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Abstract This paper is a qualitative study using
the Grounded Theory as a methodological refer-
ence and the Symbolic Interactionism as a theo-

retical reference. It aimed at understanding the

family caregiver’s experience with stroke survivors
on the care systems adopted by them during the

home rehabilitation process, as it follows: — en-

couraging the patient’s autonomy recovering and
— not encouraging the patient’s autonomy. As the
components towards the experience have been in-
terrelated, it could be observed that the own care-
giver has perceived that the process of autonomy

recovering either that of the CVA-patient or his

own have been interdependent and related to the

rehabilitation level reached by the patient.
Key words Cerebrovascular accident, Patient,
Family, Rehabilitation

Resumo Trata-se de um estudo qualitativo, uti-
lizando-se como referencial metodolégico a Groun-
ded Theory e como referencial teérico o Interacio-
nismo Simbolico, para compreender a experién-
cia de cuidadores familiares de pessoas com AVC,
acerca das modalidades de cuidado adotadas por
eles, durante o processo de reabilitacdo de uma
pessoa com AVC no domicilio. Tais modalidades
podem ser exercidas: incentivando o doente a re-
cuperar a sua autonomia; e ndo estimulando a
autonomia do doente. Ao inter-relacionar os com-
ponentes relativos a experiéncia, evidenciamos
que o proprio cuidador familiar percebe que 0s
processos de retomada da autonomia — da pessoa
vitimada pelo AVC e de sua prépria — se configu-
ram como interdependentes e condicionados ao
nivel de reabilitacdo alcancado pelo doente.
Palavras-chave Acidente cerebrovascular, Pa-
ciente, Familia, Reabilitacao
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Introducdo

O Acidente Vascular Cerebral (AVC), a partir
de 1996, vem se constituindo, na populagdo
brasileira, como causa principal de internagdes,
mortalidade e deficiéncias, acometendo a faixa
etaria acima de 50 anos, superando até mesmo
as doencas cardiacas e o cancer (Ministério da
Saude, 2000). Isto ndo acontece em paises in-
dustrializados, ja que estas doengas permane-
cem como as duas primeiras causas de mortes
(Ragland, 1998), sendo o AVC a terceira e em
processo de declinio em alguns deles (Ellekjaer
et al. 1997), enquanto outros, que ja passaram
por esta fase, vivenciam um momento de esta-
bilizacdo (Reistma et al., 1998).

O Brasil, desde a década de 1940, vem pas-
sando por um processo de inversdo das curvas
de mortalidade, observando-se um declinio de
mortes por doencas infecciosas e um concomi-
tante aumento por doencas cronicas ndo-trans-
missiveis e causas externas. Este processo é co-
nhecido por fendmeno de transicao epidemio-
I6gica, ocorrida em todos os paises hoje desen-
volvidos, nos quais a populacao de idosos € ca-
da vez mais expressiva (Ministério da Salde,
2000).

Estima-se que, em hospitais brasileiros,
aproximadamente 10% das internagdes no ano
de 1996 foram por doencas do aparelho circu-
latério, sendo responsaveis por 17,2% dos gas-
tos (Ministério da Saude, 2000).

Mesmo quando ndo sdo mortais, essas doen-
cas levam com freqUiéncia a deficiéncias parcial
ou total do individuo, com graves repercussdes
para ele, sua familia e a sociedade. Isto mostra
que o investimento na prevencgdo destas doen-
cas é decisivo, ndo sO para garantir a qualidade
de vida aos individuos e seus familiares, mas
também para se evitarem gastos com a hospi-
talizagdo, que se torna mais onerosa a cada dia,
em razdo do alto grau de sofisticagdo em que se
encontra a medicina moderna (Ministério da
Salde, 2000).

Embora as doencas fisicas possam assumir
uma variedade de formas, é no &mbito familiar
gue cada vez mais elas serdo resolvidas; por is-
so 0s profissionais precisam se instrumentali-
zar para adquirir uma visdo critica para o ofe-
recimento de uma assisténcia de qualidade.

Vérios autores reforcam o papel vital da fa-
milia em determinar os resultados da reabilita-
¢do do paciente (Griffin, 1980; Mauss-Clum &
Ryan, 1981; Reeber, 1992). No entanto, Young-
blood & Hines (1992) complementam que a

presenca de deficiéncias fisicas severas em um
individuo cria uma crise ndo s6 para a familia,
mas para ele também. Uma deficiéncia é uma
condicdo que requer periodos longos de super-
visdo, observacdo e cuidado. Por causa das ne-
cessidades em longo prazo, a pessoa deficiente,
freqlientemente, depende dos membros da fa-
milia para o cuidado fisico, contatos sociais,
apoio emocional e ajuda financeira. O grau de
recuperacdo pode depender da habilidade fa-
miliar em oferecer apoio ao portador dessas
deficiéncias. O cuidado e apoio a esta pessoa,
freqlientemente, transforma-se em uma sobre-
carga significativa para a familia.

