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Resumo

O acidente vascular cerebral (AVC) ¢ uma das grandes causas de incapacidade entre adultos
podendo resultar em sequelas como a afasia, que afeta tanto o sujeito como seus familiares, promovendo
uma ruptura na vida do afasico e daqueles com quem convive. Poucos trabalhos voltam a ateng@o aos
familiares/cuidadores. Objetivo: investigar, na perspectiva dos familiares, aspectos da linguagem e do
impacto da afasia nas relagdes de comunicagdo entre a pessoa afasica e seu cuidador/familiar. Método:
Pesquisa aprovada pelo CEP sob n. 566/2009. A coleta de dados se deu por meio de prontudrios ¢ de
grupos focais com os familiares/cuidadores (n=18), norteados por questdes do processo de cuidar e do
impacto da afasia nas relagdes. Resultados: A maioria dos cuidadores € do género feminino, com faixa
etaria entre os 17 ¢ 75 anos. As dificuldades de linguagem levam alguns afasicos a evitar situagdes de
comunicag¢do e, consequentemente, o dialogo se torna mais restrito. O comprometimento de linguagem,
independentemente do tipo de afasia, influencia a relagdo de comunicag¢@o com os familiares e a rotina
do cuidador. Nota-se, contudo, o estabelecimento de formas proprias de comunicagdo, dentre elas, a
Comunicagdo Suplementar ¢/ou Alternativa (CSA), que se mostrou como instrumento facilitador da
linguagem. Conclusio: Os resultados evidenciam as dificuldades de linguagem que a afasia causa para
o proprio individuo bem como seu impacto nas relagdes de comunicagio entre a pessoa e seu familiar/
cuidador, reafirmando a importancia da atuagdo fonoaudiologica nesse contexto. O cuidado ao familiar/
cuidador de afasicos ¢ um tema que merece maior atengdo em Fonoaudiologia.
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Abstract

The cerebral vascular accident is a major cause of disability among adults and can result in sequels,
such as aphasia, that brings impacts on the relationship between patients and their families. Few studies
focused on caregivers/families. Objective: to investigate aspects of language from the perspective of the
caregivers/families, and the impact of aphasia on the communication between them. Method: The data
were collected through clinical records and focus group with the caregivers/family members. We used
key questions related to the care process, and to the impact of aphasia on the relationship between the
aphasiacs and their caregivers/families. Results: Most caregivers are females from 17 to 75 years old.
Because of the language disorders, some individuals avoid situations of communication. Consequently,
the dialogue with their caregivers/families becomes more restricted. The language disorders, regardless
of the type of aphasia, affect the communication with the family as well as the caregivers’ routines.
We also observed that the aphasiacs and their caregiver/families have established their own means of
communication. In some cases, they use Augmentative and Alternative Communication (CAA) as an
important instrument for promoting language and communication. Conclusions: The results endorse
that aphasia causes some difficulties of language for the individual himself, as well brings impact on
the relations of communication between him and his family/caregiver, which confirms the importance of
Speech and Language Pathology assistance. The care to caregiver of adults with aphasia is a field that
deserves greater attention from the Speech-Language and Hearing Sciences.

Keywords: aphasia; caregivers; family, language; speech-language and hearing sciences.

Resumen

El accidente cerebrovascular (ACV) es una da las causas mas importantes de discapacidad en los
adultos, y puede resultar en secuelas como la afasia, que afecta al sujeto y su familia, provocando una
ruptura en la vida del afdsico y de aquellos con quienes vive. Pocos trabajos se dedican atencion a los
familiares/cuidadores. Objetivo: Investigar, desde la perspectiva de los familiares, aspectos del lenguaje y
del impacto de la afasia en las relaciones de comunicacion entre la persona afdsica y su cuidador/familia.
Método: Investigacion aprobada por el CEP bajo n° 566/2009). Los datos fueron recogidos de registros
clinicos y por medio de grupos focales con cuidadores (n=18), guiados por temdticas relacionadas al
proceso de cuidar y al impacto de la afasia en las relaciones. Resultados: La mayoria de los cuidadores
es del género femenino, con edades entre los 17y 75 aiios. Las dificultades de lenguaje llevan a algunos
afasicos a evitar situaciones de comunicacion y, consecuentemente, el didlogo se torna mas restricto.
El deterioro del lenguaje, independientemente del tipo de afasia, afecta la relacion de comunicacion
con la familia y la rutina del cuidador. Se advierte, sin embargo, la construccion de formas propias
de comunicacion, entre las, La Comunicacion Suplementaria y/o Alternativa (CSA), se presentoé como
instrumento facilitador del lenguaje. Conclusion: Los resultados ponen en relevo las dificultades de
lenguaje que la afasia causa al propio individuo, asi como su impacto en las relaciones de comunicacion
entre la persona y su familiar/cuidador, reafirmando la importancia de la accion fonoaudiologica en
este contexto. El cuidado con el familiar/cuidador de afasicos es un tema que merece mas atencion de
la Fonoaudiologia.

