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Resumo: Estudos apontam que, aproximadamente, 30% das pessoas que sofrem acidente vascular cerebral
(AVC) ficam com sequelas irreversiveis, tornam-se incapacitadas. Assim, hd uma reestruturagcdo familiar onde um
individuo da familia é escolhido como cuidador informal. Este necessita reorganizar sua vida para poder exercer
esta funcdo que é importante para a adesdo do paciente ao tratamento. Objetivo: identificar e compreender
as mudancas psicossociais que ocorrem no cotidiano dos cuidadores em decorréncia do cuidado dispensado.
Metodologia: este estudo, de natureza qualitativa, foi realizado com cuidadores informais de pacientes que
foram acometidos pelo AVC com sequelas irreversiveis e est@o em fratamento em uma Clinica de Fisioterapia.
Participaram cinco cuidadores, sendo utilizado como instrumento de coleta de dados a entrevista semi-
estruturada, dudio-gravada e transcrita na integra. Estas foram realizadas pelo procedimento de evocacdo-
enunciagcdo-averiguacéo. As falas dos partficipantes foram agrupadas conforme semelhangas de seus
conteldos temdaticos e analisadas & luz da Psicologia Social da Saude. Resultados: a andlise dos dados permitiu
a organizagcdo destes em dois eixos temdticos: A vida do cuidador e O processo do cuidado. Sendo que, no
primeiro eixo recebeu destaque a sobrecarga fisica e emocional que o cuidado enseja e 0s mecanismos de
enfrentamento criados para lidar com estas. J& no segundo eixo foi destacada a necessidade de reorganizacdo
econdmica em decorréncia dos gastos matericis decorrentes do cuidado. Conclusdo: foi observada a
amplitude do impacto que a afividade do cuidado implica na vida do cuidador e a importéncia dos servigos de
saude oferecerem a estes: orientagcdo social; grupos psicoprofildticos, de acolhimento e terapéuticos. A
viabilidade da parficipacdo nestes grupos aumentaria se estes fossem oferecidos em paralelo ao momento que
o familiar acometido pelo AVC passa por consulta.

Palavras-chave: promocdo da saude; cuidadores informais; acidente vascular cerebral.

Abstract: Studies show that approximately 30% of people suffering cerebral vascular accident (CVA) are left with
ireversible consequences, become disabled. Thus there is a family restructuring where a family individual is
chosen as informal caregiver. This person needs to reorganize your life in order to exercise this function which is
important for patient adherence to tfreatment. Objective: to identify and understand the psychosocial changes
that occurs in everyday caregivers due to excused care. Methodology: This study, qualitative, was conducted
with informal caregivers of patients who were affected by stroke with irreversible consequences and are being
freated in a physiotherapy clinic. Five caregivers participated, was used for data collection instrument to audio-
recorded semi-structured interview and franscribed in full. These were made by the evocation-enunciation-
verification procedure. The discourse of the participants were grouped according to similarities in their thematic
contents and analyzed in light of the Social Health Psychology. Results: data analysis allowed their organization
into two main themes: life of the caregiver and the care process. The first axis was highlighted the physical and
emotional burden that care entails and the coping mechanisms designed to deal with them. In the second axis
highlighted the need for economic restructuring as a result of the materials expenses related care. Conclusion:
was observed the magnitude of the impact of care activity implies to the life of the caregiver and the importance
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of health services offer: social orientation and psychoprophylactic groups, host and therapeutic. The feasibility of
parficipation in these groups would increase if they were offered in parallel to the time that the family affected by
CVA goes through consultation.

Keywords: health promotion; informal caregivers; cerebral vascular accident

1. Introducao

Na atualidade, o acidente vascular cerebral (AVC) € uma das principais causas de morte
e invalidez, sendo considerada a segunda causa de morte no mundo. Em comparacdo
aos paises da América Latina, o Brasil apresenta as maiores taxas de mortalidade, sendo
gue entre as mulheres o AVC representa a principal causa de débitos'.

Embora tenha havido uma queda significativa da incidéncia de mortes por AVC
no Brasil, entre o os anos 2000 e 2009, o AVC configura-se como um problema de saude
publica'. A relevancia do seu impacto se deve 4 sua prevaléncia, morbidade e
mortalidade associadas. Sendo que o fratamento especifico para o AVC e seu processo
de reabilitacdo acarretam altos custos, que geram encargos sociais e familiares.

Segundo Barbosa et. al?2, aproximadamente, 30% das pessoas acometidas por
AVC evoluem para ébito no primeiro ano do evento e 30% ficam com graves sequelas,
tfornando-se incapacitadas.

