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Resumo

O objetivo deste estudo é caracterizar os cuidadores familiares, suas atitudes,
posturas de comunicacao e sobrecargas emocionais e discutir aspectos da relacao cuidador e
afésico. Para a coleta de dados, foi realizada entrevista com cuidadores familiares de afasicos. Os
resultados mostraram que a maioria dos cuidadores é formada por mulheres (esposa ou filha), em
torno dos 40 anos de idade. Os entrevistados afirmaram piora na sadde, na situacao financeira da
familia e redugéo das horas de lazer devido ao cuidado dispensado ao familiar. A causa da afasia foi
o Acidente Vascular Cerebral (AVC). Nao houve predominancia no género dos afésicos, ocorrendo
nimero igual entre homens e mulheres. A andlise mostrou que os cuidadores demandam
acolhimento fonoaudiolégico para uma melhor qualidade de vida deles e de seus familiares.
Concluiu-se que é preciso que o fonoaudiélogo observe, em seu cuidado terapéutico, o
acolhimento essencial aos cuidadores de seus pacientes, com informagoes e apoio necessarios
para melhor enfrentamento das dificuldades neste novo contexto, trabalhando juntos para um

bem-estar subjetivo.
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CHARACTERIZATION OF THE FAMILY APHASIC CAREGIVER IN A REHABILITATION
INSTITUTION IN THE CITY OF SALVADOR (BA)

Abstract
The aim of this work is to characterize family caregivers, their attitudes,
communication posture and emotional load in order to discuss caregiver and aphasic relationship

features. An interview with 14 family aphasic caregivers was carried out by means of a directed
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questionnaire, prepared by the researchers, on the basis of Gongalves and Xavier’s? and Michelini
and Caldana’s® questionnaires. Results show that most caregivers are women (wife or daughter),
around 40 years of age. The interviewees reported health and family financial situation
worsening and reduction of leisure hours due to time spent with family member care. The
cause of the aphasia in the entire aphasic population was Cerebrovascular Accident (CVA).
There was no sex dominance in the aphasic population sample, as an equal number of male
and female was detected. Analysis showed that the caregivers need the support of the speech
pathologist for improving family life quality. It is necessary that speech pathologists cover in
his/her therapeutic essential to patients' caregivers, by providing them with information and
necessary support, for better confrontation of difficulties in this new context, and working

together toward subjective well-being.

Key words: Aphasia. Caregivers. Speech pathology.

INTRODUCAO

Muitas pessoas nunca imaginaram o quanto é penoso e sofrido adquirir uma grave
dificuldade na comunicagao. Um dos distlrbios da linguagem mais devastadores, com intensas
repercussdes na vida social, emocional e familiar é a afasia. Esta pode atingir uma pessoa em
varios niveis, tanto no plano intelectual quanto afetivo, e se caracteriza por alteragoes de
processos de significagdo de natureza linguistica (relativas aos niveis linguisticos: fonético,
fonoloégico, sintdtico, semantico e pragmatico) e/ou discursiva, produzidas por lesao focal
adquirida no sistema nervoso central, em zonas responsaveis pela linguagem, podendo ou nao
se associar a alteragoes de outros processos cognitivos.'

A pessoa afésica vé-se subitamente com sua comunicagao limitada, dependo dos
outros para realizar tarefas que anteriormente fazia sozinha. Conhecer estas questoes familiares
relacionadas a problematica da pessoa afasica implica conhecer o universo do cuidador familiar. O
perfil do trabalho fonoaudiolégico promove proximidade com o cuidador familiar, favorecendo,
portanto, um ambiente ideal para prover suporte ao cuidador. E fundamental que o fonoaudiélogo
escute e acolha sempre e s6 com base nesta postura também informe e exerga sua fungao de
terapeuta, trabalhando com a familia na reorganizagdo da comunicagao.

