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Resumo

Introducio: Os sobreviventes de Acidente Vascular Cerebral (AVC) experienciam limitagdes
de capacidades fisicas e/ou cognitivas, gerando varios tipos de perdas que requerem um
processo de luto. Objetivos: Descrever (1) as perdas vividas por sobreviventes de AVC
decorrentes das limitagdes de capacidade fisica e/ou cognitiva resultantes do AVC; (2) como
os sobreviventes percecionam e experienciam essas perdas; (3) como ¢ que se adaptam as
perdas nos primeiros trés meses apos a alta hospitalar, descrevendo o seu processo de luto.
Método: Foram realizadas entrevistas semiestruturadas a seis sobreviventes de AVC,
explorando (1) a percegdo sobre a existéncia de perdas resultantes do AVC; (2) o impacto dessas
perdas nas suas vidas; (3) os sentimentos predominantes associados as perdas; (4) o impacto
das perdas sobre a identidade; (5) os sintomas desenvolvidos resultantes das perdas; (6) as
fontes de apoio no processo de adaptagao. Os participantes foram identificados no internamento
hospitalar e entrevistados trés meses apos a alta hospitalar. As entrevistas foram analisadas
através do método Andlise Tematica. Resultados: A perda primaria experienciada pelos
sobreviventes de AVC foi a perda de autonomia, a qual levou a perdas secundarias, tais como
a necessidade de venda da sua casa, perda de trabalho e redu¢do de socializagdo. No estudo
destaca-se o Predominio de Sentimentos Negativos nos participantes, o significativo Impacto
na sua Identidade e o Foco na Recuperagdo. A aceitagdo e adaptacdo a estas perdas ¢ um
processo desafiador para os sobreviventes de AVC nos primeiros trés meses apdés o AVC.
Conclusodes: Os sobreviventes de AVC apresentam dificuldade na aceitacdo da perda de
autonomia pela expectativa de recuperagao. Nenhum participante demonstrou aceitar essa perda
ou as secundarias como permanentes nos primeiros trés meses apds o AVC. Os resultados
enfatizam o papel potencial dos profissionais de saude no apoio a integracdo destas perdas e na

diminui¢ao dos problemas associados.



Palavras-chave: Acidente Vascular Cerebral (AVC); sobreviventes de AVC; luto; perdas

por AVC.



Abstract

Introduction: Stroke survivors experience limitations of physical and/or cognitive abilities,
which are associated with various types of losses that require a grieving process. Objectives:
To describe (1) the specific losses experienced by stroke survivors due to their physical and/or
cognitive limitations resulting from the stroke; (2) how they perceive and experience these
losses; and (3) how they adapt to these losses during the first three months after being
discharged from the hospital, describing their grieving process. Method: Semi-structured
interviews were conducted with a sample of six stroke survivors exploring (1) how they
perceived the losses resulting from their stroke; (2) the impact of these losses on their lives; (3)
the predominant feelings associated with the losses; (4) the impact of these losses on their sense
of identity; (5) the symptoms they developed as a result of these losses; (6) the sources of
support they relied on. Participants were identified at the hospital and were interviewed three
months after their hospital discharge. These interviews were analysed using the Thematic
Analysis method. Results: The primary loss experienced by stroke survivors was loss of
autonomy, that leaded secondary losses (the need to sell their houses, loss of employment, and
reduced socialization). The study also highlighted the prevalence of Negative Feelings among
participants, the Impact on their Sense of Identity, and their Focus on Recovery. Accepting and
adapting to these losses is a challenging process for stroke survivors, especially within the first
three months after the stroke. Conclusions: Stroke survivors often struggle to accept the loss
of autonomy due to their expectation of recovery. None of the participant demonstrated full
acceptance over this or the secondary losses within the initial three months post-stroke. These
results emphasize the potential role of healthcare professionals with assisting survivors in

integrating these losses and reducing associated problems.

Keywords: stroke; stroke survivors; mourning; grief; losses by stroke.
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1. Introdugao

O percurso da vida de um individuo pode ser marcado por perdas que levam a reajustes
e redefinicdo do mundo como o conhece, vivenciando o luto dessas perdas como uma resposta
adaptativa as mesmas.

Este processo de adaptacao tem sido descrito na literatura desde o inicio do século XX.
Lindemann (1976) introduziu o conceito de trabalho para o luto (grief work) como as a¢des que
o enlutado realiza para a sua adaptacdo. O autor salienta que o luto ndo se refere apenas a perda
de uma pessoa significativa, mas também pode ser um processo de adaptagdo a perdas no
proprio individuo, como por exemplo, de uma parte do corpo, de um colega de trabalho ou de
papeis familiares (Lindemann, 1976). O Acidente Vascular Cerebral (AVC) ¢ uma doenca cujos
danos cerebrais podem nao ser reversiveis, levando a consequéncias neuroldgicas permanentes
como, por exemplo, a alteracdo da visdo, comunica¢do, movimentos, equilibrio e degluticdo.
Estas consequéncias constituem-se limitagdes de capacidade fisica e/ou cognitiva, as quais se
enquadram no conceito introduzido por Lindemann (1976) sobre as perdas que ocorrem no
proprio individuo, levando o sobrevivente de AVC a ter de realizar um trabalho adaptativo,
vivendo um processo de luto.

A visdo do luto como um processo de fases foi, entre outros autores, proposto por
Kiibler-Ross (1969). Através da andlise da sua pratica clinica, Kiibler-Ross descreveu cinco
fases de vivéncia do processo de morrer e das suas perdas. A fase inicial € de negacdo e ¢ vista
como uma defesa, que permite ao individuo focar-se em aspetos mais positivos € que pode ser
acompanhada de isolamento. A fase da raiva substitui a negagao e inicia-se quando o individuo
se questiona do porqué de ser ele a estar em determinada situagdo, tornando-se dificil a sua
relacdo com outras pessoas € com os profissionais de saude. Segue-se a fase da negociacao, a
qual ¢ descrita como promessas que o individuo tenta fazer para poder obter mais tempo de
vida ou de convivéncia com aquilo que perdeu, numa tentativa de adiamento de aceitacdo da
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realidade. A depressdo ¢ a quarta fase e acontece quando deixa de ser possivel negar e esconder
a doenca ou a perda e ¢ vista como uma preparagao para a fase de aceitagdo, devendo ser
encorajado a expressar os seus sentimentos. A fase final, de aceitagdo, ndo ¢ atingida por todos
os individuos e pressupde a auséncia de tentativas de negar a morte ou perda, bem como de a
adiar, descrita como um momento de maior tranquilidade e descanso (Kiibler-Ross, 1996).

Stroebe e Schunt (1999) desenvolveram um modelo focado nos mecanismos de coping
que permitem a adaptagdo a uma perda. As autoras definem o coping como um conjunto de
processos € estratégias para gerir e enfrentar uma ameaca, neste caso, a perda e o luto (Stroebe
& Schunt, 2010). No seu Modelo Dual de Coping no Luto as estratégias de coping sao
agrupadas em dois grupos orientadores, a Orientacdo para a Perda e a Orientacdo para o
Restauro. Na Orientagdo para a Perda existe uma manutencao de lagos e ligagdes com a perda,
e negacdo das mudancas consequentes da mesma. A Orientacdo para o Restauro acontece
quando o individuo adota estratégias focadas na mudanga, procura novas atividades, relagdes e
papeis e se afasta da vivéncia do luto. O enlutado oscila entre estas duas orientagdes, o que
contrasta com os modelos anteriores, os quais pressupdem uma transi¢ao sequencial de fases
(Stroebe & Schunt, 2010).

A visdo de um processo em que o enlutado transita de forma ndo sequencial entre fases
ou padrdes ¢ também proposto no Modelo de Tripla Integragcdo por Barbosa (2016). O autor
descreve o processo de luto como um conjunto de movimentos dinamicos entre padrdes,
incluindo choque/negagdo; desorganizacao/integracao; reformulacao/reorganizagdo, os quais
facilitam a integrag¢ao do luto (Barbosa, 2016). O luto integrado implica a aceitacdao da perda e
da dor, incorporacao da perda na identidade e reestruturagao da vida. Estes padrdes ndo sdao
sequenciais e estanques no tempo ou numa fase, podendo o individuo transitar entre eles com

avangos e retrocessos (Barbosa, 2016).
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Barbosa (2016) sugere que num processo de luto integrado devem estar presentes sete
critérios, nomeadamente a irreversibilidade assumida (aceitacdo clara da perda), alusividade
sintonica (capaz de falar sobre a perda), recordacdo valorativa (recordar de forma positiva),
conexao tranquila (expressdo de saudade), legado incorporado (o que foi conseguido antes da
perda ¢ incorporado positivamente na vida atual), existéncia fluida (a sua vivéncia ¢ mais
determinada pela experiéncia atual do que pela perda) e ressonancia significativa (capacidade
de viver novamente sem culpa e com prazer).

Atingir estes critérios na adaptagdo a perdas por AVC pode ser desafiante, uma vez que
apos o diagnodstico e fase aguda de tratamento, monitoriza¢do e aferi¢do das consequéncias
neuroldgicas, o sobrevivente passa por um processo de tentativa de resolucdo ou minoragao
dessas consequéncias com, por exemplo, a fisioterapia, terapia da fala e terapia ocupacional.
Os programas de reabilitagdo continuam apds a alta, sendo que alguns sobreviventes mantém
internamento em Unidades de Convalescen¢a ou de Média Duracdo e Reabilitacdo pela Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados. Outros sobreviventes reinem condi¢des para
regressarem ao domicilio, deslocando-se a centros de reabilitagdo periodicamente. Embora
importantes, os programas de reabilitacdo e a dificuldade de estabelecer a partida a melhor
condicdo que o sobrevivente podera atingir podem levar a um estado de duvida sobre as suas
perdas e a sua permanéncia.

Barbosa (2016) descreve um conjunto de manifestagdes que podem estar presentes nos
diferentes movimentos dinamicos dos padrdes abordados. O padrao de choque/negagao podera
apresentar manifestacdes como embotamento afetivo, tensdo corporal, medo, angustia,
despersonalizacdo e incredulidade. Quando ha movimento para o padrio de
desorganizacdo/integragdo, o enlutado poderd manifestar sentimentos de dor, culpa,
irritabilidade,  frustragdo, desespero, anedonia. Somaticamente, o padrdo de

desorganizacado/integragdo podera apresentar dificuldade de concentracdo, défice cognitivo
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com impacto na memoria a curto prazo e desorganizagao, dores fisicas, altera¢do do padrao do
sono e do apetite. Este ¢ também um padrdo em que o enlutado poderd usar a fantasia como
negacdo do impacto da perda, questionar a sua fé e apresentar isolamento social. O padrdo de
reformulagao/reorganizagdo ¢ manifestado pelo reconhecimento da perda e adaptagdo a mesma,
com a aquisicdo de novos papeis por parte do enlutado, procura de novas relagdes e

desenvolvimento de uma nova identidade.