De acordo Bobath® e Cancela4 estas sequelas podem se manifestar por:
alteracdes das funcdes motoras: tdnus muscular, desenvolvimento de respostas voluntdrias
automdaticas tais como tosse, respiro e outras; perda do mecanismo de controle postural;
alteracdes das funcdes sensoriais; alteracoes da fala; alteracdes das fungdes perceptivas;
alteracdes comportamentais; estudos apontam para o surgimento de quadros
depressivos e ansiosos apds o acometimento ao AVCS6,

Em virtude das alteracdes que o acometimento ao AVC pode acarretar, o
processo de reabilitacdo a esta clientela mostra-se fundamental. Este processo é
compreendido como global e dindmico, pois visa a recuperacdo biopsicossocial do
individuo objetivando sua reintegracdo social, e para sua operacionalizacdo requer uma
equipe multiprofissional sendo favordvel a participacdo de familiares do paciente neste
processo.

No entanto, hd que se considerar que, o acometimento pelo AVC trds uma série
de repercussoes psicossociais no contexto familiar alterando assim, sua dindmica.

Menezes et. al.” avaliando as repercussdes psicossociais do AVC no contexto da
familia, de baixa renda, verificaram que esta requer uma reorganizacdo que perpassa,
sobretudo por questdes de ordem econdmica e de cuidados que devem ser dispensados
aos familiares.

Os autores também identificaram que o AVC ftraz como consequéncias
psicoldgicas a familia sentimentos de medo, angustia e limitacdo, que sdo divergentes
com a determinacdo da busca pela recuperacdo. Na esfera social da familia, o
desemprego, isolamento social, dependéncia fisica e financeira do familiar doente foram
elementos que se evidenciaram e demonstraram dificultar a din@mica familiar. Assim, os
autores salientam que o reconhecimento dessas fragilidades, pelos profissionais da saude,
pode favorecer fransformacdoes no cuidado e facilitacdo da recuperacdo/reestruturacdo
familiar pés-AVCY.

Ou seja, o individuo acometido por AVC, para ter suas necessidades atendidas,
requer uma adaptacdo da familia que precisa se reorganizar para suprir sua demanda de
cuidado. Assim, hd a redefinicdo dos papéis dos membros da familia e,
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consequentemente, a escolha de alguém para ser responsdvel pelos cuidados. E essa
prestacdo de cuidados requer por parte do cuidador informal um esforco continuo ao
nivel cognitivo, emocional e fisico, que, muitas vezes, ndo €& reconhecido,
adequadamente, no dmbito familiars.

Leitdo, Aimeida? definem cuidador como a pessoa que assume a responsabilidade
de cuidar, dar suporte ou assistir alguma necessidade do individuo que estd sendo
cuidado, visando & melhoria de sua sadde.

E o que diferencia o cuidador informal do formal, € que este primeiro € assumido
por um membro da familia ou da comunidade e o formal por um profissional com
formacdo especifical©.

De acordo com Perline, Faro'! pesquisas apontam que a fontfe mais comum de
apoio e cuidados s pessoas enfermas é a familia e somente quando os recursos se
esgotam que o caminho da institucionalizacdo é procurado.

O cuidado feito no domicilio, por um familiar, que acontece em ambiente
conhecido e com hordrios menos rigorosos € muito importante, pois favorece ao enfermo
um sentimento de seguranca em relacdo ao fratamento, proporcionando também
beneficios para o sistema de saldde que terd menos gastos financeiros; além disso, o
suporte familiar tem grande valor para a reinsercdo da pessoa doente na sociedade’2.

Neste sentido, torna-se evidente que o cuidado informal ao paciente com AVC
requer dos familiares uma participacdo ativa no processo de reabilitacdo, tendo estes um
papel de suma importé@ncia para a adesdo ao tratamento e suporte ao individuo.
Concomitantemente, este cuidado prestado ao individuo, também, reflete em uma
sobrecarga fisica, financeira, emocional e social significativa, a familia.

Esta & manifestada, segundo por Martins, Ribeiro e Garrett!s, através de sintomas
como tens@o, constrangimento, fadiga, stress, frustracdo, reducdo de convivio social,
depressdo e alteracdo da auto-estima e é apontada por vdrios estudos 14 15.16.12,17.18,19.20,
Em virtude desta sobrecarga, que a familia vivencia, sobretudo o cuidador informal, para
Pereira 2!, este se torna a segunda vitima da doenca.

Tais questdes estdo dliadas & natureza biopsicossocial da reabilitacdo ao AVC e
demonstram sua complexidade; evidenciando a importdncia dos estudos nesta drea
contemplarem as necessidades de familiares cuidadores no intuito de se elaborar para
esta populacdo medidas de prevencdo biopsicossocial.

2. Objetivos

Identificar e compreender as alteracdes psicossociais na vida dos cuidadores informais
apds o inicio do cuidado e os sentidos atribuidos por eles, ao cuidado oferecido.

3. Percurso Metodolégico

Este estudo, de natureza qualitativa, foi realizado junto a Clinica de Fisioterapia do Centro
Universitdrio Bardo de Maud na cicjode de Ribeirdo Preto, interior do estado de SGo Paulo,
apds aprovacdo pelo Comité de Etica e Pesquisa.

