoldgico nos cuidadores.
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Além disso, a pesquisa resultou na elaboracdo de trés produtos técnicos voltados a
disseminag¢do do conhecimento e a promocao da qualidade de vida dos cuidadores, contribuindo
para subsidiar praticas e agdes futuras do Centro de Reabilitacdo de Sobral e em outros
dispositivos de saude publica, bem como contribuir para politicas publicas voltadas aos

cuidadores de pessoas com AVC.

2 OBJETIVOS
2.1 Objetivo geral
Analisar as percepg¢des dos cuidadores primarios de pessoas com AVC acompanhados

no Centro de reabilitacdo de Sobral-Ce sobre os impactos do cuidado em sua qualidade de vida.

2.2 Objetivos Especificos
e Identificar os niveis de qualidade de vida, carga de cuidado, sintomas de ansiedade,

depressdo e estresse entre cuidadores primarios de pacientes com AVC;

e Analisar a associagdo entre varidveis sociodemograficas, clinicas e psicossociais € a
qualidade de vida desses cuidadores;

e Compreender, a partir do relato dos cuidadores, os significados atribuidos a experiéncia
do cuidado e seus efeitos emocionais, sociais e fisicos no cotidiano;

e Propor estratégias de cuidado e apoio voltadas a promocao da qualidade de vida dos
cuidadores, com base nos achados da pesquisa;

e Investigar de que forma a feminiza¢do do cuidado se expressa na experiéncia das
cuidadoras primarias de pacientes com AVC, considerando desigualdades de género nas

responsabilidades e impactos do cuidado.

3 MARCO TEORICO
3.1 Cuidador primario: perfil, contexto social e impactos na qualidade de vida

O cuidador se refere a pessoa que presta cuidado continuo, parcial ou total, a
pacientes que possuem limitagdes na execugdo das atividades didrias para garantir a integridade
da satude dessas pessoas (Faria et al., 2025). Comumente, quando ha perca de funcionalidade
decorrente de fatores diversos ou problemas de saude que demanda cuidados, essa tarefa ¢
exercida por familiares, que, por vezes, ndo possuem experiéncia €, por isso, passam a ter
dificuldade para desempenhar esse papel (Dos Santos Santana, 2025; Carcamo; Yelincic, 2025;

Massaro & Battistella, 2024; Gaberlini et al., 2022).
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Para Magagnim e Heidemann (2024), essa conjuntura ¢ explicada pelas estruturas
sociais e econdmicas, pois elas interferem diretamente no perfil dos cuidadores e, sendo assim,
¢ comum que, em paises em desenvolvimento, essa atribui¢do seja desempenhada por pessoas
da familia, como ¢ o caso do Brasil (Ximenes; Queluz; Barham, 2022; Fuhrmann et al., 2021).
Nesse processo, nem sempre o cuidador estd preparado, mas busca se adaptar as novas fungoes,
muitas vezes negligenciando suas proprias necessidades e sem contar com apoio adequado
(Batista et al., 2023).

Existem muitas formas com as quais a literatura classifica os cuidadores e uma delas
¢ quanto ao grau de responsabilidade no cuidado, sendo assim, o cuidador pode ser primario ou
secundario; o cuidador primario ¢ o que assume a maior parte das tarefas e o secundario apenas
presta cuidado casual (Stone et al., 1987). Também podem ser classificados quanto ao tipo de
vinculo com o paciente, denominados informais, isto ¢, que ndo recebem remuneragdo para
cuidar (Barbosa, 2025). Os cuidadores informais ndo possuem formagdo técnica para essa
atividade, sendo eles escolhidos de forma espontanea (Barbosa, 2025).

Conforme aponta a OMS (2020), esse e outros fatores impactam na satde e no bem-
estar do cuidador, evidenciando que afeta de forma negativa a satide, tanto fisica quanto mental.
Para as mulheres, essa tarefa ¢ ainda mais desafiadora, podendo ser vivenciado adversidades
como sobrecarga de atribui¢des e falta de suporte (OMS, 2020).

Em relacdo ao perfil sociodemografico, a maior parte das pesquisas que ja foram
realizadas apresentam o sexo feminino como perfil principal do cuidador (Da Silva et al., 2025;
Ximenes; Queluz; Barham, 2022; Arruda et al., 2022; Silva et al., 2022; Dos Santos et al., 2021;
Da Silva; Boeri, 2021; Predebon et al., 2021; Costa et al., 2020; Mendes et al., 2019). Além
disso, constata-se que a sobrecarga ¢ maior para o sexo feminino (Costa et al., 2020; OMS,
2020).

A andlise do perfil sociodemografico do cuidador informal ¢ especialmente
importante porque alguns estudos apontam a associagdo da Qualidade de Vida (QV) com as
caracteristicas sociodemograficas (Murayama, 2024; Bierhals et al., 2023; Mendes et al., 2019).

Outra caracteristica importante ¢ que muitos cuidadores residem na mesma casa do
paciente com AVC, favorecendo com que as horas trabalhadas por dia sejam maximizadas,
gerando exaustdo e muitos tipos de adoecimento fisico e mental (Silva et al., 2022; Arruda et
al., 2022; Predebon et al., 2021). Além disso, muitas vezes sdo executadas sem suporte,
conferindo-se como um desafio (Silva et al., 2022).

A responsabilidade, a falta de apoio, dentre outros fatores, confere a essa pratica

um desafio peculiar e que propiciam sofrimentos de diversas naturezas, corroborando para que
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experimentem pior qualidade de vida e sobrecarga (Murayama, 2024; Da Cunha Bogéa et al.,
2024; Bierhals et al., 2023; Silva et al., 2022; Ximenes; Queluz; Barham, 2022; Arruda et al.,
2022; Dos Santos et al., 2021; Da Silva; Boeri, 2021; Fuhrmann et al., 2021; Mendes et al.,
2019).

Os efeitos da sobrecarga do cuidado incluem impactos fisicos como dor na
lombar, perda de peso, insonia, depressdo, ansiedade, negligéncia de autocuidado e até
mortalidade (Da Costa et al., 2020; Mendes et al., 2029), pois executa-se tarefas fisicas de
grande exigéncia, como carregar ¢ locomover pacientes (Mendes et al., 2019). Sobretudo, o
surgimento de psicopatologias tem sido muito recorrente, como a ansiedade e a depressdo (Da
silva et al., 2020).

Outrossim, além de sobrecarregados, os cuidadores relatam que sentem a vida
social e o lazer limitados (Costa et al., 2020; Mendes et al., 2019), sentem que ndo tém vida
propria, que recebem pouco apoio, gerando ainda sentimento de insuficiéncia por ndo conseguir
lidar com tudo, inclusive afazeres domésticos (Costa et al., 2020).

Embora o AVC seja um problema de satde publica, o Sistema Unico de Satide
(SUS) ainda apresenta fragilidades na atencao integral aos cuidadores de pessoas com AVC.
Uma dessas fragilidades refere-se a atengdo primaria, que € o suporte que os pacientes t€m apos
a alta hospitalar, que nem sempre consegue manter um cuidado longitudinal. Outra fragilidade,
trata-se da escassez de profissionais capacitados, falta de cobertura nas microareas e falta de
tempo dedicado as leituras enfrentado por alguns profissionais da satide em decorréncia da
sobrecarga de trabalho (Magagnin et al., 2024; Arruda et al., 2022).

A OMS (2020) reforca a necessidade de apoio e treinamento para cuidadores e
politicas publicas que fornecam suporte psicologico e financeiro a esse grupo, pois muitos
cuidadores se sentem despreparados, ja que dificilmente recebem formacao dos servigos de
saude apo6s a alta hospitalar (Massaro & Battistella, 2024; Bierhals et al., 2023; Arruda et al.,
2022). No Brasil, os cuidadores primarios e informais atuam de modo integral e sem apoio
financeiro, acarretando isolamento, perda de status social e de energia (Day et al., 2023;
Fuhrmann et al., 2021; Mendes et al., 2019).

Diante desses desafios, os estudos anteriores tém apontado reducao significativa da
qualidade de vida em cuidadores (Massaro & Battistella, 2024; Bierhals et al., 2023; Ximenes;
Queluz; Barham, 2022; Arruda et al., 2022; Bierhals; Low; Paskulin, 2019;). A qualidade de
vida € um conceito amplo, multidimensional, que se refere a forma como a pessoa percebe sua

vida, de acordo com seus valores e sua cultura; normalmente, é resultado de diversos fatores
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como saude fisica, psicoldgica, crengas pessoais, espiritualidade, entre outros (Barbosa, 2025;
Moro et al., 2023; Silveira et al., 2022; OMS, 2020).

Dentre esses fatores, os recursos pessoais dos cuidadores e o suporte social, ira
implicar na qualidade de vida (Massaro & Battistella, 2024; Ximenes; Queluz; Barham, 2022).
O suporte social refere-se as dimensdes emocional, instrumental e informacional; o recurso
emocional esta relacionado ao apoio afetivo de outra pessoa, o instrumental se refere a recursos
financeiros e o informacional esta relacionado ao recebimento de informagdes que auxiliem o
cuidador na tomada de decisdo (Ximenes; Queluz; Barham, 2022). Muitos cuidadores nao tém
suporte social, contribuindo para prejuizos significativos na qualidade de vida, pois a maioria
lida com o cuidado sem apoio familiar e com recursos financeiros limitados.

Portanto, as atribuicdes diversas atreladas ao cuidador geram impactos
significativos no campo psicologico e fisico, principalmente com a sobrecarga; além disso,
verifica-se que, quanto maior a sobrecarga, pior a qualidade de vida, o bem-estar, a autoestima,
ansiedade e a funcionalidade familiar (Arruda et al., 2022; Ximenes; Queluz; Barham, 2022).

Comumente, as investigagdes e producgdes cientificas voltam-se ao paciente com
sequelas de AVC, porém, as atribui¢cdes dos cuidadores apresentam impactos e mudancas
significativas no cotidiano dos mesmos, cabendo a necessidade de discussdo sobre estratégias
de cuidado e promocdo de satde e de melhoria na qualidade de vida desse grupo também
(Bierhals et al., 2023; Bierhals; Low & Paskulin, 2019).

Bierhals et al. (2023) reforcam que os cuidadores de pessoas com AVC precisam
de muito suporte emocional e auxilio de outros familiares para que ndo sejam negligenciadas
as suas proprias necessidades e o autocuidado (Bierhals et al, 2023).

Esse grupo desempenha atividades como trocar fraldas, administrar medicagdes,
dar banho, levantar, deitar e cuidar da casa (Fisher et al., 2021). Essas tarefas apresentam niveis
distintos de dificuldade, a depender da funcionalidade do paciente com AVC. Destaca-se,
portanto, a necessidade de programa de suporte ao cuidador pelo Estado através da agenda das
politicas publicas (Day et al., 2023) e que o cuidado a saude mental deste grupo € urgente e
indispensavel (Da Silva; Boeri, 2021).

Em sintese, o cuidador primario desempenha um papel central no bem-estar de
pessoas em situacdo de dependéncia, enfrentando desafios fisicos, emocionais e sociais
significativos. A sobrecarga do cuidado, muitas vezes invisivel, reflete as demandas do dia a
dia e qualidade de vida do préprio cuidador. Reconhecer e compreender essas demandas ¢
essencial para a formulacao de estratégias de apoio que considerem a complexidade do cuidado

e valorizem quem o realiza.
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3.2 A feminiza¢ao no cuidado
No decorrer da histéria, o cuidado tem sido associado exclusivamente as mulheres,

sendo um processo natural decorrente da maternidade e ainda da responsabilidade doméstica.
Essa associa¢@o ndo surgiu de forma aleatdria, ¢ o resultado de construcdes sociais e culturais
que atribuiam as mulheres papéis relacionados ao afeto, a doacdo e a responsabilidade pelo
bem-estar da familia. Esta seria a divisdo tradicional dos papéis de género, nesse contexto,
historicamente coube ao homem o espago ligado ao trabalho e a producdo, enquanto a mulher
foi reservado o espaco domiciliar, marcado pelo cuidado das criangas, dos idosos e dos
enfermos. Essa ¢ a perspectiva dos papéis de género explicada por Beauvoir (1949).

Para Beauvoir (1949), a mulher foi historicamente subordinada ao homem e
destinada a ser reprodutora e dona do lar. Essa associagdo historica, frequentemente
naturalizada, reforcou a ideia de que cuidar ¢ uma “vocagdo feminina” e ndo uma atividade
socialmente distribuida. Por isso, o cuidar, seja cuidar da casa, cuidar da familia, cuidar do
outro, passa a ser entendido como parte da natureza feminina e coloca a mulher em posi¢ao de
inferioridade em relacao ao homem.

Embora as mulheres tenham conquistados diversos espagos na esfera publica e no
trabalho remunerado, o cuidado do lar e das criangas ainda recaem majoritariamente sobre elas,
conferindo maior sobrecarga, e ainda justificando os indices reduzidos de inser¢ao no trabalho
em compara¢do com os homens no cendrio atual (Biroli, 2015).

Esse fenomeno ganha, na literatura, o nome de patriarcado, que nada mais ¢ do que
o sistema de poder em que os homens gozam de privilégios, onde a desigualdade se reproduz e
se mantém por meio de institui¢cdes sociais, como a divisdo sexual do trabalho, o casamento, a
familia (Eisenstein, 1979). Sobretudo, sdo fortalecidas pelo sistema neoliberal capitalista, pois
nesse sistema, a logica da produtividade ¢ a chave central (Gongalves, 2003). E nesse sentido
que este capitulo aborda sobre a feminizacdo do cuidado, ou seja, um fendmeno recorrente onde
as atividades de cuidado sdo exercidas por mulheres.

Com isso, a construgdo da identidade feminina e seus papéis sociais tém sido objeto
de analise nos estudos de género e esses debates reforgam que a identidade da mulher ndo ¢
condicionada pelo sexo biologico e ndo se restringe ao corpo, sobretudo, essa identidade ¢
complexa e resultado de multiplas constitui¢des sociais (Butler, 2003; Eisenstein, 1979). Nesse
sentido, ndo existem fatores bioldgicos ou inatos que condicionem a identidade ou mesmo a

divisdo de tarefas entre homens e mulheres, mas, existem relagdes de género que sdo
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construidas a nivel historico e social que sdo reproduzidas e enquadram os individuos em uma
norma (Queiroz; Santos, 2016; Butler, 2004).

Esse fenomeno de normatizacdo recebe o nome de divisdo sexual do trabalho e pode
ser entendido como a forma de distribuicdo das tarefas destinadas aos homens e as mulheres,
tendo como referéncia as normas de género (Biroli, 2018). Dessa forma, essa divisdo sexual do
trabalho se manifesta no contexto privado (em casa) e no trabalho remunerado, sendo assim, o
trabalho doméstico, o cuidado de pessoas e a producao, sdo destinadas a mulheres, ao passo que
o homem exerce trabalho remunerado fora de casa (Biroli, 2018).

A naturalizagdo do cuidado como uma tarefa de responsabilidade das mulheres
fortalece as desigualdades de género, contribuem para a sobrecarga feminina, a invisibiliza¢ao
do seu trabalho (Hirata, 2010), gera exclusdo e violagdo dos seus direitos (Biroli, 2018; Dias,
2018). Dessa maneira, apesar da inser¢do da mulher no mercado de trabalho, a divisdo sexual
do trabalho se mantém na atualidade (Biroli, 2018; Gongalves, 2003).

Segundo o Relatorio Anual Socioeconémico da Mulher (RASEAM) (2025), a taxa
de participacdo das mulheres no mercado de trabalho ¢ menor e encontra justificativa no
exercicio das atividades domésticas e do cuidado com filhos e idosos (Brasil, 2025). A taxa de
participag¢do das mulheres como forga de trabalho no ultimo trimestre de 2024 era de 52,6%,
percentual que equivale a quase 20 pontos abaixo dos homens, com 72,3%. Na regido nordeste,
essa taxa de participacao era menor ainda (43,5%) (Brasil, 2025).

Em relagdo a ocupacdo das mulheres, elas tém menor participacdo no mercado de
trabalho e enfrentam dificuldade expressiva para encontrar trabalho (Brasil, 2025). No segundo
trimestre de 2024, 8,6% das mulheres no Brasil eram desocupadas, enquanto a taxa para os
homens foi de 5,6% (Brasil, 2025). Como as mulheres no Brasil, em grande parte, assumem o
papel familiar e doméstico, elas vivenciam fatores adversos como interrup¢do da carreira e
como os trabalhos mal remunerados (Miguel; Biroli, 2010).

Além de terem taxa menor inser¢ao no mercado de trabalho em relagdo aos homens,
¢ importante destacar que, quando trabalham, as mulheres no Brasil continuam associadas a
ocupacdes de carater doméstico e de cuidado, refor¢ando a ideia de que a mulher esté ligada ao
espago privado, seja dentro do lar com trabalhos ndo remunerados ou em atividades que
culturalmente e historicamente sdo desvalorizados, como de empregada doméstica ou de
cuidados em saude (Araujo; Guimaraes; Pinheiro, 2024; Biroli, 2018; Biroli, 2010; Safiotti,
1969).

O trabalho doméstico pode ser entendido como a venda da for¢a de trabalho para

realizar tarefas dentro de casa (Milani; Cordeiro; Ferreira, 2024). No Brasil, esse exercicio
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profissional tem suas raizes historicas na escravidao do Brasil colonial, na exploracdo e na
dominag¢do, onde as mulheres eram propriedade das familias brancas. Mesmo apds o término
da escraviddo, as mulheres negras comegaram a atuar como empregadas domésticas (Avila;
Ferreira, 2020). Safiotti (1978) destaca que a exploracdo do trabalho doméstico de mulheres no
Brasil ¢ fortalecida por, além das relagdes patriarcais, pelas relagdes raciais. Reconhecer a
relacdo entre esses fatores sociais e a feminizagdo do trabalho doméstico e outros equivalentes
ao cuidado, ajuda a explicar a predominancia de mulheres negras nesse setor.

A obra Quarto de Despejo (2014), de Carolina de Jesus, denuncia a precariedade
do trabalho doméstico feminino no Brasil e como a fun¢do de cuidar e servir ¢ atribuida as
mulheres. Essa precariedade do trabalho seria potencializada porque as mulheres acumulam
tarefas domésticas no proprio lar, no trabalho remunerado e, as vezes, até informais (Faial;
Moreira; Eir6, 2025; Jesus, 2014). Muitas mulheres aceitam essas condigdes de trabalho
precarias porque nem sempre tém alternativas (Faial; Moreira; Eir6, 2025).

Logo, essa associagdo historica entre o trabalho doméstico, o papel do cuidado e as
mulheres, contribui para que muitas cuidadoras sejam mulheres, pois reforca a ideia de que
cuidar dos outros ¢ uma extensao natural do papel feminino. Com frequéncia, os estudos sobre
cuidadores apontam a predominancia do sexo feminino exercendo essa tarefa (Da Silva et al.,
2025; Perdomo, Cantillo-Medina; Perdomo-Romero, 2022; Dias; Santos et al., 2022; Do
Nascimento; Desmet, 2022; Da Silva, Boery; 2021; Ceccon et al., 2021; Figueiredo et al., 2021;
Sousa et al., 2021).

Sendo assim, verifica-se a importancia da atuacdo do Estado na promogdo de
qualidade de vida de pessoas com AVC através das politicas publicas, implementando
estratégias que busquem combater as desigualdades, incluindo maior inser¢do no mercado de
trabalho e garantia de direitos como igualdade salarial (Faial; Moreira; Eir6, 2025). Portanto, a
agenda das politicas publicas deve ter como foco superar as desigualdades de género e
desenvolver competéncias politicas e institucionais para enfrentar essa problematica (Delgado;
Tavares, 2012).

Nesse contexto, a equidade de género ¢ um tema que deve ter centralidade nas
politicas publicas, especialmente diante de altos indices de pobreza, desigualdade, e da limitada
mobilidade social, fatores que fragmentam cada vez mais a sociedade. Assim, as politicas
devem promover o crescimento econdmico, a transformagdo dos padrdes produtivos e o
fortalecimento da democracia (Guzman, 2000). Por isso, desde os anos 70, as politicas publicas
no Brasil t€ém considerado a resolucdo para essas problematicas a partir de programas

governamentais com perspectiva de género, com a preocupacao referente a violéncia, satde,
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geracdo de emprego e renda, educagdo, trabalho e transversalidade nas politicas publicas,
possibilitando novas perspectivas para transformacdes (Farah, 2004).

Desta feita, as politicas sociais referentes as relacdes de género devem ser
revisitadas e ampliadas porque implicam no favorecimento social da mulher e nas relagdes do
mercado de trabalho. Para isso, sdo importantes as discussdes sobre divisdes de trabalho, o
questionamento da dominacao masculina no ambito privado ou publico. Ainda, essas agdes que

se voltam a geracao de renda podem diminuir a desigualdade social (Santos, 2008).

Diante disso, infere-se que a feminizagdo do cuidado evidencia como as
responsabilidades relacionadas a atenc¢do, protecdo e manutencdo da vida sdo historicamente
atribuidas as mulheres, reforcando desigualdades de género e limitando suas oportunidades de
participagd@o em outras esferas sociais e profissionais. Essa realidade evidencia a necessidade
de politicas publicas e sociais que reconhegam, valorizem e compartilhem essas
responsabilidades, promovendo a equidade de género e oferecendo suporte efetivo as
cuidadoras. Compreender o cuidado, ndo apenas como uma pratica privada, mas também como
um componente social e economico estruturante, ¢ fundamental para desconstruir estereotipos,
redistribuir tarefas e construir politicas publicas mais justas para cuidadores e para mulheres.
3.3 Politicas publicas de apoio e protecio para Cuidadores

Ser cuidador de uma pessoa com AVC e de outras condigdes de satde ¢ uma
atividade desafiadora, predominantemente ¢ uma tarefa desempenhada por mulheres, trabalho
que nem sempre € reconhecido ou no qual se tem suporte. Os desafios imbricados no processo
de cuidado, a invisibilidade e os impactos emocionais e psicoldgicos revelam que o papel de
cuidador precisa de valorizagdo, suporte e protecao. Nesse sentido, as politicas publicas devem
desempenhar um papel crucial na garantia desse suporte e na qualidade de vida.

As politicas publicas podem ser definidas como um conjunto de agdes e
planejamentos do Estado com vista a atender as necessidades sociais e sanar problemas
coletivos, tendo como foco principal o bem-estar social (Figueiredo; Figueiredo, 1986). Assim,
por meio da pesquisa social, o governa avalia e organiza recursos para melhorar a vida das
coletividades (Figueiredo; Figueiredo, 1986).

Assim, o estado atua, na formulagdo de politicas publicas, a partir da defini¢do de
problemas, da analise da gravidade, de quem ¢ afetado e as possiveis formas de solucionar
(Capella, 2018). Com isso, a implementacao de uma politica publica ¢ um processo que se
divide em vérias fases e cada fase tem relacdo entre si. A primeira fase ¢ a operacionalizagao

da politica, onde serdo definidos os objetivos, em seguida, o planejamento, onde serdo
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organizados os recursos para que ela possa ser executada e, por fim, a execucdo, que ¢ a fase
em que serdo efetivadas (Lotta, 2019).

O campo de politicas publicas nasce dos Estados Unidos e teve quatro grandes
fundadores: H. Laswell, H. Simon, C. Lindblom e D. Easton. Laswell, nos anos 1930, contexto
no qual se estabeleceu o didlogo entre os cientistas sociais € o governo (Souza, 2006). A partir
de 1959, Lindblom comeca a sugerir que grupos estratégicos deveriam ser considerados como
enfoque principal das politicas publicas e, em 1965, Easton apresenta a politica publica como
um sistema formulado, com execugdo pratica definida (Souza, 2006).

No Brasil, as politicas publicas se iniciam de modo centralizado, assim, as decisdes
eram tomadas pelo governo federal sem a analise dos aspectos sociais, assim, elas comegam a
ganhar defini¢do somente nos anos 1970, quando a democracia estava comeg¢ando a ganhar o
lugar do autoritarismo (Farah, 2016; Hochman; Arretche; Marques, 2007). Com a
redemocratizagdo e a promulgacdo da Constitui¢do de 1988, as politicas publicas comegam a
se descentralizar, permitindo a sociedade uma participacdo mais ativa na formulagdo e
implementag¢do das politicas publicas (Hochman; Arretche; Marques, 2007; Frey, 2000).

O aparecimento do Sistema Unico de Saude ¢ uma elucidagdo desse processo de
democratizacdo das politicas publicas, da aproximagdo entre os governos e a sociedade
(Hochman; Arretche; Marques, 2007). Atualmente, as politicas publicas t€m acompanhado as
transformagdes sociais e levado em conta a importancia de pesquisas que possam fornecer
subsidios para elaboragdo, execuc¢do e avaliagdo. Dessa forma, a investigagdo sobre cuidadores
torna-se fundamental, pois permite compreender suas necessidades, desafios e contribuigdes,
garantindo que as politicas publicas atendam de forma mais eficaz a essa populagao.