Através da vivéncia destes padrdoes sdo esperados trés possiveis resultados que
promovem um luto integrado. Sao esses resultados estabilizagdo/seguranca, em que todos os
aspetos da perda e da adaptagdo sdo vistos como parte do enlutado e nao como fatores
dissociados, com necessidade de distor¢ao/negacao; mentalizagao/consciencializacao, que se
refere uma conexao com a realidade da qual faz parte a perda, com capacidade para estabelecer
contacto interno e externo, aprendendo a viver e readaptar-se; e desenvolvimento/maturagao
em que ha a procura pela satisfacdo das suas necessidades e procura de prazer de uma forma

nova, nao controlada pela experiéncia da vida anterior a perda (Barbosa, 2016).

Barbosa (2016) considera que o processo de luto ¢ tdo mais dificil quanto menos
preparado puder ser, concorrendo para isso situagdes de desamparo (sem rede de apoio),
abruptas, inesperadas, incompreensiveis (sem informagao pertinente) e de impoténcia
(individuo ndo teve como dar resposta), os quais constituem mediadores situacionais do luto.
Os individuos que sofrem um Acidente Vascular Cerebral (AVC) assistem a limitagdes de
capacidade fisica e/ou cognitiva imprevisiveis e bruscas no tempo, nao havendo possibilidade

de preparagao do individuo para a perda.

A presenca dos mediadores situacionais descritos no AVC podem levar a que o processo
de luto das suas perdas decorrentes tenha complicagdes. Barbosa (2016) aborda trés tipos de
trajetorias de complicagdes no processo de luto. O luto traumatico ¢ tido como uma trajetoria
pautada por uma disrupg¢ao da visdo que o individuo tem do mundo, acompanhada por medo e
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pela repeticdo da memoria do acontecimento da perda. O luto inibido existe quando se verifica
um evitamento da perda, negacdo da dor e adiamento da integragdo. O luto crénico acontece
quando o individuo vive a dor da perda permanentemente, levando-o a tentar aproximar-se do
que perdeu através de rituais, objetos ou qualquer representagdo que possa manter a perda

“viva” (Barbosa, 2016).

Quanto a intervengdo profissional, Barbosa (2016) refere que este ¢ um modelo que
podera servir de guia de orientacdo, permitindo identificar as tarefas necessarias para a
integracdo da perda e quais as que sdo desnecessarias para a reorganizacao, podendo conduzir
a complicacdes de luto. A atuagdo dos profissionais de saude podera concretizar-se em forma
de apoio, em que o profissional acompanha o luto, fornecendo informagao e disponibilizando
os recursos existentes que facilitem o processo. Poderd também ser em forma de
aconselhamento, em que hd a necessidade por parte do enlutado em obter orientagdes
especificas sobre o seu processo de luto e refletir sobre a perda, seja em grupos de autoajuda,
apoio espiritual ou junto do profissional de saude. Neste formato, todos os profissionais
envolvidos devem ter um papel ativo na identificagdo de problemas relacionados com o
processo de luto e necessidade de referenciacdo para apoio especializado. Este apoio
especializado ¢ a forma de atuagdo terapéutica, realizada por profissionais da area da saude
mental com especializagdo no luto e tem por objetivo prevenir ou tratar as complicagdes do luto

e que derivem em situagdes de psicopatologia (Barbosa, 2016).

1.1 Epidemiologia do AVC em Portugal e na Unido Europeia

A Dire¢do Geral da Saude emitiu em 2021 dados do Programa Nacional de para as
Doencgas Cérebro-Cardiovasculares, em que refere que em 2019 foram admitidos 25 105
doentes por AVC nos hospitais ptblicos, acrescentando que esta ¢ a doenca causadora de maior

mortalidade e incapacidade em Portugal (Servigo Nacional de Satde, 2021).
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A Sociedade Portuguesa de Acidente Vascular Cerebral emitiu dados relativos ao ano
2016 sobre a taxa de incapacidade dos sobreviventes de AVC, sendo que sete anos apos o AVC
20% dos sobreviventes eram autonomos, 16% apresentaram incapacidade ligeira (segundo a
Modified Rankin Scale) e os restantes apresentam incapacidade importante ou faleceram

(Sociedade Portuguesa de Acidente Vascular Cerebral, 2016).

Na Unido Europeia as incidéncias nao variam muito de Portugal, sendo que o AVC ¢ a
segunda causa de morte mais frequente e a principal causa de incapacidade em adultos. Prevé-
se, ainda, que até 2047 exista um aumento de 3% (1.12 a 1.16 milhdes) de casos de AVC e que
os sobreviventes aumentem em 27% (9.53 a 12.11 milhdes). Além disso, a taxa de mortalidade
poderd também diminuir (Wafa et al., 2020). Estes dados apontam para uma possibilidade de
uma quantidade crescente de pessoas que passardo por uma transicdo para uma vida com um

determinado grau de incapacidade.

Para além da existéncia de incapacidade, a sua evolugdo tem também sido estudada.
Vishank et al. (2022) acompanharam sobreviventes de AVC durante um ano de forma a
avaliarem a sua trajetoria de recuperagao. Foi usada a escala Modified Ranking Scale (MRS) e
selecionados sobreviventes com uma pontuagao inicial de 4 ou 5, o que equivale a um grau de
incapacidade moderado/severo ou severo com incapacidade para andar e necessidade de ajuda
nas necessidades basicas, sendo a pontuacdo 5 um estado de dependéncia total com
incontinéncia e necessidade de cuidados de enfermagem (Zeltzer, 2008). A escala tem também
a pontuagdo 3 correspondendo a incapacidade moderada com necessidade de ajuda, mas
mantendo capacidade de andar; a pontuacdo 2, correspondente a uma ligeira incapacidade
fisica, mas sem necessidade de ajuda para as suas tarefas; a pontuacdo 1, correspondente a
incapacidade insignificante, sem dificuldade nas tarefas didrias; e a pontuagdo 0 que

corresponde a auséncia de incapacidade (Zeltzer, 2008).
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Os resultados do estudo de Vishank et al. (2022) mostram que, numa amostra de 715
sobreviventes, 129 faleceram ao fim de 1 ano, 88 apresentavam a pontuagdo 5 na MRS, 190 a
pontuagdo 4, 204 a pontuagdo 3, 73 a pontuacdo 2, 24 a pontuagdo 1 e 7 a pontuagdo 0 que
corresponde a recuperagdo total. Estes valores permitem perceber que, embora exista
efetivamente recuperagdo mesmo em AVC dos quais derivem incapacidade grave, apenas uma
percentagem residual (menos de 1%) atinge a recuperagdo total e aproximadamente 3,35%

atingem um nivel de incapacidade insignificante ao fim de 1 ano.

Buvarp et al. (2023) avaliaram a relagdo entre a intensidade da atividade fisica com o
potencial de recuperagdo (avaliada pela pontuagdo da MRS) em sobreviventes de AVC com
pelo menos um défice neuroldgico permanente. Embora o estudo nao apresente avaliagdo inicial
dos participantes com a escala MRS, foi possivel perceber que no grupo de pessoas com
aumento de atividade fisica (n=720), 49% foram avaliados com pontuacdo superior ou igual a
3, 6 meses apos 0 AVC. No grupo de pessoas com diminui¢do de atividade fisica (n=647),
57,3% dos participantes apresentavam as pontuagdes ja mencionados, os quais traduzem

incapacidades moderadas a severas e morte.

A incapacidade gerada pelo AVC tem também um impacto direto na qualidade de vida
dos sobreviventes. Charfi et al. (2017) correlacionaram as dimensdes avaliadas pela escala SF-
36 de avaliagcdo da qualidade de vida com o grau de incapacidade gerado pelo AVC em 147
sobreviventes. Em 68% dos participantes a qualidade de vida foi prejudicada pela incapacidade

gerada pelo AVC, existindo ansiedade em 55,1% dos participantes e depressao em 67,3%.

O AVC ¢, assim, uma doenga de grande incidéncia com perspetiva de aumento nos
proximos anos, acompanhado por diminuicdo de mortalidade. Estes dados e a investigacao
citada sobre a trajetoria da recuperacao das limitagdes fisicas e/ou cognitivas derivadas do AVC

apontam para numeros crescentes de individuos com incapacidade, tornando-se relevante
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perceber como € que ocorre o processo de adaptagdo a mesma e que necessidades emergem

desse processo de luto.

1.2 A vivéncia da perda pelos sobreviventes de AVC

A readaptacdo da vida ap6és um AVC tem vindo a ser estudado, nomeadamente sobre o
seu impacto psicologico e social. Govender et al. (2018) avaliaram as experiéncias de regresso
a rotina diaria de oito participantes apés um AVC que provocou hemiplegia e verificaram que

os temas predominantes foram a perda de autonomia, a perda de trabalho e o isolamento social.

Hughes and Cummings (2020) verificaram que utentes sobreviventes de AVC sofrem
perdas secundarias, tais como a perda da rede de suporte social (distanciamento por parte de
amigos e familia), sendo a mais significativa a perda de autonomia, a qual associam a
sentimentos de humilhagdo. Pode, ainda, haver a inversdo de papéis com os seus pares

(cuidador/alvo de cuidados), sendo um fator de frustracao.

Face a existéncia de perdas decorrentes do AVC, Kouwenhoven et al. (2011)
identificaram trés padrdes de resposta as mesmas no regresso a casa apos AVC. O primeiro
padrao refere-se a um eu restaurado (finding a restored self) dado que inicialmente os
participantes sofreram grandes mudangas no seu dia-a-dia e relataram sintomas depressivos,
tais como fadiga, insénia e labilidade emocional. Contudo, conseguiram adaptar-se, aceitando
a mudanca ocorrida. Um segundo grupo de sobreviventes referiu estarem presos numa vida
diferente (trapped in a different life), referindo sentimentos intensos de tristeza, auséncia de
prazer, indecisdo, autocritica, fadiga, alteracao do padrao de sono e pensamentos suicidas. O
terceiro grupo experienciou uma luta para voltar ao que era anteriormente (fighting to regain
self), tendo mantido sempre o foco em atingir esse objetivo, pelo que, inicialmente, expressaram

sintomas depressivos, os quais foram perdendo a intensidade com a reabilitacdo. Contudo, ao
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fim de 18 meses os sintomas depressivos intensificaram-se tendo os sobreviventes comecado a

colocar em questdo se o seu objetivo era realista e so ai terem iniciado o processo de aceitagao.

