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This study sought to understand the
impact of incapacitating illness on the
families of stroke victims, investigating
the changes of a structural, social and
emotional nature. Nine families of
patients with a first episode of stroke,
identified from the general disease
records of Hospital Sdo Rafael, Salvador,
Bahia, were analyzed. Data gathering was
by means of applying a questionnaire,
guided interview and functional
evaluation scale and through field diary
observations. The data analysis method
was collective subject discourse, thus
producing social representations and
transforming the words of the study
subjects into a single line of discourse. It
was observed that occurrences of stroke
are experiences marked by brusque
transformations in the day-to-day life of
families and in the lives of each of their
members. The results indicate the need to
capacitate families to care for the patient
and for their own self-care.
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Este estudo buscou compreender o
impacto da doenca incapacitante na
familia de pacientes vitimas de acidente
vascular encefalico (AVE), investigando as
mudancas de ordem estrutural, social e
emocional. Foram analisadas nove
familias de pacientes com primeiro
episédio de AVE identificados pelo
registro geral de doencas do Hospital Sao
Rafael, Salvador, Bahia. A coleta dos
dados foi realizada mediante aplicagdo de
questionario, roteiro de entrevista, escala
de avaliagdo funcional e observagoes
registradas em diario de campo. O
método empregado para analise dos
dados foi o discurso do sujeito coletivo,
produzindo representagbes sociais e
transformando em um sé discurso a fala
dos sujeitos pesquisados. Constatou-se
que a ocorréncia de um AVE é uma
experiéncia marcada por bruscas
transformacdes no cotidiano familiar e na
vida de cada um de seus membros. Os
resultados indicam a necessidade de se
habilitar a familia para o cuidado ao
paciente e para o autocuidado.

Palavras-chave: Relagbes familiares.
Acidente cerebrovascular. Perfil do
impacto da doenca.
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Introducao

O acidente vascular encefalico (AVE) é um evento de ocorréncia subita que cursa com déficits
neurolégicos temporarios ou permanentes de variadas intensidades (Durward, Wade, 2000). O sinal
mais comum da doenca é a hemiplegia, que se caracteriza pela perda do movimento em um lado do
corpo e pode ser acompanhada por outras desordens, tais como: distirbios de comportamento, de
linguagem, de sensibilidade, de visao, de degluticdo (Adams, Victor, Rooper, 1998), dentre outros.
Muitos pacientes vitimas desta doenca passam a depender de outras pessoas em suas atividades de vida
didria (AVD’s) basicas, tais como: higiene, locomocao e alimentacao. A suspeita de um AVE requer o
imediato encaminhamento do paciente para uma unidade hospitalar.

Estatisticas alertam para uma elevada taxa de morbimortalidade do AVE. Dados da Organizacdo
Mundial da Satide apontam as doencas cardiovasculares como responsaveis pelo 6bito de 16,6 milhdes
de pessoas, correspondendo a um terco dos 6bitos no mundo em 2001, sendo que 5,5 milhdes tiveram
como causa os acidentes vasculares encefdlicos (Organizacdo Panamericana da Satde, 2003). A estes
tém sido também atribuido o principal motivo de internacdes hospitalares, mortalidade e incapacidades
(Falcdo et al., 2004). Na atualidade, os avangos tecnoldgicos na satide permitem a sobrevida de
pacientes, antes invidvel, o que resulta em um aumento da populagdo com idades mais avancadas,
portanto, susceptivel a maior freqiiéncia das doencas cronicas incapacitantes (Silva Junior et al., 2003;
Opas, 2001; Zétola et al., 2001).

O surgimento de uma doenca incapacitante é um momento especialmente critico de enfrentamento
para a familia, pois atinge todos os seus membros. Embora o impacto de eventos tais como morte e
doenca na familia seja muito discutido, as formas com as quais esta lida com a incapacidade ainda é
pouco explorada e tem sido mantida no ambito domiciliar.

Este estudo objetivou compreender o impacto de uma doenca incapacitante e as estratégias
utilizadas pela familia para desempenhar as funcdes de protecao e cuidados a pacientes portadores de
deficiéncia fisica secundéria a um AVE, tendo o seu desdobramento nos seguintes objetivos especificos:
identificar as mudancas de ordem estrutural, socioecondmica e emocional vivenciadas pelas familias,
relacionando o grau de severidade do agravo, o tempo de ocorréncia da doenca e a facilidade no
desenvolvimento de estratégias de protecao e cuidado ao individuo.

Material e método

O projeto desta pesquisa foi submetido a aprovacdo do comité de ética em pesquisa do Hospital Sao
Rafael, o qual, por ser referéncia para a assisténcia a especialidade de neurologia em Salvador, Bahia, foi
escolhido como lécus para a identificacdo dos pacientes.

Por meio do registro geral de doencas, foram identificados prontuarios dos pacientes internados pela
unidade de emergéncia por doenca neurolégica no periodo de janeiro de 2001 a margo de 2005, e
obtida uma amostra de 132 pacientes. Na primeira etapa de andlise, 100 foram excluidos em razao de:
evolugdo por 6bito (um); auséncia de déficit motor (48); diagnéstico de outra doenca neurolégica (17);
histéria de AVE prévio (15), e por constarem enderecos do interior do estado (sete). A seguir, foram
selecionados os pacientes que atendiam aos critérios de inclusdo: ser adulto, de ambos os sexos, com
diagndstico clinico de AVE agudo, sendo o primeiro evento, e ser participante da renda familiar.

