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RESUMO

A caréncia de informag8es adequadas tem sido associada as dificuldades encontradas pelas pessoas apés o
acidente vascular encefalico e seus cuidadores no retorno ao domicilio, cujas opinides sobre suas reais
necessidades podem auxiliar nas orientagdes quando da alta hospitalar, favorecendo o processo de reabilitacao.
Este estudo teve como objetivo identificar na literatura a experiéncia do paciente e de seus cuidadores no
domicilio apés a alta hospitalar bem como a atuacao do fisioterapeuta neste contexto. Foi realizada uma revisao
narrativa da literatura nos UGltimos 10 anos nas bases de dados Lilacs, Scielo, Biblioteca Cochrane, e Medline. Os
artigos selecionados apontaram as seguintes situagdes: ddvidas sobre a doenca; dificuldades no cotidiano;
inabilidades e despreparo dos cuidadores familiares no domicilio; mudancas positivas e negativas nas relacdes
familiares; informacdes e orientagdes na alta hospitalar insuficientes e frageis e poucos estudos voltados para o
papel do fisioterapeuta. A andlise sugere a necessidade de programas de orientacdo e assisténcia aos
cuidadores familiares no domicilio e aponta a orientagdo como minimizadora das dificuldades destes individuos.

Palavras-chave: Acidente Cerebral Vascular. Cuidadores. Assisténcia Domiciliar.

mais freqliente no cotidiano das famffids O
INTRODUCAO papel da familia é vital para determinar os
resultados da reabilitacdo, e o grau de
A partir de 1996 o acidente vascularrecuperacdo apés o AVE pode depender da
encefélico (AVE) vem se constituindo, na habilidade do cuidador famili& Assim, o
populacdo brasileira, como a principal causa deuidador familiar surge como um personagem de
internacbes  hospitalares,  mortalidade  egrande importancia no processo de recuperacao e
deficiéncias. Também € reconhecido como aeabilitagd’. A falta ou insuficiéncia de
primeira causa de incapacidade funcional ndnformactes adequadas por parte dos
Mundo Ocidentat™. Ha estudos profissionais da satde tem sido associada as
epidemiologicos suficientes para afirmar que odificuldades encontradas apdés o AVE pelos
AVE é uma doenca grave, geradora depacientes e seus cuidadores no retorno ao
incapacidades crénicas com perda dadomicilio.
independéncia e autonomia, 0 que pressupde a Estudos conduzidos a partir de métodos
necessidade de alguém que auxilie no cuidado agualitativos sdo comumente utilizados na area da
paciente ap6s o AVE quanto ao desempenho dasatide e defendidos pelos pesquisadores para
atividades de vida diaffa auxiliar na compreensdo do processo do
A experiéncia de cuidar da pessoa acometidguidad®®. A andlise da literatura de estudos
por AVE no domicilio tem se tornado cada vezqualitativos acerca da vivéncia das pessoas com
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AVE e dos cuidadores domiciliares se mostrou Os critérios de inclusdo foram: os estudos
necesséaria como estratégia retroalimentadora nestarem em inglés, portugués ou espanhol,
busca de aprimorar a assisténcia e prestacdo @dordarem o tema cuidado no ambiente
servicos e destacar os problemas e aslomiciliar, terem utilizado a pesquisa qualitativa
oportunidades para novos trabalhos. como unico ou o principal método de andlise e
A opinido dos pacientes com AVE e de seugerem sido publicados em revistas cientificas
cuidadores sobre a vivéncia no domicilio, comdisponiveis nas bases de dados pesquisadas; e 0s
suas facilidades e dificuldades, pode contribuirparticipantes serem pacientes com AVE e seus
para as orientacdes quando da alta hospitalar. Acuidadores terem idade igual ou superior a 16
informacbes sobre a doenca e suasmnos. Foram excluidos estudos publicados em
consequéncias e as orientacbes de cuidaddisros e teses e 0s que ndo se enquadravam no
beneficiam o paciente, auxiliando-o no alivio deperiodo da pesquisa.
ansiedade e medos e no conhecimento sobre a Os artigos encontrados na primeira busca
sua doenca e suas incapacidades e favorecenftram analisados por um especialista da éarea,
sua compreensdo para um enfrentamentpara comprovar que atendiam aos critérios
positivo. As informacfes e orientacbes tambémadotados, e apdés a selecdo, foram analisados
sdo benéficas na aceleracdo do retorno aseguindo-se um roteiro norteador com os tépicos
convivio familiar, na retomada das atividades“objetivos do artigo”, “participantes”; “métodos
desenvolvidas anteriormente, na reducdo dosde coleta de dados”; “resultados e conclusdes”.
custos com hospitalizacdo, na elevacdo da
autoesterna pela e_fet|V|dade do trata_mento, na RESULTADOS E DISCUSSAO
prevencdo de queixas acerca dos cuidados e na
reducdo da dor imediata ou residual percebida,

