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Destaques:
(1) Exposigdo de cuidadores de sujeitos com afasia a sobrecargas fisica e emocional.
(2) Sobrecargas fisica e emocional em niveis de moderado a severo nos cuidadores.
(3) Relevancia de atengdo aos cuidadores de sujeitos com afasia.

RESUMO

Nesta pesquisa objetivou-se analisar a sobrecarga quanto a aspectos social, emocional/subjetivo e fisico para cuidadores de sujeitos com afasia em
atendimento fonoaudioldgico. Os participantes responderam a instrumento com questdes relacionadas ao quadro de afasia bem como ao Protocolo de
Sobrecarga Zarit. Observou-se a prevaléncia de cuidadores do sexo feminino, sendo todos membros da familia, ou seja, cuidadores informais. Questdes
referentes a produgdo e compreensdo da fala foram as que configuraram como de maior impacto para os cuidadores. Quanto a sobrecargas fisica e
emocional, verificaram-se niveis de moderado a severo para a maioria desses cuidadores. Ressalta-se a importancia de atentar para tais sobrecargas
fisica e emocional as quais o cuidador estd exposto, uma vez que interferem de forma significativa no proprio processo de reabilitagdo dos sujeitos com
afasia.
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OVERLOAD IN CAREGIVERS OF APHASIC INDIVIDUALS IN SPEECH-LANGUAGE THERAPY
ABSTRACT

In this research, the objective was to analyze the burden in terms of social, emotional/subjective and physical aspects for caregivers of subjects with
aphasia in speech-language therapy. Participants answered the instrument on questions related to aphasia, as well as the Zarit overload protocol. There
was a prevalence of female caregivers, all family members, that is, informal caregivers. Questions related to speech production and comprehension
were the ones with the greatest impact for caregivers. As for physical and emotional overload, there were moderate to severe levels for most of these
caregivers. It is important to pay attention to such physical and emotional overloads to which the caregiver is exposed, since they interfere significantly
in the rehabilitation process of individuals with aphasia.

Keywords: aphasia; caregivers; communication barriers; quality of life; speech, language and hearing sciences.
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INTRODUCAO

A afasia é um quadro provocado por lesGes cerebrais focais ou globais decorrentes, entre outras
situagGes, de Acidente Vascular Cerebral (AVC), Acidente Vascular Encefdlico (AVE) e Traumatismo
Cranio Encefalico (TCE), acometendo sobremaneira sujeitos em idade produtival, podendo causar
alteracdes nas modalidades de linguagem oral (compreensdo e/ou producdo) e/ou escrita (leitura e /
ou escrita) e, por conseguinte, incapacidades funcionais, assim como limita¢cdes na expressdo de seus
sentimentos, pensamentos e desejos?. Frequentemente, o quadro também é composto por alteracées
cognitivas, como dificuldades de atencdo, percepgdo e memdéria®> A perda subita da linguagem tem
sido cada vez mais considerada como um importante fator de prejuizo na qualidade de vida dos sujeitos
afésicos, despertado pesquisas sobre entendimento de diversos aspectos em torno da afasia®’.

Na afasia, diferentes subsistemas da linguagem podem ser afetados, como fonético-fonolé-
gico, sintatico, semantico e/ou pragmatico, ocorrendo, comumente, impacto de um sobre outro no
funcionamento discursivo da linguagem dos sujeitos®*. Esta condi¢do pode impactar nas suas relagées
interpessoais, fazendo com que se sintam excluidos do exercicio do papel de adulto ativo no ambiente
familiar®, criando dependéncias para desempenho de suas atividades da vida cotidiana em diferentes
niveis de atencdo e prejudicando sua qualidade de vida. Apds o episddio que propiciou a afasia, é
inserido um “novo sujeito” na familia, com peculiaridades que, muitas vezes, ndo estavam presentes
em seu cotidiano, como a dificuldade na comunicagdo®.

