http://dx.doi.org/10.23925/2176-2724.2019v31i3p465-474

As transformacoes do cotidiano de
familiares cuidadores de sujeitos
acometido por Lesao Encefalica
Adquirida em idade produtiva

Daily life changes of family caregivers
of subjects affected by Acquired Brain Injury
in productive age

Las transformaciones del cotidiano
de familiares cuidadores de sujetos
acometidos por Dafno Cerebral Adquirido
en edad productiva

Aline Sarturi Ponte*
Elenir Fedosse*

Resumo

Introducéo: Lesdes Encefalicas Adquiridas (LEA) provocam importantes mudangas no sujeito
acometido e em seus familiares. Objetivo: Este estudo foi refletir sobre as transformagdes no cotidiano de
familiares cuidadores de sujeitos com LEA em idade produtiva, analisando, especialmente, o impacto do
afastamento do trabalho desses sujeitos lesionado encefalicos na percepgao de seus familiares. Método:
Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa. A coleta de dados foi realizada entre junho
e dezembro de 2014, por meio de busca ativa, em servigos publicos de reabilitagdo em Fisioterapia,
Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional de um municipio de médio porte do interior gatcho. Participaram
deste estudo 27 cuidadores, destes 26 eram cuidadores familiares e um cuidador formal (excluido do
estudo por ndo contemplar o seu objetivo). Resultados: Os dados foram analisados pelo método de
Analise de Conteudo e estio apresentados em duas categorias: 1) Familiar cuidador: um novo papel a ser
desempenhado; 2) Percepcao do familiar cuidador sobre o afastamento laboral do sujeito com LEA e sua
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repercussao no cotidiano familiar. Conclusao: A LEA trouxe para os familiares cuidadores sentimentos
de medo e angustia no ato de cuidar, assim como desgaste fisico; também trouxe dificuldades financeiras
¢ o isolamento social dos familiares cuidadores de sujeitos com LEA.

Palavras-chave: Acidente Vascular Cerebral; Licenca Médica; Cuidadores; Relagdes Familiares.

Abstract

Introduction: Acquired Brain Injury (ABI) causes major changes for the affected subject as well as for
their relatives. Objective: The objective of this study was to reflect on the changes in daily life of family
caregivers of ABI subjects in productive age, analyzing, especially, the impact of the absence from work
of brain injured subjects on the perception of their relatives. Method: This is a descriptive study with
qualitative approach. Data collection was carried out between June and December 2014, through active
search in public rehabilitation services in Physical Therapy, Speech Therapy and Occupational Therapy
of a medium-sized inland city in the state of Rio Grande do Sul. A total of 27 caregivers participated
in this study, 26 of them were family caregivers and only one was a formal caregiver (excluded from
the study since it did not contemplate our objective). Results: Data were analyzed using the Content
Analysis method and are presented into two categories: 1) Family caregiver: a new role to play; 2)
Perception of family caregiver on absence from work of ABI subject and its repercussion to family life.
Conclusion: ABI brought to family caregivers feelings of fear and anguish in the act of caring, as well
as physical exhaustion; it also brought financial difficulties and social isolation to family caregivers of
subjects with ABI.

Keywords: Stroke; Sick Leave; Caregivers; Family Relations.

Resumen

Introduccién: Dafios Cerebrales Adquiridos (DCA) provocan importantes cambios en el sujeto
acometido y en sus familiares. Objetivo: Esta investigacion buscé reflexionar sobre las transformaciones
en el cotidiano de familiares cuidadores de sujetos con DCA en edad productiva, analizando, especialmente,
el impacto del alejamiento laboral de esos sujetos que sufrieron dafios cerebrales en la percepcion de sus
familiares. Método: Se trata de una investigacion descriptiva con abordaje cualitativa. La recopilacion
de datos fue realizada entre junio y diciembre del 2014, por medio de busca activa, en servicios publicos
de rehabilitacion en Fisioterapia, Fonoaudiologia y Terapia Ocupacional en una ciudad de mediano
porte en el interior del Rio Grande del Sur. Participaron de esta investigacion 27 cuidadores, donde 26
eran cuidadores familiares y un cuidador formal (en exclusion de la investigacion por no contemplar su
objetivo). Resultados: Los informaciones fueron analizadas por el método de Analisis de Contenido y
estan presentados en dos categorias: 1) Familiar cuidador: el desempefio de un nuevo rol; 2) Percepcion
del familiar cuidador sobre el alejamiento laboral del sujeto con DCA y la repercusion en el cotidiano
familiar. Conclusion: El DCA trajo a los familiares cuidadores sentimiento de miedo y angustia en el
acto de cuidar, asi como desgaste fisico; también desencadené dificultades econdémicas y aislamiento
social de los familiares cuidadores de personas con DCA.

Palabras clave: Accidente Cerebrovascular; Ausencia por Enfermedad; Cuidadores; Relaciones
Familiares.
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As transformacées do cotidiano de familiares cuidadores de sujeitos acometido por Lesdo Encefalica Adquirida em idade produtiva

Introducao

As Lesdes Encefalicas Adquiridas (LEA),
principalmente as decorrentes de doengas cardio-
vasculares (Acidente Vascular Cerebral — AVC
isquémicos e hemorragicos)' e os Traumatismos
Cranio Encefalicos (TCE)?, causam incapacidades
funcionais ¢ acometem sobremaneira sujeitos em
idade produtiva>? (16 a 60 anos de idade para
mulheres e 16 a 65 anos de idade para homens?).