No cenario brasileiro, diferente de outros paises como Canadé, Estados Unidos,
paises europeus, ndo existem politicas publicas institucionalizadas que fornecam apoio aos
cuidadores (Minayo, 2021). Assim, segunda a mesma autora, verifica-se que também nao
existem associacdes que representem esse grupo e, sobretudo, ¢ um grupo que ndo tem
consciéncia dos direitos que tém, bem como a protecao e a saude.

Recentemente, em 24 de julho de 2025, o governo federal publicou o Decreto n°
12.562/2025, que regulamenta a Politica Nacional de Cuidados. Assim, ficam estabelecidos
principios, diretrizes, objetivos e mecanismos de dire¢cdo do Plano Nacional de Cuidados, com
o intuito de garantir o direito ao cuidado e promover a corresponsabilizagdo entre o Estado e as
familias. Com isso, entende-se que o cuidado passa a ser responsabilidade ndo somente das

familias, mas também, do estado (Secretaria De Comunica¢ao Social, 2025).
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A Politica Nacional de Cuidados estabelece diversas agdes para fortalecer a rede de
cuidado no Brasil. Entre essas a¢des, destacam-se a capacitagcdo de cuidadores, tanto formais
quanto informais, visando a melhoria da qualidade do cuidado prestado; o apoio a cuidadores
informais, por meio de programas de assisténcia social e incentivo a corresponsabilizacao
familiar; e o incentivo a pesquisa e a avaliagdo, permitindo identificar impactos das politicas e
ajustar estratégias de acordo com as necessidades da populacio (Secretaria De Comunicagao
Social, 2025).

Além disso, a politica promove a coordenagao intersetorial, envolvendo areas como
saude, educacdo, assisténcia social, trabalho e direitos humanos, com o objetivo de oferecer
servigos integrados (Secretaria De Comunicag¢do Social, 2025). Essas a¢des representam uma
esperanca de que o governo valorize o trabalho dos cuidadores, reduza-se a sobrecarga e, que
os direitos sejam garantidos, tanto para quem cuida quanto para quem esta sendo cuidado. Um
dos servigos que se pretende fornecer € o atendimento domiciliar para atividades bésicas e locais
onde se estimulem autonomia e cuidado coletivo, tanto para pacientes quanto para cuidadores
(Secretaria De Comunicag¢do Social, 2025).

Entdo, as politicas publicas no campo do cuidado sdo urgentes, considerando o
perfil socioecondmico, os desafios enfrentados e a negligéncia do Estado at¢é o momento.
Observa-se que a maioria dos estudos apontam que os cuidadores sdo, em maioria, mulheres,
frequentemente esposas, filhas ou maes, de meia-idade, com baixa ou nenhuma remuneragao
pelo trabalho desempenhado, além de apresentarem escolaridade varidvel, mas muitas vezes
limitada, o que impacta na inser¢ao no mercado formal de trabalho. A sobrecarga do cuidado,
associada a feminiza¢do do cuidado, resulta em impactos significativos sobre a qualidade de
vida, renda familiar, satide fisica e mental dessas cuidadoras. Por conseguinte, a formulagdo e
implementagdo de politicas publicas de cuidado ndo podem mais ser postergadas, pois
representam ndo apenas um direito social, mas também uma estratégia para reduzir

desigualdades de género, proteger os cuidadores e garantir equidade.
4 METODO

4.1 Classificaciao da Pesquisa

Esta pesquisa ¢ de carater misto e, de acordo com os objetivos, ¢ uma pesquisa
descritiva de levantamento (Marconi & Lakatos, 2022; Creswell & Creswell, 2021; Gil, 2002).
Foi realizado um estudo transversal e a técnica de coleta de dados consistiu na aplicagdao de

uma entrevista semiestruturada, um questionario com perguntas fechadas (Marconi & Lakatos,
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2022; Minayo, 1994) e duas escalas psicométricas validadas no Brasil (Marconi & Lakatos,
2021). O delineamento foi de levantamento ou survey e nesse tipo de investigagdo a coleta de
dados ¢ realizada de forma direta com os participantes (Marconi & Lakatos, 2022; Gil, 2002).

O método misto de pesquisa utiliza as técnicas da pesquisa quantitativa e qualitativa
para coletar e analisar dados, sendo assim, integra as vantagens dos dois tipos de pesquisa
(Marconi & Lakatos, 2022). Além disso, esse método de triangulacdo dos dados aumenta a
riqueza dos achados (Marconi & Lakatos, 2022).

Com a pesquisa qualitativa, pode-se explorar experiéncias e percepgdes subjetivas
dos participantes através do seu discurso (Bauer & Gaskell, 2017). Assim, essa metodologia
propiciou atender ao objetivo geral deste estudo de analisar as percepcdes subjetivas dos
cuidadores primarios de pessoas com AVC sobre os impactos do cuidado na qualidade de vida
deles. Na pesquisa quantitativa, que ¢ fundamentada pela precisao e objetividade, pretendeu-se
mensurar as variaveis estudadas de forma consistente (Creswell; Creswell, 2021; Crespo,

2002).

4.2 Cenario da Pesquisa

O Centro de Reabilitacdo de Sobral - Dr. Pedro Mendes Carneiro, situa-se na Rua
Anahid Andrade, 56, Bairro Centro, na cidade de Sobral-Ce. Trata-se de uma estrutura
complexa de saide em funcionamento desde 10 de marco de 2010, que contempla uma
populagdo equivalente a 190 mil habitantes, mantendo-se através de recursos do Sistema Unico
de Saude (SUS) para lidar com as demandas que nao sao supridas na Atenc¢ao Primaria a Saude
(Centro de Reabilitagdo, 2011).

A proposta do Centro de Reabilitagdo de Sobral ¢ melhorar as condi¢des de vida e
saude das pessoas com deficiéncia através da integracdo social, ampliacdo das potencialidades
laborais e promoc¢ao de autonomia. Logo, a assisténcia do Centro de Reabilitacdo ¢ voltada a
individuos com sequelas neurologicas, traumato-ortopédicas, pneumofuncionais e
cardiovasculares visando a recuperagdo e reabilitacdo (Centro de Reabilitagdo, 2011). Para isso,
busca-se identificar junto aos familiares e/ou cuidadores as principais condutas necessarias para
otimizar o cuidado (Centro de Reabilitagdo, 2011).

Para tanto, realiza assisténcia multiprofissional contando com a atuacdo de
profissionais das areas de psicologia, neurologia, otorrinolaringologia, ortopedia, enfermagem,
fisioterapia, terapia ocupacional, acupuntura e servico social promovendo atendimentos
humanizados por meio de programas educativos e orientagdes referentes ao processo

terapéutico (Centro de Reabilitagdo, 2011).
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4.3 Populacio e Amostra

Considera-se que um grupo com pelo menos uma caracteristica em comum se
denomina populagdo (Crespo, 2002). A populagdo foi composta por cuidadores primarios de
pacientes com AVC em acompanhamento no Centro de Reabilitagdo de Sobral-Ce. Como ¢
inviavel que o pesquisador consiga acessar toda a populagdo em um estudo, faz-se necessario
o uso de técnicas para garantir a representatividade da populagdo, por isso define-se uma
amostragem (Crespo, 2002).

A estratégia de amostragem utilizada foi do tipo ndo probabilistica por
conveniéncia, pois os pacientes foram selecionados de forma ndo aleatoria (Gil, 2002). Dessa
forma, o Centro de Reabilitacao forneceu, mediante autorizagao institucional ¢ do Comité de
Etica em Pesquisas com seres humanos, informagdes sobre os pacientes com diagnéstico de
Acidente Vascular Cerebral (AVC) cadastrados no servigo, incluindo seus horarios e dia de
atendimento e os profissionais responsaveis por cada um.

Inicialmente, a lista fornecida pelo servigo continha 25 cuidadores, A partir desses
dados, os cuidadores que estiveram presentes no servigo durante os atendimentos dos
respectivos pacientes foram recrutados, possibilitando a aplicag@o dos instrumentos de pesquisa
enquanto aguardam ou acompanham os atendimentos. Dos 25, participaram da pesquisa 10
cuidadores, uma vez que alguns acompanhantes ndo se enquadravam como cuidadores
primarios ou porque o paciente recebeu alta durante a execuc¢ao da pesquisa, impossibilitando
a inclusdo de seus respectivos cuidadores.

Os critérios de inclusdo desta pesquisa foram: o participante selecionado deve ser
um cuidador primario de paciente com AVC, ter idade igual ou maior que 18 anos e concordar
com a participagdo voluntaria neste estudo. Foram excluidos os cuidadores que ndo tiverem

disponibilidade para responder os instrumentais dessa investigacao.

4.4 Coleta de dados

Os dados do estudo foram coletados entre 01 de julho de 2025 e 15 de agosto de
2025. Como técnica para a coleta de informagdes foram utilizados uma entrevista
semiestruturada, um questiondrio socioeconémico, a DASS-21, a MIF e a WQOL-Bref. As
entrevistas semiestruturadas foram gravadas em formato de dudio, com a devida autorizagdo
dos participantes e transcritas posteriormente. Os questionarios fechados foram diagramados

no Google Forms. Sendo assim, os participantes foram abordados e convidados a participar da
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pesquisa, foram esclarecidos os riscos e beneficios e apresentado o TCLE. Logo, foram
realizadas as entrevistas e, em seguida, respondidos os questionarios fechados de forma digital,
em um tablet, com o auxilio da pesquisadora em uma sala de atendimentos reservada no CRS.

Esses instrumentos sdo detalhados a seguir.

a) Entrevista semiestruturada
Nessa etapa da pesquisa, foi realizada uma entrevista com os participantes, mas as perguntas

puderam adaptar-se ao contexto. As perguntas foram:

Como ¢ para voce ser o cuidador principal de uma pessoa com AVC?
Voce ja tinha sido cuidador de alguém?
Como ¢ sua rotina hoje como cuidador?

Que mudangas aconteceram em sua vida quando comegou a ser cuidador?

1

2

3

4

5. Vocé considera que cuidar de uma pessoa com AVC afeta sua saude?

6. Vocé recebe apoio de alguém para exercer suas tarefas como cuidador?

7. Paravocg, o que é qualidade de vida?

8. Vocé sente que tem qualidade de vida hoje? Caso ndo, o que vocé€ acha que atrapalha?
9. Quais as dificuldades que vocé sente como cuidador de uma pessoa com AVC?

10. Voce tem algum problema de satde?

b) Questiondrio sociodemografico
Foram investigadas as variaveis sociodemograficas (idade, sexo, grau de instrugdo
e estado civil), as variaveis referentes a atividade de cuidar (grau de parentesco, duracdo, tempo
de convivéncia) e as variaveis clinicas do cuidador primario (apoio financeiro, atividades fisicas
e doencas crdnicas). Os questionarios sdo ferramentas importantes nas pesquisas de
levantamento porque t€m baixo custo de aplicagdo, rapida absor¢do de dados de muitos sujeitos,
além de garantir o sigilo das informagdes (Gray, 2012; Gil, 2002). A versdo deste questionario
foi adaptada pela autora da pesquisa para torna-la mais objetiva e aproximar-se da realidade
dos participantes (Giinther, 2003).
c) Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS-21) — Short Form (Vignola; Tucci, 2014)
E um instrumento que investiga sintomas de ansiedade, depressio ¢ estresse, sendo
uma versao abreviada da DASS com 42 itens (DASS-42) (Patias et al., 2016). A versao breve

conta com 21 itens referentes aos sintomas que o sujeito pode vivenciar na semana anterior,
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respondendo em uma escala likert que varia de 0 (ndo se aplicou de maneira alguma) a 3
(Aplicou-se muito, ou na maioria do tempo) (Vignola; Tucci, 2014).

A Escala foi adaptada e apresentou evidéncias iniciais de validade por Vignola e
Tucci (2014). Este instrumento possui 21 itens distribuidos igualmente em trés fatores:
depressdo, ansiedade e estresse. Cada item ¢ avaliado em uma escala de quatro pontos, de 0
(“Nao se aplicou de maneira alguma™) a 3 (“Aplicou-se muito, ou na maioria do tempo”’), em
que ¢ indagado ao respondente a ocorréncia daquela situagdo descrita no enunciado do item na
sua ultima semana.

O escore de cada fator ¢ obtido pela soma dos itens correspondentes, seguida da
duplicacdo do resultado. A partir desses escores e de pontos de corte especificos de cada fator
¢ possivel classificar cada sujeito de acordo com a gravidade dos sintomas, isso ¢ feito para
indicar se o nivel de depressdo, ansiedade ou estresse ¢ “Normal”, “Leve”, “Moderado”,
“Severo” ou “Extremamente severo” (Vignola & Tucci, 2014). No presente estudo, todas as
dimensdes apresentaram boa fidedignidade (depressao: a = 0,79; Q = 0,92; ansiedade: o = 0,86;

Q =0,95; estresse: a = 0,81; Q=0,95).

d) Medida de Independéncia Funcional (MIF) (Riberto ef al., 2004)

E um instrumento desenvolvido para avaliar quantitativamente a carga de cuidados.
Com 18 itens, o MIF avalia o grau de incapacidade dos pacientes com restri¢gdes funcionais de
ordens diversas, desde aspectos motores a aspectos cognitivos, como autocuidado, locomogdes,
controle esfincteriano, comunicagdo, cogni¢do social, entre outros. Esse instrumento pode ser
respondido pelo paciente com AVC, pelo cuidador e pelo profissional de saude que o
acompanha.

Esses dominios motores e cognitivos sdo avaliados recebendo pontuagdes de 1
(dependéncia total) a 7 (independéncia completa). Assim, os pacientes com maiores prejuizos
apresentam valores menores de independéncia funcional (Riberto ef al., 2004). O questionario
apresenta consisténcia interna satisfatoria, com alfa de Cromnbach 0,95 (Alves; Martinez;
Lunardi, 2019).

A MIF, adaptada para o contexto brasileiro por Riberto et al. (2004), ¢ composta
por 18 itens que avaliam o nivel de assisténcia necessario para a realizag¢do de diferentes tarefas.
Cada item ¢ pontuado em uma escala de 1 a 7, sendo 1 “Assisténcia total (realiza < 25% da
tarefa)” e 7 “Independéncia completa”. Pontuagdes individuais de 1 ou 2 indicam dependéncia
total, de 3 a 5 correspondem a dependéncia moderada, e 6 ou 7 refletem independéncia

completa. Por exemplo, ao pontuar 1 em alimentacdo, entende-se que o paciente realiza menos
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de 25% da tarefa sem auxilio do cuidador, enquanto uma pontuacdo 7 indica que ndo ha
necessidade de assisténcia.

O escore total ¢ obtido pela soma de todos os itens, logo, pode variar de 18 a 126,
de modo que quanto maior o escore, maior a independéncia do paciente. A MIF ¢ organizada
em duas dimensdes: motora, com 13 itens, e cognitiva, com 5 (Linacre et al., 1994). Neste
estudo, a primeira dimensdo apresentou boa fidedignidade em ambos os indices, com valores
de a = 0,92 e Q = 0,98, a segunda, por sua vez, apesar de ter obtido um Q adequado (0,84)
indiciou um o abaixo do ideal (0,66), esse achado deve ser relativizado conforme justificativas

apresentadas anteriormente.

e) Escala de Avaliacao de Qualidade de Vida — versdo abreviada (WHOQOL-BREF)
(Fleck et al., 2000)
E um instrumento de rapida aplicacio validado no Brasil por Fleck e outros colaboradores
(2000), composta por 26 questdes com respostas do tipo likert que avaliam 4 dominios — fisico,
psicologico, relagdes sociais e meio ambiente. Apresenta formato de resposta em uma escala
de concordancia de pontuacdes 1 (e.g. “Nunca”) a 5 (e.g. “Sempre”), em que escores mais
elevados indicam melhor qualidade de vida.

A WHOQOL-BREF ¢ uma versao abreviada da WHOQOL-100, desenvolvida pela
Organizacao Mundial da Saude que apresenta clareza e objetividade e pode ainda ser aplicada
ou auto aplicada com qualquer individuo adulto em qualquer quadro médico (Fleck et al.,
2000). Com relagdo a consisténcia interna do questionario, no estudo de validagdo, todos os
dominios foram avaliados pelo coeficiente de fidedignidade de Crombach, garantindo uma
consisténcia interna satisfatoria do WHOQOL-Bref, alfa de Cronbach = 0,77 (Fleck et al.,
2000).

Na versdo abreviada, os dois primeiros itens avaliam percep¢des globais: o primeiro
sobre a qualidade de vida (“Como vocé avalia sua qualidade de vida?”’) e o segundo sobre a
saude (“Quao satisfeito(a) vocé estd com sua saude?”’). Esses itens sdo analisados
separadamente, enquanto os demais 24 sdo distribuidos em quatro dominios: fisico (7 itens),
psicologico (6 itens), relagdes sociais (3 itens) e meio ambiente (8 itens; Fleck et al., 2000).

Os itens 3, 4 e 26 possuem pontuacdo invertida para a etapa de quantificacio e
interpretagdo dos escores. O calculo de cada dominio ¢ realizado pela soma dos itens
correspondentes, seguida de uma transformacgao que gera resultados em uma escala de 0 a 100,

na qual valores mais proximos de 100 indicam maior qualidade de vida.
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No presente estudo, foi encontrado indices satisfatorios de consisténcia interna para
os fatores de relagdes sociais (o = 0,84; Q = 0,86) e meio ambiente (o = 0,87; Q = 0,95). Ja os
dominios fisico (a = 0,67; Q = 0,86) e psicologico (a = 0,65; Q = 0,89) mostraram valores de
alfa abaixo do ponto de corte usual (> 0,70). Contudo, deve ser levado em consideragdo que o
coeficiente alfa parte da suposi¢ao de tau-equivaléncia, isto €, de que todos os itens apresentam
cargas fatoriais idénticas, o que pode levar subestimacao da fidedignidade real da escala (e.g.

Hauck-Filho & Valentini, 2020; McNeish, 2018).

4.5 Analise de Dados
Diante dos objetivos expostos, serdo aqui apresentados os tipos de andlises dos

achados da pesquisa. Para analisar os dados da entrevista e contemplar o objetivo geral, que ¢
analisar as percepcdes dos cuidadores primdrios de pessoas com AVC, foi utilizada a andlise
de conteudo (Bardin, 2016). A andlise de contetido seguiu o critério de quase frequenciamento
de Bardin (2016), o qual considera como critério a identificacdo de padrdes relevantes que
representam ideias para compreender o conteudo. Para essa andlise qualitativa, todas as
entrevistas foram cuidadosamente transcritas na integra, garantindo a fidelidade as falas dos
cuidadores. As transcricdes se encontram em anexo no final deste trabalho, sem identifica¢ao
dos participantes, com nomes ficticios.

Em seguida, foi realizada uma leitura minuciosa das transcrigdes, a fim de
familiarizar com o contetdo e identificar padrdes, nuances e aspectos relevantes que emergiam
dos relatos. Durante essa etapa, foram feitas anotagdes reflexivas, destacando trechos
significativos, expressdes recorrentes e ideias centrais. A analise das transcrigdes das
entrevistas foi feita com o auxilio do software Atlas.ti, software de Analise Qualitativa de
Dados.

A partir dai, foi feito o processo de codificagdo, categorizando trechos de texto que
representavam conceitos, experiéncias ou percepcdes semelhantes. Esses codigos foram
posteriormente organizados em categorias mais amplas, que refletem os temas centrais

abordados pelos cuidadores. Os codigos que se destacaram sdo apresentados a seguir.



Impactos socioecondmicos

Sentido e motivagdo para o cuidado
Impactos no sono

Atribuigdes do cuidador

Sentidos atribuidos a qualidade de vida
Viver para o cuidado: antes e depois
Impactos emocionais e psicoldgicos
Espiritualidade como sustentacao
Auséncia de Suporte

Questdes de género

Impactos do cuidado na satde fisica
Renuncia pessoal em funcdo do cuidado

Rotina Exaustiva
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Grafico 1. Codigos das entrevistas qualitativas
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As categorias finais foram definidas com base na relevancia e frequéncia dos temas,

bem como na sua capacidade de atender aos objetivos da pesquisa. Para esta pesquisa, foram

definidas as seguintes categorias:

1. Percepcdes dos cuidadores sobre qualidade de Vida: Problematiza a forma como os

cuidadores entrevistados percebem a qualidade de vida, bem como os principais

desafios que encontram para alcanga-la;

2. Experiéncias e repercussodes para o cuidador: Retrata as experiéncias como cuidadores

e de que forma a elas impactam no cotidiano, sendo discutidas em trés subcategorias

que sao:

a) Impactos subjetivos do cuidado: retrata as experiéncias de sofrimento,

frustracdo, ansiedade e estresse relatadas pelos cuidadores, bem como momentos

de choro ou angustia decorrente do cuidado;

b) Mudangas na rotina e na vida pessoal: refere-se as alteracdes nas atividades

diarias, compromissos profissionais e tempo disponivel para lazer ou para si

mesmo decorrentes da responsabilidade pelo cuidado;

c) Rede de apoio e ajuda social: discute a auséncia de suporte de familiares e

amigos e e como isso influencia a experiéncia do cuidado e na qualidade de vida;

3. A feminizacdo no cuidado de pacientes com AVC: esta categoria problematiza a

predominancia de mulheres exercendo papéis de cuidadores primdrios e a relacdo desse

fendmeno com as expectativas sociais e culturais sobre o papel feminino.
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4. Estratégias de enfrentamento e autocuidado: aborda sobre os métodos utilizados pelos
cuidadores para lidar com as demandas do cuidado, preservar a saide emocional e

manter a qualidade de vida.

Cada categoria serd, portanto, explorada detalhadamente na se¢do de resultados,

com ilustracdes diretas das falas dos participantes.

Para a analise dos dados quantitativos, foram feitas analises estatisticas adequadas
aos objetivos. As variaveis que foram investigadas foram a depressao, ansiedade e estresse, a
qualidade de vida e a independéncia funcional dos pacientes.

Inicialmente, foi realizada uma analise descritiva dos scores do DASS-21, da MIF
e da WHOQOL-BREF, calculadas as médias, desvio padrdo e a variagdo das pontuacdes para
essas variaveis bem como dos dados sociodemograficos dos participantes, a fim de caracterizar
a amostra (Creswell; Creswell, 2021; Dancey; Reidy, 2018).

Todas as analises foram realizadas em linguagem R (versdo 4.5.0). O pacote
tidyverse (2.0.0) foi empregado para a manipulagdo dos dados, como a recodificagdo de itens
invertidos, o calculo do escore total e das dimensdes da escala, bem como a categorizacdo a
partir de pontos de corte. Para a execu¢do dos testes estatisticos, utilizou-se o pacote psych
(2.5.6).

Foi calculada uma matriz de correlagdo para examinar a associagdo entre os quatro
dominios de qualidade de vida (fisico, psicoldgico, relacdes sociais € meio ambiente) e outras
variaveis: depressdo, ansiedade, estresse, escore de independéncia funcional e tempo de
cuidados prestados ao paciente. O teste de Shapiro-Wilk foi aplicado para avaliar a
normalidade. Quando esse pressuposto foi acatado, utilizou-se correlagdo de Pearson, ja diante
da violagdo deste, adotou-se a correlagdo de Spearman, que ndo pressupde esse tipo de
distribuicao (Schober et al., 2018). As interpretagdes do coeficiente de Pearson (r) e Spearman
(p) seguiram as diretrizes propostas por Cohen (1988).

Para avaliar a fidedignidade das dimensdes das trés escalas aplicadas, foram
calculados o coeficiente alfa (o) e 0 dmega total de McDonald (€2). Em ambos o ponto de corte

utilizado foi de 0,70, conforme recomendagdes da literatura (e.g., Taber, 2018).

4.6 Principios Eticos da Pesquisa

De encontro com os padrdes éticos de pesquisa com seres humanos, esse estudo foi
submetido ao Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual Vale do Acarau e

aprovado com numero do Parecer: 7.711.190. As informagdes de identificagcdo dos participantes
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sdo sigilosas. Desse modo, por meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE —
Anexo ) foi garantido o carater anonimo da participagdo e neste mesmo documento foi
apresentado ao participante o objetivo da pesquisa e o carater voluntario de sua contribuicao.
Para preservar a identidade dos participantes, foram atribuidos nomes ficticios de
plantas conforme o género identificado: nomes de rosas para participantes do sexo feminino e
nomes de outras plantas para participantes do sexo masculino. Essa estratégia visa garantir o
anonimato e preservar a identificagdo. Além disso, o CRS disponibilizou uma sala reservada
para a realizacdo da pesquisa, garantindo um ambiente adequado e reservado para a condugado

das atividades com os participantes.

4.7 Riscos e Beneficios

Esta pesquisa teve como risco a perda da confidencialidade dos dados e este risco
foi amenizado pela privacidade mantida, ndo sendo divulgados os dados pessoais dos
participantes. Essas informagdes constam no TCLE (Anexo G).