Palabras clave: afasia; cuidadores, familia, lenguaje; fonoaudiologia.
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Introducao

Observa-se no Brasil um aumento da popula-
¢ao idosa devido, principalmente, ao decréscimo
das taxas de natalidade e mortalidade, bem como
pelo aumento da expectativa de vida'. Diante
dessa realidade, verificam-se mudangas no perfil
de satde do pais®. O crescimento da populagdo
idosa e o aumento nos indices de incapacidade
geram demandas e mudangas na estrutura familiar
implicando maior suporte e cuidado desse grupo
populacional®#,

As chamadas doengas cronicas ndo transmissi-
veis (DCNT) sdo consideradas uma das principais
causas das deficiéncias e, destas, a doenca cere-
brovascular ou o acidente cerebral vascular (AVC)
constitui uma das principais causas de morte no
Brasil® ¢ no mundo®.

Estudos’ colocam que uma parcela dos indivi-
duos que sofre AVC morre apds seis meses, € que,
a maioria dos que sobrevivem, apresentam disfun-
¢des neurologicas e incapacidades significativas,
tornando o AVC a principal causa de incapacidade
fisica funcional no mundo®’.

Acgdes primarias e secundarias de saude nos
paises desenvolvidos diminuiram a mortalidade
pelo AVC, porém provocaram o aumento de pes-
soas que necessitam de reabilita¢do e cuidados®.

Além da elevada incidéncia do acidente vascu-
lar cerebral (AVC), ha que se considerar que 0 AVC
tem potencial altamente incapacitante, podendo
resultar em sequelas fisicas, funcionais, emocionais
e de comunicagio’.

Dentre as questdes de comunicagdo, encontra-
-se a afasia, foco deste trabalho, aqui definida
como: “alteragdes dos processos linguisticos de
significagdo de origem articulatoria e discursiva
produzidas por uma lesdo focal adquirida no
sistema nervoso central, em zonas responsaveis
pela linguagem, tanto a oral quanto a escrita”'®.
Considerando a importancia, a complexidade e o
papel crucial da linguagem nas atividades humanas,
pode-se pressupor o impacto das afasias nas a¢des
comunicativas, interativas e interpretativas'’.

A maior sobrevida dessas pessoas com
alteracdes ou disfuncdes neuroldogicas, gera
aumento da demanda de atendimento desse
grupo que, dentre outros aspectos, necessitam de
formas alternativas para se comunicar, como a
Comunicag¢ao Suplementar ¢/ou Alternativa (CSA)
pode proporcionar'?. A CSA trata-se de abordagem

clinico-educacional que visa, de forma temporaria
ou permanente, apoiar, complementar, suplemen-
tar/melhorar ou substituir as formas de producédo e
interpretacdo verbal de sujeitos ndo oralizados ou
com quaisquer dificuldades de linguagem'?, seja
oral escrita ou gestual.

A linguagem desempenha papel fundamental
nas atividades humanas, sendo que a dificuldade
de comunicagdo afeta tanto o afasico quanto seus
familiares, promovendo uma ruptura, geralmente
abrupta, na vida do sujeito e daqueles com quem
ele convive!l. Tema este ainda pouco abordado
na Fonoaudiologia, o que justifica a realizagdo de
estudos como o aqui proposto.