O passo seguinte foi contatar os familiares desses pacientes, convidando-os a participarem da
pesquisa. Sete familias aceitaram, sendo, na sua maioria, filhos que prestavam cuidados aos seus
familiares. A estas foram incluidas, por indicagao dos sujeitos entrevistados, duas familias de pacientes
com AVE, pela singularidade de suas experiéncias: uma por ter um membro com deficiéncia mental e a
outra pelo enfrentamento de dois casos concomitantes de pacientes com AVE.

Foram usados como recursos de coleta de dados: um questionario para o registro dos dados clinicos e
sociodemograficos, o que favoreceu conhecer a dimensdo das demandas do cuidado requeridas a familia;
um roteiro de entrevista aberta semi-estruturada, objetivando o livre depoimento dos informantes sobre
o paciente, a familia e o impacto do evento desde a sua ocorréncia até os dias atuais; um diario de
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pesquisa; e a aplicacdo do indice de Barthel, escala de avaliacao funcional internacionalmente validada,
que avalia a dependéncia nas atividades da vida diaria em adultos e adolescentes. Por conveniéncia,
foram escolhidos pacientes com diferentes tempos de ocorréncia do evento, de modo que se pudessem
observar familias em fases diversificadas de enfrentamento da doenca.

A entrevista foi realizada com os familiares em sua residéncia, em dia e horéario disponibilizados
pelos mesmos, apds explicacoes detalhadas sobre a pesquisa e a sua permissdo por meio da assinatura
do termo de consentimento livre e esclarecido. Os depoimentos foram registrados com a utilizagdo de
um gravador panasonic mini cassette recorder RQ-L11, em oito fitas magnéticas, e um diario de campo.
As entrevistas foram transcritas ipsis literis pela pesquisadora, e cada familia identificada por um ndmero
e por nomes ficticios iniciados por letra similar.

Os dados foram analisados com base no emprego da técnica de andlise do discurso do sujeito
coletivo (DSC), desenvolvida por Lefévre e Lefevre (2003), que captura a variedade das experiéncias
vivenciadas, transformando em um sé discurso a fala dos sujeitos pesquisados. O DSC é uma proposta
de organizacdo e tabulacdo de dados qualitativos de natureza verbal, que consiste em analisar o material
verbal e extrair as idéias centrais/ancoragens e suas correspondentes expressdes-chave, com as quais se
compde um discurso sintese. As questdes foram, a principio, analisadas isoladamente, uma a uma,
sendo possivel perceber dois momentos singulares geradores de estresse: quando da ocorréncia do
evento/hospitalizacdo e quando da chegada do paciente em casa. Varias leituras das entrevistas
permitiram identificar os trechos relevantes dos discursos (expressdes-chave) que, agrupados,
possibilitaram idéias centrais. Os relatos foram organizados em torno de dois grandes eixos tematicos: as
mudancas provocadas pelo impacto e as estratégias de acolhimento e cuidados, sendo objeto do
presente trabalho o primeiro desses eixos.

artigos

Apresentando os pacientes

Dez casos de primeiro episddio de AVE fizeram parte deste estudo, sendo cinco mulheres, vilvas, e
cinco homens, casados, com idade variando entre 63 e 89 anos (média de 78,3 anos), aposentados ou
recebendo pensdo, com tempo de ocorréncia do evento entre um més e sete anos. Duas das mulheres
pertencem a uma mesma familia.

O AVE isquémico foi o diagndstico principal em todos os pacientes, e um deles, apés a isquemia,
cursou com AVE hemorragico. Como diagnéstico secundério, oito eram portadores de hipertensao; sete,
de cardiopatias e, quatro, de diabetes. Um paciente apresentava também depressdo e quatro tinham
fatores de risco associados.

O tempo médio de internacao foi de 14,2 dias (trés a trinta dias), e o periodo predominante esta
entre 11 e vinte dias. Dois pacientes necessitaram de internamento em unidade de terapia intensiva e
quatro, na unidade semi-intensiva. Dois pacientes com um més de ocorréncia do evento permaneciam
internados no momento da entrevista.

A hemiplegia/hemiparesia esquerda foi o diagnéstico funcional mais encontrado. O resultado do
indice de Barthel, aplicado no momento da entrevista, revelou uma predominancia de dependéncia
grave, com maior prevaléncia nos pacientes octogenarios, e com comprometimento do hemisfério
direito, responsavel pelas fungdes de percepgao.

Na faixa de dependéncia moderada, foram encontrados dois pacientes com hemiparesia e uma com
hemiplegia, a qual, embora com o quadro motor mais comprometido, apresenta uma maior habilidade
funcional, conseguindo realizar tarefas domésticas, tais como: temperar carne, cortar legumes com o
uso de dispositivo de apoio, recebendo encorajamento da familia para a realizacdo destas atividades.