O objetivo da pesquisa foi caracterizar o cuidador familiar, descrever suas atitudes,

sobrecargas emocionais e discutir alguns aspectos da relagao cuidador e afésico.
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MATERIAL E METODOS

A instituicdo reabilitadora puiblica onde foi realizada a pesquisa esta localizada na
cidade de Salvador, Bahia. Para a realizagdo do trabalho, foi necessério o envio de uma cépia do
projeto de pesquisa para avaliagio do Comité de Ftica e Pesquisa da instituicao, sendo a pesquisa
iniciada somente apds a autorizagao deste comité.

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade
do Estado da Bahia (UNEB), sob o registro 070067249.

Para obter as informacdes necessarias, foram realizadas entrevistas com os
cuidadores, por meio de um roteiro com perguntas objetivas elaborado pelas pesquisadoras, tendo
como referéncia os desenvolvidos por Gongalves e Xavier? e Michelini e Caldana.’ O roteiro foi
dividido em duas partes: a primeira, para a caracterizagdo do perfil do cuidador e do afésico; a
segunda, com perguntas sobre as afasias, seus prejuizos nas relagdbes comunicativas, pessoais,
sociais, financeiras e impactos na satde fisica e mental dos cuidadores e do afasico.

As informagoes foram obtidas na sala de espera da instituigdo, com os cuidadores
que acompanhavam os afasicos nos dias de terapia. Todas as entrevistas foram realizadas somente
com cuidadores familiares que moram com o afésico ou préximo a ele e que diariamente prestam
assisténcia ao familiar, acompanhando-o desde o diagnéstico da afasia. Foram entrevistados 14
cuidadores no periodo de outubro de 2006 a marco de 2007. Os entrevistados assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, conforme a Resolucdo 196/96 do Ministério da Sadde,
sendo avisados que a desisténcia no decorrer da pesquisa ndo acarretaria prejuizos. Nenhum dos
entrevistados desistiu da pesquisa ou negou-se a responder a alguma pergunta do roteiro. Optou-
se pela aplicagdo oral das perguntas, a fim de incluir na amostra cuidadores nao alfabetizados, no
entanto, todos os entrevistados eram alfabetizados.

Os dados coletados foram analisados estatisticamente pela distribuigao de
frequéncias, a exemplo da representacdo gréfica, das medidas de tendéncias centrais, das medidas
de dispersao, correlagdo e reversdo e estatistica inferencial.

O pesquisador comprometeu-se a retornar a instituicio com as conclusoes da
pesquisa, assim como a participar voluntariamente de um encontro com o Grupo de Cuidadores

da Instituicao.

RESULTADOS

Em relacao ao género dos cuidadores, dos 14 entrevistados, 11 sao do género
feminino e 3 do género masculino. A média de idade atual dos cuidadores foi de 42 anos (desvio

padrdao s=16; coeficiente de variagdo CV= 6,1).
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No tocante ao grau de parentesco, 50% (n= 7) dos cuidadores sao filhos do afésico,
sendo cinco do género feminino e dois do género masculino. Dentre os conjuges, trés cuidadores
sdo do género feminino e um do género masculino.

A renda das familias dos afésicos ficou, na metade dos casos (n=7), entre dois e
cinco saldrios minimos. Do total de entrevistados, 43% (n=6) trabalhavam fora antes de se
tornarem cuidadores. Desse nimero total, dois cuidadores (33%) deixaram de trabalhar para cuidar
exclusivamente do familiar e dois (33%) diminuiram as horas de trabalho. O restante continua com
a mesma carga horaria de trabalho anterior a afasia do familiar. Dos outros oito cuidadores (57%),
dois estavam aposentados quando se tornaram cuidadores e os outros seis sempre trabalharam em
atividades domésticas.