Hawkins et al. (2017) estudaram também a vivéncia do p6s AVC de 22 sobreviventes.
Através de entrevistas, notas de campo e didrios escritos pelos participantes, os resultados
mostram quatro diferentes formas de experienciar a limitacdo de capacidade fisica e/ou
cognitiva decorrente do AVC. Nove dos participantes apresentaram um percurso de
recuperagdo com significado (Meaningful recovery), havendo uma disrupg¢ao inicial face a sua
vida anterior ao AVC, mas conseguindo adaptar-se, mantendo a socializagdo e desenvolvendo
formas de realizar as antigas atividades ou criagao de novas atividades com significado para si.
Um aspeto importante deste trajeto foi a identificagdo das perdas decorrentes do AVC e a
adaptacdo as mesmas. Outro percurso, descrito por cinco dos participantes, foi de ciclos de
recuperagdo com significado e de declinio (Cycles of meaningful recovery and decline) em que
o0s participantes iniciaram a vivéncia de recuperaciao. Contudo, apontam eventos nesse processo
como fatores de grande atraso para a continuidade da mesma, como a perda de trabalho ou
intercorréncias de saude. Seis participantes descreveram o seu percurso como uma disrup¢do
continua (Ongoing disruption) com sofrimento e dificuldades, sem percecdo de pequenas
melhorias. Estes participantes tinham como objetivo regressar ao seu estado prévio ao AVC,
ndo tendo havido a cria¢do de novos significados ou atividades, levando a isolamento social.
Outro grupo de dois participantes descreveu o AVC como sendo parte de um declinio pre-
existente por outras doengas (Stroke as part of gradual, ongoing decline), nao considerando o
AVC como um problema com grande impacto, aceitando-o na continuidade do seu declinio

fisico.

Goldschmidt (2022) analisou narrativas de vida de sobreviventes de AVC e identificou
dois padrdoes de resposta. O maior grupo de participantes aceitou o AVC e as suas

consequéncias, bem como conseguiram reinventar a sua vida a partir da sua incapacidade. O
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segundo grupo, mais pequeno, exprimiu estarem a viver sentimentos de perda que os impedem
de evoluir, identificando a sua experiéncia como uma experiéncia de luto com predominio de

sintomas depressivos.

A aceitagdo da perda ¢ um aspeto fundamental para a adaptagdo do individuo a mesma,
fazendo parte dos critérios propostos por Barbosa (2016) para um luto integrado. No caso desta
ndo ocorrer, os relatos dessa vivéncia mostram um grande impacto pelo isolamento social e
ideacdo suicida. A necessidade de aceitagdo enquadra-se no Modelo de Tripla Integragdao de

Barbosa (2016) pela necessidade de existir uma irreversibilidade assumida da perda.

No p6s AVC o potencial de recuperagao fisica percecionado pelos sobreviventes através
da reabilitagdo ¢ um fator central na sua adaptacao, descrito como um fator de esperanca. Taule
et al. (2015) realizaram entrevistas 6-8 meses apds o AVC com o objetivo de descrever o
processo de reabilitacdo dos sobreviventes. Alguns dos participantes relataram nao saberem
sobre 0 que ¢ que poderiam ter esperanca. Outros referiram que seria crucial para manterem a
esperanca terem nog¢ao das suas alteragdes corporais e como lidar com as emogdes que sentiam
face a elas. O processar das emogdes e das perdas foi um aspeto central para a aceitagdo e
conhecimento do seu novo corpo, tendo levado alguns dos participantes a solicitar apoio
psicoldgico. Ao logo do tempo alguns participantes comecaram a colocar em questao se ainda
poderiam ser amados pelos seus parceiros e foram experienciando sentimentos de solidao e

perda.

Ch’Ng et al. (2008) descreveram os mecanismos de coping identificados por
sobreviventes de AVC num estudo longitudinal. A aceitacdo da perda foi uma estratégia
cognitiva fulcral para a readaptacdo da vida e para um melhor rendimento nos programas de

reabilitagao.
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Kendall et al. (2018) verificaram que os profissionais de saude estiveram focados na
recuperagdo do sobrevivente, tentando potenciar a sua motivacio e esperanga para a mesma,
ainda que com pouca avaliagdo/intervengdo nas necessidades psicoldgicas, sociais e
existenciais dos sobreviventes. Também foi possivel perceber que a antecipagdo das
necessidades e planeamento de cuidados no AVC ¢ dificultado pelos prognoésticos incertos e
estabelecimento de expectativas que podem ser desajustadas, levando a que os utentes e
cuidadores tivessem que tomar decisdes complexas e geradoras de ansiedade, sendo a transi¢ao

para o domicilio tida como um momento de abandono.

Alaszewski et al. (2004) realizaram entrevistas a 17 terapeutas de reabilitacdo. Os
autores verificaram que os profissionais aplicavam os seus conhecimentos sobre o processo de
luto para facilitar o entendimento dos sentimentos dos utentes e as dificuldades de relagao
terapéutica, sobretudo quando os utentes criavam objetivos irrealistas. Além disso, os
profissionais de saude relataram que havia sobreviventes que ficavam presos a questdes sobre
a sua perda de capacidade, o que levava a sentimentos de grande frustracdo e zanga para com o

profissional, bem como retardavam o seu progresso na reabilitagao.

O papel da reabilitacao ¢ fundamental no atraso do declinio funcional dos sobreviventes,
mas nao o impede para uma grande percentagem de sobreviventes, sobretudo aqueles com lesao
cerebral extensa (Vishank et al., 2022). A integracao nestes programas ¢ um fator de divida
pela expectativa de recuperacao total, a qual pode ser dificultadora do critério de
irreversibilidade assumida. Kendall et al. (2018) descreveram também o trajeto da
funcionalidade de 219 sobreviventes de AVC com grande extensao de lesdo cerebral como
sendo um trajeto de declinio. Neste sentido, a reabilitacdo, embora importante, podera ter um
impacto direto no critério de existéncia fluida proposto por Barbosa (2016), uma vez que o
objetivo inatingivel de recuperagdo pode levar a uma experiéncia marcada pela convivéncia

constante com a perda. A postura dos profissionais de satide pode ser um fator limitador ou
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facilitador do processo de reconhecimento da perda e aceitagdo da mesma, permitindo a criagao
de objetivos realistas e agindo como mediadores das reagdes emocionais as perdas, facilitando

o luto das mesmas.

Quanto a investigacdo de como se caracteriza o processo de luto dos sobreviventes de
AVC, Holbrook (1982) acompanhou sobreviventes de AVC até 3 anos apds o AVC. A autora
verificou que o AVC era gerador de mudancas de habitacdo, diminui¢do da mobilidade de toda
a familia, de papeis familiares e de condicdo financeira. Holbrook (1982) desenvolveu o
Modelo de Reacdao ao AVC como proposta de descri¢do da vivéncia especifica do luto de perdas
por AVC. Segundo este modelo, o AVC ¢ o inicio de um processo de 4 fases. A primeira fase
ocorre com um processo de crise, choque, confusdo e grande ansiedade; a segunda fase
acompanha o periodo de tratamento com grande expectativa na recuperagdo, negagao de que a
incapacidade gerada sera permanente, periodos de vivéncia de luto e medo do futuro; a terceira
fase corresponde a perce¢do de uma incapacidade permanente com sentimentos de raiva,
rejeicdo, desprezo, frustragdo e depressdo; pode ainda haver uma quarta e ultima fase que
corresponde a adaptagdo. Quanto a adaptagdo, Holbrook assume que nem todos os
sobreviventes e familias sdo capazes de atingir este estadio. No seu estudo publicado em 1982,
a autora verificou que 36% dos sobreviventes e 32% dos familiares/cuidadores nao se

adaptaram ao fim dos 3 anos do estudo.

Da revisao de literatura realizada, ndo foram encontrados estudos que descrevessem a
vivéncia de perdas apos AVC na populagao portuguesa, sendo este um dos motivos pelo qual
se considera importante a realizacdo da presente investigacao, uma vez que ¢ uma doenga com
grande taxa de incidéncia em Portugal e que pode causar sofrimento ndo so fisico, mas também

emocional ao sobrevivente.
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Deste modo, o presente estudo tem por objetivo descrever a vivéncia das perdas dos
sobreviventes de AVC e processo de adaptagdo as mesmas nos primeiros trés meses apos
regresso a casa. Procurou-se descrever quais as perdas percecionadas e a aceitagao das mesmas,
a existéncia de perdas secunddrias, quais os sentimentos predominantes, qual a perce¢ao sobre
si e a sua identidade, quais os fatores facilitadores ou dificultadores do processo adaptagio e o
papel dos profissionais de satide nesta vivéncia. Assim, este estudo podera permitir identificar

necessidades de apoio dos sobreviventes de AVC no seu processo de luto.
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2. Método

Foi realizado um estudo de investigagdo qualitativa com recurso a entrevista
semiestruturada para colheita de dados, os quais foram analisados com recurso ao método de

Analise Tematica.

A investiga¢ao foi dividida em dois momentos de colheita de dados entre agosto de 2022
a marco de 2023. Os participantes foram identificados no Momento 1, ainda no internamento
hospitalar por AVC, iniciando-se ai uma fase inicial de colheita de dados. Seguiu-se 0o Momento

2, trés meses apos a alta hospitalar, com a realizagdo da entrevista final aos participantes.

2.1 Participantes

Os participantes foram selecionados por um processo de amostragem acidental de
sobreviventes de AVC internados no servico de Medicina Interna IIIB do Hospital Pulido
Valente (Lisboa) entre agosto de 2022 a margo de 2023. Os critérios de inclusdo foram a
existéncia de limitagdo de capacidade fisica e/ou cognitiva decorrente do AVC e que tenha
como consequéncia a necessidade de apoio em algum autocuidado (i.e., alteracdo do
movimento incapacitante da realiza¢do de um ou mais autocuidados, alteragdo da comunicagado,
alteracdo da capacidade de degluticdo, avaliados pela Escala National Institutes of Heath Stroke
Scale - NIHSS). Excluiram-se doentes com limitagdo grave da comunicagdo verbal ou da fungao

cognitiva que ndo permitissem a realizagdo das entrevistas.

Os participantes foram abordados presencialmente no Momento 1, tendo sido realizado

um contacto telefénico no Momento 2 para marcagdo da realizagdo da nova entrevista.

Foram identificados um total de 11 participantes no Momento 1 do estudo, dos quais 6
completaram o Momento 2. Nao foi possivel concluir a investigagdo a 2 dos participantes por

terem apresentado declinio cognitivo e fisico e ja ndo reunirem condigdes para a realizagdo da
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entrevista. Com os restantes ndo houve sucesso na tentativa de contacto telefénico para a

marcagdo da realizagdo da entrevista.

Foi realizada a descricao clinica decorrente da aplicacdo da escala NIHSS e dos

autocuidados afetados para melhor compreensao da limitagcdo de capacidade fisica e/ou

cognitiva dos participantes. Além disso procedeu-se a descri¢do sociodemografica dos mesmos:

sexo, idade, habitacdo e ocupagao.