Os Indicadores e Dados Basicos Brasil do ano
de 2011, ultimo dado disponivel, evidenciaram que
no periodo de 2000 a 2010, as doengas do aparelho
circulatério ocuparam o primeiro lugar nas causas
de morte*. Dados do DATASUS, do mesmo ano
de 2011, apontaram que, no Brasil, foram realiza-
das 547.468 internagdes devido a causas externas
variadas (quedas e acidentes de transito [ciclista,
motociclista, pedestre e ocupante de automovel],
entres outras)’.

As dificuldades decorrentes das LEA podem
ser transitorias e/ou permanentes; caracterizam-se
por limitagcdes sensorio-motoras e/ou linguisti-
co-cognitivas e impdem barreiras que atingem
diretamente o cotidiano da pessoa acometida®. O
cotidiano familiar também sofre transformacdes
apds o episodio de uma LEA, pois as sequelas
apresentadas pelo sujeito lesionado podem gerar
dependéncia para realizar atividades de cuidado
pessoal, como, higiene, alimentar-se, vestir-se, mo-
bilidade (andar e realizar transferéncias), ir ao ba-
nheiro, controle esfincteriano (Atividades de Vida
Diaria — AVD), Atividades Instrumentais de Vida
Diaria, sdo elas, administracdo doméstica (preparo
de refeicdes, higiene do ambiente doméstico e
das roupas), cuidado com familiares dependentes,
manusear dinheiro e fazer compras, administrar
medicamentos, utilizagdo de transporte (proprio
ou publico)’, impondo, assim, a necessidade de um
cuidador para auxilia-lo em seu cotidiano®.

Geralmente, a funcdo de cuidador é assumida
por um familiar que, na maioria das vezes, torna-se
o responsavel, a pessoa de referéncia para toda e
qualquer situac@o da sobrevivéncia do sujeito com
LEA. Em outras palavras, o cuidador familiar ¢ a
pessoa (com algum vinculo de parentesco) que as-
sume e/ou administra as atividades de cuidar de um
sujeito com dificuldades para tocar com autonomia
¢ independia sua vida e/ou administrar o cuidado®”.

O familiar cuidador que assume o compromis-
so de cuidar, geralmente, ndo tem formagao basica

em saude’ e, assim, ao desempenhar as atividades
depara-se com sentimentos como medo, tristeza,
alegria, gratiddo entre outros. Também, vivencia o
afastamento dos circulos sociais, associadamente
a problemas financeiros'®”.

A proposito, as dificuldades financeiras decor-
rentes do desemprego ou aposentadoria precoce
sdo fatores importantes de serem pesquisados e
discutidos. Sabe-se que o trabalho tem um papel
fundamental na vida social do ser humano!!, mas
o afastamento do ambiente laboral pode gerar
diversos problemas ao ambiente domiciliar; estes
poderdo se refletir no cotidiano familiar como
alguns problemas psicoemocionais, decorrentes
da dificuldade de aceitagao da nova realidade
familiar, do estresse, dos problemas financeiros e
da sobrecarga fisica e emocional, comprometendo
assim, a qualidade de vida de todas as pessoas que
compdem o nticleo familiar®.

Diante do exposto, este estudo teve como ob-
jetivo refletir sobre as transformagdes no cotidiano
de familiares/cuidadores de sujeitos com LEA
em idade produtiva, analisando, especialmente,
o impacto do afastamento do trabalho desses su-
jeitos lesionado encefalicos na percepcao de seus
familiares.

Métodos

Trata-se de um estudo transversal, descritivo
com abordagem qualitativa, aprovado pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos,
da Universidade onde se realizou a pesquisa, sob
numero 680.520.

Realizou-se a coleta de dados entre junho e
dezembro de 2014, por meio de busca ativa dos
familiares cuidadores de pessoas com LEA nos
diferentes servicos publicos (municipais, filantro-
picos ou privados conveniados ao setor publico) de
reabilitacdo em Fisioterapia, Fonoaudiologia e/ou
Terapia Ocupacional do municipio de médio porte
do interior gatcho.

O primeiro contato com os familiares cuida-
dores foi por intermédio do terapeuta do servigo
responsavel pelo atendimento do sujeito com LEA.
Neste momento explicava-se a proposta do estudo e
os convidavam para participar e, se havia o aceite,
agendava-se uma visita domiciliar, quando, entdo,
detalhavam-se os objetivos, riscos e beneficios
do estudo e colhia-se o consentimento por meio
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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(TCLE). Em seguida, em situagao reservada, rea-
liza-se uma entrevista semiestruturada composta
pelos seguintes questionamentos: idade, grau de
parentesco, mudangas no funcionamento familiar
e cotidiano ampliado e, ainda, como repercutia no
meio familiar o afastamento da atividade laboral
do sujeito com LEA. As entrevistas foram regis-
tradas em audio (gravador Sony Icd-Px240) para
posterior transcrigdo ortografica que subsidiaram
o tratamento e analise dos dados.