Participaram da pesquisa cinco cuidadores informais, que sdo familiares de
pacientes acometidos por AVC que passam por processo de reabilitacdo na Clinica de
Fisioterapia do Centro Universitdrio Bardo de Maud. Foi utilizado como instrumento para a
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coleta dos dados entrevista semi-estruturada, dudio-gravada que, posteriormente, foi
franscrita na integra.

O tratamento dos dados foi feito através da andlise temdatica dos conteldos das
entrevistas. De acordo com Bardin22 a andlise temdtica de conteldo é um processo
sistematizado em trés etapas: pré-andlise, exploracdo de material e fratamento dos
resultados.

A pré-andlise tem por objetivo a organizacdo do material através da leitura inicial
da ftranscricdo. A exploracdo do material compreende a selecdo de trechos e
elaboracdo do quadro de andlise deste; e por fim a exploragcdo do material que se
constitui na andlise temdtica propriamente dita, em que o tema é definido por Bardin,
2006: “o tema, enquanto unidade de registro, corresponde a uma regra de recorte (do
sentido e ndo da forma) que ndo é fornecida, visto que o recorte depende do nivel de
andlise e n@o de manifestacdes formais reguladas.”22

Para a discussdo dos resultados a Psicologia Social da Saude foi utilizada como
aporte tedrico. Segundo Spink23 a Psicologia Social da Saude é uma drea com multiplas
possibilidades de olhares. A este respeito a autora faz a seguinte consideracdo:

A psicologia social, tendo como arena de atua¢cdo o complicado
meio de campo entre a esfera individual e social, tem necessariamente —
pela prépria constituicdo de seu objeto de estudo - esta vocacdo
antropofdgica [...] tem evidente vocag¢do interdisciplinar, sendo suas
fronteiras permedveis as contribuicées de uma variedade de outras
disciplinas afins [...] (SPINK, 2003, p.41)

Este referencial busca superar o modelo biomédico de atencdo em salde através
de um modelo mais integrado, que reconhece a saude como um fendmeno
multidimensional em que interagem aspectos bioldgicos, psicoldégicos e sociais;
caminhando, assim, para uma compreensdo holistica do processo saude-doenca e
cuidado a partir de uma perspectiva positiva de salde?4,

De acordo com Spink?25 a Psicologia Social da Saude tem como objeto de estudo o
processo de aquisicdo de conhecimentos pela prdxis; onde o individuo cria o mundo
social através de sua atividade e pela atividade simbdlica que € a construcdo ativa, feita
pelo sujeito, das representacdes ou teorias sobre os objetos sociais, materiais ou
ideacionais que fazem parte de sua vida. Essas representacdoes sdo definidas pela autora
como:

[...] formas de conhecimento prdtico — senso comum- que tem por
funcdo estabelecer uma ordem que permita aos individuos orientarem-se
em seu mundo social e material e possibilitar, desta forma, a comunicacdo
enfre os membros de um mesmo grupo. (Spink 2010, p. 42)

Ou seja, sdo as representacdes que orientam as acoes das pessoas, sendo assim, a
andlise dos dados obtidos neste estudo, e consequentemente, a discussdo dos mesmos foi
realizada pautada nas representacoes do cuidador informal a partir da perspectiva da
Psicologia Social da Saude23,

4. Resultados

Cinco cuidadores informais participaram do estudo o quadro abaixo apresenta as
caracteristicas sécio demogrdficas da populacdo.
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Quadro 01: Caracteristicas dos participantes do estudo

Participante Sexo Idade Grau de parentesco Mora com o paciente
01 Feminino 36 Filha Sim
02 Masculino 30 Filho Sim
03 Feminino 33 Filha Nao (divide os cuidados com a mae)
04 Feminino 28 Filha Sim
05 Feminino 26 Filha Sim

Fonte: Elaborado pelas autoras em 2014

Os dados obtidos através da andlise das entrevistas foram agrupados em dois
eixos temdticos A vida do cuidador; O processo do cuidado.

O eixo temdtico A vida do cuidador engloba as mudancas e percepcoes,
ocorridas na vida do familiar que se tornou cuidador, em decorréncia do cuidado
prestado, tendo como foco as mudancas trazidas diretamente por essa nova atfividade
do cuidar. E O processo do cuidado, refere-se ds questdes relacionadas aos aspectos
psicossociais e materiais vinculados ao cuidado.