Tabela 1: Caracterizagdo Clinica e Sociodemografica dos participantes

membro superior

Participante/ | Idade Habitacao Ocupacao Perda de Autocuidados
Sexo (M/F) Capacidade afetados
Fisica e/ou
Cognitiva
1 (F) 66 Propria Reformada Parésia/Plegia de | Andar
membro superior
e inferior
2(M) 74 Propria Reformado Ataxia Andar
Disartria
3 (F) 47 Propria Reformada Parésia/Plegia de | Arranjar-se
(antes do (por membro superior
AVC) invalidez Vestir-se/
De familiares | apds um Afasia de despir-se
(ap6s AVC) | primeiro expressao
AVC) Tomar banho
Disartria
4 (F) 86 Propria Reformada Parésia/Plegia de | Andar
(antes do membro superior
AVC) e inferior Arranjar-se
De familiares
(ap6s AVC) Vestir-se/
despir-se
Tomar banho
5(M) 80 Propria Empresario | Parésia/Plegia de | Andar
membro inferior
Arranjar-se
Vestir-se/
despir-se
Tomar banho
6 (M) 64 Propria Reformado Parésia/Plegia de | Arranjar-se
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Vestir-se/
despir-se

2.2 Medidas e instrumentos

A categorizacdo das consequéncias fisicas e/ou cognitivas decorrentes do AVC foi
realizada através da escala NIHSS, a qual pode ser usada para diagnostico de AVC, bem como
avaliacdo e comparacao dos sintomas fisicos resultantes de isquémia/hemorragia cerebral. Esta
escala tem 11 pontos de avaliagdo: estado de consciéncia; movimento ocular; perda de campo
visual; parésia facial; forca de membros superiores; forca de membros inferiores; ataxia de
membros; sensibilidade; afasia; disartria e extingdo (National Institute of Health, 2003). Destes
foi excluido o estado de consciéncia, por ser um dos fatores de exclusao no estudo. Foi também
excluido o movimento ocular, por ser uma especificidade que pode ser incluida na perda de

campo visual.

Para além dos parametros decorrentes da escala de NIHSS, foi incluida a disfagia por
ter uma incidéncia até 78% segundo Eltringham et al. (2018) e ser um fator de grande impacto
em termos alimentares, podendo levar a alteracdo do padrao alimentar do utente e, em casos

mais graves, a impossibilidade de uso da via oral para alimentacao.

Os autocuidados usados no instrumento de colheita de dados tiveram origem na
Taxonomia de Enfermagem desenvolvida pelo Internation! Council of Nurses (2019), a qual
categoriza e uniformiza a linguagem usada pela Enfermagem enquanto ciéncia e pratica clinica.
Foram escolhidos os que sdo passiveis de avaliagdo em internamento, nomeadamente transferir-
se, virar-se, elevar-se, uso do sanitario, alimentar-se, arranjar-se, vestir-se e despir-se; tomar
banho. Da taxonomia, foi incluido também o andar (dentro do foco mobilizar) por ser uma

consequéncia direta da parésia/plégia de membro. A avaliacdo realizada ndo procurou
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quantificar o grau de apoio que os participantes necessitavam para estes autocuidados, mas sim

a descrigdo de quais os afetados para efeitos de caracterizagdo.

A construgdo da entrevista semi-estruturada e avaliacao da rotina diaria teve exploracao
do luto com base nos conceitos explorados do Modelo de Tripla Integracao por Barbosa (2016).

Nesta perspetiva, foi procurado com a avaliacao da rotina prévia e posterior ao AVC
perceber realmente se ¢ um evento gerador de mudanca e que impacto tem no dia-a-dia do
participante. Na elaboracdo do guido das entrevistas semiestruturadas foram incorporadas
perguntas que permitissem avaliar os padroes dinamicos do luto, as suas manifestagdes e os
critérios de luto integrado ja explicitados. Desta forma, foram exploradas as mudangas
identificadas pelos participantes, a percecao sobre a existéncia de perdas resultantes do AVC;
o impacto dessas perdas na vida dos sobreviventes; os sentimentos predominantes associados
as perdas; o impacto sobre a identidade; a existéncia de novos sintomas desenvolvidos; as fontes

de apoio no processo de adaptagao e o papel dos profissionais de satide (Anexo 1 e Anexo 2).

2.3 Procedimento

A presente investigacdo foi dividida em dois momentos de colheita de dados. O
Momento 1 em que o participante era abordado presencialmente ainda no internamento
hospitalar por AVC, com apresentacao do estudo e assinatura de consentimento informado. No
Momento 1 foi realizada a caracterizacao clinica e sociodemografica, descri¢do da rotina didria
anterior ao AVC, identificacdo das limitagdes de capacidade fisica e/ou cognitiva geradas pelo
AVC e autocuidados afetados. O Momento 2 decorreu trés meses depois da alta, com uma nova
descri¢do da rotina atual do participante e realizagdo de uma entrevista semiestruturada sobre o
processo de luto face as perdas identificadas pelos participantes, decorrentes da limitacdo de

capacidade fisica e/ou cognitiva.
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As entrevistas foram realizadas através de contacto telefonico ou presencial (conforme
disponibilidade do participante manifestada num contacto telefénico inicial), tendo sido
realizadas 2 entrevistas presencias e 4 via telefonica. As entrevistas presenciais decorreram num
consultdrio disponibilizado pelo Hospital de Dia do Servigo de Medicina 3B do Hospital Pulido
Valente. Nas entrevistas telefonicas, os participantes encontravam-se na sua residéncia atual,
sem acompanhantes no momento da realizacdo da entrevista. A média de duracdo de tempo das
entrevistas foi de 30 minutos, ndo havendo, contudo, limite na sua duracao e terminando quando
todas as questdes propostas em guido foram realizadas e o participante considerava nao existir
mais informacdo sobre o tema para além da que ja tinha sido fornecida. Nao foi repetida
nenhuma entrevista, bem como as suas transcrigdes nao foram remetidas aos participantes para

apreciagao.

A execucdo da investigagdo nao trouxe riscos para o participante. Todos os participantes
foram sujeitos a colheita de dados apenas apds a assinatura de consentimento informado e em
nenhum momento foram identificados, sendo o seu nome codificado num ntimero ¢ os restantes
dados colhidos ndo permitem a sua identificagdo. Uma vez que a participag@o foi andnima ficou

salvaguardada a aplicag¢@o do vigente Regime Geral de Prote¢do de Dados.

A realizagio desta investigagdo foi aprovada pela Comissio de Etica do Centro

Académico de Medicina de Lisboa com a referéncia n° 134/22.

2.4 Analise dos dados

As entrevistas foram transcritas e analisadas com recurso ao método de Anaélise

Tematica (Braun & Clarke, 2006).

A Anédlise Tematica permite a categorizagao dos dados em temas, os quais derivam do

objetivo da investigacdo. A existéncia de um tema ndao depende necessariamente da sua
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prevaléncia nos dados, mas sim da captura de informacao relevante para a questao em estudo.
Este tipo de analise pode acontecer de forma indutiva (atendendo ao contetido dos dados, sem
um substrato tedrico na andlise) ou atendendo a referenciais tedricos identificados pelo

investigador (Braun & Clarke, 2006).

Braun and Clarke (2006) identificaram seis fases que caracterizam este método de
analise de dados, iniciando pela familiarizagdo do investigador com os dados, a qual ocorre no
momento da transcricdo dos mesmos. A segunda fase corresponde a criagdo de codigos mais
simples que traduzem contetudos dos dados que sejam do interesse do investigador. A terceira
fase existe quando esses codigos sao agrupados em temas potenciais através das associa¢des do
seu conteudo. A quarta fase ¢ a revisdo dos temas em que existe a comparacdo dos temas com
os dados a que correspondem, de forma a assegurar que sdo coerentes e traduzem um padrao.
A quinta e sexta fase correspondem a defini¢ao final dos temas e redacdo do texto em que o
objetivo € que os dados apresentados representem o tema e a sua abrangéncia (Braun & Clarke,

2006).

No presente estudo transcricao e codificacao das entrevistas foi feita de forma manual pela

investigadora.
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3. Resultados

A Figura 1 apresenta um resumo dos temas codificados a partir da analise temdtica das
entrevistas, os quais serdo desenvolvidos a frente.

Figura 1: Diagrama de Temas e Codigos

Auséncia
de Aceitacdo da
Perda

Limitaggo de Capacidade Fisica Expectativa de
efou Cognitiva Recuperacéo

Alteracéo do Padrdo de Sono
Diminuicio de Saldas de Casa
. Alteraces na Rotina Isolamento Social
Perda de Autonomia Diaria Alteracao de Atividades
Ludicas/Trabalho
Alteracio da Atividade Fisica

Trabalho
Casa
Papeis Familiares

Liberdade
Expectativas sobre o Futuro
Atividades Lldicas (pesca, costura)

Perdas Secundarias

Sentimentos Desenvalvimentd

Negativos

Impacto na
Identidade

"Veiho"
“ingti" Medo Tonturas
“Inferior” Tristeza Insénia.
"Decadente” Inferioridade Perda de Memdria
“ imjtado"” Revalta Diminuigédo do
"Ndo é a mesma Frustracdo Apetite
pessoa” Culpa Confusdo Mental

Apoio da Familia
Papel dos Profissionais de Saude

3.1 Alteragdes e perdas na rotina didria pos AVC

A andlise da rotina diaria permitiu ter uma descri¢do das mudangas geradas pelo AVC

na vida do participante. A tabela 2 mostra um resumo das principais mudangas encontradas.

Tabela 2: Impacto do AVC na rotina diaria

N=6
Diminuig¢ao de horas de sono diarias 3
Aumento de horas de sono didrias 1
Diminui¢do de saidas de casa 6
Isolamento social (convivéncia apenas com familia) 5
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Perda/alteracdo de atividades ludicas 6

Perda/alteragdo de trabalho 3
Diminuic¢ao de atividade fisica 5
Aumento de atividade fisica 1

3.1.1 Alteragao do padrao de sono

O padrao de sono sofreu alteracdo em mais de metade dos participantes: 3 com

diminuic¢ao de horas de sono diarias e 1 com aumento.

Dos participantes cujo nimero de horas reduziu, a participante 1 teve o maior impacto
com reduc¢ado de 8 horas para 5 horas, com dificuldade em manter o sono:

“...eu descanso muito pouco. Ndo consigo dormir. (...) Talvez ja fosse um pouco assim,
mas ndo notava tanto. Agora sim. Eu durmo e se acordar as quatro horas, ndo consigo
descansar mais dai para a frente. (...) Tento descansar a tarde, mas ja desisti, ndo consigo.”

(Participante 1)

A participante 3 refere, para além de uma diminuicdo de 10 horas de sono noturnas para
7,5 horas, longas pausas no sono com periodos de vigilancia, ndo referindo motivos para o

mesSmo.

A participante 4, embora mantenha o niumero de horas de sono noturnas, refere ter
alterado a hora de deitar e acordar para poder beneficiar do apoio da nora na higiene. A mesma
participante diminuiu o nimero de horas de sono diurnas para poder passar mais tempo no

ginasio em reabilitacdo.