S&0 essas as razdes que nos tém motivado a
realizar processos investigatorios sobre a expe-
riéncia de cuidadores familiares de pessoas
com Acidente Vascular Cerebral (AVC), visan-
do ampliar o conhecimento sobre o objeto, co-
mo estratégia retroalimentadora do ensino, da
pesquisa e da assisténcia.

O objetivo deste artigo é compreender a ex-
periéncia de cuidadores familiares brasileiros,
com referéncia as modalidades de cuidado ado-
tadas por eles, durante o processo de reabilita-
¢do de uma pessoa com AVC, no domicilio.

Trajetoria metodoldgica

Este artigo se constitui num recorte, a partir de
uma pesquisa mais abrangente acerca da expe-
riéncia de cuidadores familiares de pessoas
com AVC, que resultou em um modelo tedrico
denominado Movendo-se entre a liberdade e a
reclusdo: vivendo uma experiéncia de poucos pra-
zeres ao vir-a-ser um cuidador familiar de pes-
soa com AVC (Bocchi, 2001).

Como o relatério final do trabalho se apre-
sentou extenso e por se tratar de um assunto
pouco explorado na perspectiva tedrico-meto-
dolégica adotada, em tempos em que o AVC
vem se constituindo na causa principal de in-
ternagdes, mortalidade e incapacidades, o que
tem remetido os profissionais da salide a busca
por referenciais norteadores de sua assisténcia
junto das familias, justifica-se comunicar o co-
nhecimento, por meio de varios artigos. Neste,
nés apresentaremos o tema que compde a ex-
periéncia, relativo as modalidades de cuidado
desenvolvidas pelos cuidadores familiares de
pessoas com AVC, durante o processo de reabi-
litagdo no domicilio.

Trata-se de uma investigacdo qualitativa,
conduzida dentro dos preceitos éticos com fa-



miliares cuidadores localizados a partir de re-
gistros no Centro de Informacdes Médicas (Ci-
med) de um Hospital Universitario e por meio
do Servico de Fisioterapia de um Hospital Ge-
ral, do interior do Estado de S&o Paulo.

Consideraram-se atores os membros das
familias que se identificavam como familiares
cuidadores, por estar assumindo a responsabi-
lidade principal e ndo-remunerada do cuidado
domiciliar de uma pessoa, conforme definicdo
de Grant (1996).

As entrevistas foram realizadas nos pro-
prios domicilios, respeitando a disponibilida-
de, de forma que os cuidadores respondessem
confidencialmente as pesquisadoras a seguinte
questdo norteadora: — Como tem sido a sua ex-
periéncia cuidando de uma pessoa com AVC?

Ao finalizar a gravacdo de cada entrevista,
nds as transcrevemos e as analisamos, de acor-
do com as etapas do referencial metodolégico
da Grounded Theory (Glaser & Strauss, 1967).

A saturacdo teérica foi obtida mediante a
analise da 102 entrevista. Dada a dificuldade
que tivemos em localizar homens desempe-
nhando este papel, dos 10 cuidadores familia-
res, nove eram do sexo feminino e um do mas-
culino. Eles tinham idades entre 36 e 69 anos e
um tempo como cuidador de trés meses a cin-
co anos. O grau de parentesco se distribuiu en-
tre seis cOnjuges, duas filhas, uma sogra e uma
madrasta, e a renda familiar mensal entre um e
mais de 20 sal&rios minimos.

Tivemos o cuidado em retornar aos domi-
cilios para apresentar o modelo teérico, o qual
foi submetido a avaliagdo dos atores e validado
como representativo de suas experiéncias.

Os resultados foram discutidos a luz do Inte-
racionismo Simbodlico, segundo Charon (1989).

Apresentando a experiéncia

O tema “Desenvolvendo seu modo de cuidar”
serd apresentado por meio de conceitos que
emergiram, segundo 0s seus componentes: ca-
tegorias, subcategorias e elementos. Significa
que, ao assumir o cuidado de uma pessoa com
AVC, o cuidador familiar procura oferecer o
melhor de suas possibilidades e crengas. Isto
faz emergir na experiéncia o desenvolvimento
de dois modos distintos de cuidar, permeados
por meio de duas categorias: 1) incentivando o
doente a recuperar a sua autonomia; e 2) ndo
estimulando a autonomia do doente.

Incentivando o doente a recuperar
asua autonomia

E o primeiro modo de cuidar, desenvolvido
pelo familiar, subsidiado nas suas possibilida-
des e crenca de que ele deve se integrar ao pro-
cesso de reabilitacdo do individuo, consideran-
do-o sujeito participativo e ativo de sua recu-
peracdo. E uma categoria que congrega trés
subcategorias: a) estimulando o restabelecimen-
to de movimentos; b) reorientando o doente
no tempo e no espaco; ¢) oferecendo outros
cuidados que possam ajudar na recuperagao.

