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RESUMO

O Acidente Vascular Encefalico (AVE) € um distarbio neurolégico que acomete varias
regides do encéfalo e, a depender do tamanho e extensdo da lesdo, poderad trazer danos
temporarios ou irreversiveis. Tem como seu principal acometimento a hemiplegia. Essa
desordem traz para a vida do individuo uma verdadeira transformacéo no seu cotidiano, desde
questdes relacionadas ao seu ambiente doméstico, como também relacionadas as condicoes
socioeconémicas. Esta pesquisa tem como objetivo analisar as transformacdes geradas no
cotidiano familiar das cuidadoras informais de pacientes com sequela de AVE sob o ponto de
vista da mulher e discutir o conjunto de rupturas que alcancam seu cotidiano familiar e sua
interface com a sociedade e o Estado. O instrumento de investigacdo foi um roteiro
semiestruturado de entrevista, contendo 44 questBes referidas aos dados gerais (8),
socioecondmicos (15), cuidado, informacGes em satde e familia (21). A pesquisa foi aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa e esta de acordo com os critérios da ética em pesquisa com
seres humanos, com assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido e garantia do
sigilo das informacdes. As entrevistas foram analisadas de acordo com o0 modelo proposto por
Minayo (2010). O estudo foi realizado no Instituto Baiano de Reabilitagdo com 15 mulheres
selecionadas de acordo com os seguintes critérios: 1) ter vinculo de conjugalidade ou
parentalidade com os individuos acometidos; 2) ser principal cuidadora de paciente com ao
menos um episddio de AVE; 3) e que ainda estivesse em tratamento. Os resultados acerca do
perfil das participantes apontam: mulheres predominantemente casadas (n=11), de meia idade
(n= 47 anos), de cor preta (n=7), com escolaridade baixa (n=7). Eram em sua maioria filhas
(n=6), esposas (n=6), mées (n=2) ou neta (n=1). Possuem escolaridade baixa (n=9) e renda
familiar de até trés salarios minimos. Com relacéo aos aspectos clinicos do paciente, 0 AVE
mais prevalente foi o isquémico (n= 7). Verificou-se ainda que trés (20%) ja haviam tido um
episodio anteriormente, mas sem sequela. O quadro de salde do paciente tende a deixar a
cuidadora familiar principal em condic¢éo de vulnerabilidade as doencas fisicas e psicolégicas,
como estresse e ansiedade. As transformacdes do cotidiano desdobram-se em problematicas
relativas aos niveis da subjetividade, familia, sociedade, sistema de saude e politico (direitos
humanos). Isso evidencia o forte impacto do evento disruptivo sobre a vida familiar com
custos para a sociedade e demandas para o sistema de salde e previdéncia social. Os
resultados, discutidos com base na literatura especializada, apontam para a necessidade de
maiores informacdes em termos de salde, orienta¢6es do cuidado e do autocuidado.

Palavras-chave: Cuidado; Mulheres; Acidente Vascular Encefalico; Familia.



ABSTRACT

Cerebrovascular accident (CVA) is a neurological disorder that afflicts several regions of the
encephalon and, depending on the size and extent of the lesion, may bring temporary or
irreversible damage. Its main effect is hemiplegia. This disorder can bring a remarkable
transformation in one’s daily life, ranging from issues related to their home environment to
socioeconomic ones. This research aims to analyze the transformations generated in the
everyday family lives of informal caregivers who take care of patients with CVA sequel, from
the point of view of women, and discuss the ruptures that extend to their everyday family
lives and their interface with society and the State. The research instrument was a semi-
structured interview script, containing 44 issues referring to general data (8), socioeconomic
(15), care, information on health and family (21). The research has been approved by the
REC, Research ethics committee and conforms to the criteria of ethics in research with human
beings, with signed informed consents and ensured confidentiality of information. The
interviews were analyzed according to the model proposed by Minayo (2010). The study was
conducted at the Instituto Baiano de Reabilitacdo with 15 women selected according to the
following criteria: 1) having a conjugal or parental relationship with the patients, 2) being the
main caregiver of a patient who had had at least one episode of CVA and 3) was still
undergoing treatment. The results concerning the participants’ profile point out: women
predominantly married (n=11), middle-aged (47 years), black (n=7), with low education
(n=7). They are mostly daughters (n=6), wives (n=6), mothers (n=2) or granddaughter (n=1).
They have low schooling (n=9) and household income of up to three minimum wages. With
respect to the patients’ clinical aspects, the most prevalent CVA was the ischemic one (n=7).
It was also found that three patients (20%) had already had an episode earlier, but without
sequela. The patient's health tends to bring to the main family caregiver a condition of
vulnerability to physical and psychological illnesses, such as stress and anxiety. The daily life
transformations unfold on problems relating to subjectivity, family, society, health and
political system (human rights). This shows the strong impact of the disruptive event on
family life with costs to society and to the health and social security systems. The results,
discussed based on specialized literature, pointed out the need for more information in terms

of health, care and self-care guidelines.

Keywords: Care; Women; Cerebrovascular Accident; Family.
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1 INTRODUCAO

Segundo a Organizacdo Mundial da Satde (ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 2010), o acidente vascular encefalico (AVE) € um sinal clinico com réapido
desenvolvimento de perturbacgéo focal na funcdo cerebral. Na atualidade, 74% das
mortes por doencas cronicas nao transmissiveis respondem por 33% dos casos de
morte por doenca cerebrovascular (DCV). O AVE é considerado um problema de
saude publica de grande magnitude e que repercute em gastos com reabilitacao,
internagdes frequentes, tratamento dos individuos e aposentadoria precoce. Ja
supera as doencas cardiacas e o cancer. (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE,
2010; FONSECA, PENNA; 2008, BOCCHI, 2004) O dano cerebral tem origem
vascular e mais de 24 horas de duracdo. (MARINO JUNIOR et al., 2005)

O déficit neuroldgico é definido a depender do tamanho e extensdo da lesao.
Mas, com uma infinidade de sequelas neuroldgicas, o AVE traz para o individuo e a
familia uma situacao inusitada que deve ser enfrentada. Desde sua etiologia, existe
uma combinacdo de estresse psicoldgico intenso, progndstico incerto e tratamento
prolongado, além das interferéncias nas atividades diarias. Todos esses fatores
podem ter grande impacto na reabilitacdo e na vida do individuo. (O'SULLIVAN;
SCHMITZ, 2010) As repercussdes sao variaveis por pessoa e dependem do sexo,
idade, nivel educacional, vinculacdo aos programas de reabilitacdo, além de outros

fatores extrinsecos e intrinsecos a incapacidade. (FALCAO, et al., 2004)

Apos a chegada da doenca, a pessoa torna-se parcial ou absolutamente
incapaz algo determinante na vida deste individuo. A ruptura que acontece sobre 0
adoecimento agudo, de inicio subito e inesperado, em individuos higidos, configura
uma crise na familia. (BOMFIM; BASTOS; CARVALHO, 2007) Essa vai repercutir
em trés outras esferas diferentes, mas interligadas entre si. Primeiramente, na
relacdo do individuo consigo mesmo pela mudanca na sua imagem corporal e a
visibilidade das suas incapacidades; com sua familia na nova estruturacdo da
dindmica familiar e seus papéis; com a sociedade em relagdo a sua impossibilidade

de autossustento e, finalmente, com o Estado, sob sua nova condicdo de um ser
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dependente e, muitas vezes, incapaz. Tais esferas foram escolhidas como eixo de
andlise deste estudo.

A incapacidade decorrente do AVE caracteriza-se pela ruptura com o
desempenho de papéis outrora realizados atraves dos quais o individuo exercia sua
autonomia e independéncia. Ap6s o AVE surge um elemento diferente, a
incapacidade. Sendo assim, como sera o seu cuidado? Quem o ajudard na sua
higiene e nas suas atividades cotidianas de vida diaria? E o seu futuro? A resposta a
essa pergunta sera a familia? Sera ela a Unica a arcar com essas sequelas? E o
prover e o proteger? Serdo a sociedade e o Estado os responséaveis? E ainda, a
depender da idade em que o individuo seja acometido, a previdéncia terd4 que arcar
com todos os custos (por um periodo longo, quicé eterno), relativos ao cuidado em
salude e com o sustento através dos beneficios previstos em lei? Além disso, a
sociedade também ird arcar com essas despesas advindas de uma patologia, muitas
vezes, previsivel e previnivel? Esses sdo alguns questionamentos a serem tratados
ao nos referir a uma patologia como o AVE e fomentam discussédo ao longo deste

trabalho.

Estimativas apontam que o AVE causa 9% de todas as mortes ao redor do
mundo e é a segunda causa mais comum de morte, ficando atras apenas das
doencas coronarianas. (DONNAN et al., 2008) As sequelas que acometem o
individuo pelas doencas cerebrovasculares (DVC), acompanhadas de suas
complicagbes, podem gerar elevados gastos hospitalares, sociais e econdmicos.
(LESSA, 1998; FALCAO et al., 2004)

No Uultimo censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010a), a deficiéncia
motora aparece como a segunda mais referida pela populacdo, perdendo apenas
para a deficiéncia visual. Mais de 13,2 milhdes de pessoas afirmam ter algum grau
do problema, o que equivale a 7% dos brasileiros. JA a deficiéncia severa é
declarada por 4,4 milhdes de pessoas, e dessas, mais de 734,4 mil dizem né&o
conseguir caminhar ou subir escadas de modo algum e mais de 3,6 milhdes
informam ter grande dificuldade de locomocdo. Além disso, 0 censo mostra que a
populacdo do Nordeste aparece no ranking de todas as deficiéncias investigadas,

sendo que 7,8% apresenta deficiéncia motora. Esses dados comparados com os de
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2000 demonstram um aumento significativo das deficiéncias. E fato, que muitos
desses terdo dificuldades para retornar a sua rotina, realizar atividades de vida diaria
(AVD) e exercer antigas func¢des, incluindo sua atividade produtiva, o que por sua

vez comprometera sua atividade laboral.

Em um estudo realizado em Recife, no ano de 2004, em hospitais proprios
ou conveniados do SUS no Estado ficou constatado que as doencas do aparelho
circulatério (DAC) ocupam o segundo lugar nas internac6es hospitalares, excluidas
as complicagbes de gravidez, parto e puerpério e os transtornos mentais. Chama a
atencdo que a concentracdo de 37% das internacdes por DAC seja na faixa etéria
entre 20 a 59 anos o que resulta em maiores repercussdes por ser, nessa fase, a
intensa atividade socioprodutiva. (FALCAO et al., 2004) Bocchi e Angelo (2005)
corroboram com essa afirmacdo ao referirem que as graves repercussbes das
doencas cerebrovasculares geram para o individuo, a sociedade e a familia custos
com a hospitalizagdo, mostrando a necessidade de investimento em nivel de
prevencdo e para incremento da qualidade de vida dos portadores das sequelas e
de seus familiares. Fica para a familia a responsabilidade do cuidar, e para a
sociedade e o Estado, o de proteger e prover.

A doenca cronica traz para muitas familias um conjunto de situacfes
geradoras de insegurancas que serdo absorvidas por cada membro de maneira
diferente. O convivio com essa nova situa¢do envolve reorganizacao do sistema, e,
caso a familia j& tenha vivido uma historia similar, esse processo podera ser
facilitado. Ou seja, alguma experiéncia passada fard diferenca na adaptacéo
individual ou em grupo desse novo momento. Por isso, é importante que 0s
profissionais de saude estejam habilitados a lidar com a familia e a ensina-la sobre a
cronicidade da doenca e as exigéncias desenvolvimentais relacionadas a
enfermidade. (BROMBERG, 2000) Ainda que despreparada para essa pratica, a
familia tera que se organizar e desenvolver estratégias, redefinindo as relacdes
entre 0s sexos, negociando a divisao de tarefas e reestruturando os papeéis dos seus
membros. (BRITO, 2005) Quanto mais aberta a familia no relacionamento dos seus
membros, com mais flexibilidade e com uma rede de apoio consistente,
presumivelmente, mais facilidade terd no manejo da situagdo. (BOMFIM, BASTOS,

CARVALHO; 2007)
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O contexto familiar organiza-se como um nucleo aberto que exige avaliagbes
sucessivas em seu curso e em relacdo aos papéis desempenhados por cada
membro da familia. (FERRARI, 2011) Muitas vezes, ha necessidade da ajuda
estender-se aos parentes e amigos, de forma a aumentar essa rede de apoio. Nesse
contexto, a participagdo do paciente em um programa de reabilitagdo integrado e
centrado na familia facilita a equipe oferecer suporte emocional, estratégias de

enfrentamento e auxiliar na reestruturacéo dele. (BRAGA, 2008)

Bomfim, Bastos e Carvalho (2007) entendem que a sociedade atual passa
por mudancas velozes, e a familia tem papel crucial na adequacao do individuo aos
novos estilos de vida que continuamente surgem. Sendo assim, o impacto do
crescente numero de AVE podera acarretar para a mulher, especialmente esposas e
filhas (REZENDE et al., 2010; REZENDE et al., 2005), mais um papel a ser
desempenhado, o de cuidadora. Novos estudos indicam estimativas que apontam
variacdo da frequéncia em torno de 30 a 40% de cuidadores masculinos.
(GONCALVES et al., 2010; REZENDE et al., 2010; REZENDE et al., 2005) Apesar
de esses artigos mostrarem a participacdo mais efetiva do homem nos ultimos
tempos no que se refere ao cuidado, ainda € a mulher a que mais desempenha esse
papel. Segundo autores como Bozon (2001) e Jablonski (2007), apesar do discurso
igualitario, a distribuicdo de tarefas no cotidiano ainda € bastante marcada pela

divisdo sexual, com as mulheres arcando com a maior parte delas.

Nas vozes masculinas ainda subsistem assimetrias de género demonstrando
continua distancia entre o ser e o fazer, entre o prover e o0 cuidar, apesar das
eventuais insercées do homem no papel do cuidador. Nos estudos atuais, ha um
distanciamento entre mulher cuidadora e homem provedor, mas reincidem nas
clivagens de géneros e na desigualdade de papéis. Os conflitos entre as atividades
externas e o tempo dedicado ao trabalho doméstico ja se conjugam também nas
novas formas de divisdo de cuidado em maior expressao, talvez o mais relevante
seja a forma como assumem tal responsabilidade — seja no que se refere ao prover,
cuidar, educar e propiciar atividades de convivéncia e lazer. (CAVALCANTI,
BARBOSA; CALDEIRA, 2012)
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Profissional de sucesso, mée presente e participativa, dona de casa
eficiente, companheira sexy, atenciosa, bem-humorada s&o alguns dos inimeros e
complexos papéis que a mulher, especialmente aquela que pertence as classes
meédias, tem que exercer hoje. Dificil € encontrar tempo e disposi¢cao para tanto. Nao
menos dificil € lidar com a imensa sobrecarga fisica e emocional que essas
exigéncias acarretam e, ndo raro, desencadeiam problemas fisicos ou psicoldgicos
dificeis de serem suportados. (ROCHA-COUTINHO, 2011) E nesse contexto que,
muitas vezes, a mulher € requisitada para mais um papel a exercer, ja que, apesar
da doenca afetar toda a familia, normalmente a responsabilidade principal sobre o
cuidado do paciente recai sobre um unico familiar, denominado cuidador principal
(CP) ou familiar cuidador (FC).

Existem dois tipos de cuidadores, os formais, aqueles que possuem
qualificacdo e curso para o cuidado, e os informais, que, normalmente, sao
familiares. Sabe-se que a maior parte da populacdo ndo dispde de recursos
financeiros que permitam acrescentar ao orcamento financeiro a contratacdo de uma
empresa que possa dar suporte especifico de cuidados domiciliares ou um
profissional particular tecnicamente preparado para a prestacdo de cuidado no
domicilio. (LAVINSKY; VIEIRA, 2004)

O perfil encontrado na literatura demonstra que a designacdo da maioria dos
cuidadores informais, geralmente, obedece a quatro fatores relacionados com o
parentesco, com frequéncia maior para os conjuges (1), o género (2), destacando-se
o feminino, a proximidade fisica (3), considerando quem vive na moradia, e a
proximidade afetiva (4), destacando-se a relacdo conjugal e entre pais e filhos.
(FONSECA; PENNA, 2008; KARSCH, 2003)

Na atualidade, a maior parte das mulheres encontra-se no mercado de
trabalho e é dificil encontrar tanta disponibilidade para o cuidar como se via no
passado. Segundo Badinter (2010), desde que as mulheres passaram a controlar a
fecundidade, assiste-se a quatro fendmenos: declinio da fertilidade, elevacdo da
idade média da maternidade, aumento das mulheres no mercado de trabalho e
diversificacdo dos modos de vida femininos, com o0 aparecimento, em numero

crescente de paises, do modelo do casal, ou da solteira sem filhos.
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A mulher cuidava dos filhos, do marido, da casa, e também dos pais, além
de fazer visita aos enfermos e agonizantes. (CARTER; McGOLDRICK, 2008) Com a
mudanca do panorama sociocultural, ha que se pensar como sera mais adiante, pois
a familia encontra- se em mudanca. Ainda assim, néo é facil compreender porque as
mulheres continuam a assumir, majoritariamente, as tarefas basicas do cuidado,
mesmo quando participa da produgcao de bens de troca-o que, nas classes menos
favorecidas, € uma constante, em maior ou menor grau. Badinter (2010) oferece
como resposta a constatacdo de que ha trés decénios acontece uma verdadeira
guerra ideologica subterrdnea da qual ainda se avaliam plenamente as
consequéncias para as mulheres. A volta com toda forca do naturalismo,
revalorizando o conceito desgastado de instinto materno e louvando o masoquismo
e o sacrificio feminino, constitui 0 maior perigo para a emancipacdo das mulheres e
para a igualdade entre os sexos. Os partidarios dessa filosofia, varias vezes, detém
uma arma incomparavel para fazer costumes evoluirem na direcdo que eles

desejam: a culpa das méaes.

Nas sociedades contemporaneas, muitas mulheres das classes média e alta
trabalham em regime integral e responsabilizam-se pelos filhos e pela administragéo
doméstica. No entanto, direta ou indiretamente, delegam o cuidado da casa a outra
pessoa, seja ela familiar, empregada ou educadora de creche, tipicamente também
mulheres. (CARVALHO et al., 2008) Nesse sentido, ha de se pensar: quem cuida de
quem? O tempo do cuidado € mais do que simplesmente prover, avancando para as
esferas do proteger e criar as primeiras abordagens de socializacdo. (CALDEIRA,;
CAVALCANTI; BARBOSA, 2012)

O homem provedor e a mulher encarregada da organizacdo da casa e da
educacado dos filhos deram lugar a dois trabalhadores remunerados, mesmo que,
eventualmente, as atividades profissionais sejam realizadas dentro do lar. Sdo cada
vez menos frequentes 0s arranjos matrimoniais em que apenas um dos parceiros
encarrega-se sozinho do sustento da familia. (JABLONSKI, 2009) Uma das
principais mudancas nas relacdes de género € expressiva no aumento da proporcao
de domicilios chefiados por mulheres, segundo os dados da Pesquisa Nacional por
Amostra de Domicilio (PNAD) (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA, 2010a). Elas tém mais anos de estudo, dividem-se entre o trabalho
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doméstico e a jornada de trabalho, ganham menos e trabalham mais. Este € o
retrato das mulheres chefes de familia tracado pelo Instituto de Pesquisa Econdmica
Aplicada (IPEA) por meio do cruzamento de dados da PNAD divulgados pelo IBGE.
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2012a)

Segundo o estudo, no periodo de 2001 a 2009, a proporcdo de familias
chefiadas por mulheres no Brasil subiu de, aproximadamente, 27% para 35% do
total. Essas mulheres sdo, em sua maioria, solteiras, separadas ou viivas com filhos
ou solteiras sem filhos e moram sozinhas. Mas um perfil chama a atencgéo: o de
mulheres casadas chefes de familia, mesmo tendo um marido ou companheiro em
casa, com ou sem filhos. Com esse rearranjo, é possivel inferir que os valores
tradicionais da familia ndo mudaram, ou seja, ha pouca participacdo do cénjuge nas
tarefas do lar (BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2012a).

Num estudo realizado com 150 casais de classes socioecondmicas
diferentes na cidade de Salvador, em uma investigacdo intitulada Projeto Cuidar?,
acerca do cuidado na primeira infancia e a dedicacdo de méaes e pais na prestagao
de cuidados foi possivel verificar a dicotomia entre tempo e trabalho remunerado.
Verificou-se que quando a jornada de trabalho doméstico tem carga-horéaria superior
a sete horas, incluindo finais de semana, feriado ou férias, detecta-se uma
permanéncia historica: o dominio feminino no espaco privado. Apesar disso, pouco a
pouco se percebe a presenca do masculino nas tarefas domésticas e no cuidado
das criancas. (CALDEIRA; CAVALCANTI; BARBOSA, 2012) Neste estudo ficou
evidenciado que a participacdo masculina esta deixando de ser tdo timida como se
via no passado e se apresenta de maneira mais real, com a busca de um novo
modelo de pai em torno das gratificacdes da paternidade pelos homens. (CASTRO;
SOUZA, 2012)

Ha uma convergéncia com outros estudos mais atuais em que ha indicacéo
do interesse dos homens pela licenca parental e pela pratica dos trabalhos flexiveis

aumentando a possibilidade de eles estarem disponiveis e envolvidos diretamente

! Castro, M. G. e cols. Género e familia em mudanca: participagdo de pais no cuidado cotidiano de filhos
pequenos. Pesquisa realizada por docentes do PPG em Familia na Sociedade Contemporanea, UCSal. Resultados
publicados no livro: CASTRO, M. G.; CARVALHO, A. M.; MOREIRA, L. (Org.). Dindmica familiar do
cuidado. Salvador: EDUFBA, 2012.



18

com seus filhos. No ambito social, a inclusdo do pai na familia demonstra
consciéncia e aceitacdo de que acolheu sua criangca com responsabilidade, além de
manter seu papel de provedor. No entanto 0s problemas permanecem,
especialmente em relacéo a conciliacdo entre familia e trabalho. A maioria das mées
deseja que os pais sejam mais envolvidos na educacéo dos filhos, todos os dias,
mas a transicao precisa de mais partilha, por reconhecer o que é diferente entre os
sexos (parto e amamentacdo), e as atuais desigualdades da remuneracao.
(CALDEIRA; CAVALCANTI; BARBOSA, 2012) Segundo Fonseca e Penna (2008),
os homens participam do cuidado de uma forma secundaria, através de ajuda
material ou em tarefas externas, como transporte do paciente e pagamento de
contas. Sendo assim, ainda ha um descompasso no que tange a participacao
masculina no cuidar, mas verifica-se uma mudanca no panorama social nessa
perspectiva, mostrando que, pouco a pouco, o cuidar torna-se incorporado as tarefas
da familia.

N&do ha um fator definitivo para que essas mulheres sejam reconhecidas
como chefes da familia. O IPEA avalia, porém, a atual situacdo no ambito familiar. A
mulher de um casal sem filhos recebe, em média, 80% do salario dos homens,
apesar de ter aumentado sua escolaridade. Sendo assim, o0 presente estudo
trabalha com a premissa de que existe uma relacdo entre género e cuidado,
expressa de modo mais evidente entre familiares portadores de AVE, por ser uma
doenca crénica ndo transmissivel (DCNT) muito comum na atualidade. Pretende-se
entdo verificar como as relagbes e o cotidiano familiar sdo modificados por uma

patologia cronica na perspectiva da mulher cuidadora.

A presente pesquisa podera contribuir para elucidar questées que envolvem
as transformacdes no cotidiano familiar e também o papel da mulher no que se
refere ao cuidar. Dessa forma, ela podera contribuir para o desenvolvimento e
implementacdo de politicas publicas ou estratégias voltadas para esta populacgéo,
bem como esclarecer sobre o cuidado e ampliar o acesso destas familias aos
centros de reabilitacdo, visto que o AVE € considerado uma doenca que repercute
em gastos com reabilitagdo, internacbes frequentes, tratamento dos individuos e
aposentadoria precoce. No panorama de mudancas referido, esse estudo tem como

objetivo geral: Identificar as transformacdes no cotidiano familiar da mulher
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cuidadora de um paciente com acidente vascular encefalico. E, como objetivo
especifico: Descrever como a ruptura gerada pelas sequelas do AVE afeta o
individuo e sua interface com a familia, Sociedade e Estado, no que diz respeito as

dimensdes subjetivas (sentimentos, papéis e o proprio corpo) e socioecondémicas.

O presente trabalho estrutura-se em torno da literatura acerca do AVE e das
repercussdes do cuidado sobre o cotidiano da familia, especialmente da mulher
cuidadora. Apresenta-se com trés capitulos, sendo o primeiro sobre a Familia e
suas transformagfes ao longo do tempo a partir de uma patologia crénica, sua
relacdo com o cuidado e a salude na perspectiva ha mulher cuidadora na sociedade
contemporanea. O segundo capitulo traz questdes que versam sobre a o cuidar
feminino e a sociedade em rede. Ja o terceiro reforca a responsabilidade do
Estado na condicao crbénica e a perspectiva das politicas publicas nessa condicéo,
suas responsabilidades e impactos dessa realidade na vida do individuo, da familia
e da sociedade. Além de relatar o impacto na previdéncia social, a necessidade da
descentralizacdo dos servicos de saude e o aumento de oferta de centros de
reabilitacdo, assim como, melhorar a comunicagdo entre o paciente/cliente e os

profissionais da area.
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2 FAMILIA, SAUDE, CUIDADO E DOENCA CRONICA

2.1 A FAMILIAR CUIDADORA E A CONDICAO CRONICA

O objetivo deste capitulo € tratar do envelhecimento populacional e sua
relacdo com o AVE, na medida em que esta populagdo vem aumentando
consideravelmente, e é mais vulneravel a esta patologia. A doenga crénica quando
acomete o individuo traz para a familia e seus membros muitas transformacdes que
modificam e comprometem seu cotidiano e sua organizacao diaria. Elas passam por
questbes que envolvem divisdo de tarefas entres os membros da familia,
modificagdes nos seus horarios de trabalho, assim como, questdes de natureza

socioecondmica.