E importante que a familia se adapte para
favorecer a comunicagdo do individuo afésico's.
Os amigos tendem a se afastar e a pessoa afésica,
comumente, também se afasta do trabalho. Os
familiares tornam-se, portanto, um dos principais
interlocutores desse sujeito!!. O cuidador assume,
muitas vezes, o papel de “intérprete ¢ mediador”
entre a pessoa sob seus cuidados e o mundo
externo'. Ha poucos trabalhos nacionais, na area
de Fonoaudiologia, que abordam a atencdo aos
cuidadores na afasia, dentre esses' destaca-se o
papel do cuidador: “Considerando-se que ¢ fun-
damentalmente com o cuidador que se dardo - ou
nao - os processos interativo-linguisticos do afa-
sico, o cuidador tem o potencial de reposicionar o
sujeito afésico, tirando-o da condi¢do de paciente
¢ levando-o a condicdo de sujeito socialmente
inserido”.

Note-se que o afasico enfrenta varias limita-
¢oOes decorrentes da afasia e, frequentemente, a pes-
soa com afasia se vé€ ou se sente isolada em fungao
das dificuldades de linguagem e comunicagao, além
das motoras e dos sentimentos de vergonha diante
de sua “nova” condicdo'.

Diversos estudos!!*1¢, em sua maioria na 4rea
de enfermagem, abordam o impacto da afasia no
dia-a-dia de cuidadores, pontuando-se os efeitos
dos eventos estressores e de suas demandas.
Verifica-se que o processo de cuidar ¢ marcado
por sentimentos de medo, angustias ¢ inseguranga.
O cuidador sofre por ndo compreender a nova
realidade do sujeito acometido e, muitas vezes,
vivencia a dor de se sentir impotente frente a situ-
acdo'® Poucos trabalhos se voltam ao impacto da
comunicagdo na otica do cuidador e/ou familiar,
foco deste estudo.
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A importancia do olhar fonoaudiologico
acerca dos cuidadores e/ou familiares reitera-se
por questdes como “conhecer as atitudes habituais
dos cuidadores para promover a comunicagao entre
o sujeito e sua familia pode favorecer a busca ¢ a
utiliza¢do de recursos que favoregam a linguagem
do sujeito afasico”!” e, desta forma, também propor-
cionem maior tranquilidade e apoio aos familiares.

Além do mais, alguns autores'* pontuam que,
tanto o cuidador quanto o aféasico, precisam de
cuidados e de ateng@o de profissionais da area da
saude, dentre eles, o fonoaudiélogo. E importante
que a familia, com a ajuda profissional, possa
contribuir para o desenvolvimento da linguagem e
assim diminuir a angustia, tanto do sujeito aféasico,
como a de si propria, em relacao as dificuldades
de comunicacio.

Tal perspectiva vai ao encontro das politicas
preconizadas pela Organizagdo Mundial de Saude
no Relatorio “World Report on Disability 201174,
em que se pontua a necessidade e importancia
do envolvimento ¢ da capacitagcdo da familia e
de cuidadores (formais e informais) na atencdo a
saude de pessoas com incapacidades, reafirmando a
relevancia da atengdo ao afasico e seus cuidadores.

Diante do exposto, o objetivo deste estudo ¢
investigar aspectos da linguagem e do impacto da
afasia nas relagdes de comunicacao entre a pessoa
aféasica e seu familiar/cuidador, com vistas a apri-
morar a atenc¢do fonoaudioldgica nesse campo.

Método

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
sob n°® 566/2009 e segue os termos da Resolugdo
196 do Conselho Nacional de Saude (Inf. Epidem.
Do SUS - Brasil, ano V, n°. 2,1996). A pesquisa foi
explicada aos participantes e aqueles que concor-
daram assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido.

Trata-se de pesquisa de abordagem qualitativa,
cujos dados foram coletados por meio dos prontua-
rios para breve caracterizagao dos afasicos quanto
a afasia (fluente e ndo fluente e usuario ou nao de
Comunicagdo Suplementar e/ou Alternativa) e de
grupos focais com os cuidadores e¢/ou familiares,
incluindo os registros escritos/anotagdes do obser-
vador e do relator durante a realizagdo dos mesmos.

Uma das caracteristicas principais do grupo
focal reside no fato de trabalhar com a reflexdo
extraida do discurso dos participantes, ou seja,

tal proposta visa possibilitar que os sujeitos apre-
sentem opinides, impressdes ¢ concepgdes sobre
determinado tema'®, no caso, Fonoaudiologia e
o processo de cuidar ¢ o impacto da afasia nas
relagdes de comunicagdo entre afasicos e seus
cuidadores e/ou familiares.