A andlise de conteldos do eixo temdtico A vida do cuidador permitiu a
identificacdo das categorias apontadas na figura abaixo:

Quadro 2: Categorias Temdticas e Subcategorias do Eixo A vida do cuidador

CATEGORIAS TEMATICAS

SUBCATEGORIAS (CONTEUDOS)

1. SOBRECARGA

1.1. Fisica

1.2. Emocional

2. VICISSITUDE

4. MECANISMOS DE ENFRENTAMENTO

4.1. Redengdo
4.2. Perspectiva teleolégica

4.3. Negagdo

3. PERSPECTIVA DO FUTURO

Fonte: Elaborado pelas autoras em 2014

O eixo temdtico O processo do cuidado se divide em duas categorias, conforme a figura

abaixo:
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Quadro 3: Categorias Temdticas e Subcategorias do Eixo O processo do cuidado

CATEGORIAS TEMATICAS SUBCATEGORIAS (CONTEUDOS)

1.1. Sentido da vida
1. QUESTOES PSICOSSOCIAIS 1.2. Papel social
1.3. Rede de sailde

1.4. Convivio

2.1.Adaptagdo
2. QUESTOES MATERIAIS 2.2. Recursos econémicos

Fonte: Elaborado pelas autoras em 2014

5. Discussao

Os resultados deste estudo mostram as convergéncias enfre os participantes,
evidenciando o sofrimento em comum que estes partiham diante da nova experiéncia
de vida: o cuidado prestado a um familiar acometido por sequelas do AVC.

Foram identificados dois eixos temdticos: A vida do cuidador e O processo do
cuidado. No primeiro eixo foram identificadas as categorias: sobrecarga; vicissitudes,
perspectiva do futuro e mecanismos de enfrentamento. J& o segundo eixo, foi composto
pelas categorias: questées psicossociais e questées materiais.

Dentro do eixo temdtico A vida do cuidador que se refere as alteracdes na vida
do cuidador, foram undnimes conteldos relacionados d sobrecarga e esta se configurou
através das mudancas negativas no cotidiano em decorréncia do cuidado prestado e se
desdobrou tanto no aspecto fisico quanto emocional, conforme relatos abaixo:

"E sofrido2E...mas passou a ser minha funcdo e eu gosto de cuidar dela.]...]
Com raiva ndo...mas como qualquer pessoa tem hora que a gente perde a
paciéncia. [...]Eu faco o que dd, mas me esforco pra dar conta de tudo..."(P

1)

"Eu s& comecei a engordar [...] Eu pesava hd 4 anos atrds 70kg e hoje estou
com 90kg.."” (P 2)

A sobrecarga vivenciada pelo cuidador foi apontada em diversos estudos
13.14.1516,17.18.19.2026.2728 ¢ corrobora com o0s resultados encontrados, onde todos os
cuidadores relataram algum tipo de sobrecarga. Pereira et. al.’4 considera que ela pode
estar relacionada com a falta de discernimento, por parte dos cuidadores, sobre o
qguanto de assisténcia o familiar necessita, o que pode causar uma dependéncia
desnecessdria.

Entretanto, o stress, ou seja, a caracterizacdo da prestacdo do cuidado como
algo negativo, gerado pelo cuidado é multifatorial e varia de acordo com cada
sifuacdo. Melo et al.?7, ao estudar o impacto na sobrecarga dos cuidadores familiares
através da revisdo da literatura sobre programas de intervencdo, concluiram que é
necessdrio considerar que um arranjo interventivo que abarque as necessidades
individuas do cuidador, unindo intervencdes de apoio que permitam uma pausa na
atividade de cuidar, em conjunto com intervencdes psicoeducativas como treino de
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habilidades, programas de grupo de apoio e promocdo de estratégias de coping tem
efeito significativamente positivo na diminuicdo do nivel de sobrecarga.

Neste estudo, foi identificado que os participantes ndo participam de nenhum
programa de apoio que os auxiiem no enfrentamento da situacdo. Talvez por isto, a
frequéncia desta categoria tenha sido tdo alta; todos participantes relataram a
sobrecarga vivenciada. Sendo assim, programas voltados para minimizar esta sobrecarga
beneficiaria esta populacdo.

A categoria vicissitudes, relaciona-se ds contingéncias frente a situacdo de
acometimento de AVC pelo familiar e, foi referida por trés participantes, que relatam suas
impressdes diante da mudanca da condicdo de seu familiar e & sua prépria alteracdo de
vida:

“Tem hora que eu nem acredito. Eu olho assim e parece que é um
sonho, sabe? Eu olho as veinhas dela...vejo ela na cama e nossa... parece
que aos poucos vai caindo a ficha, parece que ainda ndo caiu." "[...]Jeu s6
sabia que tinha que cuidar. Fui me ajustando, meu marido me ajudava,
minha irma@ veio pra minha casa, mas era eu que cuidava. Foi um susto” (P 5)

" Eu ndo esperava que isso acontecesse, eu ndo tinha planos. Mas
né&o imagina isso.” (P 3)

Oliveira et al.??, estudando cuidadores de pessoas que sofreram AVC identificaram
que o cuidador ao se deparar com a nova condicdo do familiar, experiéncia novas
necessidades e dificuldades que fazem com que vivencie uma ambivaléncia de
sentimentos. Nos relatos acima é possivel notar o impacto que a visualizacdo do familiar
de volta & sua casa apds a hospitalizacdo causa no cuidador. A incredulidade desta
nova condicdo tanto pelo novo papel de cuidador como pela nova imagem de seu ente
que necessita ser elaborada.