Mudancas na vida da familia
Os resultados foram agrupados em sete idéias centrais, expostas a seguir.

Mudanca no individuo: ele/ela nao é mais a mesma pessoa
E uma doenca que torna o individuo diferente e dependente. Esta idéia foi apreendida na fala de
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todos os entrevistados. As diferencas sao creditadas as alteracdes da capacidade motora, cognitiva,
emocional e comportamental do individuo acometido, as quais sdo responsaveis por toda a cadeia de
mudancas que serdo desencadeadas a posteriori.

O prejuizo funcional é caracterizado pelo grau de incapacidade de realizar determinadas atividades.
As seqielas decorrentes do AVE sdo variadas e implicam algum grau de dependéncia, que é
freqlientemente maior na fase inicial. Cerca de trinta a quarenta por cento dos sobreviventes perdem a
autonomia, necessitando de algum auxilio na realizacdo de AVD “s (Falcao et al., 2004). Segundo
Silliman, Wagner e Fletcher (1987), entre um quarto e um terco de pacientes com AVE experimentam
dependéncia persistente, nos seis primeiros meses, em uma ou mais AVD “s. A limitacdo no
desempenho funcional pode trazer muitas consequiéncias negativas nas relacdes pessoais, familiares e
sociais, comprometendo a qualidade de vida do paciente e seus familiares (Falcdo et al., 2004).

A seqliela mais visivel do AVE é o déficit motor. Embora a hemiplegia seja o sinal mais comum, o
paciente podera também apresentar outras desordens associadas, tais como: distdrbios de
comportamento, linguagem, sensibilidade, visual, e de degluticdo (Adams, Victor, Rooper, 1998). Na
populacdo idosa, estes efeitos sdo maximizados em razdo da fisiologia do envelhecimento, na qual
mesmo pequenos déficits podem trazer grandes limitagcdes funcionais (Silliman, Wagner, Fletcher,
1987). O surgimento da incapacidade na fase inicial da doenca, com consequiente perda da autonomia,
foi relatado por todos os pesquisados, em conformidade com o registro hospitalar do paciente.

Neste estudo, a dependéncia grave foi a mais predominante, sendo observada em cinco casos. O
paciente avaliado como totalmente dependente apresentava um quadro de tetraparesia, que é o
comprometimento motor bilateral, tendo associados trés fatores de risco e depressao prévia ao AVE,
agravada ap6s a ocorréncia do mesmo, segundo relatos da filha. Apesar de ter um pouco mais de um
ano do evento e realizar tratamento reabilitador, mantinha uma grave incapacidade motora. A atitude de
total desisténcia, constatada na fala da sua filha Bartira, quando diz “é como se tivesse esperando a morte
chegar”, sugere associagao deste distirbio com a pouca aquisicao funcional. Os trés pacientes
moderadamente dependentes apresentavam uma razodvel independéncia nas AVD ’s, especialmente na
marcha.

As limitacoes se devem ao déficit neurolégico, porém podem ser ampliadas pelo impacto
psicolégico gerado pelos prejuizos funcionais e cognitivos impostos pelo AVE, que pode desencadear,
por si sd, um quadro depressivo com um matiz de ajustamento/reativo (Terrone et al., 2003). Quarenta
a cinqiienta por cento dos pacientes irdo apresentar depressao no primeiro més apés um AVE agudo
(Robinson, Carvalho, Paradiso, 1997).

Al, depois, quando ele se viu incapacitado, precisando a gente pra tudo, mudou tudo! A
depressao se expressou de varias formas. Ele ficou muito dependente, desorientado,
nervoso(a), sensivel, impaciente, sem tolerdncia, com um medo exagerado de morrer, sem
aceitar a nova realidade, o fato de ter limitagdes. (DSC)

Transtornos psiquiatricos tém sido apontados como fatores determinantes da incapacitacdo do
paciente ap6s o AVE, sendo a depressdo a mais prevalente e a que mais tem sido associada a um pior
prognéstico, uma vez que pode comprometer de forma significativa a reabilitacdo motora e o
funcionamento cognitivo nos pacientes (Terrone et al., 2003; Robinson, Carvalho, Paradiso, 1997). Os
autores consultados apontam como conseqiiéncia da depressao p6s-AVE: maior tempo de permanéncia
hospitalar, maior comprometimento funcional e cognitivo, limitagdo em AVD ’s, reducdo da sobrevida,
queda do nivel funcional na auséncia de uma assisténcia intensiva apds alta hospitalar, quando
comparados com os ndo deprimidos.

Distarbios funcionais e cognitivos, histéria anterior de depressao, AVE prévio, precdria rede de
suporte social e caracteristicas neuroanatdémicas do AVE tém sido detectados como fatores de risco
associados a ocorréncia da depressdo p6s-AVE. Quadros graves de incapacidade também estao
relacionados a uma maior probabilidade de estados de depressao (Terrone et al., 2003).

As atitudes desencadeadas nos pacientes sdo ricas em contetidos emocionais, estando relacionadas a
ndo aceitacdo da incapacidade e da perda da sua autonomia. A consciéncia das mudancas provocadas
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em si e na familia os leva as reagdes de intolerdncia, impaciéncia, nervosismo e freqliente labilidade
emocional.

artigos

Mudanca nos papéis: entao se inverteram os papéis...