A realizagdo de entrevistas com cuidadores de pacientes com AVC apresenta riscos
potenciais, principalmente de natureza emocional. Muitos participantes relataram experiéncias
dolorosas e, em alguns casos, o contetido das entrevistas gerou choro ou demonstragdes de
sofrimento, indicando a possibilidade de algum impacto emocional durante a participagdo na
pesquisa.

Para minimizar esses riscos, foram adotadas estratégias de protecdo aos
participantes. Entre elas, elaborou-se um folder informativo (Anexo F) que abordava cuidados
com a saude e qualidade de vida dos cuidadores, além de indicar servigos de apoio psicologico
gratuitos disponiveis na cidade de Sobral. Dessa forma, buscou-se oferecer suporte aos
participantes, promovendo acolhimento e orientacdo quanto aos recursos disponiveis,
garantindo que pudessem acessar ajuda caso sentissem necessidade.

No que tange aos beneficios, este estudo pode contribuir para a qualidade de vida
dos cuidadores de pessoa com AVC, ja que aponta as principais necessidades e desafios, bem
como pode propiciar que as institui¢des de incrementem politicas publicas voltadas para o
publico. Além disso, a partir dos dados dessa pesquisa, foram construidos produtos técnico-
potenciais que beneficiam de modo indireto o publico estudado e a fomentacdo de politicas

publicas posteriores.

5 RESULTADOS E DISCUSSAO



5.1 Caracterizacio da Amostra

Participaram da pesquisa 10 cuidadores primarios de pacientes com AVC
acompanhados no Centro de Reabilitagdo de Sobral. A idade dos participantes variou de 23 a
74 anos (M = 50,4; DP = 16,7; Md = 52). O grau de escolaridade mais frequente foi Ensino

médio completo (50%), seguido de fundamental incompleto (30%), fundamental completo

(10%) e pos-graduacgao (10%).

O grau de parentesco mais comum entre cuidador e paciente foi conjuge (60%). Em
relagdo a duragdo do cuidado em meses, o cuidador com menor tempo de experiéncia havia
iniciado ha apenas 2 meses, enquanto o mais experiente cuidava ha 36 meses, ou seja, trés anos
(M =9,3; DP = 10,7; Md = 5). Quanto a moradia, 70% indicaram residir junto ao paciente.
Nenhum participante relatou dispor de tempo de lazer ou descanso frequentemente ou sempre.

A Tabela 1, que apresenta todas as varidveis mencionadas, pode ser consultada a seguir.

Tabela 1
Caracteristicas dos cuidadores
Variavel n %
Grau de escolaridade
Ensino Fundamental incompleto 3 30
Ensino Fundamental completo 1 10
Ensino Médio completo 5 50
Pos-graduacao 1 10
Grau de parentesco com o paciente
Conjuge 6 60
Filho(a) 2 20
Outros 2 20
Residéncia conjunta com o paciente
Sim 7 70
Nao 3 30
Frequéncia de tempo de lazer ou descanso
Nunca 1 10
Raramente 3 30
As vezes 6 60
Frequentemente 0 0
Sempre 0 0
M Dp Md
Idade 50,4 16,7 52
Tempo, em meses, que cuida do paciente 9,3 10,7 5

Nota. N=10.
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Os participantes responderam a um questiondrio dividido em duas partes. Na
primeira, foram coletadas informagdes sociodemograficas. Para identificar os niveis de
qualidade de vida, carga de cuidado, sintomas de ansiedade, depressdo e estresse entre
cuidadores primarios de pacientes com AVC, foram aplicados trés instrumentos: Escala de
Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial da Saude - versdo abreviada (WHOQOL-bref;
Fleck et al., 2000), a Escala de Depressao, Ansiedade e Estresse (DASS-21; Vignola & Tucci,
2014) e a Medida de Independéncia Funcional (MIF; Riberto et al., 2004).

5.2 Niveis de Qualidade de Vida, Ansiedade, Depressdo e Estresse nos Cuidadores de
pacientes com AVC

a) Qualidade de vida

Inicialmente, foram avaliados os dois itens do WHOQOL-bref que sdo tratados
separadamente. O primeiro, relacionado a percepcdo geral de qualidade de vida, apresentou
média de 3,5 (DP = 0,70; Md = 4), enquanto o segundo, referente a satide, teve média de 2,9
(DP =0,87; Md = 3). Quanto aos dominios do instrumento, calculados de 0 a 100, foi obtido as
seguintes informagdes: média, mediana, desvio-padrdo, minimo e maximo. Todos esses

indicadores para cada um dos fatores estdo apresentados na Tabela 2 a seguir.

Tabela 2

Estatistica descritiva de cada dominio avaliado pelo WHOQOL-bref
Dominio M DP Md Min Maéx
Fisico 59,6 16,2 60,7 35,7 82,1
Psicologico 43,8 15,9 50 16,7 62,5
Relagdes sociais 54,2 17,7 58,3 16,7 75,0
Meio ambiente 472 15,0 453 25 75,0

Nota: N = 10; M = Média; DP = Desvio padrao; Md = Mediana; Min = Minimo; Max =
Maximo; Escores variam de 0 a 100.
Os resultados evidenciam que o dominio psicoldgico foi o mais comprometido entre

os cuidadores avaliados, apresentando a menor média (M = 43,8). Esse achado sugere maior
impacto da experiéncia de cuidar sobre aspectos relacionados ao bem-estar emocional,
autoestima, percepc¢ao de sentido na vida e sentimentos negativos, o que estd em consonancia
com estudos anteriores que apontam altos indices de sofrimento psiquico entre cuidadores de

pessoas com doencgas cronicas e incapacitantes, como o AVC (Murayama, 2024; Da Cunha
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Bogéa et al., 2024; Bierhals et al., 2023; Silva et al., 2022; Ximenes; Queluz; Barham, 2022;
Arruda et al., 2022; Dos Santos et al., 2021; Da Silva; Boeri, 2021; Fuhrmann et al., 2021;
Mendes et al., 2019).

Em comparagdo, o dominio fisico (M = 59,6) e o de relagdes sociais (M = 54,2)
apresentaram médias mais elevadas, ainda que ndo tdo altas, indicando que, apesar das
dificuldades impostas pela rotina de cuidado, os participantes mantém certo nivel de
funcionamento fisico e apoio interpessoal. O dominio meio ambiente (M = 47,2) também
apresentou um escore relativamente baixo, o que pode refletir problemas de recursos
financeiros, acesso a servicos de saude, lazer e seguranga, fatores que repercutem diretamente

na qualidade de vida desses cuidadores.

b) Depressao, Ansiedade e Estresse

Posteriormente, foram avaliados os escores dos fatores da DASS-21 e suas
respectivas interpretacdes. A média obtida para depressdo foi 12,2 (DP = 10,0; Md = 10), para
ansiedade 16,8 (DP = 13,0; Md = 14) e para estresse 10,8 (DP =9,1; Md = 12). Em relagdo a
categorizac¢ao dos participantes, observou-se uma maior prevaléncia de niveis “extremamente
severos” em ansiedade (40%) em comparagdo com depressao (10%) e estresse (0%). Todos os

dados estdo apresentados na Tabela 3.

Tabela 3

Avaliacdo de acordo dos escores de cada dominio da DASS-21

Dominio  Avaliagdo

Normal Leve Moderado Severo Extremamente
severo
Depressao  40% 30% 10% 10% 10%
Ansiedade 30% 10% 20% 0% 40%
Estresse 80% 10% 0% 10% 0%
Nota: N = 10;

Os resultados da DASS-21 indicam que a ansiedade foi o dominio mais afetado
entre os cuidadores avaliados. Destaca-se que 40% dos participantes apresentaram niveis
extremamente severos de ansiedade, um dado elevado, considerando os impactos negativos que
esse quadro pode gerar tanto no bem-estar psicoldégico quanto na capacidade de lidar com as

demandas do cuidado diario. Além disso, outros 30% variaram entre niveis leve e moderado,
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totalizando 70% dos cuidadores com algum grau de ansiedade, o que refor¢a a sobrecarga
emocional presente nesse grupo.

Em relagdo a depressdo, 60% dos participantes apresentaram algum nivel de
sintomatologia (30% leve, 10% moderado, 10% severo e 10% extremamente severo), enquanto
apenas 40% foram classificados como normais. Esses achados sugerem que o sofrimento
depressivo, embora menos intenso do que a ansiedade, esta presente, podendo estar relacionado
ao isolamento social, a sobrecarga de responsabilidades e a dificuldade em conciliar o cuidado
com a propria vida pessoal.

O dominio estresse, por sua vez, apresentou os resultados mais favoraveis, com
80% dos cuidadores em nivel normal. Apenas 20% indicaram algum grau de estresse (10% leve
e 10% severo), sugerindo que, embora a rotina de cuidados possa gerar pressao, ela se manifesta
mais fortemente em sintomas de ansiedade e depressdo do que em estresse generalizado. Dessa
forma, observa-se um predominio de sintomas ansiosos em niveis severos e extremamente

SEVCros.

¢) Independéncia funcional

Em relagdo a independéncia funcional, os escores dos cuidadores variaram de 25 a
86 (M = 58,3; DP = 17,2; Md = 59,5). As tarefas mais frequentemente classificadas como de
dependéncia total foram os itens 4 e 5, referentes a vestir a roupa superior e inferior,
respectivamente, com 70% dos casos apresentando essa classificagdo. J4 a maior ocorréncia de
independéncia completa foi observada no item 16, relacionado a interag@o social, com 40% dos
participantes totalmente independentes nessa atividade. Todos os percentuais e itens

correspondentes estdo detalhados na Tabela 4 a seguir.

Tabela 4
Avaliacdo de cada item da MIF
Item e fator correspondente Avaliacdo (escore utilizado para categorizar)
Dependéncia Dependéncia Independéncia
completa moderada completa
(1 ou2) (3a)l) (6a7)
1. Alimentagdo (M) 30% 70% 0%
2. Higiene pessoal (M) 50% 50% 0%

3. Banho (M) 60% 40% 0%
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4. Vestir parte superior (M) 70% 30% 0%
5. Vestir parte inferior (M) 70% 30% 0%
6. Uso do vaso sanitario (M) 50% 30% 20%
7. Controle da urina (M) 40% 30% 30%
8. Controle das fezes (M) 30% 40% 30%
9. Transferéncia: cama, cadeira, 60% 30% 10%
cadeira de rodas (M)

10. Transferéncia: vaso sanitario (M) 40% 40% 20%
11. Transferéncia: banheira ou 50% 30% 20%
chuveiro (M)

12. Marcha/Cadeira de rodas (M) 60% 20% 20%
13. Escadas (M) 60% 20% 20%
14. Compreensao (C) 40% 60% 10%
15. Expressao (C) 50% 40% 0%
16. Interacdo social (C) 10% 50% 40%
17. Resolugao de problemas (C) 50% 40% 10%
18. Memoria (C) 40% 50% 10%

Nota: N = 10; M = Motor; C = Cognitivo

A andlise da MIF dos pacientes com AVC evidencia que a maioria dos pacientes
assistidos pelos cuidadores investigados apresentam elevado grau de dependéncia funcional,
sobretudo nas atividades motoras. Destaca-se que itens como vestir parte superior e inferior
(70% dependéncia completa), banho (60% dependéncia completa), transferéncias (até 60%
dependéncia completa em cama, cadeira e escadas) e marcha/cadeira de rodas (60%
dependéncia completa) revelam limitagdo na autonomia fisica, exigindo acompanhamento
proximo e frequente do cuidador. A auséncia de independéncia completa em praticamente todos
os itens motores reforca o nivel elevado de sobrecarga de atividades para o cuidador.

Nos itens cognitivos, observou-se maior preservagao de habilidades. Por exemplo,
na intera¢do social, 40% dos pacientes alcancaram independéncia completa, e outros 50%
apresentaram apenas dependéncia moderada. Contudo, fungdes como expressao (50%
dependéncia completa) e resolugdo de problemas (50% dependéncia completa) ainda
evidenciam prejuizos importantes, exigindo que o cuidador atue também como mediador nas

interagdes sociais e no cotidiano.
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Esses achados indicam que o cuidado, além de ser direcionado as tarefas motoras,
também envolve aspectos cognitivos, ainda que de forma menos intensa. O predominio de
dependéncia motora grave reforca o alto nivel de exigéncia fisica para os cuidadores, o que
pode se relacionar com a sobrecarga emocional e os prejuizos na qualidade de vida identificados

nas outras escalas (WHOQOL-BREF e DASS-21).

5.3 Matriz de correlacio com os dominios de Qualidade de Vida

Com o objetivo de verificar possiveis associagdes entre varidveis de interesse -
depressdo, ansiedade, estresse, independéncia funcional e tempo na fun¢do de cuidador - e os
dominios do WHOQOL-bref, foi construida uma matriz de correlagdo. Inicialmente, avaliou-
se a normalidade dos escores de cada fator por meio do teste de Shapiro-Wilk. Todos os
dominios apresentaram resultados compativeis com o pressuposto de normalidade: fisico (W =
0,925; p = 0,404), meio ambiente (W = 0,966; p = 0,852), psicoldgico (W = 0,854; p = 0,064) e
relacdes sociais (W= 0,918; p = 0,341).

Na sequéncia, o mesmo teste foi aplicado as varidveis de interesse. Foi identificado
distribuicdo normal dos dados em ansiedade (W = 0,874; p = 0,111), estresse (W =0,903; p =
0,235) e escore total da MIF (W= 0,981; p = 0,969). Todavia, tanto a depressdo (W = 0,826; p
=0,030) quanto o tempo de cuidado (W =0,725; p=0,002) violaram esse pressuposto. Portanto,
nesses casos foi calculado o coeficiente de Spearman invés de Pearson, adotado nas outras
associagdes.

A ansiedade apresentou correlagdo negativa moderada com o dominio fisico (r = -
0,647; p < 0,05), o que sugere que niveis mais elevados de ansiedade estdo associados a pior
percepcao da qualidade de vida fisica. Além disso, mostrou uma correlagdo negativa forte com
o dominio psicologico (r =-0,783; p < 0,01) e com o dominio meio ambiente (r = -0,776; p <
0,01), logo, uma maior ansiedade se associa a piores avaliagdes nesses dois aspectos.

De forma semelhante, o estresse também se correlacionou negativamente com o
dominio fisico (r = -0,760; p < 0,05) e com o dominio psicologico (r =-0,808; p <0,01). Esses
achados refor¢am a influéncia do estresse na percep¢do da satde fisica e psicologica da
qualidade de vida. Nao foram identificadas associacdes estatisticamente significativas entre as
dimensdes do WHOQOL-bref e as varidveis depressao, independéncia funcional ou tempo de
cuidado, embora alguns coeficientes tenham sido moderados, como no caso de depressdo e o
dominio psicolégico (p = -0,527). Isso pode ser justificado dado o nuimero reduzido de
participantes (10), o mesmo teste em uma maior amostra poderia indicar associacio

significativa. Todos os valores de correlagdo estdo presentes na Tabela 5.



36

Tabela 5
Matriz de correlacdo dos dominios WHOQOL-bref e outras variaveis de interesse
Variavel Fisico Psicologico Relagdes Meio ambiente
sociais
Depressao® -0,272 -0,527 0,144 -0,241
Ansiedade® -0,647* -0,783** -0,603 -0,776**
Estresse® -0,760%* -0,808%** -0,138 -0,603
Independéncia funcional® 0,120 0,528 -0,218 0,340
Tempo de cuidado® -0,437 -0,391 -0,373 -0,231
Nota: N = 10;

 Correlacdo de Spearman
b Correlagdo de Pearson
*p <0,05; ** p<0,01; *** p <0,001

5.4 Percepcoes dos cuidadores sobre a Qualidade de vida

A qualidade de vida ¢ um conceito muito amplo e depende da percepc¢do e sentido
atribuido por cada individuo. Um dos conceitos mais difundidos e aceitos na literatura ¢ aquele
defendido pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS), na qual se entende qualidade de vida
como a forma que o individuo interpreta a propria vida considerando aspectos fisicos,
psicologicos, sociais e ambientais (WHOQOL GROUP, 1995). Sendo assim, diversos fatores
podem contribuir para essa percep¢ao de si, como saude, energia, dor, sono, sentimentos,
funcionamento cognitivo, apoio social, relagdes interpessoais, sexualidade, lazer e recursos
financeiros (WHOQOL GROUP, 1995).

Esses contetidos emergiram na fala dos participantes, principalmente relacionando
ao quesito de satde, conforme pode ser observado nas seguintes falas: “qualidade de vida, a
pessoa estd bem né, de satde, mentalmente” (Participante 1, Amaranto), “Assim, satide, comer
(Participante 6, Lavanda)”, “Ah meu filho... Qualidade de vida, a gente viver com satde, tendo
paz em casa, isso € o que basta né¢” (Participante 7, Dalia), “Qualidade de vida pra mim ¢ quando
a pessoa ta com bastante satde né, que ta tudo ok ne, quando vocé ta gozando de saude, pra
mim ¢ uma qualidade muito boa, né, agora devido a pessoa ndo ter saude, a qualidade né muito

boa nao” (Participante 9, Margarida), “Ter satide, viver uma vida tranquila, sem preocupagao,
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sem as coisa ser tao dificil, a gente ter almoco e janta e t4 com saude, qualidade de vida € isso.

"9

E ter paz! como a vida da gente ¢ bom com paz!” (Participante 10, Amarilis).

Essa fala de Amarilis também sugere que o estado emocional tem relagdo intima
com a qualidade de vida. E possivel constatar que, além da saude fisica, os participantes
consideram importante para a qualidade de vida, ter condi¢des financeiras, embora nao
soubessem verbalizar claramente. Esse ponto pode ser observado na fala de Amarilis: “que o

nosso dinheiro ¢ por més, € custoso, muito custoso”. Violeta também traz esse elemento em sua

fala quando diz:
[...]é pesado. Principalmente quando é so uma pessoa. Quando é dividido pra um,
dois, trés, a familia toda se manifestasse. Ndo tem... A familia dele ndo quer nem
saber. Ndo chegou la em casa nem para dizer assim, olhe, pega uma fralda pra ele,
pega esse "lito” de leite pra ele. Ajeitei um auxilio pra ele, um LOAS". Infelizmente,
pra ndo impedir, tive que fazer um emprestimo, comprar cadeira de roda, cadeira de
banheiro, cadeira de alimentagdo, remédio e fralda. E os remédio muito caro que o

doté da Santa Casa passou pra cabega. E como! E foi isso ai!

Outro ponto importante ¢ que muitos participantes ndo souberam elaborar uma
defini¢do para qualidade de vida. A participante 3, Tulipa, ao ser questionada sobre o que ¢
qualidade de vida, responde ‘“Nao sei, vixe”, “como é?”. Ou seja, apresentou dificuldade
expressiva na compreensao desta e de outras perguntas. Além disso, houve dificuldade em
compreender os questionarios fechados pela maioria dos participantes. Essa dificuldade pode
ser um reflexo do baixo nivel de escolarizagdo (pelo menos 30% dos participantes ndo possuem
ensino fundamental completo), que também pode estar relacionado aos fatores
socioecondmicos, ja que as dificuldades financeiras foram constantemente mencionadas como
um desafio como cuidador, sejam elas: recurso financeiro para transporte, fraldas, alimentacao,
compra de cadeira de rodas e outros materiais de suporte, como cadeira de banho, conforme
constatado nessas falas anteriores de Violeta.

Nesse sentido, ¢ importante discutir como a questdo socioecondomica pode impactar
a qualidade de vida, especialmente no caso dos cuidadores. Conforme aponta Souza (2009), a
sociedade brasileira ¢ marcada por desigualdade social e exclusdo que afeta a forma como os

individuos percebem a dignidade, a cidadania e a sua propria qualidade de vida.

! O Beneficio de Prestagdo continuada (BPC) ou BPC LOAS trata-se de um beneficio de assisténcia social que
possuem recursos limitados para a propria manutengdo, destinado a pessoas com deficiéncia ou idosos a partir de
65 anos. Conforme previsto em Lei Orgénica da Assisténcia Social (Lei no 8.742/1993), ¢ necessario atender aos
critérios socioecondmicos, tais como renda familiar per capita inferior a um quarto do salario-minimo vigente
(Brasil, 2025).
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Em outras palavras, a pobreza restringe o acesso aos direitos basicos como
alimentacdo, moradia, satde, fortalecendo um ciclo de precariedade que molda uma
subjetividade que naturaliza a precariedade e produz sofrimento fisico e psiquico. Assim,
considerando que a qualidade de vida envolve multiplos fatores e um deles ¢ a saude fisica e
psicologica, faz sentido inferir que os aspectos socioecondmicos dos participantes podem
impactar na qualidade de vida e na forma como as percebem.

Na mesma logica, Sen (2010) refere que a qualidade de vida esta além da questao
de renda, ele entende que a qualidade de vida ¢ a liberdade de poder escolher como viver.
Porém, defende também que s@o as condi¢des socioecondmicas que permitem as pessoas
acessarem a vida que valorizam.

Ainda conforme essa perspectiva, observa-se na fala dos cuidadores uma percepg¢ao
de aprisionamento subjetivo no desempenho do cuidado, marcado por sentimentos de
sobrecarga e obrigacdo, sugerindo que a experiéncia do cuidado pode ser uma falta de liberdade
em escolher e se tornar desgastante e coercitiva. Essas narrativas ficam claras nas seguintes
falas: “Dé trabalho e tudo, mas ¢ meu esposo tem que cuidar, né?” (Délia, participante 7. 2025),
“Eu ndo quero ser frouxa. Se eu sou frouxa, eu tinha abandonado ele ai mesmo, ai tinha corrido,
¢ sO pegéd aqui um carro. A gente se vira com ele. Mas infelizmente, sinto que ndo posso”
(Violeta, participante 4, 2025).

A andlise das percepgdes dos cuidadores acerca da propria qualidade de vida
permite problematizar ndo apenas o0s aspectos objetivos relacionados as condigdes
socioecondmicas, mas também dimensdes subjetivas, frequentemente invisibilizadas. Ainda
que a qualidade de vida seja comumente mensurada por indicadores como renda, satde,
espiritualidade e acesso a recursos, observa-se que, para os cuidadores, ela esta atravessada por
sentimentos de reconhecimento, construidos nas interagdes sociais, nas representagdes que
elaboram de si e de seus papéis e nas praticas culturais.

Esse sentimento de reconhecimento pode ser percebido em alguns recortes da fala
da “Cuidar do meu pai ¢ sempre, ¢ um prazer que eu tenha de cuidar dele, mesmo. Acompanho
ele com muito prazer. Pra mim mesmo, minha vida t4 6tima” (Horténsia, 2025). Essa fala
apresenta elementos importantes, por exemplo, a valorizac¢do subjetiva do papel de cuidadora e
a atribuicdo de sentido positivo a atividade de cuidado, mesmo diante das dificuldades
cotidianas. Observa-se que a entrevistada associa sua qualidade de vida ao prazer e ao orgulho
de exercer esse papel, o que evidencia como aspectos emocionais e relacionais podem funcionar

como ressignificante da experiéncia do cuidado.
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A participante 3, Tulipa, afirma: “quando afeta no meu cérebro sinceramente eu
tenho vontade de desistir, de desistir, né? Mas eu mesmo sinto bem em ajudar em fazer o meu
melhor, entdo procuro fazer o meu melhor, como t6 dizendo [...] Mas eu mesmo sinto bem em

ajudar”. Outra narrativa que traz a tona essa analise ¢ a de Margarida sobre ser cuidadora:

[...]Jme sinto assim privilegiada em ‘ta’ cuidando dele, é uma coisa muito séria, é um
cargo muito importante, tem que ter muito cuidado, ter bastante prestar muita
atengdo, por tudo, até nele dormir, nele comer, tudo que ele ‘faizi’ no dia a dia, até a

noite a gente tem que ter cuidado, bastante cuidado nele [...]

Além do sentimento de orgulho, observa-se que a espiritualidade também surge
como uma motivacdo para permanecerem cuidando. Algumas narrativas indicam que a fé, as
crengas religiosas ou praticas espirituais oferecem suporte emocional, um sentido de proposito
e for¢a diante das dificuldades do cotidiano do cuidador. Sobretudo, a espiritualidade e a f¢ dao
sentido existencial e trazem otimismo diante de situagdes desafiadoras (De Santana, 2025).

Nesse sentido, ndo apenas sustenta o cuidador em momentos de sobrecarga, mas
também confere significado ao ato de cuidar, fortalecendo a idéia de que suas agdes tém valor
e impacto positivo na vida de quem ¢ cuidado. Além disso, o ato de cuidar €, na maioria das
culturas, ¢ visto como um dever moral ou familiar e isso também pode naturalizar a sobrecarga.