Um envelhecimento saudavel decorre da melhoria das condi¢cdes de saude e
da qualidade de vida da populacdo. Do ponto de vista demografico, apesar das
baixas taxas de fecundidade, o Brasil vai continuar crescendo nas proximas décadas
até 2050 em decorréncia dos padrdes de fecundidade anteriores. Por outro lado, na
perspectiva epidemioldgica, o pais vivencia transicdo singular, diferente da transicéo
classica dos paises desenvolvidos. (MENDES, 2010) A condicdo de longevidade do
pais associa-se a fragilizacdo pelo envelhecimento, tornando o idoso vulneravel as
diversas situacdes de vida e salude. Nesse contexto brasileiro, estima-se que 85%
dos idosos apresentem pelo menos 10% com sobreposicdo de afeccdes
concomitantes. Desse modo, a situacdo de cronicidade e longevidade atual dos
brasileiros contribui para o aumento de idosos com limitagdes funcionais, implicando
demanda de cuidados constantes. (GONCALVES et al.,, 2010) Um dos maiores
desafios da atualidade é manter o bem estar para essa populacdo que aumenta
vertiginosamente. (CARNEIRO; FRANCA, 2011)

Envelhecer deixou de ser um processo exclusivo dos paises desenvolvidos e
tornou-se uma realidade dos paises em desenvolvimento, como o Brasil. Nesse
contexto, o fendmeno de senescéncia vem acompanhado do aparecimento

frequente de polipatologias dessa faixa etaria, muito especialmente o Acidente



21

Vascular Encefélico. (LAVINSKY; VIEIRA, 2004) Hoje o niumero de pessoas com
mais de sessenta anos atinge 12% da populagao brasileira, mas as proje¢cdes para
2050 indicam que esta proporc¢ao alcancara 22,7%. (CARNEIRO; FRANCA, 2011)

A doenca cronica traz profundas transformacdes na familia e sdo muitas as
dificuldades que o familiar cuidador (FC) tem no ambito domiciliar. Delegar a familia
a tarefa do cuidado requer clareza sobre a estrutura familiar, o tipo de cuidado a ser
prestado, o tempo exigido, as caracteristicas da doenca e a importancia do
acompanhamento pelos profissionais de saude. (ANDRADE et al., 2009) O FC
demonstra que os cuidados intensivos prestados aos pacientes no dia a dia,
associados as dificuldades encontradas no desempenho do papel de cuidador,
resultam em mudancas nas atividades de vida diaria e no funcionamento psiquico
dos individuos envolvidos. Em outras palavras, o cuidador sem suporte pode ser um
futuro paciente, isso porque, por imposicdo ou escolha, geralmente é téo
pressionado por necessidades imediatas do doente, que se esquece de si mesmo.
(MARQUES et. al., 2011)

O avancgo tecnoldgico na medicina atual exige dos profissionais uma
expertise prépria da area de saude. Entretanto, verifica-se um hiato entre o
profissional e o paciente: uma distancia crescente do ndo envolvimento, favorecido
pela relacdo hierarquica ou pelo enquadramento ou framing do paciente pelo médico
como se aquele fosse apenas um quadro nosolégico. (FARIA; SANTOS, 2011) O
cuidar exige humanizacdo, envolvimento e participacdo conjunta dos pacientes,
familiares e profissionais de saude. Como afirma Ayres (2004, p. 75), “[...] ndo ha
necessidade de remeter-se a percorrer as mediacdes do cuidado, ja que todas as
levam ao carater abstrato do cuidado, como categoria ontoldgica existencial no

plano das atividades e das preocupagbes nas praticas do cuidado da saude’.

No mundo atual, as mudancas que a familia enfrenta geram uma demanda
cada vez maior por politicas sociais que possam oferecer respostas. A familia é,
muitas vezes, escolhida como parceira da administragdo publica para enfrentar, em
carater preventivo, problemas relativos a saude, a educacdo, a seguranca, entre
outros, especialmente, a populacdo de baixa renda. (PETRINI, 2007) Embora a

familia ainda represente um recurso importantissimo para a manutencdo do bem-
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estar da grande maioria dos idosos brasileiros, muitos vivem em instituicdes de
longa permanéncia, significando 0,8% da populagéo idosa. Entretanto, para manté-lo
por maior tempo possivel no seio familiar, € necessario priorizar o apoio e a
instrumentalizacdo da familia cuidadora, sobretudo a realizacdo de pesquisas que
possam fundamentar propostas e medidas em prol dos idosos e de seus cuidadores
em suas residéncias (CARNEIRO; FRANCA, 2011), ja que, na atualidade, inexistem
estratégias especificas voltadas para pessoas portadoras de doencas cronicas e
degenerativas no ambito familiar. (ANDRADE et al., 2009)

O termo “doencas cronicas nao transmissiveis” (DCNT) pode ser
caracterizado por um conjunto de doencas com histdria natural prolongada, fatores
de riscos complexos e multiplos, interacdo de fatores etiolégicos desconhecidos, de
causa necessaria desconhecida ou especificidade de causa desconhecida.
(CAMPOS; RODRIGUES NETO, 2009)

Com o aparecimento de polipatologias, a situacdo de predominio relativo das
condi¢bes cronicas nao pode ser respondida com eficiéncia, efetividade e qualidade
por sistemas de salde voltados prioritariamente para as condi¢ées agudas e para as
agudizacgdes de condicbes cronicas, estando organizados de forma fragmentada. Os
sistemas fragmentados caracterizam-se pela forte hierarquia: a inexisténcia da
continuidade da atencédo a saude. (MENDES, 2010) Essa descontinuidade precisa
ser revista a partir do momento em que a populacdo envelhece e necessita dos
cuidados béasicos de salde, seja no que concerne a humanizac¢édo do cuidado ou a

um envelhecimento com qualidade de vida.

Goldani (1999, p. 80) discute o envelhecimento diferenciado entre homens e
mulheres, no qual se destaca a maior e crescente propor¢cao de mulheres no total da
populacao idosa, o que se chama de “feminizacdo da velhice”. Esse fenbmeno é
resultante da maior longevidade feminina e ganha sua expressdo maxima entre o
grupo de idosos mais velhos, chegando-se a afirmar que no Brasil, “0 mundo dos
idosos € um mundo das mulheres”.

Na grande area de saude, o termo “cuidador’ aplica-se a realidade de

pessoas que prestam cuidados em prevencao, protecao e recuperacdo da saude de



23

maneira formal ou informal. O cuidador formal € aquele que possui conhecimentos
adquiridos em treinamentos direcionados referentes a profissdo, em geral recebendo
remuneracao em troca dos seus servi¢os. O cuidador informal é representado pelo
segmento leigo, normalmente um membro familiar, que resulta no FC. Essa pessoa
assume a responsabilidade, dedicando grande parte do seu cotidiano a rotinas de
cuidado com o familiar doente, com pouco ou quase nenhum conhecimento técnico,
mas em respostas a necessidade que as condicbes da vida lhe impdem.
(MARQUES et. al., 2011)

Segundo, Lavinsky e Vieira (2004), o despreparo técnico dos cuidadores, por
vezes, vem a acarretar sobrecarga pessoal, alteracbes no modo de viver e
exteriorizacdo de sentimentos, posto que ndo conseguem administrar bem o cuidado
de si a medida que cuidam do outro. Num estudo feito com cuidadores de 154
familias, observou-se que 67,5% tém as mulheres como principais cuidadores, faixa
etaria de 31 a 44 anos (38,3%) e que das mulheres cuidadoras, os maiores
destaques foram para as filhas, 48% das acompanhantes. (ANDRADE et al., 2009)
Em outro estudo, ficou evidenciado que, quando as mulheres cuidadoras relatam
mais Oonus no cuidado e quando ndo assumem o cuidado, podem ser alvo de
conflitos familiares. (CARNEIRO; FRANCA, 2011)

O enfoque na familia como sistema aponta para o fato de que, na
convivéncia com a doencga, necessite-se integrar o processo de reabilitacdo no seio
familiar, pois, se o estado do individuo doente afeta a familia, sua resposta a doenca
compromete as rotinas diarias de cuidado e de recuperacédo desse individuo. Sa e
Rabinovich (2006) corroboram com esta afirmacdo, ao colocar que familias mais
integradas sdo aquelas que apresentam maior nivel de cooperacao na distribuicdo
de tarefas.

Em estudo realizado com mulheres cuidadoras da cidade de Bambui, Minas
Gerais, verificou-se que o cuidado caracteriza-se por ser integral, cotidiano, intuitivo,
improvisado e solitario. Todas prestam cuidados a maridos idosos dependentes sem
contar com orientagdo de profissionais e com grande caréncia de recursos publicos

e sociais de suporte. Para cuidar, elas langam mao de estratégias de ordem
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material, institucional, psicolégica e mistica. (GIACOMIM; UCHOA; LIMA-COSTA,
2005)

Mendes (1995) constatou que no Brasil, apesar da crescente insercao da
mulher no mercado de trabalho, a casa ainda € seu espaco por exceléncia. Mesmo
para as mulheres que trabalham fora, o espaco doméstico continua sendo uma
atribuicdo sua. O imaginario coletivo fornece a mulher o papel de detentora da
funcao reprodutiva da espécie humana, com atividades ligadas ao gestar, alimentar,
proteger, educar, nutrir, cuidar diretamente associadas a sua funcdo bioldgica.
Desse modo, ndo é por acaso que a atividade de cuidar de um adulto dependente
seja desempenhada na grande maioria por mulheres, pois o cuidar esta inscrito
socialmente no papel da mée e, culturalmente, ela assume mais uma vez um papel
na esfera doméstica. Jablonski (2007) corrobora com essa afirmacao ao inferir que
persiste uma visdo conservadora dos papéis dos cbnjuges no que se refere as
tarefas domeésticas e a responsabilidade pelo cuidado e educacdo dos filhos.
Segundo Badinter (2010, p. 25), persiste injustica doméstica na vida conjugal, pois o
custo social e cultural recai sobre as mulheres, tanto no que diz respeito a divisdo de
tarefas domésticas e a educacdo dos filhos quanto na evolucdo na carreira

profissional e & remuneracéo.

As doencas neurolégicas, quando ndo levam a Obito, deixam graves
sequelas, com repercussdes para 0 paciente, para a familia e para a sociedade.
Isso mostra que o investimento na prevencao destas doencas é decisivo ndo s6 para
garantir a qualidade de vida, mas também, para se evitar gastos com a
hospitalizacdo, que se torna mais onerosa a cada dia em razdo do alto grau de
sofisticagdo em que se encontra a medicina moderna. (BOCCHI; ANGELO, 2005) A
medicina humanizada e integral dependera, num futuro préximo, da capacidade dos
profissionais médicos de alcancar o cuidar do doente, e ndo apenas da doenca.
(PAZ JUNIOR, 2002; FARIA; SANTOS, 2011) O olhar do profissional de salde,
nesse sentido, deve ser totalizante, buscando uma assisténcia que procura ir além
da doenca e da técnica. (FARIA; SANTOS, 2011) A formacao dos profissionais de
salude deve ser mais ampla, multiprofissional, humanista e voltada para a pratica da

comunidade e com um resgate de um atendimento integral com base nos principios
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da integralidade, universalidade e equidade. E preciso que esses principios orientem
a formacdo dos profissionais e as praticas de saude.

Uma alternativa para a diminuicdo dessa sobrecarga seria a possibilidade de
identificar cuidadores secundarios ou de pessoas que pudessem ajudar em outras
atividades que néo sejam o cuidado, proporcionando ao cuidador um tempo livre
para cuidar de si e descansar. Outra op¢do € uma politica de saude que abarque
todos os ciclos de vida da populagcédo, permitindo que o individuo, ao alcancar a
terceira idade, possa ter condicbes satisfatorias de saude, reduzindo sua
necessidade por servigos de saude. (MENDES, 1995) A proxima subsecdo articulara
o debate acerca do desafio do cuidado num panorama de profundas mudancas

familiares a condi¢des sociais e culturais que marcam a atualidade.

2.2 O CUIDADO NO CONTEXTO DE MUDANCA SOCIAL E FAMILIAR

O cuidar das criangas pequenas e a educacao na infancia sdo social e
culturalmente reconhecidas como papéis relacionadas ao género feminino. O cuidar
na fase adulta vem carregado de outras responsabilidades por conta das
necessidades que esse individuo traz junto com a sua nova condi¢do incapacitante.
O cuidado, segundo Heidegger (1995), é ontoldgico e, portanto inerente a condi¢ao
humana, partindo do pressuposto de que o ser humano ja traz a marca do cuidado

por exceléncia.

Os cuidados na esfera doméstica possuem a sua peculiaridade. Sao
regulados por relacdes subjetivas e afetivas construidas numa histéria comum e
pessoal. No espaco publico, ou seja, no ambito institucional a atividade do cuidar é
regulada por relacdes objetivas e contratuais e o cuidado da-se em situagbes
objetivas, preestabelecidas, ja reguladas e normatizadas. Nos hospitais ou nos
centros asilares, por exemplo, 0s espacos fisicos ja sdo definidos e as rotinas diarias
estabelecidas em func¢des determinadas. No ambiente doméstico, essa situagdo nao
estd dada; tera que ser construida e internalizada na dinamica familiar. As

adaptacdes fisicas para a acomodacéao do ente familiar dependente, mudancas na
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reorganizagdo familiar e nas rotinas domeésticas, assimilacdo de novas tarefas
acrescentadas ao cotidiano, sem ajuda, na maioria das vezes, de um profissional
especializado ocorrem num processo que nao obedece a sinalizacbes dadas nem a
classificacGes prévias. (MENDES, 1995, p. 60)

As alteracbes no perfil de familias metropolitanas resultam de um conjunto
de mudancas sociodemograficas, como a queda da fecundidade e o
envelhecimento; porém traduzem efeitos de uma reestruturacdo produtiva que
implicou profundas mudancas nas condigcbes de reproducédo dos trabalhadores,
interferindo nas possibilidades de constituicdo de novas familias, na escolha do
namero de filhos e do momento de té-los, nas decisdes dos filhos quanto a deixar
(ou retornar) o domicilio dos pais e nas estratégias para obtencéo de renda. Significa
dizer que se modificaram as estratégias familiares de participacdo no mundo de
producdo. (BORGES, 2007) Do mesmo modo, é na esfera doméstica, marcada por
relacGes afetivas e pessoais, que os individuos nascem, crescem e morrem, terreno

da intimidade, onde se gesta a histéria pessoal de cada um. (MENDES, 1995, p. 60)

A familia, na contemporaneidade, mostra-se em processo de mudanca e,
sem duvida, isso tem forte impacto nas dindmicas sociais, incluindo cultura, valores
e formas de convivio (DOWBOR, 2005), mas a reproducdo de geracbes numa
familia constroi-se através de lacos de solidariedade, e essa questdo é percebida
através dos tempos, mesmo em sociedades pdés-modernas. Os pais cuidam das
criancas e dos seus préprios pais ja idosos e, por sua vez, serdo cuidados pelos
seus filhos. A solidariedade é marcada pela ‘panela’, isto é pelo fato de um grupo
sobreviver do “mesmo fogao de cozinha”. (DOWBOR, 2005)

Um casal sem filhos pode assumir determinado discurso, certa posicao em
relacdo aos papéis e as expectativas de género. Mas ter um filho pode provocar o
abandono de uma posicdo mais igualitaria, pois falta apoio social que permita a
mulher continuar trabalhando com a certeza de que seu filho esteja bem cuidado.
Em consequéncia, a mulher pode decidir até ficar em casa e assumir o papel de
cuidadora, adiando seu objetivo de trabalhar fora. Alias, o préprio casamento faz
com que o casal mude seus valores, e 0s cbnjuges passam a ajustar-se um ao

outro. A medida que se acomodam entre si, especialmente no que se refere as
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crencas, deverd ocorrer uma mudancga rumo a uma relacdo mais tradicional ou mais
igualitdria. Também, quando atingem a meia idade, 0os parceiros podem recontar
suas histérias de vida com maior conscientizacdo de género ou retomar modos de
pensar e comportamentos mais tradicionais. (SILVA; ANASTACIO, 2008)

Goldani (1999) afirma que os contratos de género representavam um
consenso a respeito de quem sdo homens e mulheres, 0 que pensam, esperam e
fazem. Esses contratos, que se tém mantido através dos tempos, estariam
ameacados pelas profundas mudancas que ocorrem no mundo do trabalho, bem
como pelas transformacdes ocorridas nas familias e relagbes de género, em que o

contrato entre as mulheres “donas de casa” e “homens provedores” modificou-se.

Prover, cuidar e proteger sdo acgOes distintas, mas que demonstram a
necessidade e o exercicio para além do econdmico como motriz da atitude ética do
cuidar nos primeiros anos de vida. Esse ambiente ndo somente esta vinculado a
formacdo do proprio individuo, mas espelha ainda, de que maneiras as praticas
familiares e sociais serdo constituidas e fomentadas. Nesse contexto, temos em
especial a mulher como género prioritario no ato de cuidar de outros seres humanos
em situacdo de fragilidade ou que necessitam de maior nivel de protecdo. Entre
perfis e modelos elaborados e consolidados ao longo dos tempos, a
contemporaneidade traz mais que desafios entre as relacdes domeéstico-familiares,
afetivas e tempos dedicados. (CAVALCANTI; BARBOSA; CALDEIRA, 2012)

Ao identificar o ato de cuidar como responsabilidade feminina, muitas vezes,
a propria mulher distancia-se da possibilidade de outras escolhas ou dos seus
proprios projetos. Cuidar do outro torna-se o seu cotidiano. (FERRARI, 2011)
Diversos motivos contribuem para que uma pessoa torne-se a cuidadora principal,
dentre os quais se destacam: a obrigacdo moral alicercadas em aspectos culturais e
religiosos; a condi¢do do conjugalidade; a auséncia de outras pessoas para a tarefa
do cuidar, caso em que o cuidador assume essa incumbéncia ndo por opg¢do, mas,
na maioria das vezes, por for¢ca das circunstancias; as dificuldades financeiras como
em caso de filhas desempregadas que cuidam dos pais em troca de sustento.
(GONCALVES et. al., 2010)
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O valor da igualdade foi progressivamente assimilado ao quotidiano da
convivéncia familiar, dando origem a formas mais democraticas e igualitarias de
partilhar tarefas e responsabilidades entre marido e mulher. Sdo abandonados os
modelos tradicionais que atribuiam o primado ao marido, reservando para as
mulheres tarefas prevalentemente domeésticas, mas ndo emergem novos modelos
familiares que tenham uma validade universalmente reconhecida e aceita. (PETRINI,
2007)

Os resultados provenientes do Projeto Cuidar mostram que os pais atribuem
a si mesmo o papel de chefe de familia, bem como as mées os reconhecem como
tais, independente da geracdo e nivel socioeducacional do participante: cerca de
70% entre as maes e 60% dos pais se alinham a tal orientagdo. Utilizando-se a
concepcao de provedor, em 70% dos casos a responsabilidade ainda € centrada na
figura masculina, levando-se a concluir que o0 pai ocupa posi¢do majoritaria na
funcdo provedora. Esse estudo indica que as mudancas nas configuracbes de
trabalho publico e privado estdo se modificando ainda muito timidamente no que
concerne as questdes de género. (CASTRO; SOUZA, 2012)

Os estudos nacionais apontam que geralmente, as cuidadoras residem com
o idoso, sdo casadas e, por isso, somam as suas atividades de cuidar de atividades
domésticas propria de mae, esposa e avo, gerando um acumulo de trabalho em
casa e uma sobrecarga nos diversos dominios da vida da cuidadora, como social,
fisico, emocional, espiritual, enfim, contribuindo para o autodescuido da prépria
saude. (GONCALVES et. al., 2010) Por isso é importante a atuacdo dos
profissionais de saide em melhorarem o nivel de comunicacao e de informacgédo com
os doentes e os familiares (potenciais cuidadores) de forma que a qualidade do
cuidado seja positivo para ele e para o outro, a quem ele vai dedicar o cuidado por

tempo indeterminado.

Mudangas no mundo do trabalho contribuem para o transito entre o trabalho
e o0 nao trabalho, ou o apelo para qualificacfes tidas como privadas, ou proprias das
culturas do género, pela esfera do publico, do mercado. Assim, o crescimento da
economia do cuidar no mundo publico, ocorre em parte do setor de servicos como

enfermagem, docéncia e trabalho domeéstico remunerado via empresas ou pessoal,
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como o cuidado de idosos ou doentes em casa (home care), e outros viriam, de um
lado, atendendo para o que tradicionalmente se teria como qualidades femininas,
com a valorizacdo emocional, a ética da responsabilidade com o outro sem,
necessariamente, tal valorizac&o ter como equivaléncia a valorizacdo monetaria nas
relacbes de compra e venda da for¢a de trabalho. (CASTRO; SOUZA, 2012)

2.3 O PACIENTE, A FAMILIA E A DEFICIENCIA

A preocupacdo com 0 corpo nao é algo contemporaneo, na verdade, houve
variacfes ao longo da historia. Na idade média, havia uma preocupacdo com as
“diferengas incbmodas”, designadas “doengas” ou termos equivalentes. Essas
diferencas deveriam ser exorcizadas, ndo havendo uma preocupacao direta com o
corpo Os indices de mortalidade eram alarmantes, tendo a sociedade uma
concepcgao de “organizacdo providencial”’, uma ordem social estabelecida no plano
divino. Naquela época, as atencdes eram voltadas para a dimensao espiritual sendo
o clero uma das classes dominantes. Somente no Renascimento, por meio do
movimento artistico e literario iniciado na Itdlia e difundido por toda a Europa, as
atencBes dirigem-se para o0 corpo e comeca a haver uma preocupacao com a saude.
(REBELATTO; BOTOME, 2004)

Em contraponto a histéria de valorizacdo do corpo na atualidade, o interesse
evidencia-se no fendbmeno de culto a beleza que chegou a alcancar o status de estilo
de vida. Hoje, ligar a televisédo, entrar na internet, ler revistas / jornais, escutar
musicas, ouvir / observar uma propaganda ou entrar em contato com qualquer meio
de comunicacdo sao tarefas simples e rotineiras. Nessas, somos invadidos por
mensagens, muitas vezes sutis e delicadas, envolvendo o corpo, a beleza e as
formas de estar no mundo. Tal exposi¢cdo ndo é nova, mas crescente, e parece
justificar o investimento massivo do meio social no corpo. Esse cenario causa
sofrimento, pois 0 sujeito ndo pode ou consegue submeter-se a obrigacdo de ser
belo. A dor surge como consequéncia disso, sendo fruto da educacéo que 0S Nn0sSsos

sentidos receberam em relagcdo a representagéo corporal e da visibilidade social
alcancada as avessas. (FERRARI, 2011)
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A casa e o corpo podem ser vistos como objetos espacializados e suportes
objetivaveis de uma representacao socializada de si e de uma comunicacdo com o
outro, referidos aos codigos culturais atribuidos a sua morfologia e ao seu
posicionamento no espaco, € aos seus anexos — objetos/ornamentos, que o0s
complementam. (RABINOVICH, 2012) De alguma forma, o corpo estd presente no
cotidiano e na troca como relacdo social; nesse contexto, muitas patologias surgiram
por conta dessa exigéncia do mundo atual, como bulimia, anorexia, obesidade e

vigorexia - doengas que decorrem dessa nova demanda social. (MOREIRA, 2012)

Com o retrato das desigualdades historicas no Brasil e em funcdo dos
canones estéticos, o “diferente” vive uma tensdo constante entre o acanhamento e
as exigéncias simbdlicas, tendo a propria anatomia como seu pior algoz. Sobre esse
aspecto, a pessoa com deficiéncia possui prejuizos sociais, fisicos e psicoldgicos,
pois produz aflicbes que se manifestam com relacdo ao sujeito e ao seu proéprio.
(FERRARI, 2012) Sendo assim, o conflito entre o biolégico e o social resulta na
segregacao, na desvantagem do lesionado provocada por uma organizacao social,
que se mostra pouco sensivel a compreensdo da diversidade corporal como uma
possibilidade para diferentes estilos de vida. Com isso, muitas vezes, essas pessoas
sdo excluidas das principais atividades da vida social, e € assim que elas
experimentam a deficiéncia. (FREITAS, 2012)

O combate a pobreza e a desigualdade passa por reconhecer diferencas e
impedir que essas diferencas traduzam-se em maiores desigualdades. Diversidade
nao deve ser sinbnimo de adversidade para os “diferentes”. O que pode ser feito
para colocar os grupos historicamente excluidos como mulheres negras ou
deficientes em situacdo de igualdade com o restante da populacdo? S&o validas

politicas que usem a desigualdade inicial para conseguir equidade?

