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O PERFIL DO CUIDADOR FAMILIAR DO PACIENTE COM SEQUELA DE
ACIDENTE VASCULAR ENCEFALICO

Carlos José Vidal Euzébio "

RESUMO: Este estudo se propde analisar o perfil do “cuidador familiar”, responsdvel por um paciente
com seqiiela de AVE. A partir da caracterizacdo da doenga, avaliam-se algumas conseqiiéncias
emocionais, sociais, fisicas e financeiras, dentro do niicleo familiar. Baseado nos resultados da pesquisa,
o estudo evidencia a prevaléncia da figura feminina como cuidador por exceléncia, bem como as
alteracoes da rotina da vida doméstica, profissional e social desse cuidados, muitas vezes lhe
acarretando estresse fisico e emocional. Ao realgcar a importdncia do cuidador familiar, sobretudo nas
familias de baixa renda, evidencia a necessidade de implementar politicas piiblicas de atendimento em
domicilio, diminuindo a demanda nos hospitais piiblicos.
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INTRODUCAO

O interesse em estudar mais profundamente “a familia e a deficiéncia” surgiu de
observacdes na minha pratica clinica, como fisioterapeuta, prestando assisténcia a pacientes
neurolégicos, vitimas de doencas cérebro-vasculares (DCV).

O modo mais comum da manifestacdo da DCV € o acidente vascular encefédlico (AVE),
também conhecido como acidente vascular cerebral (AVC), definido como um evento de
natureza isquémica ou hemorrdgica. Normalmente de ocorréncia subita, implica déficits
funcionais de variadas intensidades, temporarios ou permanentes (STOKES, 2000, p.10),
levando o paciente com seqiiela de AVE a ficar exposto a situagdes de morbidade significativa
sob vdrios aspectos.

Inesperadamente, essas pessoas apresentaram uma incapacidade fisica, que restringiu sua
capacidade funcional, passando a depender de outras pessoas para a realizacdo de atividades
basicas, como higiene e alimentacdo, implicando alteragdes psicoldgicas, socioculturais e
financeiras na dinamica do grupo envolvido com o doente.

Nesse sentido, a aten¢do ao paciente com seqiiela de AVE estd intimamente relacionada a
presenca de um “‘cuidador”, qual seja, uma pessoa que, no espaco privado doméstico, realiza ou
ajuda o paciente a realizar suas atividades de vida didria. Além disso, o cuidador responsabiliza-
se pelas atividades relacionadas especificamente com as terapias exigidas para a reabilitacdo,
objetivando a preservacao de autonomia do doente, sua independéncia e o resgate da auto-estima
dele como individuo.

Este trabalho pretende identificar esse cuidador familiar, do paciente com seqiiela de
AVE, localizando sua importancia no processo de reabilitacao.
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REFERENCIAL TEORICO
Caracterizacio do AVE

O AVE ¢ a forma mais comum da manifestacdo da DCV, definido como um evento de
natureza isquémica ou hemorrdgica, de ocorréncia subita, que se apresenta com déficits
funcionais tempordrios ou permanentes de variadas intensidades.

A disfun¢ao motora é uma das seqiielas mais freqiientes encontradas e terapeuticamente
resistente apés o AVE. O déficit motor € caracterizado por hemiplegia ou hemiparesia no lado
oposto ao lado da lesdo no hemisfério cerebral. Dentre os sinais e sintomas dessa doenga, podem
ser encontrados: disfungdes sensoriais; disfungdes do equilibrio e da coordenacao; distdrbios de
comunicacdo; déficits no campo visual; comprometimentos cognitivos e intelectuais. Os sinais e
sintomas clinicos especificos em cada caso refletem a localizacdo anatomica da lesdo. O
tamanho e a extensao da lesao determinam a gravidade do déficit (ANDRADE, 2001).

O paciente com AVE

Na maioria dos casos, o paciente com AVE necessita de internacdo hospitalar, onde
recebe complexos cuidados de uma equipe de sadde especializada. Apds a alta hospitalar, a
continuidade do processo de reabilitacdo deverd contar com a total colaboracao e participagcao do
nicleo familiar (lembrando que, neste estudo, enfocaremos apenas os cuidadores
consangiiineos), posto que o resultado de sua reabilitacdo depende da identificacdo dos
problemas por parte dessa familia e o conseqiiente encaminhamento para terapia especifica das
dificuldades surgidas.

