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Qualidade de vida e dignidade da pessoa humana

O IMPACTO DA DEFICIENCIA FiS!CA DECORRENTE DO ACIDENTE VASCULAR
ENCEFALICO NA FAMILIA

Eliana Sales Brito"

RESUMO: A ocorréncia de uma doenga stibita e incapacitante, como o acidente vascular encefdlico
(AVE), provoca mudancas de diferentes intensidades na vida familiar. Para lidar com as demandas
decorrentes deste evento, a familia passa por um processo de transformacdo, que implica reorganizacdo
e desenvolvimento de estratégias de forma a prestar o devido cuidado e atender as necessidades deste
apos a alta hospitalar. Neste artigo sdo apresentados aportes tedricos referentes ao AVE e as mudancas
provocadas na familia apos a ocorréncia da deficiéncia fisica resultante desta afeccdo.
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INTRODUCAO

O acidente vascular encefilico (AVE) é um evento de ocorréncia subita que cursa com
déficits neuroldgicos tempordrios ou permanentes de variadas intensidades, sendo o sinal mais
comum a hemiplegia, perda do movimento em um lado do corpo. Entretanto, o individuo
acometido por esta patologia poderd também apresentar outras desordens associadas, tais como
distirbios de comportamento, linguagem, sensibilidade, visual e de degluticdo. Como
conseqiiéncia da restricao da sua capacidade funcional, o paciente passa a depender de outros em
suas atividades de vida didria (AVD’s) bdsicas, tais como higiene, locomog¢do e alimentagdo
(STOKES, 2000, p.10). A suspeita de um AVE requer o imediato encaminhamento do paciente
para uma unidade hospitalar.

Esta ocorréncia abrupta transtorna o cotidiano do individuo e da familia e provoca
diferentes impactos em seus membros, exigindo o desenvolvimento de mecanismos para prestar
a devida assisténcia ao doente, seja emocional, financeira ou de acompanhamento durante a
internacao hospitalar.

E esperado que a equipe de satdde hospitalar proporcione aos familiares orientacdes
basicas sobre os cuidados a serem dispensados ao paciente em casa. Contudo, entre o apreender e
a prética, abre-se uma lacuna. Atender a expectativas e demandas deste paciente em casa € muito
diferente do tratamento dispensado no hospital, no qual se conta com uma equipe de suporte.

A questdo principal que movimenta este estudo € o enfrentamento desta situagdo quando
o paciente recebe alta hospitalar, pois lidar com um individuo incapacitado requer o
desenvolvimento de habilidades para o cuidado e de estratégias para a sua otimizacao, sendo
especialmente dificil quando o paciente é severamente comprometido na sua capacidade
funcional e cognitiva. E certo que, ainda que despreparada para esta prética, a familia terd que se
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organizar e desenvolver estratégias, redefinindo as relacdes entre os sexos, negociando a divisao
de tarefas e reestruturando os papéis dos seus membros.

FAMILIA E O IMPACTO DA DEFICIENCIA

A familia tem sido objeto de estudo de pesquisadores das mais diversas dreas do
conhecimento. Até ha pouco tempo, a familia era entendida com um conjunto de pessoas
residentes sob o mesmo teto, que tinham entre si relacdes de parentesco e de afinidade. Esta
estrutura, entretanto, tem se modificado e cresce em complexidade diante de diferenciados
fatores, enumerados por Karsch (2003, p. 864) como

“separacdes, divorcios e novas unides com formacdo de novos lacos afetivos;
instabilidade do mercado de trabalho e movimentos migratérios nacionais e
internacionais em busca de oportunidades de trabalho; maior tempo de vida das
geracdes e um aumento do contingente de viivas, geralmente morando sozinhas
nas cidades; idosos exercendo chefias de familia; e a crescente participacdo da
mulher no mercado de trabalho”.

A familia € o primeiro grupo a que pertence o individuo, sendo considerada como um
locus privilegiado e adequado ao desenvolvimento humano e social. E no ambiente familiar que
a espécie humana encontra os elementos favordveis a sua existéncia, os quais sdo providos
através das funcdes de protecdao, promoc¢ao, acolhimento, integracdo, pertencimento (PETRINI,
2002, p. 126) e cuidados.

Na dimensdo temporal do ciclo de vida da familia, observa-se que alguns eventos
produzem profundas transformacdes no tipo de vinculo de relagdes entre as pessoas, tais como o
nascimento, morte, casamento enquanto o crescimento e o envelhecimento modificam as
competéncias e as relagdes de autoridade e poder.