Estimulando o restabelecimento de movimen-
tos. Significa um conjunto de a¢des visando es-
timular a recuperacdo funcional do doente,
comprometida pelo icto e representada pelos
elementos: a) mobilizando o doente; b) orien-
tando e auxiliando na deambulagéo; ¢) estimu-
lando a se alimentar sozinho.

... para ir ao banheiro eu pego ele assim, le-
vantando e vou levando ele ao banheiro ...

... eu dou um pouco de comida na boca e o
resto eu incentivo ele a comer ...

Reorientando o doente no tempo e no espaco.
Exprime as agdes empregadas em experiéncia
de cuidador familiar de pessoa com AVC, com
declinio de atividades intelectuais e percepti-
vas, na tentativa de situa-lo no tempo e no es-
paco, por meio de conversas, sobre os eventos
do cotidiano.

...todos os dias, pela manhd, quando a gente
acorda, hoje é dia seis de janeiro de 2000. Hoje é
quinta-feira. Ele fala assim: — N6s ja estamos no
ano 2000? Eu digo que ja. (...) Para ele poder se
situar. Sendo ele fica parado no tempo. Entao,
tem que estimular o dia todo e essa conversagao
... 6 um estimulo para a mente dele ...

Oferecendo outros cuidados que ajudam na
recuperacdo. Representa aquelas agdes que con-
tribuirdo para uma experiéncia que promova o
bem-estar fisico e mental do doente e que po-
derdo influenciar na sua recuperacao. Elas es-
tdo reunidas em trés elementos: a) fazendo e
oferecendo alimentacdo de agrado do doente;
b) encaminhando e auxiliando o doente na hi-
giene pessoal e eliminag@es; ¢) promovendo
distracdes.

... ele fala: — D4 para sair uma feijoada hoje?
Nao precisa ser feijoada. E fazer o feijdo preto
com bacon e a linglica e para ele é a maior fei-
joada ...

... se ele quer sair, eu saio. Eu o coloco no car-
roevou ...
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Percebendo a recuperacao
da autonomia do doente

Significa que, ao incentivar a recuperagao
do doente, o cuidador familiar comeca a notar
que esta ocorrendo a melhora. As respostas ao
seu modo de cuidar sdo positivas e podem ser
agrupadas em duas subcategorias: a) vendo o
doente comecando a se tornar, funcionalmen-
te, independente; b) percebendo o doente re-
cuperando parte da consciéncia.

Vendo o doente se tornando funcionalmente
independente. Significa que o cuidador familiar
percebe, na experiéncia, que o doente esta re-
cuperando movimentos de membros afetados
com a doenca, o que lhe possibilita ir gradati-
vamente reassumindo suas atividades diarias,
podendo agora vir a se governar por si s6, sem
necessidade de ajuda.

... as pernas ndo governavam mais. Agora
melhorou um pouco e ele consegue andar um
pouco com a ajuda de uma pessoa ...

Percebendo o doente recuperando parte da
consciéncia. Significa que o cuidador familiar
observa, na experiéncia, que esta havendo me-
Ihora no nivel de consciéncia do doente, quan-
do comparado ao inicio da doenca, possibili-
tando-lhe recobrar a autonomia.

... porque ele pede tudo, embora o nivel de
consciéncia dele ndo seja normal, mas ele sabe o
que quer. Quando ele quer ir ao banheiro ...

* Vislumbrando a liberdade

E uma categoria que exprime o momento
em que o cuidador familiar avalia a sua expe-
riéncia e percebe que ha possibilidades de reto-
mar a sua vida anterior ao papel assumido. Es-
ta categoria se compde de duas subcategorias:
a) percebendo a possibilidade de se livrar do
papel de cuidador; b) vendo-se em condigdes
de se livrar da enfermagem domiciliar.

Percebendo a possibilidade de se livrar do pa-
pel de cuidador. Significa que no continuum da
experiéncia, quando o doente comeca a read-
quirir sua autonomia e, portanto, a ganhar gra-
dativamente a sua independéncia, reacende no
cuidador familiar a possibilidade do vir-a-ser
livre de seu papel, para poder retomar as suas
atividades, até entdo abandonadas para assu-
mir o cuidado do doente .

... para comer, vocé tem que por a comida na
boca, tem vez que ele pega e come com a mao es-
querda. Gragas a Deus e isso ja é um alivio para
a gente ... Eu dou um pouco de comida na boca e

0 resto eu incentivo ele a comer. Ele ja esta co-
mendo com a méo dele ...

...eu fazia caminhada. Eu parei e agora que
eu comecei de novo. Porque eu fazia uma hora,
uma hora e dez de caminhada todos os dias e
agora faz uns quinze dias que eu voltei, porque ai
eu vi que ele estava bom e dava paraeuir ...