Assim, na entrevista, Violeta ressalta:
[...] Hoje, eu senti que eu ndo ‘tava’ para cuidar dele, ndo ‘tava’ cuidando, mas como
pedimos for¢a a Deus, na mesma hora a minha paciéncia volta tudo de novo, isso
aqui que eu ‘to’ passando eu desejo pra ninguem [...]. Eu ja t6 é com medo até de
‘arriar’ junto com ele, mas eu ‘t6’ muita fé no meu pai que eu vou cair ndo [...] A
fisioterapeuta ja disse, vocé so td viva, so ndo esta no fundo da cama, paralitica,
porque vocé é muito espirituosa [...]

A Organiza¢gdo Mundial da Saude (OMS) reconhece a espiritualidade como um
componente da qualidade de vida, ressaltando-a como como um elemento capaz de influenciar
o bem-estar fisico, psicologico e social dos individuos (WHOQOL GROUP, 1995),
corroborando com as narrativas emergentes na entrevista.

Esses sentidos atribuidos ao cuidado, embora em alguns momentos, possam
beneficid-los por trazerem sentimento de utilidade e recompensa, também podem ser
potencializadores de sobrecarga e exaustdo e, ainda, podem ser uma narrativa utilizada como
mecanismo de minimizar os sofrimentos enfrentados e ressignificar essa vivéncia dentro da sua
realidade. Isso porque, com frequéncia, na fala dos cuidadores, observa-se dificuldades, como
falta de suporte e apoio familiar, dificuldades de adaptagdo, atividades que demandam muito

esforco fisico, gerando dores e desconforto.
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Quando incentivados a falar sobre o recebimento de apoio e suporte, foi muito
frequente o aparecimento de falas que reforcam o cuidado como uma tarefa “solitaria”, isto &,
exercida por apenas uma pessoa na maior parte do tempo, embora a maior parte das tarefas
exijam muito esfor¢o fisico. Isso pode ser observado nos seguintes discursos dos participantes:
“Nao, ¢ s6 eu mesmo” (Tulipa), “ndo, as vezes uma nora minha vai 14 em casa, me ajuda. Mas,
geralmente ¢ mais eu mesma so [...] e tudo € s6 eu, ‘t6’ na luta, s6 eu e Deus [...] tem um filho
aqui, mas ele ¢ viajante, quando ele ta ai, ele ta ajuda, mas também nao ta, ai ¢ eu e Deus [...]
(Violeta, 2025).

E possivel ainda inferir que esse aspecto impacta diretamente na qualidade de vida,
pois a falta de suporte agrava a sobrecarga. Sobrecarga no cuidador se refere a aspectos que
surgem quando o cuidador exerce as atividades de forma intensa, envolvendo assim um
aglomerado de tensdes fisicas, emocionais, psicoldgicas e socioecondmicas (Carvalho et al.,
2023). Conforme aponta o mesmo autor, a sobrecarga envolve a exaustdo de onde decorrem as
tarefas de grande esforgo fisico, como movimentar, dar banho, alimentar. Comumente, essas
tarefas acarretam, além do cansago, sintomas internalizantes, como desgaste emocional,
ansiedade etc.

Assim, pode-se entender que a qualidade de vida do cuidador pode ser reduzida
porque ha sobrecarga (Zhang et al., 2025; Li et al., 2024; Silva et al., 2024; Moghadam et al.,
2023; Carvalho et al., 2023). Essa relagdo negativa pode ser percebida nas falas dos

participantes que aparecem com teor de tristeza, cansaco, exaustdo e sentimentos equivalentes.
[...] que me atrapalha... é... o que me atrapalha, eu vou lhe dizer agora. O que me
atrapalha eu ndo ter mais essas alegrias, é essas dores que sinto e essa carga ai,
porque ai é uma cargazinha pesada. Que hoje era pra td.. eu olho, tenho pena, eu
choro muitas das vezes que eu olho pra ele, que é um ‘home’ novo, so tem 59, hoje
era para estar na vida inteiro para ta trabalhando e me dando um descanso pra mim,

como sempre trabalhei. Parei agora porque ndo aguentei mais essas dores e pra

cuidar dele (Violeta, 2025).

[...] “porque realmente o cargo fica muito pesado pra gente né, ‘cuma’ ele, pronto,
pra ‘banha’, elas ndo podem né, é.. pra banhar so se for eu. A comida né a gente tem
que ‘prestd’ muita ateng¢do pra ele num se engasgar né, que o que deu nas cordas
vocais dele, no mastigar, a gente tem que prestar aten¢do pra ele num se ‘engasga’,
elas ddo muito é....dao muito apoio [...]. No comego, foi chato né, no comego ficou
na cadeira de roda, no hospital dava banho de gato e quando ele veio pra casa
tambem ndo se movimentava, ndo andava e pior que o comego era so eu, ai eu tinha

o0 que, ele tinha 6 refei¢oes ne, ai a ultima refeicdo era 9 hora, ai os remédio também
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o horario era muito puxado, primeiramente, de manha eu tinha que acordar ele,
passava umas gaze que ele ndo ‘tava’ comendo sozinho, tudo tinha que limpar com
uma gaze, seja qualquer horario, café, almoco, tinha que limpar, devagazinho, e tipo
aquela coisa, que banhar ele, que cuidar dele, trocar uma fralda... igual um
bebé...voltou a ser bebé né, no comego era mais cansativo agora ta melhor, tinha que
levar cadeira de roda pro banheiro, banhar, ‘passarra’ mal, ficava vomitando, era

muito doloroso, esse inicio era muito doloroso (Margarida, 2025).

Apesar dos relatos sobre as experiéncias negativas e dificultosas, as narrativas
quase sempre apresentam que a percepc¢ao da sobrecarga e consequente qualidade de vida muda
ao longo do tempo, relatando-se frequentemente que no inicio havia maior dificuldade e, apds
um tempo e adaptacgdo a situacdo, tanto do cuidador quanto do doente, o processo passa a ser
mais naturalizado, conforme aparece na seguinte narrativa

Tipo, no comego é dificil, dificil, mas... passando o tempo ela vai melhorando também
vai facilitando o cuidado, porque no comego é muito dificil mesmo, entdo ndo
consegue falar ndo consegue se mexer direito, ai mas com pouco tempo, ja comegou
a melhorar, comegou a falar, se mexer e falar o que ta sentindo, vai ficando mais facil

para a gente (Lotus, 2025).

Diante dessas analises, observa-se que nem todos conseguem perceber de modo
objetivo como ¢ a propria qualidade de vida ou apresentam dificuldade para elaborar e
verbalizar sobre como percebem. Apesar disso, relatam experiéncias negativas, muitos desafios
e exaustdo atreladas a fun¢do. Além disso, percebe-se que a funcdo ¢ exercida e mantida por
questdes afetivas, pois a maioria sdo familiares e, sobretudo, mantidas por questdes subjetivas
que envolvem aspectos individuais e culturais, como a espiritualidade e o sentimento de
utilidade. Esses fatores, entretanto, dicotomicamente, fortalecem a pratica e favorecem a
sobrecarga. Diante disso, surgem outras problemadticas que serdo discutidas nos capitulos

seguintes.

5.5 Experiéncias e repercussdes para o cuidador

A partir da andlise dos dados desse estudo, infere-se que os cuidadores enfrentam
dificuldades no campo pratico que envolvem esforco fisico intenso, mudanca na rotina, falta de
suporte e isso repercute no campo emocional. Neste capitulo, serdo exploradas essas
experiéncias, como elas repercutem no cotidiano dos cuidadores, serdo discutidos os
sentimentos de sofrimento, frustracdo, ansiedade e outros sintomas internalizantes, estresse,

angustia e choro.
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5.5.1 Mudancas na rotina e na vida pessoal

O presente estudo demonstra que o cuidado de pessoas com AVC implica em
mudancas expressivas na rotina diaria dos cuidadores, haja visto que sdo pacientes no qual a
funcionalidade esta total ou parcialmente comprometida. Com isso, suas tarefas e prioridades
cotidianas podem ficar voltadas prioritariamente para o cuidado, fragilizando a gestdo do
tempo, 0s compromissos pessoais, momentos para si mesmo, autocuidado e até momentos de
lazer. Essa dedicagdo intensa implica para o cuidador em autonomia limitada, privagdo de sono
e socializag¢do, com consequente diminui¢ao de qualidade de vida.

Esses dados podem ser observados também em outros estudos empiricos realizados
com cuidadores de pessoas com AVC, estudos anteriores indicam que a funcionalidade do
cuidador ¢ frequentemente comprometida e (Costa, 2025; Lv et al., 2024; Paula; Silva; Costa,
2023).

No caso de pacientes com AVC, a funcionalidade ¢ um ponto central na demanda
de cuidado. Muitos pacientes ficam acamados, possuem pouca e nenhuma capacidade de
mobilidade, de autonomia para se alimentar e, em alguns casos, para verbalizar pedidos e
desejos. Um estudo publicado no Brasil avaliou a funcionalidade e prejuizos de pacientes pos-
AVC através da avaliacdo neuropsicologica, uma ferramenta de mapeamento cognitivo muito
potente na analise das capacidades apds a doenga. Os dados da pesquisa revelam, além do
comprometimento funcional, dificuldades significativas na recuperagdo neurologica que
acabam impactando diretamente em desafios para os cuidadores (Santos; Oliveira; Santana,
2024).

As atividades a serem desempenhadas pelos cuidadores envolvem cuidados
pessoais, higiene, administragdo de medica¢do e alimentacdo. As atividades descritas pelo
participante Lotus foram: “no banho, na troca, na fralda. ‘Botando’ ela na rede, na cadeira, na
cama [...] Quem faz que ‘bota’ forca é eu. Ai a maioria das coisas ¢ eu que faco [...] A comida,
troca a fralda”. Essas narrativas se repetem com outros participantes: “eu entro 7h até as 7h da

noite entdo cuido dele, dou remédio, trocando fralda, sentada, sentando ele” (Tulipa, 2025).
a dificuldade é porque ele ndo tem for¢a de nada. Ele ndo anda ele ndo tem mais
capacidade, ndo fala, ai a dificuldade que eu acho ,quando eu vou dar comida dele
que ele vomita, que la se vai eu limpar, a dificuldade de eu tocar uma fralda, eu levar
para o banheiro, de todo jeito em nenhum momento eu achei nada de bom nisso ndo,

¢é pesado. Principalmente quando é so uma pessoa (Violeta, 2025).

As tarefas mencionadas exigem muita atencdo e dedicacdo, sendo assim,

impuseram uma reorganizacao da rotina, pois agora assumem responsabilidades que antes nao
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faziam parte do seu cotidiano e priorizando as necessidades do paciente em detrimento de si

mesmao.

Hoje eu tava no trabalho, né? Eu tava assistindo a apresenta¢do da minha equipe e
ele fica me mandando mensagem: ‘vocé ndo vem ndo? ta ocupada?’ ai eu sai tdo
cedo, nem precisava.. porque ainda tava com outra atividade, podia eu ter ficado
mais tempo no meu trabalho, ter saido depois, ai tem alguns prejuizos, né? As pessoas
sentem, né? Eu to tentando equilibrar, mas ndo to6 conseguindo muito ndo, ainda ndo
(risos..) (Camélia, 2025).

Na fala de outros participantes: “Correria, mudou muito. Eu tinha uma rotina de so..
dona de casa, e hoje tenho que ser dona de casa e cuidar dele..” (Horténcia, 2025); “O que
mudou que hoje eu estou presa, ndo tenho uma liberdade de nada” (Violeta, 2025). Essas
mudangas também se manifestam através de comprometimento da satude fisica do cuidador,
muitos referem doencas, principalmente nos ossos, como hérnia de disco, bursite, artrose e
dores severas. Outros, apesar de relatarem doencas ja pré-existentes anteriores aos cuidados,
relata terem sido agravadas: “ave Maria, as dor meu corpo mesmo aumentaram e eu to até
pensando de voltar no posto de satide para pedir para ser acompanhada por psicélogo” (Violeta,

2025). Outras doengas foram mencionadas como diabetes, pressdo alta e colesterol.

Ademais, os cuidadores que participaram da entrevista reservam pouco ou nenhum
tempo para si mesmo ou para atividades de lazer. “agora foi depois do AVC dele eu quase nao
t0 mais saindo nem de casa , € isso ai, a vida!” (Dadlia, 2025); “Eu tive que parar tudo para cuidar
da minha avo” (Lotus, 2025); “eu parei tudo. Parei tudo pra poder cuidar dele, agora ¢ s6 pra
cuidar dele, antigamente eu saia, ndo saio mais, porque ndo tem mais como sair €... meu dia a
dia ¢ s pra cuidar dele, a noite, o dia, so pra cuidar dele” (Margarida, 2025).

No mesmo sentido, a fala de Violeta chama aten¢do porque revela o quanto esse
processo de abdicacdo de si mesmo ¢ carregado como um fardo e que atribui a propria vida uma

auséncia de sentido:
estou cuidando, deixando de mim cuidar para cuidar dele [...] ndo tenho mais tempo

pra mim, né, os meus remédio que eu tomava, eu ndo to mais tomando]...] hoje eu
estou presa, ndo tenho uma liberdade de nada, até pra mim no posto eu tenho que
botar duas cadeiras na cama dele, porque eu vejo, na hora que eu chegar, encontro
ele no chdo, eu ja tenho aquele trauma quando eu vou entrar, ja abrindo aquilo na
minha mente, e enfim, pra mim acabou, ndo tem mais sentido, ndo tem mais sentido

(Violeta, 2025).

Outra mudanga significativa relatada pelos entrevistados e que pode comprometer

a qualidade de vida ¢ a privacdo de sono. Aqui, ¢ importante destacar que o sono ¢
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imprescindivel para a saude e o bem-estar, tanto fisico quanto psicoldgico, além do que, a
privagdo produz niveis elevados de fadiga (Zimmerman, 2024; Gaspar-de-Matos et al., 2024;
Azambuja, 2023). As declaragdes dos participantes ilustram essa teoria na pratica: “tem que
acordar cedo, ai eu ja dou uma esticada por causa da vd, que me acorda com dificuldade, que

meu sono ¢ meio pesado, fico muito cansado também, mas da certo!”(Loétus, 2025);

eu durmo aquele soninho de oito, acho até... tres da manhd. Até as 3 horas da manha,
trés horas ja ndo durmo mais, ele fica mexendo na cama, mexendo na cama |[...] ele
fica me chamando e me chamando para ajeitar as pernas dele [...] isso aqui que eu
t6 passando eu desejo para ninguém |[...] Porque eu ndo posso dormir pra poder ficar
pastorando ele porque esse ferimento dos pés, ele ja atingiu por causa de trés quedas.

Ele vai bolando da cama, vai bolando da cama..(Violeta, 2025)
A intensidade dessas mudangas ¢ varidvel em cada cuidador, porém, ¢ possivel
identificar o isolamento social como uma caracteristica frequente. Nesse sentido, verifica-se
que um dos fatores que agravam esse isolamento e todos os desafios ja mencionados ¢ a falta

de suporte. Essa e outras questdes serdo abordadas adiante.

5.5.2 Rede de Apoio e ajuda social

O cuidado de uma pessoa com AVC extrapola os limites individuais do cuidador,
tornando-se uma experiéncia que envolve ndo apenas esforco fisico e emocional, mas também
recursos sociais € comunitarios. Nesse sentido, a rede de apoio e a ajuda social assumem papel
central na sustentacdo da jornada do cuidador, funcionando como importantes amortecedores
das praticas do cotidiano, do estresse e da sobrecarga.

Os estudos anteriores corroboram com esse dado e apontaram que o suporte ¢
essencial para a saide mental e que o apoio da familia e de outras pessoas tanto facilitam a
pratica do cuidador quanto evitam a sobrecarga e o aparecimento de transtornos mentais (Wang
et al., 2024; Bélanger et al., 2024; Lopez-Martinez; Del-Pino-Casado, 2023).

Na literatura, esse contexto ¢ comumente chamado de apoio social e pode ser
entendido como um conceito multidimensional que envolve apoio em mais de uma esfera, ou
seja, apoio emocional, apoio de prestacdo de informacdes, de feedback e de assisténcia fisica
(Younas et al., 2023), suporte financeiro e até de politicas publicas (Melo et al., 2023). Ou seja,
o apoio social normalmente provém de um familiar, mas também inclui a comunidade, amigos
e até dispositivos de satde (Melo et al., 2023).

Os cuidadores do CR que participaram desse estudo, em grande parte, relataram
que realizam a maior parte das atividades de cuidado sozinhos, sem apoio de familiares, amigos

ou profissionais, indicando que enfrentam sozinhos na rotina didria. Como os pacientes com
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AVC apresentam funcionalidade limitada e alguns sdo acamados, essa dificuldade no suporte
torna-se ainda mais problemadtica. Na fala de uma participante: “Quando ¢ dividido pra um,
dois, trés, a familia, todas se manifestasse. Nao tem... A familia dele ndo quer nem saber [...] €
tudo € so eu, t6 na luta s6 eu e Deus” (Violeta, 2025).

Sem suporte, os cuidadores podem ter muita dificuldade para cumprir as tarefas do
cuidado e isso pode comprometer a sua propria saude ou do paciente. Pode haver até mesmo
adiamento de algumas demandas do paciente. Houve relatos em que a privagdo do sono tem
sido frequente tendo em vista que, em outros momentos, o paciente ja chegou a se machucar
por falta de supervisao.

A falta de recursos financeiros também agrava a falta de suporte e vice-versa, uma
vez que, o perfil socioecondomico entrevistado nessa pesquisa apresenta condigdes
razoavelmente precarias e que muitos destacaram renda insuficiente para lidar com as demandas
para si e para o outro. Uma cuidadora chega a relatar dores recorrentes por conta do esforgo
fisico, mas que as “injecdes para dor” sdo muito caras. Afirma a participante Violeta (2025):
“T6 com muito anos que eu fago tratamento de gabapetina® e os outros remédios pra dor,
injecdo, tudo isso ¢ conta nas Farmacia”.

Diante disso, infere-se que os cuidadores de pessoas com AVC atendidos no Centro
de Reabilitagcdo, possuem pouco ou nenhum suporte por parte de familiares. Corriqueiramente,
chegam a pedir auxilio dos vizinhos quando podem, como por exemplo, nas tarefas que exigem
maior esforgo fisico. Por parte do estado, o suporte, em maior parte, que recebem ¢ através do
tratamento em saide destinado ao paciente. No campo de pesquisa, ndo foram encontradas
estratégias de enfrentamento que fossem voltadas ao bem-estar ou qualquer quesito de satide
para os cuidadores.

Esse dado revela que a falta de suporte aos cuidadores de pacientes com AVC pode
e deve ser tratada através de acdes articuladas com as politicas publicas. Para isso, ¢ primordial
que haja visibilizacdo desse grupo, fomento de leis que garantam seus direitos e que,
dispositivos de satide, como ¢ o caso dos Centros de reabilitacdo, possam fornecer acolhimento
humanizado e apoio multidisciplinar. E importante salientar que essas medidas sdo favoraveis,
além do cuidador, ao paciente, pois, considerando o impacto que a falta de suporte acarreta no
cotidiano, as tarefas desempenhadas podem ser de baixa qualidade, comprometendo a

reabilita¢do e a saude geral dos pacientes.

2 Gabapentina é uma medicagao utilizada para tratamento de cor cronica e dor neuropética devido a lesdo (Brasil,

[s.d.])
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5.5.3 Impactos subjetivos do cuidado

As andlises até aqui apresentadas discutiram as experiéncias do cuidado e como ela
tem contribuido para diminui¢do qualidade de vida, tendo em vista que cuidar ¢ um exercicio
que requer tempo, dedicacao, esforco fisico, entre outros. Assim, foram abordados os impactos
do cuidado na rotina e de que forma esse exercicio implica em desafios diversos. Nesse sentido,
os impactos do cuidado reverberam também no campo subjetivo, manifestando-se através do
estado psicoldgico e percepgao de bem-estar comprometidos.

Dessa forma, na fala da participante: “ndo, quando afeta no meu cérebro,
sinceramente, eu tenho vontade de desistir, de desistir, né? (Tulipa, 2025). Ao utilizar a
referéncia “cérebro” para tentar explicar seu cotidiano, observa-se que os impactos ndo sao
apenas no cotidiano pratico, mas sentidas na ordem psicologica, remontando ao cansago,
sobrecarga, mal-estar. Além disso, ¢ possivel perceber um sentimento de desesperanca,
sensacdo de que ndo vai conseguir dar conta das atribui¢des, quando revela vontade de desistir,
deixando evidente que o cansaco tem implicado no desejo de abandono da funcgao.

Violeta externaliza também: “eu t6 pensando até voltar no posto de satide para pedir
para ser acompanhado por psicdlogo, um psiquiatra, porque eu estou precisando [...] eu ndo td
tendo paz [...] Hoje eu pensei até tanta besteira [...] Eu ndo tenho mais essas alegrias [...] eu
choro muitas das vezes que eu olho pra ele”’(Violeta, 2025). As expressdes “eu ndo ‘td6’ tendo
paz” pode ser interpretado como mal-estar e pouca qualidade de vida. Quando ressalta que
“pensou até em fazer besteira”, observa-se uma fala ainda mais preocupante, pois deixa
subentendido a ideia de ideacdes negativas e até suicidas associadas ao seu desespero.

Ainda analisando esse trecho, Violeta revela manifestagio de sua condigdo
emocional ao relatar que tem episddio de choro e isso pode ter relacdo com sentimento de
tristeza e até mesmo de culpa. Revela ainda, sobretudo, o quanto o paciente apresenta para ela
um vinculo importante.

Ademais, percebe-se preocupacdo constante e sentimento de obrigatoridade sobre
o paciente, um participante fala sobre as dificuldades enfrentadas: “porque a pessoa as vezes
esta trabalhando e fica com aquela coisa na mente tertilica, que tem que ir em casa para ajudar”

(Amaranto, 2025). Semelhante esse relato:
Hoje eu tava no trabalho, né? Eu tava assistindo a apresenta¢do da minha equipe e
ele fica me mandando mensagem, vocé ndo vem ndo? ta ocupada? ai eu sai tdo, cedo
nem precisava.. porque ainda tava com outra atividade, podia eu ter ficado mais
tempo no meu trabalho, ter saido depois, ai tem alguns prejuizos, né? As pessoas
sentem, né? Eu t6 tentando equilibrar, mas ndo t6 conseguindo muito ndo, ainda ndo

(risos..) [...] e as vezes tem coisas no meu trabalho que eu deixo pra fazer a noite,
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quando todo mundo dorme, ne? Ai ndo rende a mesma coisa tambem, ne? Eu to

cansada e sono” (Camélia, 2025).
A verbalizagdo “tem que ir em casa para ajudar” refor¢a o sentimento de obrigacao
e, se estiver realizando outras tarefas, sente-se mal ¢ tensionado. Esses sentimentos sdo
frequentes nos cuidadores entrevistados e podem agravar ou fazer surgir quadros de ansiedade
e mesmo culpa por estarem fazendo outras atribui¢des. Outro sentimento que pode ser aqui
analisado pode ser o impacto na cognigdo, pois o cuidador, ao exercer outras tarefas, sente
dificuldade de se concentrar, pois estd preocupando-se com o paciente.

Outro recorte que chama atengdo na entrevista € a narrativa de Amarilis (2025):

Eu to sentindo uma dor na minha perna, na esquerda, e no psicologico.. as vezes, fico
nervosa, paciente com AVC é dificil, deixa a pessoa nervosa, é uma doenca muito
traicoeira, AVC, dias a dias parece que é dificil, viu. Deixa a gente muito ansiosa. As
vezes, fago vitamina, mamdo com leite ai bebo, ele se esquece das coisa, é dificil, as
vezes no dia eu num vou nem dizer porque vai sair ai, as vezes a paciéncia... porque
tenho diabete, tenho pressdo alta, ai eu digo ‘te senta ai pelo de amor de Deus’, foi
assim, vou so lhe mostrar como foi que eu fiz, apalpei todas as parte como crianga,
‘senta ai pelo amor de Deus!’, ele disse que eu bati, tem gente que a pessoa que pagar
o salario mas a outra ndo quer cuidar, mas eu digo, é porque é dificil! minha fia eu
quase morro, ele passou trés dias sem coco, eu digo, eu vou rezar, 3 da manhd vou

me alevantar, quando ele vé, pensa que é uma alma”.

A narrativa revela uma cuidadora em situacdo de alta carga emocional, em vigilancia
continua e sono fragmentado, o que aumenta a vulnerabilidade a agravos de saude ja existentes
(diabetes, pressdo alta). A referéncia ao AVC como “traigoeiro” e a necessidade de “paciéncia”
denota que o cuidado ¢ percebido por ela como uma luta diaria entre afeto e esgotamento. A
mencdo de conflitos (“ele disse que eu bati”, “tem gente que... paga o saldrio mas a outra nao
quer cuidar”) sugere sentimentos pessimistas frente a uma rede de suporte limitada e
possivelmente julgadora, aumentando o isolamento e a sensagao de injustica. O recurso a oracao
e a rituais espirituais podem ser tentativas de manter controle e significado em um contexto
percebido como cadtico.