Efetivamente, o processo de reabilitacdo e habilitacdo do paciente neuroldgico é,
necessariamente, uma conquista lenta, de longo prazo. Além disso, essa patologia é responséavel
por um elevado nimero de internamentos sucessivos, acarretando desgaste psicolégico e
econdmico da familia, alterando os papéis desempenhados por todos os membros do nicleo
familiar (LOTUFO, 2000).

Incapacidade e familia

O grande problema em relacdo ao AVE ndo € propriamente o indice de mortalidade, mas,
sim, a incapacidade funcional que impde ao individuo dificuldades na realizacdo das atividades
da vida didria e as conseqii€ncias sociais decorrentes dessa incapacidade (LIANZA, 2002).

De fato, o enfrentamento dos problemas decorrentes de doencas incapacitantes causa uma
desorganizacdo no funcionamento familiar, cuja tendéncia € que se reorganize, desenvolvendo
estratégias para o cuidado desses pacientes e contribuindo positivamente no seu processo de
reabilitacdo e também de habilitacdo apds a alta hospitalar.

No entanto, embora haja exceléncia em muitos programas de reabilitacdo, eles sdo
direcionados exclusivamente ao individuo doente, permanecendo a familia em segundo plano
(FARO, 1999). E enquanto isso se der, sera impossivel alcangar toda a exceléncia dos programas
previstos.

E comum observar que os familiares que se relacionam diretamente com o paciente,
muitas vezes, ndo sabem como lidar com o problema, agindo de uma forma muito mais afetiva
do que racional, nao contribuindo efetivamente com o processo de reabilitacdo, que é,
necessariamente, pratico e racional. Nesse momento, o profissional que acompanha o caso, ao
detectar essa interferéncia, deverd avaliar se a forma com que a familia estd lidando com o
paciente estd contribuindo ou desestruturando esse processo reabilitacional e, entdo, orientd-la
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devidamente. Essa familia cuidadora necessita de informacdes sobre como realizar esses
cuidados, desde as adaptagdes necessdrias ao ambiente, para facilitar a vida do paciente, até as
rotinas de medicamento, alimentacdo e higiene (CALDAS, 2003, p. 777).

Alteracées na familia

A presenca de uma les@o neuroldgica resulta na interrup¢do ou na transformacido dos
papéis sociais. E através da interacdo dos membros sauddveis da familia junto a pessoa doente
que a participacdo ou exclusdo dele da sociedade se definird (PEREIRA, 1998, p. 3).

No retorno ao lar dos doentes, apdés o periodo de hospitalizacdo, seus familiares
encontram-se, em geral, despreparados para lidar com a limitacdo imposta pela doencga, apesar da
boa vontade e do amor que dedicam a ele: o novo processo de dependéncia altera a dinamica
familiar, invertendo papéis consagrados (CALDAS, 2003, p. 778).

O paciente percebe multiplas perdas com a doencga, além da sadde: seus sonhos, projetos,
a mudanca dos papéis antes desempenhados e até a possibilidade de um menor tempo de vida.
As familias também experimentam perdas as mais diversas, interferindo no seu cotidiano e até na
sua estabilidade.

Tanto a incapacidade fisica como um prognéstico reservado da doenca desencadeiam
uma crise na familia: exigem buscas de estratégias para enfrentar o problema, alteracdes de
posturas e comportamento e mais um longo periodo de adaptacdo a essas mudancgas. (SILVA,
2001).

Segundo SILVA (2001), as mudangas que ocorrem em uma parte de um sistema sao
acompanhadas por alteracdoes em outra parte do mesmo sistema. Quando uma doenga acomete
um dos membros da familia, os efeitos atingem a todos e nao apenas ao enfermo.

A relacao familiar e o cuidador

A vida humana pode ser vista como um tecido sem emendas, feito de fios bioldgicos,
psicoldgicos, sociais e culturais: portanto, ndo existem problemas bioldgicos sem implicagdes
psicossociais e nao existem problemas psicossociais sem implicacdes bioldgicas (Mc DANIEL,
1994, p. 9). Os pacientes e suas familias participam com corpos e mentes, sentidos, padroes de
interacdo e sistema de crengas: desse modo, o contexto da doenca envolve os aspectos fisico-
motor e psicoldgico e social, dentre outros.