Vendo-se em condicdes de se livrar da enfer-
magem domiciliar. E uma subcategoria que ex-
prime as condic8es do doente, atitudes da equi-
pe de enfermagem, bem como as estratégias
implementadas pelo cuidador familiar que Ihe
possibilitam, dentro de sua experiéncia, dis-
pensar os servicos de enfermagem domiciliar.
Ela se compde de cinco elementos denomina-
dos por nés, como: a) enfrentando o0 medo do
desconhecido; b) aprendendo a vencer as bar-
reiras do desconhecido com ajuda da enferma-
gem; ¢) ndo se sentindo confortavel, conviven-
do com a enfermagem no domicilio; d) vendo
que o doente ndo precisava mais de cuidados
de enfermagem; e) dispensando os cuidados de
enfermagem.

No enfrentamento do desconhecido, ao cui-
dar de uma pessoa com AVC, o cuidador fami-
liar decide chamar o problema para sua res-
ponsabilidade. Isto faz com que ele passe a li-
dar com situacdes sobre as quais ndo tem domi-
nio, o que, conseqiientemente, o faz conviver
com incertezas e perigos ao cuidar do doente.

Para vencé-los, ele se serve dos conhecimen-
tos da enfermagem, o que Ihe conferira segu-
ranga em lidar com as situagdes futuras, rela-
cionadas ao seu processo de cuidar.

Tendo rompido as barreiras do desconheci-
do e ndo se sentindo confortavel com a enfer-
magem no domicilio, mediante a recuperagdo
do doente ele percebe que ndo precisara mais
contar com servigos especializados. Assim o
cuidador acaba dispensando a enfermagem e
contratando apenas um acompanhante para o
doente.

A experiéncia do cuidador familiar mostra
0 ndo-desenvolvimento de um relacionamento
terapéutico com a equipe de enfermagem, quan-
do encontra dificuldades no estabelecimento
de uma relacdo de confianga. Ao percebé-las,
surgem outros problemas, além daqueles todos
que ja possui, como: a) perdendo a tranquili-
dade com a alta rotatividade da equipe; b) con-
vivendo com enredos e intrigas entre os ele-
mentos da equipe de enfermagem.

... nem sabia que poderia existir esse proble-
ma. Nunca conheci ninguém. Nem pensava que
uma pessoa pudesse ficar em estado vegetativo ...



... mas ai eu comecei a ver ... que ndo adian-
tava ficar me lastimando. Ent&o eu achei melhor
fazer ao contrario. Parar de me lastimar e cuidar
e é 0 que deu certo ...

... a fase pior que era quando ele estava com a
sonda enteral e depois passou para sonda nasogas-
trica. Era o perigo de entupimento e de ele retirar
esta sonda, 0 que aconteceu por varias vezes ...

... de repente eu via a coisa acontecer na mi-
nha casa e eu tive que nadar de bracada num mar
desconhecido, contra a correnteza para aprender
amevirar ...

... ele, também, é uma pessoa que agora nao
precisa mais de cuidados de enfermagem, porque
ele ndo toma medicamento nenhum. Entéo, ele
nao precisa dos cuidados fora os normais: ter
uma hoa alimentacao e ter uma hoa higiene ...

... eu fui aprendendo muito bem como fun-
cionava tudo isso. Com a ajuda das enfermeiras
... fui aprendendo bastante coisa e dispensei to-
das. N&o tive mais enfermeiras. Tenho sim, uma
pessoa que ajuda a fazer companhia ...

N&o vendo perspectivas
de melhora do doente

E uma categoria que exprime uma segunda
possibilidade na experiéncia do cuidador fami-
liar, quando, avaliando os resultados de seu mo-
do de cuidar, acaba ndo enxergando possibili-
dades de o doente recuperar sua autonomia.

... Quando fez quatro semanas. Eles mesmos
nao sabiam mais o que falar. Ai neste estado, ela
esta até hoje ...

* Perdendo a esperanca
de reconquistar a liberdade

E uma categoria que exprime o momento
em que o cuidador familiar avalia a sua expe-
riéncia e, conseqlientemente, acaba perceben-
do as possibilidades esgotadas, ap6s experi-
mentar algumas estratégias que pudessem lhe
garantir a liberdade. Esta categoria agrupa trés
subcategorias: a) sentindo-se decepcionado
com a ndo-recuperacdo do doente a tratamen-
tos prometedores; b) tendo a proposta de se li-
vrar do papel de cuidador inviabilizada pela fa-
milia; ¢) tendo medo de perder o suporte da
enfermagem, mantido por convénio.

Sentindo-se decepcionado com a néo-recupe-
racdo do doente a tratamentos prometedores.
Significa que o cuidador familiar se vé desilu-
dido e enganado, quando nao vé melhora no
doente, apds ter depositado sua confianga e es-

peran¢a em tratamentos com os quais o profis-
sional promete resultados positivos na recupe-
racdo do individuo. Esta subcategoria congrega
os elementos: a) acreditando na recuperacéo,
mediante promessa de tratamento eficaz; b)
sentindo-se decepcionado com a ndo-efetivi-
dade do tratamento.