Ainda analisando a narrativa de Amarilis, chama aten¢do a sua reacdo ao cansago
mental, quando ela reage com o paciente: “te senta ai pelo de amor de Deus’, foi assim, vou so
lhe mostrar como foi que eu fiz, apalpei todas as parte como crianga, ‘senta ai pelo amor de
Deus!’, ele disse que eu bati”. O uso repetitivo de expressoes de stplica (“pelo amor de Deus”)

demonstra a sua tentativa de manter o controle diante do esgotamento, a agdo de “apalpar todas

as partes como criang¢a” sugere um esforco de cuidado, mas realizado sob pressdo, de modo
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brusco; a cuidadora, exausta, perde momentaneamente o controle emocional e recorre a uma
forma mais rispida de manejo.

Ademais, durante as entrevistas, foi possivel observar sinais dos impactos
psicologicos decorrentes do cuidado. Com frequéncia, os participantes apresentavam choro,
voz embargada, olhar lacrimejante e pausas no discurso. Esses sinais ndo verbais revelam o
peso subjetivo da experiéncia e evidenciam a sobrecarga emocional a que estdo submetidos,
mesmo quando ndo explicitam diretamente seus sentimentos em palavras. Essas manifestacdes
corroboram com a ideia de que o sofrimento do cuidador extrapola a dimensao pratica e atinge
aspectos emocionais e psicologicos.

Diante dessas andlises, pode-se entender que cuidar de uma pessoa com AVC afeta
o campo subjetivo, carrega marcas de sofrimento que sdo manifestadas tanto nas falas quanto
nos comportamentos ndo verbais. Em sumo, os principais impactos psicoldgicos e prejuizos no
bem-estar que podem ser observados nos entrevistados foram o cansago, irritabilidade,
ansiedade, preocupacdes constantes, dificuldade de controle emocional, estado de vigilancia
constante € esgotamento.

Os achados qualitativos convergem com os resultados quantitativos, indicando
prejuizos no bem-estar psicoldégico em uma dimensao da qualidade de vida, sendo a ansiedade
a manifestacdo mais frequente identificada pelo DASS-21.

Reforga-se, assim, a necessidade de que as politicas publicas, especialmente aquelas
do campo de saide mental, venham a incrementar o cuidado para além do paciente, pois o
cuidador demanda muita necessidade de acolhimento, apoio e, sobretudo, intervencdes e

politicas especificas para suas necessidades, principalmente o seu bem-estar.

5.6 A feminizacao nos cuidadores de Pacientes com AVC

Os estudos anteriores apontam que o cuidado ¢ marcado pela l6gica da feminizagao,
isto ¢, a predominancia de mulheres no papel de cuidadoras principais, realizando toda a gestao
de cuidado, isto ¢, alimentar, vestir, medicar, higienizar, dedicar afeto, direcionado ao marido,
aos pais e irmaos e no Brasil, em cada cinco cuidadores familiares, uma ¢ mulher (Renk;
Bordini, 2022). No caso de cuidadores de pessoas com AVC no Brasil, a predominancia de
mulheres exercendo o cuidado também ¢ de carater majoritario (Costa; Canto; Paskulin, 2025;
Sahbaz; Medin-Ceylan, 2023; Perlini; Faro, 2005; Fonseca, 2008).

No presente estudo, esse dado também apareceu, 60% das participantes eram

mulheres. Analisar esse dado ¢ analisar um fendmeno complexo que encontra suas instalagdes



49

primarias ao longo da historia, sustentada por padrdes culturais que associam o cuidado a figura
feminina (Sousa et al., 2021; Dias, 2028; Fonseca, 2008) e que perpassa a configuragdo atual
do mercado de trabalho, onde hé& desigualdade de género e, comumente, os trabalhos
domiciliares sdo exercidos pelas mulheres (Gongalves, 2003).

No mercado de trabalho as mulheres tém exercido atividades menos organizadas,
os contratos sdo informais e os indices de desemprego tem sido maior (Organizacdo Mundial
da Saude, 2024; Melo, 2005), tudo isso tem propiciado fatores de desigualdade, exclusdo e
segregacdo no mercado de trabalho (Rodrigues, 2025; Teles, 2024; Baltar & Leone, 2008).
Neste capitulo, serdo analisados como as questdes de género estdo atravessadas no contexto do
cuidado.

Os participantes nessa pesquisa eram em maioria (80% dos entrevistados) esposas,
filhas e noras que assumiram a responsabilidade integral ao paciente. Esses dados podem ser
elucidados pelas expectativas que sdo construidas socialmente sobre comportamentos,
responsabilidades e papéis que sdo adequadas para homens ou mulheres.

Nesses papéis de género tradicionais, a mulher € incumbida de tarefas relacionadas
ao lar, ao cuidado e o homem ¢ relacionado a tarefas do papel masculino tradicional de
“provedor”. Essas questdes do género e os papéis sociais se apresentam na fala dos
entrevistados de forma persistente. No relato: “tipo, a pessoa eu ndo tinha experiéncia como ser
um dono de casa, n¢ hoje mudou porque tudo agora ¢ eu, conta comida tudo € eu que tenho que
sustentar a casa (Amaranto, 2025)”, se percebe implicitamente que o papel de “dono de casa”,
como caracterizado pelo cuidador, ndo era tradicionalmente assumido por ele, reforcando a
ideia de que as tarefas do lar sdo direcionadas ao feminino. Percebe-se ainda um certo
estranhamento ou percepg¢ao, por parte do entrevistado, ao precisar assumir essas tarefas.

Observa-se ainda a manuten¢do desses papéis, na narrativa: “Quem faz que bota
forca ¢ eu. Ai a maioria das coisas ¢ eu que faco. Al a mae faz mais almogo. A comida, troca a
fralda. Ajuda ela no banho” (Lotus, 2025). Fazer almogo, comida, estd na mesma categoria de
ser dona de casa, evidenciando o quanto essas responsabilidades sdo culturalmente exercidas
pela mulher. A andlise da fala “Eu m dia eu tdo cansada, eu cheguei em casa que eu ia lavar
uma pilha de louga, eu achando ruim, mas eu ‘t6’ aqui com a minhas duas pernas, dois braco,
posso lavar, posso tomar banho, fazer minhas coisas sozinha, né?” revela ainda a naturalizacao
da sobrecarga em exercer as tarefas domésticas associada ao papel de cuidador. Inicialmente,
ha uma resisténcia ou desgosto em realizar tarefas domésticas (“eu achando ruim”), mas logo

reconhece sua capacidade fisica e independéncia e parece se aliviar da situacao.
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Com o AVC, principalmente no caso de conjuges, esse ciclo acaba sendo rompido.

A participante Camélia retrata muito bem sobre essa nova configurag@o em seu cotidiano.
Ah, mudou muita coisa. Porque ele cuidava de mim também, né? Ele ia me buscar
porque eu tenho um problema, eu ndo dirijo. Ai ele ia me buscar para o trabalho, ia
me deixar e isso me ajuda muito porque eu ando muito de Uber, de moto, de carro,
né? As vezes meus filhos ndo levam as mesmas. E ai isso facilitava, ia comigo no
mercantil, fazer as compras. Entdo eu fico fazendo tudo isso so, né? Tenho que fazer

S0 e tenho que dar mais assisténcia a ele, né? [...] (Camélia, 2025).

Em nossa cultura, ¢ muito comum que dirigir seja uma pratica socialmente
direcionada ao homem, na fala acima, isso fica evidente e elucida que a pratica de dirigir, nesse
contexto, ¢ compreendida socialmente como uma atividade tipicamente masculina, associada
aos papéis tradicionais de género que atribuem ao homem a responsabilidade por tarefas
externas a casa, enquanto a mulher permanece responsavel por atividades domésticas e de
cuidado.

Como a maioria das participantes das entrevistas eram mulheres e conjuges,
observou-se que muitas relataram dificuldades por acumular as responsabilidades
tradicionalmente atribuidas tanto aos homens quanto as mulheres, isto ¢, assumiram sozinhas
as tarefas financeiras, as domésticas e as de cuidado, o que evidencia a ampliagdo da carga de
trabalho e o impacto na qualidade de vida dessas cuidadoras.

Logo, fica evidente que a responsabilidade pelo cuidado continua sendo, em sua
maioria, atribuida as mulheres, refletindo padrdes historicos e culturais de divisdo de tarefas e
papéis de género. A compreensdo dessas dindmicas ¢ fundamental para pensar em estratégias
de apoio as cuidadoras, politicas publicas que promovam equidade de género e agdes que
reconhegam e valorizem o trabalho invisivel realizado pelas mulheres no contexto doméstico e
de cuidado.

Nesse sentido, torna-se imprescindivel que as politicas publicas incorporem a
perspectiva de género em suas agendas, reconhecendo que as desigualdades afetam de maneira
distinta homens e mulheres. No caso especifico das cuidadoras, ¢ fundamental que sejam
consideradas as condig¢des de sobrecarga fisica, emocional e financeira a que estdo submetidas,
a fim de promover medidas de suporte efetivas que ampliem sua qualidade de vida e reduzam

as disparidades de género historicamente reproduzidas.

5.7 Estratégias de enfrentamento e autocuidado em cuidadores de Pacientes com AVC
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Com os dados coletados e as discussdes aqui apresentadas, € possivel constatar que
o cuidado continuo de uma pessoa que sofreu um Acidente Vascular Cerebral (AVC) impde
desafios que ultrapassam as dimensdes fisicas, alcangando também aspectos emocionais,
sociais e financeiros. Diante disso, os cuidadores desenvolvem diferentes estratégias de
enfrentamento e autocuidado como forma de lidar com a sobrecarga.

Entre as estratégias identificadas, destacaram-se o apoio social e familiar, embora
essas tenham sido escassas, o uso de servigos de saude, bem como a busca por espiritualidade
e religiosidade. O apoio social, seja por meio de familiares, amigos ou dispositivos de satde,
constitui um recurso fundamental para reduzir a sensa¢do de isolamento e compartilhar
responsabilidades do cuidado. Nesse sentido, uma das entrevistadas afirma: “Minha irma
sempre vem aqui me ajudar, porque sozinha eu ndo dou conta. Quando ela esta aqui, eu consigo
até descansar um pouco” (Margarida, 2025).

Embora ndo fosse o foco das entrevistas, percebeu-se que o acesso ao apoio
psicologico se mostrou ausente como estratégia de enfrentamento na lida de sentimentos
negativos como ansiedade, tristeza e estresse, comuns nesse contexto.

A religiosidade e a espiritualidade, por sua vez, ¢ que ganharam lugar apareceram
como fonte de resiliéncia e resisténcia, conferindo sentido ao cuidado e promovendo alivio
emocional. Uma entrevistada afirma: “Eu pe¢o muito a Deus, porque se ndo fosse minha fé eu
ja tinha desistido. E o que me da forca todo dia” (Tulipa, 2025).

Além disso, observaram-se praticas de autocuidado, como a tentativa de manter
momentos de lazer, atividades fisicas e preservacao de habitos de satide, embora muitas vezes
limitadas pela limitacdo do tempo e sobrecarga de tarefas: “Eu tento caminhar cedo, antes dele
acordar, porque ¢ o unico tempo que eu tenho s6 pra mim” (Girassol, 2025). Esses esforcos
sugerem a importancia da preserva¢do da identidade do cuidador para além do papel de
assisténcia.

Contudo, ¢ relevante destacar que tais estratégias sdo, em grande parte, iniciativas
individuais, ja que as politicas publicas ainda se mostram pouco efetivas na promogao de
programas de suporte estruturado aos cuidadores. Podemos perceber isso na seguinte fala da
participante: “A gente tem que dar um jeito, porque ajuda mesmo nio tem. E tudo nas nossas
costas” (Orquidea, 2025).

Essa lacuna refor¢a a importancia desse e de estudos futuros direcionados aos
cuidadores. Dessa forma, compreender as estratégias de enfrentamento e autocuidado dos
cuidadores ¢ fundamental para subsidiar intervengdes, e ampliar o acesso a servigos de satde,

apoio psicossocial e politicas que reconhegam e valorizem o papel do cuidador.
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6 PRODUTO TECNICO POTENCIAL
6.1 Artigo em jornal ou revista

Os materiais resultantes da coleta de dados desta pesquisa bem como sua andlise
resultaram na elaboragdo de um artigo cientifico, produto que fomenta outras producdes e
possibilita a apropriacdo do conhecimento por outros profissionais e cuidadores de diversas
naturezas. Foi realizado uma revisdo de literatura intitulada “Avaliacdo da qualidade de vida de
cuidadores informais de pessoas com AVC no Brasil: Uma revisdo sistematica”.

Esta revisdo sistemdtica teve como objetivo investigar como a atividade de cuidado
afeta a QV de cuidadores informais de pessoas com AVC no Brasil nos ultimos cinco anos. A
busca foi realizada nas bases PubMed, SciELO, LILACS, PePSIC, Scopus e Google Scholar,
utilizando descritores em portugués e inglés. Foram incluidos estudos empiricos originais
publicados entre 2019 e 2024, no contexto brasileiro. Assim, o artigo foi submetido para

publicacdo em uma revista brasileira.

6.2 Folder Informativo para Cuidadores

Como parte desta pesquisa, foi desenvolvido e entregue aos cuidadores
participantes um folder informativo, elaborado a partir dos principais achados do estudo, de
recomendacdes baseadas no levantamento bibliografico e, principalmente, nas percepgoes a
partir da ida ao campo e realizagdo das entrevistas. O objetivo do material foi trazer, em
linguagem acessivel, orientagdes praticas que pudessem auxiliar no enfrentamento das
demandas do cuidado cotidiano.

O folder contemplou informacgdes sobre: o que ¢ qualidade de vida, a importancia
do autocuidado e olhar para si mesmo e orienta¢des sobre os Servicos de Psicologia (SPA) na
cidade de Sobral-Ce.

Assim, o folder representa ndo apenas um recurso educativo, mas também um
instrumento de intervengdo, ao contribuir para a promocao da saide mental e da qualidade de
vida dos cuidadores de pessoas com AVC, fortalecendo o vinculo entre a produgido académica
e a pratica social.

6.3 Producio e publicacio do Podcast “Incluir quem cuida: Um olhar para a qualidade
de vida dos cuidadores”

Como estratégia de disseminagao dos achados e de aproximacao com o publico em
geral, foi produzido um podcast educativo abordando a tematica da qualidade de vida de

cuidadores de pessoas com acidente vascular cerebral (AVC). O Podcast foi gravado e
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publicado no programa “Uninta Incluir”, que conta com, aproximadamente, 17.900 mil
inscritos. Além disso, também foi publicado no canal do Mestrado em Psicologia e Politicas
publicas. O material encontra-se disponivel no link:

https://youtube.com/live/hmgbUY33b8E?feature=share.

O objetivo principal foi apresentar os achados do estudo em uma linguagem
acessivel, possibilitando que cuidadores, familiares e profissionais da satide compreendessem
os fatores que influenciam a qualidade de vida. A elaboragdo do podcast ocorreu em trés etapas:
(1) planejamento do contetido, com a defini¢do dos temas centrais a partir dos resultados da
pesquisa; (2) roteirizagdo, estruturando a fala em tdépicos, de modo a garantir clareza,
objetividade e fluidez; e (3) gravagao, realizada em estidio, com posterior disponibiliza¢do em
plataformas abertas.

O episddio, com duragdo aproximada de 32 minutos, foi gravado no dia 18 de
setembro de 2025 e abordou os principais resultados desta pesquisa, realizada no Centro de
Reabilitacdo de Sobral, os aspectos conceituais, impactos fisicos e psicologicos do cuidado,
além da importancia de politicas publicas voltadas aos cuidadores de pessoas com AVC.

No quadro 1 do programa, foram apresentados os principais resultados da pesquisa,
como a prevaléncia do sexo feminino como cuidadores, os fatores emocionais apresentados e
as dificuldades praticas do cotidiano. No quadro 2 do programa, foi realizada uma entrevista
com a pesquisadora, onde emergiram temas como a feminiza¢do do cuidado, as estratégias
adotadas por elas para o enfrentamento das dificuldades, bem como discutidos de que forma as
politicas publicas de inclusdo devem tratar dessa problematica. O roteiro de gravagdo ¢é
apresentado em anexo

O podcast buscou, portanto, contribuir para a democratizacdo do conhecimento e
para o reconhecimento social da funcdo do cuidador. Além disso, permitiu reforgar a
necessidade de apoio em politicas publicas, uma vez que os cuidadores constituem um grupo

frequentemente negligenciado em politicas sociais.

7 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo permitiu compreender a realidade dos cuidadores primarios de
pessoas acometidas por acidente vascular cerebral (AVC) acompanhados no Centro de
Reabilitacdo de Sobral, destacando os desafios enfrentados por esse grupo no cotidiano do
cuidado. A andlise evidenciou que em termos quantitativos, os maiores prejuizos se
concentraram na dimensdo do bem-estar psicoldgico, sendo a ansiedade a manifestagdo mais

recorrente entre os cuidadores avaliados.


https://youtube.com/live/hmqbUY33b8E?feature=share
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A integra¢do dos dados quantitativos e qualitativos foi conduzida de forma
complementar, com o objetivo de ampliar a compreensdo sobre os impactos do cuidado na
qualidade de vida dos cuidadores primarios de pessoas com AVC. Os dados quantitativos,
obtidos por meio dos instrumentos DASS-21, MIF ¢ WHOQOL-BREF, possibilitaram
mensurar niveis de ansiedade, depressao, estresse, carga de cuidado, dependéncia funcional e
dimensdes da qualidade de vida. J& os dados qualitativos, oriundos das entrevistas
semiestruturadas, permitiram explorar de modo mais aprofundado as percepcdes, sentimentos
e significados atribuidos pelos cuidadores a experiéncia de cuidar.

A andlise conjunta dos achados buscou estabelecer pontos de convergéncia,
complementaridade e divergéncia entre os resultados, articulando os indicadores objetivos as
vivéncias subjetivas. Essa integracdo favoreceu uma compreensdo mais abrangente e
contextualizada do fendmeno, contribuindo para uma andlise mais rica sobre os fatores que
influenciam a qualidade de vida dessa populagao.

Do ponto de vista sociodemografico, observou-se um perfil de cuidadores
predominantemente com baixa escolaridade, o que ndo apenas impacta a forma como
compreendem e desempenham o cuidado, mas também dificultou a propria participagdo na
pesquisa, considerando os desafios relatados na compreensdo e resposta aos instrumentos
aplicados.

Ademais, o ato de cuidar, embora permeado por afeto e responsabilidade, acarreta
impactos fisicos, psicologicos, sociais e economicos, afetando diretamente a qualidade de vida
desses individuos.

Constatou-se que a sobrecarga do cuidado também esta associada a feminizacao
dessa funcdo, uma vez que os cuidadores neste estudo eram majoritariamente mulheres, de
meia-idade, esposas, filhas ou maes, que assumem a responsabilidade pelo cuidado sem o
devido suporte material e emocional. Esse cenério revela a perpetuacdo de desigualdades de
género, a0 mesmo tempo em que expde a vulnerabilidade social e econdmica a que os
cuidadores estao submetidos.

Nesse sentido, torna-se evidente a necessidade de politicas publicas voltadas ao
cuidado, capazes de reconhecer o papel do cuidador e garantir apoio institucional, seja por meio
de programas de assisténcia, capacita¢do, suporte financeiro, acompanhamento em satde ou
redes de apoio social. A recente formulacdo da Politica Nacional de Cuidados no Brasil
configura um avango importante, mas ainda falta uma implementacgdo efetiva, garantindo que

chegue aqueles que mais necessitam.
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Assim, esta pesquisa aponta para a relevancia de compreender o cuidador como
sujeito de direitos, cuja qualidade de vida deve ser promovida. O reconhecimento do cuidado
como dimensdo da politica representa um passo essencial para a constru¢do de uma sociedade
mais justa.

Entre as limitacdes desta pesquisa, destaca-se o fato de a amostra ter sido pequena.
Além disso, outro ponto relevante foi que, embora os instrumentos fossem validados, os
cuidadores apresentaram um certo grau de dificuldade para responder, fator que pode estar
relacionado ao grau de escolarizagdo do grupo. Para estudos futuros, sugere-se que as amostras
sejam maiores e que o estudo seja longitudinal, a fim de observar se existem mudangas na

qualidade de vida com o passar do tempo e com a experiéncia de cuidado.
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ANEXO A — QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

1. Data de Nascimento:(a/m/d) Idade Anos
2. Grau de parentesco com o paciente?

( ) conjuge

( Hfilho

( )pai/mae

( )Irmao/irma

( )Outro

3. Tempo desde que comecgou a cuidar do paciente? Em meses
4. Mora com o paciente?

( )sim

( )ndo

5. Sua escolaridade
( ) Ensino Fundamental incompleto
() Ensino Fundamental completo
( ) Ensino médio completo
() Ensino superior completo
( ) Pés-graduacao

6. Com que frequéncia vocé tem tempo para lazer ou descanso?
( ) Nunca
( ) Raramente
() as vezes
( ) Frequentemente
( ) Sempre
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ANEXO B - DASS -21

Instrucoes

Por favor, leia cuidadosamente cada uma das afirmag¢des abaixo e circule o nimero

apropriado 0,1,2 ou 3 que indique o quanto ela se aplicou a vocé durante a ultima semana,

conforme a indicacdo a seguir:

70

0  Nao se aplicou de maneira alguma
1 Aplicou-se em algum grau, ou por pouco de tempo
2 Aplicou-se em um grau consideravel, ou por uma boa parte do tempo
3 Aplicou-se muito, ou na maioria do tempo
1 Achei dificil me acalmar 01 2 3
2 Senti minha boca seca 01 2 3
3 Nao consegui vivenciar nenhum sentimento positivo 01 2 3
4 Tive dificuldade em respirar em alguns momentos (ex. respirag@o 01 2 3
ofegante, falta de ar, sem ter feito nenhum esforgo fisico)
S Achei dificil ter iniciativa para fazer as coisas 01 2 3
6 Tive a tendéncia de reagir de forma exagerada as situagdes 01 2 3
7 Senti tremores (ex. nas maos) 01 2 3
8 Senti que estava sempre nervoso 01 2 3
9 Preocupei-me com situagdes em que eu pudesse entrar em panico e 01 2 3
parecesse ridiculo (a)
10 Senti que ndo tinha nada a desejar 01 2 3
11 Senti-me agitado 01 2 3
12 Achei dificil relaxar 01 2 3
13 Senti-me depressivo (a) € sem animo 01 2 3
14 Fui intolerante com as coisas que me impediam de continuar o que eu 01 2 3
estava fazendo
15 Senti que ia entrar em panico 01 2 3
16 Nao consegui me entusiasmar com nada 01 2 3
17 Senti que ndo tinha valor como pessoa 01 2 3
18 Senti que estava um pouco emotivo/sensivel demais 01 2 3
19 Sabia que meu coragdo estava alterado mesmo ndo tendo feito nenhumesforgo 01 2 3
fisico (ex. aumento da frequéncia cardiaca, disritmia cardiaca)
20 Senti medo sem motivo 01 2 3
21 Senti que a vida néo tinha sentido 01 2 3
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ANEXO C - MEDIDA DE INDEPENDENCIA FUNCIONAL (MIF)

I. Fonte de Informacio

() 1. Doente ( ) 2. Familiar () 3. Outro

I1. Método
() 1. Pessoalmente

II1. Manutencio da Saude
() Cuidador Principal/Cuidador secundario
() Conforme o tempo despendido

IV. TERAPEUTICA

( )1. Nenhuma

( )2. Tratamento ambulatorial

( )3. Tratamento domiciliar pago
( )4. Ambos2¢e3

( )5. Internagdo hospitalar

() 2. Telefone

( )3. Formulario online

NIVEIS SEM AJUDA 7 — Independéncia completa (em seguranga, em

tempo normal)

6 — Independéncia modificada (Ajuda técnica)

AJUDA Dependéncia modificada

5 — Supervisao

4 — Ajuda Minima (Individuo>=75%)

3 — Ajuda Moderada (Individuo > = 50%)

2 — Ajuda méaxima (Individuo >=25%)

1 — Ajuda Total (Individuo > = 0%)

AUTOCUIDADO
% SEM
A ALIMENTACAO AJUDA COM AJUDA
B HIGIENE PESSOAL 7 6 |5 |4 3121
C BANHO (LAVAR O CORPO) 7 6 |5 |4 3121
D VESTIR METADE SUPERIOR 7 6 |5 |4 3121
E VESTUR METADE INFERIOR 7 6 |5 |4 3121
F UTILIZACAO DO VASO SANITARIO 7 6 |5 |4 3121
CONTROLE DE ESFICTERES
G CONTROLE DA URINA 7 6 |5 |4 3121
H CONTROLE DAS FEZES 7 6 |5 |4 3121
MOBILIDADE
1 TRANSFERENCIAS 2l e 5 1a s3]l
LEITO, CADEIRA, CADEIRA DE RODAS
J VASO SANITARIO 7 6 |5 |4 3121
K BANHEIRA, CHUVEIRO 7 6 |5 |4 3121
LOCOMOCAO
L MARCHA/CADEIRA DE RODAS 7 6 |5 |4 3121
M ESCADAS 7 6 |5 |4 3121
COMUNICACAO
N | COMPREENSAO 7 1615 (4 [3]2]1
[0) EXPRESSAO 7 6 |5 |4 3121
COGNICAO SOCIAL
P INTERACAO SOCIAL 7 6 |5 |4 3121
Q RESOLUCAO DE PROBLEMAS 7 6 |5 |4 3121
R | MEMORIA 71615 (4131211
TOTAL
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ANEXO D - ESCALA DE AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA — VERSAO
ABREVIADA (WHOQOL-BREF)

Instrucoes
Este questionario € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, satide e outras
areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem certeza sobre que
resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece mais
apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupagdes. NOs estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas ultimas semanas.
Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma questao poderia ser:

necessita?

nada | muito | médi | muit | completamente
pouc | o 0
0
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o apoio
de que necessita nestas ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o nimero 4 se vocé

recebeu "muito" apoio como abaixo.

necessita?

nada | muito | médi | muit | completamente
pouc |© 0
0
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada" de apoio.