Ainversdo dos papéis é apontada como uma ordem natural do ciclo da vida. A perda da capacidade
motora e cognitiva e da autonomia do paciente provocam mudancas nos papéis dos atores, e os filhos
passam a ter responsabilidades antes assumidas pela figura materna ou paterna.

Sou ‘mae’ dela! Até o bisneto de quatro anos outro dia falou isso. Acho que ele vé a gente
botar a comida na boca, dar banho, botar fralda, entdo ele acha que eu sou mae de minha
mae. Entdo inverteu os papéis... Ela agora é minha filha. Brigo com ela pra fazer as coisas
certas, fazer a fisioterapia certo, andar certo... Ela cuidou de cinco filhos, agora ta na hora
dos filhos cuidar dela. (DSC)

A limitacdo imposta pela doenca obriga o individuo acometido a adequar-se a sua nova condigéo
fisica e emocional, sendo, muitas vezes, movido por sentimentos de frustracdo, seja pela perda do
status ou inadequagdo ao papel que Ihe foi atribuido. A crise pode ser minimizada se a familia for capaz
de flexibilizar os papéis.

De acordo com Mendes (1995), a decisdo em assumir os cuidados é consciente e a identidade do
cuidador vai sendo construida no processo do cuidar, dentro do ambiente familiar. Embora a designagao
do cuidador seja informal e decorrente de uma dinamica, ela esta diretamente relacionada a
parentesco, género, proximidade fisica e proximidade afetiva. A maior freqliéncia de cuidadores descrita
na literatura (Cazenave et al., 2005; Giacomin et al., 2005; Silva, 2004; Mendes, 1998; Mendes, 1995)
é de conjuge, seguida de filhos e outro familiar.

Segundo Caldas (2003), quando um membro da familia desencadeia um processo de dependéncia,
altera toda a dindmica familiar, resultando em mudancas de papéis e das relacdes de poder, reinstituindo
novas relacoes de intimidade e reproducédo do grupo familiar.

O exercicio do cuidar e a aquisicdo de novas competéncias e habilidades foram mais fortemente
sinalizados pelas familias dos pacientes mais comprometidos.

Mudanca na moradia: a casa de uma pessoa doente tem de ter alguns cuidados!

Segundo Trentini, Silva e Leimann (1990), a condicdo cronica de salde traz experiéncias de perdas
para o paciente, tais como: perdas nas relacdes sociais, financeiras e na capacidade fisica. Na maioria
dos pacientes acometidos por um AVE, a locomocdo é uma das funcdes mais comprometidas, e a
impossibilidade de andar e de subir escadas impede o acesso aos ambientes. Pacientes com esta
dificuldade necessitam de cadeira de rodas para facilitar o seu manuseio dentro de casa. Isto é um
transtorno para a familia porque exige estratégias de acomodacdo a essa nova situagao.

O conteldo dos discursos desta categoria indicou que mudancas estruturais e na organizacao
espacial da casa tiveram de ser implementadas para promover seguranca e uma melhor funcionalidade
no cuidado ao paciente, similarmente ao que foi discutido por Trentini, Silva e Leimann (1990).

Foram identificadas situacdes em que as familias tiveram de promover reformas na casa e, até
mesmo, mudar de casa. As mudancas estruturais foram especialmente necessarias nas casas dos
pacientes que usaram cadeiras de rodas.

Essa casa aqui ja é conseqliéncia do problema. A outra tinha um acesso ruim porque era
escadaria. Essa casa tava em ruina e teve que ser reformada em um més. A gente teve que
alargar as portas, banheiro, bater laje, botar tudo amplo, né? teve que tirar o rodapé porque
a cadeira de rodas ndo passava no corredor. Ele teve que vir usar o banheiro da sala porque
é maior, ai a gente teve que colocar um apoio pra braco na parede do vaso e colocar um ralo
no banheiro porque ele ndo conseguia entrar no box. Ele passou a tomar banho do lado de
fora do box. (DSC)
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Houve registros de quedas de quatro pacientes, uma ocorréncia temida pelas complicagdes que
podem advir em decorréncia de fraturas. “Ele ja andou assustando a gente muitas vezes por causa de
queda. Outro dia ele passou a noite no chao... teve que esperar o dia amanhecer pra chamar alguém
pralevantar ele” (Miguel).

Em algumas familias, a necessidade de mudanca atingiu, particularmente, outros membros, que
tiveram que ceder espaco fisico para acolher o individuo doente. “Quando ela saiu do hospital ndo
p&de voltar pra casa dela. Fomos pra casa de uma irma. Tive que tirar as meninas do quarto pra fazer um
quarto praela” (Lucia).

Mudancas econdémicas: o dinheiro nao da pras despesas. E muito gasto!

Toda situagdo cronica de satide diminui os recursos do individuo pra atender as demandas que passam
aintegrar a sua vida. Nos depoimentos de todos os entrevistados, dificuldades de ordem econémica
foram apontadas como um dos principais estressores. Prado (2004, p.86) destaca os efeitos reciprocos
entre familia e sociedade, afirmando que “familias com um integrante deficiente tém os seus problemas
intensificados por pré-requisitos, necessidades e atitudes que Ihe sdo impostas devido a deficiéncia.”