, Dos 73 artigos encontrados, 53 foram
além de oferecerem suporte aos esforco

q | . 154B ®xcluidos. Destes, 23 eram com questionarios de
anu_e ets qdue {)res artn ctm St' ) multipla escolha sem analise de discurso; seis
_Dante deste contexlo questiona-se. COmo gxq contemplavam o objetivo deste estudo; seis
literatura tem tratado a tematica do retorno aQ, .o ensaios clinicos aleatrios: cinco nao

domicilio em relagao aos pacientes com AVE €qqiaam disponiveis nas bases de dados; quatro

seuf§ (_:Ulda_Ldordes : ngls as contribuicdes dogqjiam participantes idosos sem AVE: trés
profissionais da saude para O retorno aQinham como tema incontinéncia urinaria; trés
domicilio dessas pessoas apontadas na literaturg2. - astudos transversais: dois tinham como

Este estudo teve como objetivos identificars,qq o5 aspectos psicolégicos e a cognicdo, e um
na literatura a experiéncia do paciente apos Qqido estava no idioma alemao

AVE e de seus cuidadores no ambiente g artigos selecionados estdo apresentados
domiciliar, apos a alta hospitalar, e identificar 84e forma resumida em ordem cronolégica de

atu?gag do profissional fisioterapeuta nestd, yjicacsio no quadro 1, sendo que as referéncias
realidade. completas se encontram no final do texto em

ordem alfabética.
MATERIAIS E METODOS Treze estudos eram qualitativos, quatro
gualitativo-quantitativos e trés eram revisdes de
Este estudo consistiu em uma revisdoliteratura. Quando analisados o0s participantes
narrativa da literatura dos udltimos 10 anosdos estudos, verificou-se que 0s pacientes com
(janeiro de 1998 a junho de 2008). A busca folAVE foram investigados em seis, os cuidadores
realizada nas bases de dadasacs, Scielo, em 16 e a familia em dois estudos.
Biblioteca Cochrane e Medline, por meio do Os objetivos apresentados em 13 estudos
website <www.bireme.br> e portal CAPES. Osrelacionavam-se as experiéncias apds o AVE
descritores utilizados para a busca foramrelativas aos pacientes e seus cuidadores e as
acidente vascular encefalicsiroke, hemiplegia, estratégias por eles adotadas. Os demais artigos
hemiplegic, cuidadores, carers, pesquisa tiveram, respectivamente, as seguintes metas:
qualitativa, qualitative research, utilizando determinar se estas experiéncias mudam com o
“and” e “or” para suas combinacdes. tempo; compreender as relagfes familiares apos
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o AVE; entender o significado de saude e como A pesquisa qualitativa tem foco no
os cuidadores exercem seu papel; identificar significado dos processos estudados,
impacto do apoio social da comunidade, dagelacionando as areas das ciéncias sociais e
informacdes e das orientacbes na alta hospitalahumanisticas e trazendo a possibilidade de
e a influéncia de um programa de orientacdes viaescrever, interpretar e compreender os sentidos
internet para cuidadores. atribuidos aos fendmenos no mundo sb&tial