As afasias impactam a vida dos sujeitos acometidos e, consequentemente, de seus familiares
e/ou pessoas que os rodeiam, pois interferem na capacidade comunicativa, na integracdo social,
profissional e familiar e na qualidade de vida®°. Neste ponto convém enunciar que qualidade de vida
nao pode ser padronizada, uma vez que tem conotacao individual e relaciona-se com diversos fatores,
como saude, trabalho, lazer, satisfacdo, entre outros®®.

Em geral, a qualidade de vida do sujeito com lesdo cerebral é proporcional a intensidade do
impacto da afasia, posto que tal impacto depende da causa do episddio que resultou na lesdo e
de seu grau de extensdo de aspectos pessoais desse sujeito (idade, ocupacdo, interesses culturais,
escolaridade, entre outros), da possibilidade de intervengao, bem como da forma como ele, familiares
e amigos reagem a alteragdo de linguagem?. Assim, ressalta-se que as dificuldades advindas de
um quadro de afasia ndo estdo relacionadas somente a localizagdo, extensao e severidade da lesdo
cerebral, mas a habitos, experiéncias, aspectos subjetivos e sociais do sujeito acometido?!, assim
como de seus familiares, acarretando consequéncias emocionais e sociais devido ndo sé a prépria
lesdo cerebral, mas a limita¢Oes fisicas, comunicativas e participativas que provocou. Sentimentos
como raiva, frustracao, labilidade emocional, dificuldades a nivel da sexualidade e isolamento, assim
como ansiedade, medo, desorientagdo e depressdo’?, sdo comuns entre sujeitos com afasia, o que
repercute nos seus relacionamentos afetivos e familiares®®.

Isto posto, ressalta-se que, para avaliar a qualidade de vida de sujeitos afetados por afasia,
deve-se contemplar, além de aspectos clinicos, também aspectos subjetivos e sociais de suas vidas,
como expectativas, percepcdes e emocdes, mensurando a repercussao da doenca e ndo a incapacidade
do sujeito afetado!!. Nota-se que a afasia envolve a necessidade de ter conhecimento sobre situacées
organicas e linguisticas ante a relacdo de “concomitancia” entre cérebro e linguagem, sendo a fala do
sujeito acometido considerada um “problema linguistico” e, portanto, enfrentando a heterogeneidade
e a singularidade da fala do afasico®.

Quanto a linguagem, a visdo focada no “bem falar” ecoa em varias esferas da vida do sujeito
acometido pela afasia, primordialmente na esfera familiar. Em geral, o sujeito que apresenta sua
linguagem afetada por uma patologia sera incluido em um grupo da sociedade que carece de voz,
sendo conferido a ele estigma como “aquele que fala errado”?. A linguagem desempenha um papel
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fundamental nas atividades humanas, e a dificuldade de comunicagao afeta tanto o sujeito com afasia
guanto seus familiares, levando a uma ruptura geralmente abrupta na vida de todos os envolvidos®®.

Diante de dificuldades na linguagem, com frequéncia o sujeito com afasia sente-se envergonhado
e isola-se devido a sua condicdo, além de ser constantemente marcado pelo que conseguia realizar e
nao consegue mais. Tais fatos podem provocar sentimento de pena em relagdo a esse sujeito, sendo
visto como alguém com “deficiéncia”, incapaz e numa posicdo de “ndo falante”. Esta imagem sobre
as competéncias comunicativas do sujeito com afasia deve ser abordada por profissionais da area da
saude visando a diminuir o estigma gerado pela fala alterada e ressaltar acerca do tratamento fonoau-
dioldgico, uma vez que o fato de outros, incluindo os cuidadores, considerarem o sujeito com afasia
como incapaz, como aquele que perdeu o que tinha e precisa reaprender tudo desde o inicio, acaba
por contribuir para que esse sujeito fique afastado de suas vivéncias sociais e laborais. Habitualmente,
mesmo apds a evolucdo do quadro de afasia, os cuidadores continuam lidando com o sujeito como
gquem sempre necessitard de cuidados para auxilid-lo em seu cotidiano e, muitas vezes, agindo com
ele de forma infantilizada'.