... ai passados sete meses foi colocada uma
valvula encefalica e o pior que o médico disse que
ela poderia andar e falar depois que colocasse a
valvula. Essa foi a maior decepgdo, porque ele sa-
bia que ndo ia acontecer isso. Ela passou mal,
deu outro derrame e ela saiu como ela esté até
hoje ... (1)

Tendo a proposta de se livrar do papel de cui-
dador inviabilizada pela familia. Significa que,
estando diante de um doente sem possibilida-
des de recuperacdo de sua autonomia, o cuida-
dor vé negado, pela familia, um plano arquite-
tado por ele para se livrar do papel.

... eu gostaria que meu filho se casasse nova-
mente, com uma mulher livre e de sua idade. As-
sim, ela poderia vir morar aqui e assumir o cui-
dado da L., que apesar dos médicos falarem que
ela ndo tem nenhuma comunica¢do com o0 mun-
do externo, ele teme que ela entenda que existe
outra pessoa na vida dele e na prépria casa. Ele
prefere respeitar o espago da mulher e manter
um caso fora do casamento ...

Tendo medo de perder o suporte da enferma-
gem, mantido por convénio. E uma reagéo de-
sencadeada naquele cuidador familiar que ja
nao consegue vislumbrar a melhora do doente
ou qualquer outra possibilidade de se tornar li-
vre dentro do papel assumido. Perante a situa-
¢do, ele passa a conviver com o temor de que,
em algum momento da experiéncia, ele possa
vir a perder o apoio da enfermagem domiciliar,
mantida por convénio médico. Este é que pos-
sibilita oferecer toda a assisténcia de que o
doente necessita, e, por sua vez, o cuidador fa-
miliar sabe que sem ele ndo poderia custear a
enfermagem e todo o tratamento, o que pode-
ria tornar sua situagdo pior, dentro da possibi-
lidade de ter que assumir o cuidado, sem su-
porte, de uma pessoa totalmente dependente.

... e ndo fosse 0 convénio, nao teria ninguém,
nem que vendesse tudo o que tinha, até o fogao,
nao daria para cuidar do jeito que ela foi cuida-
da. Até quando agientar, porque tudo hoje eles
cortam. Por enquanto néo. Os relatérios eram de
seis em seis meses para renovar, agora o convénio
passou para trés. Entdo a gente fica com medo
quando comega a diminuir ... vocé vé tem enfer-
magem 24 horas ...
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Néo estimulando a autonomia do doente

E um segundo modo de cuidar, quando o
cuidador familiar acredita que, ao assumir o
papel, deve fazer tudo pelo doente, desconside-
rando-o como sujeito ativo e participativo de
sua recuperacéo. Esta categoria congrega duas
subcategorias: a) superprotegendo o doente; b)
sendo resistente em estimular o doente a andar.

Superprotegendo o doente. Significa um con-
junto de atitudes do cuidador familiar, de ma-
neira a fazer tudo pelo doente, desconsideran-
do-o como sujeito participativo e ativo de sua
recuperagao.

... até a fisioterapeuta fala para mim: — Ah! Se
a M. (irmd) tivesse sido assim desde 0 comego com
ela. Ela talvez ndo precisasse de mais ninguém pa-
ra ajuda-la a andar, mas ela foi muito paparicada
no comego. Entéo ela mal acostumou ...

Sendo resistente em estimular o doente a an-
dar. E uma atitude caracteristica do cuidador
familiar superprotetor que, mesmo estando
orientado por profissionais e outros elementos
da familia da necessidade de incentivar o doen-
te a realizar suas atividades por si s, respeitan-
do o nivel de dependéncia do mesmo, age ao
contrario, fazendo tudo pelo doente, conside-
rando-o um agente passivo no tratamento e ndo
estimulando o individuo a se esforcar e tentar
desenvolver habilidades importantes para a re-
cuperagdo de sua autonomia.

... aminha irmd colocava muito naquela ca-
deira. Qualquer coisinha colocava na cadeira.
Ent&o eu falei: — Se vocé continuar colocando ela
toda hora na cadeira, ela ndo vai andar nunca.
Vocé tem que forgar ela a andar ...

Promovendo a dependéncia do doente

E o resultado da avaliagéo feita pelo cuida-
dor familiar ao vivenciar seu préprio modo de
cuidar de um individuo com AVC, quando este
é desconsiderado como ser participativo e ati-
vo de seu processo de recuperagdo. Ele percebe,
com o desenvolvimento de sua experiéncia, que
néo esta contribuindo com a independéncia dos
seus cuidados ao superproteger o doente. Esta
categoria redne as subcategorias: a) desenvol-
vendo uma relacdo de dependéncia reciproca
doente-cuidador familiar; b) tornando-se o
doente cada vez mais dependente da familia; ¢)
retardando o processo de reabilitagdo do doente.