Isso significaria tratar os desiguais na medida da sua desigualdade. (NERI et
al., 2003) Contrapondo-se a isso, atualmente, existe uma forte tendéncia no sentido
da inclusdo social dessas pessoas em muitos paises, mas, por maior que seja 0
esforco em querer incluir/aproximar essas pessoas do convivio social, a sua

presenca parece causar uma espécie de mal estar, um mix de sentimentos que vai
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desde a pena até a repulsa, gerado talvez pelo medo de que algo semelhante possa
abater-se sobre si. A limitacdo fisica ndo traz consigo apenas a repugnancia social;
talvez seu aspecto mais devastador seja a dificuldade de autoaceitacdo diante de
uma nova condicdo, especialmente nos casos em que essa deficiéncia é adquirida
na vida adulta. (FREITAS, 2012)

Diferente de conceber um filho com deficiéncia, experimentar a deficiéncia
na idade adulta envolve muitos aspectos, dentre eles, o mais desafiador decorre do
fato de ja ter vivenciado a normalidade. A exigéncia de adaptacéo interna reside no
fato de a deficiéncia golpear a familia de forma violenta na medida em que retira o
romantismo e a idealizac&o inerentes ao nascimento de uma nova vida humana,
vinculada a certeza do milagre da existéncia, mostrando sua face de dependéncia e
de pouca autonomia. Como consequéncia, a pessoa torna-se marginal as condi¢cdes
sociais. O drama privado serd exposto sucessivas vezes na comunidade e nos
centros de reabilitacdo, tornando publicas as limitacGes da pessoa. Se, na infancia,
os pais deverao despedir-se do filho idealizado, na idade adulta, o tempo confronta a
familia com fatos incontestaveis, na medida em que oferece dados de realidade. Ao
longo desse processo, o convite feito a este nucleo envolve a concordancia sem a
resignacdo, a aceitacdo de que a historia deverad ser escrita sob outro roteiro.
(FERRARI, 2011)

Em muitos casos, com a evolugdo das ciéncias, em especial da
bioengenharia, as pessoas com necessidades especiais conseguem tornar-se
menos dependentes. Obviamente que isso ocorre entre individuos que possuem um
melhor poder aquisitivo, 0s quais conseguem adaptar suas casas e adquirir orteses,
carros para uma adaptacdo mais confortavel da sua condi¢cdo. Vencida a batalha da
dependéncia, os deficientes esbarram no problema da autoimagem. Para eles, pode
ser impossivel alcancar os padrdes de estética e de comportamento impostos de
forma quase ditatorial pela sociedade contemporanea. (FREITAS, 2012) A nocao de
esquema corporal é o corpo espacializado no mundo, localizado em relagcdo ao
outro, decorrente da relagéo cinestésica, mnemonica, longitudinal com o proprio
corpo. O corpo estd, portanto, no centro do que se denomina identidade, sendo uma
fronteira dentro/fora. (RABINOVICH, 2012)
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O corpo possui ainda uma dimensao social, por tratar-se de sujeito/objeto
publico no sentido em que as representacdes que dele temos sdo construidas e
partilhadas socialmente, sendo por exceléncia, um sujeito/objeto de troca social. O
corpo € matéria e é signo. E também objeto de troca e de consumo. E por outro
lado, protagonista de escolhas e decisdes. O discurso do corpo fala das relagoes
internas a sociedade — é também nele que veremos expressar-se a busca pela
felicidade plena. Palco privilegiado dos paradoxos e conflitos, o corpo que almeja
sua singularidade € o mesmo que tenta negar a diferenca e a alteridade. (ALFERES,
1987) A eterna busca da imortalidade transforma-o em um corpo de encenagéo de
obra de arte. Os discursos da saude, da medicina, do erotismo tamponam o real que
apavora: o mal-estar e a finitude. (NOVAES; VILHENA, 2003)

As mudancas ao longo da histéria mostram-se dentro da prépria familia, que
permite a interag&o entre a pessoa com deficiéncia e a sociedade - o que antes nao
acontecia. Olhares curiosos e piedosos fizeram com que, durante muito tempo,
essas pessoas fossem mantidas em céarcere privado ou abandonadas. Em
contrapartida, a segregacao da-se pela falta de acessibilidade, de mercado de
trabalho, transporte, saude, lazer, cultura, educacéo, etc.

Segundo Santos (2010, p. 103):

Instala-se uma forma discreta de agir diante da perda, pois é na
solid&o que o individuo da atualidade vive normalmente o seu luto. E
o sofrimento vivenciado nas indiferencas, na discricdo exacerbada,
possibilitando com este comportamento a potencializacdo do
sentimento individual de excluséo social.

E importante relembrar que muito se evoluiu em termos de acessibilidade
desde que o termo surgiu nos Estados Unidos na década de 60, referindo-se a um
projeto livre de barreiras. Nos dias atuais, o Estado brasileiro, através da Lei
10098/2000, assegura a todo o cidadéo portador de deficiéncia a possibilidade de
usufruir de recursos e acdes no ambito social. A lei garante “a possibilidade e
condicbes de alcance para utilizacdo, com seguranca e autonomia dos espacos
publicos e privados, mobiliario e equipamentos urbanos, das edificacbes, dos
transportes e dos sistemas e meios de comunicag&do, por pessoas portadoras de

deficiéncia ou mobilidade reduzida”. (Lei 10098/2000) O grande desafio, entretanto,
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esta no aspecto educativo da populacdo em face do direito do outro através de
pequenos gestos do cotidiano como o respeito as faixas de sinalizagdo em

estacionamentos, banheiros, entre outros. Segundo Fraga-Maia (2010, p. 114):

[...] a topografia de Salvador, marcadamente irregular, pode dificultar
0 acesso dos pacientes as vias de transportes e desse modo, 0
deslocamento para tratamentos no periodo pds-alta hospitalar. Nas
periferias de Salvador, e marcadamente, no ‘miolo’ em que o terreno
€ elevado em relacdo ao nivel do mar, muitas residéncias sao
construidas em barrancos e declives profundos, e s6 ladeiras
ingremes e escadarias podem ter acessos as vias de transportes
publicos.

N&o se pode, porém, afirmar que esses moradores nao tém acesso as vias
de transportes, mas que possuem obstaculos fisicos que dificultavam ou mesmo
impediam o deslocamento do paciente em busca de tratamento.

Nos dias de hoje, o Brasil € um dos paises que mais se preocupa com a
pessoa com deficiéncia como comprava a ampla legislagcdo para resguardar esses
direitos. (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2010) Por outro lado, o descaso
no cumprimento dessas leis pela sociedade equivale a retroacdo de centenas de
anos, sacrificando o exercicio dos direitos desse contingente social. Compreender
que habitar em um corpo com impeditivos fisicos, sensoriais, cognitivos € uma das
formas de estar no mundo é um desafio, principalmente em nossa sociedade, em

gue as coisas sdo efémeras, fluidas e superficiais. (FERRARI, 2012)
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3 O CUIDADO FEMININO NA SOCIEDADE EM REDE

A contemporaneidade é marcada por novas representacdes nas praticas e
nas identidades sexuais que refletem diretamente na conjugalidade. A partir da
década de 60, ndo apenas no Brasil, mas, em escala mundial, difundiu-se a pilula
anticoncepcional e uma série de reivindicacdes de movimentos sociais deram um
tom diferenciado em prol da igualdade e da justica social, separando o amor da
sexualidade e da reproducéo e influenciando decisivamente, a condi¢cdo feminina.
Esses fatos, associados ao momento de expanséo do feminismo, criou as condi¢des

materiais para que a mulher pudesse ir ao mundo social. (SARTI, 2004)

Tanto na esfera familiar quanto na individual observam-se transformagoes
profundas nas experiéncias cotidianas. Por iSso mesmo, ocorre a necessidade de
analisar a familia mais minuciosamente, essa tem sido foco de estudos nas ultimas
décadas, tanto nas Ciéncias Sociais quanto nas demais Ciéncias Humanas. A nova
concepcao de familia pode ser caracterizada como o conjunto de individuos que
buscam a cada instante, “encontrar-se”, questionam suas posi¢des sociais dentro da
propria familia e fora dela. Formam vinculos de maneira rapida e o desfazem com a
mesma facilidade com que o formaram. Ela é, ao mesmo tempo relacional, e
individualista, com um ideal que alterna um eu sozinho e um eu com o outro. A partir
das vivéncias familiares, entende-se familia como um sistema inserido numa
diversidade de contextos e constituido por pessoas que compartilham sentimentos e
valores formados por lacos de interesse, solidariedade e reciprocidade, com
especificidade e funcionamento préprios. (SIMIONATO; OLIVEIRA, 2003)

A sociedade contemporanea jogou (e de certa forma, ainda joga) contra a
familia reduzindo-a a um aglomerado de individuos mais ou menos “casual”’. Isso
acontece em razédo de duas conotagdes principais da modernidade. Primeiro, a
modernidade organiza a ordem social ao redor do eixo individuo/ Estado. A
cidadania moderna € individual. As chamadas associa¢cfes intermediarias sao
olhadas com suspeita enquanto vinculos para o individuo e poderes “alternativos”
para o Estado. Portanto a familia ndo é prevista como realidade politicamente

relevante. Segundo, a modernidade confere prioridade ao codigo simbdlico do
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mercado: o mercado como constitutivo da esfera publica, base da democracia
politica, motor da cultura e até mesmo como nascente do ordenamento juridico
homogéneo a modernidade. (DONATI, 2008)

A conjugalidade é a constituicdo de um terceiro eu, uma identidade
compartilhada. Na direcdo dessa identidade, acena o ideal de um projeto conjugal,
projecdo do futuro familiar marcado pelo mito de continuidade geracional.
Conjugalidade e parentalidade estdo assim imbricadas na origem e no destino. No
decorrer da vida, muitas mudancas acontecem, e conflitos podem surgir, muitas
vezes, por acontecimentos que envolvem mudancas no ciclo da familia ou por
acontecimentos que envolvem uma reestruturacdo mais ampla na psicodinamica
familiar. (MAGALHAES, 2009)

No entanto, na atualidade, a familia tem um papel crucial na adequac¢éo do
individuo aos novos estilos de vida que continuamente surgem. (BOMFIM; BASTOS;
CARVALHO, 2007) As alteracdes proprias do processo de envelhecimento e o
aparecimento de doencas crénicas, em especial o0 AVE, pode trazer para o individuo
e sua familia mudanca na sua vida diaria. Apés um episédio de AVE, a area cerebral
afetada habitualmente ndo consegue restaurar-se levando a instauracao de déficits
neuroldgicos que, com frequéncia, manifestam-se com algum grau de dependéncia.
(ARAUJO; PAUL; MARTINS, 2009)

O Acidente Vascular Encefalico € uma doenca cronico-degenerativa que
pode causar incapacidades totais ou parciais, temporarias ou permanentes, gerando
perdas na autonomia e na independéncia, comprometendo, por longos periodos de
tempo, a qualidade de vida do individuo acometido. Muitas vezes com o
aparecimento das sequelas, a familia se vé na obrigatoriedade de contratar alguém
ou designar um familiar para se responsabilizar pelo cuidado, havendo a
necessidade de reconstruir uma rotina adaptada para esse individuo visto que a
mudanca que esta patologia gera na vida do paciente e de seus familiares é
bastante significativa. (FONSECA; PENNA, 2008)
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A descoberta de uma doenca cronica pode trazer para a familia muitas
insegurancas, medos e incertezas, por isso, € necessario que esta possa se
estruturar dentro deste universo. As transformacfes de natureza econdmica, social
ou familiar podem trazer implicacdes epidemioldgicas, sociais e politicas, a depender
das suas consequéncias. As sequelas sdo desconhecidas, e a familia fica perdida e
cansada no processo do cuidar. Nesse contexto, a mae é a figura central, pois ela
encarna o papel do cuidado no imaginario da sociedade ocidental por intermédio de
uma generalizacdo do padrdo feminino, isto é, de que a inclinacdo do cuidar € algo
inerente a um “jeito” de ser feminino. (PEDREIRA, 2008)

O AVE gera varias complicacdes neurolégicas e o programa de reabilitacdo
se faz mais eficaz, a medida que se inicia precocemente. O cuidar de alguém com
sequelas precisa inicialmente ser compreendido por quem ira cuidar. No entanto, 0s
estudos. (PERLINI; FARO, 2004) relatam que os cuidadores familiares recebem
escassas orientacdes a respeito dos cuidados com a saude, em especial dos
pacientes acometidos por AVE. Tudo isso, que aumenta a angustia e a possibilidade
de cuidados inagquedados ou baseados em teorias infundadas e orientagbes ou

informagdes de pessoas que convivem com pacientes cronicos.

Em 2008, Brito e Rabinovich avaliaram 10 casos de pacientes com AVE.
Destes, oito possuiam hipertensao arterial sisttmica numa amostra com idade entre
63 e 89 anos. Ao analisar os dados coletados junto a esses sujeitos constatou-se
que a situacdo crbnica de salde esta associada a aplicacdo dos recursos do
individuo para atender as demandas que passam a integrar a sua vida. Foi
observado nos depoimentos de todos os entrevistados que as dificuldades de ordem

econdmica constituiram um dos principais estressores familiares.

As mudancas nas estruturas familiares estdo acontecendo no mundo inteiro,
por diferentes motivos: separagfes, divorcios e novas unides, instabilidade do
mercado no trabalho e movimentos migratorios nacionais e internacionais em busca
de oportunidades de trabalho, maior tempo de vida das gera¢gbes e um aumento do
contingente de vilvas, geralmente morando sozinhas nas cidades, idosos exercendo
chefias de familia; circunstancias que aliadas a participacdo crescente da mulher no

mercado de trabalho tornam ainda mais complexa a situagéo feminina.
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As mudancas verificadas nos paises industrializados quanto ao padrdo de
organizagdo das familias vém se refletindo também no Brasil. Nas Gltimas décadas,
as tendéncias mais proeminentes sao: reducdo do tamanho da familia e do nimero
de casais com filhos e o crescimento do tipo de familia formado por casais sem
filhos, resultado dos processos de declinio da fecundidade da mortalidade geral e do
aumento da esperanca de vida ao nascer. De 1999 para 2009, o niumero médio de
pessoas na familia caiu de 3,4 para 3,1. Entre as familias mais pobres (renda
mensal per capita de até %2 salario minimo), esse indice chega a 4,2. Neste mesmo
periodo, verifica-se, para o conjunto dos tipos de familia, 0 aumento na propor¢éo de
casal sem filhos (de 13,3% para 17,0%), de outros arranjos (6%) e,
consequentemente, a reducao de casal com filhos, passando de 55,0% para 47,0%.
Familias constituidas por casal com filhos tendem a se caracterizar por relacdes
estaveis de cooperacdo e solidariedade entre os sexos e entre gera¢des enguanto
aguelas organizadas em torno de casais sem filhos tém como eixo a relagao
conjugal, por vezes, orientada pelo afeto e, por isso, marcada por sentimentos que
podem variar em face da diversidade das circunstancias com auséncia temporaria
ou permanente de filhos (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA, 2010a). O aumento das familias monoparentais chefiadas por
mulheres indica uma crescente matrifocalidade que deixa com a mulher as maiores
responsabilidades para sustentar e educar os filhos, devendo administrar a casa e
ter, de fato, dupla jornada de trabalho. (PETRINI, 2007)

Somam-se as mudancas demograficas, transicdes desenvolvimentais e
eventos significativos da vida como o aparecimento de doenca crénica, divorcio,
desemprego ou morte de um membro da familia € possivel ocorrerem
transformacdes relevantes no sistema familiar como um todo. (KARSCH, 2003;
MARQUES et al.,, 2011) A alteracdo de um individuo pode dar-se em varios
dominios como cognitivo, afetivo ou comportamental, porém essas mudancas
trazem impacto sobre os demais membros da familia, alterando sua dinamica. No
entanto para se entender os efeitos da convergéncia de mudancas demograficas,
socioeconbmicas e familiares no cuidado de idosos, ha que se examinar as
mudanc¢as de valores e atitudes de respeito e responsabilidade filial, o sistema
formal disponivel e os novos papéis de género que se observam no comportamento

das pessoas de meia-idade. (GOLDANI, 1999)
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Em fungdo da mudancga no estilo de vida, modelo econémico e tensdes
familiares, Brito e Rabinovich (2008) indicam a necessidade de habilitar a familia
para o cuidado do paciente e para o autocuidado. Ainda nesse estudo, mostra-se a
limitacdo imposta pela doenca obrigando o individuo acometido a adequar-se a sua
nova condicéo fisica e emocional, sendo, muitas vezes, movido por sentimentos de
frustracdo, seja pela perda do status ou inadequacéo ao papel que Ihe foi atribuido
pela doenca. A situacdo cronica de saude diminui os recursos do individuo para
atender as demandas que passam a integrar a sua vida. Ainda em relacdo as
questdes financeiras, 0s recursos angariados e os dispéndios com saude nao
raramente sdo estritamente individuais. (SILVEIRA; OSORIO; PIOLA, 2002)

Segundo Mazza e Lefévreve (2005), o perfil do cuidador familiar brasileiro
ndo difere muito do perfil dos cuidadores de outros paises, geralmente com o
cuidado sendo exercido por conjuges e filhos, particularmente as filhas, na faixa
etaria de 45 a 50 anos, sendo solteiras, casadas ou vilvas ou aposentadas. Outro
dado importante € que o cuidador familiar desempenha sozinho suas atividades sem

nenhuma ajuda.

Em virtude da sua maior sensibilidade e atencdo ao ser humano, a mulher
sempre foi vista como a responsavel pelo cuidado das pessoas com deficiéncia.
Esse resultado pode ser reflexo de padrbes culturais. Frequentemente, associa-se 0
papel da mulher na familia, ao da cuidadora principal. Ademais, ao longo dos anos,
a pratica do cuidado se direciona a vida e esta ligada a mulher. (ANDRADE et al.,
2009)

As diferencas de género sao evidentes, e é preciso que se verifigue, nas
sociedades capitalistas, como séo asseguradas as questbes de reproducao social.
Nessas sociedades, o atendimento as necessidades de reproducdo assenta-se em
trés pilares: 1) Salario: a principal fonte de recursos monetarios necessarios a
aquisicdo de bens e servicos de mercado. As alteragcdes nos salarios tém uma
repercussao imediata e acentuada sobre as condi¢cdes de vida e de familia; 2)
Estado: aos poucos, apds o pos-guerra assumindo a responsabilidade pela provisédo

de uma ampla gama de servicos e bens de consumo coletivo indispensaveis a

reproducdo, dentre os quais, destacam-se os servicos de educacao, saude e os
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cuidados com criancas, doentes e pessoas dependentes; 3) Trabalho doméstico ndo
remunerado: que responde por grande parte dos cuidados e da producdo de bens e
servicos indispensaveis a reproducdo cotidiana das condicdes de vida do
trabalhador e de seus familiares o que inclui aportes imateriais como afeto,
socializagcéo das criangas e apoio emocional. Qualquer redugéo nessas trés esferas,
ou seja, na quantidade ou qualidade dos bens de servicos materiais e imateriais,
implica numa pressédo sobre as demais. Traduzindo em reducédo da qualidade de
vida, visto que, a falta de uma necessidade, ndo pode ser “transferida” para outra
esfera. (BORGES, 2007, p. 193)

As diferencas de envelhecimento entre homens e mulheres, chama a
atencdo para a falta de visibilidade dos problemas das mulheres idosas e suas
desvantagens cumulativas. Logo, as altera¢ces do curso de vida entre as mulheres
colocam outro perfil, de cuidados de idosos, e obrigam a sociedade a repensar 0s
termos dos atuais de contrato de género. Ou seja, ter ou néo ter filhos, estar casada,
divorciar-se ou ficar vidva a uma certa idade ndo s6 conformariam uma trajetoria de
vida especifica da mulher mas poderiam ser determinantes para o bem estar destas
nas etapas avancadas do envelhecimento. (GOLDANI, 1999)

As estatisticas apontam que as mulheres vivem cerca de oito anos mais que
os homens. Provavelmente, isso acontece pelo fato dos homens terem diferencas
sociais e estilos de vida diferentes associados a fatores de risco, passando por
explicacdes biologicas que incluem os efeitos protetores dos horménios femininos e
ciclo menstrual, as diferencas de metabolismo associadas as lipoproteinas, e até
mesmo as explicacdes de efeitos genéticos e os processos reparadores de DNA.
(GOLDANI, 1999)

Em virtude da sua maior sensibilidade e atencdo ao ser humano e de
guestdes socioculturais, a mulher sempre foi vista como a responsavel pelas
demandas dos cuidados, incluindo as pessoas com deficiéncia. Esse resultado pode
ser reflexo de padrdes culturais, frequentemente, associando o papel da mulher na
familia, como cuidadora principal. Ademais, ao longo dos anos, a pratica do cuidado
que se direcionam a vida estdo ligadas a mulher. (ANDRADE et al., 2009) Na

atualidade, a participacdo crescente da mulher nas atividades de producao repercute
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sobre a dinamica familiar, consequentemente sobre a dinamica cotidiana das
familias. Por essa razao, houve a inclusdo na PNAD de um quesito sobre as horas
semanais dedicadas por homens e mulheres aos afazeres domésticos. Esse item
traz uma condicdo relevante para as analises das condicbes de atendimento das
necessidades da reproducdo, mais particularmente das familias - leia-se mulheres-
em darem conta das demandas de cuidado a elas dirigidos. (BORGES, 2007, p.
195)

Nessa perspectiva verificam-se as mudancas na sociedade e a presenca da
mulher no mercado de trabalho trazem maior complexidade ao cuidado em saude,
especialmente ao papel feminino. A dualidade aproxima o homem da cultura e a
mulher da natureza das suas definicdes correlatas, o masculino preocupado com a
producdo de bens materiais e intelectuais no mundo publico e de um feminino

restrito a esfera privada, pelo cuidado dos filhos e da casa. (PEDREIRA, 2008)
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4 A CONDICAO CRONICA NA PERSPECTIVA DAS POLITICAS PUBLICAS

4.1 ACIDENTE VASCULAR ENCEFALICO

O presente capitulo traz referéncias acerca do AVE e da condicéo crbénica da
doenca a partir dos seguintes eixos de analise: definicdo e prevaléncia, custos em
saude, transformacg@es familiares; corpo e deficiéncia, o papel da cuidadora/cuidado
e sua relacdo com as categorias de género e familia. Foi acessada a producéo
cientifica publicada em periddicos nacionais e internacionais dos Ultimos cinco anos,
através das bases de dados Medline e Lilacs juntamente com estudos anteriores
considerados como referéncia na éarea. Utilizaram-se periddicos das plataformas
acessados através dos seguintes descritores: cuidado, mulher cuidadora, acidente
vascular encefélico/cerebral e seus correlatos nas linguas em inglés. Além disso,
incluiram-se, ampla producdo bibliografica, teses e dissertacbes de autores

reconhecidos na area.

A deficiéncia faz com que o individuo precise participar de um programa de
reabilitacdo, complexo e extenso por conta das sequelas geradas pelo AVE. No
contexto atual, a reabilitacdo pode ser entendida como uma assisténcia processual
em saude, desenvolvida por uma equipe multidisciplinar e interdisciplinar e
direcionada as pessoas com deficiéncia, que visa a desenvolver o nivel maximo das
capacidades funcionais desses individuos, do ponto de vista fisico, sensorial,
intelectual, psiquico ou social, buscando-lhes melhor qualidade de vida,
independéncia e participacdo na vida comunitaria. (SIMOES; PINTO, 2011) Como a
doenca cronica pode ter uma fase muito longa, o impacto sofrido anteriormente pela
existéncia da deficiéncia passa a ter um papel secundario com a perspectiva da
perda do individuo. (BROMBERG, 2000)

No Brasil, o Sistema de Informacdes Hospitalares (SIH) do Ministério da
Saude/DATASUS relativo aos cinco primeiros meses de 2012 registrou 4.366 casos
somente este ano na Bahia. No ano de 2011 houve um total de 12.098 casos e, em

2010, foram 11.027. Desses, a maior prevaléncia ficou na faixa etaria de 60 a 69
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anos. Em 2010, os gastos hospitalares com internacdes por AVE foram R$
46.553,27. E importante ressaltar que, além dos gastos publicos estimados com
internacbes hospitalares, outros gastos necessitam ser avaliados, tais como 0s
relacionados com a reabilitacdo, os relativos a Previdéncia Social e os dias de
trabalho perdidos que representam um impacto sobre a produtividade do pais.
Embora, em alguns estudos, a faixa etaria mais acometida ndo seja de adultos
jovens, € notavel que o risco aumente com a idade. De acordo com os dados do
Sistema unico de Informacdes de Beneficios do Instituto Nacional de Seguro Social
(SUIBE/INSS) para o ano de 2010, foram dadas 436 aposentadorias por invalidez
geradas exclusivamente por AVE.

As informacdes sobre assisténcia a saude, especificamente sobre producédo
ambulatorial (SIASUS/DATASUS), ndo deixam claros os gastos com reabilitagdo em
patologias que comprometem o sistema nervoso central, em especial o AVE, doenca
de principal prevaléncia da atualidade. A escassez de dados quantitativos vem
demonstrar uma grande demanda por especificidade do sistema. A reabilitacdo nédo
pode ser entendida apenas como procedimentos fisioterapéuticos. Como a
universalidade é um dos principios do Sistema Unico de Saude (SUS), pelo qual
todos os individuos devem ter acesso a saude, percebe-se que, nesse campo, ainda
ha muito a se fazer em termos de prevencdo de doencas e promocdo da saude.
Ressalta-se, dessa forma, que também o principio da integralidade, eixo estruturante

do SUS, ainda é parcialmente praticado.