De acordo com Pereira?! o momento de tornar-se cuidador ocorre de modo tao
inesperado que quando o cuidador inicia suas atividades, nos primeiros dias em que o
familiar retorna para casa, toda a atencdo passa a ser focada no cuidado; e a
inseguranca quanto d capacidade de cuidar se torna elevada. Assim, diante da nova
situacdo os cuidadores criam variadas formas de enfrentamento para lidar com as
dificuldades.

Neste estudo, dentre os trés mecanismos de enfrentamento encontrados
(negacdo, perspectiva teleoldgica e redencdo), dois deles foram identificados em mais
da metade dos entrevistados: a negacdo (idenfificada em ftrés participantes) e a
perspectiva teleoldgica (identificada em quatro) que € a concepcdo do cuidado
embasado em crencas religiosas. Esta Ultima € vista por Simonetti e Ferreira3® como uma
estratégia de coping para amenizar a situacdo, sem resolvé-la, sendo uma forma de lidar
pautada na emocdo, com base na histéria de cada um, nos seus valores e recursos
pessoais e sociais.

“Mas ndo tem o que fazer, s6 Deus, né2 N&o tem remédio pra isso.”( P 3)

A negacdo que envolve negar a experiéncia de acometimento de AVC e as
consequéncias dos cuidados prestados foi encontrada de duas formas distintas como
pode ser vista abaixo:

" eu queria que tudo mudasse, queria que nunca tivesse acontecido, que
eu chegasse em casa do servico e ela estivesse normal” ( P 4)

“Né&o sei o que mudou...nGo tem nada que mudou..." (P 1)
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No primeiro relato hd a negacdo da condicdo de irreversibilidade do quadro
clinico que faz com que o cuidador use o pensamento mdagico como forma de resolver a
questdo e no segundo a entrevistada nega o fato de ter ocorrido alguma mudanca ao
tornar-se cuidadora; € como se ela ndo visse tudo o que ocorreu, ndo integrasse como
era o dia a dia dela antes de tornar-se cuidadora com a situacdo atual e perceber o que
mudou.

O mecanismo de enfrentamento redencdo pode ser visto em apenas um relato, o
que evidencia as particularidades na histéria de vida desta participante que a fizeram
perceber o cuidado prestado como uma forma de se redimir diante da relacdo
conflifuosa que tinha com a mde, antes dela ter sofrido o AVC:

"...eu nunca me dei muito bem com ela e agora cuido da minha
mé&e. Nao sei.fico feliz com isso..como se eu estivesse
agradecendol...]Agradecendo por ela ter criado eu. Mesmo a gente ndo
combinando'( P 4)

Ao investigar sobre a vivéncia de homens que cuidam de suas mulheres com
deméncia, Melo3! encontrou esse sentimento relacionado diretamente & decisdo de
cuidar, sendo ele um dos fatores que contribuiram para que o cuidador informal
confinuasse cuidando de seu familiar.

A categoria perspectiva do futuro trata da forma com que o individuo representa
seu futuro e também foi composta por contelddos peculiares que se relacionam,
diretamente, com a histéria de vida de cada participante o que possibilitou diferentes
contornos sobre este aspecto:

“"Eu ndo tinha e ndo tenho um sonho, ndo quero sair, trabalhar, me
formar, sabe?”(P1)

... n@o tenho como pensar no futuro, vou continuar cuidando dela,
n&o sei como vaiser."( P 4)

Pereira et el.?6, pesquisando sobre o modo como os cuidadores informais lidam
com os desafios apds AVC, identificaram que essa dificuldade de pensar no futuro, como
um processo de adaptacdo dos projetos de vida, muitas vezes, é feita sem uma
redefinicGo dos planos e sim com um ajuste da condicdo atual que, ds vezes, é feito
associado a frustracdo. Tomando por base este conceito os relatos acima demonstram a
dificuldade de pensar no futuro; diante de tantas mudancas a projecdo de vida se
misturou & frustracdo e se tornou mais dificil de ser considerado para estes entrevistados.

Além disso, Silva e Stelmake32, pesquisando sobre cuidadores domiciliares,
destacam que o tornar-se cuidador traz muita responsabilidade, pois além de ter todas as
tarefas que esta atividade exige, este é depositdrio dos medos e responsabilidades dos
familiares que consideram apenas a sua faceta de cuidador, dando & ele atributos de um
ser que ndo tem vontades e planos. Esta condicdo favorece a perda da identidade do
cuidador e este por sua vez, concentra-se somente nos cuidados que deve prestar o que
contribui para essa dificuldade em planejar o futuro.