3.1.2 Isolamento social
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A diminui¢cdo das atividades de socializacdo foi um tema transversal em 5 dos 6
participantes do estudo, o qual esteve ligado com a diminui¢do das saidas de casa e perda de

trabalho ou atividades ludicas.

As participantes 1 e 3 revelaram constrangimento no convivio com pessoas que nao
familiares proximos, embora por motivos diferentes.

“(Referindo-se a disartria e afasia de expressdao) Tenho vergonha de falar com outras
pessoas pela minha fala. As pessoas querem tudo rdpido e eu ndo consigo acompanhar. Nao
sdo compreensivas. (...) Nao falo muito e fico em casa. Sabe, antes lidava com cem pessoas ou
mais por dia. Comecei como senhora da limpeza num hospital e depois abri um negocio com o
meu marido. Esse negocio era um restaurante e tivemos de fechar porque eu ja ndo conseguia
colaborar e era eu a cozinheira, as pessoas iam la por mim. Agora fico em casa porque as
pessoas ndo sao compreensivas. (...) as pessoas nao compreendem e eu prefiro ndo falar. Fico

com a familia.” (Participante 3)

A participante 1 referiu evitar participar em eventos sociais como excursdes a que ia
frequentemente por nao querer expor o seu AVC aos outros. Regressou a uma excursao
recentemente, a qual relatou com choro:

“Nos fomos a um passeio. Comeg¢aram todos a dangar e eu... O meu marido chamou-

me e fomos, mas ndo era a mesma coisa. Ndo ¢ por falta de apoio, mas ndo consigo.’

(Participante 1)

A participante 4 refere diminui¢do de socializagdo pela distancia associada a mudanga
de casa para a do filho por necessidade de ajuda nas atividades de vida didrias:
“E as amigas. Falo por telefone, mas ndo é igual, elas vinham a minha casa e tenho

uma amiga de quem sinto muita falta. (...) Sabe, as vezes falo sozinha ca em casa por ndo ter
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com quem falar como tinha antes. Antes eu fazia o que queria, ia as minhas amigas, ligava-

lhes, (...)". (Participante 4)

3.1.3 Alteragao/perda de atividades ludicas ou trabalho

A mudanga de atividades ludicas foi comum a todos os participantes, sendo atividades
como idas ao café, caminhadas e trabalhos manuais substituidas pela leitura ou ver televisao.
Dois dos participantes perderam a atividade laboral por completo e o participante 5 adaptou o

seu trabalho presencial a teletrabalho.

Tabela 3: Alteragdo/perda de atividades ludicas ou laborais

Participante Atividades antes do AVC Atividades apds o AVC
1 Deslocagao mensal a casa | Leitura.
extra em Alcobaga, | Caminhadas.
permanecendo alguns dias. Fisioterapia didria.
Croche. Nao regressou a Alcobaca
Costura. desde o AVC.
Caminhadas.
2 Agricultura e tratar dos | Tratar do quintal.
animais domésticos. Fisioterapia didria.

Pesca (3 a 4x/semana)
Deixou de ir a pesca.

3 Trabalhos manuais como | Passa o tempo com a filha.
costura. Ver televisao.

Trabalho como cozinheira | Reformada por invalidez.
em restaurante.

4 Ver televisao. Ginasio em casa e televisdo.
5 Trabalho como comercial | Trabalho como comercial
(saidas  frequentes  para | (via telefonica/computador).
visitar clientes). Ler.
Ler. Ver televisao.
Ver televisdo.
6 Trabalho de repara¢do de | Nao trabalha.
aparelhos informaticos | Acompanha a esposa nas
(saidas diarias para comprar | tarefas domésticas e cuidar
de materiais). dos pais.

Fisioterapia 3x/semana.
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3.2 Perda de autonomia

Em todas as entrevistas foi possivel perceber que a perda de autonomia foi o principal
impacto do AVC e que levou a diversas adaptagdes na vida dos sobreviventes. Esta perda
decorreu sobretudo da incapacidade de mobilidade gerada pelo AVC, mesmo nos participantes

com outras consequéncias como a disartria.

“Autonomia, ndo sentia a mesma agilidade. (...) Sentia que ndo podia, que ndo
chegava ali. Os netos diziam “oh avo, vamos correr” e eu dizia “ndo consigo filhos, eu queria”.

Pronto, coisas que a pouco e pouco me tocavam na ferida.”. (Participante 1)

“A minha filha é que me faz as coisas e é triste. E ela que me veste, que cozinha e que

me da banho.”. (Participante 3)

“Eu ja tinha alguma dificuldade de mobilidade porque fui operada ao joelho, mas
conseguia ser independente. O problema foi que o AVC me tirou for¢a nos bragos e preciso de

ajuda para me elevar e levantar.”. (Participante 4)

“(...) precisava de ajuda para tudo. la ao terrago e la vinha alguém comigo para me

sentar. Depois para levantar. la para outra divisdo e la tinha de vir alguém.”. (Participante 5)

3.3 Perdas secundarias

A perda de autonomia levou a percecdo de outras perdas associadas, como o trabalho

ou atividades ludicas; rede social, habitagdo, restruturagdo de rotina diaria e autoestima.

A participante 4 decorrente da perda de autonomia, necessitou de se mudar para a casa
do filho de forma a poder beneficiar do apoio da nora.

“Foi bom porque me senti muito amparada. Fui morar para casa do meu filho em
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Pombal e eles fazem tudo e tanto por mim que supera tudo. A minha nora ajuda-me em tudo,

vestir, banho, até me leva ao cabeleireiro e fico muito contente.”. (Participante 4)

Contudo, ao longo da entrevista foi possivel perceber que essa mudanga fez com que
tivesse de restruturar todos os seus habitos e rotina didria, levando a perda de liberdade, prazer
e autoestima:

“Eu tinha uma empregada e amigas e gostava do meu dia-a-dia. Mudou-me a vida.
Qualquer coisa tenho de pedir. Vi-me privada de morar sozinha. Antes acordava cedo,
cozinhava, tratava da roupa e do quintal. Agora ndo quero incomodar. Até para ver televisdo
tiro o som para ndo incomodar. (...) Eu tenho como e ndo tenho saido (de casa). Eu tinha uma
vida independente. (...) Agora até como menos porque a comida daqui ndo sabe como minha.
Tenho menos gozo nas coisas para ndo incomodar.”.  (Participante 4)

A mesma participante refere, ainda, que a mudanca de casa a levou a perda da sua
idealizagdo de futuro, uma vez que ja tinha realizado mudangas na estrutura da casa de forma a
poder antecipar as necessidades decorrentes do processo de envelhecimento:

“Eu ndo gosto de ser dependente. Em casa ja usava so um dos pisos e ja tinha suportes
na casa de banho, tinha uma calcadeira das grandes para me ajudar a vestir. Mesmo na
cozinha coloquei placa indutora para ser mais facil de eu limpar. Tinha também uma
empregada que me dizia sempre que se eu precisasse de alguma coisa a mais que ela me
ajudava. Nao precisava, nem preciso de mais nada. Aqui em casa do meu filho tenho boa

companhia, mas ndo esque¢o a minha casa.”. (Participante 4)

O participante 2 perdeu a sua ocupagao preferida que era a pesca e convivio com amigos
durante a mesma. Esta atividade ocupava-lhe uma grande parte da vida, praticando-a de trés a
quatro vezes na semana:

“Troquei a pesca pelo quintal em casa. (...) A pesca era a minha paixdo (...) sabe que

querer fazer ndo poder (pausa) é dificil. . (Participante 2)
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Os participantes 3, 6 perderam o seu trabalho por incapacidade fisica de o executar,
enquanto o participante 5 adaptou a sua forma de trabalhar:
“Eu tenho 80 anos, mas trabalhava, ia ter pessoalmente com os clientes e isso faz muita

diferenga. Agora é pelo telemovel, mas é diferente.”. (Participante 5)

A participante 3 teve ainda a perda de casa como consequéncia da perda de autonomia
e do trabalho:
“Tivemos de vender a nossa casa e agora moramos na casa da minha mde, embora

paguemos renda. Mas ficamos sem o nosso cantinho.”. (Participante 3)

3.4 Foco na recuperacao — ambiguidade da perda

Embora todos os participantes percecionassem perdas decorrentes do AVC das quais
ndo tiveram recuperagao total, trazendo impacto diario na sua vida, o discurso sobre as mesmas
veio sempre acompanhado do voltar & vida anterior e/ou recuperar totalmente com a
fisioterapia. Nesse sentido, as perdas sdo tidas como passageiras mesmo apods trés meses de
convivio com as mesmas € o foco estd na recuperacdo, ndo na integragcdo da perda na sua vida

e restruturagdo da mesma.

Esta condi¢dao levou o participante 6 a relatar sentimentos de frustracdo diaria:
“Ndo me sinto bem, fico pa... stressado e irritado. Eu ja sei que tem de ser com calma.
Eu bem queria voltar a minha atividade, mas é dificil. (...) Eu pensava que ia ser mais rapida

a recuperagdo. A frustra¢do aumentou. Tenho de meter na cabe¢a que vai melhorar.”.

(Participante 6)

A participante 4, embora refira que nao recuperou e que ainda precisa do apoio da nora
diariamente, tem simultaneamente o objetivo de voltar para casa no espaco de cerca de duas

semanas ap0ds a entrevista:

40



“ . .
Eu acho que vou conseguir voltar a casa, mas estou muito cansada e tenho menos
agilidade. (...) Dia 28 vou a uma consulta e ja falamos de que eu iria ficar ld uns dias. Tenho

as minhas amigas e a minha empregada que me vao ajudar.” (Participante 4)

Quando questionada sobre a opinido da sua familia sobre o seu plano de regressar a casa,

refere:

“(...) eles apontam-me logo as minhas dificuldades para eu ndo ir. Eu acho que agora
é um pouco egoismo deles, da necessidade de me terem aqui. As filhas deles ja sao adultas e
sairam de casa e eu vim encher um bocadinho esse espago. Eu tenho como e nao tenho saido.