A coleta de dados dos estudos incluiuSeu uso por pesquisadores brasileiros na area da
diferentes instrumentos. A entrevista salude tem  proporcionado  contribuicbes
semiestruturada foi utilizada em sete deles - unimportantes para a &af@a Este método de
via telefone; entrevista com uma questdopesquisa tem sido utilizado para a compreensao
norteadora foi aplicada em quatro estudos; endo impacto do AVE nos pacientes e em seus
um estudo utilizou-se roteiro de entrevista comcuidadores, inclusive com trés revisdes da
questdes fechadas e abertas, e em um estudo/i@raturd®***") A coleta e anélise de dados por
método de interacdo continuadaline. Quatro  meio de entrevistas com questdes abertas e semi-
trabalhos ndo deixaram claro o instrumentoestruturadas ou com questdo norteadora foi a
utilizado para a coleta de dados, trés eranmais utilizada nos estudos. Este método
revisbes da literatura, e destas, apenas umpossibilita a busca da inteligibilidade presente
apontava a entrevista semiestruturada como em cada discurso nas suas inter-relagdes e na sua

método mais utilizado. unidade estruturaf.
Estudo Obijetivos Método de Participantes e Categorias Conclusao
coleta de dados
Hanger  Conhecer assuntos Entrevistas 215 pacientes. Aspectos Os pacientes continuam a ter
1998 relevantes para pacientes gmi- béasicos e medo de recorrénc gerguntas nao respondidas mesmo
cuidadores e se esses  estruturadas. apoés 2 anos.
assuntos mudam com o
tempo.
Pound,  Explorar as consequénc Entrevistas 40 pacientes. Dificuldades, Ha necessidade de apoio no
1998 do AVE. semi- relacionamentos e domicilio a fim de reduzir a
estruturadas. confusdo/memodria. inabilidade com a reabilitagao,

minimizar os obstaculos ambientai
e reduzir o isolamento social.
Murray, Identificar os problemas Artigo de reviséc 23 estudos (500 pacientes e 13 necessidades a longo tempo $&o
2003 vividos por pacientes co A maioriados  cuidadores). Identificou 203  negligenciadas e requerem atengéo
AVE e seus cuidadores. estudos empreg areas problematicas. de equipes de cuidados primarios.

entrevistas semi Consequéncias emocionais e

estruturadas.  sociais.

Lavinski, Identificar os sentimentc £ntrevistas Seis familias. Sentimentos n Engajamento da enfermagem na,

S

2004 de cuidadores. semi- cuidar. orientacdo e no preparo técnico [
estruturadas. 0 cuidado domiciliar.
McKevitt, Identificar os estudos  Artigo de 95 estudos. Satisfacao, Persistem problemas significativas
2004 qualitativos publicados reviséo. reabilitacdo e a terapia a lon jw sentido de garantir o acesso g
sobre o cuidado no AVE. prazo. Estratégias de cuidad »sformacao sobre cuidados ao

paciente e cuidadores.
O’Connell, Determinar o papel do Entrevistas 37 cuidadores. Papel do Os profissionais de salde devem

2004 cuidador. semi- cuidador e estratégias de  compreender o papel dos cuidado
estruturadas. enfrentamento. aconselha-los sobre astratégias pa

0 desempenho deste papel, por meio
de materiais educativos na alta
hospitalar.

Pierce,  Testar a viabilidade de Entrevistas Nove widadores. Satisfacdo Estratégias concretas facilitadoras

2004 suporte via internet para semi- com as orienta¢Ges: mudanca de cuidado.

cuidadores. estruturadas vic papéis e resolugdo de problen

telefone e observacao do sucesso ou

andlise em grug sofrimento alheio, sentir-se

de discusséo. apoiado, espiritualidade e
balanceamento entre sucessa e
problemas.
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Método de
coleta de dados

Bocchi e Compreender a experiéndfentrevistas corr 10 cuidadores. Incentivando @& retomada da autonomia do

Estudo Objetivos Participantes e Categorias Concluséo

espiritualidade, compreendend
significado do cuidado,
expressando as necessidades para
cuidar e perspectivas para o