Desenvolvendo uma relagéo de dependéncia
reciproca doente-cuidador familiar. Significa que
na experiéncia em que o cuidador familiar ndo

conta com uma pessoa de fora do circulo fami-
liar, como suporte nos cuidados, hd uma possi-
bilidade maior de se desenvolver uma relagao
de serviddo entre os sujeitos, interferindo no
processo de independéncia de ambos, o que se-
ria mais dificil acontecer quando contando
com cuidadores de fora.

... a pessoa doente que fica sendo cuidada s6
pelos familiares ... fica muito dependente da fa-
milia ...

... eu dependo muito mais dele, porque se
acontecer alguma coisa comigo, ele tera quem me
substitua, ao passo que se acontecer alguma coisa
com ele, eu vou ficar em desespero, porque eu
preciso muito mais dele ... Ele 6 uma pessoa que
nao vejo a hora que ele acorde. Ele esta dormin-
do e vocé vé. Quantas vezes que eu olhei para la.
Eu quero que ele descanse, mas é para eu conver-
sar e ficar junto dele ...

Tornando-se o doente cada vez mais depen-
dente do cuidador familiar. E uma conseqiién-
cia de atitudes superprotetoras adotadas por
aquele cuidador que ndo estimula a autonomia
do doente, podendo até aumentar o nivel de
dependéncia deste.

... entdo ela n&o faz nada por si. E tudo a
gente que tem que fazer. Ela é completamente de-
pendente das pessoas ...

... ela foi paparicada no comeco ... Agora ela
acha que a gente tem que fazer tudo por ela. Ela
nao quer fazer nada ...

Retardando o processo de reabilita¢éo do doen-
te. E o resultado percebido pelo cuidador fami-
liar ao avaliar o seu modo de cuidar. Ele evi-
dencia que, ndo estimulando a autonomia do
doente, acaba comprometendo 0 seu processo
de reabilitacéo.

... ela depende de tudo da gente. Ela néo faz
nada sozinha .. Ela comegou a andar um pouco
agora. Depois de quase dois anos, ela comegou a
Se movimentar, mas com ajuda da gente ...

Sentindo-se preso ao doente
dependente de cuidado domiciliar

Significa que as atitudes superprotetoras
adotadas pela familia ao cuidar do doente nédo
promovem a independéncia deste e, consequien-
temente, diminuem as perspectivas de o cuida-
dor familiar readquirir sua liberdade do pro-
cesso assistencial circunscrito a casa. A autono-
mia do doente significa a independéncia do
cuidador familiar.

... as pessoas doentes que ficam sendo cuida-
das sd pelos familiares ... ficam muito dependen-



tes da familia e ... acham que a familia tem que
se desdobrar s6 para ela ... Elas acham que vocé
tem que se anular, tem que s viver para ela. Vo-
cé ndo pode fazer mais nada ...

... é dificil, porque tem que levar para o ba-
nheiro. Tem que dar banho. Tem que dar remé-
dios na hora certa ... Todo dia tem que ficar a
disposicéo aqui dentro de casa ...

Analisando e discutindo a experiéncia

Ao inter-relacionar os componentes (catego-
rias, subcategorias e elementos) relativos a te-
maética desenvolvendo seu modo de cuidar, bus-
cando compara-los e analisa-los para compre-
ender como se dava a interacédo entre eles, per-
cebemos que, no processo interacional cuida-
dor familiar-pessoa com AVC, a autonomia
também é compartilhada. O proprio cuidador
familiar percebe que o processo de retomada
da autonomia, tanto a da pessoa vitimada pelo
AVC quanto a sua, se configura como interde-
pendente e condicionado ao nivel de reabilita-
¢do alcangado pelo doente.

Com o tempo, assumir o papel de cuidador
de pessoa com AVC traz poucas satisfagcdes ao
familiar. Com isso a adocdo de um modo de cui-
dar acaba sendo muitas vezes a Unica opgao pa-
ra ambos recuperarem as suas independéncias.

A experiéncia demonstra que uma das con-
di¢des para o familiar se libertar ou ndo do pa-
pel esta condicionada a recuperacdo da auto-
nomia do doente e que esta, por sua vez, pode
estar relacionada @ modalidade de cuidado
adotado pelo cuidador. A escolha por uma mo-
dalidade que ndo estimula a autonomia do
doente também promove a reclusdo do cuida-
dor, distanciando-o do vir-a-ser livre de um
papel que ndo lhe traz satisfacfes. As estraté-
gias que superprotegem ndo promovem a au-
tonomia da pessoa com incapacidades, ao se
estabelecer uma relacdo de dependéncia reci-
proca doente-cuidador familiar, tornando o
primeiro cada vez mais dependente da familia
e, conseqlientemente, retardando o processo de
reabilitacdo. Mediante o processo empreendi-
do, ele acaba promovendo a rela¢éo de depen-
déncia e, conseqiientemente, preso a sua pro-
pria escolha de modalidade de cuidados.