Os gastos do governo com bens e servigos de saude aumentaram em ritmo
mais acelerado entre 2007 e 2009, as familias continuam contabilizando despesas
mais elevadas nesse setor. Nesse periodo, as familias brasileiras responderam, em
média, por mais da metade (56,3%) desses gastos, 0 que representou cerca de
4,8% do Produto Interno Bruto. Ja os gastos da administracdo publica aumentaram

sua participagéo no PIB de 3,5% para 3,8% entre os dois anos. (IBGE, 2010b)

Do ponto de vista pessoal, as atividades de vida diaria ou autocuidado estéo,
muitas vezes, comprometidas. O individuo ndo consegue realizar as tarefas feitas
anteriormente de maneira automatica, e alguns aspectos precisam ser modificados

no domicilio para a chegada do paciente, como alteracdes na casa (ex: banheiro e
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piso antiderrapante). Para os familiares ha uma inseguranca constante, visto que
ainda n&o sabem como cuidar daquele ser. A alta hospitalar quando néao
acompanhada por orientacbes necessarias aos familiares, resulta em inseguranca,
uma vez que aquela condicdo fisica, cognitiva e comportamental, mostra-se um
desafio. Garanhani et al. (2009) referem que estudos que investigaram familias
apontaram a existéncia de dificuldades relacionadas as mudancas no domicilio,
inclusive nas relacfes pessoais entre os membros e o paciente apos AVE. Estas
pesquisas sugeriram programas de orientacdo com informacgdes acerca da doenca e
suas consequéncias, adaptacfes para as atividades de vida diaria e apoio
continuado. A doenca, especialmente a doenca crénica, € sempre um acontecimento
estressor que produz efeitos sobre o doente e a familia. (FONSECA; PENNA, 2008)

Um dos conceitos utilizados para discutir e entender o enfrentamento das
doengcas e seus efeitos sobre a familia € o de resiliéncia. A psicologia tem
apresentado como via tedrica para compreender e discutir interrogacées sobre o
conceito de resiliéncia, comumente definida como a capacidade de o individuo, ou a
familia, enfrentar as adversidades, ser transformado por elas, mas conseguir supera-
las. (PINHEIRO, 2004) O conceito de resiliéncia foi aplicado no inicio as criangas,
aos adultos e posterior as familias e é frequentemente apontada a processos que
explicam a superacdo de crises e adversidades, em individuos, grupos ou
organizacdes. (FERREIRA, 2011)

Os hospitais de reabilitacado séo referéncia para oferecer a segunda etapa do
tratamento, a qual deve ser focada no desenvolvimento de habilidades da familia e
do individuo para executar as tarefas do cotidiano, ajustando-os a nova condicéo
sem sobrecarga emocional e fisica para nenhuma das partes. No entanto, com a
formacao fragmentada, nem sempre os profissionais trabalham de maneira unificada
e coesa em perspectiva interdisciplinar, compreendendo o paciente em seu contexto
como individuo e como membro da familia, que tem valores, costumes, cotidianos e
religido, muitas vezes, ndo levados em considera¢do na construcdo de um plano de

tratamento individualizado e mais amplo. (BRAGA, 2008)

O Método SARAH integra familia e equipe interdisciplinar, para que juntos,

encontrem caminhos para facilitar a aprendizagem e 0s processos especificos,
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tomando como base motivacdes, capacidades e interesses individuais dentro de seu
contexto familiar e sociocultural. Uma das bases desse método esta na construgcédo
continua de um programa de reabilitacdo atualizado para acomodar os diferentes
estagios do desenvolvimento e progresso de cada crianca, conduzido de forma tal
que associe a atividade de profissionais de diferentes areas de especializagdo a
participacdo efetiva da familia. O conceito e a préatica de reabilitacdo centrada na
familia tém sido amplamente discutidos na literatura. Este método € embasado em
um processo centrado na familia. E ela que dara informacdes relevantes sobre a
“crianga” e seu ambiente e participara de todos os estdgios de seu desenvolvimento
e reabilitacdo ao lado da equipe de profissionais. No Brasil, a Rede SARAH?® de
Hospitais de Reabilitacdo possui programas estruturados para oferecer um
tratamento humanizado, individualizado, no qual a familia participa ativamente,
facilitando seu ajustamento e minimizando o estresse apenas sobre um cuidador.
Em geral, os hospitais existentes no Brasil ndo contam com programas
especializados no que se refere a doencas neuroldgicas especificas, exceto a
Associacdo de Assisténcia a Crianca Deficiente (AACD), e mesmo esses que Ssao
mais especificos ndo conseguem dar conta da grande demanda de pacientes.
Apesar de o Método Sarah se referir ao progresso da crianca, a filosofia € a mesma
para o tratamento dos individuos adultos. Nessa abordagem, verifica-se a

2 Associagdo das Pioneiras Sociais (APS) - entidade de servico social autdnomo, de direito privado e sem fins
lucrativos - E a Instituicdo gestora da Rede SARAH de Hospitais de Reabilitagdo. A Associagio, criada pela Lei
n° 8.246, de 22 de outubro de 1991, tem como objetivo retornar o imposto pago por qualquer cidaddo, prestando-
Ihe assisténcia médica qualificada e gratuita, formando e qualificando profissionais de salde, desenvolvendo
pesquisa cientifica e gerando tecnologia. O carater autbnomo da gestdo desse servico publico de salde faz da
Associacdo a primeira Instituicdo publica ndo-estatal brasileira.

* A Associagdo administra a Rede SARAH por meio de um Contrato de Gestdo, firmado em 1991 com a Unido
Federal, que explicita os objetivos, as metas e os prazos a serem cumpridos. Os principios administrativos para
alcancar esses propositos estdo regulamentados em manuais internos.O programa de trabalho plurianual da
Associacgdo tem os seguintes objetivos gerais:1) prestar servico médico publico e qualificado na area da medicina
do aparelho locomotor; 2) formar recursos humanos e promover a producdo de conhecimento cientifico; 3) gerar
informacdes nas areas de epidemiologia, gestdo hospitalar, controle de qualidade e de custos dos servicos
prestados; 4) exercer acdo educacional e preventiva visando a reducdo das causas das principais patologias
atendidas pela Rede. Na medida em que define claramente os objetivos a serem atingidos em determinado
periodo de tempo, o Contrato de Gestdo fornece ao Estado os instrumentos de afericdo dos resultados da
Instituicdo. O controle é feito pelo Tribunal de Contas da Unido, com énfase na avaliagdo dos resultados finais
dos investimentos garantidos por recursos publicos. A qualidade dos servigos ¢é aferida pelo Centro Nacional de
Controle de Qualidade, com padr8es universais nas areas ambulatorial e hospitalar. Os recursos financeiros que
mantém todas as unidades da Rede SARAH provém exclusivamente do Orcamento da Unido, em rubrica
especifica para manutengdo do Contrato de Gestdo. A Rede SARAH ndo recebe recursos advindos do nimero e
da complexidade dos servicos prestados, a semelhanga do que ocorre com instituigdes de salde subordinadas ao
SUS.
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necessidade de descentralizar as ofertas de servigcos de saude, bem como os de
servigos multiprofissionais em reabilitacdo. (FRAGA-MAIA, 2010, p. 115)

Nesse sentido, com a falta de locais responsaveis pelo processo de
reabilitacdo e com o processo de envelhecimento do pais, cuidador e cuidado,
precisam remontar, refazer, reestabilizar uma vida cotidiana nos moldes anteriores, o
qgue ja ndo € mais possivel. O processo conflitante exige tempo para desenhar um
novo cotidiano, novas articulagdes, novos personagens, novas identidades que
nascem de uma descontinuidade, mas mantém-se articuladas pelas histérias
pessoais de cada um. (MENDES, 1995, p. 82)

Outro ponto reflete-se no envelhecimento populacional e faz-se necessario
pensar em questdes relacionadas ao aumento das doengas cronicas degenerativas
como a diabetes melittus e a hipertenséo arterial sistémica. Essas doencas séo as
mais prevalentes em relacdo ao AVE. Sendo assim, é importante um maior controle
relacionado a essa patologia de forma a minorar os eventos de AVE e suas
complicacdes. (FALCAO et al., 2004) Num estudo feito por Lessa (2001), em
Salvador, Bahia, em cortes temporais diferentes (1984 e 1993), foi verificado que a
pressdo arterial so foi registrada em 19% e 29% respectivamente das consultas
realizadas na rede basica de saude. Apesar de ndo haver consenso na literatura em
relacdo aos critérios de normalidade, sdo consideradas medidas anormais de
pressao arterial sistélica (PAS) maior que 130 mmHg e a pressao arterial diastélica
(PAD) maior que 85 mmHg. (BRANDAO et al., 2010)

Na etiologia do AVE, a HAS é a mais prevalente, a exemplo do estudo feitos
por Zétola et al. (2001) em uma analise epidemiologica de 164 casos de pacientes
com Acidente Vascular Cerebral Hemorragico (AVC-H). Verificou-se que o
prognéstico da doenca cerebrovascular € mais favoravel em idades jovens. Num
estudo feito por Cardoso, Fonseca e Costa (2003) foi verificado que em 9% dos
doentes apresentaram graves incapacidades e o indice de mortalidade atingiu
15,6%, demonstrando a necessidade de otimizacdo do cuidado em saude ou nivel

de prevencao ou prote¢cdo primaria.
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Sociedades industrializadas ou paises em desenvolvimento, sobretudo em
grandes centros urbanos, trazem a hipertenséo arterial sistémica (HAS) como uma
das mais frequentes morbidades do adulto (EUZEBIO; RABINOVICH, 2006; LESSA,
1998) - um dos maiores problemas de saude publica no Brasil, devido a sua relagéao
com as doencas cérebro-cardiovasculares. (DOREA; LOTUFO, 2004; FUCHS;
CASTRO; FUCHS, 2004; LOLIO et al., 1993; PIERIM; GUSMAO; CARVALHO,
2004)

Diversos fatores vém sendo associados a elevagcdo da pressdo arterial,
como aspectos bioldgicos, ambientais, estilo de vida, e aspectos relacionados a
organizacdo do sistema de atencdo a saude. (DOREA; LOTUFO, 2004; LESSA,
1998; LOLIO et al., 1993) Estudos mostram uma maior frequéncia da hipertenséo na
populacdo de baixa renda, provavelmente pela falta de acesso a educacéo e saude.
A HAS é a morbidade mais comum na populacdo adulta e mais frequente nos
servicos de emergéncia no Brasil. (LESSA, 2001) Em outro estudo, verificou-se uma
associacao entre fatores de risco e HAS fortemente associados a cor negra, idade
avancada, obesidade, baixa escolaridade e hereditariedade de HAS. (PICCINI;
VICTORIA, 1994) No Brasil, essas doencas lideram em internagfes, gastos publicos
junto ao Ministério da Salde e 6bitos. (FUCHS, CASTRO, FUCHS, 2004; LOLIO et
al., 1993)

Segundo um estudo publicado na revista Lancet (2008), o AVE é a segunda
causa mais comum de morte e maior causa de incapacidade (disability) ao redor do
mundo, e € a segunda causa mais comum de morte ap0s doenca coronariana. Por
conta do envelhecimento da populacao, isso tende a aumentar, especialmente nos
proximos vinte anos associado ao desenvolvimento das cidades. Essa incapacidade
sera a quarta no ranking das causas de morbimortalidade entre jovens nos préximos
anos relacionada a severidade e morte precoce. No mundo, se gasta cerca de 4%
do total dos custos em cuidado-saude e, nos paises industrializados, muito mais do
gue 4%. (DONNAN et al., 2008)

Em outro estudo de caso controle (da mesma revista supracitada/2010),
sobre fatores de risco para AVE e hemorragia intracerebral, realizado em 22 paises,

com 3000 pessoas, mostrou que a maioria dos individuos que participavam desse
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estudo estava na faixa etaria dos 60 anos, eram do sexo feminino (1106), e, desses
3000 casos, 2337 foram AVE isquémico e 663 hemorragico. Chama a atencéo
nesse estudo que 36% tinham dieta de risco, 32% dos casos afirmaram ter historia
de hipertensdo com pressao arterial acima de 160/90mmhg, 24% eram fumantes,
15% tinham estresse psicossocial, 14% tinham depressao e 5% tinham problemas
cardiacos. As conclusfGes desse estudo sugerem um maior acompanhamento dos
paises que possuem baixa e média notificacdo, acbes em termos de promocéao para
reducdo da pressdo arterial e o tabaco, para incrementar uma dieta saudavel e
atividade fisica regular. Esses achados sugerem que os fatores de risco
supracitados estdo associados a 90% dos casos relacionados a isquemia e
hemorragia intracerebral. (O’ DONNELL et al., 2010)

Outro estudo intitulado: “Tratamento e prevencdo secundaria do AVE:
evidéncia, custo e efeitos individuais na populacdo” traz achados acerca da
prevencdo. (HANKEY; WARLOW, 1999) Constata-se que mesmo que se realize em
larga escala um trabalho em prevencéo avaliando-se o tratamento para AVE, se eles
ndo forem mundialmente acessiveis, hdo terdo um impacto majoritario sobre morte e
dependéncia. Relata ainda que o tratamento com trombolise e aspirina pode néo ter
0 mesmo efeito em toda a populagcdo. A menos que esses medicamentos possam
ser associados a outros tratamentos e sejam ofertadas a maioria dos pacientes,
mesmo que fosse acessivel para mais de 80% da populagéo, isso apenas preveniria
acerca de 8% das mortes e dependéncias desta doenca. Ou seja, a aspirina que é
imediatamente acessivel e apropriada para a vasta maioria de pacientes com AVE,
ela ndo é efetiva como um todo, prevenindo apenas cerca de 2% de morte e

dependéncia.

Em 2010, Ferro, Massaro e Mas, descreveram a incidéncia de riscos
exponenciais para AVE entre adultos jovens. Os fatores de risco mais comuns dessa
faixa etaria ndo coincidem com os de idades mais avancadas como a hipertenséo e
diabetes, mas sim, tabagismo, etilismo, trauma, drogas ilicitas, gravidez ou
puerpério. Num estudo feito na Finlandia, a incidéncia foi de 2-4 por 100.000 para
individuos entre 20 e 24 anos; 4-5 para individuos entre 30-34 anos; 32-39 para
individuos entre 45 e 49 anos. A faixa etaria de risco mais comum para as mulheres

foi entre 20 e 30 anos, ja para os homens foi acima de 35 anos. Esse quadro tem um
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impacto profundo na vida produtiva assim como na qualidade de vida desses
pacientes. Apesar desse estudo ter sido realizado na Finlandia e essa populacao ser
bem diferente da encontrada na Bahia (Salvador), chama atencdo o fato do maior

fator de risco encontrar-se na populacdo jovem e produtiva.

Nos Estados Unidos mais de 220 mil adultos com idade abaixo de 45 anos
tiveram AVE. Adultos jovens € uma populacdo que tem um maior risco de ter um
primeiro AVE, e a prevencao de um segundo AVE nessa populacao torna-se critico
e dificil, por ja terem sofrido as sequelas desta patologia e seus impactos potenciais
na produtividade e na qualidade de vida. A prevencdo se faz necessario e € um
importante campo de prevencao para colaborar com esta populacdo. (NING; FURIE,
2004)

A razéo, segundo Dowbor (2005), € bastante simples e clara, comparando o
exemplo na salude e as empresas privadas: esta requer mais clientes, o que na
saude coincide com maior nimero de doentes. Com isso, perde-se a visao essencial
da prevencdo. Na educacdo, o processo é semelhante, com as universidades
privadas aumentando simplesmente o numero de alunos por professor: aluno é
dinheiro, professor é custo. As principais universidades americanas sao privadas,
mas sem fins lucrativos. No caso brasileiro, com a forte concentracdo de renda, o
setor privado, quando atua no social, busca naturalmente servir a quem pode pagar
e gera o luxo entre as elites, drenando recursos e privando os servicos humanos do

seu papel de manter a homeostase entre os diversos setores da sociedade.

A medida que a populacéo envelhece, a demanda por servicos e atividades
de lazer aumenta e reforca o argumento de que, justamente pelo fato de viverem
mais tempo, séo elas as mais afetadas pelas politicas de salude e seguridade social
OuU programas especiais para a terceira idade. O Estado nesse sentido precisa se
organizar para receber essa populacdo que se encontra numa precariedade das
condicbes de vida e em situacdes de desvantagens e desrespeito aos direitos
individuais. (GOLDANI, 1999)

O tempo e o esfor¢o fisico e psicologico que estes cuidadores despendem

para o cuidar do paciente dependente geram muitas altera¢cdes no ritmo de vida,
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forcando-os a assumir novos papéis e prescindir outros. Muitos cuidadores relatam,
nos seus discursos, mudancas radicais na vida, seja ela profissional ou financeira.
(ARAUJO; PAUL; MARTINS, 2009)

O status profissional também € modificado pelo AVE, deslocando-se da
condicdo de trabalhador para a de aposentado, beneficio previdenciario - ou
passaram a ter, como fonte de renda, doacdes ou recursos de familiares. (BRITO;
RABINOVICH, 2008) Falcao et al., (2004) sinalizaram situagdo mais critica quando
se tratava de mulheres que tinham trabalho anterior informal e sem cobertura
previdenciéria. Quanto ao respeito pela dignidade inerente, a autonomia individual,
inclusive a autonomia de fazer as proprias escolhas, e a independéncia das
pessoas, pode se sustentar que a autonomia individual s6 existira efetivamente se
houver autonomia financeira e equilibrio nas financas da familia com deficiéncia. E
comum que as pessoas com deficiéncia tenham despesas extras em raz&o das suas
necessidades especiais ou até mesmo tenham dificuldades de se colocar no
mercado de trabalho. Por isso, as pessoas com deficiéncia deverao ter os direitos
relativos a seguridade social e a reserva de mercado de trabalho. (SILVA; LIMA,
2011)

4.2 EDUCACAO EM SAUDE

A partir de 2004, a humanizagdo tornou-se tédo relevante para as
transformacdes necessarias do setor publico de salde que o Ministério da Saude
criou a Politica Nacional de Humanizacdo (PNH, 2004) com foco na mudanca de
cultura institucional e nos processos de gestao e de organizagéo do trabalho. (RIOS,
2009) A humanizacéo devera ultrapassar as implicacdes na formulacdo de politicas
publicas de saude para a gestdo dos servicos, a formacdo e supervisao técnica e
ética aos profissionais, significa também transformar as acbes assistenciais
propriamente ditas. A estrutura propria do fazer em saude também se reconstroi
quando o norte é a humanizacdo. Por isso, irA denominar-se cuidado essa
conformacdo humanizada do ato assistencial, distinguindo-se daquelas que, por
razdes diversas, nao visam a essa ampliacéo e flexibilizagdo normativa na aplicagao

terapéutica das tecnociéncias da saude. (AYRES, 2004)
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O atendimento domiciliar € considerado um componente do continuum dos
cuidados a saude oferecidos ao individuo e sua familia em sua residéncia com o
objetivo de promover, manter ou restaurar a saude, maximizando o nivel de
independéncia, minimizando os efeitos da incapacidade ou doencas, incluindo
aquelas sem perspectiva de cura. A estratégia de saude da familia prevé a utilizacao
da assisténcia domiciliar como forma de instrumentalizar os profissionais para sua
insercdo e o conhecimento da realidade da vida da populacdo, bem como o
estabelecimento de vinculos com a mesma visando a atender as diferentes
necessidades de salde das pessoas, preocupando-se com a infraestrutura existente
na comunidade e com o atendimento a saude das familias. Essa assisténcia vem
transpor as praticas institucionalizadas de saude visando a construir uma nova acéo
profissional com base na inser¢cdo do profissional de saude no local de vida, com
interagOes e relacdes dos individuos em sua comunidade e principalmente em seu
domicilio, passando a considerar o contexto domiciliar das familias. (GIACOMOZZI;
LACERDA, 2006) Talvez esta seja uma das formas de facilitar o acesso aos servicos
numa area tao carente quanto a de pacientes neurolégicos com multiplas demandas.
Além da dificuldade de encontrar servigcos especializados de saude, o acesso €
ainda mais dificil devido a falta de acessibilidade nos bairros, ou ainda de transporte
adaptado. Pagar um taxi, ou solicitar um vizinho que se dispde a transportar o
individuo, mesmo que ele seja pago para isso, é caro, e, muitas vezes, a familia ndo

dispde de recursos financeiros.

A educacdo em saude deve ser aplicada em qualquer ambiente onde sdo
realizadas as atividades profissionais. Na atualidade, informacfes essenciais
veiculam nos meios de comunicacdo no que tange a prevencdo e controle de
doencas cronicas, visando a esclarecer a populagcédo sobre a promocgao e qualidade
de vida. A tarefa do educador em saude é a de levar o individuo ao entendimento
das questdes relacionadas ao quadro de saude, e entdo, de acordo com a
necessidade, ele sabera como agir desde que a forma de educacgéo oferecida seja
transformadora, criativa, abra o leque de possibilidades e tenha real valor cotidiano.
(FERNANDES; BACKES, 2010)
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Com o envelhecimento populacional, para manter o cuidado na maior parte
do tempo no seio familiar, € necessério priorizar a instrumentalizacdo da familia
cuidadora, ou pelo menos do membro responsavel. Nesse aspecto, € necessario
realizar pesquisas que fundamentem propostas em prol dos pacientes e de seus
cuidadores em suas residéncias. (MARQUES et al., 2011) E necessario conhecer o
cuidador domiciliar e propor orientagcbes que o ajudem na longa caminhada,
permitindo-o a reconhecer suas necessidades e expectativas acerca do binémio

saude/doenca.

As doencas do aparelho circulatério afetam as pessoas em idade produtiva o
que traz impacto econémico calculado por anos perdidos de vida, nos custos de
hospitalizacdo e do uso servigos de saude. Além disso, as sequelas, muitas vezes
adquiridas ap6s o AVE tém profundo impacto na vida pessoal e profissional do
individuo. (FALCAO et al., 2004) A educacdo em salide tem como principal acéo e
objetivo maior a prevencédo. Mas é preciso considerar os habitos e o saber popular
construidos a partir do contexto social, suas estratégias de sobrevivéncia e a

capacidade de oferecer explicacdo a parte da realidade.

Autores como Fernandes e Backes (2010) analisaram a crenga sobre o
profissional da salude como o detentor do saber e a populacdo vazia do
conhecimento. Trata-se de ideias arraigadas na realidade local e que dificultam a
realizacdo de atividades educativas de uma forma mais dinamica, dialégica e
problematizadora. Esta crenca constitui ser uma barreira para os proprios sujeitos na

busca de possibilidades de realizar o processo educativo.

A educacao em saude é uma préatica que considera a realidade social onde
esta inserida a populacéo, sua cultura e sua condicdo socioecondémica. Valoriza a
diversidade e leva em consideracdo o saber popular, assim como o saber cientifico,
instigando o didlogo entre as culturas menos favorecidas. Prioriza-se o elemento
educativo com uma abordagem que leva em consideracdo os problemas de saude
da populacdo em decorréncia da ignorancia e desinformacdo da mesma. (ZALUAR,
2000)
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Nas ultimas décadas, apos a implantacdo do SUS, tem-se tentado, através
da atencdo basica, cuidar da saude de maneira mais integrada, isso significa acdes
gue envolvem promocao e prevencao, reabilitacdo e tratamento de doencas. Houve
investimentos na criagcdo de hospitais publicos e universitarios e também na
melhoria da sua estruturacdo de forma a assegurar aos usuarios do SUS melhor
acesso a saude (universalidade). Mesmo assim, 0 numero de pacientes com
doencas cronicas ainda cresce e as consequéncias dessas patologias também. Por
iSs0, é necessario pensar em reabilitacdo neuroldgica pos alta hospitalar. No estudo
feito por Fraga-Maia (2010, p.114), foi verificado que, depois do Traumatismo
Cranioencefélico (TCE), ap6s a alta hospitalar, ocorria sem a disponibilidade de
servicos suficientes de saude para atender a esta populacdo especificamente na
regido metropolitana de Salvador, Bahia. De modo semelhante, a autora sinaliza a
dificuldade dos pacientes em obter cuidados médicos ou de outros profissionais de

saude especializados em neurologia.

4.3 O AUTO CUIDADO

Com a ocorréncia do AVE, as atencfes da familia sdo monopolizadas pelo
individuo acometido. A tarefa de cuidar de um adulto dependente requer do cuidador
uma grande disponibilidade fisica, emocional e socioecondmica, podendo ser
extremamente desgastante. Na escala de prioridades, a saude do cuidador fica em
segundo plano e, dessa forma, a sobrecarga fisica de cuidados, aliada ao estresse
emocional repetido, pode torna-lo tdo doente e dependente como aquele de quem
cuida. (BRITO; RABINOVICH, 2008)

Num estudo realizado com cuidadores informais de pacientes com cancer de
mama e ginecologico, foi verificado que a maioria possuia depressao e ansiedade.
Este dado evidencia a inter-relacdo entre sofrimento psiquico da familia e do
paciente, com consequéncia direta para ambos. Se a familia é afetada pela doenca,
as reacoes familiares também afetam o paciente. (REZENDE et al, 2005) Os autores
chamaram a atencao para um olhar diferenciado para as cuidadoras atingidas e

sobrecarregadas, por questdes de natureza fisica ou psicologica. Em outro estudo
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realizado por Santos (2010, p. 39) constatou-se que a medicina ofereceu as
mulheres (pacientes) para sanar suas dores fisicas, no entanto, nos dias atuais, a
ciéncia caminha a passos curtos para lidar, compreender e minimizar “as dores da

alma”.

Rezende et al. (2005) verificaram que a qualidade da relacdo entre paciente
e cuidador é importante fator de mediacdo do estresse e, contribui indiretamente
para a reducdo do impacto causado pela doenca no cuidador. Quando o0s
cuidadores avaliam a relacdo de forma positiva, eles reportam menos impactos e

menos sintomas relacionados a estresse e depresséo.

Um dos fundamentos do cuidado €é a capacidade de conhecer,
profundamente, a pessoa que esta sendo cuidada, prestar atencdo para perceber o
gue a outra pessoa precisa. O cuidar ndo pode, no entanto, ser romantizado como

um ato de abnegacéao, pois seu custo € alto. (PEDREIRA, 2008)

Grande parcela da populacdo nao dispbe de recursos financeiros que lhes
permitam acrescentar ao orgamento mensal 0s custos da contratagdo de uma
empresa que preste servico de cuidado domiciliar ou um profissional particular
tecnicamente preparado para a prestacao de cuidado no domicilio. Por conta disso,
a maioria dos pacientes que necessitam de cuidados acaba por precisar da ajuda de
familiares préximos. Nessa situacdo de despreparo técnico, que por vezes, ocorrem
a sobrecarga pessoal decorrente da alteracdo no modo de viver e da exteriorizagao
de sentimentos, posto que cuidar do outro requer administrar o cuidado de si.
(LAVINSKY; VIEIRA, 2004) Por essas questbes, a capacitacdo dos cuidadores
familiares é de suma importancia, uma vez que esses individuos sédo participes do

processo de cuidar.