E importante salientar que a pesquisa qua-
litativa, neste caso o grupo focal, ndo trabalha
com amostras probabilisticas e nem visa estudar
a frequéncia com que determinado comporta-
mento ou opinido ocorre, mas sim, propiciar um
entendimento de como se formam e se diferem as
percepgoes, opinides e atitudes acerca de um fato,
produto ou servigo™.

Participaram da pesquisa, 18 cuidadores e/ou
familiares de afasicos fluentes e ndo-fluentes, inte-
grantes de dois grupos do Centro de Convivéncia
de Afasicos (CCA) do Instituto de Estudos da
Linguagem e do Grupo Fonoaudioldgico de
Comunicagdo Suplementar e/ou Alternativa (CSA)
de uma Universidade do interior de SP.

Foram incluidos na pesquisa cuidadores e/ou
familiares de pessoas afasicas adultas, fluentes e
nao-fluentes em acompanhamento no Centro de
Convivéncia de Afasicos (CCA) e/ou no grupo de
CSA e que concordaram em participar livremente
da pesquisa. Foram considerados como critérios de
exclusdo cuidadores e/ou familiares de sujeitos que
apresentassem comprometimentos de linguagem
que nao fosse a afasia e aqueles que ndo desejassem
participar do estudo ou que viessem a desistir da
pesquisa em qualquer momento.

A proposta do grupo focal envolve a partici-
pacdo de um coordenador, um relator e um obser-
vador, pressupondo constitui¢do média de cerca de
seis a oito participantes®.

Conforme esclarecem esses ultimos autores,
o papel do coordenador ¢ explorar e mediar as
questdes de interesse da pesquisa desenvolvidas
nos encontros do grupo focal. Cabe a ele esclarecer
a finalidade e o formato da discuss@o e incentivar
a participacdo de todos.

O relator € o responsavel pelas anotagdes sobre
cada encontro do grupo focal?', incluindo observa-
¢Oes sobre as atitudes ndo verbais dos participantes
como expressoes faciais, gestos, dentre outras.

O observador tem a tarefa de acompanhar o
processo de condugdo do mediador e a participagdo
e integracdo dos sujeitos, no caso os cuidadores e/
ou familiares. Essas observacdes foram usadas na
analise do material.
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Foram realizados quatro grupos focais distin-
tos, constituidos por um nimero variado de 3 a 7
integrantes, alcangando o total de 18 participantes
na pesquisa, com duracdo média de uma hora e
meia, cada grupo.

Para desenvolvimento dos grupos focais foi
estabelecido um roteiro de discussdo com quatro
questdes-chaves, norteadas pelos objetivos da
pesquisa, como se segue:

- Fale sobre o processo de cuidar da pessoa sob
sua responsabilidade — dificuldades, facilidades,
necessidades que vocés sentem.

- Fale sobre o impacto da afasia nas relagdes
familiares entre voces.

- Fale sobre a linguagem da pessoa que esta
sob seus cuidados. Como estd a comunicagio entre
vocés apos a afasia?

- Gostaria que falassem sobre como vocés
pensam que a Fonoaudiologia pode atuar na sua
tarefa de cuidador.

A partir da fase exploratoria de analise dos
dados foram estabelecidos dois grandes eixos
tematicos: (I) o processo de cuidar e o papel da
Fonoaudiologia nesse cuidado e (II) linguagem e
o impacto da afasia nas relagdes de comunicacao
entre o sujeito afasico e seu cuidador ¢/ou familiar.

Neste artigo apresentam-se os resultados
relativos a linguagem e ao impacto da afasia nas
relagdes de comunicagao entre o sujeito afasico e
seu cuidador e/ou familiar.

Para analise das entrevistas foi feita transcri¢ao
literal dos discursos dos familiares e selecionados
os episddios mais relevantes pelos critérios de repe-
ticdo e de relevancia®'. Para tanto, foram realizadas
diversas leituras dos dados com a finalidade de
apreender as idéias centrais e os aspectos-chaves do
tema em foco presente no discurso dos sujeitos. Em
seguida, tais dados foram revistos e reelaborados de
acordo com a relevancia e os objetivos pretendidos
na leitura/interpretacdo do pesquisador.