A familia e a sociedade estio em constante intercambio. Saraceno (1988, p. 16) traz o
conceito de familia como um “complexo ator social” uma vez que ela, ndo sendo um sistema
fechado em si mesma, interage com a sociedade na qual estd inserida. Esta é uma afirmativa da
teoria sist€émica, a qual preconiza que a familia funciona como um ser vivo, sendo o individuo
inserido na familia assim como a familia estd inserida numa unidade maior que € a sociedade.
Estes elementos estabelecem entre si uma relacdo de interdependéncia de forma que qualquer
situac@o que aconteca a um membro da familia afetard os subsistemas dos quais ele faz parte e
vice-versa. Dentro desta 1dgica, a ocorréncia de uma doenga afetard ndo apenas o individuo, mas
trard repercussoes sobre toda a familia (SILVA, 200, p. 41).

A presenca de uma doenca, especialmente as que se manifestam de forma stbita, em que
os seus pares sao surpreendidos, diferentemente de uma patologia cronica onde o tempo se
ocupou de preparar a familia para o progndstico do doente, provoca um grande impacto familiar.

Das doencas cerebrovasculares, o AVE, também conhecido como acidente vascular
cerebral, é a ocorréncia mais comum. A manifestacdo do quadro clinico € tdo caracteristica que
raramente suscita ddvidas quanto ao seu diagndstico. E definido como uma “deficiéncia
neuroldgica focal subita e ndo-convulsivante” (ADAMS; VICTOR; ROPPER, 1998, p. 514), que
tem como fatores etioldgicos a hipertensao arterial sist€émica (HAS), a cardiopatia, a fibrilagdo
atrial, a diabete, o tabagismo de longa duracdo e a hiperlipidemia. Os fatores de risco, quando
associados, aumentam a probabilidade da ocorréncia do AVE.

A sua incidéncia encontra-se entre a 7* e 8" década de vida em decorréncia do somatério
das alteragdes cardiovasculares e metabdlicas proprias da idade. Porém, pode também ocorrer
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precocemente, estando relacionadas a outros fatores de risco, tais como distirbios de coagulacao,
doencas inflamatérias e imunolégicas e uso de drogas (ZETOLA e outros, 2001, p. 740). A
elevada taxa de morbi-mortalidade desta afeccao amplia o impacto individual e socioecondmico
ao atingir individuos de uma faixa etaria potencialmente produtiva.

O sinal patognomdnico do AVE é o déficit motor, sendo mais comum a hemiplegia. No
entanto, o paciente poderd apresentar outras manifestacdes associadas, tais como distirbios de
comportamento, linguagem, sensibilidade, visual, degluticio, coordenagdo, vesicais e
esfincterianas. Algumas manifestacdes sdo mais incapacitantes e causam maiores impactos do
que outras. Lesdes no hemisfério cerebral dominante determinam distirbios afdsicos,
prejudicando a comunicacdo, enquanto lesdes no hemisfério ndo dominante causam déficits
perceptuais, tendo também dificuldade na orientagdo visoespacial, atencao e emog¢ido (ADAMS,
1998, p. 309). Decorre dai a chamada sindrome da negligéncia na qual o doente ndo tem
percep¢ao da sua incapacidade, ignora todos os estimulos provenientes do lado lesionado, um
fendmeno complexo que dificulta a reabilitacdo do individuo (LUNDY-EKMAN, 2000, p. 278),
requerendo da familia maiores cuidados.

A qualidade de vida da familia fica comprometida pelas perdas decorrentes do
enfraquecimento da condicdo fisica do paciente adulto, sendo apontado como principais a perda
da saude, dos papéis desempenhados, da possibilidade de realizar suas metas de vida, do
equilibrio financeiro, da perspectiva de vida e das relacdes sociais. Todos estes fatores vao
contribuir para o desequilibrio funcional e/ou emocional e a desestabilizacdo familiar (ver
STRAUSS apud CANHESTRO, 1996, p. 27). Silva (2000, p. 17) concorda quando afirma que a
necessidade da redistribui¢do dos papéis e de responsabilidades entre os demais membros e as
modificagcdes das rotinas de vida didria sdo situa¢des inevitaveis que podem desgastar lentamente
a vida familiar.

Canhestro (1996, p. 28), na sua pesquisa sobre o impacto da doenca cronica na familia,
traz a colaboracdo de alguns autores que estudaram sobre este assunto. Entre estes, Frankel &
Kornblit que, ao analisar as diferencas de familias com enfermos de evolugdo favoravel e
desfavoravel, apontam alguns aspectos relevantes nas familias com doentes de evolugdo
favoravel, tais como o fato de esta buscar recursos no meio social e nas relagdes consangiiineas,
o que favorece a familia melhor adaptar-se a situagdo. Em contrapartida, nas familias com
doentes de evolucdo desfavordvel, foram identificados como fatores de dificil adaptacdo o
isolamento familiar, conflitos familiares, alcoolismo e a responsabilidade do cuidado sobre uma
sO pessoa.

Em sua pesquisa sobre o cuidador familiar do lesado medular, Mancussi e Faro (1999, p.
81) constatam que as mudangas negativas no convivio familiar provocadas pela ocorréncia de
uma deficiéncia em um dos membros da familia sobrepdem-se as positivas. Estudando o impacto
da doenga cronica na familia, Canhestro (1996, p. 148) afirma ser o seu surgimento um fato
gerador de mudancas na vida do doente e demais membros da familia.