4.4 ASSITENCIA SOCIAL A PESSOA COM DEFICIENCIA

A pessoa com deficiéncia traz para o Estado um desafio na promoc¢éo da

verdadeira inclusdo social. Sdo questdes acerca da acessibilidade, restricdo do
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mercado de trabalho e preconceito, que demandam do Estado Politicas Publicas
eficazes. No artigo 28 da Convencéao Internacional sobre direito das pessoas com
deficiéncia ficou estabelecido que essas pessoas deveriam ter padrdo de vida e
protecdo social adequados condizentes com o seu. E no ambito desta protecdo, no
item 2 desse artigo, é assegurado igual acesso de pessoas com deficiéncia a
programas e beneficios de aposentadoria. A priori, as pessoas com deficiéncia
deverdo ter tratamento especial com vistas a promocao da igualdade, a superacao

de obstaculos, e a sua integridade social.

O Direito Previdenciario é o ramo juridico que significa a expressao maior do
Estado Social e a protecdo oferecida por ele. Previdéncia Social € o seguro social
para quem contribui, isto €, a pessoa humana que verte -contribuicbes
previdencidrias para o sistema securitario social — e também para os seus
dependentes legais, em regra, membros da sua familia. J& a Assisténcia Social
constitui um sistema subsidiario a Previdéncia Social, mantendo-se a sua gratuidade
para 0s necessitados, isto €, para aquelas pessoas, brasileiros ou estrangeiros
residentes no Brasil, que preenchem os requisitos legais de elegibilidade para a
obtencdo de algum beneficio assistencial. Esse processo de equilibrio das relacdes
no pais constitui, entre outros aspectos, um compromisso intergeracional. (SILVA;
LIMA, 2011)

A contribuicdo previdenciaria tem por objetivo assegurar aos beneficiarios
(segurados e dependentes legais) meios indispensaveis de manutengcdo por motivo
de, entre outros, incapacidade para o trabalho ou desempenho das suas atividades
habituais, desemprego involuntario, idade avancada, encargos familiares, reclusdo e
morte daquele de quem dependiam economicamente. A contribuicdo entdo é um
verdadeiro programa social e, como tal, visa a promog¢do de inclusdo social e a

garantia da dignidade da pessoa humana.

O impacto do surgimento de uma doenga cronica e incapacitante, como o
AVE traz para a familia assuntos ainda pouco explorados na literatura, como as
demandas socioecondmicas do cuidado advindos dessa ocorréncia. E nesse
contexto que o individuo passa de uma hora para outra de provedor do lar a uma

pessoa completamente dependente de cuidados. E nessa perspectiva que o Estado
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precisa se estruturar para trabalhar com politicas publicas eficazes em termos de
promocdo e protecdo especifica. Esse individuo acometido € um potencial
contribuinte da previdéncia social. Agregado a cronicidade da doenca, o cuidador
também devera ser alvo de cuidados, no sentido de salvaguardar a sua propria

saude.

Segundo Acosta e Vitale (2009), ha uma necessidade de se construir uma
praxis ético-politica, no sentido de diminuir a profunda desigualdade social modelada
pelo neoliberalismo e o conjunto de valores individuais. Constata-se que, apesar de
diversas tentativas e previsfes do desaparecimento das familias, ela continua sendo
a mediacdo entre o individuo e a sociedade, assiste-se, na atualidade, ao

enaltecimento dessa instituicao.

No Brasil, a politica de protecdo social voltada para o idoso é extremamente
restrita; consequentemente, ndo ha uma rede de servicos publicos voltados para o
suporte domiciliar. Portanto cuidar de um adulto dependente no Brasil é atribuicédo
da familia porque socialmente ndo ha outra opcao. O proprio conceito de familia e
das responsabilidades de seus membros estd inscrita nas normas e valores que
regem essa sociedade. Resulta dai um tipo especifico de entendimento sobre o que
deve ser ou ndo assumido como necessidade social. HA um processo social e
histérico implicito nas atribuicdes que reforcam o cuidar como obrigacdo da familia.
(MENDES, 1995, p. 62)
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5 METODOLOGIA

O presente estudo, de carater exploratério e qualitativo, trabalha com a
premissa de que existe uma interface entre género e familia expressa de modo mais
evidente entre as cuidadoras de pacientes com AVE. A fim de verificar como as
relacdes e o cotidiano familiar sdo modificados por uma patologia cronica na
perspectiva da mulher cuidadora, recorre-se a métodos semiestruturados de
investigacdo. Desse modo, foram realizadas 15 entrevistas semiestruturadas com
mulheres que acompanhavam pacientes com AVE em tratamento numa instituigcao

de referéncia da cidade de Salvador, nordeste do Brasil.

5.1 CONTEXTO DE INVESTIGACAO

O Instituto Baiano de Reabilitacdo (IBR) foi escolhido por atender pacientes
de todos os municipios da Bahia, e ser um centro de referéncia do estado nos
atendimentos de patologias neurolégicas, possuir equipe multidisciplinar em seus
atendimentos, com profissionais nas areas de fisioterapia, fonoaudiologia, terapia
ocupacional, psicologia, medicina, musica e arteterapia. Além disso, fornece exames
de analises clinicas e oficina ortopédica. Localiza-se em Ondina, na av. Presidente
Vargas, n® 2947, em Salvador, Bahia. Em média, o paciente espera cerca de trés
meses para ser atendido. Para entrar no programa de reabilitacdo, o individuo
precisa passar por uma triagem, em que participa de uma avaliacdo global com o
meédico fisiatra e um fisioterapeuta, para, nessa consulta, verificarem se a patologia
€ elegivel para o tratamento na instituicdo. Se a patologia estiver ainda numa fase
recente, mais agudizada, ele ter4 atendimento duas vezes por semana, caso
contrario, uma vez. Apés a alta do processo de reabilitacdo este individuo, caso
ainda necessite, sera encaminhado a um dos programas existentes de pos-
reabilitacdo: pilates, cinesioterapia, hidroginastica etc. Ele pode ficar cerca de seis

meses em cada programa, mas ira depender da sua condicao clinica e fisica.

Neste programa existem normas, das quais o paciente deve cumprir. Como

a lista de espera € grande, o paciente ndo podera faltar mais que duas vezes no
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més, a ndo ser com uma justificativa médica. Controle da pressao deve ser rigido, e
caso nao consiga este controle, ele devera procurar um cardiologista e retornar apos
o controle da HAS. Caso o paciente ndo cumpra com as determinacdes do programa
ele é desligado. Cumprindo novamente os critérios, ele retornara (a depender do

tempo) a um novo processo de triagem.

Inicialmente, foi feito um estudo piloto com base em um roteiro
semiestruturado de entrevista contemplando questdes de natureza qualitativa, sendo
entrevistadas seis mulheres cuidadoras familiares de pacientes com AVE que
tiveram contato com a pesquisadora durante o tratamento. Esse estudo serviu para
calibrar o instrumento de pesquisa, e a partir dessas, outras perguntas foram
incluidas, como as relacionadas ao tempo de realizacdo de fisioterapia, data do
episodio do primeiro AVE e idade e sexo do paciente. O instrumento foi reelaborado
com a insercdo de trés grandes blocos de questfes totalizando 44 itens relativos a
caracterizacdo geral e socioecondmica dos participantes seguidos pelas tematicas
da familia, cuidado e informacdo em saude. Essa amostra representa a populacéo
atendida nesse centro de referéncia. Foram feitas quinze entrevistas, respeitando o
critério de saturacdo das respostas com recorréncia dos dados, como sugerido por
MINAYO (2001). A analise dos dados seguiu 0s eixos estruturantes da entrevista

como base de comparacédo entre as respostas dos participantes.

5.2 PARTICIPANTES

Foram incluidas mulheres que exerciam o papel de principal cuidadora do
paciente em fase de tratamento de reabilitagdo institucional que possuiam algum
grau de parentesco (nove participantes) ou vinculo conjugal (seis participantes) e
gue aceitaram participar do estudo mediante a assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE) (APENDICE A). O paciente deveria ter sido
acometido pelo menos por um evento de AVE e estar em tratamento. O numero de
participantes obedeceu ao critério de saturacdo das informac¢des (MINAYO, 2001).
Foram excluidas aquelas que desempenhavam cuidados profissionais ou que nao

tinham grau de parentesco ou vinculo de afinidade.
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5.3 INSTRUMENTO DE PESQUISA

Elaborou-se, para esse estudo, um roteiro semiestruturado de entrevista
com 23 questdes que envolviam os dados gerais e socioecondmicos e 21 questdes
acerca de concepc0es, praticas e transformacdes da familia em face do AVE, além
dos significados construidos em torno do cuidado (APENDICE B). O estudo

respeitou 0s principios éticos baseados na Resolucédo do CNS n. 196/96.

5.4 PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Este trabalho foi aprovado sob protocolo de n° 3834 (CEP/FTC) e depois
encaminhado para o IBR, onde foi realizada a pesquisa. Profissionais do setor
responsavel pela analise do projeto avaliaram sua adequacgdo a populacdo atendida.
Apés a liberagdo desse setor, a pesquisadora principal encontrou-se com a
coordenadora do Servico de Fisioterapia a fim de explicar os objetivos do trabalho.
Ficou acordada a devolutiva dos resultados da investigacdo a instituicdo, bem como
aos participantes e profissionais como contrapartida social da pesquisa. As
entrevistas foram realizadas pela investigadora principal em setembro e outubro de
2012.

A coleta de dados foi realizada em dois momentos. Inicialmente, a
coordenadora do setor de neurologia adulto do IBR apresentou a pesquisadora aos
fisioterapeutas desse setor a fim de sensibiliza-los e de informar o perfil da
cuidadora a ser entrevistada. A partir desses dados, os profissionais encaminharam
as participantes com o perfil descrito para a entrevista com a pesquisadora. Foi
escolhido um espaco que garantisse a tranquilidade e o anonimato além de viabilizar
a continuidade do servico de fisioterapia, dando segurancga aos participantes para
falar de forma a n&o expor sua histéria de vida. Ndo houve nenhuma recusa para

participacdo nesse estudo.
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Os dados foram coletados através da escuta da pesquisadora e transcritos
automaticamente em um laptop, modelo SIM. Os resultados obtidos serdo
apresentados para a comunidade académica e profissional de forma a dar um
retorno a populacao estudada, contribuindo com uma melhora do seu entendimento
acerca do cuidado e suas nuances, da cuidadora e das rupturas provocadas pela
patologia. E a forma de devolver & sociedade a contribuicdo social da pesquisa.
(ZALUAR, 2000)

5.5 PROCEDIMENTOS PARA ANALISE DE DADOS

Os dados foram organizados de acordo com a andlise do sujeito coletivo,
composta em trés etapas complementares, como sugerido por Minayo (2001). No
discurso acerca do cuidado, esta implicita a decisdo individual que reflete padrées
sociais historicamente construidos. A partir dessas analises, foi elaborada a secao

de resultados com a seguinte operacionalizacéo das informacdes colhidas:

1. Ordenacdo dos dados: Realizou-se 0 mapeamento de todos os dados
obtidos no trabalho de campo, a saber: transcricdo da entrevista, releitura
dos dados para verificar se todas as questdes foram respondidas ou se

havia ainda alguma duvida ou incompletude dos mesmos;

2. Classificacdo dos dados: A leitura repetida do material colaborou para a
identificacdo de tendéncias, padrdes e relacdes, culminando na criacdo de

categorias que serao vistas na secao de resultados e discussao;

3. Andlise dos dados: Nesta fase, realizaram-se articulacbes entre as
informacgdes obtidas pela entrevista e os estudos atuais acerca do tema. O
foco dessa analise residiu diretamente no individuo, no contexto, na
cuidadora familiar, no cuidado realizado, nas suas multiplas rupturas e na

familia.
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5.6 CONSIDERACOES ETICAS

Essa pesquisa baseia-se nos principios éticos basicos para as pesquisas
envolvendo seres humanos, dispostos na Resolucdo 196/96, do Conselho Nacional
de Saude: o respeito a pessoa, o comprometimento com o maximo beneficio
individual e coletivo, a garantia que danos previsiveis serdo evitados, bem como a
igual consideracdo dos interesses dos envolvidos, assegurando sua destinacao
sécio-humanitaria (BRASIL, 1996). Estdo asseguradas a privacidade e a
confidencialidade dos dados obtidos por meio de entrevistas, utilizando-os
exclusivamente para o presente estudo aprovado por ad referendum pelo CEP. A

participacdo nao implicou riscos para os participantes.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

A estratégia de pesquisa empirica que permitiu identificar as transformacoes
do cotidiano da mulher cuidadora de pacientes com AVE consistiu na coleta de
histérias de vida de 15 cuidadoras familiares principais. Todas as histérias merecem
destaque por serem Unicas, originais e de muita riqueza e aprendizado para o
conhecimento cientifico e social, segundo Zaluar (2000). Durante o processo de
analise do corpus de investigacao surgiu o impeto de narrar as historias em detalhes
mediante a constatacdo da veracidade e do potencial de aprendizado que as
mesmas oferecem a ser transmitidas aos leitores. Reconheco que nelas existe uma
profunda riqueza que reflete minha atuacéo em clinica e que pude, mais uma vez
apreender nesse momento da minha vida enquanto pesquisadora. No entanto, a fim
alcancar os objetivos propostos apresentarei em primeiro lugar o perfil das
participantes, destacando as condi¢cfes socioeducacionais e indicadores relativos a
patologia, para em seguida apresentar cinco dimensdes do cotidiano familiar em
transformacdo em decorréncia do envolvimento da mulher no cuidado de uma
doenca cronica. Na medida em que estas dimensdes sédo apresentadas e mostram
uma peculiaridade em uma determinada historia de vida, serd feita uma

reconstituicio mais aprofundada da mesma.

Em termos gerais, as participantes possuem as seguintes caracteristicas:
sdo cuidadoras familiares de meia idade (47 anos), economicamente produtivas,
casadas (n=11), de cor preta (n=7), com escolaridade baixa (n=7). Elas eram na sua
maioria filhas (n=6), esposas (n=6), seguida de maes (n=2) ou neta (n=1). Em
relacdo a religido, a maioria era catélica (54,5%, n=9). Elas atuavam diretamente no
cuidado, caracterizado majoritariamente 80% (n=12) por um trabalho bracal
(alimentacdo, vestuario, higiene pessoal, transferéncias, administracdo de
medicamentos) e conduzido por apenas uma cuidadora (n=12). Apenas trés
participantes administravam o cuidado realizados por outros familiares (cunhada,

irmaos, avo) em regime de divisédo de tarefas.

Em relacdo as caracteristicas dos pacientes, verificou-se que estes eram

mais frequentes do sexo feminino (n=9), com idade média de 57 anos, e também
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economicamente produtivos. Possuiam escolaridade baixa (n=9) e renda familiar de
até trés salarios minimos. Com relacdo aos aspectos clinicos, o AVE mais
prevalente foi o isquémico (n=7). Verificou-se ainda que trés (20%) ja haviam tido um
episodio anteriormente, mas que nao tinha deixado nenhuma sequela. A renda
familiar verificada foi de até trés salarios minimos. Os indicadores estéo sintetizados
a seguir (Tabela 1). Tal contexto deixava a cuidadora familiar principal numa
condicdo de vulnerabilidade as doencas fisicas e psicologicas, como estresse e

ansiedade.
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Tabela 1 - Variaveis sociodemograficas das cuidadoras e variaveis relativas ao cuidado
com o paciente portador de sequelas de AVC, Salvador, Bahia, 2012.

Variaveis Média DP
Idade da cuidadora 47 11,1
Idade do paciente 57 174
Gastos com paciente 590,00 527,7
Renda familiar 2.126,00 1.303,1
Demora em iniciar tratamento fisioterapéutico 7,3 6,9
Variaveis n %
Sexo do paciente

Masculino 6 40,0

Feminino 9 60,0
Estado civil da cuidadora

Casada 11 73,4

Solteira 4 26,6
Cor da pele da cuidadora

Preta 7 46,7

Branca 5 33,3

Parda 3 20,0
Escolaridade da Cuidadora

Baixa 7 46,7

Média 6 40,0

Alta 2 13,3
Escolaridade do paciente

Baixa 9 60,0

Média 5 33,3

Alta 1 6,7
Pratica religiosa

Sim 11 73,4

Nao 4 26,6
Tipo de religido

Catolica 6 54,5

Outras 9 45,5
Parentalidade

Esposa 6 40,0

Filha 6 40,0

Mée 2 13,3

Neta 1 6,7
Tipo de AVC

Isquémico 7 50,0

Hemorrégico 6 41,6

N&o sabe 1 8,4
Tipo de cuidado ofertado

Bragal 12 80,0

Administrativo 3 20,0
Responsabilidade do cuidado

Total 12 80,0

Compartilhado 3 20,0

Fonte: Da autora, 2012
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Em estudos nacionais, o perfil do cuidador tem-se mostrado com uma
predominancia quase que absoluta de mulheres, na faixa etaria de meia idade, com
27% apresentando mais de 65 anos de idade. O grau de parentesco das cuidadoras
com o individuo dependente era: 67% coOnjuges, 25% nora/genro e 8% filha.
(ARAUJO; PAUL; MARTINS, 2009) O perfil das participantes deste estudo, constitui-
se de filhas e esposas (n=6 e n=6), tendo apenas duas maes (n=2) e uma neta
(n=1). Portanto, had convergéncia entre os dados quanto a participacdo das
mulheres de meia idade como cuidadoras de idosos. No entanto convém destacar a
crescente participagcdo de homens em diferentes idades, a exemplo do estudo
conduzido por Vilela et al. (2006), no qual aparecem 15,7% (n=14) de esposos,
filhos e netos. Em estudos que h& a participacdo masculina, esta estd mais
relacionada a ajuda financeira e/ou transporte do idoso ao servico de saude, ou
ainda a parte de pagamentos. Tendo nesta participacdo um lugar secundario. Mas
observa-se que, nas poucas vezes em que o filho, marido, ou outros cuidadores
assumem o cuidado o empenho por parte deles é enorme, desfazendo-se do
preconceito de que os homens séo incapazes de cuidar. (VIEIRA; FIALHO, 2010;
FONSECA; PENA, 2007)

Cuidar de alguém com doenca crbnica, especialmente o AVE que traz para o
individuo déficits variaveis, pode trazer muitas modificagbes na dindmica familiar do
individuo acometido, especialmente no cuidador principal. Como mostrado na
literatura esse cuidador tem um perfil compreendido entre quatro aspectos:
parentesco (cbnjuge), género (mulher), proximidade fisica (convive na casa) e
proximidade afetiva (conjugal e parental). (VIEIRA; FIALHO, 2010) Tais dimensfes

serdo tratadas com maior profundidade ao longo do texto.

6.1 TRANSFORMACOES DO COTIDIANO FAMILIAR DA MULHER CUIDADORA

A natureza inesperada do AVE exige decisdes e adocdo de estratégias para
prestar a devida assisténcia ao doente, a familia e a todos os envolvidos no
processo. As transformacgbes envolvem desde questdes emocionais, financeiras,

assim como acompanhamentos. E uma adversidade que transforma o cotidiano do
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individuo e da familia, provocando diferentes impactos em seus membros. (BRITO;
RABINOVICH, 2008) Profissionais das mais diversas areas tém focalizado a familia
como objeto de estudo a partir da constatacdo de que ela desempenha papel
fundamental no desenvolvimento e manutencédo da saude e no equilibrio emocional
de seus membros. (SIMIONATO; OLIVEIRA, 2003)

Sou esposa, porque ele mora comigo. Sou eu a responsavel.
Ninguém quer cuidar, quem quer essa responsabilidade? Sé eu
estou me acabando, ndo sei até quando. Ele é tdo forte ndo é?
(JBP).

O cuidado aparece, muitas vezes, atrelado as transformacfes do cotidiano
do individuo e da familia. H4 mudanca na rotina e na temporalidade no que diz
respeito ao significado e uso das coisas. Donati (2003) identifica e descreve trés
registros temporais. O primeiro deles é o registro interativo no qual o tempo é
reificado, ou seja, utilizado apenas para realizar os mais diversos fins (budget-time).
Nesse sentido, ele pode proporcionar encontros entre pessoas com o0 objetivo de
entretenimento e até mesmo de construcdo conjunta de préaticas de cuidado a
saude. O segundo registro, o relacional, estd no nivel da histéria e do vinculo entre
tais pessoas. Ele seria mais criativo e impactante para os atores envolvidos do que o
tempo reificado. O terceiro é o registro mitico-simbdlico em que certos arquétipos
reinem as pessoas em relacdo de modo a aprofundar o sentido do vinculo entre
elas. Esse registro ascende a atemporalidade e enraiza os participantes no aqui e
agora em vista do passado e do futuro. Os dados evidenciam que as praticas de
cuidado acontecem no registro interativo, isto €, voltadas para o cumprimento de
tarefas diarias, mas isso leva a um enclausuramento dos atores na cena familiar em
guestdo. Isso seria rompido pela insatisfacdo, sensacdo de soliddo, pelo vazio,
perda da liberdade, sobrecarga e acumulo de funcBes sobre uma mesma pessoa.
Sao esses sentimentos que indicam a insuficiéncia de uma temporalidade vivida no

presente e ainda no contexto de uma doencga cronica marcada pela duracgéo.

O cuidado € algo que muda, de maneira drastica, a rotina do cuidador,
modificando os horarios, o ritmo do trabalho extrafamiliar, acelerando as decisdes e
atividades cotidianas e trazendo a percepg¢do de maior vulnerabilidade pessoal

guando a cuidadora avalia a si mesmo em relacdo ao paciente. O tempo reificado
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pode assumir a funcdo predominante da temporalidade no ambito familiar. Além
disso, parece que a familia tem dificuldade de lidar com a nova dinamica,
sobrecarregando apenas um individuo, enquanto uma divisdo de tarefas seria mais
adequada e menos dispendiosa para todos os envolvidos no processo. Outras
guestdes podem contribuir para isso, como o isolamento social decorrente do
acumulo de tarefas, perda do companheiro nas atividades sociais, disturbios
comportamentais, alteracdes no relacionamento familiar e de amizades, associado
ainda a sobrecarga psicolégica, nem sempre exteriorizada, que acabam por
favorecer o surgimento de sentimentos de medo, inseguranca e ansiedade
(MOREIRA; CALDAS, 2007).

Eu gostaria de ter a minha liberdade para trabalhar, eu ia para a
praia no final de semana, eu vendia cachorro-quente. Minhas netas
s&0 menores, e eu estou tentando colocar o carrinho na praca para
0s meninos trabalhar. (TS)

Queria que ele parasse de me chamar um pouco, ele me chama para
tudo. Toda hora. Queria que ele parasse de me chamar um pouco,
gue me esquecesse. Digo a meu neto de seis anos que vou mandar
para casa dele, e o neto diz: Deus me livre, ele sera la em casa como
€ aqui com vocé, ndo vou aguentar. Meu neto s6 tem seis anos,
ninguém aguenta ele. A doenga avisou, mas ele ndo se cuidava. Ele
era gari, eu dizia, mas ele ndo me ouvia. N&o teve jeito. O problema
€ que agora sou eu quem paga o pato. (ACSS).

Este sentimento é muito comum quando uma vida é partilhada, e um solicita
que o outro cbnjuge tenha um cuidado maior com sua saude. Este aspecto faz-se
importante quando se refere aos servicos oferecidos as mdultiplas deficiéncias pelo
setor publico, como o existente em paises como o Brasil, particularmente nas areas
de Saude Publica e Seguridade Social, colocando a familia como fonte primordial de
assisténcia. (MOREIRA; CALDAS, 2007) No caso supracitado, a doenca avisa, e
muitos pacientes ndo ddo a devida importancia aos sintomas, que € a forma do

corpo pedir atencao.

A lei 8.080/1990 (do SUS) prioriza a prevencdo e a protecao especifica,
assim como a corresponsabilidade dos usuarios do sistema, com o foco em atencao
priméria. Se o paciente em questdo tivesse prestado mais atengdo a si mesmo e
estivesse voltado para o registro mitico-simbdlico do tempo, provavelmente o AVE

nao teria ocorrido. Outra hipotese, € que se a estratégia do sistema de saude da
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familia tivesse alcancado a sua casa, ele seria cooptado para a importancia do
cuidado através da informagdo em saude. Outro aspecto refere-se aos pacientes
mais idosos que, para manter sua qualidade de vida, precisam estar atentos as
mudancas das suas estruturas e funcbes decorrentes do processo de

envelhecimento.

Outros sentimentos comuns relatados pelas entrevistadas s&do os
relacionados a incerteza do futuro, especialmente do proprio cuidador. Como na
maioria dos casos a faixa etaria é a mesma que a do paciente, o cuidador teme que,
com sua morte ou adoecimento, 0 paciente ndo mais encontre alguém para cuidar
do individuo doente. Rodrigues, Watanabe e Derntl (2006) corroboraram com essa
afirmacéo ao colocar que o binbmio cuidador/paciente € indissolavel, uma vez que,
definida a condicéo de cuidador, essa se estende até a incapacitagdo do mesmo ou
morte de um dos dois. Como se percebe nas falas a seguir:

Penso em ficar doente. Eu e ele s6, a gente sem recurso. (JBT).

Eu ndo gosto de pensar nisso, pois ja tenho 60 anos, quando tiver
70, s6 a Deus pertence. Mas quero ter saude, me sinto forte. Levo
ele para tudo, para shopping, casamento, festa, faco tudo. (FBP).

Dificil de responder, pois a gente nunca sabe o amanha. Quero ver
minha filha casada, quero ter netos, saude para os meus filhos. Eu
também quero envelhecer com saude. (FMS).

A perda da liberdade, além da mudanca da rotina referida nas falas pode
estar associada também ao tempo dedicado ao cuidado. Como em sua maioria, ele
ultrapassa 12 horas diarias, a cuidadora principal fica impossibilitada de resolver ou
cuidar da propria vida. Essa mudanca brusca e repentina da-se nos mais variados
setores da vida familiar, envolvendo desde a vida pessoal, trabalho, como também
questbes corriqueiras do cotidiano, como sair para comprar um pao ou

simplesmente ir ao mercado.