Do eixo temdtico em questdo - linguagem e
o impacto da afasia nas relacdes de comunicacao
entre o sujeito afasico e seu cuidador e/ou familiar
— foram estabelecidas trés subcategorias de analise:

(i) O impacto das dificuldades de linguagem
para o proprio sujeito afasico;

(i1) O impacto das dificuldades de linguagem
para o cuidador ¢/ou familiar;

(ii1) As formas proprias de comunicagao.

Resultados

Seguem resultados relativos ao: (A) perfil dos
cuidadores e/ou familiares e das pessoas sob seu
cuidado e (B) linguagem e o impacto da afasia nas
relacdes de comunicagdo entre o sujeito afasico e
seu cuidador e/ou familiar.

A) Perfil dos Sujeitos Cuidadores e/ou fami-
liares e das Pessoas sob seu Cuidado

Os 18 sujeitos da pesquisa s@o cuidadores e/
ou familiares de 10 aféasicos, sendo que destes, sete
sdo afasicos fluentes (F) e trés ndo-fluentes (NF) e
usuarios de CSA.

Dos cuidadores e/ou familiares, 13 pertencem
a0 sexo feminino e cinco ao sexo masculino, com
predominancia feminina (72%).

Em relagdo ao grau de parentesco dos cuidado-
res, sete sdo esposas dos afasicos (38,9%); quatro
sdo filhos (22,2%); trés irmaos (16,6%); uma nora
(5,6%); uma vizinha (5,6%) e dois sdo cuidadores
formais (11,1%).

Com relacdo a idade, um cuidador apresenta
idade inferior a 20 anos; oito variam de 30 e 45
anos; cinco entre 45 e 60 anos e quatro apresentam
idades superiores a 60 anos. Portanto, a faixa etaria
varia dos 17 aos 75 anos de idade, com média de
48 anos.

Quanto ao grau de escolaridade, trés apresen-
tam ensino fundamental incompleto; um ensino
fundamental completo; um ensino médio incom-
pleto; trés ensino médio completo; trés ensino
técnico e sete ensino superior completo.

B) O impacto da afasia nas relacdes de
comunicacio entre o sujeito afasico e o seu cui-
dador e/ou familiar

Seguem resultados a partir das categorias de
analise estabelecidas para este eixo tematico, con-
forme descritas anteriormente.

i) O impacto das dificuldades de linguagem
para o proprio afisico

Essa categoria aborda o impacto das dificul-
dades de linguagem na vida do proprio afésico,
na perspectiva de seus cuidadores e/ou familiares.

Depreende-se dos discursos que a dificuldade
de linguagem leva a que alguns afasicos evitem
situagdes de comunicagdo. Sdo observados relatos
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de atitudes como opgao pelo isolamento social em
fungdo das dificuldades de comunicagdo e o falar
pouco, como mostra o depoimento a seguir:

... “eu falo pra ele ir na casa dos irmados e ele
fala "o que eu vou fazer la se eu ndo posso falar’
(...). Ai, ele fica o dia todo em casa deitado no
sofa’... (S3)

Verifica-se também que, muitas vezes, o dia-
logo entre a familia e o individuo com afasia se
torna mais restrito. O depoimento do sujeito S3
evidencia tal aspecto:

... “Eu tento conversar com ele, mas como ele
ndo consegue responder direito, ele prefere ndo
falar”... (S3)

Além disso, alguns cuidadores relatam outras
situagdes enfrentadas pelas pessoas sob seus cui-
dados, decorrentes da afasia, como por exemplo,
evitar atender ao telefone:

... “Ele ta la, o telefone toca, ele ndo atende,
ele vai me chamar, mas ele ndo atende ndo” ... (S3)

Nota-se que, muitas vezes, o afasico ¢ excluido
das situagdes de conversa pela propria familia,
que tem duvidas a respeito de sua capacidade de
compreensao, como pode ser observado na fala
seguinte:

.. “como ele ficou sem nenhum tipo de comu-
nicag¢do e a gente ndo sabia se ele tava compreen-
dendo ou ndo, a gente ndo conversava mais com
ele, ndo tinha acesso a ele e ele ndo tinha acesso
anos”... (S13)

Além disso, a dificuldade em se comunicar
pode gerar situagdes de nervosismo, revolta e
tristeza, como expressos nos discursos a seguir:

.. “ela sempre foi agitada, gostava de con-
versar, depois disso tudo piorou, ficou ainda mais
agitada, estressada’... (S7)

.. “ela nunca foi calma, sempre foi ansiosa,
mas depois que ela ficou com dificuldade pra falar,
piorou (...) quando ndo conseguia expressar, ela
ficava agressiva e as vezes até chorava”... (S15)

ii) O impacto das dificuldades de linguagem
para o cuidador e/ou familiar

Os achados desta categoria evidenciam a reper-
cussao da afasia na vida do cuidador e/ou familiar.
As dificuldades de linguagem influenciam direta-
mente na relagdo com seus familiares e modificam,
na maioria das vezes, a rotina do cuidador, como
expresso no discurso do sujeito S3:

... “Se vem visita em casa eu tenho que td sem-
pre perto dele, porque as vezes ele vai falar, mas
dai fica nervoso, ai a gente tem que ajudar ele (...)
tenho que estar disponivel”... (S3)

Foram ainda referidas queixas em relag@o a
dificuldades de compreensdao da problematica e
em como lidar com a nova realidade, expresso no
depoimento a seguir:

.. “ndo sabia como falar com ele, entdo,
muitas vezes, eu falava como se tivesse falando
com uma crianga né (...), abre a boquinha, la vai
o avidzinho (...) a gente faz uma confusdo dentro
da cabega’... (§9)

Outro achado importante diz respeito a relagdo
das dificuldades de comunicagido do familiar com
o tipo de afasia. Para a familia, qualquer que seja a
dificuldade de comunicagao, seja o sujeito afasico
fluente ou nao-fluente, resulta em grande impacto
para o cuidador, como demonstra o discurso de
um dos sujeitos:

... “por mais que ele fale algumas coisas, tem
sempre algo que a gente ndo entende e ai, complica
tudo...” (S18)

Verifica-se, portanto, que para a maioria dos
cuidadores e/ou familiares participantes de nosso
estudo, qualquer que seja a alteragdo de linguagem,
oral, escrita ou gestual da pessoa sob seus cuida-
dos, compromete/dificulta a comunicagdo entre o
sujeito e a familia, como se observa no discurso
do sujeito S9:

... “ndo importa se ele consegue falar alguma
coisa direito ou ndo, para a gente, familiares, a
dificuldade ¢ a mesma (...) so o fato dele ter difi-
culdade pra se comunicar ja é dificil...” (S9)
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iii) Formas proprias de comunicagdo
Nota-se que, com o tempo, sao estabeleci-
das entre os cuidadores e o sujeito afasico formas
préprias de comunicacdo, como se verifica nos
depoimentos do sujeito S11:

... “A (comunicagdo) do meu irmdo é tudo por
gesto, pelo olhar dele eu sei (...) o gesto dele, o
que ele faz, eu entendo (...) se ele quer que ligue
uma televisdo, se ele quer uma agua (...) de tanto
observar eu aprendi”... (S11).

... “Ele fazia sempre o mesmo gesto e eu tentava
descobrir, eu perguntava ‘é agua que vocé quer, ‘é
,

sair la fora?’, até descobrir que era pra ligar a
.. (S11).

Além disso, outra questdo saliente nos discur-
sos de alguns cuidadores ¢ a repercussao positiva
da Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa
(CSA), recurso utilizado pelos sujeitos afasicos
nao-fluentes, como expresso nos depoimentos a
seguir:

... “Até o meu filho, outro dia, falou pra mim
que a gente precisava aproveitar mais aquelas
“fichinhas” (simbolos de CSA), porque, as vezes,
a gente tem dificuldade de entender o que ele td
falando, mas com elas isso facilita, ta lda, é so
apontar”... (S9)

.. “as técnicas que sdo passadas aqui, como
o uso da Comunica¢do Alternativa, estdo dando
paciéncia pra ele, trangiiilidade pra familia e
pros amigos que ajudam e convivem (...) e isso td
facilitando nossa comunicagdo”... (S13)

Discussao

Os achados referentes ao género dos partici-
pantes da pesquisa, com maior atua¢do feminina
no papel de cuidador, vdo ao encontro da litera-
tura??, em que se destaca que, historicamente, a
mulher tém sido responsavel pelo cuidado da casa
ou dos filhos, sendo que a atua¢do masculina no
processo de cuidar ocorre na maioria das vezes
de forma secundaria. Ainda compondo o perfil
dos cuidadores nas questdes relacionadas ao grau
de parentesco ¢ idade média dos participantes, os
resultados se assemelham a outros trabalhos em
que ha predominancia do cuidado por conjuges e

filhos?** e a média de idades é de 44,9 anos® e 54
anos de idade®.