Participaram deste estudo, 26 familiares cui-
dadores; destes, 20 eram mulheres e seis homens,
com idades entre 23 ¢ 80 anos. Quanto ao grau de
parentesco, 14 eram esposas, dois esposos, trés
filhos, trés pais e quatro irmaos.

Para andlise dos dados utilizou-se a Analise de
Conteudo'?, que inclui um processo de operagdes
de desmembramento do texto em unidades, em
categorias, segundo reagrupamentos analdgicos.
Realizou-se, portanto, os seguintes procedimentos:
i) pré-analise (leitura do material coletado, bus-

cando reconhecer o texto ¢ levar as questdes mais
superficiais das comunicagdes); ii) exploragdo/
tratamento do material (codificagdo, classificagdo
das comunicagdes, estabelecendo-se as categorias,
e iii) interpretacdo dos dados. Para preservar a
identidade dos familiares cuidadores, eles foram
identificados como F/C1, F/C2, F/C3 etc.

Resultados

Os dados das falas dos familiares cuidadores
estdo organizados em cinco unidades de registro,
sdo elas: 1) Aceitacdo da nova realidade familiar
imposta pela LEA; ii) Convivéncia Social — Rela-
cionamento Familiar e com Amigos; iii) Exigén-
cias impostas ao familiar que assume o papel de
cuidador; iv) Percepgao dos familiares/cuidadores
sobre o afastamento laboral do sujeito acometido
por LEA; e v) Afastamento laboral do familiar/cui-
dador e a situagdo financeira da familia, conforme
os Quadros 1 a 5.

Quadro 1. Aceitacdo da realidade imposta pela LEA - relato de familiares/cuidadores.

Linha Unidade de Registro

No inicio ... eu relutei muito, por que até entdo eu ndo tinha emprego fixo, entendeu? Eu estava
1 idealizando uma maneira de eu tentar construir a minha vida [...], aquilo [o episodio da LEA] cortou os
meus planos [...]. Eu ndo aceitava aquela nova realidade, entendeu? (F/C1; Filho; em 28/07/2014).

[...] nos primeiros dias, ele ndo conseguia comer direito com a médo dele, derramava muito e para
2 tomar banho ele tinha muito dificuldade, de tomar banho, para se vestir ele tinha dificuldade ele ficou
muito inseguro e parecia que estava bébado, tonteando assim sabe?! (F/C8; Esposa; em 04/08/2014).

03/09/2014).

E foi dificil, foi muito dificil, [aceitar], por que é uma coisa inesperada né? (F/C10; Esposa; em

Mudou toda a vida de todo mundo aqui em casa, dos filhos, a minha vida, o que eu vou te dizer? A
nossa vida se resume em cuidar dele. (F/C10; Esposa; em 03/09/2014).

C12; Esposa; em 11/09/2014).

Bastante, [...] parou tudo e eu ndo gosto de estar parada, ndo posso estar parada por que eu me ataco
dos nervos e comego a tremer. Eu tive que deixar de fazer muitas coisas, depois da lesdo dele, por que
se eu deixar ele sozinho ele sai e deixa a casa aberta, ele se esquece de fechar, ai eu ndo posso. (F/

Fomos obrigados a aceitar... a gente ndo aceitava. Eu sé chorava, [...] era ele quem cuidava de mim,
néo era eu quem cuidava dele, [...] e assim tudo ficou diferente [...] (F/C14; Esposa; em 24/09/2014).

Sim, agora a gente se dedica mais para ela, né, eu o meu tempo é exclusivo, as vezes nem sestear eu
néo sesteio, ndo da [...]. (F/C19; Mde; em 08/10/2014).

Eu ndo aceitava as condicbes dele, por que ele era um homem... ele fazia tudo para mim [...]. Para mim
como esposa e para os meus filhos foi muito dificil. Eu tenho a filha mais nova muito apegada a ele e eu,
no caso, nds duas fomos as que mais sentimos. [...] € eu ndo conseguia ver ele assim, entdo, eu ndo
aceitava ele nas condigées que ele ficou [...], eu ficava muito triste. (F/C24; Esposa; em 27/10/2014).

9 Ah, ndo foi muito facil [aceitar], ndo. Mas a gente supera. (F/C26; Esposa; em 27/10/2014).
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Quadro 2.

Convivéncia Social - Relacionamento Familiar e com Amigos

Linha

Unidade de Registro

1

A relacdo entre o pai e a méde, a relagdo entre eles no casamento ja ndo andava muito bem, e depois
que deu a isquemia [...], ficou pior. (F/C1; Filho; em 28/07/2014,).

Relagbes sociais... a primeira delas que eu posso te citar € que [...] as pessoas que eram nossas amigas
muitos deles se afastaram. Sempre tinha gente em casa nos finais de semana: oh, fulano vamos fazer
um churrasco ld em casa, vamos almogar 13, [...] vamos pescar? Depois do AVC ndo teve mais nada.
E aquelas pessoas que falei que se apresentavam nessas ocasiées como nossos amigos, eles de uma
hora para outra sumiram, desapareceram [...]. [...] o fato principal foi o abandono das pessoas que se
diziam nossas amigas. (F/C1; Filho; em 28/07/2014).