Foi perguntado aos cuidadores se houve piora na satde, na situagdo financeira da
familia e se diminuiram as horas de lazer para cuidar do familiar. Para dez (71%) cuidadores, as
horas de lazer foram substituidas para cuidar do familiar. Houve piora financeira para oito (57%) dos
entrevistados e sete (50%) afirmaram que a satide piorou depois que o familiar se tornou afasico.

Os trés sentimentos mais comuns, dentre os pesquisados, experimentados pelo
cuidador em relacao ao afésico, em ordem decrescente, foram: preocupagao, tristeza e ansiedade.
Em relagdo ao género dos afésicos, metade da amostra (n= 7) foi de mulheres e a outra metade
(n=7) de homens. A média de idade atual dos afésicos foi de 64,5 anos (desvio padrao s= 12,9;
coeficiente de variagdo CV= 0,2). A causa da afasia foi em 100% dos casos atribuida ao Acidente
Vascular Cerebral (AVC). Para 11 cuidadores (79% da amostra) houve mudancas na dindmica
familiar apds o estabelecimento da afasia.

Os entrevistados afirmaram, dentre as modificagdes perguntadas no questiondrio, que
o familiar com afasia depende do cuidador para se locomover fora de casa (para ir a0 médico,
fonoterapia, fisioterapia etc.) e para alguns cuidados pessoais como banho, vestir-se, pentear-se etc.

Em relacdo ao emprego, os resultados encontrados mostram o quanto uma lesao
cerebral com sequelas na comunicagao atrapalha no ambito da vida laboral da pessoa com afasia.
Nove afasicos (64% da amostra) que trabalhavam antes da afasia deixaram de trabalhar; deste
ndmero, trés foram aposentados por invalidez. Apenas um afasico continuou trabalhando, no
entanto numa ocupacdo diferente da anterior. Dos cinco sujeitos restantes da amostra total, quatro
ja eram aposentados quando se tornaram afasicos e um estava desempregado.

Para 11 cuidadores (79% da amostra), o familiar afasico mostra dificuldades para se
expressar, mas apresenta compreensao preservada. Somente um cuidador afirmou dificuldades
tanto de expressdao quanto de compreensdo. Dois cuidadores ndo relataram dificuldades de

expressao nem de compreensao do familiar.
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Foi questionado aos cuidadores dos familiares com dificuldades de expressao, sobre
as estratégias utilizadas para facilitar a comunicagdo do afasico com seus interlocutores. As
estratégias mais usadas pelos cuidadores sdo: solicitar a repeticao da informagao ou falar por ele.

Em relagdo ao aspecto emocional, foi perguntado aos cuidadores o comportamento
mais frequente do familiar ap6s a afasia. Das trés opgoes oferecidas aos cuidadores (isolamento,
raiva/agressividade ou luta contra as dificuldades), a luta contra as dificuldades é o comportamento
mais comum, sugerindo expectativa positiva do afésico frente a sua superagao. Para oito cuidadores
(57%), o familiar ainda se emociona com frequéncia, manifestando, na maior parte das vezes, pelo
choro. Os outros seis entrevistados afirmaram que o afésico, logo no periodo apés o incidente, se
emocionava mais; atualmente este tipo de comportamento diminuiu.

No aspecto geral da comunicagao, o roteiro abordou as estratégias mais usadas pelos
familiares para facilitar o didlogo com a pessoa afasica. Estao entre as mais utilizadas: repetir a
informagdo ou interpretar, quando necessdrio.