Os resultados mostram também que alguns
sujeitos afasicos evitam situagdes de comunicagdo
pela dificuldade de linguagem, achados similares
a estudos de outras areas®, que pontuam que a
dificuldade em se comunicar pode desencadear,
muitas vezes, mecanismos de defesa e isolamento
a fim de se evitar situacdes dificeis para a pessoa.

Questoes relevantes para a atuagao fonoaudio-
logica, mas ainda pouco exploradas em estudos da
area. Ressalva-se que uma das principais causas
da solicitacdo do fonoaudidlogo no contexto hos-
pitalar e em domicilio volte-se ao atendimento ao
paciente disfagico®, a atuagdo relativa aos aspectos
de linguagem, embora importantes, ndo sdo deter-
minantes nem prioritarias durante o periodo de
internacdo hospitalar (periodo em que se encontrou
maior campo de atuagdo e publicagdes, especial-
mente na area de enfermagem) ou pds-internagao.
O foco da atengdo a esses pacientes durante os pri-
meiros meses sdo, na maioria das vezes, referentes
ao: prognostico, necessidade e consequéncias de
vias alternativas de alimentagdo, nutrigdo além de
sentimentos de impoténcia frente ao problema®.

De modo que, considerando-se que ainda
sdo poucas as publicagdes sobre o tema em
Fonoaudiologia, os achados deste trabalho cor-
roboram os achados desse estudo®, que aborda a
importancia da area nesse contexto quanto a com-
preensao da angustia da familia, redugdo das suas
ansiedades, adequacao da linguagem hospitalar
as necessidades do paciente e da propria familia.
Aspectos enfatizados na intervengao fonoaudiolo-
gica, que além de oferecer suporte e informacao ao
paciente e a familia, sdo tdo importantes quanto a
propria técnica especifica empregada na reabilita-
¢do do paciente afasico.

Além disso, os sentimentos de nervosismo e
tristeza, relatados nos discursos de alguns cuida-
dores e/ou familiares, também foram apontados
em outro estudo®.

Outra questdo saliente nos resultados ¢ a sen-
sacdo de dependéncia vivenciada pelos cuidadores.
Segundo um dos poucos estudos de Fonoaudiologia
sobre o tema?’, a partir do comprometimento de
linguagem decorrente da lesdo neurologica da
pessoa afasica, observa-se aumento do grau de sua
dependéncia, levando o cuidador, muitas vezes,
a assumir o papel de mediador nas situagdes de
comunicac¢do e de interacdo social.

@ Disturb Comun, S&o Paulo, 26(3): 541-549, setembro, 2014

ARTIGOS @

547



ARTIGOS @

548

Rafaela Marques Di Giulio e Regina Yu Shon Chun

Nota-se, também, que as queixas por parte dos
cuidadores sobre as dificuldades em compreender e/
ou lidar com a situagao sdo tematicas discutidas por
outro estudo de Fonoaudiologia''. Alguns trechos
selecionados dos discursos, como por exemplo, o
uso da fala infantilizada por parte de uma cuidadora
para falar com o seu marido/afasico corroboram os
resultados dessas autoras'!, que observam que o uso
de diminutivo evidencia a imagem que os familia-
res tém a respeito do sujeito, ou seja, “a inversao
da condigdo de adulto para a crianca — o afasico ¢
mantido no lugar de dependéncia e infantilidade”.
Além disso, tais autoras pontuam que “a posi¢do
do afasico como crianga fornece um aval para que
se possa manté-lo na situag¢@o de dependéncia”.

Outro achado que merece destaque remete ao
fato de que a dificuldade de linguagem independe
do tipo de afasia; tanto a afasia fluente quanto a
ndo-fluente traz conseqiiéncias para o sujeito e
seu cuidador, embora pudesse se esperar que um
comprometimento maior de linguagem, como nas
afasias ndo fluentes, implicasse maior prejuizo nas
relagdes de comunicagao entre o familiar/cuidador
e o afasico sob seus cuidados.