Nesse sentido, evidencia-se a importancia de acdes dialdgicas no trato com a linguagem de
sujeitos com afasia para que seja possivel estabelecer, de forma mais efetiva, a significagdo e a ressig-
nificacdo diante das dificuldades de linguagem, uma vez que essas acdes, além de envolver habilidade
linguistica do falante, desempenham papel privilegiado na construcdo das identidades sociais e
relagdes interpessoais. A vista disso, destaca-se que o bom desempenho na linguagem nos quadros
de afasia contribui para facilitar a atividade de seu cuidador, bem como para ampliar engajamento nas
atividades de vida diaria e qualidade de vida, tanto para ele quanto para esse cuidador.

De maneira usual, contudo, verifica-se que o cuidador tem seu papel centrado em aspectos
relacionados a sequelas motoras, ocasionadas pela lesdo neuroldgica, que causam repercussdo em
afazeres e autonomia do sujeito afetado. Dessa forma, o cuidador auxilia em atividades didrias desse
sujeito, como tomar banho, alimentar-se, trocar de roupa, caminhar e outras®®. Por conseguinte, nesta
perspectiva circunscrita em torno de sintomas fisicos, ou seja, com foco na doenca, “[...] a concepc¢ao
de cuidar se limita ao cuidar fisico no sentido de buscar a cura para a doenga, portanto, centrado no
mecanicismo da cura, dai resultando, também, a denominacdo de paradigma curativista.”®. Além, no
entanto, de auxiliar no processo de reabilitacdo de aspectos fisicos e funcionais, a pratica de cuidar
abrange sentidos emocionais/subjetivos e sociais dos envolvidos.

Nessa linha de argumentacdo salienta-se a necessidade de o cuidador passar por uma série de
modificagcdes e reencontros consigo mesmo, uma vez que, para que possa cuidar, é preciso que se
fortaleca/empodere, buscando maneiras para estar bem fisica e emocionalmente e, assim, dedique-se
ao ato de cuidar. Esse ato interfere no modo de viver dos cuidadores, posto que passam a maior parte
do tempo cuidando de alguém, gerando a eles maior demanda e sobrecarga e, portanto, podendo
acarretar problemas fisicos, psicoldgicos e sociais aos mesmos'’8,

No que se refere ao vinculo do cuidador com o sujeito com afasia, pode ser formal ou informal.
Formal quando é um profissional capacitado e treinado para desempenhar tarefas com esse sujeito,
e informal quando é um membro da familia que abdica de seu tempo para cuidar dele. Ndo obstante,
verifica-se que, na maioria dos casos, os cuidadores sdo membros da familia, pelo fato de, muitas
vezes, ndo ter condi¢des financeiras para pagar um cuidador formal. Por isso, frequentemente eles
ndo tém formacdo basica na drea da salde e tornam-se responsaveis a acompanhar e administrar as
atividades de cuidar desses sujeitos, tendo papéis preponderantes nas suas autonomias®®. Tal fato
leva, comumente, o familiar, que assume a funcao de cuidador, a deixar de fazer seus afazeres para
dedicar seu tempo ao sujeito com afasia, gerando varios impactos na convivéncia da familia. Além
disso, o cuidador pode exercer, além das fungdes cotidianas basicas, as funcdes para o manejo de
relagcdes do sujeito com afasia, como assumir para si o papel de intérprete desse sujeito®. Ao arcar

Editora Unijui — Revista Contexto & Saude — ISSN 2176-7114 — v.23,n.47,2023
3



N\

\§ SOBRECARGA EM CUIDADORES DE SUJEITOS COM AFASIA EM ATENDIMENTO FONOAUDIOLOGICO
de Jesus MJO, Tonocchi R, Massi G. Guarinello AC, da Silva CVAC, Natal RMP. et al.

Co ntexto
Saude

com o compromisso de cuidador, o familiar passa a ter, além da sobrecarga de trabalho, responsabi-
lidades e encargos financeiros, os quais referem que o cuidador familiar é a pessoa que assume e/ou
administra as atividades de cuidar de um sujeito com dificuldades para seguir sua vida com autonomia
e/ou conferir seus cuidados®.