Por favor, leia cada questio, veja o que vocé acha e circule no niumero e lhe parece a

melhor resposta.

muito | ruim | nem ruim boa muito
ruim nem boa boa
1 Como vocé avaliaria sua qualidade de vida? 1 2 3 4 5
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
2 Quado satisfeito(a) vocé€ estd com a 1 2 3 4 5
sua saude?




As questdes seguintes sdo sobre 0 quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas duas semanas.
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nada muito mais ou bastante extremamente
pouco menos

3 Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) 1 2 3 4 5
impede vocé de fazer o que vocé precisa?

4 O quanto vocé precisa de algum tratamento 1 2 3 4 5
médico para levar sua vida didria?

5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5

6 Em que medida vocé acha que a sua vida tem 1 2 3 4 5
sentido?

7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5

8 Quao seguro(a) vocé se sente em sua vida 1 2 3 4 5
diaria?

9 Quao saudavel ¢ o seu ambiente fisico (clima, 1 2 3 4 5
barulho, polui¢do, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quio completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer certas coisas nestas ultimas
duas semanas.

nada | muito médio muito | completamente
pouco

10 | Voceé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5

11 | Voce é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5

12 | Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3 4 5
necessidades?

13 | Quao disponiveis para voce estdo as informagdes que | ) 3 4 5
precisa no seu dia-a-dia?

14 | Em que medida vocé tem oportunidades de atividade 1 2 3 4 5
de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios aspectos de sua vida nas
ultimas duas semanas.

muito ruim nem ruim bom muito
ruim nem bom bom
15 | Quéo bem vocé ¢ capaz de se locomover? 1 2 3 4 5
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
16 | Quaio satisfeito(a) vocé estd com o seu sono? 1 2 3 4 5
17 | Quao satisfeito(a) vocé esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades do
seu dia-a-dia?
18 | Quao satisfeito(a) voce estd com sua 1 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19 | Quao satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo? 1 2 3 4 5
20 | Quao satisfeito(a) voce estd com suas relagdes 1 2 3 4 5
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pessoais (amigos, parentes, conhecidos,
colegas)?

21

Quado satisfeito(a) vocé estd com sua vida
sexual?

22

Quado satisfeito(a) vocé estd com o apoio que
voceé recebe de seus amigos?

23

Quao satisfeito(a) vocé estd com as condigdes
do local onde mora?

24

Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu acesso
aos servigos de saude?

25

Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu meio de
transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas ultimas duas semanas.

negativos tais como mau humor, desespero,
ansiedade, depressao?

nunca algumas | freqiientemente muito sempre
vezes freqiientemente
26 | Com que freqiiéncia vocé tem sentimentos 1 2 3 4 5

Alguém lhe ajudou a preencher este qUESIONATIO?.......c.co.cceruirieerieiriirieenietreeee e

Quanto tempo vocé levou para preencher este qUEStIONATIO?..........ccevververiererererierereeeeeens
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ANEXO E — Entrevista Semi-Estruturada
Como ¢ para voce ser o cuidador principal de uma pessoa com AVC?

Vocé ja tinha sido cuidador de alguém?

Como ¢ sua rotina hoje como cuidador?

Que mudangas aconteceram em sua vida quando comegou a ser cuidador?
Vocé considera que cuidar de uma pessoa com AVC afeta sua saude?
Vocé recebe apoio de alguém para exercer suas tarefas como cuidador?
Para vocé, o que ¢ qualidade de vida?

Voce sente que tem qualidade de vida hoje? Caso ndo, o que vocé acha que atrapalha?

A S R S

Quais as dificuldades que vocé sente como cuidador de uma pessoa com AVC?

10. Voce tem algum problema de satde?
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ANEXO F - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA
UNIVERSIDADE §STADUAL
VALE DO ACARAU - UVA/CE W

] PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP |
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTES COM AVC
ACOMPANHADOS NO CENTRO DE REABILITACAO DE SOBRAL - CE

Pesquisador: JECIANE LIMA DA SILVA DANTAS

Area Temitica:

Versho: 1

CAAE: 89075525.9.0000.5053

Instituigdo Proponente: Universidade Estadual Vale do Acaral - UVA
Patrocinador Principal: Financlamento Proprio

DADOS DO PARECER
Namero do Parecer: 7.711.19%0

Apresentagio do Projeto:

Pesquisa de dissertacdo de mestrado Profissional em Psicologia e Politicas Pablicas pela UFC Sobral, com
abordagem mista, a ser realzada com cuidadores de packentes com AVC acompanhados no centro de
reabilitago. Serfio aplicadas entrevistas semi-estruturadas e questiondrios valdados para avaliar varidveis
relacionadas & qualidade de vida, sobrecarga, sofimento psSiguico @ aspecios funcionais, com ¢ objetivo de
identificar possiveis preditores da qualidade de vida. A andlise dos dados serd feita por meio de andlise de
conteldo de Bardin e os dados quantitativos por meio de lestes estatisticos.

Objetivo da Pesquisa:

Analisar as percepgbes dos cuidadores informais de pessoas com AVC acompanhados no Centro de
reabilitagho de Sobral-Ce sobre os impacios do cuidado em sua qualidade de vida,

Objetivo Secundario:

« Investigar 0s niveis de ansiedade, depressdo, estresse, carga de culdado, dependéncia de cuidado e
dimensdes da qualidade de vida do cuidador;

~Avaliar a relagdo entre os fatores socicdemograficos (sexo, idade, escolaridade, tempo de cuidado, entre
oulros) @ psicossociais (carga de cuidado, ansiedade, depressido, esiresse e quakdade de vida) dos
cuidadores informais de pacientes com AVC;

«Construir estratéglas de promogio de qualidade de vida para culdadores informals.

Enderego:  Av Comandante Mawrocdlo Rocha Poste, 150

Balrro: Doty CEP: 42 041.040
ur: ce Municipio: SOBRAL
Telefore: (M )07T42595 Fax: (8506774242 E-malk  cep_uvalduvanet te

Pagratnge 0
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UNIVERSIDADE ESTADUAL Plataforma
VALE DO ACARAU - UVA/CE asil

Continuagao do Parecer. 7.711.190

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Esta pesquisa tem como risco a perda da confidencialidade dos dados e este risco sera amenizado pela
privacidade mantida, ndo sendo divulgados os dados pessoais dos participantes. Essas informagdes
constam no TCLE.

Beneficios:

quanto aos beneficios, o estudo contribui para a qualidade de vida dos cuidadores de pessoa com AVC,
bem como pode propiciar que as instituigdes de incrementem politicas publicas voltadas para este publico.
Ainda, a partir dos dados dessa pesquisa, sera realizado um curso de capacitagao profissional no Centro de
Reabilitagao, baseado nos achados e com vista a contribuir para a qualidade de vida dos usuarios e
cuidadores.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

o texto do projeto apresenta-se bem estruturado. A proposta da pesquisa em abordar um publico importante
para os cuidados de pacientes, no entanto, com certa inviabilidade, adoecem e nao tem politicas de
cuidados voltado para eles. Neste sentido, a proposta de pesquisa torna-se muito pertinente.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
Foram apresentados todos os termos necessarios para apreciacdo do CEP (carta de anuéncia, TCLE,
Termo de condidencialidade, entre outros).

Recomendagdes:
Recomenda-se que seja entregue a este comité o relatério final da pesquisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
O projeto atende as prerrogativas de ética em pesquisa.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

[ Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 27/05/2025 Aceito
do Projeto ROJETO 2561819.pdf 09:53:51

Projeto Detalhado / |projetodetalhado.pdf 27/05/2025 |JECIANE LIMA DA Aceito
Brochura 09:53:24 |SILVA DANTAS

Investigador

TCLE / Termos de |tcle.pdf 27/05/2025 |JECIANE LIMA DA Aceito
Assentimento / 09:51:26 | SILVA DANTAS

Enderego: Av Comandante Maurocélio Rocha Ponte, 150

Bairro: Derby CEP: 62.041-040
UF: CE Municipio: SOBRAL
Telefone: (88)3677-4255 Fax: (88)3677-4242 E-mail: cep_uva@uvanetbr

Pagina 02 de 03
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Justificativa de tcle.pdf 27/05/2025 |JECIANE LIMA DA Aceito

Auséncia 09:51:26 | SILVA DANTAS

Declaragao de declaracaodeinstituicao.pdf 27/05/2025 [JECIANE LIMA DA Aceito

Instituicdo e 09:45:41 |SILVA DANTAS

Orgamento orcamento.pdf 22/05/2025 |JECIANE LIMA DA Aceito
11:28:23 | SILVA DANTAS

Declaragao de termodeconfidencialidade.pdf 22/05/2025 |JECIANE LIMA DA Aceito

Pesquisadores 11:27:56 | SILVA DANTAS

Cronograma cronograma.pdf 22/05/2025 [JECIANE LIMA DA Aceito
11:16:56__ | SILVA DANTAS

Folha de Rosto folhaderosto.pdf 22/05/2025 |JECIANE LIMA DA Aceito
10:45:25 | SILVA DANTAS

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Enderego: Av Comandante Maurocélio Rocha Ponte, 150

Bairro: Derby

SOBRAL, 16 de Julho de 2025

Assinado por:
Eroteide Leite de Pinho

(Coordenador(a))

CEP: 62.041-040

UF: CE Municipio: SOBRAL

Telefone: (88)3677-4255

Fax:

(88)3677-4242

E-mail:

cep_uva@uvanet.br
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ANEXO G - TCLE

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA - CAMPUS SOBRAL
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO PROFISSIONAL EM PSICOLOGIA E POLITICAS
PUBLICAS - MESTRADO PROFISSIONAL EM PSICOLOGIA E POLITICAS PUBLICAS

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

Titulo da Pesquisa: Qualidade de vida de cuidadores primarios de pacientes com AVC acompanhados no
Centro de Reabilitagdo de Sobral - CE
Objetivo:

Analisar os preditores da qualidade de vida de cuidadores primarios de pacientes com AVC

acompanhados no Centro de reabilitagdo de Sobral - CE.

Periodo da coleta de dados:
Tempo estimado para cada coleta: 15 minutos
Local da coleta: Centro de Reabilitagdo de Sobral - CE

Pesquisador: Jeciane Lima da Silva Telefone: (88) 98185-0533
Dissertacdo de Mestrado em Psicologia e Politicas Publicas

Como convidado(a) para participar voluntariamente da pesquisa acima intitulada e aceitando participar
do estudo, declaro que:

Poderei desistir a qualquer momento, bastando informar minha decisfo diretamente ao pesquisador
responsavel ou a pessoa que esta efetuando a pesquisa.

Por ser uma participacdo voluntaria e sem interesse financeiro, ndo havera nenhuma remuneracéo, bem
como ndo terei despesas para com a mesma. No entanto, fui orientado(a) da garantia de ressarcimento de gastos
relacionados ao estudo. Como prevé o item IV.3.g da Resolugdo CNS 466/2012, foi garantido a mim
(participante de pesquisa) e ao meu acompanhante (quando necessario) o ressarcimento de despesas decorrentes
da participagdo no estudo, tais como transporte, alimentacdo e hospedagem (quando necessario) nos dias em
que for necessaria minha presenca para consultas ou exames.

Foi expresso de modo claro e afirmativo o direito de assisténcia integral gratuita devido a danos
diretos/ indiretos e imediatos/ tardios pelo tempo que for necessario a mim (participante da pesquisa), garantido
pelo(a) pesquisador(a) responsavel (Itens I1.3.1 e I1.3.2, da Resolugdo CNS n° 466 de 2012).

Estou ciente da garantia ao direito a indenizagdo diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa
(Item IV.3.h, da Resolugdo CNS n° 466 de 2012).

Os dados referentes a mim serdo sigilosos e privados, preceitos estes assegurados pela Resolugdo n°®
466/2012 do CNS - Conselho Nacional de Saude - podendo eu solicitar informagdes durante todas as fases da
pesquisa, inclusive apds a publicacido dos dados obtidos a partir desta.

Para tanto, fui esclarecido(a) também sobre os procedimentos, riscos e beneficios, a saber:
TCLE CEP
Programa de Pos-graduacdo Profissional em Psicologia e Politicas Publicas
Rua Coronel Estanislau Frota, 563 — Centro — CEP 62010-590 — Sobral — CE — Campus Sobral — Mucambinho
Telefone: (88) 3695-4639/3695-4619 e-mail: psi.polpublica@sobral.ufc.br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA — CAMPUS SOBRAL
:PROGRAMA DE POS-GRADUACAO PROFISSIONAL EM PSICOLOGIA E POLITICAS-
PUBLICAS - MESTRADO PROFISSIONAL EM PSICOLOGIA E POLITICAS PUBLICAS

E DETALHES DOS PROCEDIMENTOS QUE SERAO UTILIZADOS NA PESQUISA ]

Sua participagdo nesta pesquisa consistira no preenchimento dos questionarios no Centro de Reabilitacao. As

suas informacdes e identidade sera mantida em sigilo. '
RISCOS

Perda da confidencialidade dos dados e este risco sera amenizado pela privacidade mantida, nao sendo

divulgado os dados pessoais do participante.

: BENEFICIOS

Estudo contribui para a qualidade de vida dos cuidadores de pessoa com AVC, bem como pode propiciar que
hs institui¢cdes de incrementem politicas publicas voltadas para o publico. Além disso. sera realizado um
curso de capacitagdo profissional no campo de pesquisa, baseado nos achados e com vista a contribuir para a
qualidade de vida dos usuérios e cuidadores.

Declaro ainda. que tive tempo adequado para poder refletir sobre minha participagio na pesquisa;
t:onsultando se necessario, meus fannhares ou outras pessoas que possam me ajudar na tomada de decisao liv: 1e

Diante de tudo o que até agora fora demonstrado, declaro que todos os procedimentos metodolégicos ¢
0s possiveis riscos, detalhados acima. bem como as minhas duvidas. foram devidamente esclarecidos, sendo
que, para tanto, firmo ao final a presente declaragdo. em duas vias de igual teor e forma, ficando na posse de
lima e outra sido entregue ao(a) pesquisador(a) responsé\ el (o presente documento sera obrigatoriamente
assmado na ultima pagina e rubricado em todas as paginas pelo(a) pesquisador(a) responsavel/pessoa por ele(a)
delegada e pelo(a) participante/responsavel legal).

Em caso de dividas, sugestdes e/ou emergéncias relacionadas a pesquisa. favor entrar em contato com
o(a) pesquisador(a) JECIANE LIMA DA SILVA pelo telefone (88) 998185-0533/e-mail
iecianelimapsi@gmail.com e com o COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA UNIVERSIDADE
ESTADUAL VALE DO ACARAU (UVA), situado no Centro de Ciéncias da Saude (CCS). Campus do
Delby avenida Comandante Mauroceho Rocha Pontes. 150. Bairro Derby Club, CEP 62042-280. Telefone

..................

..........................................................................................................

Programa de Pos-graduacio Profissional em Psicologia e Politicas Publicas
Rua Coronel Estanislau Frota, 563 — Centro — CEP 62010- 590 Sobral - CE Campus Sobral — Mucambmhq



: UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA CAMPUS SOBRAL :
:PROGRAMA DE POS-GRADUACAO PROFISSIONAL EM PSICOLOGIA E POL[TICAS

Tel mo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLF

---------------- Documents assimadd digitalmente

JECIANE LIMA DA SILVA DANTAS

................ \eotiave e oL oldaciti g be

g va\ Data: 27/05/2025 09:49:24-0300

Jeciane Lima da Silva Dantas :
CPF: 059.208.433-73 :

: Programa de Pés-graduagdo Profissional em Psicologia e Politicas Publicas

Rua Coronel Estanislau Frota, 563 — Centro — CEP 62010-590 —

Sobral — CE — Campus Sobral - Mucambmhq

eeoenon..... Telefone: (88) 3695-4639/3695-4619 e-mail: psi.polpublica@sobral ufc br

81



82

ANEXO H - TRANSCRICAO DAS ENTREVISTAS

Participante 1: Amaranto, 29 anos, filho do paciente.

Como € para vocé ser o cuidador principal de uma pessoa com AVC?

As vezes é bom e as vezes ¢ complicado, né? Situagio do meu pai é complicado

Voce ja tinha sido cuidador de outra pessoa?

de doenga ndo né.. das minhas filhas né¢? Quando ela nasceu cuidei dela, né?

Como ¢ a sua rotina hoje como cuidador?

trabalho ai paro tenho que vir com ele cuidar dele, mas durante o dia em casa ¢ a minha mae
certo.

Quais foram as principais mudan¢as que aconteceram na sua vida depois que vocé
comecou a cuidar do seu pai?

tipo, a pessoa eu ndo tinha experiéncia como ser um dono de casa, né hoje mudou porque tudo
agora ¢ eu, conta, comida, tudo ¢ eu que tenho que sustentar a casa.

Vocé considera que cuidar de uma pessoa com AVC, afeta a sua satide.?

Acho que ndo, ndo

Vocé recebe o apoio de alguém para exercer as suas tarefas com cuidador?
A minha mae e a minha esposa

Para vocé, o que é qualidade de vida?

qualidade de vida a pessoa esta bem né de satide, mentalmente

vocé vocé sente que tem qualidade de vida hoje?

Acho que sim.

Quais sao as dificuldades que vocé sente como cuidador de uma pessoa que tem a AVC?
A dificuldade mais, o termo do trabalho né, porque a pessoa as vezes esta trabalhando e fica
com aquela coisa na mente tertilica, que tem que ir em casa para te ajudar.

Vocé tem algum problema de saude?

Nao.

Participante 2

Lotus, 23 anos, neto.

Como € pra vocé ser cuidador principal de uma pessoa com AVC?

Tipo, no comeco ¢ dificil dificil, mas... passando o tempo ela vai melhorando também vai

facilitando o cuidado, porque no comeco ¢ muito dificil mesmo, entdo ndo consegue falar ndo
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consegue se mexer direito, ai mas com pouco tempo, ja comegou a melhorar, comecou a falar,
se mexer e falar o que ta sentindo, vai ficando mais facil para a gente.

Vocé ja tinha sido cuidador de alguém?

Nao. Primeira vez.

E como ta sendo essa experiéncia?

Tipo, no comeco foi muito dificil para acostumar, tem trés més ja, a minha mae j4 estd com
quatro, eu estou com trés também. Comegou a cuidar dela do hospital. Pouco depois cuidei em
casa. Porque a minha mae sozinha ndo ia aguentar Eu tive que parar tudo para cuidar da minha
avo.

Como ¢ a sua rotina hoje como cuidador?

A rotina hoje ¢ 24 horas do dia cuidando da avé. Para a minha avé. Ai eu... de vez em quando
eu saio, né? Para me divertir, jogar bola.

Quando vocé diz cuidar, em que que vocé ajuda ela?

No banho, na troca, na fralda. Botando ela na rede, na cadeira, na cama. Ja ndo pode ficar parado
enquanto ela dorme. Tipo quem faz... essa ai ¢ a mae. Quem faz que bota forca € eu. Ai a maioria
das coisas ¢ eu que fago. Ai a mae faz mais almoco. A comida, troca a fralda. Ajuda ela no
banho.

Ela ja morava com vocés antes?

Nao, ela morava na serra de meruoca. Ai eu tava morando 14 também, ai Gragas a Deus que eu
tava 14 que a avo deu AVC quando eu tava 14 ai tive como eu reagir.

Como ¢ sua rotina como cuidador?

Mais da rotina, que eu que passo 24 horas cuidando da vo, ela s fica ali eu ndo saio mais, s6
de vez em quando né, mas ¢ mais dificil mesmo, porque tipo ja era caseiro ai. Ai cuidando da
v0 ai..tem que pensar muito.

Vocé considera que cuidar de uma pessoa para vocé, afeta a sua saude?

Acho que acho que.. que depende muito da pessoa porque tipo eu sou mais novo, eu nao sinto
tanto, mas a minha mae j4 sente mais. Acho que depende muito da idade da pessoa que ta
cuidando.

O que ela sente? Ela relata alguma coisa?

Cansaco, dor do corpo, tem umas doenca também, ai como a mae ja ¢, ja tem uma idaed, ai o
corpo cansa mais rapido.. ai como eu sou novo, ¢ so dormir no outro dia ja ta, ja to... ta
entendendo?

Mesmo assim vocé sente cansaco?
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Muito. Tipo, depois que chego em casa, que tem que acordar cedo, ai eu ja dou uma esticada
por causa da vO, que me acorda com dificuldade, que meu sono e meio pesado, fico muito
cansado também, mas da certo!

vocé recebe apoio de alguém para exercer suas tarefas para cuidador?

Como assim?

Se alguém te auxilia? Alguém de ajuda?

a minha mae

Para vocé, o que é qualidade de vida?

Qualidade de vida ¢ a pessoa poder fazer as coisas que quer, né? Sem ta precisando de ninguém,
sempre precisando de nada, ai tem uma vida boa.

Voce sente que tem qualidade de vida hoje? Caso nio, o que vocé acha que atrapalha?
Acho que eu tenho essa qualidade de vida.

Quais as dificuldades que vocé sente para cuidar de uma pessoa com AVC?

Acho que dificuldades eu s6 senti no comeco, que foi para botar for¢a. Quando eu vinha eu tava
mais maguim, agora eu t0 mais gordo. Ai no comego eu sofri para poder segurar a vo, para
poder fazer as coisas. Mas hoje em dia eu pego a vé e vou com ela.

Vocé tem algum problema de saude?

Eu tenho, mas agora ndo sei se eu vou saber falar.

Participante 3

Cuidadora: Tulipa, 42 anos

Como € pra vocé ser o cuidador principal de uma pessoa com AVC?

(Siléncio, como se ndo soubesse responder)

Vocé ja tinha sido cuidadora de alguém?

Meu pai.

Ha quanto tempo vocé cuida?

2 meses

Como é sua rotina hoje?

Eu ndo sei nem o que dizer...

Como é seu dia? Como vocé divide as tarefas do seu dia?

Porque assim ele ¢ meu sogro eu passo o dia com ele, eu entro 7h ate as 7 da noite entdo cuido
dele, dou remédio, trocando fralda, sentada, sentando cle

Entendi, entendi. Que mudanc¢as aconteceram na sua vida quando comecou a ser

cuidador?
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ai.. na verdade nem sei (risos)

Tem quanto tempo que vocé ta como cuidadora?

2 meses.

Vocé considera que cuidar de uma pessoa com AVC afeta sua satide?

Com certeza!

Vocé recebe apoio de alguém para exercer as tarefas como cuidadora?

O que ¢ apoio?

Ajuda, auxilio, alguém lhe ajudar a movimentar, fazer alguma coisa pra vocé?

(pausa breve, pensando)

Para vocé, o que é qualidade de vida?

(Ficou em siléncio, pensando, ndo conseguia entender a pergunta)

Quando fala em qualidade de vida, vocé pensa no que?

Nio sel, vixe.

Voce sente que tem qualidade de vida hoje? Caso nio, o que vocé acha que atrapalha?
Nao sei

Quais dificuldades vocé sente como cuidador de uma pessoa com AVC?

Como ¢?

Dificuldade... O que pra vocé é dificil quando vocé vai cuidar?

Nao, porque eu to cuidando dele, a unica coisa que eu ndo fago ¢ levantar ele, tipo, botar na
cadeira, porque ele ndo apoia ne, mas o resto eu tiro de boa, ¢é trocar ele, virar ele, pra botar
fraldar, pra limpar ele quando ele faz o dois, eu ndo acho essas coisa pesada nao né..

Alguém lhe ajuda?

Nao, ¢ s6 cu mesmo

Vocé tem algum problema de saude?

Todos! (risos)

Diga ai quais sio (risos)?

Gracas a Deus nao.

Assim, Mexe dentro da cabeca, mexe no cérebro da pessoa.

e vocé sente que que afetou o seu cérebro como vocé diz?