)Angelo,  de cuidadores familiares (lema questdo doente a recuperar sua paciente com AVE e do cuidador|
2005 pessoas com AVE e norteadora. autonomia e ndo estimuland sao interdependentes.
estratégias adotadas. autonomia do doente.
Perlini, Descrever as atividades Entrevistas comr 35 cuidadores. O cuidador O estudo enfoca a necessidade do
2005 cuidador. uma questdo aprende a cuidar no cotidian preparo ainda na internac&o.
norteadora. Dificuldades.
Rudman, Compreender experiénc Entrevistas 16 pacientes e 15 cuidadore A dependéncia de uma cadeira de
2006 e perspectivas de semi- O impacto da cadeira de rod 1edas leva as alteragdes no cotid
pacientes e cuidadores Iestruturadas. de pacientes e cuidadores. Tarefas
uso da cadeira de rodas relacionadas com socializagdo e
lazer parecem ter maior prejuizo.
Marques, Identificar alteragfes no Entrevista com 11 familias (34 pessoas). E necessario desenvolver acdes jque
2006 relacionamento familiar. questfes abert: Aspectos positivos e negativ mossam favorecer as relacdes e
e fechadas. adaptacOes da familia.
Rodrigues Conhecer o significado ¢ Entrevista semi Oito cuidadores. Concepgde A presenca de doencgas crénicas|nos
2006 salde de cuidadores e estruturada. de saude; cuidados com a cuidadores esta relacionada a p
seus cbnjuges; e como Escala de prépria saude; e mudancas da capacidade funcional. Torna-ge
cuidam de sua prépria incapacidade percebidas apds tornar-se importante um programa de
saude. funcional e cuidador. assisténcia voltada aos cuidadores.
dependéncia.
Pierce, Examinar a viabilidade c énvestigagdo  Nove cuidadores. Emogde  Necessidade de ar-cuidado dos
2006 apoio através da Internecontinuada on- limitagdes fisicas e cuidadores e estratégias de
para cuidadores. line. participacdo na fisioterapia. resolugdo de problemas
King, 200€ Identificar o periodo mais Dificuldades, necessidades ¢Educar e aconselhar cuidadores
dificil, as necessidades recursos no preparo do reduzir a ansiedade.
ndo atendidas e a opiniéo cuidador.
dos cuidadores.
Rombougl Analisar a Artigo de 14 artigos (12 quantitativos, lIntervencdes para cuidadores nos
2006 responsabilidade e revisao. quantitativo-qualitativo e 1 programas de reabilitagio. E
sobrecargas sentidas pe qualitativo). Mudanca de vidinecessaria uma ferramenta de
pacientes e cuidadores. encargos profissionais e medigao padronizada.
sobrecarga no cuidador.
\White, Explorar a percepcéo dcs 14 cuidadores. Barreiras e  Facilidades que os cuidadores
2007 cuidadores na funcao de facilitadores no cuidado. percebem como importantes para p
cuidador. desempenho e sustentacdo do pay
cuidador.
Mak, 2007 Analisar as necessidade £ntrevistas com 40 cuidadores. Os problema: Os cuidadores sdo capazes de
dos cuidadores antes e umaquestdo  necessidade educacional e ¢ antecipar a maior parte de suas
apos a alta hospitalar. norteadorae  suporte. necessidades e estdo dispostos a
indice de Barthe satisfazé-las antes da alta.
Bocchi, Compreender a Entrevistas comr Dez cuidadores. Assumindo o O apoio social e a recuperacéo da
2008 experiéncia de cuidadorisma questdo cuidado com suporte e autonomia do doente séo
e 0 apoio social. norteadora. assumindo o cuidado sem intervenientes na qualidade de vida
suporte. do cuidador e do paciente.
Lefebvre, Descrever a necessidad 2 A necessidade de informacd Recomendacgdes a respeito das
2008 de informacéo de suas estratégias de adaptagiiotervencdes no cuidado e na
cuidadores e o impacto suas fontes de informagdo. reabilitacdo na fase aguda.
destas informacdes.
Mendonca Analisar o significado e i Entrevistas Cinco cuidadores. Voltando-se Os resultados revelaram
2008 implicacBes de se tornar semi- para o ser cuidado, descreven(lentimentos de alegria e felicidade
cuidador. estruturadas. os cuidados, apresentando as concomitantes aos sentimentos de
mudancas, o apoio da medo, ansiedade e revolta.

futuro.