Na opinido de todos os cuidadores (n=14), o apoio do fonoaudiélogo é fundamental
ao processo de reestruturagao desta nova condigdo familiar. Foi perguntado qual deveria ser a
postura do fonoaudiélogo e quais orientagoes o cuidador gostaria de receber durante o periodo
terapéutico do familiar. Neste quesito, foi permitida a escolha de mais de uma opgao. As opgoes
oferecidas foram: a escuta do fonoaudiélogo de suas queixas e angistias no lidar com a rotina
didria; compreensao dos exercicios da fonoterapia; reflexdes sobre as atitudes e comportamentos
que auxiliem a comunicagdo, informagbes sobre o processo terapéutico e também
esclarecimentos sobre as afasias. Dos 14 entrevistados, 11 acham que todas as 5 opgoes sdao
importantes. Apenas um cuidador escolheu uma opgao, afirmando que a escuta do fonoaudiélogo
de suas queixas e angustias no lidar com o afésico é a postura mais importante do fonoaudiélogo.
Dois cuidadores afirmaram que os esclarecimentos sobre as afasias e a escuta do fonoaudiélogo de
suas queixas e angustias no lidar com o afésico sdo as atitudes essenciais para dar o apoio

necessario ao familiar afasico.

DISCUSSAO

Diante dos resultados expostos, percebe-se que a maior parte dos cuidadores é
formada por mulheres e, nesta pesquisa, por filhas. Estes achados sdo corroborados pelos
resultados obtidos por Rezende, Derchain, Botega, Sarian, Vial e Morais,* numa pesquisa realizada
com cuidadores de mulheres em fase terminal de cancer. Os autores observaram que a maioria
dos cuidadores era constituida de mulheres jovens, geralmente filhas, que representavam quase a

metade da populagao total de cuidadores. Nos cuidadores do sexo masculino, o marido foi o tipo
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de parentesco mais frequente, seguido do filho. De acordo com Bakas, Plue, Perkins e Williams® e
ainda Choi-Kwon, H.Kim, Kwon e J.Kim,* o grau de parentesco do cuidador mais comumente
achado na literatura internacional é o de esposa.

Para Maffioletti e Loyola,” a reflexdo sobre as praticas do cuidar traca um histérico
que considera préprio da natureza feminina a tarefa do cuidar. Desde as sociedades mais primitivas
até hoje cabe as mulheres cuidar dos doentes, das criancas, dos idosos, assim como dar condicoes
para que os homens mantenham suas forgas de trabalho. Bakas, Kroenke, Plue, Perkins e
Williams® afirmam em seu artigo a diminuigdo das atividades sociais, da renda familiar e da
qualidade da satide dos cuidadores de afésicos. Estas sobrecargas s6 ndo sdo piores do que as
dificuldades na comunicagéo entre o cuidador e o familiar afasico.

Algumas entrevistas serviram como desabafo para alguns cuidadores. As perguntas
do roteiro, mesmo sendo objetivas, ndo impediram que os cuidadores descrevessem suas rotinas,
contassem suas histérias de vida. Nao foi raro o choro, as queixas, as dificuldades em assumir
vérias tarefas. Este comportamento pode indicar ao fonoaudiélogo a necessidade de uma escuta
interessada e voltada para os cuidadores, sem o qual o processo terapéutico ndo se efetua.

A literatura mostra que ha um predominio do género masculino nos casos de afasia,
no entanto, na presente amostra, foram encontrados niimeros pareados entre homens e mulheres.
Pode-se destacar uma possivel relagao entre este achado e os altos indices de Hipertensao Arterial
Sistémica (HAS) encontrados na populagao de Salvador. De acordo com Lessa, Aratjo, Magalhaes,
Almeida Filho, Aquino e Costa,® as taxas de HAS nas mulheres em Salvador chegam a ser duas
vezes maiores do que aquelas encontradas nas regides sul e sudeste.

Estes constituem dados fundamentais para a implementagao de medidas efetivas de
promocao, prevencao e controle de enfermidades vasculares pelos gestores da Sadde Piblica. As
medidas ndo se devem restringir a campanhas educativas ou de alerta sobre os fatores de risco das
Doengas Cérebro-Vasculares (DCV). O levantamento epidemiolégico das populagdes mais
atingidas (mulheres, negros e pessoas de baixa renda), na cidade de Salvador, pode auxiliar na
criacao de servicos especializados que atendam e cuidem dessas pessoas de forma interdisciplinar,
obedecendo ao principio de integralidade no cuidado a satide do cidaddo. Para isto, é necessario
que varios profissionais como médicos, enfermeiros, nutricionistas, fisioterapeutas, fonoaudiélogos
dentre outros, trabalhem juntos, contribuindo para uma mudanga de estilo de vida e de
alimentagao das pessoas do grupo de risco.