Em confrapartida, no relato abaixo o enfrevistado pensa no futuro de modo
adaptativo, considerando as possibilidades dentro das condicdes de cuidado que seu
familiar necessita:

1]

. 0 que eu e minha mulher tem de ideia (para o futuro) é o
seguinte: como eu tenho que ficar com ele mesmo e esse ano agora eu t6
terminando esse curso técnico, eu vou arrumar um servico a noite.”( P 2)

A Parficipante 5 relatou qual era seu plano antes de se ftornar cuidadora e
pretende retomd-los no futuro:
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“..eu j& tava me programando pra ter um filho, eu ia ter ano
passado, dois mil e treze, mas ai aconteceu tudo isso e ndo deu certo. Todo
mundo fala pra mim “ ainda bem que vocé ndo teve, né2" e é verdade,
como eu ia fazer para ter tempo de cuidar de tudo? Eu casei muito nova,
qQuis esperar mais pra poder aproveitar e agora vou esperar mais de novo,
porque uma hora vai dar certo [ter um filho]...Mais pra frente as coisas vao
melhorar e ai vou tentar ter sim. Sobre o futuro eu acho que é isso que eu
penso. (P 5)

H& fatores que podem contribuir para estes dois participantes planejarem o futuro
com mais facilidade: o participante P2 cuida hd oito anos de seu pai que sofreu AVC e
uma vez por ano ele é cuidado por vinte dias pela sua irmd que mora em outra cidade, o
que contribui para que o cuidador ndo fique tdo sobrecarregado, além do fato dele
exercer essa atividade hd tanto tempo auxiliar na projecéo de sua vida para o futuro. E a
participante P5 j& havia planejado ter filhos antes desse acontecimento, portanto as
mudancas ao tornar-se cuidadora foram um intervalo e ela ird retomar seu plano inicial
no futuro.

Ainda diante da diversidade desta categoria é possivel encontrar uma
similaridade nestes relatos, que se concentra no fato de que todos eles estdo diretamente
relacionados com a atividade do cuidar do familiar.

O eixo temdtico “"O processo do cuidado” foi composto pelas categorias
“"questoes psicossociais” que se refere aos aspectos relativos ao conftexto social e
questdes psicolégicas suscitadas pelo cuidado e ‘“questdées materiais” que sdo as
alteracdes materiais e econdmicas relacionadas ao processo do cuidado.

A primeira categoria é dividida em quatro subcategorias: sentido da vida, papel
social, convivio e sistema de saude. A subcategoria “sentido da vida” foi composta pela
fala de um participante que percebe o cuidado prestado como & atribuicdo de um
sentido & sua vida:

"...ndo havia nada pra mim, eu ndo estava fazendo nada e ai tudo
aconteceu e passei a cuidar dela...jd tinha casado, ndo trabalhava...nGo
tinha um desejo de algo mais.”( P 1)

Em contraposicdo, a subcategoria “papel social” se refere & comportamentos
esperados/impostos pela sociedade, foi citada por quatro participantes, todas mulheres,
sendo possivel evidenciar a imposicdo do género no papel social de cuidador:

"...se tem uma mulher é ela que vai cuidar [refere-se ao motivo que
a tornou cuidadora]..."(P 4)

André et. al.33, Pereira et. al.™* e Tomomitsu et. al.34 observaram o predominio do
cuidado ser realizado por mulheres, sendo que o segundo autor apresenta uma questdo
histérica & este fato devido a mulher, historicamente, ser responsdvel pelo cuidado da
casa, dos filhos, do marido independentemente dos novos papéis sociais assumidos por
ela. Evidenciando assim, que ainda em nossa sociedade as questdes de género pautam
0s papéis sociais.

Apesar de ter surgido em apenas uma entrevista, o julgamento moral inclui-se
nesta subcategoria como uma preocupacgdo pelos atos que poderiam ser cometidos e as
consequéncias que acarretariam:

"...ela falou que se ele ficar fazendo isso [urinar na camalela vai ter
que por Id no fundo.[...]eu falei pra ela mas ela fala que os outros podem
denunciar ela por t&d abandonando..."( P 3)
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Reppold e Hutz3s investigaram algumas caracteristicas psicossociais de mades
adotivas, como as motivacdes & adogdo, o nivel de julgamento moral e a percepcdo de
apoio social; e pontuaram que a aquisicdo de valores morais passa pelo processo de
internalizacdo das normas sociais, sendo este diretamente relacionado com a obediéncia
ds regras sem que haja incentivos ou sancdes externas. No relato acima é possivel inferir
gue a participante teve a funcdo de ndo aprovar a possibilidade levantada por sua mde
de colocar o familiar nos fundos da casa, apresentando o julgamento que a sociedade
faria diante de tal situacdo. Além disto, hd que se considerar que nesta situacdo havia,
previamente, uma relacdo de conflito que o cuidado reavivou.