Quadro 1. Estudos incluidos na revisao.
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Nos estudos em que os participantes forandemonstraram que ainda no periodo de
pessoas com AVE as categorias analisadamternacdo, antes da alta hospitalar, o0s
incluiram: aspectos gerais da doencacuidadores antecipam suas necessidades de
conseguéncias emocionais e sociais; sentimentafesenvolver tarefas e resolver novas situacoes
vivenciados; dificuldades relacionadas comvivenciadas com o suporte dos profissionais da
atividades do cotidiano (como sair de casa), consaude. A partir do surgimento da doenca, desde a
o relacionamento familiar e com atividades deinternacdo e apds a alta hospitalar, a familia,
lazer, incluindo as limitacbes de acessibilidadeempenhada no acolhimento da pessoa doente,
devidas ao uso da cadeira de rodas; e adesenvolve suas proprias estratégias no papel de
mudancas na vida. Cinco estudos apontaram euidar. As estratégias surgem a partir de
necessidade das informacfes e orientacBes @®ssibilidades e conhecimentos proprios, do
pessoas com AVE como um meio de facilitar aambiente de convivéncia ou no interior do
adaptacao e a retomada da autonomia. sistema de sa(d@ De qualquer forma, os

Os estudos que abordaram os cuidadoreprofissionais da saude podem atuar como
familiares apontaram mudancas positivas dacilitadores nesta  situacdo, oferecendo
negativas nos aspectos emocionais, fisicosprientacbes quanto as adaptacdes para as
sociais e financeiros. Sete autores concluiranatividades de vida diaria e ao cuidado com o
gue os cuidadores familiares apresentanfamiliar em casa.
inabilidades de adaptacdo e despreparo para o Estudos que investigaram familias também
cuidado no domicilio. Nove estudos apontaram apontaram a existéncia de dificuldades
necessidade de educar por meio de informagfesglacionadas as mudancas no domicilio,
orientagbes e recomendacdes e a adocdo declusive nas relacbes pessoais entre os membros
estratégias concretas para facilitar o desempenhia familia e o paciente apés o AVE. Estas
como cuidador, desenvolver o autocuidado epesquisas sugeriram programas de orientacbes
promover a resolugcéo de problemas. Destes noveom informacdes sobre o AVE e suas
estudos, trés referiram que estes programasonsequéncias, adaptacdes para as atividades de
devem comecar no periodo de internacdovida diaria e apoio continuado.

Apenas um estudo relatou a experiéncia da O conhecimento da experiéncia familiar para
fisioterapia e concluiu que poucos pacienteso cuidado domiciliar permite uma atuacdo
realizavam esse tratamento. As justificativasefetiva, tanto na prevencdo de agravos quanto na
foram a caréncia de vagas no Sistema Unico deecuperacédo e promocéo da saide, contribuindo
Saude e o alto preco do servigo particular. Estpara a valorizagdo do contexto social e da
mesmo estudo identificou também que nenhungualidade de vida da familia. A visita domiciliar
cuidador acompanhava os pacientes com AVEpode ser considerada uma estratégia de cuidado
em tratamentos e que em mais da metade dagyue permite a atuacdo efetiva dos profissionais
casos os cuidadores realizavam, eles mesmode saude, favorecendo a organizagdo familiar
exercicios nos pacientes com AVE. perante este desdfit'®. O cuidador familiar

A partir da andlise dos estudos desta revisdpode ser auxiliado por meio da orientacdo e
foi possivel identificar as mudancas que oeducacdo para a saude, com conhecimento das
paciente com AVE pode vivenciar, devido asconsequéncias do AVE e das adaptacbes nas
alteracdes motoras e funcionais e as suas graveasividades de alimentacao, transferéncia, higiene,
consequéncias para ele, para o cuidador e paravastuario e locomogdo, tornando-se mais
familia. As necessidades e as implicacdes de s@reparado para intervir adequadamente em
cuidador requerem atencao por parte dos servicativersas situacfes. Isso traz beneficios a
de salde e da sociedade, considerando-se querecuperacdo do paciente e proporciona maior
AVE constitui um dos mais relevantes problemagranquilidade e apoio ao préprio cuidador e aos
de satde publi€de que é no ambiente familiar demais familiarées.
que esses problemas s&o vivitlos Esta revisdo aponta que o significado de se