Ele tem uma filha, a filha veio s6 uma vez ver ele, depois nunca mais, né! (F/C2; Esposa; em
29/07/2014).

[...] a familia dele de afastou. A familia dele nunca participou de quase nada. (F/C3; Esposa; em
30/07/2014).

[...] ninguém se afastou, a familia se aproximou mais, a minha né! (F/C3; Esposa; em 30/07/2014).

S6 unido, as gurias, estdo todas na volta sempre. Bastante visita, os parentes dela mesmo, 0os meus
[...]. (F/C4; Esposo; em 31/07/2014).

[...] os irmdos dele ndo me ajudaram [...], nem com a presenga fisica para conversar, para ver como
é que ele estava, para ver se estava passando por alguma necessidade. O filho também esteve aqui
uma vez so... porque eu pedi por favor que viesse, depois nem ele, nem a nora ndo vieram mais. (F/
C8; Esposa; em 04/08/2014).

As mudancas de partes... vamos dizer assim... como é que eu vou dizer? Intimas, particulares do casal,
depois tudo mudou, tudo passou a ser secundario e nés comegamos a nos dedicar mais a saude, enfim.
(F/C13; Esposo; em 16/09/2014).

Eu acredito que o impacto maior tenha sido nas amizades dela, por que la [no trabalho] ela tinha
bastante, mas depois se afastaram, né! (F/C13; Esposo; em 16/09/2014).

10

Como tinha gente que ... quando ele estava bem, ndo saia daqui de casa, né! Era todo o dia, sempre
aqui em casa, no momento que foi para lidar com a doenca, com o problema, eu jé vi que mudou,
sabe? Com certeza eles ndo aceitaram e ndo ajudaram, sabe? [...] A gente tinha prazer em receber a
pessoa, no momento em que o [...] adoeceu, sumiram, desapareceu, todo mundo, sabe! Entdo, nisso
ai, eu vejo assim que deu para selecionar quem é quem, entendeu? (F/C16; Esposa; em 30/09/2014).

Quadro 3.

Exigéncias impostas ao familiar que assume o papel de cuidador.

Linha

Unidade de Registro

Eu tive que aprender a cozinhar... virei o cozinheiro: fazer pdo,; limpar a casa, lavar roupa ... eu boto
na maquina e a maquina lava e eu so boto na cerca... estender a cama, arrumo... 0s afazeres assim,
eu tive que aprender né! (F/C9; Esposo; em 27/08/2014).

Ele que resolvia tudo, sabe? Eu fazia as coisas dentro de casa e saia para fazer os meus cursinhos de
tric6, dessas coisas, que eu gostava, mas o resto era tudo ele; ele me dizia assim: tu faz isso, tu faz
aquilo. Entdo, ai no cotidiano... eu tive que assumir tudo, tudo, tudo, tudo, foi bem dificil. (F/C10;
Esposa; em 03/09/2014).

Eu tive que assumir quase tudo dentro de casa, desde do banho... dando nela, fazendo até depilacéo,
aprendendo a colocar “modes” [absorvente], que até entdo sé ouvia dizer que tinha que fazer, mas
nunca, né! (F/C13; Esposo; em 16/09/2014).

Ai... mudou ... tipo que antes a gente saia, fazia as coisas juntos. Depois mudou , porque eu tive que
aprender tudo da noite para o dia... [...] coisa de banco, mercado, conta, era com ele e dai... de repente,
eu tive que tomar conta de tudo. Foi uma mudancga e tanto, porque eu tive que assumir tudo. (F/C16;
Esposa; em 30/09/2014).

Eu ndo era acostumada a trabalhar em casa, ai de repente eu me vi tomando conta da casa, tomando
conta das pessoas ai mudou tudo para mim. Até aprender a lidar com [...] servico em casa, horéario,
para comida e para levar, para fazer fisioterapia [...] (F/C18; Irm&; em 01/10/2014).

[...] ele cuidava das contas, compras, casa, tudo, né. E de repente eu me vi sozinha, ele ndo podia
mais. (F/C24; Esposa; em 18/10/2014).

E aumentaram mais as minhas responsabilidades, como agora eu que tenho que determinar tudo dentro
de casa [...]. Por que de primeiro ele fazia tudo, o rancho [compras de alimentos em grande quantidade],
agora eu tenho que fazer tudo, entdo mudou bastante. [...] bah ndo é t&o facil, mas a gente vai levando.
(F/C26; Esposa; em 18/10/2014).
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Quadro 4.

Percepgao do familiar cuidador sobre o afastamento laboral do sujeito com LEA.