De acordo com Farzan (1991), as atitudes
dificultadoras no processo de reabilitacdo sdo
as de cunho paternalista, impedindo o sobrevi-
vente do AVC em fazer o que é capaz, condu-
zindo-o0 a regressao e a perda da auto-estima,

bem como aquelas que consideram a doenca
precursora de morte e as incapacidades gera-
das por ela desesperadoras. Estas atitudes aca-
bam desempenhando um papel desmotivador
Na recuperacao.

Por outro lado, segundo Bocchi (2001), a
adocdo da modalidade incentivando o doente a
recuperar a sua autonomia é uma das possibili-
dades de se livrar do papel e retornar ao seu pla-
no de vida, principalmente quando o cuidador
ndo pode contar com outra pessoa com quem
divida o trabalho ou o assuma. E um modo de
o cuidador familiar se integrar ao processo de
reabilitacdo do individuo, considerando-o su-
jeito participativo e ativo de sua recuperacao.
Ele vai estimulando o restabelecimento de mo-
vimentos, reorientando o doente no tempo e
no espaco e oferecendo outros cuidados que o
ajudam na recuperagdo. Conseqllentemente,
ele vai percebendo a recuperagdo da autonomia
do doente, ao vé-lo se tornando funcionalmen-
te independente e recuperando, gradativamen-
te, a consciéncia. Estas evidéncias, conseqlien-
temente, nutrem suas expectativas da recon-
quista da liberdade do papel.

Para Farzan (1991), a familia de suporte é
aquela que desempenha um papel de facilita-
dora durante a reabilitacdo. Ela é positiva em
suas atitudes e interagcdes com o paciente. Con-
sidera 0 mérito da pessoa, incluindo-a na to-
mada de decisdes e permitindo-lhe participar e
contribuir em papéis importantes no seio fa-
miliar, sempre respeitando suas habilidades pa-
ra a funcao.

Segundo Tognola (1996), o processo de re-
cuperacdo ndo depende somente da terapia,
mas também da relagdo com a severidade da le-
sdo cerebral. O estudo de Barros (1991) mostra
que, em longo prazo, 48% dos sobreviventes
com AVC ndo conseguirdo se autocuidar, sendo
que 16% deles com incapacidade moderada,
capazes de andar sem ajuda, necessitam de al-
guma ajuda para se vestir. E que 32% com inca-
pacidade moderadamente intensa ou grave re-
guerem a ajuda tanto para andar quanto para
se cuidar ou se encontram totalmente restritos
ao leito ou a uma cadeira de rodas, geralmente
com incontinéncias esfincterianas e totalmente
dependentes de cuidados. Somente 15% se tor-
nardo livres de qualquer grau de incapacidade
e 37%, com discreta incapacidade, ndo podem
desenvolver algumas atividades, que previamen-
te exerciam, mas sdo capazes de se autocuidar.

Nesses casos o familiar acaba perdendo a
esperanca de recobrar a sua liberdade do papel,
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ao ndo vislumbrar a melhora do doente, mes-
mo adotando uma modalidade fundamentada
em atitudes de incentivo a recuperacdo da au-
tonomia.

O trabalho de Bocchi (2001) evidencia que,
quando o cuidador familiar vé esgotadas as
suas possibilidades de se livrar do papel, por
meio de a¢Bes que visem a recuperagao ou em
contar com uma companhia para o doente, po-
de adotar duas dire¢Ges: acomodando-se a si-
tuacdo de cuidador ou retomando as estraté-
gias que possam torna-lo livre.

Para a autora, acomodando-se a situacao
significa que o cuidador familiar decide conti-
nuar desempenhando o seu papel junto do do-
ente. Apesar da sobrecarga que esse pode pro-
porcionar a sua vida, ele procura ir superando
ou convivendo com os problemas com resig-
nacéo e, principalmente, em consideracdo ao
doente.

Por outro lado, acrescenta que as a¢Bes do
familiar podem se mover no sentido de se tor-
nar livre do papel, visando a busca de outro
cuidador, por meio de duas estratégias: — ten-
tando vencer as dificuldades de contratacdo; —
for¢ando a busca de uma outra pessoa.

Para Bocchi (2001), tentando vencer as difi-
culdades de contratacdo de um cuidador signifi-
ca que o familiar retoma suas estratégias, ante-
riormente abandonadas, para tentar resolver
problemas relacionados a contrata¢do de uma
pessoa, para que esta venha assumir, integral-
mente, a assisténcia do doente. Ademais, ele
pode se servir da outra estratégia que seria a
busca de outro cuidador; no entanto, isto pode
provocar um estado de sofrimento no doente,
mediante atitudes de desconsideragdo com a
pessoa, de forma que ela venha exteriorizar
seus sentimentos. Com isto, ele atinge a sua
meta ao tornar visivel para as outras pessoas da
casa que, talvez, o paciente ficasse melhor com
outra pessoa e, sensibilizados com a situagéo,
se mobilizariam para encontrar um outro cui-
dador.