Em relacdo ao convivio social, ou seja, aos aspectos relativos & convivéncia com
outras pessoas e relacdes sociais; nota-se uma reducdo de atividades de lazer em funcdo
do cuidado prestado, fato que foi relatado por quatro participantes e que vai de
encontro a outros estudos da drea como Ferreira et al.3¢ e Rocha et al.3” que obtiveram
dados que corroboram com os encontrados neste estudo.

"...as amizades continua as mesmas...mas assim...eu NGo Mmais como
eu saia antes, né2" (P 2)

"...eu fico cuidando dela e entdo fica dificil sair..." ( P 4)

E importante que o cuidador consiga manter e criar lacos
socidis para a propria manutencdo de sua salde psicossocial;
dependendo do nivel de dependéncia do familiar é possivel fazer
isso com mais facilidade, mas independente disso é interessante
pensar em formas de viabilizar o passeio, por exemplo, combinando
com um familiar que durante aquele periodo ele ficard responsdvel
pelos cuidados.

Quanto & subcategoria rede de saude houve relatos sobre
frés aspectos que ela compreende: relacdo com os profissionais de
saude, apoio psicossocial e o sistema de saude. A relacdo com os
profissionais de saude engloba o relacionamento do cuidador com
os profissionais e o auxilio por eles prestados. Neste estudo, esta
relacdo foi relatada como como positiva, onde as instrucoes
recebidas auxiliam os cuidadores informais:

"Eles sempre ajudam]...]" "[...]Jtudo que eles falam eu vou fazendo."( P 5)

"..A gente ndo entende das coisas, eles falam as vezes pra fazer
alguma coisa, sentar ela mais direito na cadeira e eu vou fazendo..Aqui
todas as meninas tratam ndis bem" (P 4)

A necessidade de apoio psicossocial refere-se ao suporte para os aspectos
emocionais e sociais, apontou a importdncia e a necessidade do trabalho de apoio
psicoldgico ser oferecido pelos servicos aos cuidadores:

"Eu choro. Choro escondida...vou no banheiro e ai ela ndo
percebe. NGo deixo ninguém perceber, mas as vezes alguém vai Id em
casa e pergunta “ T. td tudo bem? Hoje vocé parece meio triste2” Eu
respondo o que? Digo que td tudo bem, é a vida né? A vida segue e a
gente tem que continuar." ( P. 5)

"As vezes é bom falar mesmo (sobre ter se tornado cuidadora)." (P. 1)
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Melo et al?7 afirmam que programas psicossociais € psicoeducativos baseados na
informacdo, grupos de apoio emocional e aprendizagem oferecem uma melhoria
significativa na saude geral dos cuidadores. Estes programas auxiliariom tanto com
informacdes sobre como o cuidado deve ser readlizado como também favoreceria a
criacdo de lacos sociais entre os participantes; além disso, os grupos poderiam ocorrer No
mesmo hordrio da consulta do familiar acometido pelo AVCfacilitando a ida de ambos.

A estruturacdo dosistema de saude foi relatado apenas por um
participante que, anteriormente, tinha fisioterapia domiciliar :

“O pessoal do postinho ia Id em casa e fazia fisioterapia a cada
quinze dias...” (P 5)

Neste sentido, a locucdo aponta para o cuidado domiciliar como algo que
diminui a sobrecarga do cuidador. E enseja para o atendimento domiciliar, também, ao
cuidador visto que, esse também sofre pelas repercussdes que a nova condicdo do
cuidar ocupa em sua vida. De acordo com Silva e Stelmake32 o SUS deveria ter uma
Politica de Saude com foco na atencdo co cuidador para gue este tenha melhores
condicdes de enfrentar as consequéncias do cuidado prestado. Além disto, hd que se
considerar que o cuidado domiciliar também favoreceria a diminuicdo da demanda das
unidades de saude.

Por fim, a categoria "Questées materiais” se refere das alteragdes de ordem
materiais ocorridas em relacdo ao processo de tornar-se cuidador e, neste estudo, foi
configurada em recursos econémicos e adaptacdo.

A subcategoria recursos econémicos diz respeito aos aspectos relacionados &
reorganizacdo financeira e foi relatada de forma undnime através dos conteldos das
enfrevistas; todos os entrevistados frabalhavam antes de se tornarem cuidadores e seus
relatos, embora abordassem diferentes aspectos desta questdo, convergiam para as
dificuldades econdmicas que o cuidado enseja. Neste senfido foi evidenciada a
importancia da pensdo pela invalidez, a ajuda econdmica de familiares, ou seja, o ganho
secunddrio; e a necessidade de readaptar a situacdo para poder voltar a trabalhar. Estas
questdes podem ser identificadas nos relatos abaixo:

"Teve um més que foi a pensd@o dela que ajudou a gente. Fome
ninguém passa, mas ndo é fdcil.[...] meu irmdo me manda dinheiro para
ajudar’( P 1)

"Mas fica dificil[renda]....ano que vem eu falei pra ela que eu vou
ver se eu trabalho, porque eu tenho que dar um jeito né."( P 3)

Neste sentido, Silva e Stelmaked! e Aralvjo et. al.'” destacam a mudanca de
prioridade financeira que o cuidado acarreta com os gastos necessdrios com a
medicacdo, aparelhagem, alimentacdo que antes ndo estavam no orcamentfo
doméstico gerando assim uma terceira dimensdo de sobrecarga que os autores
denominam como sobrecarga financeira.