Eu tinha uma vida independente.”. (Participante 4)

O participante 5, referiu ter conseguido levantar-se e tomar banho sentado de forma
autonoma. Contudo, ndo recuperou a capacidade de marcha levando a que ndo consiga deslocar-
se para fora do seu apartamento. Mesmo nessa condi¢do, mostrou um sentimento de desespero
associado a necessidade de recuperagao:

“Eles (familia) apoiam-me e também dizem que vou melhorar. Eu também acho... mal

de mim se ndo passasse.”. (Participante 5)

A permanéncia da perda e a dificuldade em atingir os objetivos de recuperacdo levou a
que o participante 2, que apresenta ataxia da marcha decorrente do AVC, substituisse o
problema a tratar. Ao longo da entrevista este participante apresentou um discurso
sistematicamente em torno do desenvolvimento de tonturas, referindo que o tratamento da
mesma iria resolver a sua alteragdo da marcha:
“(...) mas ando bem, as vezes vou na rua e sinto-me é como se estivesse bébado, la me
desequilibro, mas sem problemas. (...) Sabe que o meu problema também sdo as tonturas e fiz
exames e mais exames e ninguém me diz nada. (...) sabe estas tonturas... quando me baixo fico

logo mal, e a médica nao me diz nada, so exames, so exames e nada...” (Participante 2)
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Apesar desta ideia, foi transmitindo ao longo da entrevista sinais claros da perda e de

que a mesma se deve ao AVC:

“Faco fisioterapia todos os dias, mas eles dizem que ndo vou recuperar a 100%
porque os musculos ja atrofiaram, sabe como é (...) deixei de ir para a pesca, tenho menos

capacidade de reagdo.”. (Participante 2)

Os participantes 5 € 6 mostraram no seu discurso fatores externos que podem levar a
melhoria. Este discurso pode ser indicador de iliteracia em saude, mas pode também demonstrar

um pensamento fantasioso para negar a permanéncia da perda.

11

do, mas eu ndo penso nisso. Tenho de melhorar. Devia haver algumas andlises para

eu fazer ou assim.” (Participante 5)

“Disse a medica e ela vai-me passar umas vitaminas para o cérebro. Pode ser que até

ajude a recuperar.” (Participante 6)

3.4.1. Auséncia de aceitagao

Face a permanéncia da perda de autonomia e perdas secundarias consequentes, foi
explorada a sua aceitacdo. Apenas a participante 4 referiu a possibilidade de aceitar a perda de
autonomia como permanente. Contudo, associa essa perda uma ideia de finitude proxima:

“Aceitava. Tirava-me anos de vida, mas la teria de aceitar.”. (Participante 4)

Os restantes participantes referiram ndo aceitar as perdas, sobretudo a de autonomia,
mostrando surpresa pela colocagdo da questdo. A participante 1 transmitiu que aceitar a perda
iria inviabilizar todo o processo de recuperagdo pelo qual passou até agora:

“Havia dificuldade. Parecia que era tudo feito so para eu me sentir bem.”.

(Participante 1)
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J& o participante 5 nega a possibilidade, mostrando também evitamento:
“Ndo era possivel, tinha de haver algum tratamento. (...) Ndo, mas eu ndo penso nisso.

Tenho de melhorar.”. (Participante 5)

O participante 6 demonstra a mesma ideia de evitamento, bem como o recurso a
comparagao para relativizar a existéncia da sua perda:
“Acho que ndo. Se eu estou na fisioterapia é para recuperar. E eu ja recuperei, ndo sou
dos piores. La a fisioterapeuta disse-me que ha pessoas bem piores e que eu tive sorte.
Investigadora: Como se sente ao ouvir que teve sorte? Participante: Sinto-me bem, porque
quero recuperar. Ela diz que eu vou recuperar. E eu no inicio estava bem pior, mas também

ndo estou a 100%.”. (Participante 6)

3.5. Dissociacao e identidade

Da mesma forma que a perda ¢ acompanhada da possibilidade de recuperagao total, nao
sendo integrada como permanente na vida do participante, também ndo ¢ integrada na sua
identidade, ndo havendo restruturagdao da mesma. Assim, parte dos participantes demonstram

uma imagem depreciativa e até dissociada de si, ndo se considerando a mesma pessoa.

“Sim (sobre perder parte de si) (choro). Pensamos que nunca vamos ser assim. Ja é o

meu segundo AVC e do outro recuperei totalmente e pronto, estava nessa ilusdo.” (Participante

1)

“Ndo é a mesma pessoa que aqui estd. Sinto-me inferior, deixei de ir para a pesca,

tenho menos capacidade de reagdo.” (Participante 2)

“Ndo (sobre sentir-se a mesma pessoa). Antes era ativa e grande. Agora ndo sou grande.
(...) Investigadora (no seguimento de questdes sobre sexualidade): Sente que ainda ndo

conhece o seu novo corpo? Participante: Sim.”. (Participante 3)
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“Ndo (sobre sentir-se a mesma pessoa). Sinto-me mais velha e decadente. Sinto-me

inferior pela minha perda de mobilidade.” (Participante 4)

“E dificil. Eu sabendo o que eu era e como estou. Custa-me acreditar. Eu saber que era
agil e agora estou limitado fisicamente. Até mudar a lampada do carro... eu fazia isso de forma
normal e diaria. (...) Sinto-me a mesma pessoa. Investigadora: A forma de como se vé a si
proprio mudou? Participante: Eish... Nem consigo comparar. Era ativo e agora estou limitado.

Nao tem nada a ver.”. (Participante 6)

3.6. Predominancia de sentimentos negativos

Ao longo das entrevistas foi possivel perceber que a vivéncia dos ultimos 3 meses foi
pautada por sentimentos sobretudo negativos. Apenas 2 participantes, embora tivessem relatos
negativos, referiram sentimentos positivos, ambos associados a pequenas melhorias na sua
condigao fisica:

“Mas depois vi como tive apoio e hoje fazia, ndo descascava uma batata e comecei a
fazer as sopas. Pronto, comecei a ver tudo e animou-me bastante. Agora passou a um

sentimento de cuidado, de voltar a uma vida normal.” (Participante 1)

“(sobre a existéncia de aspetos positivos) Estou a melhorar, ndo chega? (risos). Eu nao

penso no mau, ¢ um dia de cada vez e depois vé-se. O importante é sentir-me bem.’

(Participante 5)

3.6.1. Medo
O medo foi o sentimento mais relatado nos 3 meses ap6s o0 AVC (4 em 6 participantes).
Contudo, a descricdo dos motivos a que esse medo ¢ direcionado variou em 2 padrdes: medo

do passado e medo do futuro.
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Os participantes 2 e 5 referiram medo associado ao passado, sobre voltar a reviver
aspetos do AVC ou de problemas associados as consequéncias do mesmo:
“De me sentir mal e ndo ter quem me ajude (...) o medo é que me tira autonomia.”.

(Participante 2)

“Ainda ndo saio a rua, tenho medo de cair.”. (Participante 5)

As participantes 1 e 3 referiram medo do futuro, relativo a medo de ndo recuperar ou de

ndo voltar a vida anterior:
“Inicialmente tive medo de que as coisas ndo corressem tdo bem como eu gostava, e
ndo correram. (...) Com medo de ficar assim, inutil até certo ponto.”. (Participante 1)

“Tenho medo do futuro porque gostava de voltar a trabalhar.”. (Participante 3)

3.6.2. Tristeza
Os sentimentos de tristeza foram relatados por metade dos participantes € em muito

relacionados com uma visao depreciativa de si proprio.

“Quando me olho ao espelho sinto-me muito triste.”. (Participante 3)

“Sentir que incomodo tira-me autoestima, sinto-me triste.”. (Participante 4)

3.6.3. Inferioridade

Ao longo das entrevistas foram surgindo adjetivos como velho, inferior e inttil para a
descricao de como o participante se via a si mesmo. Os participantes 2 e 3 explicam que se
veem inferiores:

“«“

do é a mesma pessoa que aqui esta. Sinto-me inferior (...)" (Participante 2)

“Antes era ativa e grande. Agora ndo sou grande.” (Participante 3)
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Os  participantes 4 e 5  referiram  sentirem-se  mais  velhos:
“Sinto-me mais velha e decadente. Sinto-me inferior pela minha perda de

mobilidade.”. (Participante 4)

3.6.4 Revolta/frustracao

As manifestacdes de revolta/frustracao foram predominantes no participante 6, que os
referiu varias vezes ao longo da entrevista:

“A minha esposa diz que fico frustrado e que me passo da cabega as pequenas coisas.
Eu acho que ¢ isso mesmo. (...) Eu pensava que ia ser mais rapida a recuperagdo. A frustragdo

aumentou.”. (Participante 6)

A participante 3 tem um discurso mais centrado na revolta por nao saber quais serdo os
proximos passos para poder recuperar:
“Sinto-me revoltada. E ndo sei o que esperar do futuro porque ndo sei o que espero dos

tratamentos e dos exames. Os médicos nao dizem nada sobre a resolu¢do.”. (Participante 3)

3.6.5. Culpa

O sentimento de culpa foi predominante na participante 4, a qual remete a causa do seu
AVC para a sua decisdo de abandonar um medicamento pelos seus efeitos secundarios sem
consulta médica. Refere que pensa nessa culpa todos os dias:

“Triste e culpada, podia ter prevenido. (...) sinto mais a culpa por ter deixado o

comprimido e por isso tenho consciencializado as pessoas com quem falo.”. (Participante 4)
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3.7. Novos sintomas
Para além da alteracdo do padrdo de sono ja explorado, ao longo das entrevistas foi
possivel perceber que alguns dos participantes desenvolveram alteracdes fisicas/cognitivas

desde 0 AVC, como a perda de apetite e peso, alteracdo de memoria e confusdo mental.

O participante 2 referiu sentir dificuldade em reconhecer pessoas na rua, bem como
sentir-se mais confuso. Jé& o participante 6 especificou ter alteracdo da memoria a curto prazo:
“Tenho tido problemas de memoria e concentragdo. Ha certas coisas que ndo consigo

memorizar, a mente parece que esta cheia de coisas.”. (Participante 6)

As participantes 1 e 4 referem ter tido perda de apetite e de peso. Os participantes 1 e 4

desenvolveram também tonturas.

3.8. Familia como tnico fator de suporte emocional

O papel da familia foi descrito por todos os participantes como o principal fator de apoio,
quer na substitui¢do parcial ou total no autocuidado do participante, quer no suporte emocional

e gestao dos sentimentos ja explorados.

“(...) o meu marido esta sempre muito disponivel. E amigo e sempre pronto a tudo. Foi
equilibrando aquele medo que eu tinha. Se ndo fazia mais, era eu que ndo queria.”.

(Participante 1)

“(...) a familia. Eles apoiam-me e também dizem que vou melhorar.”. (Participante 5)
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3.9. Os profissionais de saide com foco na doenga fisica

A familia foi também referida como a substituta dos profissionais de saiude, sendo que
parte dos participantes referiu ndo necessitar de apoio profissional para lidar com as perdas

geradas pelo AVC, uma vez que a familia fazia esse papel:

“Ndo, ndo precisei. O meu filho e a minha esposa ajudam-me muito e um dos meus

amigos da pesca é psicologo, por isso tenho sido acompanhado.”. (Participante 2)

Mesmo sendo transversal que a familia era o principal suporte no pds AVC, 2
participantes mostraram dificuldade em recorrer a familia para apoio em situagdes emocionais
mais complexas. A participante 3 refere nao conseguir expor a filha e ao marido como se sente
face a si mesma apos o AVC:

“Eu posso sentir tudo, mas ndo digo a minha filha, ndao sei porqué. Eu consigo descrever

na minha cabega, mas ndo me sinto capaz de comunicar com eles.”. (Participante 3)

A participante 4 refere dificuldade em falar com a familia sobre a sua vontade de
regressar a casa ¢ da saudade que sente da mesma:

“A minha familia é que esta muito preocupada. E eu ndo quero que eles pensem que eu
sou ingrata. A minha nora fez-me sentir isso. Eles ndo compreendem. Eu quero pelo menos ir

tratar da casa, eu falo com o meu filho e ele trata-me das contas, mas ndo é so isso.”.