Essas acOes podem ser explicadas por meio
do Interacionismo Simbdlico, segundo Charon
(1989), ao considerar que as a¢des sdo causadas
por um processo ativo de tomada de decisdo
pelo sujeito que envolve a defini¢do da situagdo
e esta, por sua vez, envolve interagdo consigo
mesmo e com 0s outros. Dessa forma, a defini-
¢do da situacéo feita pelo ator é central para
determinar como ocorrerd a acéo.

De acordo com Dorsey & Vaca (1998), em-
bora as perspectivas para o sobrevivente de AVC

sejam mais promissoras que anteriormente, a
necessidade por reabilitacdo continua envol-
vendo pacientes e familiares. Uma atmosfera
encorajadora e de suporte para o cuidador e 0
seu entendimento sobre as mudancgas fisicas e
emocionais da pessoa com AVC sdo determi-
nantes essenciais para uma reabilitacdo bem-
sucedida, apds a alta hospitalar. O envolvimen-
to da familia no cuidado e a provisdo de educa-
¢do sobre a recuperacdo ap6s AVC contribuem
para uma melhor qualidade de vida, tanto para
0 paciente quanto para os familiares.

Enfatizam Cassidy & Gray (1991) que so-
mente os servigos de suporte hospitalar e do-
miciliar oferecidos a pessoas na fase aguda do
AVC ndo sdo suficientes para reduzir o estresse
dos cuidadores em longo prazo. Isto denota
que as intervencdes ndo devem se restringir
apenas ao periodo agudo, mas serem reforca-
das durante o periodo de recuperacéo.

Acerca da sobrecarga gerada pelo papel de
cuidador de pessoa com AVC, Bocchi (2004)
divulga o conhecimento a partir das pesquisas
sobre a tematica, publicadas em periddicos nas
décadas de 1980 e 1990.

A autora acredita que o conhecimento apre-
sentado acerca das conseqliéncias psicossociais
sobre cuidadores familiares de pessoas com
AVC possa se constituir, também, em um refe-
rencial a equipe de satde na elaboragdo de in-
tervencdes direcionadas as familias afetadas
por tal experiéncia, como estratégia de melho-
ria da qualidade de vida.

Tecendo as consideraces finais

Este artigo apresentou 0os modos de cuidado,
bem como o movimento empreendido como
parte do modelo tedrico Movendo-se entre a li-
berdade e a reclusdo: vivendo uma experiéncia
de poucos prazeres ao vir-a-ser um cuidador fa-
miliar de pessoa com AVC.

Entendemos que o modelo se constitui em
um referencial tedrico para ajudar a equipe de
salde a avaliar a interacdo da familia no pro-
cesso de reabilitagdo domiciliar da pessoa com
AVC. Para isso é imprescindivel compreender
como o familiar define a situacdo vivenciada,
tentando antever qual a direcdo que esta ado-
tando ou, provavelmente, adotara perante o
processo de reabilitacao.

Este modelo podera, também, servir como
um conteddo de ensino para os cuidadores, de
maneira a fazé-los compreender que o0 modo de



cuidar escolhido pela familia ¢ um dos cami-
nhos que pode ndo s6 beneficiar os pacientes,
mas a prépria retomada da autonomia do cui-
dador, obviamente, sem deixar de enfatizar que
0 processo de reabilitacdo/readaptacgdo visa a
reintegracdo do paciente ao convivio social. Me-
ta dificil de ser alcancada por ser uma leséo que
limita a autonomia do individuo e que, por sua
vez, necessitard que a familia adote atitudes fa-
cilitadoras na reintegracdo do sujeito. O objeti-
vo final, de qualquer modo, é obter a melhor
qualidade de vida possivel para aquele indivi-
duo. Assim, ndo pode ser esquecido, no conti-
nuo do tratamento, que a recuperacao é mais
acelerada nas primeiras semanas e é dificil dizer
0 ponto em que ela cessa.

Colaboradores

SCM Bocchi foi a responsavel pela elaboragao e execucgao
do projeto de pesquisa, bem como pela formatacdo do
artigo. M Angelo orientou a elaboragéo e a execugdo do
projeto de pesquisa e a formatacéo do artigo.

E por estas razdes que se torna imprescindi-
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terven¢des implementadas, continuadamente,
por equipes de sadde. Trata-se de um papel que
gera sobrecarga com relagéo aqueles que cuidam
de pacientes que ndo apresentam um quadro
promissor de recuperacdo da autonomia e, prin-
cipalmente, desprovidos de suporte social efeti-
vo. Ressaltamos que, provavelmente, estes terdo a
saude fisica e mental expostas aos efeitos de as-
sumir o papel de cuidador familiar, podendo
comprometer o processo de reabilitacdo/readap-
tacdo do paciente e até empreenderem agoes ex-
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