Uhum

Que que vocé acha que mudou?

ndo, quando afeta no meu cérebro sinceramente eu tenho vontade de desistir, de desistir, né?
Mas eu mesmo sinto bem em ajudar em fazer o meu melhor, entdo procuro fazer o meu melhor,

como t6 dizendo, ¢ bom quando a pessoa, quando a gente quer ajudar uma pessoa € a pessoa
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colabora, tipo, bo toma teu remédio! agora ndo!! e a gente tem outras coisas para fazer. E ai

9999

“vamos tomar seu remédio”” agora ndo”’ai ele demora. Vamos tomar um remédio? agora nao
ta avexada? a gente diz assim, “ndo € que eu esteja avexada, ¢ o horario que vocé tomar o
remédio que ja ta passando” e isso exe pera ai, ai vai mais de uma hora, ta entendeno? e ai ele
pensa que €, a pessoa pensa que € por que a gente quer dar naquele horario, € ndo ¢, ¢ o horario

que o médico passou! isso dai ¢ o momento que afeta meu cérebro.

Participante 4

Violeta, 56 anos, conjuge

Como é o0 como é para vocé ser uma cuidadora principal de uma pessoa com AVC?

Ah para mim mesmo, t& super dificil. Porque eu sou sozinha. S6 eu e eu, eu tenho problema de
saude. Além depressdo, depressiva, tomo remédio ha 8 anos para depressdo, ansiedade para
dormir, hoje eu estou cuidando deixando de me cuidar para cuidar dele, entdo.. e eu tem trés
hérnia de disco, astrose. Eu t6 me achando assim... mais doente do que até ele, porque ele nao
td nem ai, ele t4 na dele ali deitadinho, t& dormindo, se alimentando, agora o peso todo nessa
pecinha de cima.

Tem quanto tempo que a senhora ta como cuidadora?

Mais de trés anos que ele ta desse jeito, s6 que ele deu o primeiro, teve mais jornal. S6 que ele
ficou andando, tirou dois dedos, ¢ diabético ficou andando né? S6 que quando foi agora td com
trés, quatro meses, ele deu o outro.. que atingiu o labios direito todinho ai ficou totalmente
paralitico, s6 numa cama de fralda e tudo ¢ s6 eu, td na luta s6 eu e Deus.

E seu esposo, no caso?

¢ meu esposo!

Vocé ja tinha sido cuidadora de alguém?

Sé dele! So...

Como ¢ a sua rotina hoje como cuidadora?

A minha rotina hoje como cuidadora, né? Que que eu respondo?

Tipo, o seu dia a dia, como ¢ seu dia a dia?

Eu t6 achando muito dificil, muito dificil hoje, né? Porque eu t6 assim, eu ndo tenho mais tempo
pra mim, né, os meus remédio que eu tomava, eu ndo t6 mais tomando

Quais eram os remédios que a Sra tomava?

Era Amitril, Floxetina e o Clonazepan

Vocé nio ta mais tomando?
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Nao, eu t6 mais tomando e s6 quando eu t6 muito agitada, eu td... Porque eu ndo posso dormir
pra poder ficar pastorando ele porque esse ferimento dos pés, ele ja atingiu por causa de trés
quedas. Ele vai bolando da cama, vai bolando da cama.. E pra mim levantar ele ¢ chamar um
vizinho, chamar um outro lado, as vezes vem.. Eu tenho um filho aqui mas ele ¢ viajante,
quando ele t4 ai, ele ta ajuda, mas também nao t4, ai ¢ eu e Deus

Vocé ja tinha esses problemas de satide antes ?

Tinha

sente que deu alguma piora?

to com mais de 8 anos, ave Maria, as dor meu corpo mesmo aumentaram e eu td até pensando
de voltar no posto de saude para pedir para ser acompanhada por psicologo psicélogo um
psiquiatra porque eu estou precisando, porque desde a morte do meu filho, meu filho ta com 4
ano que mataro. Entdo, antes do meu filho morrer, j& fazia trés trés anos, que eu ja vi ele ndo
fazer mais eu ja estava com cinco anos de tratamento. Esses remédio que eu venho tomando.
Acompanhado pelo CAPS, era eu e ele. Como ele morreu, cinco, seis, sete, oito, nove anos de
curso de tratamento que eu faco esse remédio para hérnia de disco. T6 com muito anos que eu
faco tratamento de gabapetina e os outros remédios pra dor, inje¢do, tudo isso € conta nas
Farmacias, eu vou 14, que eu ndo suporto mais as dores entdo quando eu chego em casa que eu
Jj4, s0 eu levantar ja o braco dele..Ai eu t0 sentindo eu t6 sentindo que eu nao t6 tendo paz sim.
Acabou meu sossego, acabou meu sonho, ndo tenho tempo para comer porque pra mim o meu
problema todo ¢ s6 com ele.

Voces estdao entendendo?

Entendi, sim.

Pois eu to desse jeito.

Que mudancas aconteceram na sua vida quando comecou a ser cuidadora dele?

O que mudou que hoje eu estou presa, ndo tenho uma liberdade de nada, até pra mim no posto
eu tenho que botar duas cadeiras na cama dele, porque eu vejo, na hora que eu chegar encontro
ele no chio, eu ja tenho aquele trauma quando eu vou entrando, ja abrindo aquilo na minha
mente, ¢ enfim, pra mim acabou , ndo tem mais sentido, ndo tem mais sentido. Hoje eu pensei
até tanta besteira, mas como eu tenho um Deus, um Deus vivo na minha vida, ele vai tirando.
Eu chego na minha casa, vou logo cuidando dos remédios dele,Cuidando dos Remédios dele,
j4 o horario dos Remédios dele, o horario do banho, o horario ta aqui, trocando fralda dele,
quando ndo tem quando nao da para mim nao tem ninguém para ajudar para botar ele na cadeira
de roda eu mesmo entrego na cama do jeito que eu posso, tirar fralda dele e venho regagando,

eu venho virando ele e vou limpando e coloco outra, essa noite e hoje nessa dai pronto, ndo tem
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como ir no numa bodega para comprar uma coisa, alguma compra que ta faltando, porque nao
tem ndo tenho mais tempo para ir no Mercantil, porque ndo tem que ficar com ele e ja to
procurando nesse Alguém me ajuda, encontrar ao menos uma grade para botar na capa ao redor
para ver se eu tenho mais um pouco de sossego eu tomar meu remédio e dormir um pouco
porque... insonia... eu durmo aquele soninho de oito, acho até... tres da manha.

Até as 3 horas da manha, trés horas ja ndo durmo mais, fica mexendo na cama mexendo na
cama e levantando o nome dele e ele fica me chamando e me chamando para ajeitar as pernas
dele ou ja me conhecia hoje, eu senti que eu ndo tava para cuidar dele ndo tava cuidando mas
como pedimos for¢a a Deus na mesma hora a minha paciéncia volta tudo de novo, isso aqui que
eu td passando eu desejo para ninguém que eu td passando, ndo desejo eu sei que ndo € s6 eu
desejo muito mesmo problema ou talvez que a gente tem o problema pior do que o meu ainda
né? Ngm sabe da vida. Cada qual sabe seus problema. Mas eu sinto que tem alguém que talvez
tenha um poblema Pior, né? Entdo que eu desejo para ninguém. Porque eu hoje, na velhice, sem
ter ninguém para cuidar nem dele, nem de mim. Eu fico deitada, um pouco, me deito e eu fico
pensando, Senhor, se eu chegar... A fisioterapeuta ja disse, vocé s6 ta viva, s6 ndo esta no fundo
da cama, paralitica, porque vocé ¢ muito esprituosa. Estou aqui, estou fazendo todo dia de
hidroginastica com a minha fisioterapeuta, com o cirdo ali, e ainda caminho de bicicleta, e ndo
paro dentro de casa. Ainda tiro um tempinho para fazer minhas caminhadas, ir na academia da
saude na cohab 3, mas como depois que ele ficou desse jeito, ai esta com trés meses que eu nao
estou mais, até diminuir as minhas caminhadas.

O medo de eu chegar encontrar ele no chao, ferido, como eu ja vi varias vezes , ferido.. € ndo
to vendo né? Ai eu to desse jeito.

Ai vocé considera que cuidar de uma pessoa afeta sua satide?

Afeta sim, mas entdo.. mental e como!!! muito cansada. Principalmente eu que tenho trés hérnia
de disco, né brincadeira ndo.. e o joelho, astrose, ai aumentaram muito muito a minha dores,
né? Os remédio que eu t6 tomando nao ta servindo mais..ai como a farmécia passou injecao,
alivia um pouco, mas quando eu me levanto, parece que eu levei foi uma surra...9, isso aqui
tudo doido (aponta para os bracos e lombar).

Toca fralda, leva isso, leva aquilo, cadeira de roda, ai, eu ja to6 ¢ com medo até de arriar junto
com ele, mas eu t0 muito fé no meu pai que eu vou cair ndo..

Vocé recebe apoio de alguém pra exercer suas tarefas como cuidadora?

ndo, ¢ eu e Deus e Deus e eu .. e quando meu filho t4 aqui quando ele ndo t4, eu ndo vou ta

pedindo ninguem ndo, s6 se for o caso muito urgente mesmo que eu nao posso fazer levantar
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do chdo. Eu ja pedi ajuda em casa. Ja cheguei em casa, ele no chio, ele pediu ajuda, o vizinho
veio.

Para vocé o que é qualidade de vida?

Pra mim, o que eu estou vivendo hoje, pra mim, eu me senti totalmente sem vida, sem chao.
Sempre fui mae, sempre fui pai, ¢ de meu filho, ele nunca me deu apoio, e hoje continuo dando
apoio a ele em tudo. E tudo. Eu nunca tive, quer dizer, o conforto de nada. Eu chegar na minha
casa, eu ter tudo de bom na minha casa, eu ter minha boa comida, eu ter uma pessoa pra me
ajudar, eu ter uma neta pra me ajduar, pedir uma 4dgua, ndo tenho. E eu e eu e eu. E o que eu to
passando hoje.

Fique a vontade para chorar viu? chorar é bom!

agora enfim, hoje eu ndo queria ta vivendo isso daqui eu ndo, eu queria ter um apoio do filho,
meu filho que eu tenho mais velho. Ele ¢ doente também. Ele ¢ muitas coisa, ele ndo gosta de
ver essas coisas e o meu se foi, o outro também era muito corajoso, mas a propria mulher matou,
deixou uma netinha, fugiu com ela, t4 pro Rio de Janeiro, entdo ndo tenho nada de bom para
contar da minha vida. Nao tem, o bom que eu tinha, era eu acho que era quando eu era solteira
que eu era livre, liberta, que eu ndo tinha preocupacdo com nada .

Desde que eu, mae de familia, fui esposa, eu fiz isso, que mudou do bom pro melhor ndo, ¢ s6
isso aqui, e cadé o conforto, cadé isso? Cadé€ ? ndo tem, ndo tem.

Eu percebi que a senhora fala muito de de Deus, né? Qual ¢é a sua religido?

Eu, evangélica. Até eu to sem ir.. eu fago mesmo minhas minhas oragdes, meu louvor, a minha
comunhao com Deus ¢ dentro do meu quarto, ¢ na hora que eu me fortalega, ¢ na hora que ele
me da forga, ¢ nessa hora que eu me sinto muito erguida, ndo sei nem quer saber do povo 1a
fora, mas quem me v€, muita gente me chama de guerreira, ou mulher guerreira, eu acho bonita
essa palavra. E ¢ isso que eu quero continuar ser,essa mulher guerreira. Eu ndo quero ser frouxa.
Se eu sou frouxa, eu tinha abandonado ele ai mesmo, ai tinha corrido, ¢ s6 pegé aqui um carro.
A gente se vira com ele. Mas infelizmente, eu sinto que eu ndo posso. E um cruz que Deus diz,
pega tua cruz e siga o rumo. Entendeu? Pronto, minha vida ¢ isso daqui.

Vocé sente que tem qualidade de vida, caso ndo, o que vocé acha que atrapalha?

O que me atrapalha, ¢ o que me atrapalha, eu vou lhe dizer agora. O que me atrapalha eu nao
ter mais essas alegrias, ¢ essas dores que sinto e essa carga ai porque ai ¢ uma cargazinha pesada,
que hoje era pra ta.. eu olho, tneho pena, eu choro muitas das vezes que eu olho pra ele, que ¢
um home novo, s6 tem 59, hoje era para estar na vida inteira para t4 trabalhando e me dando
um descanso de mim, como sempre trabalhei. Parei agora porque ndo aguentei mais esses dores

e pra cuidar dele.
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A senhora trabalhava com o que?

eu trabalhei 3 anos em restaurante, trabalhei muito tempo em casa doméstica, trabalhei 15 anos
numa maquina fazendo artesanato e botando bicicleta e vendendo, por Gltimo o meu ultimo
servico foi 9 anos 10 anos na lanchonete da minha irma.

Quais dificuldades vocé sente como cuidadora de uma pessoa com AVC?

A dificuldades... primeiro que a dificuldade ¢ porque ele ndo tem forca de nada. Ele ndo anda
ele ndo tem mais capacidade, ndo fala, ai a dificuldade que eu acho ,quando eu vou dar comida
dele que ele vomita, que 14 se vai eu limpar, a dificuldade de eu tocar uma fralda, eu levar para
o banheiro, de todo jeito em nenhum momento eu achei nada de bom nisso ndo, ¢ pesado.
Principalmente quando ¢ s6 uma pessoa. Quando ¢ dividido pra um, dois, trés, a familia, todas
se manifestasse. Nao tem... A familia dele ndo quer nem saber. Nao chegou 14 em casa nem
para dizer assim, olhe Pega uma fralda pra ele, pega esse "lito”’de leite pra ele. Ajeitei um auxilio
pra ele, um LOAS. Infelizmente, pra ndo impedir, tive que fazer um emprestimo, comprar
cadeira de roda, cadeira de banheiro, cadeira de alimentagao, remédio e fralda. E os remédio

muito caro que o dotd da Santa Casa passou pra cabeca. E como! E foi isso ai!

Participante 5

Cuidadora: Camélia, 49 anos, companheira.

Como € pra vocé ser cuidador principal de uma pessoa com ave?

Nao ¢ muito fécil, porque ele fica muito restrito a capacidade de mobilidade dele, né.. que ¢
meu namorido dizer assim, né? A gente ndo mora juntos, mas a gente ta juntos, né? E eu fico
para 14 e para c4, e dobrou muito meu trabalho, né? Porque ai eu tenho minha casa com meus
filhos e fica 14 e para ca.. e ele as vezes fica muito desanimado, ndo quer fazer nada, né? E eu
sinto que ele precisa muito de mim perto para poder ele ter vontade de fazer as coisas. Entao
ndo ¢ muito facil, mas também nao ¢é impossivel, né? Exige mais, né? Existe mais de mim!

Ja tinha sido cuidadora de alguém?

Cuidadora de alguém doente ndo, s6 dos meus filhos né, porque mae ¢ cuidadora.

Assim.. cuidadora de alguém com alguma doenca, niao?

Meu pai teve doente, eu dormi algumas vezes no hospital, mas ja ndo era cuidadora principal,
né? Meu pai também j& morreu, ele teve... tinha diabetes, ele amputou um dente do pé, tava
bem debilitado, ele fazia aquele negécio do rim... Hemodialise. As vezes eu ficava com ele,
mas eu ndo era cuidador principal, ¢ muito diferente.

Como ¢ sua rotina hoje como cuidadora?
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Vixe, € muito corrido, eu ainda ndo sei como ¢ que eu dou conta da minha casa, dos meus filhos,
do meu trabalho e dele.. porque se eu demorar um pouco ele acha.. se eu demorar, por exemplo.
Hoje eu tava no trabalho, né? Eu tava assistindo a apresentacdo da minha equipe e ele fica me
mandando mensagem, vocé ndo vem ndo? t4 ocupada? ai eu sai tdo, cedo nem precisava..
porque ainda tava com outra atividade, podia eu ter ficado mais tempo no meu trabalho, ter
saido depois, ai tem alguns prejuizos, né? As pessoas sentem, né? Eu td tentando equilibrar,
mas nao td conseguindo muito ndo, ainda ndo (risos..).

O que mudou em sua vida quando comecou a ser cuidadora?

Ah, mudou muita coisa. Porque ele cuidava de mim também, né? Ele ia me buscar porque eu
tenho um problema, eu ndo dirijo. Ai ele ia me buscar para o trabalho, ia me deixar e isso me
ajuda muito porque eu ando muito de Uber, de moto, de carro, né? As vezes meus filhos nio
levam as mesmas. E ai isso facilitava, ia comigo no mercantil, fazer as compras. Entdo eu fico
fazendo tudo isso s6, né? Tenho que fazer s6 e tenho que dar mais assisténcia a ele, né? Porque
ficou mais complicado e as vezes tem coisas no meu trabalho que eu deixo pra fazer a noite,
quando todo mundo dorme, né? Ai ndo rende a mesma coisa também, né? Eu ndo t6 cansada e
sono. Entdo eu tenho esses momentos.

Vocé considera que cuidar de uma pessoa com AVC afeta sua satide?

Com certeza.. a minha pressdo comecou a subir e ja fui no cardiologista porque eu tenho quatro
filhos eu nunca tive pressao alta, nem na gravidez, ai outro dia a pressdo oscilou tava 15 16 15
16 17, ai ele pediu varias coisas que eu ainda também recebi um papel, mas também ndo foi
marcado, né? Porque ndo estou priorizando, mas afeta sabe, com certeza.

Vocé recebe apoio de alguém para exercer suas tarefas como cuidadora?

meus filhos apoia. Gragas a Deus.. eu tenho dois que tem uma tem 22,tem 23. Ai eles vem
buscar ele comigo, as vezes vamos deixar, né? Entdo meus filhos auxiliam muito.. mas com a
familia dele ja ¢ mais dificil.. principalmente pra sogra, ¢ sucesso! ¢ o meu filho que me apoia..
e 0s amigos também da nossa religido que nds somos da mesma religido, gracas a Deus, ele tem
um apoio bom.

Qual a religido de vocés?

Somos da Unido do Vegetal, ai eles ddo um apoio bem bom para gente.

Pra vocé o que é Qualidade de Vida?

Ah..ter saude. Ele ta dizendo né? Ele tinha .. tudo era mais facil, porque ele andava porque ele
ficou com paraplegia ainda, né? Do lado esquerdo dele ainda nao recuperou, agora que nao ta
comecando a recuperar a perna, mas o brago ele ndo recupera entdo a pessoa a necessidades

mais intimas da gente ir no banheiro essas coisas ele precisa de alguém, ajuda ¢ muito grande,
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né? Entdo as vezes olha... o que a gente tem satude, consegue andar, fazer as coisas todas.. as
vezes nado reconhece porque tem né? eum dia eu tdo cansada, eu cheguei em casa que eu ia lavar
uma pilha de louca, eu achando ruim, mas eu t6 aqui com a minhas duas pernas, dois braco,
posso lavar, posso tomar banho, fazer minhas coisas sozinha, né? Isso ai ¢ qualidade de vida.
A pessoa ter condicdo de ter autonomia, fazer suas coisas s6zinho no basico, porque ¢
constrangedor.. a pessoa vai no banheiro, a pessoa ter que levar.. qualquer coisa, necessidade,
ne?

Voce sente que tem qualidade de vida? Caso nao, O que vocé acha que atrapalha?

Eu tenho parcialmente, né? Eu tenho porque eu tenho, como acabei de dizer, eu tenho minhas
condi¢des plenas. As vezes se eu tenho um desanimo ou outro, mas eu posso andar, eu posso
me movimentar, né? Eu tenho. Agora, o que dificulta ¢ isso, né? As pessoas que a gente gosta
ndo terem, dependerem, ndo ter saude.

Quais sao as dificuldades que vocé sente como cuidadora de uma pessoa com AVC?

A dificuldade maior que eu estou sentindo € ndo estar aprendendo a dirigir. Porque ele tem um
carro e eu nao dirijo. Af a gente pede a um, pede a outro para levar. E precisa muito.. Vem para
ca e vai para outro lugar ai os Uber, ndo ndo aceita porque tem cadeira de roda, o carro eu nao
aceita aceita.. o que chegou aqui cancelou a corrida quando eu disse tinha cadeira, né? Isso ai ¢
uma dificuldade, né? Tem lugar que ndo tem acesso que a gente quer sair pra uma pracinha
assim dar uma volta com ele.. muito buracos, né? Nao da... ndo da para ficar mesmo rotina
assim dd uma voltinha ali na ciclovia assim, ndo dd uma cadeira. Porque ele fica muito preso
em casa, né pela limitacdo da cadeira ainda e as vezes ndo precisa respirar e o outro lugar isso
ai dificulta ¢ entdo, isso ¢ uma dificuldade muito grande que eu sinto, de ndo ter essa facilidade
de transporte. Sair do meu trabalho e comecar a sair 10 horas para pegar ele 10:30 e tal, ai eu
saio muito mais cedo, ndo precisava, ai eu fico com ele aqui. T6 dando assiténcia, mas fico
preocupada com meu trabalho. porque eu sai.. entdo tem esses conflitos também, isso ai pra
mim ¢ uma dificuldade né

Vocé tem algum problema de saude?

Tem, tem.. t6 muito gorda e eu comecei o tratamento, mas ndo t6 com obesidade, né? Ai eu
comecei ai ele por exemplo ele ndo cuidava de uma medicacao dele para gordura, né? Que foi
o colesterol dele alto que o médico explicou para gente que causou ave, entdo eu sei que meu
coracdo também ndo deve estar essas coisas, né? Entdo eu to fazendo esforgo para comer menos,
emagrecer por minha conta, fui no médico,mas eu percebi que eu tenho que cuidar disso
também para poder cuidar dele, eu tenho que me cuidar, né? Porque se ndo se ndo me tiver fica

mais dificil ainda.
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Participante 6

Lavanda, 74 anos, esposa

Como € que é para voce ser a cuidadora principal de uma pessoa com AVC?

E um gasto, que a gente tem que ter muita responsabilidade. Para ndo acontecer nada, cair ele
ndo ficar so6, ficar mais agoniado que ele t4, ¢ muito dificil, né? E dificil ¢ dificil porque eu
cuido dele eu faco tudo por ele que eu puder fazer eu faco.

2.  Voceé ja tinha sido cuidador de alguém?

Jj4, a minha mae e o pai

3. Como ¢ sua rotina hoje como cuidador?

ele faz todas as demoradas dentro de casa, ai no momento da refei¢do, ele toma um remédio,
num dia ele ta bem, no outro ta mal. No caso dele foi o tronco, ativa o risco de morte, foi dificil
pra ele, ficou com pressao alta, se ele tivesse aumentado, tinha sido avc de novo.

4. Que mudancas aconteceram em sua vida quando comecou a ser cuidador?

Eu tenho um estilo muito limpo, muito zelosa, muito.... Tinha pelo, tinha pelo. Tao limpinha.
Agora mudou.

5. Vocé considera que cuidar de uma pessoa com AVC afeta sua saude?

Sim

6. Vocé recebe apoio de alguém para exercer suas tarefas como cuidador?

Nao

7. Para vocé, o que é qualidade de vida?

Assim, saude, comer

8. Vocé sente que tem qualidade de vida hoje? Caso ndo, o que vocé acha que atrapalha?
Tenho

9. Quais as dificuldades que vocé sente como cuidador de uma pessoa com AVC?
Assim porque ele ficou prostado numa cama, ele ia tomar banho. Eu pegava no braco e o meu
sobrinho pegando nas pernas da esquerda. E assim.

10. Vocé tem algum problema de satude?

Colesterol, diabete

Participante 7
Cuidador: Dalia, 57 anos, conjuge.
Como € para vocé ser a cuidadora principal de uma pessoa com AVC?

Meu filho preocupante, né? Da trabalho e tudo, mas ¢ meu esposo tem que cuidar, né?
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Vocé ja tinha cuidado de alguém antes?

primeira vez.. € comecou a rotina hoje com cuidado, minha rotina hoje como cuidadora, eu
cuido da casa, cuido dele, banho tudo ¢ comigo, né? Se ele quer ir sentar na cadeira, eu tenho
que ajudar, quando ele ndo ta vindo para fisioterapia, eu ajudo ele fazer alguns exercicios em
casa, né¢? Alimentagdo tudo € comigo também, ¢ facil dar, ele ele come com a mao dele, mas ¢
assim minha rotina.Fico s6 em casa, s6 eu e ele, mas t4 dando certo, gracas a Deus.

Que mudancas aconteceram em sua vida, quando vocé comecgou a ser cuidadora?

Ah meu filho, mudou muito porque o servico em casa aumentou, né? Tem que cuidar dele, hoje
em dia a gente ¢ dificil arrumar uma pessoa para ajudar ai € s6 eu e ele dentro de casa mesmo.
A1 dé certo, eu controlo as minhas.. servicos de casa e vai ajudar ele, né? Ele dorme bem, se
alimenta bem gracas a Deus ndo d4 muito trabalho nao.