Os resultados mostram que, embora a dificul-
dade de linguagem afete a dinamica familiar e,
muitas vezes, acarrete ndo so para a propria pessoa
afasica como também para cuidador e/ou familiar
momentos de nervosismo e estresse, com o passar
do tempo observa-se o estabelecimento de formas
proprias de comunicagdo entre os envolvidos. Na
tentativa de entender o afasico e de se comunicar,
nota-se que alguns cuidadores e/ou familiares
buscam negociar sentidos por meio de perguntas,
interpretacdes, olhares, gestos naturais e, em outros
casos, pelos recursos da CSA, que se mostrou nao
s6 um importante facilitador da comunicacao,
como também um bom propulsor da compreensao
do interlocutor.

Os resultados relativos a CSA corroboram
dados da literatura'>*?°, que mostram que a CSA
favorece a linguagem das pessoas com afasia e
possibilita uma maior participa¢ao em seu ambiente
familiar e social.

Conclusao
Os resultados mostram as dificuldades de lin-

guagem que a afasia causa para o proprio individuo,
bem como o impacto nas relagdes de comunicagao

entre ele e seu familiar/cuidador, reafirmando a
importancia da atuacdo fonoaudioldgica nesse
campo.

Os familiares sofrem por ndo entender o que
esta acontecendo com o sujeito afasico e por ndo
saber como lidar com a nova realidade, modifi-
cando as relagdes entre eles.

Para a pessoa com afasia, a dificuldade de lin-
guagem causa transtornos que, muitas vezes, leva
o individuo a evitar situagdes sociais. Os resultados
evidenciam que alguns afésicos optam por falar
pouco e/ou tendem a se isolar. Constata-se, ainda,
que, as vezes, dificuldade em se expressar e se
fazer entender, ou ainda, o “nao-falar”, no caso
dos afasicos nao-fluentes e/ou o “falar pouco” dos
fluentes, leva a familia a excluir o individuo das
situagdes de conversa por ter davidas quanto a sua
capacidade de compreensao: se ele ndo fala, serda
que compreende?

Ainda que a familia ndo tenha muito clareza
em relagdo aos graus e tipos de comprometimento
de linguagem, qualquer que seja a alteragao de
linguagem causa impacto na vida do afésico e de
seu cuidador e/ou familiar.

Os resultados encontrados demonstram que
as implicagdes na vida do individuo e na dinamica
familiar decorrentes da afasia, influenciam direta-
mente as relagdes de comunicagdo entre a pessoa
afasica e seus familiares. Os achados refletem as
angustias ¢ demandas em relago a essa situacao,
ou seja, ao como lidar com essa nova realidade na
vida familiar.

Nota-se, também, que, embora a afasia afete
a dindmica familiar da pessoa e daqueles que
com ela convivem, com o passar do tempo sdo
estabelecidas entre os envolvidos, formas proprias
de comunicagdo, como interpretagdes, olhares e
gestos proprios, além do uso de recursos como
os da Comunicag@o Suplementar e/ou Alternativa
(CSA). A CSA mostrou-se como um importante
instrumento para o favorecimento da linguagem
da pessoa com afasia no grupo estudado.

A atengao ao cuidador, no caso de adultos com
afasia, ¢ um campo que merece maior atencao da
Fonoaudiologia. Os resultados reiteram a importan-
cia e a necessidade de atuacgdo especifica com esse
grupo populacional, destacando a familia como
uma das grandes parceiras no processo do cuidado
do sujeito, ou seja, evidenciam a importancia de
cuidar de quem cuida.
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Por fim, os achados reafirmam a importancia
¢ a necessidade de mais estudos no campo da
Fonoaudiologia acerca dessa tematica, consi-
derando-se que a grande maioria dos trabalhos
publicados se concentram na area da Enfermagem,
relevantes para toda e qualquer profissdo de saude;
porém, ressalva-se que as questdes relacionadas a
linguagem, a atencdo a pessoa com afasia e seus
cuidadores além de suas repercussdes devem ser
discutidas e aprofundadas pela area responsavel —a
Fonoaudiologia. Atuar com as questdes de lingua-
gem traz repercussdes ndo sé na vida do proprio
sujeito, como também para aqueles responsaveis
pelo processo de cuidar, ou seja, a familia.
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