Mudou muita coisa. Primeiro meu trabalho, que ndo posso fazer
mais. Tive que pedir a minha patroa para parar de trabalhar, sou eu
que fago tudo, desde o inicio, sou eu com ele. Um transtorno. (FMS).

Muito e como!!!! Quero sair, passear, mas ndo posso. Minha filha
falou que eu tive um bebé. Corto carne, figado, dou comida.. Mudou
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e muito. Poderia estd ganhando dinheiro com a eleicdo... Uns
guarenta reais. Tive que largar meu trabalho, ajudava minha cunhada
fazendo salgadinho, mas com 8 dias que comecei tive que parar,
pois ele teve 0 AVC. (ACSS).

Modificou muito! Para sair preciso deixar ele com alguém, quem me
ajuda € minha sobrinha, ndo consigo ir a médico. Esse ano nao fiz
nada ainda. Ndo consigo ir a lugar nenhum. N&o conheco mais
Salvador. Eu saia, passeava, hoje ndo faco mais nada. Quando
minha sobrinha tem uma folga me ajuda. Ou minha irm&, que quando
pode me ajuda, ela ainda trabalha igual as minhas sobrinhas. Se ndo
for assim, ndo deixo ele s6. As vezes até penso em deixar sozinho, a
cama tem grade, mas fico com medo... Dele precisar de alguma
coisa. (JBP).

Cuidar de um familiar idoso est& vinculado a doenca e nao a saude, no final
de uma vida e ndo no seu comeco, No processo de uma recuperacao lenta que pode
ser parcial, em uma dependéncia e ndo num processo emancipatério. A doenca de
um familiar coloca as pessoas de frente com a finitude e com a fragilidade humana.
E a vida de alguém com quem partilhou sua histéria comum que esta sendo
ameacada. Existindo a possibilidade da morte de seu familiar como um possivel fim
dessa histéria pessoal. (MENDES, 1995, p. 65) Perspectivas irreais baseadas nas
condi¢cdes do passado, numa realidade distante que possivelmente ndo voltara. E
uma vontade de ter o individuo e uma vida de volta através de uma imagem que nao
mais se concretizard. Como exigir de um familiar que altere suas expectativas em

funcdo de tamanho realismo?

Eu quero que ela volte a ser quem ela era. A mesma ‘pessoa’ de
antes, muito independente. (NOS).

Que ela figue boa no futuro, que ndo melhore 100%, mas que ande
um pouco mais, fiqgue mais independente. (NPSF).

Espero que ele evolua, para nao ter trabalho para os filhos, ndo sei
guem vai primeiro. Peco salde para os meus filhos. Meus pais
morreram... Mas a vida € assim. A gente ndo imagina o futuro. (FBP).

Outro aspecto preocupante referido em estudos nacionais e muito claro na
pesquisa € 0 pouco conhecimento sobre o impacto econémico na vida do individuo
acometido por uma doenca cronica. Na presente pesquisa, ficou claro que ndo ha
planejamento orcamentario, com excec¢do de duas participantes, que souberam

detalhar todos os gastos e custos em saude. No instrumento de pesquisa utilizado,
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as questdes versavam sobre gastos nas seguintes areas: remédios, higiene,
alimentacao, limpeza, profissionais de saude, orteses ou materiais de apoio (cadeira
de rodas, cadeira de banho, cama hospitalar, colchdo caixa de ovo, andador,
muletas, etc) e gastos totais. Apenas uma neta e uma mae conseguiram descrever

as despesas.

E sabido que o dinheiro ndo é suficiente para cobrir as despesas, pois toda
situacdo crénica diminui os recursos dos individuos para atender as demandas que
passam a integrar a sua vida. Outro fator importante € o status profissional que
também é modificado, deslocando-se da condi¢éo de trabalhador para aposentado,
beneficio previdenciario, ou passam a ter, como fonte de renda, doacdes ou
recursos familiares. (BRITO; RABINOVICH, 2008)

E relevante observar que, em 100% (n=15) das entrevistas realizadas, 0s
discursos referiram-se a aspectos ligados a alimentacdo. As cuidadoras indicaram
um alto custo com alimentos, em especial no que se refere aos produtos diet e light,
bem como no gasto com frutas, verduras e hortalicas. Ainda vale destacar que, em
20% (n=3) dos casos, mesmo havendo a referéncia da entrevistada a respeito do
elevado investimento financeiro com a alimentagcdo, verificou-se uma
complementacao alimentar com farinaceos industrializados (como: farinha de arroz,
farinha lactea e amido de milho), itens de diminuido valor nutricional, contudo de

grande aporte calérico. Os depoimentos a seguir ratificam esse cenario:

Gasto muito com fruta, verdura, suco, mucilon, farinha lactea. (MJJ).

Gasto muito com frutas, verduras, suco, € tudo para diabéticos.
Alimentos integrais, stevia é carissimo, além de horroroso. (MR).

Somente arroz integral sem sal, frutas, verduras, queijo, margarida
becel. E tudo mais caro. (ACSS).

E possivel inferir, a respeito dos relatos acima verificados, que existe
reduzida informacé&o sobre o valor e func¢do nutricionais presentes em cada alimento,
incluindo o esclarecimento sobre a real necessidade da complementacao alimentar.
Tudo isso pode decorrer de crengas acerca do suporte nutricional conferido através

da alimentacdo. O caminho da educacdo em saude principalmente no que tange 0s
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aspectos nutricionais pode representar maior acesso das cuidadoras a informacao,
corrigindo e melhor instruindo ao alcance da maior qualidade nas ac¢des do cuidar da

alimentacéo dos pacientes.

Com a mudanca de planos e a auséncia de projetos de vida individuais e
familiares, o0 ajuste a nova realidade parece mais dificil de ocorrer, pois cada
membro da familia precisa encontrar-se num novo papel. As novas exigéncias
provocam rupturas nas relacdes sociais, geram cobrancas e incompreensao do
problema vivido, com consequente distanciamento dos circulos de amizade, além de
interromperem, bruscamente, projetos de vida. (BRITO, RABINOVICH, 2008) Tudo
isso sinaliza a profunda ruptura gerada pelo AVE e seu impacto ndo apenas sobre a
saude do individuo acometido mas sobretudo sobre 0s que estdo ao seu redor,
especialmente para aqueles que partiiham dimensdes significativas da sua

existéncia. As narrativas a seguir referem-se as modificagfes da vida diaria:

S6 Deus poderia conseguir, eu queria que ele melhorasse, ficasse
bem, levar uma vida mais tranquila, andar junto. Curtir o finalzinho de
vida juntos, a nossa aposentadoria. (FBP).

N&o sabia que pudesse acontecer, ela nunca teve nada, nem uma
dor de cabeca. Agora que deu isso, que esta debilitada. Peco a Deus
gue dé saude a ela. (STBJ).

Muito, bastante, eu saia muito, viajava, ia para a igreja, participava
do coral, mudou tudo. Pouco participo hoje, saia muito. Foi essa
rotina de minha vida que mudou. (CMSS).

Ah! Minha filha... Eu te diria assim, eu ndao posso, mas Deus pode, se
eu tivesse condicdes, eu trocaria todo o sangue dela, eu ndo posso,
mas Jesus pode... E hoje ela é uma pessoa normal. Ela foi a igreja
com as meninas ver um cantor de Rap famoso que veio de Séao
Paulo. M&e que € mée ndo abandona o filho. (TS).

O ultimo dos relatos acima se refere @ mae de uma paciente com sequelas
do AVE que é ainda portadora do virus HIV (Virus da imunodeficiéncia adquirida). A
paciente, ora denominada GS, tem 25 anos e foi contaminada pelo virus transmitido
em relagbes sexuais com o marido, hoje falecido. Esta narrativa é apenas um de
dois relatos, dentre os quinze que fez mencdo a questdo religiosa. Nos demais
depoimentos (treze), em nenhum momento foram citadas, ou sequer comentadas a

presenca de Deus, ou de qualquer outro nome dado nas mais variadas religibes que
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eles referiram seguir: Maomé, Jesus Cristo, forga maior. A mae mora com essa filha
e mais sete netos, que variam de cinco a 16 anos. O cuidado dela é um pouco
diferente dos demais por se tratar de uma doenca infectocontagiosa, e a paciente
depende dela para os “cuidados basicos” de saude, ou seja, banho, alimentagao e
vestuario. As modificacdes na vida dessa mae sdo muitas, desde a impossibilidade
de trabalhar com o carrinho de cachorro quente, assim como ir & praia com os filhos
ou netas. Se o AVE ja transforma o cotidiano das familias, ha de pensar que,
associada a uma doenca cronica, ocorra uma doenca transmissivel, complica muito
o dia a dia. Especialmente, no caso descrito que lida diariamente com criangas

pequenas.

Essa e outras histdrias mostram-no que € importante o apoio da familia,
assim como a sua unido. No final do instrumento utilizado com as cuidadoras, havia
duas questdes referentes a familia: O que € familia para vocé? E quem faz parte de
sua familia? Além dessas duas perguntas, havia outra referente aos conflitos
existentes na familia. Como se vé a seguir, 0 depoimento de quem faz parte da

familia traz, em alguns casos, a omissao/exclusao do esposo ou do pai.

Meus filhos, meu esposo, depois vem os outros [...]. (3J).

E uma sociedade praticamente particular, que sé pertence a gente. A
gente pode contar. Precisamos, ela esta ali. (MR).

Meus filhos, meu marido, minhas noras, meus netos, meus irmaos,
minhas sobrinhas. Todo mundo mora perto, € um lugar s6, é uma
area s6 com todo mundo junto. Na Engomadeira, em frente a cesta
do povo. E plano o lugar, 6nibus passa na porta. E um condominio
fechado. (JBT).

S6 meu pai, pois ndo falo com ele e dificulta muito. E minha mée e
minha avo. (JS).

Nesses depoimentos, ha uma referéncia a familias extensas; mas, em
nenhuma entrevista, ha indicacbes de pessoas com disponibilidade para o cuidar,
como se verifica nas respostas acima. Talvez o cerne da questdo esteja na
dificuldade que alguns familiares tém em pedir ajuda ou no préprio conceito de
familia que repercute no imaginario popular como algo perfeito ou idealizado. Em

relacdo aos conflitos, muitos entrevistados afirmam n&o té-los, mas é importante

verificar os depoimentos a seguir:
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Qual é a familia que ndo tem? Mas ndo € grave, sempre tem. Eu
ouco criaturas dizendo que ndo tém. Onde?? Claro que tem (rs rs rs).
(3J).

E tranquilo, mas minha irm& que mora em cima tem um marido muito
perturbado, que ndo quer deixar que ela ajude. Ai eu chego, dou uns
gritos e fica tudo bom novamente. As coisas se acalmam e voltam ao
seu lugar. (NOS).

N&o tem coisa melhor, o apoio da familia. Nado adianta ter dinheiro,
familia € tudo. Eu ndo queria ficar s6 no hospital, eu chamava,
reclamava, as pessoas tinha que ir |14, eu cobrava [...] A unido, ele
tem 6 irméos, todos estdo juntos, procuram, querem saber dele.
(FBP).

Muitas vezes, além desses cuidados, o cuidador principal, quando né&o
reside na propria casa, vé-se na necessidade de se mudar para a residéncia do

paciente acometido como se vé na fala de Vieira e Fialho (2010):

Residir com o idoso, as vezes torna-se imperioso, muitos dos idosos
ja moravam na mesma residéncia que o cuidador principal. O que se
observa, em muitos casos, é que, se nd40 moravam na mesma casa,
mudam-se para o domicilio do idoso, pois o idoso fragilizado é muito
apegado ao seu ambiente e a objetos pessoais, e seu
distanciamento pode gerar outros problemas de salude, como
depresséo.

Na presente pesquisa, apenas quatro (26,7%) das cuidadoras ndo moravam
na residéncia do paciente. Dessas uma € neta, e as outras trés sao filhas. Mesmo
as que moram perto, relatam que houve uma grande modificacdo na rotina por
conta do trabalho a ser realizado juntamente com outras demandas pessoais do dia

a dia, podendo verifica-se a transformacéao no cotidiano:

Sim, porque ficou meio corrido, é tudo correndo, para ndo chegar
tarde. Minha patroa compreende, mas me pede atestado, quando
nao levo atestado ela bota falta. Mas eu nao ligo, as vezes, esqueco-
me de pegar o atestado de comparecimento. (NOS).

Modificou os horarios, tenho sempre que ir a casa dele. Como eu
trabalho perto, sou eu que passo antes e durante o dia na casa dele
para ajudar. Dar o almogo, ndo tenho mais tempo de almogar e ir
para a escola descansada, passo por la sempre. Trabalho os dois
turnos na escola, mas vou la sempre. (SSJ).
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ACSS é esposa do paciente acometido por AVE. Ela tem 45 anos e ele 51, e
€ perceptivel que a mesma ainda ndo se adaptou a nova condicdo de principal
cuidadora familiar. Em todas as suas respostas, ela referiu a dificuldade de cuidar, a
perda da liberdade, assim como a falta de opcéo para oferecer esse cuidado. De
todas as falas, uma chamou bastante a atengcdo ao dizer que a assistente social
pedia que ela tivesse paciéncia com a situagdo do marido, pois 0 mesmo néo podia
estressar-se. E ela questionava quem cuidaria dela, caso a prépria tivesse um AVE
ja que aquela situacdo era muito estressante para ela, e a mesma também tinha
hipertensao arterial. Ou seja, sua pergunta era “guem olha para mim”? Além disso,
no seu depoimento, ndo havia divisdo de tarefas na familia. A propria genitora
informou que as filhas tém a vida delas. Ou seja, hem a esposa conseguiu

organizar-se nesse novo momento de vida.

6.2 TRANSFORMACOES DO COTIDIANO FAMILIAR DA MULHER CUIDADORA: O
SACRIFICIO

Segundo Machado, Jorge e Freitas (2009) prevalecem para a maioria dos
cuidadores familiares dois sentimentos com relacdo ao cuidado: o de obrigacdo e o
do cuidado por amor. As concepcdes de cuidado estariam atreladas a perspectiva
sociocultural, em que cada pessoa representa um papel envolvido em normas e
valores sociais. Corroboram com essa afirmagéo Vieira e Fialho (2010, p. 165): “As
vezes, o cuidado ndo esta relacionado apenas ao amor, mas também a obrigacéo,
imposta pelos lagcos morais e de parentesco”. Muitas vezes, o sentimento de
retribuicdo do cuidado é confundido com o sentimento de obrigacéo, proveniente de
valores impostos pela cultura familiar. Esses sentimentos estédo tdo internalizados

que sao percebidos como naturais e inerentes ao cuidado.

Os resultados da presente pesquisa demonstram que o cuidado aparece
mais como uma obrigacdo, em face de que apenas trés (20%) cuidadoras dividirem
essa responsabilidade com outros membros da familia. No momento em que alguém

da familia adoece, a atividade de cuidado vem associada a uma “montanha” de
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sentimentos, ndo no sentido de quantidade, mas de intensidade, como verificado

nas falas a seguir:

Porque na familia s6 tinha eu. Ninguém quer cuidar de doente, a
mulher porgue jeito ndo tem. As minhas filhas me ajudam, parente
nao. (CMSS).

No inicio tive muita ajuda, mas também muito palpite, e por ser
minha mae resolvi cuidar. Como ela ndo esta falando, muita gente
nao iria entender. (JS).

Porque eu acompanhei desde o inicio do problema, eu sou a Unica
responsavel por ela. O marido morreu de H.L.V. As irmas trabalham e
ela jaA morava comigo. (TS).

Dentre as cuidadoras entrevistadas, 80% (n=13) afirmam cuidar dos pacientes acima
de 12 horas por dia. Atrelado ao cuidado diario dos pacientes, todas (n=15) referiram
que além de cuidar do paciente, ainda havia trabalhos domésticos do tipo: lavar
roupa e pratos, cuidar da casa e da comida e outras ainda tinham tarefas referentes
aos filhos, como ajudar nas licdes de casa. Nessa perspectiva, pode-se perceber
uma carga-horaria bastante elevada, com uma média de 12h por dia, mostrando
que, inevitavelmente, essas atividades terdo alguma repercussao sobre seus corpos
além de algum tipo de comprometimento emocional, caso ndo se integrem em

programas destinados ao cuidador ou ndo percebam a importancia do autocuidado.

Trouxe estresse, coluna, joelho, bracos... Tudo inchado, agora ele
até levanta, mas antes era tudo comigo. Agora s6 forcando, as
pernas doem muito. Estou doente por causa dele. (JBT).

N&o me sinto cansada, mas estressada. A pergunta das pessoas,
minha irmad acha que é facil, como? Fiquei no Sarah cuidando e
aprendendo durante um més. Para isso, tirei férias e tudo me ligavam
perguntando, quando eles préprios poderiam resolver. Ndo é
estresse... O pessoal ndo entende... Tem muita coisa que minha irma
poderia resolver, mas ela pergunta para mim. (JS).

Cuidar de um idoso com dependéncia traz sobrecarga de ordem fisica,
emocional e social para o cuidador familiar, cuja saude vai-se deteriorando com a
exposicao continuada a essas condicdes relativas ao ato de cuidar, de onde se
conclui que o cuidador familiar, principal agente de producdo de cuidados e
protecdo, também precisa de cuidados. (VIEIRA; FIALHO, 2010)
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Independente de haver divisdo de tarefas com outros elementos da familia,
os cuidadores relatam a dificuldade e o cansaco fisico gerado a partir do cuidado
continuo nas 24 horas diarias. O cuidar do familiar ndo se restringe a ter cuidados de
saude, mas também as atividades domeésticas. (MACHADO; JORGE; FREITAS,
2009) Como se V€ nas narrativas a seguir:

Mais de 12 horas por dia, ele mora comigo e depende de mim para
tudo. (MJJ).

O dia todo, me aposentei em funcdo disso, desde a farmécia,
fisioterapia, médico [...] (FBP).

24 horas, dia e noite. Até meia noite vejo se ele quer alguma coisa,
se a fralda dele esta suja, ontem mesmo meia noite dei a ele um
copo de agua. (JBT).

A sobrecarga de trabalho doméstico atinge as mulheres independentemente
da posicdo que ocupam na familia: chefes, conjuges, filhas, pensionistas ou
agregadas, elas trabalham nos “afazeres domésticos”. Essa desigualdade de género
na partilha das tarefas domésticas independe também de uma condi¢éo de atividade
ou ocupacdo de homens e mulheres. Ativos ou inativos, empregados ou
desempregados, eles trabalham bem menos do que as mulheres na mesma
situacdo, revelando que a partilha desigual das atividades nao decorre da
disponibilidade de tempo, mas da reproducéo de valores ligados ao patriarcado, 0s
quais sobrevivem as intensas mudancas observadas ao longo do século XX,
particularmente na sua segunda metade. Por outro lado, o crescimento da taxa de
sobrevivéncia dos idosos também se traduz em maiores demandas de cuidados,
pois, embora a parcela saudavel dessa faixa etéria esteja sendo obrigada a assumir
funcdes de cuidadores e provedores, amplia-se o contingente dos mais idosos que,
em varios graus, demandam assisténcia. (BORGES, 2007, p. 198) A narrativa a

seguir ilustra a vulnerabilidade do cuidador:

SO eu seguro esta barra, e ele esta insuportavel... Vou cair fora... Ele
ja era chato e piorou 100%... Se nao eu que vou dar o AVC. Eu tenho
hipertenséo, ninguém olha para mim. Ele ndo pode se estressar, diz
a assistente social. Mas eu posso?! Disse a ela esta muito dificil, e
ela me diz, tem que aguentar... Que eu tenho que ter paciéncia.
(ACSS).
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Corrobora com esta condicdo em que o cuidador familiar se encontra a

dissertacdo de Mendes (1995) intitulada: “Cuidadores: herois anbénimos do cotidiano’
(MENDES, 1995), que trata da invisibilidade do cuidador.

Abri méo de tudo, estou até sem calcinha, sem roupa, sair s6 com
tempo. E tudo corrido, tenho que cozinhar, lavar, passar, € tudo
comigo, sou eu para tudo. Sai correndo para comprar ndo da [...]
(JBP).

Cuidar de um adulto implica em ter condicionamento fisico capaz de dar
conta de tarefas pesadas como a locomog¢éao dos pacientes e outras tarefas do dia a
dia, além de exigir poder de recuperacao rapida para, por exemplo, uma noite mal
dormida. As condicfes bioldgicas e fisicas desse cuidador ndo sdo compativeis com

a estressante tarefa que ele tem de desempenhar. (MENDES, 1995)

A dificuldade que encontro é sO as vezes em relagdo ao peso, pois
fico sozinha. (STPJ).

Me cuido da maneira que eu posso, ndo tenho ido nem ao médico.
Cuido da minha higiene, mas médico ndo tenho ido, fazer meus
exames, ndo consigo ainda. Agora dentro de casa, passo meus
cremes, faco a minha higiene, tomo meu banho, € meu asseio.
(JBP).

A narrativa acima, em especial, traz uma reflexdo acerca da sobrecarga do
cuidado ndo dividido com outros membros da familia ou da comunidade. O Gnico ato
de cuidado que ela consegue fazer por si propria diz respeito a higiene. O
autocuidado é uma tarefa tdo bésica que deveria ser inerente a qualquer ser
humano. Segundo Brito e Rabinovich (2008), essa sobrecarga de trabalho é maior
em familias que tém em comum uma pobre rede de suporte. Caracteristica presente
em 80% (n=12) das familias entrevistadas, o que traz maiores dificuldades para o

autocuidado.

Nessa perspectiva, € relevante a adocdo de estratégias planejadas de
integracdo de tais mulheres em programas destinados ao cuidador e a familia a fim
de que evoluam na percepc¢ao da importancia do cuidado de si e do outro. N&o se
pode mais admitir que os centros de reabilitacdo estejam focados apenas no doente,

em vista de que o foco preventivo prevalece na perspectiva da salude em seu



77

conceito ampliado (SUS, Lei n° 8.080/90). Urge a adocao de medidas educativas
para esta parcela da populacdo. Além disso, nesses casos, em que ha
transformacdo do cotidiano familiar, recomenda-se a prescricdo de atividades
voltadas a cuidadora familiar que viabilizem otimizar o tempo em compatibilidade
com as atividades do paciente, dando outro rumo a historias plenas de obrigacdo e
sacrificio. Na perspectiva em que a cuidadora sinta-se prestigiada, o enredo dessas
historias pode ser diferente, inclusive no que tange ao seu desfecho, que,
normalmente, é o de cuidadoras cansadas e doentes. Segundo Brito e Rabinovich
(2008), na escala de prioridades, a saude do cuidador fica em segundo plano e,
dessa forma, a sobrecarga fisica de cuidados, aliada ao estresse emocional
repetido, pode prejudica-la e predispor o cuidador a doenca e a dependéncia. Como

pode ser visto no resumo da histéria de STBJ:

A cuidadora tem 31 anos, € casada e tem um filho de oito anos. Antes da
avo ter o AVE, ela trabalhava como recepcionista. Na atualidade, esta sem trabalho
e dedica-se ao cuidado da avé desde 6.30h da manha, quando chega no domicilio
da avo, até as 21h, quando vai embora. Ou seja, dedica-se, integralmente, ao
trabalho de cuidadora familiar. Sdo mais de 12 horas de dedicacdo ao cuidado.
STBJ nédo divide com ninguém essa funcéo, a ndo ser com o irmao quando este nao
esta trabalhando durante o dia. Mas, segundo ela, a avo reclama e diz que sé gosta
guando é ela que a coloca na cama para dormir- talvez isso se deva ao fato da avo
de S. ser uma senhora de 79 anos e ter vergonha de ser cuidada por um homem,
fruto da educacdo e costume da sua época. O pai dela ja é falecido e era o Unico
filho de dona. L. Cabe aqui pensar se ndo é esse 0 motivo que a leva a cuidar da
avo. Além desse cuidado diario e solitario, € ela que faz todas as tarefas domésticas
e 0 acompanhamento das licbes de casa do seu Unico filho. Segundo STBJ, tem
dias que ndo aguenta fazer nada em casa de tdo cansada. Relata insbnia, muito
cansaco, dor, e divide essa queixa com a avé. Segundo ela, o marido ndo reclama
dessa nova rotina de sua vida, mas afirma que houve uma grande mudanca na vida

familiar.

6.3 TRANSFORMACAO DO COTIDIANO FAMILIAR DA MULHER CUIDADORA: A
SOLIDAO
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O cuidado caracteriza-se por muitas variantes. Nessa pesquisa, ele foi
associado a termos diversos, dentre eles: soliddo, sobrecarga, isolamento, perda da
liberdade e autonomia, auséncia de redes, e, principalmente pelo fato de ser
ininterrupto, constante e continuo. Nas quinze mulheres entrevistadas, em todos 0s
discursos, a palavra solidéo foi citada pelo menos uma vez. Além disso, em todas as
entrevistas, em alguma resposta, elas disseram que, por conta do cuidado, deixaram
de realizar algo que para elas era importante, especialmente o trabalho privado
remunerado. No entanto, o cuidado no contexto familiar representa a realizacao de
um trabalho marcado pela invisibilidade e pela soliddo que trazem como principal
repercussao, uma sensacao de sobrecarga fisica.