E notério, no entanto, que mesmo com medidas preventivas, continua existindo a
possibilidade de pessoas serem acometidas por um AVC, com sequelas que necessitam ser

cuidadas. Isto significa que ha a necessidade de se organizar a satide em ambito piblico, com o
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envolvimento de profissionais como Fisioterapeutas, Fonoaudidlogos, Terapeutas Ocupacionais,
dentre outros em atividades, que promovam melhor qualidade de vida sob estas condigoes.

As limitagdes causadas pelo AVC e pela afasia fizeram com que todos os sujeitos
que trabalhavam antes de se tornarem afasicos deixassem de trabalhar. Foi relatado pelos
cuidadores que o familiar afasico sem atividade laboral e social passa o dia em casa,
desenvolvendo atividades simples do cotidiano. Esses achados sdo corroborados por Rolland e
Belin? e Vestling, Tufvesson e Iwarsson,"® que discutem o quanto é dificil a reinsercao do afésico
no mercado de trabalho, restando-lhes uma atividade diferente da exercida anteriormente ou a
aposentadoria por invalidez.

Como ja referido, a maior parte dos cuidadores tem dificuldade em dialogar com o
afasico. Utilizar estratégias como repetir a informagdo, buscar interpretar e principalmente,
colocé-lo no lugar de interlocutor contribuem para que a comunicagao acontega de forma
efetiva.”” A despeito de parecer 6bvio que os cuidadores querem e precisam de informagoes
sobre a afasia e a reabilitacao do familiar, é preciso refletir de que modo essas orientagoes serao
feitas. £ necessario que o fonoaudidlogo, antes de tudo, possa estar disponivel para escutar e
conhecer as demandas do cuidador, uma vez que sé entdo sera capaz de oferecer orientagbes,
informagoes e apoio que fagam sentido para ele.

O propésito desta pesquisa foi caracterizar o perfil dos cuidadores, suas atitudes,
concepgoes sobre afasia e sobrecargas emocionais. No entanto, além de permitir que este
propésito fosse contemplado, a pesquisa permitiu a reflexao sobre a prética do fonoaudiélogo e o
quanto a mudanga de suas concepgdes sobre o acolhimento dos cuidadores pode auxiliar na
qualidade de vida destes.

E preciso mostrar aos cuidadores que, para cuidar do outro, é necessario cuidar de si
mesmo também. Torna-se necessario apoid-los e incentivé-los a encontrar atividades que possam
reduzir o estresse do cotidiano, sem ser tomados por sentimentos de culpa por um afastamento
tempordrio do familiar cuidado. O cuidador deve adotar para si a corresponsabilidade do
tratamento junto com o fonoaudiélogo. Nao se trata de dividir responsabilidades entre o terapeuta
e o cuidador, trata-se de parceria, cooperagao e solidariedade, permeadas pela técnica profissional
do fonoaudiélogo e o acolhimento do cuidador.

Portanto, diante do que foi discutido e considerado, conclui-se que a forma mais
verdadeira de parceria entre fonoaudiélogo e cuidador é o da Educagdo em Sadde. O
fonoaudiélogo nao sera um mero instrutor, mas um educador da salde, agindo de maneira tal
que sensibilize o cuidador para a “causa” do afésico que, afinal, também é a “causa” do préprio

cuidador. Deste modo, o fonoaudi6logo coloca-se como profissional da satide que compreende
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o trabalho em Sadde para o mais além, ou seja, como colaborador no processo de

empoderamento familiar.
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