Linha

Unidade de Registro

A autoestima dele caiu 1d em baixo, depois que ele ficou doente, por que até entdo ele era amigo e
valorizado pelos outros, pelo bom profissional. Tu tem valor se tu é uma engrenagem dentro do sistema
econbémico, tu tem valor, e as pessoas tentam mascara isso, mas tu tem um valor pelo o que tu rende
economicamente, ndo como ser humano, [...] entdo no momento que ele ficou doente ele ndo pode
mais trabalhar, e ai ele se torou uma pega descartavel, ai ninguém mais procurou ele, ninguém mais
quis saber da situagdo dele, [...].(F/C1; Filho; em 27/07/2014).

O pai ele sentiu muito isso, por que até entdo as pessoas bajulavam, mas se por um motivo A ou B, 1a
tu ficou doente, aconteceu alguma coisa que te deixou afastado do ambiente de trabalho, ou que tu ndo
pode mais exercer aquela atividade como tu exercia antes, pro empregador ou para o coordenado tu
néo interessa mais, o que valia era o teu lado econémico, até eu entendo que tenha que ser visto o lado
econbémico, entendeu?! N&o fulano tu esta doente assim oh, eu vou ter que contratar outro funciondrio.
(F/C1; Filho; em 27/07/2014).

Ele trabalhava vendendo na rua né! E agora ndo tem condigbes de ir, ele ndo teria condi¢bes de ficar
de pé la. Agora ele esta tomando antidepressivo, por que se ele ndo toma ele entra em parafuso, ai ele
comega a chorar e a se exclamar de montédo. (F/C8; Esposa; em 04/08/2014).

Olha eu acredito que para ela foi dificil sim, por que antes ela fazia tudo de casa e ainda ajudava na lida
do campo, tratava os porcos, as galinhas, tirava leite. Ela me ajudava assim na lida, acho que ela sente
falta sim, ndo que hoje ela ndo ajude, ela ajuda um pouco, mas é menos que antes, ela faz conforme
as limitagdes dela permitem. (F/C9; Esposo; em 27/08/2014).

Para ele faz muita falta, por que ele tinha hora para chegar na marcenaria, ele chegava as 8 horas da
manhd&, mas ndo tinha hora para sair. Ele adorava estar la, enquanto ele estava la ele estava criando,
desenhando, ele estava fazendo o que ele gostava, entdo faz falta. (F/C10; Esposa; em 03/09/2014).

Foi muito ruim, por que ele deixou de fazer [trabalhar]. Era uma coisa que ele gostava de fazer [...]!
Tanto que ele entrou em depresséo, ele toma remédio para depressdo, por que ele deixou de fazer as
cosias que ele gostava. (F/C16; Esposa; em 30/09/2014).

Ele estava comegando um novo ciclo de vida que ele ndo pode nem curtir. Uma nova familia, um trabalho
novo, ele estava entrando em um ritmo novo, era um recomego que ele ndo teve como aproveitar
por causa do AVC, mas acredito que o trabalho deve fazer falta sim. (F/C18; Irma; em 01/10/2014).

Ele ndo teve tempo de se preparar para a aposentadoria. Mas ele sente falta até teve dias que ele saia
e dizia que ia pegar o 6nibus para ir para o trabalho, pegava os documentos e saia, teve uma vez que a
gente pegou ele quase na parada, e ele dizia que tinha que ir para a [instituicdo] para trabalhar, entdo
eu acredito que faz muita falta sim. (F/C24; Esposa; em 18/10/2014).

Quadro 5.

Afastamento laboral do familiar/cuidador e a situacdo financeira da familia.

Linha

Unidade de Registro

Eu estava idealizando uma maneira de eu tentar construir a minha vida, [...] e aquilo cortou os meus
planos, e o que restou para mim principalmente como filho [...] eu vou trabalhar, na época que o pai
teve o AVC eu tinha 23 ou 24 anos, ndo, eu vou trabalhar, trabalhar, trabalhar. (F/C1; Filhos; em
27/07/2014).

Na vida dos filhos mudou bastante o meu filho o mais novo, enquanto o [...] estava bem ele ndo
trabalhava ele sé estudava, ele fazia arquitetura [...] e com a doenca do [...] ele teve que parar o curso
[...], ele teve que comecgar a trabalhar, trabalha o dia inteiro, por que a gente néo tinha dinheiro, por que
a situagdo financeira ficou braba, mudou isso ai na vida dos filhos. (F/C10; Esposa; em 03/09/2014).

Tudo! Tipo assim oh, dés da vida financeira e tal, antes ele trabalhava, ele saia viajar ele ganhava para
viajar e tal, e se eu quisesse sair para trabalhar eu saia, se eu quisesse sair eu saia e ele ia fazer a vida
dele e tudo né. Agora ndo, agora a gente tem que viver com o dinheiro da aposentadoria e nem eu ndo
posso sair para trabalhar, por que como eu vou deixar ele sozinho. (F/C14; Esposa; em 24/09/2014).

Alterou por que ele era acostumado a trabalhar, né! Trabalhava em dois servicos, tinha dois empregos,
ele saia cedo, alterou bastante, muita diferenca em tudo. E também ele ganhava mais, entdo agora
mudou, mudou tudo. (F/C15; Esposa; em 24/09/2014).

Eu sou professora, sempre trabalhei em duas escolhas, mas tive que me afastar de uma escola, tive
que reduzir a carga horaria. (F/C25; Esposa; em 18/10/2014).