A renda familiar sofre uma reducao devido a perda da contribuicdo financeira do paciente, que,
associada ao aumento dos gastos resultantes das demandas atuais com medicacdo, compra de fraldas,
aluguel ou compra de cama hospitalar, cadeira de rodas, entre outros, amplia os efeitos negativos no
orcamento familiar, conforme visto por Caldas (2003).

Perda financeira também foi identificada em 62,2% dos pacientes estudados por Trentini, Silva e
Leimann (1990), que a relacionam ao alto custo de medicagdes. Hymocich e Hagopian (1992)
acrescentam os gastos com cuidados médicos especializados e outros profissionais, tais como:
psicologo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e fonoaudiélogo. “Hoje a gente gasta muito com
remédio, fralddo... suja muito lengol, cadeira de hospital, luva, mascara... O que ele ganha mal da pra
pagar os remédios!"” (DSC).

O status profissional também é modificado pelo AVE, deslocando-se da condicdo de trabalhador para
a de aposentado, beneficio previdenciério - ou passaram a ter, como fonte de renda, doagbes e/ou
recursos de familiares. Neste estudo foram encontrados resultados semelhantes aos de Falcao et al.
(2004), que sinalizam a situacdo mais critica quando se trata de mulheres, cujo trabalho anterior era
informal e sem cobertura previdenciaria.

A contribuicdo dos filhos, antes voluntéria, passa a ser obrigatéria. Com o orgamento familiar
reduzido, a familia tende a estabelecer prioridades para cumprir os compromissos financeiros. As
necessidades do paciente assumem um lugar de destaque em detrimento das dos demais membros da
familia. "Os rendimentos dela(e) vem da aposentadoria. A gente complementa! Depois do derrame, eu
tive que aumentar minha colaboracao de uma forma até obrigatéria. Eu pago a empregada, a auxiliar de
enfermagem, ajudo a fazer o mercado, o plano de satide” (Miguel); "Aqui em casa ela ndo fez
fisioterapia porque eu ndo tinha condicoes de pagar. A gente viu que teve de apertar o lado da familia
pra poder cumprir os compromissos. Meus cartdes tao ai, até hoje! Eu té6 empurrando” (Lucia).

Observou-se, neste estudo, que o estresse decorrente do enfrentamento de dificuldades financeiras
foi minimizado com divisao de responsabilidades e participacdo financeira entre os membros da familia.
“Repartimos tudo, trabalho, despesa... dividimos tudo em cinco! Ai foi a unido também em questao de
dinheiro, entendeu? Todo mundo entrou com dinheiro pra reformar a casa” (Telma).

Mudancas no autocuidado: eu esqueci de mim!

Com a ocorréncia do AVE, as atencdes da familia sio monopolizadas pelo individuo acometido. A
tarefa de cuidar de um adulto dependente requer do cuidador uma grande disponibilidade fisica,
emocional e socioecondmica, podendo ser extremamente desgastante. Na escala de prioridades, a
salide do cuidador fica em segundo plano e, desta forma, a sobrecarga fisica de cuidados, aliada ao
estresse emocional repetido, pode torna-lo tdo doente e dependente como aquele de quem cuida.

Evans, Bishop e Hanselkorn (1991), discutindo os efeitos do AVE na familia, relatam que multiplos
estressores trazem resultados negativos para o cuidador. Eles detectaram que um terco das familias
ainda estao desajustadas apds dois a cinco anos do evento; ha um decréscimo na qualidade de vida de
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cdnjuges de pacientes com AVE; ha uma elevada freqliéncia de problemas domiciliares, entre os
cdnjuges, relacionados a reducgao do lazer; ocorre um comprometimento nas relagcdes maritais; declinio
de satde dos cuidadores e depressao.

Isolamento social, distdrbios comportamentais, acimulo de atividades, insatisfacdes conjugais,
mudancas nos relacionamentos familiares e sociais, e dificuldades financeiras também foram sinalizados,
por Bocchi (2004), como fatores que geram sobrecarga para os cuidadores de pacientes vitimas de AVE.

A sobrecarga fisica esta freqlientemente associada aos cuidados prestados aos pacientes mais
dependentes, em especial, ao transporte e deambulagao. Porém, em uma pesquisa realizada por Hora e
Souza (2005), cuidadores afirmaram que as mudancas geradas por alteragdes comportamentais,
emocionais, sociais e cognitivas foram tidas como experiéncias mais negativas do que as decorrentes de
incapacidade fisica, sendo que o esquecimento, o temperamento explosivo, a agressividade, a
depresséo, a irritabilidade, a ansiedade e a dependéncia foram alteragdes que mais lhes afetaram.

Segundo Garrido e Almeida (1999), disturbios comportamentais no paciente tém impacto negativo
na vida do cuidador e os torna mais vulneraveis a quadros de depressao e ansiedade. A sobrecarga do
cuidar ndo esta associada apenas as alteragbes de comportamento, mas sofre influéncias: de um suporte
social insuficiente, da dificuldade do paciente na realizacdo de tarefas rotineiras, da insatisfacao do
cuidador com o apoio recebido de parentes ou amigos, da incontinéncia, do excesso de trabalho, da
relagdo pré-mérbida conflituosa.