O cuidador familiar vive, por um longo periodo, as perturbacdes fisicas e emocionais
dessa sua nova funcdo: além da sobrecarga tipica de cuidar de pacientes altamente dependentes,
expde seu organismo a uma exigéncia continua de resisténcia as vdarias pressdes, como as
psicoldgicas e financeiras (BORGES, 2003).

Observa-se, assim, a importancia que tem sido dada ao fato de o profissional e de o
cuidador familiar trabalharem em cooperacdo: o profissional com seu conhecimento cientifico e
a familia com o saber adquirido no lidar didrio com o seu doente. “O cuidado é o caminho e
oferece uma direcdo certa” (BOFF, 2001, p. 149).
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RESULTADOS
Caracterizaciao do cuidador

O papel do cuidador pode ser esbogcado por meio das 10 entrevistas realizadas com
cuidadores. Embora tenham apresentado caracteristicas diversas, estas foram na direcdo da

literatura consultada.

Quadro 1: Caracterizacdo dos Cuidadores

NOME PARENTESCO SEXO IDADE ESTADO CIVIL ESCOLARIDADE OCUPACAO
Edcleuza Filha F 30 Solteira 2° G. compl. Em casa
Regina Filha F 43 Casada Sup. Compl. Em casa
Ruth Filha F 35 Casada Sup. Incompl. Em casa
Jose Esposa F 66 Casada 2° G. Incompl. Em casa
Maria Dolores Esposa F 54 Casada 2° G. Compl. Em casa
Gloria Irma F 76 Vitva 2° G. Compl. Em casa
Janira Mae F 50 Casada 2° G. Compl. Em casa
Elias Filho M 38 Casado 2° G. Compl. Fora
Heveraldo Esposo M 57 Casado Sup. Compl. Em casa
Orlando Esposo M 60 Casado Sup. Compl. Fora
CONSIDERACOES FINAIS

O desenvolvimento desta pesquisa possibilitou refletir sobre a situacdo do paciente com
seqiiela de AVE, sobre a sua familia e, especificamente, sobre o seu cuidador, a Fisioterapia e a
reabilitacdo, repensando o papel de cada um.

O cuidador retratado no presente estudo € uma pessoa do sexo feminino, nao tendo uma
ocupacdo fora de casa, de cerca de 50 anos, casada e com boa escolaridade. Essa pessoa passa
por grande desgaste fisico e emocional, apesar de muitas contarem com o apoio familiar dentro e
fora de casa e terem um companheiro, mesmo que aposentado, que prové, em parte, as
dificuldades financeiras aumentadas em face ao evento da doenca. Casa e familia passam por
alteracdes importantes em sua organizacdo de tempo e de espago, assim como de fungdes, com
um decréscimo importante nas atividades de lazer, culturais e de vida social.

Com efeito, cuidar de uma pessoa com seqiielas de AVE, seja ela conjuge, mae, pai,
filho(a), exige coragem e dedicacdo. Implica, muitas vezes, anular-se, deixando de lado sua vida
particular para assumir, praticamente, a vida desse familiar. Os cuidadores justificam-se quanto a
essa semi-aniquilacdo, encarando-a ou como uma forma de agradecimento, como um dever, ou
como um ato de amor: palavras que, sem duivida, resumem a compaixao humana.

Sabemos que novas pesquisas precisam ser implementadas para ratificar os dados de que
este estudo faz mencdo. Mas, neste primeiro momento, a conclusdo a que se chega é que o
cuidador necessita, urgentemente, de ser cuidado. E o Programa Saide da Familia pode ser uma
estratégia eficiente para fazer frente a esse desafio que € cuidar, com a inclusdo de profissionais
diretamente ligados a reabilitacdo, como o préprio Fisioterapeuta: profissionais que tenham uma
visdo holistica do problema, que entendam que estdo 14 ndo para tratar de uma doenca, mas de
um doente, de uma pessoa que convive, bem ou mal, com outras pessoas, pessoas essas que, por
sua vez, também sofrem com aquela doenga e também merecem consideracao.
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