Além de nao dividir essa tarefa com mais ninguém (80%, n= 12), o nivel de
sobrecarga fisica e emocional inerente & atuacdo como cuidadora exclusiva sera
maior quanto mais fisicamente dependente for o familiar acometido por AVE,
(BOCCHI, 2004), especialmente no que diz respeito ao transporte e deambulacéo.
(BRITO; RABINOVICH, 2008) A presente pesquisa nao teve a pretensao de avaliar
sobrecarga através de escalas que comparem o nivel de sobrecarga com o nivel
dependéncia fisica do paciente, como em alguns estudos. Mas, mesmo assim, ficou
claro nas falas das cuidadoras que o nivel de cuidado € exaustivo, mesmo quando
0S pacientes sdo parcialmente independentes. Graus severos de incapacidade
motora, especialmente cognitiva, irdo exigir da familia um maior ajustamento e
redistribuicdo dos papéis e responsabilidades. A complexidade da assisténcia e dos
cuidados a serem prestados ao paciente tanto no hospital quanto na sua residéncia
varia de acordo com o0s sintomas e a incapacidade residual, trazendo importantes

implicacdes para o paciente e para a familia. (BRITO, 2005, p. 29)

Outros estudos nacionais, como o de Hora e Souza (2005), ainda colocam
gue segundo os cuidadores, as mudancas geradas por alteraces comportamentais,
emocionais, sociais e cognitivas foram tidas como mais negativas do que o0s
disturbios decorrentes da incapacidade fisica. O impacto negativo na vida do
cuidador esta associado a uma série de fenbmenos que envolvem sobrecarga de
atividades, suporte social insuficiente, dificuldade do paciente em realizar tarefas
simples, mas, sobretudo, ao excesso de trabalho, como evidenciam as falas a

seqguir:
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Banho, alimentagéo (todas), escovar os dentes, trocar as fraldas. Ele
sé vai para cadeiras de rodas quando sai, sentar mesmo sé na cama
hospitalar. Ja pensou, um homem desse colocar para sentar [...]
(JBT).

Eu coloco ela para fazer. No inicio ela ndo conseguia fazer nada, ai a
medida que eu observei, eu deixo ela fazer as coisas sozinha. O
banho... Com a minha orientagdo. S6 precisa de mim para pentear o
cabelo, calcar o sapato... 0 desodorante, mas o remédio eu dou. Ela
tomou demais uma época, entdo dou na mao, para ndo trocar o
horéario. (JJ).

Todos, mas agora ela estd mais independente. Mas eu presto
atencao, estou sempre junto. Ela veste as roupas, faz as coisas [...]
(TS).

Além disso, parece que o cuidado € um lugar solitario sem divisdo de tarefas,
embora Sarti (2008) descreva e ressalte que, nas familias pobres, sua configuracéo
€ em rede, contrariando a ideia corrente de que a familia constitui-se em um nucleo.
Assim, a autora desfaz a confusdo entre familia e unidade doméstica, a casa, cuja
definicdo traz maior precisdo para o entendimento das acdes com familias, uma vez
que leva a desconsiderar a rede de relacdes na qual se move 0s sujeitos e que
prové os recursos materiais e afetivos com base nas pessoas com quem podem
contar. Nesse estudo, em 80% (n=12) dos casos, a unidade familiar foi considerada
extensa, mas, mesmo assim, houve dificuldade no ajuste familiar a essa nova
realidade. As entrevistadas ndo comentam de tarefas com vizinhos, amigos e

parentes.

N&o, eu sozinha. Dificil encontrar alguém. Dificil dividir. Agora, se eu
morrer, alguém vai ter que ficar, alguém vai querer ficar. Digo a ele
todo dia, reze para eu néo ficar doente. (JBP).

N&o, porque é assim, ta na sua casa né? Vocé sabe, pronto! Eu
estava conversando com minha irma que ndo é filha dela, e ela me
diz que ndo pode se doar tanto assim, ndo pode dar o maximo, mas
nao consigo, ndo sei fazer assim mais ou menos [...] (3J).

Os meus irmaos nao me ajudam, sé6 uma neta dela que me ajudava
de vez em quando, mas agora brigou comigo, acho que é para néo
ajudar a cuidar. S6 dava banho, ou uma comida que eu pedia, mas
nunca mais apareceu. Mas eu entendi, ela ndo quer mais ajudar a
cuidar. (MJJ).

O ato de cuidar de uma pessoa dependente é complexo. O cuidador familiar,

como prestadores diretos, devem ser preparados para esse fim. Isso se torna
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essencial quando se trata de alguém acometido por AVE, pois as incapacidades que
podem surgir trazem mudancas afetivas e instrumentais em um tempo muito curto,
exigindo da familia uma adaptacdo rapida. Além disso, o periodo de reabilitacdo
pode ser muito longo (VIEIRA; FIALHO, 2010).

Do meu trabalho e da minha casa, pois passo o dia inteiro na casa
da minha avé. (STBJ).

Mudou tudo. O marido reclama, os filhos reclamam, ndo saio mais
[...] (MJJ).

Abri méo do meu trabalho e da minha vida. (FBP).

Assumir sozinho o cuidado de um familiar ndo é tarefa facil, pois, além dos
cuidadores lidarem com uma diversidade de sentimentos, eles veem-se obrigados a
agregar novas atividades a sua rotina de vida. (VIEIRA; FIALHO, 2010) A existéncia
de uma rede social de apoio capacita a familia a cumprir seu papel de provedora de
cuidados de individuo doente na medida em que minimiza o estresse e fortalece sua
autoestima (BRITO; RABINOVICH, 2008)

Uma vez que o cuidado é atribuido aquela mulher, ndo ha como reverter ou
dividi-lo com outrem. Isso o torna oneroso, pois a mulher, por exceléncia, ainda é
considerada a principal responsavel pelo cuidado, e, na construcdo da nova
organizacdo familiar, a maior énfase ainda é dada na questdo de género. Vale
destacar que a caréncia afetiva do paciente, ou até mesmo a auséncia de cuidador
(es), pode estar relacionada ao fato de uma dessas partes nunca ter estabelecido
vinculos ou ter tido relacionamentos ou vinculos desfeitos por situacdes
desagradaveis ou disruptivas. (MOREIRA; CALDAS, 2007) Estudos em que ha a
participacdo masculina estdo mais relacionados a ajuda financeira ou transporte do
paciente cronico ao servico de saude, ou ainda a parte de pagamentos, tendo, nessa
participacdo, um lugar secundario. Mas observa-se que, nas poucas vezes em que 0
filho, marido, ou outros cuidadores assumem o cuidado, o empenho por parte deles
€ enorme, desfazendo-se do preconceito de que os homens sédo incapazes de
cuidar. (VIEIRA; FIALHO, 2010; FONSECA, PENNA, 2007).

O homem também pode fazer isso, mas nem todos fazem, a mulher
€ mais afetuosa e mais dedicada. A mulher larga tudo para cuidar
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deles, eles ndo, basta um futebol. Se fosse o contrario... Como seria?
Parei de trabalhar para cuidar dele. A natureza do homem nao é tdo
apegada quanto a de nds mulheres. (FMS).

Mulher é sempre mulher... Mulher tem mais jeito... Mas em questao
de ser humano... Mas ao contrario, ele nao iria me deixar, ele
cuidaria de mim... agora sim... Por onde eu vejo, eu procuro ajudar.
Eu vejo pessoas do meu nivel, mas que ndo podem dar aquilo que
eu dou. Eu acompanho, discuto as altas, pergunto, falo. Ele j4 € mais
calado, mas, mesmo assim, ndo me abandonaria. (FBP).

Eu acho que no caso dela &, tem a parte do banho, na parte
higiénica, tem que depilar [...] (EFD).

Outro fator que nos chama a atencdo € o fato da mulher excluir os filhos do
processo. A maternidade é um lugar de poder, em que a mulher afirma a sua
capacidade, representada pela frase “sé eu sei fazer”. Tal condicdo é subjacente a
sua dificuldade na divisédo de tarefas e cuidados, como se evidencia nas frases a

seqguir:

[...] As filhas tém a vida delas [...] (ACSS).

Tem uma senhora que mora comigo que eventualmente ajuda. Os
filhos quando chegam, ajudam; mas ndo tem a obrigacéo do cuidado.
(FBP).

As familias mais vulneraveis ao desenvolvimento de crises sdo aquelas
cujos membros vivem consideravelmente distantes uns dos outros, as que tém
poucos recursos financeiros e com histérias de relacdes turbulentas. (BRITO;
RABINOVICH, 2008) A historia de MJJ ilustra rupturas vivenciadas em tal contexto:

A cuidadora, MJJ, é filha da Senhora C que tem 76 anos. MJJ nao trabalha
e reside com dois filhos (23 e 21 anos) e seu marido do segundo casamento (uniao
estavel). Segundo ela, ndo tinha quem cuidasse da mae. Dona C morava em Feira
de Santana quando aconteceu o AVE. Ela possuia quatro irmédos e mais uma irma.
Essa é uma familia considerada extensa, mas no discurso de MJJ, ndo ha diviséo de
tarefas. Como a mée encontra-se na sua casa, ela é tida como unica responsavel
pelo cuidado. Ela é clara quando diz que cada um poderia ajudar um pouco, se hao
durante a semana, pois todos trabalham, mas, no final de semana, poderiam pegar a
mae para passear ou passar um final de semana com eles. Mas isso ndo acontece,

de vez em quando, alguém chega, e ela pode sair um pouco. Mas nao é frequente.
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Ela fala muito da dificuldade de carregar e levantar a mae, além de colocar e tirar do
taxi. Nessa fala, verifica-se que a questédo do peso da paciente é a maior dificuldade

no cuidado.

6.4 TRANSFORMACOES DO COTIDIANO FAMILIAR DA MULHER CUIDADORA E
SUA RELACAO COM INFORMACAO EM SAUDE

As familias funcionam com dindmicas diferentes, por isso a forma com que
lidam em seus domicilios com a incapacidade ainda é algo a ser estudado. A
verdade € que se espera que cada profissional da saude exerca seu papel ajudando
o individuo acometido e sua familia a desenvolver melhor a sua cidadania. O
enfretamento de uma doenca crbnica pelos familiares e pelo proprio paciente traz a
tona sentimentos, como medo, ansiedade e finitude. Segundo Kovacs (2010, p. 15),
o0 medo é a resposta psicologica mais comum diante da morte. O medo de morrer é
universal e atinge todos os seres humanos, independente de sua idade, sexo, nivel

socioecondmico e credo religioso.

Gutierrez e Minayo (2010) fazem uma observacao atenta e criteriosa a esse
respeito indicando que o cuidado coloca-se em dois contextos distintos, porém inter-
relacionados: a rede oficial, incorporando o saber biomédico-cientifico e as
tecnologias terapéuticas modernas. A rede informal, que conta com a familia como
seu principal personagem, ndo tem tanto prestigio. No entanto é na familia que se
produzem cuidados essenciais em saude. Esses sdo desde interacbes afetivas
necessarias ao pleno desenvolvimento da saude mental e da personalidade madura
de seus membros, passa pelo aprendizado de higiene e da cultura alimentar e
atingem o nivel de adesdo aos tratamentos prescritos pelos servicos (medicacgéao,
dietas e atividades preventivas). Essa complementaridade da-se através de acdes
concretas no cotidiano das familias, o que permite o reconhecimento das doencas, a
busca em tempo habil o atendimento médico, o incentivo para o autocuidado e, n&o

menos importante, o apoio emaocional.
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Espera-se que fisioterapeutas e enfermeiros, em especial, orientem o0s
cuidados bésicos enquanto o assistente social ajude a familia a se organizar e a
procurar locais de atendimento, beneficios e outras informacdes que julgue
necessarias aquela familia. Ao médico cabe explicar, na linguagem do paciente, o
diagndstico e o progndstico da doenca. Ja a nutricionista € responsavel por avaliar o
impacto da alimentacdo para a patologia e o que podera acontecer caso nao haja
modificacdo do estilo alimentar desse individuo e da sua familia. Nesse quadro, a
atuacao de outros profissionais em carater interdisciplinar faz-se necessario. Espera-
se ainda que o poder publico promova a formacao de cidadaos capazes de avaliar a
atuacdo dos profissionais de saude frente a patologias e aos procedimentos

realizados com os doentes.

No caso do AVE, a dimenséao temporal sobressai de modo peculiar, sendo o
momento da alta aquele em que a atuacdo conjunta dos profissionais acima
referidos precisa ser altamente eficiente. No cotidiano dos hospitais, esse momento,
muitas vezes, ndo é preparado de acordo com o impacto que tera para o futuro do
paciente e da familia. Ele pode ser permeado pela ambiguidade propiciada por
objetivos diversos e que até mesmo ultrapassam o dominio da atuacdo profissional.
Algumas demandas ensejam a rapida liberacdo do paciente de forma a poder ir logo
para casa, jA que o ambiente hospitalar é por demais artificial e por vezes
assustador. Outras demandas surgem da prépria familia que ndo se sente capaz de
levar o paciente, pois € no ambiente hospitalar onde ele encontra amplo suporte
terapéutico. Kévacs (2010, p. 39) comenta que o local de morte é transferido do lar
para o hospital. Tudo isso torna dificil suportar a proximidade com a doenca. No
século XX, a maioria das pessoas ndao vé os parentes morrerem. O hospital &
conveniente, pois esconde a repugnancia e os aspectos soérdidos ligados a doenca.
A familia também fica afastada para ndo incomodar o siléncio dos hospitais. Dessa
forma, ndo atrapalha o trabalho dos médicos e néo torna visivel a presenca da morte
por meio das lamentacbes, choros ou questionamentos. Como se percebe nas

narrativas a seguir:

Ela estava no Hospital Geral Roberto Santos, mas ndo me senti
preparada e nao tive nenhuma explicacdo. A ndo ser que com oito
dias do AVC a familia ja tinha condi¢des de cuidar, foi isso que ouvi.
T& na hora de ir para casa, a familia ja pode cuidar. (JS).
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Ele ficou com 8 dias no Hospital Geral do Estado e o resto no
Hospital Espanhol. Senti sim, pedi a Deus a data da alta hospitalar,
pois, em casa, vocé descansa mais do que no hospital” (MR).

O médico disse que ela iria ficar assim, sem andar. Preparada nao,
guem se prepara para isso? (MJJ).

Brito e Rabinovich (2008) colocam que a familia precisa de interacdo no
tratamento do paciente, habilidade para executar as tarefas e recursos humanos.
Ainda que despreparada para essa pratica, a familia tera que se organizar e
desenvolver estratégias, redefinir as relagdes entre os sexos e negociar a divisdo de
tarefas reestruturando os papéis dos membros existentes. O que parece, muitas
vezes, no entanto, € que a familia ndo compreende o processo da doenca, da alta, e

as suas consequéncias traduzidas na rotina repetida do cuidar, como se Vé:

Disseram que tinha que procurar uma fisioterapia e um clinico por
conta da pressdo. Procurei em varios lugares e achei o IBR, mas
jamos fazer um esforco e pagar particular. Demorou muito, mas
consegui, foi quase um més tentando. (NOS).

No hospital, explicaram que ele poderia ter outro AVC, como teve, e
gue, a qualquer tempo, poderia ter outro. Hoje mesmo esqueci de dar
0 AAS. (JBT).

LA em Gandu ndo fez nada, s6 deu remédio, ndo tenho nada,
nenhum relatério, ndo tenho nada, nada, nem uma receita. (JJ).

O que se percebe nas narrativas € a demanda por uma informacdo enquanto
dimenséo integrada a saude, pois, uma vez que a mesma nao € oferecida, néo é
completa ou se perde em algum momento da comunicacéo entre familia, paciente e
profissionais de salde gera-se uma série de consequéncias que retardam a

aguisicao de habilidades essenciais na promocao da qualidade de vida.

Em muitos casos, a problematica agrava-se frente a baixa escolaridade do
cuidador ou do paciente. Nesse estudo, a baixa escolaridade refere-se,
respectivamente, a 46,7% (n=7) e em 60% (n=9) dos participantes. Em resposta as
trés perguntas referentes a informacao dos profissionais e servico de saude, a maior
parte das participantes trataram da falta de informagé&o [(11. Vocé sabia o que era o
AVE? Houve explicacbes sobre a doenca do paciente, durante a internacdo, ou no
momento da alta?; 12. Explicaram sobre o que aconteceria com 0 paciente apés a
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alta hospitalar; e, por fim, 13. Explicaram sobre quais profissionais procurar? Onde
encontrar ajuda para tratar, reabilitar o paciente?)] o que nos leva a pensar sobre a
necessidade de rever as praticas realizadas pelos profissionais de saude. Se a
cuidadora familiar ficara mais tempo com o paciente e realizard os cuidados
necessarios para seu reestabelecimento, cabe-nos pensar nas informagfes de que

necessita.

Em apenas um caso, a cuidadora revelou ter sido orientada em relacédo a
doenga, servicos de saude e objetivo de tratamento, atribuindo resposta positiva
para todo o bloco de questionamentos acerca de informagfes em saude. Cabe
retratar que essa cuidadora possui, em termos de renda, mais de 10 salarios
minimos e tanto ela quanto seu esposo tem o terceiro grau completo. Além disso, 0
paciente possui plano de saude e foi atendido em um Hospital da rede particular de
Salvador. O que nos faz pensar que talvez o nivel de conhecimento da cuidadora
seja elevado, o hospital tenha um publico diferenciado e a equipe de profissionais
possa ter sido habilitada para orientacdes sobre a doenca, a alta hospitalar e o
cuidado. Tendo que se levar em consideracdo o mundo do trabalho atual, com uma
alta competitividade e grandes exigéncias por parte do empregador. Por outro lado é
nesse nicho que os profissionais ampliam suas perspectivas de trabalho, tendo a
possibilidade de atender esses clientes em seus consultérios ou nos seus domicilios.
Fica um questionamento: serd a informacdo tendenciosa, com o profissional
preocupado em aumentar a sua renda mensal? Ou serd o servico de saude que
impde uma abordagem diferenciada ao atendimento deste cliente? Sendo apenas

uma resposta, fica apenas a possibilidade de reflexao:

Fui informada de tudo, sabia desde o inicio do que se tratava. Nao
permitia a alta, questionava tudo. Mas me informaram, tinha o
médico, o fisioterapeuta Daniel. [...] Ele disse, ndo desista dele,
coloque ele para andar [...] (FSS).

Alguns estudos sugerem suporte especifico a esses cuidadores, que pode
se caracterizar pelo estabelecimento de servicos de treinamento, aconselhamento e
assisténcia a saude do cuidador. (RODRIGUES; WATANABE; DERNTL, 2006)

Outros estudos “enfatizam” que a grande maioria dos cuidadores informais no pais
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ainda se encontra sem as informagfes e 0 suporte necessario de assisténcia ao
dependente, especialmente ao idoso. (MOREIRA; CALDAS, 2007)

N&o, eu que procurei, fui no Sarah, e cheguei até aqui. Até hoje
espero me chamar, mas nada ainda. (MJJ ).

SO encaminharam para fazer a fisioterapia e procurar o neuro.
N&o indicaram onde, nés que saimos procurando [...] (NPSF).

N&o, vi que era necessario e fui procurar. Assim cheguei no
IBR. (SBTJ).

Normalmente, durante a internacdo, os familiares ndo possuem recursos
suficientes para enfrentar problemas decorrentes na baixa qualidade do
atendimento. A crise na saulde publica torna-se concreta quando 0s sujeitos
desligam-se do contexto hospitalar e se deparam diariamente com as
consequéncias do AVE. E na recuperacio do paciente, quando o processo agudo da
lugar ao crénico, que a crise na saude fica mais evidente. (MENDES, 1995, p. 77) A

maioria dos pacientes e familiares ndo reconhece a sua situacao debilidade.

J4, uma vizinha minha tinha tido. O médico falou que ela precisaria
de acompanhamento de médico para sempre e que demoraria um
pouco para ter alta. Mas s6 falar em AVC, que sabia mais ou menos.
Ele disse também que ela demoraria na cadeira de rodas, talvez ndo
saisse mais [...] (MJJ).

N&do, o médico s6 falou que ela teve derrame por conta da pressao
alta e deveria cuidar para nao ter outro. Ela deveria tomar remédio
direitinho e nao se aborrecer. (NOS).

Sabia por conta do meu pai, nhos quatro primeiros AVC de meu pai,
em nenhum ele teve sequela. Ele morreu mesmo foi de infarto.
Agora, em relagéo aos profissionais, ndo. (SBPJ).

O cuidado ao paciente parece ser aprendido na pratica, na medida em que
os problemas vao aparecendo ou de forma intuitiva, com o repeticdo das atividades.
Em algumas narrativas, percebe-se o medo de alguns cuidadores em deambular ou

transferir um paciente:

Sim, para sair com ele é dificil, moro numa escadaria, fico com medo
de cair com ele. Moro em Cosme de Farias. (ACSS).
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Porque o peso é dificil, arribar, tirar e colocar no taxi, é muito
trabalho, a dificuldade maior é o peso. (MJJ).

Banho, a roupa, coloco ela proxima e o andar fica pesado. Fico perto
dela para néo cair. (JS).

O relato abaixo ilustra as consequiéncias do desencontro entre a atitude do
profissional e o conhecimento leigo. EFD € mée de N. que tem apenas 24 anos. Ela
teve um AVE em decorréncia de um lldpus. A historia dessa mae é bastante
interessante, pois, como muitas outras, ela intuiu que a filha deveria estar tendo um
AVE. O problema é que ao chegar ao hospital, o médico verificou que a presséo
estava normal assim como a glicemia e dispensou a paciente. A mée insistiu sobre o
quadro da filha, mas, mesmo assim, o0 médico a mandou embora. Constata-se o
contraste entre o saber popular e o poder médico que, nesse caso, concretizou-se
na conduta durante o atendimento da paciente sem consideracdo dos sintomas
caracteristicos do AVE e relatados pela mde acompanhante, como adormecimento,
desvio de comissura labial, etc. Hoje a mae é sua principal cuidadora. Certamente,
mediante atendimento mais adequado, a paciente estaria em outras condicfes de
saude, assim como o poder publico seria dispensado de arcar com esse 6nus, e a
mae cuidadora ndo teria seu cotidiano tdo transformado pelo ingresso no sistema de
dedicacdo exclusiva a filha. A entrevista a seguir demonstra o conhecimento da
mae, frente a uma patologia desconhecida até entdo, construido a partir do saber

popular:

Quando ela me disse que estava com o corpo dormente e com a
boca torta, desconfiei. Ai eu levei ao médico, contei ao médico os
sintomas, e ele me disse que nao era nada, que era normal. Mediu o
acucar dela, a pressao e disse que estava normal. Se ele nédo tivesse
atendido, mas me encaminhado para o lugar certo, 0 médico certo,
ela ndo teria tido outro AVC. Ela ndo pioraria tanto. Tinha levado ela
para o hospital do suburbio. Isso podia ndo ter acontecido. (EFD).

Esse depoimento certamente é um de muitos anbnimos que atestam um
sistema de saude a funcionar como uma engrenagem inadequada. Sob essa
perspectiva, o Estado reduziria seus gastos com o sistema previdenciario frente a
um contexto de trabalho médico que dificulta acdes pautadas na integralidade,
humanizagéo e equidade. Os resultados do estudo alertam a familia, o Estado e o

sistema de saude, inclusive a classe de profissionais interdisciplinares que lidam
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com diversos niveis da saude da populacdo (prevencao, promocao, intervencao e
reabilitacdo), especialmente com as classes mais empobrecidas, de que o saber
popular precisa ser considerado. Espera-se que o leitor, possivelmente, profissional
da area de saude, sensibilize-se para rever sua pratica e refletir sobre seu dia a dia.
Assim, compreendera a importancia de se conversar e explicar sobre a patologia e

suas consequéncias em cada dinamica familiar.

6.5 TRANSFORMACOES DO COTIDIANO FAMILIAR DA MULHER CUIDADORA E
POLITICAS PUBLICAS

Com o envelhecimento populacional crescente e a inexisténcia de politicas
relacionadas a doengas crbnicas, em especial o AVE, inclusive de carater
preventivo, o presente trabalho reconhece a caréncia de elaboracdo conceitual,
programatica e politica no ambito de uma politica nacional de saude. As que mais se
aproximam desse quadro sdo a Politica Nacional do Idoso (1994) e a Politica
Nacional da Saude do ldoso (1999), que preveem uma assisténcia pautada na
premissa bésica da permanéncia do idoso na comunidade, no seu domicilio, de
forma autbnoma pelo maior tempo possivel. Dessa forma, a familia e a assisténcia
primaria sdo os pilares desse cuidado sendo que a familia é a figura em que se
concentra toda a assisténcia informal. Além dessas politicas, muito se avangou em
termos de leis e medidas na tentativa de proteger a pessoa idosa contra a
discriminacéo e violéncia. O Estatuto do Idoso € um desses exemplos de medida
legal. Desde a década de noventa, observa-se que a familia vem recebendo maior
atencao nas formulag@es das politicas sociais, no entanto, quase sempre, o discurso
que fundamenta essas politicas parte da perspectiva da acdo solidaria de uma
familia idealizada que ndo corresponde a necessaria protecdo social, para que, ao

ver-se protegida, possa proteger os seus membros. (GUTIERREZ; MINAYO, 2010)

Os cuidados com a saude no Brasil sdo, em certa medida, realizados de
maneira individual e pautados na dimensao curativa, caracterizando-se pela
fragmentacdo nas especialidades profissionais, gerando a necessidade de uma

reorganizacdo dos servicos de salde para que esses profissionais adotem
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estratégias de apoio as familias. Se, na prética, as familias séo as responsaveis pelo
cuidar de pacientes cronicos e suas necessidades, ndo ha de fato um sistema de
apoio as familias e de definicdo de responsabilidades das instancias de cuidados
formais e informais. (MOREIRA; CALDAS, 2007) Parece ja haver tentativas, mesmo
que pontuais, com a implantacdo no ambito publico e privado de programas a serem
desenvolvidos com os cuidadores. (RODRIGUES; WATANABE; DERNTL, 2006)

Trabalhar em familia ndo se constitui em tarefa facil e exige analise acurada
do contexto socioecondmico e cultural no qual a mesma se insere, analisando suas
representacbes perante a sociedade, conhecendo sua realidade de forma a
desvendar o entendimento da familia para que o conhecimento se aproxime a
pratica, de forma a superar limites e possibilidades para a concretizacdo das
propostas adequadas. (MOREIRA; CALDAS, 2007)

A doenca aparece como uma ameaca a integridade da familia, mas em
muitos casos a presenca do Estado numa situacdo de doenca crdnica conduziria a
uma atuacao mais eficaz. Nos relatos abaixo, percebe-se que nem todos tém acesso

aos beneficios previdenciarios:

S6 bolsa familia. (ACSS).
S6 o beneficio do INSS, mas ele ainda ndo aposentou. (JS).