Eu trabalhava fora e agora é tudo eu, sé eu e eu [...]. Antes eu era doméstica, trabalhava de doméstica.
(F/C26; Esposa; em 18/10/2014).

Eu trabalhava como auxiliar de cozinha em um restaurante. Eu sai do emprego para cuidar dele, por
que é s6 eu, tem a guria, mas ela estuda. E eu tive que deixar de trabalhar para cuidar dele. (F/C27;
Esposa; em 18/10/2014).
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Apbs a analise das unidades de registros apre-
sentadas, foram criadas duas categorias: 1) Familiar
cuidador: um novo papel a ser desempenhado; 2)
Percepgao do familiar cuidador sobre o afastamento
laboral do sujeito com LEA e sua repercussdo no
cotidiano familiar.

Discussao das Categorias

Categoria 1 — Familiar Cuidador:
um novo papel a ser desempenhado.

Apds o choque causado pelo episodio lesional,
a sobrevivéncia de um familiar a lesdo encefalica,
exige que o nucleo familia adeque-se a uma nova
realidade cotidiana. Nesta nova fase, a familia ird
se deparar com os comprometimentos funcionais
causados pela LEA que irdo interferir no desempe-
nho das atividades cotidianas do sujeito lesionado,
e frente a esta realidade a familia se depara com o
ato de cuidar.

Os participantes F/C1, F/C10 (linha 3), F/C14,
F/C24, F/C26 (Quadro 1) relataram dificuldades
para aceitar as novas condi¢des de saude do familiar
acometido pela LEA e o novo contexto familiar que
se organizou apos a lesdo. Sabe-se que surgimento
de uma comorbidade incapacitante ¢ um momento
especialmente critico de enfrentamento para a fa-
milia, pois atinge todos os seus membros'®. Estudo
realizado por Viana et al', Moleta et al'® e Miolo
et al'® ressalta que a familia pode ter dificuldades
para aceitar o familiar lesionado encefélico e suas
limitagdes.

Estas dificuldades de aceitagdo podem se
refletir nas relagdes conjugais como explicito nos
relatado dos familiares/cuidadores F/C1 (linhal) e
F/C13 (linha 8) (Quadro 2). Ao examinar o relato
do F/C1 pode-se perceber que a situacdo atual do
casal, exposta pelo filho, reflete o resultado da con-
vivéncia conjugal anterior a lesdo, pois ao analisar
o relato, observa-se que o relacionamento pode ter
sido conflituoso ao longo dos anos, o que tornou o
ato de cuidar um fardo para o conjuge.

Biolo ¢ Portella® mencionam em seus estudos
que casais que ndo construiram o seu relaciona-
mento de forma saudavel, ao se deparar com a
atividade cuidativa, imposta pelas circunstancias,
o familiar/cuidador tende a apresentar reflexos
negativos frente a esta nova realidade. Além deste
fator, a reclusdo do familiar/cuidador ao ambiente
domiciliar, a privagdo de atividades que pratica-
va anteriormente, o afastamento de familiares e

amigos, a escassez de tempo para cuidar de si ¢ as
mudangas do sistema familiar podem levar a um
afastamento do casal.

Quanto ao relato do F/C13 (linha 8 — Quadro
2), o conjuge relata que apds a lesdo houve mudan-
cas nas relagdes sexuais do casal, estas passaram
a ser algo secundario na vida do casal. Estudos
ocupados em investigar a correlagao dos problemas
sexuais de sujeitos lesionados encefalicos apontam
as disfuncdes sexuais (impoténcias) como um dos
principais fatores que leva o sujeito lesionado a
privar-se do ato sexual. Outros fatores citados nos
estudos foram: o temor de ter uma vida sexual-
mente ativa apos a lesdo e as limitagdes fisicas e/
ou problemas emocionais'’.

A realidade cotidiana que envolve um sujeito
lesionado encefalico € vivenciada por cada nucleo
familiar de forma distinta, como apresentado em
alguns relatos do Quadro 2. Esta nova realidade
pode fragilizar o convivio familiar, levando ao
afastamento e¢/ou negligencia de alguns membros
da familia com o sujeito acometido pela LEA,
como relatado pelo F/C2, F/C3 (linha 4 — Quadro
2), F/C8. Mas também, a nova situacdo cotidiana
e 0 ato de cuidar podem aproximar e fortalecer os
lagos familiares, aproximando cada vez mais o
nucleo familiar, como foi exposto pelo F/C3 (linha
5 —Quadro 2) e F/C4.

Areagdo do ntcleo familiar diante do episodio
lesional varia de acordo com as particularidades de
cada familia. Rodrigues et al'® mencionam em seu
estudo o afastamento de alguns familiares apos o
episodio lesional. Na maioria das vezes, o sujeito
acometido pela LEA necessita de um cuidador em
tempo integral, e geralmente esse papel ¢ assu-
mido pela esposa. A nova realidade cotidiana e a
demanda de cuidados, muitas vezes, continuos e
complexos, podem gerar em alguns membros da
familia sentimentos de medo, angustia, impoténcia
levando-os a afastar-se do sujeito lesionado®.