Os depoimentos dos familiares desta categoria sdo pontuados por histérias de agravos
musculoesqueléticos por sobrecarga de peso e acimulo de atividades, sendo possivel observar que a
sobrecarga atinge a todos, em razdo da intensidade do acimulo de atividades, mesmo a familias cuja
rede de suporte é bem estruturada. “Aqui estourou tudo! ta todo mundo acabado! coluna, estresse... dor
de coluna! Eu fiquei, minha filha, que ndo andava. Fiquei que ndo dava um passo. Minha mée fica
sobrecarregada, td com muitas dores na coluna, tem dia que ela nao se aglienta em pé com dores na
perna” (DSC).

A sobrecarga de trabalho, gerando dificuldades no autocuidado, esta mais presente no discurso das
familias que tém em comum uma pobre rede de suporte, como, por exemplo, na familia em que a filha
acolheu a sua mée na fase aguda da doenca, quando o grau de incapacidade era ainda expressivo e as
demandas de cuidados eram maiores. Aos cuidados da mae, somavam-se os dispensados a um neto
recém-nascido, além de todos os servigos domésticos.

artigos

Eu parei de me cuidar. Ndo cuidava de mim, ndo, menina! Uma doente e um recém-nascido,
quem é que pode cuidar de si? As vezes eu acordo e nio tenho tempo de ir no banheiro, de
escovar os dentes, de arrumar o cabelo.... Até tomar um banho eu dependo de alguém vim

pra ficar com ela pra eu poder tomar banho. Tinha dias que eu ndo dormia. Eu ligava direto
pra poder da conta das coisas. Eu ndo tenho vida prépria... é tudo em funcao delal. (DSC)

O seguinte discurso refere-se a sobrecarga emocional e conflitos relacionais. “Ela achava que era
prioridade. Ela se queixou que esperava mais atencdo da minha parte. Isso mexeu muito com a minha
cabeca. Pra vocé ter uma idéia eu fiz terapia por conta disso. Eu fiquei assim com uma culpa muito
grande” (Lucia).

Os sintomas mais freqlientemente observados em cuidadores, segundo autores consultados por
Bocchi (2004), sdo: cansago, distdrbio do sono, cefaléias, perda de peso e hipertensao. No presente
trabalho, predominaram os agravos musculoesqueléticos, especialmente em coluna vertebral, e agravos
emocionais, tais como: estresse, depressdo e cansago.

A doenca do paciente é visivel, a do cuidador, invisivel na esfera de prioridades que se estabelecem
no enfrentamento a uma doenca cronica e incapacitante. E importante que a familia lide com as
demandas desenvolvimentais da enfermidade sem que seus membros sacrifiquem seu préprio
desenvolvimento ou o desenvolvimento da familia como um sistema.

Rolland (1995, p.378) chama a atencdo para uma tarefa necessaria nesta fase, que é a “manutencdo
de maxima autonomia para todos os membros da familia perante o impulso para a mitua dependéncia e
cuidados”.
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Mudancas na vida social: a vida social fica muito limitada!

S6 sabe o que vocé ta passando quem vive a mesma situacao

A existéncia de uma rede social de apoio capacita a familia para cumprir o seu papel de provedora
de cuidados ao individuo doente, na medida em que minimiza o estresse e fortalece sua auto-estima.
Em seus estudos, S& (2005) e Castro e Piccinini (2002) confirmam a importancia de uma rede de apoio
relacional de parentes, amigos e vizinhos no enfrentamento de uma adversidade. Familiares e amigos
costumam estar mais presentes na fase inicial. Passado o impacto inicial, entretanto, as demandas de
cuidado ao individuo acometido mantém o cuidador na esfera doméstica, afastado das suas atividades
sociais. As novas exigéncias provocam rupturas nas relagdes sociais, geram cobrancgas e incompreensao
do problema vivido, com conseqiiente distanciamento dos circulos de amizade, além de interromperem
bruscamente projetos de vida de seus membros.

O isolamento social, segundo Trentini, Silva e Leimann (1990), atinge pacientes e familiares, e tem
uma influéncia negativa sobre a sua qualidade de vida. Nos casos por eles estudados, 11,1%
manifestaram mudancas nas relagdes familiares, enquanto 31,1% revelaram alteragdes nas de amizade.

Este foi um dos problemas mais enfrentados pelas familias entrevistadas. “Os amigos se afastaram.
Muitas vezes a pessoa ndo entende o que vocé esta passando. Acha que vocé nao quer sair, se
ressentem, cobram muito da gente a questdo da atencdo da gente com eles. Eles ndo entendem que o
problema da gente é sério” (DSC).