N&o, a gente ajuda e tem a aposentadoria. (SSJ).

Além do beneficio ndo ser suficiente, o cuidador principal, em muitos casos,
ainda tem que parar de trabalhar. O que significa dizer que aumentam as despesas
e diminui a receita. O impacto econémico na familia € muito grande, especialmente
nos casos em que o individuo encontra-se em idade produtiva, ou € o principal
provedor financeiro da familia. Além disso, muitas familias trabalham, mas se
ajudam mutuamente durante o aparecimento de uma doenca. Dessa forma, o
“‘desarranjo” ndo acontece apenas na familia de origem, mas também nas que a
cercam. Nos casos em que cuidadora e paciente encontram-se na mesma faixa
etaria (meia idade), isso se torna um complicador, como se evidencia nas falas

abaixo:
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Abri mdo do trabalho, meu neto que eu tomava conta, agora minha
filha achou alguém pra cuidar dele. Ficou bem apertado para ela,
bem estreito na parte financeira dela. Eu tomava conta dele, mas
agora nao posso mais. O bom é que moro perto e posso olhar de vez
em quando. (EFD).

N&o saio, deixei de ganhar meu dinheirinho, n&o fui para a praia com
minhas filhas... Sou eu para tudo. S6 quando preciso mesmo, ndo
tem jeito, arranjo alguém para ficar com ele. As filhas tém a vida
delas. S6 quando preciso resolver algo na rua, pois o0 médico disse
gue ele ndo pode ficar s6 de jeito nenhum... E eu ndo deixo. (ACSS).

Em classes sociais mais elevadas, um dos aspectos de maior
vulnerabilidade do cotidiano familiar € a privacidade. Segundo Ferrari (2011), as
pessoas que tendem a dar um a auxilio acabam por invadir fronteiras que antes

delimitavam a vida. O habitus define para esses sujeitos 0 espaco da intimidade

como um lugar de distingao.

Com a centralizacao dos servicos de saude especializados em reabilitacao,
0 servi¢o publico ndo da conta de tantas necessidades que envolvem este processo
complexo, motivando a familia a buscar no setor privado, profissionais que possam ir
até o seu domicilio. Eles sédo, muitas vezes, auxiliares ou técnicos de enfermagem,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, entre outros. Na presente pesquisa, 33,3%
(n=5) dos casos as cuidadoras relataram muita dificuldade em encontrar
atendimento pelo SUS com cardiologistas, neurologistas e reumatologistas (no caso
de ldpus associado ao AVE). Nas respostas sobre custos com profissionais de
saude, das cinco participantes, a consulta variou entre R$ 250,00 e R$ 350,00, o
gue representa um custo muito elevado para a familia que precisara desse
acompanhamento por tempo indeterminado. Outro profissional muito citado foi o
fisioterapeuta. Em 20% (n=3) eles realizavam fisioterapia no domicilio. Destes, uma
paciente ainda faz e afirma gastar R$ 360,00 reais mensais (combinado
informalmente com profissional da rede de amizades da familia). Além desses
profissionais, ainda foi citada a contratacdo de uma cuidadora para ajudar no
cuidado inicial, pois um dos pacientes saiu do hospital com escara. Em outro caso,
foi necessario recorrer a um técnico de enfermagem, que segundo a cuidadora,
tornou-se responsavel por fazer massagem duas vezes por semana em casa. E, por
fim, duas pacientes que se deslocavam para um acupunturista (R$ 40,00 a sesséo

combinado informalmente com profissional da rede de amizades da familia) e para a
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hidroginastica (R$180,00 reais referentes a 10 sessfes). Vale ressaltar que, em
todos os casos estudados, os servicos acessados pelos pacientes nao séo
considerados “de ponta” e, muitas vezes, ndo sao os recomendados a um quadro de
saude tdo especifico. O que pode perceber-se € que essa faixa da populacéo
precisa ser mais assistida, visto que a necessidade de atendimento por uma equipe
multiprofissional faz-se necesséria visando a suprir a demanda global do paciente.

A analise indica a insuficiéncia do dado frente a complexidade da questéo.
Ndo se esgotam os questionamentos que envolvem a triade cuidadora, familia e
cuidado. Muito pelo contrario, os dados empiricos suscitam novas possibilidades
acerca deste objeto de estudo. A influéncia da familia em mudanca, a doenca
cronica e a necessidade do cuidado continuo gera a necessidade de estudos ao
longo do desenvolvimento dos sujeitos envolvidos em suas belas histérias de vida.
N&o obstante, sabe-se que o aspecto da doenca e a ruptura de infinitos aspectos
provocados na familia, sociedade e Estado esta presente em todo o trabalho de
forma direta e indireta, na medida em que envolve a relacdo entre a pessoa, 0S seus
multiplos papéis e atividades realizadas em todos os contextos do qual faz parte, ao
longo do tempo. Observa-se que as categorias descritas estdo interligadas e foram
apresentadas de modo distinto para fins de compreensao.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa analisou o cuidar como elemento fundamental das
transformacdes do cotidiano feminino de acompanhamento do paciente portador de
doenca cronica integrante de um programa de reabilitacdo. Originalmente voltado
para identificar e descrever o impacto das rupturas geradas pelas sequelas do AVE
sobre as relacdes familiares, o estudo proporcionou um olhar ampliado para captar a
demanda da familia em relacdo aos diversos niveis e atores da sociedade. A partir
desse ponto, evidencia-se a necessidade de um novo olhar para as politicas
publicas e estratégias que auxiliem a mulher cuidadora. O estudo fomentou ainda a
reflexdo acerca da equipe multiprofissional envolvida nesse processo a fim de que
contribua para sensibilizar os profissionais quanto a perspectiva do cuidador acerca

da doenca cronica.

A andlise indica a insuficiéncia do dado frente a complexidade da questéao.
N&o se esgotam 0s questionamentos que envolvem a triade: cuidadora, familia e
cuidado. Muito pelo contrario, os dados empiricos suscitam novas possibilidades
acerca desse objeto de estudo. A influéncia da familia em mudanca, a doenca
cronica e a necessidade do cuidado continuo gera a necessidade de estudos ao
longo do desenvolvimento dos sujeitos envolvidos em suas belas histérias de vida.
N&o obstante, sabe-se que o0 aspecto da doenca e a ruptura de infinitos aspectos
provocados na familia, sociedade e Estado esta presente em todo o trabalho de
forma direta e indireta, na medida em que envolve a relagéo entre a pessoa, 0s seus
multiplos papéis e atividades realizadas em todos os contextos da qual faz parte ao
longo do tempo. Observa-se que as categorias descritas estdo interligadas e foram
apresentadas de modo distinto para fins de compreensao. Sendo assim, ha de se
discutir a necessidade de novas politicas sociais e de assegurar a implementacéo de
politicas publicas que garantam a oferta de servicos coletivos essenciais, como
creches, centros de acolhimento e internatos, escolas com periodos integrais, dentre
outros. Tais servicos sao indispensaveis para uma qualidade de vida digna para as
familias e, em especial, para as mulheres, assegurando-lhes o0s recursos
necessarios ao exercicio pleno da cidadania — o que inclui condicbes minimas para
gue o sexo feminino possa, tanto quanto os homens se dedicar atividades de

formacéo e buscar melhor a sua insercdo no mercado de trabalho sem comprometer
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o direito ao seu tempo livre. A seguir, apresentaremos indicacbes para a agenda
cientifica, social e politica decorrente das analises empreendidas neste estudo.

Com relacdo ao papel feminino do cuidado, observa-se que muitas
alteragbes aconteceram nos ultimos tempos. A reforma ndo declarada do Estado
neoliberal compromete a qualidade de vida das familias, pois, com a elevacdo da
participacdo feminina na producéo, a oferta de cuidados no ambito doméstico tem
como pressuposto o comprometimento do tempo livre das mulheres. O néo
reconhecimento do papel da mulher cuidadora na esfera social escamoteia a leitura
desse cuidar, naturalizando-o como uma atividade de dominio doméstico, conhecida
e realizavel pelos membros familiares. Em decorréncia disso, o impacto social e
econdbmico desse cuidar fica igualmente obscurecido. Por outro lado, as demandas
decorrentes das pesquisas sobre os processos familiares tém enfatizado a
importancia de papéis flexiveis para promover o crescimento da familia,
comprovando-se que as familias funcionam melhor quando mostram menos

esteredtipos relacionados ao género.

Uma dimensédo fundamental do cuidado diz respeito ao planejamento
orcamentério. Nesta pesquisa, observou-se que tal planejamento ndo existe em face
das novas demandas do paciente e sua familia. Nas entrevistas, nenhuma cuidadora
sabia relatar os gastos que se tinham com o paciente. As perguntas versavam sobre
varios tipos de custos, como medicacdo, limpeza, servicos e profissionais de saude,
alimentacdo, transporte e outros. As respostas foram superficiais, sem nenhuma
base orcamentaria e, muito frequentemente, confirmavam que se gastava muito
mais que antes. Ndo havia dados quantitativos. Numa patologia que tem um forte
impacto financeiro, era esperado um maior controle nesses aspectos. Sendo varias
vezes citado pelas participantes, que mesmo as medicacbes que deveriam ser
disponibilizados pelos postos de saude, de forma gratuita, muitas vezes ndo eram

encontradas, sobrecarregando os familiares com mais esse gasto.

Estudos sobre conflitos interpessoais entre pacientes e cuidadores indicam
que atitudes eficazes podem ser introduzidas na educacao escolar, no trabalho e na
familia de forma a reduzir os conflitos. Essas investigacbes podem fornecer,

sobretudo, dados para estimular uma relacdo mais harmoniosa entre cuidadores e
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pacientes. Nesse sentido, politicas publicas que valorizem o papel da cuidadora na
vida do individuo doente e que o retirem da invisibilidade ajudariam na mediacao de
conflitos. Os dados revelam que o cuidado € cansativo para as dimensodes invisiveis
do atendimento domiciliar, que podem expressar-se em estratégias voltadas ao
atendimento de pacientes crénicos. Desse modo, hd uma vasta demanda no campo
investigativo da educagdo em saude, que inclui desde a prevencdo de fatores de

risco do AVE e suas consequéncias até as dimensdes menos evidentes do cuidado.

Foi verificado que apenas uma familia referiu ter sido orientada para o
cuidado ou sobre a doenca e suas sequelas - o que revela uma necessidade dos
profissionais da saude, especialmente os fisioterapeutas, de atuar com base na
escuta e no didlogo com os pacientes para que, apdés uma avaliacdo acurada e
minuciosa, possa fornecer orientacdes individuais ou em grupo (familia) no primeiro
contato e ao longo do tratamento. Com a medicalizacdo do saber em saude, sabe-se
gue o paciente hesita em questionar ou tirar dividas com o profissional de saude.
Por isso, a equipe de saude deve trabalhar com o intuito de esclarecer e fornecer
uma boa informacgéo, estabelecendo uma relacdo de empatia com os clientes, de
forma que a distancia inicial seja minimizada. Facilitando inclusive, a adesdo ao

tratamento.

A depender da patologia, o paciente pode ser estimulado a falar através de
atividades realizadas em grupo. Nela os profissionais habilitados poderdo analisar as
falas dos componentes e ajuda-los nas trocas de experiéncias. Essa pratica pode
melhorar a adesédo ao tratamento, tirar davidas sobre medicacao, trocar ideias sobre
custos de determinados equipamentos e servigcos e aproximar todos os envolvidos.
Outra forma de melhorar a comunicacédo entre a populacdo e a necessidade de
sensibilizacdo dos problemas de saude é a utilizacdo dos meios de comunicacao,
mobilizando a opinido publica sensibilizando-os quanto as necessidades dos

cuidados em saude, campanhas de vacinacédo, palestras nas comunidades, etc.

Na area de fisioterapia, apesar do numero de faculdades ter aumentando
bastante nas ultimas duas décadas, ainda ha uma grande dificuldade do acesso do
usuario aos servicos oferecidos por esse profissional. Esses dados, a0 mesmo

tempo em que demonstra um aumento na quantidade de profissionais na area, nédo
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justificam o atendimento restrito, principalmente nos centros de reabilitacdo, com
demanda reprimida, lista de pacientes com um tempo alto de espera, aguardando-se
meses por atendimento. Associado a esses aspectos, 0 usuario apresenta limitacao
fisica e dificuldade de deslocamento e de transporte adaptado para o acesso aos
servigcos de Fisioterapia, por falta de acessibilidade em diversos setores publicos
(transporte, comunicacédo, areas urbanas, espaco publicos e privados, etc). Grande
parte dos pacientes acometidos de doencas, como o AVE, ndo tem acesso aos
locais que séo oferecidos pelo SUS ou atencdo multiprofissional em reabilitacdo. A
distribuicdo espacial dos servigos de saude carece de uma maior descentralizagao
no que tange a populacdo acometida por AVE, sendo necesséario que 0s gestores
publicos detenham uma maior atencdo na avaliagdo dessa necessidade sem evitar
esforco em atender a essa populacédo. Além disso, sabe-se que a oferta de servicos
diminui a letalidade, reduz o tempo de tratamento e limita as extensfes das

sequelas.

Apesar de haver programas no municipio de Salvador, como Hiperdia
(Hipertensdo Arterial e Diabetes Mellitus de atencdo basica), unidades
especializadas, como a Unidade de Saude (US) Adriano Pondé, e o CEDEBA
(Centro de Diabetes e Endocrinologia da Bahia). Tais acbes ainda sao insuficientes,
pois ndo abrangem toda a populacdo e vém de um longo periodo de desatencédo a
saude. Do ponto de vista académico, ressalta-se a demanda por estudos/acdes
acerca do diagnéstico precoce e da prevaléncia da hipertenséo arterial sistémica
(HAS) e diabete mellitus (DM) conjugados com estratégias de prevencao associados
a novas politicas de satde. E importante também a descentralizacéo dos servicos

de saude e uma maior oferta de servicos multiprofissionais.

Em relacdo ao Estado, verifica-se que ha uma omissao em relacdo ao seu
papel referente as doencas crbnicas e suas consequéncias. A auséncia do Estado é
uma violéncia quando néo trata o individuo como ser e ndo possibilita o cuidado a
saude na sua integralidade — além de néo se responsabilizar pelo artigo que diz que
a familia devera ser protegida e cuidada pelo Estado. Todas as entrevistadas
referiram dificuldade em ter acesso aos centros de reabilitagdo, necessitando uma

maior visibilidade nesse aspecto.
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Em relacédo a fisioterapia como campo do saber em saude, constata-se uma
lacuna quanto a producédo de estudos sobre o tema. Somente dois artigos de autoria
de profissionais dessa categoria estdo disponiveis, sendo os demais, em sua
maioria, escritos pelos profissionais de enfermagem. O fisioterapeuta precisa

sistematizar melhor os dados de forma a publicar artigos baseados em evidéncia.

Estudos futuros demandam uma nova perspectiva sobre a familia em
mudanca, o envelhecimento populacional e o papel do cuidador, especialmente da
mulher familiar cuidadora e seu contexto na atualidade. Estdo evidenciadas a
necessidade de um olhar mais cuidadoso sobre a cuidadora de pacientes com
doencas crbnicas e suas consequéncias quando esse ser que cuida € desprovido de

orientacdes e cuidado.

Na presente pesquisa, ficou evidenciada, nas cinco dimensdes do cuidado, a
necessidade de rever o olhar do profissional da saude apenas no doente e na
doenca, mostrando que a transformacdo no ambiente familiar e nas suas rotinas
afeta toda a sua familia. Nas entrevistas realizadas, ficou bastante claro que o
cuidado é solitario, pois, na maioria das vezes, apenas um familiar é designado
para esse fim, esquecendo-se do amplo contexto que traz uma patologia na vida do
individuo, especialmente quando se trata de uma doenca neuroldgica. E grave e
urgente que se verifique que o cuidar € sempre algo para o outro, levando essas
cuidadoras a se esquecerem de si mesmas nessa tarefa realizada diuturnamente

com o paciente.

Em outro aspecto, o cuidado € visto como sacrificio, talvez por todas as
transformacdes que gera no cotidiano na vida do individuo e dos seus familiares,
especialmente da mulher que cuida, pagando um alto preco, seja ele social,
emocional ou fisico. A maioria delas deixa de se relacionar em contextos sociais,
pois ndo conseguem conciliar sua nova atividade (de cuidadora) com emprego e

atividades sociais e de lazer.

As transformacdes cotidianas no universo familiar referem-se a muitas
dimensdes das familias envolvidas com os pacientes de doencas crbnicas, e essas,

por sua vez, necessitam do refazimento de politicas publicas que envolvam um novo
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olhar sobre a cuidadora e o paciente. O paciente necessita de cuidados
especializados e servicos de saude, assim como profissionais preparados para lidar
com essa patologia com multiplas perspectivas. Ressalta-se ainda que esses
eventos sejam passiveis de intervencdo e possam proporcionar ao individuo a
reabilitacdo parcial ou a melhora das suas sequelas. Como parte desses pacientes é
atingido na vida produtiva, fica-se registrado que urge politicas publicas mais

eficazes de prevencao de forma a minimizar os impactos sobre a previdéncia social.

Na atualidade, consiste um desafio para os profissionais de salde conhecer
mais as familias, j& que, nas situacbes de doenca de um membro familiar, as
primeiras medidas sdo tomadas ainda no ambiente doméstico, sendo esse o local
onde se processa o principal cuidado. Talvez uma medida importante seja ouvir as
cuidadoras familiares, principalmente no que tange a irreversibilidade da doenca.
Dessa forma, sdo estratégias significativas favorecer a expressdo dos sentimentos,
dar apoio emocional e pratico, permitir a ajuda mutua e facilitar o envolvimento do
cuidador com o idoso dependente. (MOREIRA, CALDAS, 2007) Outra alternativa
pode ser a capacitacdo em relacdo aos cuidados no sentido de minorar a
sobrecarga fisica. Em termos de fisioterapia, determinados manuseios favorecem o
cuidador no auxilio das transferéncias (como sentar, levantar e deambular),
minorando os efeitos do peso sobre o corpo do cuidador. As vezes, a influéncia
maior esta no jeito com que se realiza o movimento do que na aplicacdo da forca no
manuseio. Sendo assim, se cada profissional cumpre sua tarefa, a vida do cuidador

e do individuo cuidado é diferente.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
(Conforme Resolucao n° 196/96 do Conselho Nacional de Saude)

O trabalho proposto tem como objetivo investigar o cotidiano das mulheres que
exercem o principal papel de cuidadora do paciente vitima de AVE, possuir algum
grau de parentesco ou vinculo conjugal, e que aceitem participar deste estudo
mediante a assinatura do consentimento livre e esclarecido.

Serd garantida a liberdade da participante de recusar-se ou retirar-se da pesquisa
proposta até o momento final desta sem penalidades. E garantido o sigilo e a
privacidade de todas as informacdes obtidas, sendo-as utilizadas somente para a
destinacdo prevista. Deixa-se claro que ndo havera forma de remuneracdo de
qualquer parte e que a participacdo nao incorre em nenhum tipo de prejuizo nem

risco a saude da cuidadora participante.

Apos toda a leitura do texto acima, Eu, ,
RG: : CPF: :

concordo em participar da pesquisa: Possiveis Transformacgdes no cotidiano

familiar de mulheres cuidadoras de pacientes vitimas de AVE.

Fui previamente explicado (a) quanto ao objetivo e justificativa deste trabalho, além
da possibilidade de requerer maiores informa¢des quando julgar necessario. Ainda,
sei que os dados obtidos com este estudo serdo fornecidos a mim mediante
solicitacdo. A estudante certificou-me de que as informacdes colhidas terdo carater
confidencial, tendo acesso a essas, somente a equipe responsavel pela execucéo e
elaboracdo da pesquisa, ou divulgados em meios de comunicacao cientifica. Sendo

0 anonimato das informacdes oferecidas

Salvador, / /

Entrevistado

Miria A. R. Alcantara Cristiane C. Moreira

(Orientadora) (Estudante pesquisadora)
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APENDICE B - Roteiro de entrevista

Universidade Catdlica do Salvador

Programa de P6s-Graduag&do em Familia na Sociedade

Contemporanea

“TRANSFORMAGCOES DO COTIDIANO DA FAMILIAR CUIDADORA DE PACIENTES COM
ACIDENTE VASCULAR ENCEFALICO (AVE)”

Data da entrevista: / /
Nome do entrevistado:
Local da Entrevista:
Iniciodaentrevista: |___ | |:|_|__|h Idade do entrevistado: | | anos completos.
Nome do paciente:
Idade do paciente: I . Sexo F( YM( )
Telefone: (__ ) Celular: ()

Telefone de familiar: ()
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BLOCO 1 - Questdes socioecondmicas — Inicialmente, gostaria de saber de algumas
coisas informacdes sobre vocé. Vamos comecar sofalando sobre...

1. Possui alguma pratica
religiosa?

.OSim 2.0 Nao

. Qual asuareligido?

. O Catdlica

. O Espirita

1

2

1

2

3. 00 Evangélica
4. 0 Candomblé
5. O Outros

3. Estado civil?

1. O Casado (a) ou vivendo
em unido estavel

2. O Solteiro

3. O Divorciado (a) / Separado
(a) 4. O Viavo (a)

9. O Outra Esp:

4. Cor da pele

1.0 Negra

2.0 Branca

3.0 Parda

4. O Amarela ou asiaticos

5. O Vermelha ou indigena

5. Qual o meio de transporte
do paciente quando sai de
casa?

1. O Automovel

2. O Automovel adaptado

3. O Coletivo

4. O Outros

6. Quais os gastos atuais que
se tem com o paciente?

Com remédios.

Estimativa R$

7. Quais os gastos atuais que
se tem com o paciente?

Com higiene.

Estimativa R$

8. Quais os gastos atuais que
se tem com o paciente?

Com limpeza.

Estimativa R$

9. Quais os gastos atuais que
se tem com o paciente?

Com profissionais de saulde.
Estimativa R$

10. Quais os gastos atuais
gue se tem com o paciente?
Com orteses.

Estimativa R$

11. Quais os gastos atuais
que se tem com o paciente?
Com alimento.

Estimativa R$

12. Quais os gastos atuais
gue se tem com o paciente?
Estimativa R$

13. Qual a sua atual
ocupagao?

1.0 Bracal

2. O N&o bragal

Especificar:

14.. A casa em que vocé
mora é?

1.0 Alugada

2. O Prépria

3. 0 Mora com parentes

9. O QOutro. Esp:

15. Quantos cdomodos tém na

sua casa?

1.0Dela3

2.0De4dab
3. O Mais de 6

16. Quantas pessoas moram
na casa?

pessoas

17. Vocé tem filhos?

1.0 Sim 2.0 Nao

18. Seus filhos moram com
vOCcé?

1.0Sim 2.0 Né&o

19. Quantos filhos moram
com vocé?

__ filhos

20. Quantos filhos sédo
menores de idade?

__ filhos

21. Qual a sua renda familiar
mensal (em média)?.
Considere o salario minimo de
R$ 622,00.

1.01a2. De R$ 622,00 a R$
1.244,00

2.03a4. De R$1.866,00 a
R$ 2.488,00

3.05a6. De R$ 3.110,00 a
R$ 3.732,00

4.07 a8. De R$ 4.354,00 a
R$ 4.976,00

5. O Acima de 8. Acima de
4.976,00

22. Escolaridade da
cuidadora

1. O Baixa (analfabeto ou
primeiro grau completo ou
incompleto)

2. O Média (segundo grau ou
ensino médio completo ou
incompleto)

3. O Alta (ensino superior)




23. Escolaridade do(a)
paciente

1. OO0 Baixa (analfabeto ou
primeiro grau completo ou
incompleto)

2. O Média (segundo grau ou
ensino médio completo ou
incompleto)

3. O Alta (ensino superior)
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BLOCO 2 — ROTEIRO SEMIESTRUTURADO DE ENTREVISTA: Agora gostaria que vocé falasse
sobre...

1. Por que/Como se tornou cuidadora?

2. O ato de ser cuidadora modificou a sua rotina? Que tipo de modificacdes? Gostaria que vocé explicasse.

3. Vocé divide com mais alguém essa funcdo? Por qué? E com quem?

4. Quantas horas por dia vocé se dedica a esta funcdo?

5. Se vocé pudesse mudar algo hoje nessa situacao, o que vocé faria?

6. E em relacéo a vocé, de que forma vocé se cuida?

7. O fato de se tornar cuidadora fez surgir/aumentar em vocé alguma patologia como (estresse, algum tipo

de dor...)?

8. Na sua concepcdo, existe alguma relagédo entre o cuidar do outro e o fato de ser mulher?

9. Durante este tempo como cuidadora, vocé abriu mao de alguma coisa? Do qué especificamente? Pode

me contar?

10. A familia (e ou cuidadora) se sentiu preparada / segura para alta hospitalar? Pode me contar melhor?

11. Vocé sabia o que era o AVE? Houve explicacdes sobre a doenca do paciente no momento da alta, ou
durante a internacdo?

12. Explicaram sobre o que aconteceria com o paciente apos a alta?

13. Explicaram sobre quais profissionais procurar? Onde encontrar ajuda para tratar/reabilitar o paciente?

14 Quiais os cuidados que vocé realiza com o paciente?

15. Que tipo de dificuldades encontra?

16. Recebe alguma ajuda de custo, ou remuneragao?

17. Como, vocé se percebe no futuro?

18. Como vocé percebe o futuro dele (a)?

19. Poderia dizer se existem conflitos? Tanto em relacdo a vocé mesmo (ex: expectativas) ou em relacdo
com o externo (ex: expectativas)?

20. O que é familia para vocé?

21. Quem faz parte da sua familia?