(Participante 4)

De todos os participantes, apenas 2 referiram que algum profissional de satde abordou
aspetos psicossociais durante os ultimos 3 meses. A participante 4 refere ter sido uma médica
a titulo privado que o fez e o participante 6 refere que a fisioterapeuta lhe sugeriu a inclusdo no

grupo terapéutico existente no hospital.
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Quanto ao reconhecimento de necessidade de apoio psicologico, 2 participantes
reconheceram a necessidade de mais apoio, 2 participantes referiram nao necessitar pelo apoio
prestados pela familia e 2 participantes referiram ndo terem quaisquer fatores negativos que

necessitem de apoio psicologico, embora os demonstrassem ao longo da entrevista.
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4. Discussio

O presente estudo teve por objetivo a descricdo da existéncia de perdas dos
sobreviventes de AVC consequentes da limitagdo de capacidade fisica e/ou cognitiva que deriva
da doenga, como as vivenciaram e a adaptagdo as mesmas nos primeiros trés meses apos a alta

hospitalar, descrevendo assim o seu processo de luto.

Os resultados mostram que a limita¢ao de capacidade fisica e/ou cognitiva causada pelo
AVC causou um grande impacto na rotina didria dos participantes, desde a mudanca de
atividades ludicas, fisicas e/ou de trabalho ao padrao de sono e horario de refeigdes. A descrigao
destas alteragdes evidencia uma rotina mais vivida dentro de casa e com uma grande
componente de isolamento social. O convivio com outros passou a ser circunscrito a familia,
desempenhando esta um grande fator de apoio emocional e de prestacdo de cuidados ao

sobrevivente.

Decorrente da limitacdo de capacidade fisica e/ou cognitiva surge a perda de autonomia
como perda transversal a todos os participantes, da qual surgem perdas secundarias
significativas pelas dificuldades que geram. Foram descritas perdas sobre a habita¢do (venda
ou necessidade de mudanga para a casa de familiares), trabalho (mudanga para teletrabalho ou
impossibilidade de desempenhar a sua fungdo) e atividades ludicas importantes para os
participantes, como a pesca. Existiu ainda referéncia a perdas mais abstratas como a de papeis
familiares (passar de ser cuidador para ser cuidado), de liberdade, de prazer pela necessidade
se adaptar a rotina do seu cuidador e de expectativa de futuro (participante que teria adaptado
a casa a pensar no avangar da sua idade, contudo essas adaptacdes ndo a permitiram manter-se

14 apds a perda de autonomia pelo AVC).

Estes resultados corroboram os estudos de Govenderet al. (2018) e Hughes and

Cummings (2020) na descrig¢ao da perda de autonomia como a perda principal, da qual derivam
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perdas secundarias. Holbrook (1982) descreve também um grande impacto do AVC na
mobilidade da familia e no decréscimo da sua capacidade financeira. Estas implicagdes fazem
do AVC em evento disruptivo na vida do sobrevivente e da sua familia, tornando a adaptacao
um processo com multiplas varidveis a serem tidas em conta na sua avaliacdo e

acompanhamento, pelas consequéncias psicologicas e sociais que poderdo trazer.

Uma das consequéncias negativas das perdas acima referidas foi o impacto na
identidade descrita pelos participantes, passando estes a ter uma visdo depreciativa de si descrita
com adjetivos como velho, decadente, inutil, inferior e limitado. Parte dos participantes
referiram também ndo se sentirem a mesma pessoa. Esta visao sobre si no pds AVC foi descrita
na literatura como um fator de humilhagdo e duvida sobre a possibilidade de voltarem a ser
amados novamente (Hughes & Cummings, 2020; Tauleet al., 2015). O prolongar desta visao
pode ser consequéncia de uma luta constante do sobrevivente para voltar ao seu estado prévio.
Tendo em conta que as probabilidades dessa recuperacdo total sdo reduzidas, esta luta ¢
geradora de um grande sofrimento psicologico e pode ter impacto em todos os niveis da vida
do sobrevivente, sobretudo no retomar de atividades como o trabalho e socializagdo. O
sobrevivente pode, assim, incorrer numa qualidade de vida prejudicada com o desenvolvimento
de depressao e ansiedade (Charfi et al., 2017), constituindo-se este um dos motivos pelos quais

¢ importante o acompanhamento no luto destes sobreviventes.

O processo de adaptacdo foi descrito com sentimentos maioritariamente negativos,
desde tristeza, revolta, frustragdo, inferioridade, culpa e medo. O sentimento de medo refere-se
a uma experiéncia que os participantes ndo querem voltar a passar ou a um futuro em que a
perda de autonomia se mantenha. O medo deve-se a expectativa expressa pelos participantes de
que venham a restaurar a sua autonomia através dos programas de reabilitagdo. Mesmo o

participante que ndo estava em reabilitacdo e o participante que estava, mas que tinha sido
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informado que ndo haveria mais potencial de reabilitacdo, referem outras fontes recuperagao

como analises, vitaminas ¢ medicamentos.

O foco na recuperacao ¢ um aspeto descrito nos estudos sobre a trajetoria de adaptagao
apds o AVC, sendo que nem todos os sobreviventes viveram este processo iniciando-o pelo
reconhecimento e aceitagdo da perda de autonomia. Uma grande parte dos sobreviventes
apresentaram trajetorias marcadas por uma resisténcia inicial a essa aceitagdo, iniciando o
processo mais tarde, coincidindo com o fim da expectativa de recuperagdo. Outros
experienciaram uma resisténcia persistente, com foco total na recuperagdo, levando a
manifestarem estar presos numa vida diferente ou sentirem-se numa disrupgdo continua

(Hawkinset al., 2017; Kouwenhovenet al.,2011).

A expectativa de recuperagdo, bem como as respostas a questdes mais diretas sobre a
aceitacdao da perda de autonomia, mostra que os participantes da presente investigacao, trés
meses apos a vivéncia da perda, nao realizaram trabalho de adaptacao a mesma, vendo-a como
uma perda circunstancial e resoltivel. Esta expectativa contrasta com a pesquisa sobre o trajeto
da doenga, que mostra o pds AVC como um processo de declinio (Kendall et al, 2018) ou como
um processo com grandes percentagens de manutencao de incapacidade (Buvarp et al., 2023;

Vishank et al., 2022).

Embora ndo exista um espacamento temporal obrigatorio para a vivéncia do luto, os trés
meses que decorreram desde a alta hospitalar poderdo ser um curto periodo para expectar a
descri¢cdo de um luto integrado por parte dos participantes. Seis a oito meses apds o0 AVC, Taule
et al. (2015) descreveram que os participantes estavam a passar por uma fase de predominio de
sentimentos negativos no luto. Face ao AVC, Holbrook (1982) verificou que trés anos apos as
perdas pela doenca, ainda cerca de 30% dos sobreviventes e familiares ndo tinham atingido a

fase final do seu Modelo de Reacao ao AVC, que ¢ a aceitagdo. Contudo, parte do que se
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pretende salientar com os resultados deste estudo ¢ uma caracteristica inerente ao pos AVC que
atrasa qualquer trabalho para a integracdo das perdas decorrentes, que ¢ a crenca de que as
mesmas nao serdo permanentes. Este aspeto, poderd ser considerado um estado de negacao,
mas podera ser também um fator mutavel com a adequacao das expectativas dos sobreviventes

e apoio profissional para o luto.

4.1. A vivéncia do po6s-AVC e o luto

A limitacdo de capacidade fisica e/ou cognitiva decorrente do AVC constitui o flagelo
que da origem a outras perdas significativas e geradoras de grandes mudangas na vida dos
sobreviventes. Assim, a vivéncia do luto destes participantes refere-se a essas perdas
consequentes € nao necessariamente a alteracdo neuroldgica provocada pelo AVC, como a
parésia de algum membro ou a disartria. Isto €, parece nao haver um luto especifico da alteracao

corporal ou cognitiva, mas sim daquilo que essas fun¢des permitiam o sobrevivente realizar.

Os temas encontrados neste estudo mostram uma vivéncia das perdas sem integracao
das mesmas como permanentes, o que corrobora outros estudos ja mencionados (Goldschmidt,
2022; Hawkins et al., 2017; Holbrook, 1982; Hughes & Cummings, 2020). Este fator
transversal aos participantes deste estudo traz implicacdes significativas para o processo de luto,
inviabilizando os critérios de luto integrado de irreversibilidade assumida, recordagao
valorativa e existéncia fluida propostos por Barbosa (2016) no Modelo de Tripla Integragao do
luto. Estes critérios ndo sao atingidos, uma vez que nao ha a aceitagao da perda, as recordacdes
sobre a vida antes da perda sao um objetivo a atingir novamente e por haver um distanciamento
da realidade atual, ndo a encarando o sobrevivente como algo permanente, convivendo

sistematicamente com a perda como um objetivo a recuperar. A surpresa descrita expressa pelos
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participantes sobre questdes que os levassem a pensar que poderiam nao recuperar, mostra que,
para além de ndo terem atingido a integracdo da perda, ainda ndo tinham realizado nenhum

trabalho pessoal nesse sentido.

Esta vivéncia constante da perda leva também a que os participantes ndo progridam para
o padrdo de reformulagdo/reorganizagdo que ¢ caracterizado pela aquisi¢do de novos papeis,
relacdes e nova identidade (Barbosa, 2016). Os participantes deste estudo descrevem-se de uma
forma depreciativa, ndo se reconhecendo na pessoa com perda de autonomia, havendo um
padrdo transversal de isolamento social e de dificuldade em transitar para um papel de alvo de
cuidados e ndo de cuidador. Nao sdo também atingidos os resultados de um luto integrado
propostos por Barbosa (2016) sobre a visdo da perda como parte permanente do enlutado,
através da qual o mesmo contacta com sua nova realidade e identidade, de forma a reaprender
a viver e adaptar-se. Sendo esta uma descri¢do dos primeiros trés meses de regresso a casa apos
o AVC, constituindo-se uma margem curta de tempo, serd importante perceber como € que este

processo evolui e se 0s sobreviventes iniciam a aceita¢ao da perda e quando.