Muitos sdo os problemas vivenciados notornar cuidador de pessoas com AVE inclui os
domicilio apontados por pessoas com AVE ecuidados cotidianos e habituais, como
seus familiares. Estudos analisados nesta revis@imentacdo e higiene, bem como atividades
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fisicas, como mudancas de decubito epapel de participar de equipes multiprofissionais
posicionamento no leito e fora dele. Osdestinadas ao planejamento, a implementacao,
cuidadores compreendem que o modo de cuidaxo controle e & execucdo de projetos e programas
escolhido pode beneficiar o paciente bem comale acées basicas de sdlfdleA fisioterapia esta
facilitar a retomada da autonomia do proprioincluida na reabilitacdo dos pacientes com AVE,
cuidadof’. A responsabilidade e a habilidade dotanto na fase aguda, durante a internacéo
cuidador familiar sdo fundamentais para ahospitalar, quanto na fase de reabilitacdo. Esta
reabilitacdo da pessoa com AVE® As revisdo demonstra que muitas das dificuldades,
orientagbes podem minimizar o estresse d@rincipalmente das apontadas pelos cuidadores,
cuidador e, por meio da capacitacdo, contribuidizem respeito ao desempenho, despreparo e
para o seu proprio cuidado. esforco fisico no cuidado, bem como a
A forma de cuidar escolhida pela familia € umdificuldade de lidar com a cadeira de rodas.
dos caminhos que pode beneficiar pacientes Estas dificuldades podem ser minimizadas com
cuidadores, considerando-se que no processorientacdes do profissional fisioterapeuta, que
interacional do cuidador familiar com a pessoatambém pode contribuir com sua experiéncia
afetada por AVE a autonomia € compartilhada. Qpara a resolucdo dos problemas citados e de
processo de reabilitacdo facilita a autonomia @antos outros relacionados as atividades de vida
inclui a reintegragcdo do paciente no conviviodiaria, como alimentagdo, banho, vestuério,
social e a obtengéo da melhor qualidade de vidgansferéncia e locomogao.
possivef). Conhecer o que a literatura diz sobre a
As informacbes e orientagbes na altavivéncia dos cuidadores e pessoas com AVE
hospitalar foram citadas em apenas dois estudodeve ser o primeiro passo para compreender e
Nove estudos reforcaram que 0s programas ddesempenhar a tarefa de construir um plano de
orientacdo e assisténcia aos cuidadoresrientacdes capaz de auxiliar o cuidador familiar
familiares devem continuar no domicilio, como no desempenho de seu papel, contribuindo para
estratégia para diminuir as dificuldades quea reconstrucdo da sua autonomia e uma melhor

surgem com o passar do tempo. qualidade de vida.
A atuacdo dos profissionais da saude no
contexto do cuidado domiciliar precisa ser CONSIDERACOES FINAIS

implementada para que se adquira uma viséo

crltlcae§e~oferega uma assisténcia de qualidade. g;,q0s epidemiolégicos e pesquisas que
Esta revisdo demonstra que, mesmo quand

k Sbordam cuidadores domiciliares e pacientes

existente, a orientacdo ainda € insuficiente &om AVE tém demonstrado que o cuidado

fragil, —inclusive — com  dificuldades de omiciliar informal é uma realidade, sendo com
comunicagao entre cuidadores e profissionais dﬁ'equéncia realizado por membros da familia

satde. E importante despertar estes profissionajsqisq pessoas precisam de informagdes
para o significado de cuidado as pessoas COMyeqiadas para que suas acbes sejam seguras
AVE e seus cuidadores e para a relevancia da§,ante  a administracdo  dos  cuidados
orientacdes. O conhecimento sobre o fendmenQ.assarios e para que possam colaborar no

de ser cuidador e a identificacdo das, ooessn de reabilitagio do paciente no
necessidades vivenciadas pelos cuidadoreg,micilio apés o AVE

familiares podem auxiliar as familias na missa@o  Nesta revisdo foi possivel verificar que a