A subcategoria "Adaptacdo” se relaciona as alteracdes realizadas na estrutura
fisica da casa para melhor acessibilidade do familiar acometido por AVC e foi relatada
por dois participantes:

"Tive que colocar umas barras, agora que ele deu uma melhorada
de um tempo pra cd que ele jd fica mais de pé, ele antes tomava banho
na cadeira de banho....eu coloquei barra no banheiro." P 2)
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Neste relato, além da adaptacdo, também temos a sobrecarga financeira diante
do valor dispensado para as mudancas necessdrias na adaptacdo da casa.

Através dos dados levantados neste estudo é possivel perceber a amplitude
do impacto que a atividade do cuidado prestado ao familiar implica na vida do cuidador
informal e a import@ncia de pensar em formas de reduzir as consequéncias negativas
desta prdtica.

6. Limitagoes Do Estudo

Devido ao delineamento deste estudo, sugere-se de forma complementar a realizacdo
de estudos quantitativos que permitam o levantamento de dados em larga escala
quanto das necessidades dos cuidadores informais o que possibilitaria uma mensuracdo
mais especifica a respeito das caracteristicas do perfil dos cuidadores e as alteracoes
sofridas pelos mesmos. Estes dados permitiiam generalizacdes da pesquisa, servido assim
para subsidio e monitoramento de Politicas PUblicas de Saude.

Outra abordagem complementar é a pesquisa-acdo onde as prdaticas
interventivas poderiam ser desenvolvidas e analisadas, intervindo no decorrer do proprio
processo de pesquisa e frazendo modificacdes que sdo constantfemente avaliadas.

7. Consideracgoes Finais

Compreender as mudancas ocorridas na vida do cuidador perpassa por compreender
sua histéria, o motivo deste ter sido o responsdvel para essa atividade e como ele tem
vivenciado todas as mudancas relacionadas a essa nova prdtica.

O sofrimento diante da condicdo do familiar e o contato direto com esta situacdo
implicam em novas percepcdes tanto de seu familiar, como de si mesmo. O estresse
gerado por esta condicdo faz com que o individuo crie mecanismos de enfrentamento
para lidar com a sobrecarga gerada e estes se revelam de forma singular, permeando as
particularidades de cada um e de cada relacdo. Este processo de busca de estratégias
de enfrentamento é acompanhado pelo sofrimento inerente d essa nova situacdo de
cuidado o que exige uma atencdo psicossocial que foque no cuidado ao cuidador.

A atencdo psicossocial se pautaria na consideracdo da unidade familiar, e ndo
apenas do cuidado ao familiar acometido pelo AVC, para receber o suporte adequado
visando a superacdo das situacdes de desgaste fisico, emocional, mental, psicoldgico e
financeiro, junto aos servicos de saude, encontrando o acolhimento de suas necessidades
€ apoio para sua reestruturacdo.

Ao tornar-se cuidador ocorre uma reestruturacdo na organizacdo familiar onde hé
a legitimagcdo dos papéis sociais historicamente determinados sendo comum &
designacdo da mulher para esta atividade, além disto, observa-se que questdes
relacionadas a histéria tradicional do prestador sdo retomadas.

No enfanto, neste estudo, independente do género, todos os participantes
frabalhavam antes de se tornarem cuidadores e tiveram que sair de seus empregos o que
causou um desajuste financeiro no orcamento familiar e a necessidade de buscar outras
fontes através do auxilio de familiares ou recebimento de beneficios sociais.

O presente estudo permitiu conhecer as principais mudancas psicossociais
ocorridas no cotidiano dos cuidadores informais, tanto as relacionadas diretfamente com
vida do cuidador como as alteracdes que decorreram do processo de cuidado como as
questoes psicossociais e as questdoes materiais. Todos os aspectos elencados sdo de suma
importéncia para a compreensdo de como o cuidador informal vivencia este processo,
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como ele lida com as mudancas e fornece subsidios para a elaboracdo de propostas de
intervencdo que visem a promog¢do da salde desta populacdo.

Assim, consideramos que o oferecimento pelos servicos de salde de: orientagcdo social
que os auxiliaria nas questdes matérias decorrentes do cuidado; grupos psicoprofildticos,
de acolhimento e terapéuticos aos familiares contemplariam as questdes suscitadas neste
trabalho. HA& que se considerar que, a viabilidade da participacdo nestes grupos
aumentaria se os servicos os oferecessem em paralelo ao momento que o familiar
acometido pelo AVC passa por consulta.
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