A manuteng¢do do foco na recuperagao total, para além de poder ndo ser real para todos
os participantes de acordo com as percentagens de manutengdo de incapacidade ja expostas
(Buvarp et al.,, 2023; Vishank et al., 2022), faz com que os participantes deste estudo
transitassem  sistematicamente entre o padrdo de choque/negacio e de
desorganizacdo/integragdo. Os relatos de medo, culpa, frustracdo, alteracdo da memoria,
negacao da perda com relatos de fantasia sobre métodos de recuperacao (vitaminas e analises),
alteracdo do apetite ¢ do padrao de sono constituem manifestacdes propostas por Barbosa
(2016) para os respetivos padroes. Mesmo o participante que ja tinha tido parecer da
fisioterapeuta em como nao seria possivel recuperar para além do seu estado atual, distanciou-
se dessa informacao, referindo a causa de todas as suas perdas atuais no desenvolvimento de

tonturas ao longo deste tempo.
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Os trés meses apods a alta foram descritos por todos os participantes como um periodo
de grandes mudangas e dificuldades, marcado por sentimentos negativos. O Unico participante
que referiu aspetos positivos deste periodo, relacionou-os com pequenas melhorias no seu
estado fisico, que poderiam ser indicadores da recuperacdo que expectava. A presenca marcada
de sentimentos negativos, associados a auséncia de trabalho adaptativo as perdas, revela uma
caracteristica transversal do processo de luto dos sobreviventes de AVC. Esta caracteristica
pode ser um alerta da possibilidade de complicacdes associadas ao luto de perdas relacionadas
com a incapacidade, nomeadamente a tendéncia para incorrer num processo de luto inibido ou

cronico.

Os temas encontrados nesta investigacdo corroboram também o modelo ja explorado
proposto por Hollbrok (1982), dado que mostram a adaptagcdo destes sobreviventes as suas
perdas como sendo focado na recuperagdo, tornando-se um processo de convivéncia com a
perda. Nas duas primeiras fases propostas pela autora no seu Modelo de Reagdo ao AVC hé a
expressao de choque, medo e negacdo da permanéncia da incapacidade, os quais encontramos
também descritos na presente investigacdo. A terceira fase acontece quando o sobrevivente
reconhece que ndo ird recuperar e inicia um processo de revolta e frustracdo, a qual ndo ¢
descrita nesta investigagdo. Existe ainda uma quinta fase que ¢ a de adaptacdo, sendo que
Hollbrok (1982) considera que nem todos os sobreviventes irdo atingir. O presente estudo
mostra que nenhum participante aceitou a perda de autonomia como permanente. Contudo, as
entrevistas foram realizadas trés meses apds o AVC, o que poderd ser um espago de tempo

muito curto para ser possivel considerar que este dado corrobora o que € proposto pela autora.

55



4.2. Necessidades de apoio profissional no luto por perdas decorrentes de AVC

Apenas 2 participantes foram abordados pelos profissionais de saude com questdes
psicossociais no seu pos AVC. Os restantes participantes referiram sentir que os profissionais
estavam centrados na vertente fisica da sua doenga e que havia pouco tempo para a realizagao
de uma consulta mais pormenorizada. Este aspeto fez com que os participantes se cingissem a
familia, sendo que esta substituiu o apoio no luto que poderia ser interven¢ao do profissional

de saude.

Contudo, alguns participantes relataram especificamente que a familia ndo era a fonte
de apoio para todas as suas necessidades emocionais, seja por falta de compreensdo por parte
da familia, seja por dificuldade do participante em expor os seus problemas. Uma das
participantes refere até receio de que a familia a considere ingrata ao falar sobre os seus
sentimentos negativos. Este fator, associado ao isolamento social torna ainda mais relevante
que o luto associado as perdas decorrentes do AVC seja um foco de atencdo por parte dos
profissionais de satde, uma vez que sdo também descritas situa¢des de ideagdo suicida pelos
sobreviventes (Kouwenhoven et al., 2011). Os profissionais de satde, ndo tendo formac¢ao em
saide mental especializada no luto, poderdo aconselhar e encaminhar os sobreviventes para

possiveis atuagdes terapéuticas por profissionais especializados (Barbosa, 2016).

Importa salientar o papel de relevo que os profissionais da area da
reabilitacdo/fisioterapia assumem na criagdo de expectativas de recuperacdo para estes
sobreviventes de AVC (Alaszewski et al., 2004; Kendall et al., 2008). No presente estudo foi
possivel ver descritas, em dois participantes, tentativas de profissionais em explicarem ao
sobrevivente o seu potencial de recuperagao. Contudo, os restantes que estariam sob fisioterapia
acreditavam que os seus programas de reabilitagdo serviriam para recuperacao total, sendo que

uma das participantes referiu que se ndo recuperasse, seria como se todo o seu trajeto ndo fizesse
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sentido. Este resultado mostra a necessidade da integragdo de modelos do luto na pratica dos
profissionais que acompanham estes sobreviventes, ndo s6 para poderem diagnosticar
precocemente possiveis complicagdes, mas também para ndo serem veiculos para as mesmas
através da criagdo de expectativas desajustadas ou da auséncia da desmistificagdo das

expectativas ja existentes, dificultando o trabalho adaptativo dos sobreviventes.

Enquadrar o AVC enquanto uma vivéncia de multiplas perdas e luto pode trazer um
alerta para os profissionais de saide e uma maior sensibilizagdo para um processo que vai para
além do tratamento e existéncia ou ndo de potencial fisico de recuperagdo. Uma avaliagdo
atempada e intervengdo proxima junto destes utentes pode levar a um processo de readaptagao

mais saudavel e com menor probabilidade de complicacdes.

4.3. Limitagdes e direcdes futuras

Perante os resultados do estudo e os aspetos salientados sobre a possibilidade de o
espagamento temporal de trés meses ser curto para inferéncias sobre conceitos do luto como a
aceitagdo da perda, considera-se que seria importante a existéncia de uma 3" fase do estudo.
Essa continuidade do estudo deveria ter um maior espacamento temporal de forma a ser possivel
perceber a evolugdo da adaptagdo as perdas e da aceitacdo das mesmas, durante e apds o final
dos programas de reabilitagdo. Um acompanhamento dos participantes numa perspetiva
longitudinal mais extensa pode ainda trazer dados uteis sobre padrdes de complica¢des

associadas a dificuldade na integragdo da perda.

Além disso, considera-se uma limitacao para o presente estudo o tamanho da amostra,
uma vez que com os dados colhidos, embora tenham permitido encontrar varios temas comuns,
nao se alcangou a saturacao dos dados, podendo existir outras possiveis perspetivas e vivéncias
das perdas resultantes do AVC que poderao ser importantes para a compreensao de como € que

estes sobreviventes se adaptam as mesmas e experienciam o seu luto.
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Para o futuro serd importante também perceber como € que os profissionais de saude
em Portugal veem e abordam o pés AVC, de forma a compreender se a vivéncia do luto ¢
abordada e trabalhada pelos profissionais e de que forma, trazendo evidéncia para os ganhos do

apoio profissional nesta vertente.

Pelo seu impacto na rotina didria e alteragdes nos papeis executados pelos diferentes
membros da familia, serd também importante alargar este estudo aos familiares do sobrevivente
de AVC, percebendo se ¢ também um processo de luto e que necessidades de apoio podem

existir.

4.4. Conclusao

Os resultados deste estudo sugerem uma visdo do AVC como uma experiéncia que gera
grandes mudancgas na vida tal como o individuo a conhecia, podendo ter impacto desde as

atividades realizadas diariamente até a mudanca de habitacdo ou perda de trabalho.

A perda de autonomia e perdas secundarias evidenciadas neste estudo provocaram nos
sobreviventes sentimentos negativos € a uma vivéncia em constante adiamento da integragdo
das perdas. A integracdo em programas de reabilitacdo, embora necessaria, trazem ao individuo
uma expectativa, inabalavel em alguns dos participantes, de superacdo, levando a um adiar da
integracao da perda na sua vida e identidade. Embora exista a possibilidade de recuperacao,
cerca de 80% dos sobreviventes de AVC permanecem com incapacidade ligeira a elevada ao
fim de 7 anos (Sociedade Portuguesa de Acidente Vascular Cerebral, 2016), o que faz da

integragao da perda um aspeto fundamental da intervengdo profissional junto destes utentes.

A realizagdo deste estudo e de outros futuros neste tema poderd trazer um
acompanhamento mais significativo junto dos sobreviventes de AVC, o quais veem a sua

qualidade de vida severamente afetada (Charfi et al., 2017), promovendo um trabalho mais
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precoce possivel na adaptagdo e integracdo das perdas, minimizando o impacto negativo

exposto pelos participantes deste estudo.
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ANEXO 1 — Guia de Colheita de Dados do Momento 1

Idade:
Profissao:

Agregado familiar:

Habitacao:

Prépria

Familiar

Instituicao

Consequéncia fisica decorrente de AVC:

Parésia / Plégia de membro(s) superior(es)
Parésia / Plégia de membro(s) inferiores(es)
Parésia facial

Ataxia

Alteracgdo de sensibilidade

Afasia de expressao

Disartria

Disfagia

Autocuidados afetados:
Andar

Transferir-se
Virar-se

Elevar-se

Uso do sanitario
Alimentar-se
Arranjar-se

Vestir-se e despir-se
Tomar banho

Rotina diaria anterior ao internamento
Qual a sua hora de acordar?

Que atividades executa no periodo da manha?
Qual a sua hora de almogo?

Que atividades executa no periodo da tarde?
Qual a sua hora de jantar?

Que atividades executa no periodo noturno?

Qual a sua hora de deitar?
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Realiza sestas diurnas?
Realiza atividades ludicas e atividades desportivas? Quais?

Realiza atividades de socializacao? Quais?
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ANEXO 2 — Guia de Colheita de Dados do Momento 2

Rotina diaria atual

Qual a sua hora de acordar?

Que atividades executa no periodo da manha?

Qual a sua hora de almogo?

Que atividades executa no periodo da tarde?

Qual a sua hora de jantar?

Que atividades executa no periodo noturno?

Qual a sua hora de deitar?

Realiza sestas diurnas?

Realiza atividades ludicas e atividades desportivas? Quais?

Realiza atividades de socializa¢do? Quais?

Depois do AVC, mudou alguma coisa sua vida?

Como foi para si regressar a casa?

Sente que teve perdas? Quais?

Que impacto tiveram essas perdas no seu dia a dia? Como ¢ que lidou com as mesmas?
Houve alguma coisa que o ajudou na vivéncia dessas perdas?

Como ¢ que as pessoas que lhe sdo importantes lidaram com as mudangas na sua vida?
Como ¢ que resume estes ultimos 3 meses?

Como se sentiu nos ultimos 3 meses?

Os sentimentos foram alterando com o tempo?

Desde o0 AVC, como ¢ que se V€ a si proprio?

Consegue identificar aspetos positivos destes ultimos 3 meses?

Se lhe dissessem que ndo iria recuperar a capacidade fisica e/ou cognitiva que perdeu,
aceitaria essa informag¢ao?
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Nos ultimos 3 meses, algum profissional de saude abordou este tipo de questdes?
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