Mas, a fragilidade dos relacionamentos ndo
ocorre somente no meio familiar, como relatado
pelos F/C1 (linha 2 — Qaudro2), F/C13 (linha 9 —
Quadro 2) e F/C16. Em suas falas ressaltaram o
distanciamento de amigos, vizinhos e colegas de
trabalho apds a lesdo. Estudos realizados por Brito
e Rabinovich®, apontam que os amigos sdo mais
presentes nos primeiros momentos pos-lesdo. Mas,
com o passar do tempo o familiar cuidador vivencia
a reducdo das visitas e o afastamento dos circulos
de amizade'®"3. Um dos fatores que pode contribuir
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para redugdo das visitas e, consequentemente, com
o afastamento dos amigos, sdo os distirbios de
linguagem (afasias) apresentados pelos sujeitos
lesionados®. O impacto causado pela afasia no
cotidiano dos familiares cuidadores tem sido tema
de estudos nacionais'> 1% 2% 2! ¢ internacionais®> %3,
estes apontam as transformagdes da vida pessoal,
social e econdmica e ressaltam as dificuldades
encontradas por estes para conviver com as afasias
(dificuldades de compreensdao e expressdo do
familiar) e também com as oscilagdes de humor e
comportamento.

Além de todas essas mudangas, os familiares
cuidadores se deparam com a restri¢ao ao ambiente
domiciliar, a qual os impossibilita de participar
de atividades comunitarias, de lazer e outras que
lhes proporcione prazer, gerando assim, uma so-
brecarga fisica e estresse emocional para estes'.
Esta restri¢ao leva os familiares cuidadores a um
isolamento social, gerando impactos negativos na
sua qualidade de vida, que poderao refletir no ato
de cuidar®.

O retorno do familiar acometido pela LEA ao
ambiente domiciliar ¢ um momento de felicidade,
pela sobrevivéncia deste, mas também ¢ um mo-
mento de muitos medos, angustias e incertezas, é
uma fase de adaptagdo tanto para o sujeito lesio-
nado, quanto para o familiar/cuidador'. Como se
pode observar nos relatos dos F/C8, F/C10 (linha
4), F/C12 ¢ F/C19 (Quadro 1).

O episodio de uma LEA monopoliza as
atengdes familiares para o sujeito acometido. A
tarefa de cuidar de um adulto dependente requer
do cuidador uma grande disponibilidade fisica,
emocional e socioecondmica, podendo ser extre-
mamente desgastante. Sendo assim, as agdes de
atencdo a saude devem ser desenvolvidas por uma
equipe multiprofissional que atenda as demandas
individuais dos sujeitos lesionados, assim como,
oriente e prepare a familia para a nova realidade
que podera apresentar-se. Esta equipe deve orientar
esses familiares/cuidadores, seja em grupo ou de
forma individualizada, sobre as agudizagdes das
condigdes cronicas, agdes preventivas, preparagao
do ambiente familiar, acdes educacionais ¢ agdes
de autocuidado®.

A nova condigdo funcional apresentada pelo
sujeito acometido pela lesdo encefalica pode pro-
vocar mudangas nos papéis familiares, entdo, o que
antes era responsabilidade do sujeito acometido
pela LEA, apos a lesdo, na maioria dos casos, pas-

sa para outro membro da familia (esposa, esposo,
filhos, irméaos)'3. Estas mudangas apresentam-se
nos relatos dos F/C9, F/C10, F/C13, F/C16,F/C18,
F/C24 ¢ F/C26 (Quadro 3).

Nas falas apresentadas no Quadro 4, pode-se
observar que além do ato de cuidar estes familia-
res/cuidadores também assumiram atividade de
administragdo do ambiente domiciliar. A altera¢do
na estrutura da familia é experimentada como uma
perturbag@o no seu sistema, segundo Silveira, Cal-
das e Carneiro®, quando um membro da familia
desencadeia um processo de dependéncia, altera
toda a dindmica familiar, resultando em mudangas
de papéis e nas relagdes de poder, reinstituindo uma
nova dinamica familiar.

Assumir o papel de cuidador de uma pessoa
acometida por LEA é um ato de coragem e dedi-
cacdo. Em alguns casos, o cuidador anula sua vida
particular para cuidar do sujeito lesionado e assumir
atividades do ambiente domiciliar que antes eram
de responsabilidade do mesmo.

Categoria 2 - A percepcdo dos
familiares cuidadores sobre o
afastamento laboral dos sujeitos
acometidos pela LEA e a repercussao
disso nas atividades de trabalho destes
e na vida financeira familiar.

O impacto do adoecimento ¢ muito maior do
que simplesmente seu efeito sobre o sujeito. As
consequéncias da doenca estdo relacionadas com
aperda da identidade profissional, o redimensiona-
mento da vida cotidiana e econdmica, o sentimento
de inutilidade e invalidez, o isolamento social, e a
inseguranga'®. O afastamento das atividades labo-
rais causa um impacto muito grande na vida de um
trabalhador, pois este tem o seu status profissional
modificado pela LEA, deslocando-se da condigao
de trabalhador para a de aposentado ou beneficia-
rio da Previdéncia Social. Os familiares também
sdo atingidos por transformacdes nas atividades
laborais'.