Silva (2000, p. 41) diz que “as mudancas que ocorrem em uma parte do sistema familiar
sdo acompanhadas por alteracdes compensatdrias em outra parte do mesmo sistema” explicando
que, quando uma doenga acomete um dos membros da familia, os efeitos atingem a todos, nao
ficam confinados ao enfermo. E esperado que as conseqiiéncias sejam mais graves se o individuo
afetado for o seu principal provedor financeiro ou um adulto economicamente ativo. A solidez da
estrutura familiar fica abalada diante dos problemas s6cioecondmicos € emocionais decorrentes
desta adversidade. Se a doenca afeta um dos pais, o impacto sobre a familia é duplo. O
progenitor incapacitado se torna para a familia uma crianca com ‘“necessidades especiais”,
competindo, quando existem, com as outras criancas pelos recursos familiares, muitas vezes
escassos. Por outro lado, um dos pais € destituido do seu papel, e cria-se uma familia
aparentemente de progenitor inico.
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Para lidar com essa nova situagdo, a familia passa por um processo de mudanga, o qual
implica reorganizacdo e desenvolvimento de estratégias de forma a prestar o devido
acompanhamento do paciente no hospital assim como para atender as necessidades deste apds a
alta hospitalar, quando estard se ocupando de prestar os cuidados de atividades de vida didria
(AVD’s) ao mesmo e inseri-lo de volta as suas atividades. Os cuidados demandados pelo
paciente vitima de um AVE, apds alta hospitalar, podem ser compreendidos desde um auxilio
minimo para a realizacio de AVD’s (banho, alimenta¢do) até uma assisténcia especializada.
Desta necessidade de reorganizacdo, surge a figura do cuidador, que tem sido
predominantemente assumida pela figura feminina, confirmando o papel historicamente
delineado de provedora de alimento afetivo e espiritual (MANCUSSI e FARO, 1999, p. 95).

A reabilitagdo do paciente neuroldgico, a depender da magnitude da lesdo, pode estender-
se por meses a anos, sendo que o grau de dependéncia resultante vai depender das aquisicoes
conseguidas imediatamente apds a fase inicial critica do evento. O investimento exigido é
constante e diferenciado e envolve aspectos econdmicos e afetivos, sendo esperado um dispéndio
de tempo e possibilidade de ruptura dos hébitos cotidianos devido a internagdes hospitalares
posteriores.

Os individuos reagem de forma diferente as adversidades. Experi€ncias passadas, crencas
religiosas, situagdo econdmica e relacoes familiares, dentre outras, influenciam na interpretacao
que cada pessoa dard a este desafio e na possibilidade de enfrentd-lo ou ndo. Se a familia for
capaz de definir novos papéis e dividir responsabilidades, o enfrentamento das conseqiiéncias da
deficiéncia poderd ser minimizado (CANHESTRO, 1996, p. 143).

CONSIDERACOES FINAIS

A ocorréncia de uma doenca stbita provoca impactos de diferentes intensidades na vida
familiar e requer o desenvolvimento de estratégias a fim de prestar a assisténcia adequada e
atender as necessidades do individuo acometido por um AVE.

A adaptacdo a esta nova fase de vida implica modifica¢des de habitos, em redistribuicao
dos papéis e de responsabilidades entre os demais membros da familia. Esta adaptacao ¢ melhor
favorecida nas familias que buscam recursos no meio social e nas relagdes consangiiineas. Ao
contrério, as que ndo contam com uma rede de apoio adequada e a responsabilidade do cuidado
recai sobre uma sé pessoa, t€m uma maior dificuldade no atendimento as demandas do individuo
doente.

A familia, sendo a principal provedora das necessidades emocional e fisica dos
individuos com incapacidade, deverd ser merecedora de atenc@o no planejamento da assisténcia
aos seus membros, a fim de que seja melhor preparada para prestar o cuidado aos mesmos.

Espera-se com esta pesquisa dar subsidios na compreensao dos aspectos que envolvam o
impacto de uma doenca incapacitante na dinimica familiar e suas demandas. A medida que se
conhecam quais sdo as reais dificuldades enfrentadas pelas familias de adultos com deficiéncia,
abre-se o leque de possibilidade da aplicacdo efetiva de acdes que vao proporcionar a0os mesmos
o desenvolvimento de estratégias que favorecam a inclusdo deste individuo na familia e no meio
social em que vive.

E esperado também que estes resultados fornecam elementos para melhor
instrumentalizar a pratica de uma acdo educativa e preventiva, ainda no ambito hospitalar,
envolvendo todos os atores do processo de assisténcia ao paciente através da oferta efetiva de
informacdes sobre a patologia e suas complica¢des, minimizando assim o stress da familia.
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