Vocé considera que cuidar de uma pessoa com AVC afeta a sua saude?

Até que ndo, gragas a Deus. Afeta muito ndo...Ta tudo bem.

Vocé recebe ajuda de alguém para exercer suas tarefas como cuidadora?

As vezes uma nora minha vai l4 em casa, me ajuda. Mas geralmente ¢ mais eu mesma so.

E para vocé, o que é qualidade de vida?

Ah meu filho..Qualidade de vida, a gente viver com saude, tendo paz em casa, isso € o que basta
né.

Voce sente que tem qualidade de vida hoje? Caso nio, o que vocé acha que atrapalha?
Atrapalha mais para eu sair. Antigamente antes desse AVC dele eu saia com meus filhos, havia
o aniversario de um filho, um neto. Agora ¢ vida de ir por causa dele né, ndo tem com quem
deixar. Ai ¢ vida de sair, ¢ o viajar. Eu tenho um filho que mora em Fortaleza, eu sempre ia
para 14, agora foi depois depois do AVC dele eu quase nao t6 mais saindo nem de casa , ¢ isso
ai, a vida!

E quais as dificuldades que vocé sente como cuidadora de uma pessoa com AVC?

O meu fi, eu ndo tenho dificuldade n3o, gracgas a Deus. Mas ¢€ cansativo, né? Claro que a rotina
mudou um pouquinho, né? Mas gracas a Deus ta dando certo.

E vocé tem algum problema de satide?

Nada, ¢ mais da minha visdo, ndo ¢ muito boa, gracas a Deus eu ndo tem nao.

Participante 8
Cuidadora: Hortensia, 57, filha.
1. Como ¢é para voceé ser a cuidadora principal de uma pessoa com AVC?

E meio dificil. Dificil, ne, na idade dele com 83 anos..
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2. Vocé ja tinha sido cuidador de alguém?

Nao, primeira vez

3. Como ¢ sua rotina hoje como cuidador?

Ele nao da muito trabalho ne, pq ele nao ¢ um acamado né, o ave dele foi isquemico entdo a
recuperacdo dele t4 sendo mais facil, ndo ¢, ndo dé tanto trabalho mas tem que ter muitos
cuidados, que ele ¢ uma pessoa ja de idade.. e a gente tem muitos cuidados pra andar, pra
levantar, pra comida, que ele nao amstiga muito bem... e... essas coisas..

4. Que mudancas aconteceram em sua vida quando comecou a ser cuidador?

Correria, mudou muito. Eu tinha uma rotina de sé.. dona de casa, e hoje tenho que ser dona de
casa e cuidar dele..

5. Vocé considera que cuidar de uma pessoa com AVC afeta sua saude?

Em parte, sim. como tem que levantar peso, sinto um pouquinho de dor na coluna,
princopalemtne que eu ja tenho uma idade de quase 60, né.. 57 anos pra levantar muito peso a
gente sente um pouquinho de dor, coluna essas coisas.

6. Vocé recebe apoio de alguém para exercer suas tarefas como cuidador?

Nao. Nenhuma.

7. Para vocé, o que é qualidade de vida?

E ver ele esta bem. pra mim assim, cuidar bem da alimentagdo dele, pra ele ter uma boa
qualidade de vida, se ele ter outro avc eu acredito que possa ser por causa de comida, essas
coisa, entdo quando eu vjeo ele bem alimentado, bem cuidado, bem banhadinho, estavel, bom
mesmo era se tivesse fazendo tudo sozinho.

8. Vocé sente que tem qualidade de vida hoje? Caso ndo, o que vocé acha que atrapalha?
ndo, ndo atrapalha ndo, pra mim t4 tudo bem. Cuidar do meu pai € sempre, ¢ um prazer que eu
tem de cuidar dele, mesmo. acompanho ele com muito prazer. Pra mim mesmo, minha vida ta
Otima.

9. Quais as dificuldades que vocé sente como cuidador de uma pessoa com AVC?

As dificuldade € na hroa de trocar, na hora de botar na cama, na hora de botar na cadeira, sao
as dificuldade por conta do peso.

10. Vocé tem algum problema de satide?

Tenho, coluna, s6 ossos, coluna, ombros, os dois ombros tem problema e a coluna!

Participante 9

Cuidadora: Margarida, esposa, 55 anos
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1. Como é para voceé ser o cuidador principal de uma pessoa com AVC?

me sinto assim privilegiada em t4 cuidando dele, ¢ uma coisa muito séria, ¢ um cargo muito
importante, tem que ter muito cuidado, ter bastante prestar muita atengdo, por tudo, até nele
dormir, nele comer, tudo que ele faizi no dia a dia, até a noite a gente tem que ter cuidaod,
bastante cuidado nele.

2. Vocé ja tinha sido cuidador de alguém?

Nao, nem a minha mae, que ela ja faleceu, ela tinha 70 anos quando ela faleceu, num tinha
nenhum problema, nem problema de velhice ela num tinha, também, ela morreu que ela tinha
um problema de DPOC, mas ela nunca deu isso, ele foi o primeiro, mas isso ai que deu nele foi
devido ele tanto beber como fumar cigarro, ai deu isso ai nele, eu num cuidei nao, mas ai como
eu nunca cuidei, ai eu tem coisas que a pessoa num sabe né, ele cuma ele ja deu duas vezes
epilepsia, né, eu nunca vi uma pessoa de epilepsia ai achei muito estranho, fiquei
assustadissima, mas ai, no dia a dia, a pessoa vai se acostumando, querendo ou ndo, mas gracas
a Deus depois dessas duas epilepsia ele numdeu mais ndo, ai s6 agora mesmo a medicacao,
fisioterapia, fonoaudidlogo dia de quarta-feira, né pra poder falar que a gente num sabe o que
ele ta falando, mas ¢ o dia a dia a gente tem que se acostuma.

3. Como ¢ sua rotina hoje como cuidador?

Minha rotina... minha rotina eu parei tudo. Parei tudo pra poder cuidar dele, agora ¢ s pra
cuidar dele, antigamente eu saia, ndo saio mais, porque ndo tem mais como sair e... meu dia-a-
dia ¢ s pra cuidar dele, a noite, o dia, s6 pra cuidar dele.

4. Que mudancas aconteceram em sua vida quando comecou a ser cuidador?

Vérias mudangas como to lhe falando, essas coisas que deu nele, cuma primeiramente deu esse
AVC, né, deu AVC, eu nunca nem tinha visto uma pessoa dando AVC, eu vim saber o que era
um AVC através dele né, a pessoa fica todo torto, entorta a boca, que eu nunca nem tinha visto
né, mas como ele deu, a pessoa vai descobrindo as coisa, tipo essa tal de epilepsia que deu nele,
também eu nunca tinha visto, me assustei, mas a pessoa... ¢ uma coisa que da de repente, a
pessoa do nada ta boazinha do nada ta se batendo todinha, ai mudou muita coisa na minha vida,
devido essa doenga dele ai, foi muito radical né.. entdo a minha vida ¢ s6 pra cuidar dele, entre
medicagdo, tudo... tudo dava certo, fazer terapia, levar pro médico. ¢ por horario ne?

5. Vocé considera que cuidar de uma pessoa com AVC afeta sua saude?

Também, um pouquinho. Afeta. Tudo afeta. Como a pessoa diz assim, a pessoa gostar também
né, a pessoa se sente bem né, € a pessoa nessa situagdo ai, vé que ele era uma pessoa cheia de
saude, trabalhava, trabalhou muito tempo em uma firma, pessoa perdeu a fala, princopalmente

perder a fala, que ele tenta dizer uma coisa mas nao sai.. e.. perder o movimento né.. € uma
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pessoa dessa daqui era muito trabalhadora, uma pessoa dessa aqui ela num se sente bem nao,
fica triste...

6. Vocé recebe apoio de alguém para exercer suas tarefas como cuidador?

S6 das minhas filhas, me ajudam muito, as vezes quando eu ndo posso fazer uma coisa ai elas
vao, me ajuda, pq realmente o cargo fica muito pesado pra gente né, cuma ele, pronto, pra
banh4, elas ndo podem né, é.. pra banhar s6 se for eu. A comida né a gente tem que presta muita
aten¢do pra ele num se engasgar né, que o que deu nas cordas vocais dele, no mastigar, a gente
tem que prestar atencao pra ele num se engasgd, elas dao muito ¢é....ddo muito apoio.

7. Para vocé, o que é qualidade de vida?

Qualidade de vida pra mim é quando a pessoa td com bastante saide né, que ta tudo ok ne,
quando voce ta gozando de saude, pra mim ¢ uma qualidade muito boa, né, agora devido a
pessoa nao ter saude, a qualidade né muito boa nao.

8. Vocé sente que tem qualidade de vida hoje? Caso nio, o que vocé acha que atrapalha?
Rapaz ¢ tipo aquela coisa como eu to lhe falando ne, a minha vida ¢ muito corrida, aquela coisa,
¢... num chega a ser mais como era antes, tudo agora ¢ comigo né, tudo meu agora ¢ corrido,
num ta mais como era antes, ta uma coisa meio.. desatenta ne.. num ta coma antes, antes era
uma coisa normal, a minha rotina era uma a dele era trabalhar, a minha era cuidar de casa, agora
ndo, dobrou... né... se dobrou, além de eu cuidar de casa eu tenho que cuidar dele, tendeu? ai
fica uma coisa mais.... eu tenho que tirar mais s6 pra ele, pra cuidar dele ne, banhar, cuidar da
alimentagdo, depois que eu vou fazer as coisas.

9. Quais as dificuldades que vocé sente como cuidador de uma pessoa com AVC?

no comego foi chato ne, no comeco ficou na cadeira de roda, no hospital dava banho de gato e
quando ele veio pra casa também ndo se movimentava, ndo andava e pior que o comego era s
eu, ai eu tinha o que, ele tinha 6 refeicdes ne, ai a ultima refeicdo era 9 hora, ai os remédio
também o horario era muito puxado, primeiramente, de manha eu tinha que acordar ele, passava
umas gaze que ele ndo tava comendo sozinho, tudo tinha que limpar com uma gaze, seja
qualquer horério, café, almogo, tinha que limpar, devagazinho, e tipo aquela coisa, que banhar
ele, que cuidar dele, trocar uma fralda... igual um bebé..voltou a ser bebe ne, no comeco era
mais cansativo agora ta melhor, tinha que levar cadeira de roda pro banheiro, banhar, passarra
mal, ficava votimando, era muito doloroso, esse inicio era muito doloroso.

10. Vocé tem algum problema de satude?

Tenho. Tenho bucite, artrose, inclusive to ate afastada da minha firma né por causa desses
pobrema, mas ¢ o tipo da coisa, como ele ndo tem familia, a familia dele sou eu e meus filho,

né, minhas filha entdo eu tenho que cuidar, que ele num tem familia, sou s6 eu mesma.
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Participante 10
Cuidadora: Amarilis, esposa, 74 anos

1. Como é para vocé ser o cuidador principal de uma pessoa com AVC?
E um cuidado que a gente tem que ter muita responsabilidade para ndo acontecer nada, ele nao
cair, pra ele nao ficar assim, ficar... mais... agoniado que ele ta. E dificil porque eu cuido dele,
eu faco tudo por ele, tudo que ele pede eu t6 junto, se ele derrubar uma moleta eu ja to: ‘caiu?’
Quando ele teve AVC?
Dia 22 de fevereiro, foi esse ano, na uti quatro dias, passou sete dias no Regional, na uti teve 4
dias, foi dificil porque ele era assim muito ativo, ele andava de bicicleta, ele fazia as coisa dentro
de casa, no momento que ele ficou prostrado, que o AVC dele foi muito forte, ele toma remédio
pra pressao, deu agora labirintite, o dia dele, ¢ um dia t4 bem no outro dia ta ruim.
Quais foram as sequelas?
Foi no trombo da nuca, teve até risco de morte, dificil pra nos
Ele se operou?
Nao. A gente fica assim com o nervo a flor da pele
2. Vocé ja tinha sido cuidador de alguém?
J4, da minha mae, até Deus levar, com quase 100 anos, ela morreu com 98, ela tava passando
mesmo de ir embora. Ai um dia fui pra casa dela ela tava morta, quase morta porque tava parada,
comecei a orar. Foi mesmo a idade.
3. Como ¢ sua rotina hoje como cuidadora?
As vezes, agora porque eu to assim por causa da idade, mas eu gosto de tratar da pessoa, eu sou
rezadeira, minha filha. Comecei rezar eu tinha uns 15 anos. Muita gente eu dispenso, que nao
¢ pra mim, eu sinto da pessoa, ¢ meu fio, s6 que ele tem coisa que ele acha que eu ndo vou
gostar. Sou casada ha 52 anos.Ja comi tudo de bom pra nao dizer de ruim, ele teve prostrata,
isso passou 4 més em casa, € eu nao posso dizer uma coisa que acontece. Mas estou com ele.
O que vocé tem que fazer como cuidadora?
Tem que banhar né, passar, vestir a cueca, cal¢do, banho ele todo, boto a chinela, boto negocim
pra ele num se assar, ¢ o dia todo, ajudar ele a levantar de um batentezinho, as vezes quando eu
chego ele ja tem entrado, mas gragas a Deus aqui ele ta se recuperando mais rapido. Ave maria,
minha filha, ele ja t4 soltando as moleta, ajudando a enxer as garrafa, carrega uma cadeira,
porque aqui as menina da fisioterapeuta dele t4 vendo a melhora dele ta botando mais os

movimentos, ai ele ta se sentindo bem melhor, ele ndo subia nem um batente. Ele ficou
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prostrado numa cama, ele ndo tinha resisténcia, ele vivia sequelado, com a fisioterapeuta daqui
ele t4 quase recuperado, eu ja to ¢ triste porque aqui vai terminar, so falta trés dia.

4. Que mudancas aconteceram em sua vida quando comecou a ser cuidador?

Sai mais de casa ndo, em casa, com meu celular, eu fico variando de tanto vivé em casa. E como
um animal que a gente veve s6 em casa quando vé a rua fica variando.

O que vocé fazia antes?

antes eu toda vida gostei de t4 em casa, eu ndo gosto de casa de ninguém, na época que nos
tamo, nds tem medo, a pessoa td aqui com a gente, 14 na frente t4 falando da gente. Sou
convidada pra sair, mas eu ndo posso. Vocé sabia que eu sentia que ia ficar doente?

5. Vocé considera que cuidar de uma pessoa com AVC afeta sua saude?

Afeta. Eu to sentindo uma dor na minha perna, na esquerda, ¢ no psicologico, as vezes, fico
nervosa, paciente com AVC ¢ dificil, deixa a pessoa nervosa, ¢ uma doenga muito traigoeira,
AVC, dias a dias parece que ¢ dificil, viu. Deixa a gente muito ansiosa. As vezes, faco vitamina,
mamao com leite ai bebo, ele se esquece das coisa, ¢ dificil, as vezes no dia eu num vou nem
dizer porque vai sair ai, as vezes a paciéncia... porque tenho diabete, tenho pressdo alta, ai eu
digo ‘te senta ai pelo de amor de Deus’, foi assim, vou s6 lhe mostrar como foi que eu fiz,
apalpei todas as parte como crianga, ‘senta ai pelo amor de Deus!’, ele disse que eu bati, tem
gente que a pessoa que pagar o salario mas a outra ndo quer cuidar, mas eu digo, ¢ porque ¢
dificil! minha fia eu quase morro, ele passou trés dias sem coco, eu digo, eu vou rezar, 3 da
manha vou me alevantar, quando ele vé, pensa que ¢ uma alma. Eu digo, vou rezar. Digo, estou

rezando. E tudo dele ¢ light, ndo coloco 6leo. Coloco s6 sal.

6. Vocé recebe apoio de alguém para exercer suas tarefas como cuidador?

Nao, de ninguém..

7. Para vocé, o que é qualidade de vida?

Ter satde, viver uma vida tranquila, sem preocupacgdo, sem as coisa ser tao dificil, a gente ter
almoco e janta e t4 com satde, qualidade de vida ¢ isso. E ter paz, como a vida da gente ¢ bom
com paz!

8. Vocé sente que tem qualidade de vida hoje? Caso nio, o que vocé acha que atrapalha?
Nao. Qualidade de vida ¢ a gente ta tudo bem, tudo tranquilo, e pra compretd, ter uma vida
dificil, pra mim que sou doente eu sou muito forte. Primeiro, o marido doente, o chefe da casa,
terceiro, eu sO fazia a comida, ndo se preocupava em lavar roupa, fazer café, agora tenho que

fazer por ele. Empréstimo ele que fez, ninguém sabe o dia de amanha, né?
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Ele trabalhava no palmeira de garcom, ia e vinha de bicicleta, dia de domingo. Eu vou lhe dizer,
lutar com uma pessoa com avc ¢ dificil, porque ¢ muito dificil, a pessoa que tinha uma vida
ativa, tinha uma vida bem saudavel e viver assim. Peco forca a Deus para eu ndo arriar.

9. Quais as dificuldades que vocé sente como cuidador de uma pessoa com AVC?
Alevantar né, que ¢ pesado, ¢ banhar

10. Vocé tem algum problema de satide?

Tenho, diabete, colesterol, colesterol altissimo, pressdo alta, sou muito nervosa, tenho muita
doencga, meu corpo sofre mas Deus ¢ tdo maravilhoso pra mim!

Mas voce ta se cuidando?

Eu tomo remédio todo dia, ja4 to miorando porque tomo remédio. Vocé... eu posso falar?
Ninguem vai saber ndo? Olhe, ele pede, beijo, abrago, ele.. de como que se chama... da gente
tanto lutar, ai acha que a gente ndo gosta. Posso ser sincera com vocé? ¢ meu marido, 52 ano,
eu lutei tanto minha filha, passar necessidade, chegar um ponto que..

Eu nao tenho histéria boa pra contar. Se fosse outra mulher tava com ele? Fico até a morte,
porque a mulher que goste e tem respeito, tem que ficar com paciencia. Porque eu tenho amor,
mas num ¢ como antigamente.. mas. .. ¢ muito dificil, o que eu to passando, o que eu to sofrendo

ndo ¢ facil.
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ANEXO L - PRODUTO TECNICO POTENCIAL - PODCAST

Incluir quem cuida: Um olhar para a qualidade de vida dos cuidadores

» YouTube ™

v ~

Uninta Incluir | Incluir Quem Cuida: Um olhar para a qualidade de vida dos cuidadores -
18/09/2025

Modo Teatro (t)
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Uninta Incluir | Incluir Quem Cuida: Um olhar para a qualidade de vida dos cuidadores -
18/09/2025
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ANEXO M - ROTEIRO DE GRAVACAO DO PROGRAMA

PROF. EDILEUZA (APRESENTADORA) - OLA, ESTAMOS DE VOLTA COM O
PROGRAMA “UNINTA INCLUIR”, QUEREMOS AGRADECER A SUA AUDIENCIA E
PARTICIPACAO.

SOU A PROFESSORA EDILEUZA LIMA, E ESTAREI APRESENTANDO O PROGRAMA
DE HOJE, SEJA BEM-VINDOS!

HOJE, CONTAMOS COM A PARTICIPACAO DA PSICOLOGA E NEUROPSICOLOGA.
JECIANE LIMA, MESTRE E DOCENTE NO NiVEL SUPERIOR. MESTRADO EM
ANDAMENTO EM PSICOLOGIA E POLITICAS PUBLICAS PELA UNIVERSIDADE
FEDERAL DO CEARA. PESQUISANDO SOBRE QUALIDADE DE VIDA DE
CUIDADORES DE PESSOA COM AVC.

PARA DIALOGAR SOBRE O TEMA: “INCLUIR QUEM CUIDA: UM OLHAR PARA A
QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES”.

SEJA BEM-VINDA, PROFESSORA JECIANE, FIQUE A VONTADE PARA TRAZER
UMA PALAVRA INICIAL PARA OS NOSSOS OUVINTES?

ABERTURA: APRESENTACAO DO TEMA E DA PESQUISA

1. PARA COMECARMOS, VOCE PODERIA EXPLICAR O FOCO PRINCIPAL DA
SUA PESQUISA E A IMPORTANCIA DE OLHARMOS PARA OS CUIDADORES
DENTRO DO CONTEXTO DE POLITICAS DE INCLUSAQ?

2. QUAL FOI O PONTO DE PARTIDA OU A MOTIVACAO QUE TE LEVOU A
ESTUDAR A QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES, ESPECIALMENTE
DAQUELES QUE ASSISTEM PESSOAS COM AVC OU OUTRAS
DEFICIENCIAS?

CONTEXTUALIZACAO: INCLUSAO NO CONTEXTO DA SAUDE E DO CUIDADO

3. O QUE SIGNIFICA “INCLUSAO” NO CONTEXTO DO CUIDADO A SAUDE?
POR QUE E TAO IMPORTANTE AMPLIAR ESSE CONCEITO PARA INCLUIR
QUEM CUIDA, E NAO APENAS QUEM E CUIDADO?

4. QUAIS SAO OS MAIORES DESAFIOS ENFRENTADOS ATUALMENTE PELOS
CUIDADORES DE PESSOAS COM AVC OU OUTRAS LIMITACOES, TANTO NO
AMBIENTE FAMILIAR QUANTO NO SISTEMA DE SAUDE?
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DEPOIMENTOS OU FALAS: TRECHOS E EXPERIENCIAS

5. COM BASE NA SUA PESQUISA, QUE RELATOS OU EXPERIENCIAS DE
CUIDADORES MAIS TE MARCARAM? PODERIA COMPARTILHAR UM
EXEMPLO QUE ILUSTRE A SOBRECARGA OU A RESILIENCIA DOS
CUIDADORES?

6. MUITAS VEZES, OS PROPRIOS CUIDADORES NEGLIGENCIAM A PROPRIA
SAUDE POR CAUSA DAS DEMANDAS DO CUIDADO. QUAIS EMOCOES OU
SITUACOES MAIS COMUNS VOCE OBSERVOU NESSES CONTEXTOS?

REFLEXAO: ANALISE CRITICA COM BASE NA PESQUISA

7. OS DADOS DA SUA PESQUISA MOSTRAM ALGUM REFLEXO DIRETO QUE O
CUIDADO INTENSO PODE TER SOBRE A SAUDE FISICA E EMOCIONAL DE
QUEM CUIDA? HA ALGO QUE TE SURPREENDEU NESSES RESULTADOS?

8. DO PONTO DE VISTA DE POLITICAS PUBLICAS, VOCE IDENTIFICOU
LACUNAS OU DIFICULDADES ESPECIFICAS NA FORMA COMO O ESTADO
OU INSTITUICOES TRATAM OS CUIDADORES? O QUE AINDA ESTA
FALTANDO PARA QUE AS REDES DE APOIO REALMENTE FUNCIONEM?

FECHAMENTO: PROPOSTAS PRATICAS E VISAO PARA O FUTURO

9. NA SUA OPINIAO, QUE ACOES PRATICAS PODERIAM AJUDAR
CUIDADORES NO DIA A DIA E TAMBEM EM UMA ESCALA MAIOR, POR
MEIO DE POLITICAS PUBLICAS?

MENSAGEM FINAL E RECURSOS

PARA ENCERRAR, QUE MENSAGEM FINAL VOCE GOSTARIA DE
COMPARTILHAR PARA A SOCIEDADE SOBRE A IMPORTANCIA DE
VALORIZAR OS CUIDADORES E ENXERGA-LOS COMO PARTE FUNDAMENTAL
DO PROCESSO DE INCLUSAO E CUIDADO?
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OBRIGADA JECIANE PELA SUA PARTICIPACAO NO NOSSO PROGRAMA, O
UNINTA INCLUIR AGRADECE SUA DISPONIBILIDADE PARA ESTAR CONOSCO
NESSA TARDE.

ESTAMOS ENCERRANDO NOSSO PROGRAMA “UNINTA INCLUIR” DE HOIJE,
AGRADECO A PRESENCA E A PARTICIPACAO DE TODOS QUE
ACOMPANHARAM NOSSO “UNINTA INCLUIR”, ESSE ESPACO TEM UMA
IMPORTANTE MISSAO NO PROCESSO DE ASSEGURAR A ACESSINILIDADE E
FOMENTAR MOMENTOS REFLEXIVOS SOBRE A INCLUSAO DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA EM NOSSA SOCIEDADE.

A RADIO UNIVERSITARIA E UMA REALIZACAO DO CURSO DE JORNALISMO, EM
PARCERIA COM DIVERSOS SETORES E CURSOS DO CENTRO UNIVERSITARIO
INTA — UNINTA.

VOCE PODE CONFERIR NOSSAS PRODUCOES, BASTA VISITAR O CANAL OFICIAL
DO UNINTA NO YOUTUBE, E CONFERIR A PRODUCAO DE HOJE E MUITAS
OUTRAS. UM GRANDE ABRACO E ATE A PROXIMA.



107

Hoje | 18 de setembro | 15h30

Tema.: Incluir quem cuida: um olhar para a.

qualidade de vida dos cuidadores