Segundo Bocchi (2004), as limitagdes na vida social devem-se: a sobrecarga de atividades, a perda
do familiar, aos distdrbios comportamentais do portador de AVE, as mudancas nos relacionamentos
familiares e do circulo de amigos e a inexisténcia de uma rede suficiente de suporte. Euzébio (2005)
menciona como motivos de descontentamento dos cuidadores: o isolamento dos amigos, falta de lazer
e de atividades prazerosas. Problemas financeiros, mudancga na rotina familiar, rompimento de relagdes
interpessoais e desequilibrio emocional também sdo fatores que irdo comprometer a qualidade de vida
da familia, mediante observagdes de Canhestro (1996).

A familia passa a orbitar em torno das necessidades financeiras, fisicas e emocionais advindas da
ocorréncia da enfermidade. A convivéncia com a incerteza interfere nos planos individuais. Este
problema pode ser minimizado em familias que contam com uma extensa rede de apoio.

E dificil sair como antes. Minha vida social ficou muito limitada. $6 saio depois que colocar
ele na cama. Eu ndo costumo mais perder noite. Hoje eu passo muito mais tempo em casa.
Nao tenho uma vida assim como as amigas da minha idade, que curtem farra, viajam, vdo
mais a festa... isso me faz me sentir um pouco deslocada da minha geragdo. Muitas coisas
que eu quero fazer, eu tenho que abrir mdo! (DSC)

Concluindo, em diferentes graus, foi observado, nas familias pesquisadas, que a adaptagao a esta
nova fase da vida implicou modificagdes de habitos dos membros da familia, dos valores pessoais, e
numa maior reclusao social.

Mudancas nas relacoes familiares: isso teve a forca de aproximar a gente,

mas também foi motivo de conflito: existe uma cobranca!

Nos depoimentos, o sentimento iminente da perda e a necessidade de cuidados despertados pela
doenca tendem a estreitar lagos e a reaproximar individuos distanciados do nucleo familiar. O
sentimento de solidariedade com o outro é fortemente instigado e demonstrado pela disponibilidade da
familia extensa e amigos em prestar auxilio em um momento delicado. Isto é explicado por Rolland
(1995, p.387), quando diz que “a tendéncia de uma doenca a interagir centripetamente com a familia
aumenta na medida em que o nivel de incapacitacdo ou risco de morte também aumenta.” Segundo
esse autor, os sintomas, a perda de fungao, as exigéncias de mudanca relacionada a nova doenca, nos
papéis praticos e afetivos, e o medo da perda por meio da morte, servem para que a familia crie um
novo foco interno.

Em alguns depoimentos, observa-se o envolvimento afetivo dos membros da familia, ajudando-se
mutuamente na resolucdo dos problemas.
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Acho que isso uniu muito a familia porque faz com que vocé pense que tem que dividir as
coisas, os trabalhos, em ajudar... porque vocé ta vendo uma pessoa que é importante sofrer,
a gente vai sentindo que vai perder ela. Minha tia, hoje, é o brago direito de minha mae. Ela
renunciou até algumas coisas da vida dela, pessoal, pra ficar com minha mée. (DSC)

artigos

Em outros discursos, a doenca teve a acdo aglutinadora, resgatando relagbes anteriormente
estremecidas. “Com o agravamento da situacao, eu passei a ir |a& com mais freqiiéncia... também teve a
reaproximacao de Jorge. Depois ele recebeu muitas visitas de parentes, inclusive que moravam em
outras cidades. Esse foi o lado positivo” (Manoel).

A despeito da unido inicial provocada pela doenca, sentimentos contraditérios sdo experimentados
pela familia. A necessidade da redistribuicdo dos papéis e responsabilidades entre os demais membros,
assim como as modificagdes das rotinas de vida diéria sdo situagdes inevitaveis que vao desgastando a
vida familiar (Silva, 2000).

Segundo Rolland (1995, p.376), as familias, muitas vezes, ficam presas entre um desejo de
intimidade e um impulso para afastar-se, emocionalmente, do membro doente. A futura expectativa de
perda pode dificultar muito a manutencéo de uma perspectiva familiar equilibrada.

Minuchin (1993) afirma que “a presencga de um doente crénico tem como fruto a cronicidade
disfuncional da familia”, contudo, essa disfuncionalidade ird depender de alguns fatores, tal como a
forma como o grupo lida e aceita as limitagdes conhecidas e desconhecidas.

Os conflitos emergentes nos depoimentos dizem respeito ao ndo reconhecimento, ao pouco
compromisso e a desigualdade na disponibilidade de recursos emocionais, fisicos e materiais, e a divisao
de responsabilidades demonstrada por alguns membros da familia. Estes contedidos suscitam
sentimentos de insatisfacdo nos individuos mais sobrecarregados nos cuidados ao paciente. “A divisdo
(de tarefas) ndo era e ndo é até hoje muito acertada, tem suas desavencas porque a partir do
compromisso, surge a cobranga. Os outros sempre acham que vocé poderia fazer mais. Por mais que
vocé faca, eles nao reconhecem!” (DSC).

Cazenave et al. (2005), estudando o cuidador de pacientes portadores do virus HIV e a tomada de
decisbes, revelam que 44,7% dos cuidadores permanecem neste papel por mais de dois anos, o que
pode influenciar no aparecimento de conflitos no interior da familia em razdo da sobrecarga imposta por
este trabalho e da tomada de decisbes. Ele ainda sinaliza que as causas mais freqiientes de manifestacdo
do conflito eram: a indecisdo ante a escolha; a responsabilidade da decisao, e a possibilidade de obter
resultados negativos diante da sua escolha.