Os sentimentos de inutilidade ¢ invalidez
percebidos pelos familiares cuidadores estdo ex-
plicitos nos relatos do F/C1 (linhas 1 e 2 — Quadro
4). Pelos relatos do F/C1 pode-se observar que os
trabalhadores sdo realmente valorizados enquanto
estes se mantem produtivamente ativos; caso ocorra
algum problema que impossibilite esses sujeitos
de exercerem as suas atividades laborais, estes
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passam a nao ter mais valor para o empregador e
seus colegas de trabalho.

Além da desvalorizagdo profissional citada
pelo F/C1, pode-se observar nos relatos dos F/
C8, F/C9, F/C10, F/C16, F/C18, F/C24 (Quadro
4) a falta da atividade laboral para os sujeitos
acometidos pela LEA, e como este afastamento
causa impactos emocionais na vida destes, pois nos
relatos de F/C1 (linhas 1 — Quadro 4) este percebe
que o afastamento causou uma baixa na autoestima
do familiar acometido, ¢ o F/C8 ¢ /C16 (Quadro 4)
relatam episodios depressivos e ingestdo de psico-
tropicos para minimizagao dos sintomas.

Segundo Alencar e Ota? o impacto do adoeci-
mento vai além do efeito da doenca sobre o sujeito.
Ao ser acometido por uma LEA, o trabalhador ¢
afastado do seu posto de trabalho, gerando a perda
da identidade profissional e sentimentos de frus-
tracdo, inutilidade, baixa autoestima, impoténcia,
depressao, raiva, ansiedade, oscilagdo de humor,
desvalorizacdo profissional, entre outros.

O afastamento do sujeito lesionado encefalico
do ambiente laboral e as demandas do processo
de cuidado envolve um familiar. Para atender essa
nova dinamica, o familiar que assume a atividade
de cuidador tem, muitas vezes, que se afastar do seu
trabalho (F/C26 e F/C27 — Quadro 5) ou diminuir a
sua carga horaria (F/C25 — Quadro 5), implicando
em dificuldades financeiras, como foi citado pelos
F/C14 e F/C15 (Quadro 5). Na tentativa de mini-
mizar as dificuldades financeiras, pode-se observar
nos depoimentos de F/C1 e F/C10 (Quadro 5) que
os filhos assumiram a reponsabilidade de prover o
sustento da casa.

Os efeitos da lesdo encefalica sobre o empre-
go dos familiares cuidadores representam perdas
e problemas financeiros, mesmo recebendo os
beneficios. Para poderem dedicar-se a atividade
de cuidado, os familiares/cuidadores geralmente
enfrentam problemas no emprego, ¢ estes aca-
bam abandonando ou reduzindo a jornada de
trabalho'® 13,

Frente a esta nova realidade financeira, a
contribui¢do dos filhos que antes era opcional/
voluntaria, agora passa a ser necessaria para o
mantimento familiar. Com o or¢amento reduzido,
a familia estabelece prioridades, estas geralmente
tendem a suprir as necessidades do membro aco-
metido pela LEA®.

A renda familiar sofre uma reducdo devido
a perda da contribui¢do financeira do sujeito le-

sionado, que, associada ao aumento dos gastos
resultantes das demandas atuais com medicacao,
deslocamento e acompanhamento para a reabilita-
¢do, aquisi¢do de tecnologias assistivas (cadeiras
de rodas, orteses, multas, entre outras) ampliam
os efeitos negativos no or¢amento familiar. Ao
assumir a reponsabilidade financeira familiar, os
filhos tendem a interromper bruscamente alguns
projetos de vida, como se observa no relato de F/
C1 ¢ F/C10 (Quadro 5), pois a nova dinamica fa-
miliar determina algumas privagdes ou desisténcia
de sonhos e de planos®.

Conclusoes

A LEA compromete o convivio familiar, pela
relagdo de dependéncia e protegdo que se esta-
belece. A les@o foi percebida pelos informantes
como um caos que fez desmoronar a estrutura
anteriormente existente. A rea¢do a nova situagcao
foi vivenciada distintamente por cada membro
da de familia, sofrendo influéncias de conteudos
pessoais e de relacionamento que tinham com o
sujeito anterior ao evento.

Observou-se que os nucleos familiares tendem
a focar algumas atividades em um unico familiar
¢ as mudangas nos papéis exigidas pela nova con-
dicdo de saude do sujeito lesionado foram fontes
causadoras de estranhamento e estresses para o
familiar/cuidador que assumiu essas atividades.
Deste modo, ato de cuidar e a necessidade de
assumir novas competéncias ¢ habilidades foram
fortemente sinalizados pelos familiares/cuidadores.

O afastamento laboral do sujeito lesionado e
familiar/cuidador implicou gravemente na situagao
financeira da familia. Diante da nova realidade, as
familias necessitaram que os filhos, que antes nao
trabalhavam ou estavam cursando o ensino supe-
rior, tivessem que frear esses planos para trabalhar,
e assim contribuir com a renda familiar.
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