de cwo_lgrd%épartlr do reconhecimento de sUafeqquisa qualitativa pode ser utilizada como
necessida meio de buscar a compreensdo da pratica do

o itad €uidado domiciliar por parte de pessoas com
seja lrequentemente  citada COMO  ageNnteyye o seys cuidadores. Os estudos apontaram a

facilitador no processo de tornar-se cwd.ador, d‘?nformagéo e a orientacdo como necessarias para
pessoas com AVE, nenhum estudo incluido

o i ‘minimizar as dificuldades e inabilidades dos
nesta revisdo abordou especificamente a at”a(?%idadores familiares

do profissional fisioterapeuta neste contexto. O ¢ er dos profissionais da sadde neste
fisioterapeuta, entre outras atribuicoes, tem Qunexto precisa ser discutido e fundamentado
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nas experiéncias vivenciadas por cuidadoregproporcionar-lhes melhor qualidade de vida e
familiares e pessoas com AVE. E preciso ouvircondigbes de convivéncia menos dificeis.
mais os cuidadores e pacientes sobre suas reais Destarte, outras pesquisas sdo necessarias para
necessidades na internacdo, quando da aligue sejam estabelecidas estratégias de orientacao
hospitalar e no domicilio. dos profissionais da saude, incluindo o
Espera-se que esta revisdo possa estimular disioterapeuta, por suas especificidades no process
profissionais de salde a desenvolver programas dio cuidado, e para que se desenvolvam adequados
cuidado ao paciente e ao cuidador, paranstrumentos de avaliacio de resultados.

THE EXPERIENCE OF INDIVIDUALS AND THEIR CAREGIVERS AFTER A STROKE:
NARRATIVE REVIEW OF THE LITERATURE

ABSTRACT

The lack of appropriate information has been associated with difficulties encountered by stroke survivors and their
caregivers on the return to home phase. Their opinion about their genuine needs may help discharge planning
and assist the rehabilitation process. This study aimed at understanding the experiences of these individuals and
their caregivers. A review of narrative literature in the last 10 years, in the databases Lilacs, Scielo, Cochrane,
Bireme and Medline, with their respective strategies was carried out. The selected articles identified: doubts about
the disease, difficulties in daily life, family caregivers present adaptation inabilities and are unprepared for home
care, positive and negative changes in family relationships, information and orientations in the hospital are
inadequate and insufficient, and few studies focused on the role of the physiotherapist in this process. The
analysis also recommends assistance and support programs for family caregivers at home, and indicates that the
information can reduce their inabilities.

Key words: Stroke. Caregivers. Home Nursing.

LA EXPERIENCIA DE PACIENTES Y CUIDADORES DESPUES DE UN ACCIDENTE
VASCULAR ENCEFALICO: UNA REVISION NARRATIVA DE LAL ITERATURA

RESUMEN

La falta de informaciones adecuadas se han asociado a las dificultades encontradas por los individuos después de
un accidente vascular enceféalico y sus cuidadores al volver a casa y la opinién de estos individuos sobre sus reales
necesidades puede auxiliar las orientaciones en el alta hospitalario favoreciendo el proceso de rehabilitacién. Este
estudio tuvo como objetivo identificar en la literatura la experiencia del paciente y de sus cuidadores en el domicilio
después del alta hospitalario e identificar la actuacion del fisioterapeuta en este contexto. Se realizé una revision
narrativa de la literatura en los Ultimos 10 afios en las bases de datos Lilacs, Scielo, Biblioteca Cochrane, y Medline.
Los articulos seleccionados apuntaron: dudas sobre la enfermedad; dificultades en el cotidiano; falta de preparacién
de los cuidadores familiares en la casa; cambios positivos y negativos en las relaciones familiares; informaciones y
orientaciones en el alta hospitalario insuficientes y fragiles y pocos estudios vueltos para el papel del fisioterapeuta
.El analisis sugiere la necesidad de programas de orientacion y asistencia a los cuidadores familiares en el domicilio
y apunta la orientacion como minimizadora de las dificultades de éstos.

Palabras clave: Accidente Cerebrovascular. Cuidadores. Atencion Domiciliaria de Salud.
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