Nos depoimentos colhidos, ndo emergiram conflitos decorrentes da tomada de decisdes
individualizadas, contudo, estratégias de divisdo de responsabilidades foram utilizadas com resultados
positivos numa familia em que havia duas pacientes portadoras de AVE, cujo nivel de dependéncia era
bastante comprometido. “Repartimos tudo, trabalho, despesa... dividimos tudo em cinco! Ai foi a unido
também em questao de dinheiro, entendeu? Todo mundo entrou com dinheiro pra reformar a casa”
(Telma).

As familias mais vulneraveis ao desenvolvimento de crises sdo aquelas cujos membros vivem
consideravelmente distantes uns dos outros, as que tém recursos financeiros minimos e com historias de
relacdes turbulentas. Estas caracteristicas foram identificadas em trés familias. A auséncia de uma rede
de suporte familiar e emocional adequada, aliada a dificuldades de recursos materiais, resultou em uma
grande sobrecarga de trabalho sobre poucos cuidadores.

Consideracoes finais

A ocorréncia de um acidente vascular encefalico em um membro da familia é uma experiéncia
marcada por bruscas transformagdes no cotidiano familiar e, particularmente, na vida de cada um de seus
membros, sendo ampliada pelo sentimento iminente da perda do ente querido e da incerteza do futuro.

A doenca foi percebida pelos informantes como um caos que fez desmoronar a estrutura
anteriormente existente. A reacdo a nova situagao foi vivenciada distintamente por cada membro da
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familia, sofrendo influéncias de contetdos pessoais e relacionais que tinham com o paciente anteriores
ao evento. O estresse foi minimizado por meio do apoio mutuo prestado por uma rede efetiva de
suporte de familiares e amigos.

Passado o impacto inicial, a familia enfrentou um novo desafio: reorganizar sua estrutura e mobilizar
recursos para atender a demanda de acompanhamento do paciente durante a hospitalizagdo. Como os
compromissos individuais ndo podiam ser indefinidamente interrompidos, mais uma vez, a rede de
suporte foi de vital importancia no enfrentamento da atual situacao.

Uma vez que a permanéncia do paciente numa unidade hospitalar é determinada por fatores clinicos
e poderia estender-se por um longo periodo, as familias deste estudo adotaram estratégias de
revezamento para suprir esta necessidade, nas quais familiares e amigos se alternavam para estar com o
paciente no hospital. Em algumas experiéncias, em especial, das familias com uma pequena rede de
suporte, a solidariedade dos amigos e de parentes residentes em outras cidades, mais disponiveis para o
cuidado, se fez presente. Familias com extensa rede de suporte foram mais bem-sucedidas neste
enfrentamento quando comparadas as que possuiam uma rede de suporte insuficiente.

A chegada do paciente em casa se traduziu em novo desafio. A auséncia de um profissional
habilitado para o cuidado mobilizou contetidos emocionais, como a inseguranca e o medo de ndo dar ao
individuo doente os cuidados necessarios a sua sobrevivéncia.

Alteracdes nos papéis anteriormente desempenhados, nos habitos alimentares, na estrutura fisica, e
contratacdo de pessoal de apoio foram algumas das mudancas processadas nessa fase, de forma a
adaptar a familia a uma nova situagdo. Mais uma vez, a existéncia de uma rede de apoio efetiva no
enfrentamento desta mostrou-se necesséria.

Conclui-se que o foco de atencao esta voltado para o doente e as demandas dos demais membros
da familia sdo relegadas ao segundo plano. As conseqUéncias invisiveis e pouco valorizadas da doenca
na familia sdo processadas lentamente: o isolamento social, a interrupgao dos planos de vida dos demais
membros da familia e, em especial, a doenca do cuidador. Nessa seqliéncia, a familia adoece.

Desta forma, é necessaria a implementacdo de programas de apoio a familia de pacientes com
doencas cronicas incapacitantes, instrumentalizando-a tanto para o cuidado ao familiar doente como
para o autocuidado.
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Este estudio trata de comprender el impacto de la enfermedad que causa incapacitacién
en la familia de pacientes victimas de accidente vascular encefalico (AVE), investigando
los cambios de orden estructural, social y emocional. Se analizan nueve familias de
pacientes con primer episodio de AVE identificados por el registro general de
enfermedades del Hospital Sao Rafael de la ciudad de Salvador, estado de Bahia, Brasil.
La colecta de datos se realiz6 mediante cuestionario, escala de evaluacién y
observaciones registradas en diario de campo. El método empleado ha sido el discurso
del sujeto colectivo, produciendo representaciones sociales y transformando en un solo
discurso la manifestacion de los sujetos investigados. Se constata que la ocurrencia de
un AVE es experiencia marcada por bruscas transformaciones en el cotidiano familiar y
en la vida de cada uno de sus miembros indicando la necesidad de habilitar a la familia
para el cuidado del paciente y para el auto-cuidado.

Palabras clave: Relaciones familiares. Accidente cerebro-vascular. Perfil del impacto de la
enfermedad.
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