Os familiares envolvidos sentem-se abalados, pois, sem preparo para lidar com a situacao
de limitagdo, ficam preocupados, angustiados, ansiosos, tristes e, pelo fato de estarem sobrecarre-
gados fisica e emocionalmente, suas qualidades de vida sofrem dano!*%, o que resulta em interferir
negativamente na maneira como é realizado o processo de reabilitacdo da pessoa cuidada, além
da possibilidade de criar desorganizacdo nas estruturas familiar e financeira'®. Conforme estudo
realizado?®, ha correlagdo estaticamente significante entre a qualidade de vida do sujeito com afasia e
a de seu familiar cuidador e vice-versa.

Diante do exposto, este trabalho objetiva analisar a sobrecarga em cuidadores de sujeitos com
afasia no que se refere a aspectos social, emocional/subjetivo e fisico, a fim de averiguar de que forma
eles percebem que sua qualidade de vida foi afetada como resultado das obrigacdes intrinsecas ao
papel de cuidador e das dificuldades de linguagem por parte desses sujeitos.

METODO

Trata-se de um estudo transversal, com abordagem de cardter quantitativo descritivo e
qualitativo com analise de conteudo, realizado em uma clinica-escola de Fonoaudiologia em uma
universidade privada da Regido Sul do Brasil, sendo aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos sob n2 2.824.112.

Foram considerados, como critérios de inclusdo, ser cuidador, acima de 18 anos de idade, de
sujeito com diagndstico fonoaudioldgico de afasia, em atendimento na determinada clinica-escola
de Fonoaudiologia. Como critério de exclusao, ficaram os que ndo se enquadraram neste perfil. O
contato com os cuidadores foi realizado na sala de espera da referida clinica-escola, quando era
esclarecida a proposta do estudo e feito o convite para a participacdo. A partir do aceite, o participante
acompanhava a pesquisadora até uma sala reservada para coleta de dados desta pesquisa, quando
eram detalhados objetivos, riscos e beneficios do estudo e, entdo, assinado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

Aos cuidadores foi aplicado o Inventario de Sobrecarga de Zarit — Caregiver Burden Interview
de Zarit e Zarit (1987), desenvolvido nos Estados Unidos da América, traduzido e validado no Brasil®.
Trata-se de um instrumento considerado uma medida de referéncia, sendo amplamente utilizado para
avaliar a sobrecarga do cuidador ante a suas obriga¢es intrinsecas ao ato de cuidar. O Inventario de
Sobrecarga de Zarit é composto por 22 perguntas que avaliam o impacto da prestacdo de cuidado
na vida do cuidador nos aspectos social, de bem-estar fisico, emocional/subjetivo e financeiro. As
respostas a cada item flutuam entre “nunca ocorre”, na escala considerada pontuacdo zero, a “sempre
ocorre”, pontuando quatro, numa variagao de cinco pontos. O escore total é obtido somando todos os
itens e varia de zero a 88 pontos; quanto maior o escore, maior a sobrecarga do cuidador.

Ademais, foi realizada entrevista semiestruturada, com perguntas abertas e fechadas, a respeito
de dados pessoais, rotina, qualidade de vida, percep¢des sobre a afasia e seus impactos, bem como
linguagem. As entrevistas foram gravadas para posterior transcricdo ortografica que subsidiou o
tratamento e a andlise dos dados.

As varidveis qualitativas foram consideradas a partir da Analise de Conteldo?, que divide o
material em unidades e categorias segundo reagrupamentos analégicos. Realizou-se os seguintes
procedimentos: pré-andlise (leitura do material coletado), exploraciao do material (estabelecimento
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das categorias) e interpretacdo dos dados. Os dados das falas dos cuidadores foram organizados
nas seguintes categorias: A) impactos na rotina do cuidador com o sujeito com afasia; e B) visdo do
cuidador acerca da linguagem do sujeito com afasia. Para preservar as identidades dos cuidadores
participantes esses foram identificados pela letra C seguida de um nimero, como C1, C2, C3, C4 e C5.

RESULTADOS

Em relacdo ao perfil dos cinco cuidadores participantes deste estudo, ocorreu predominancia
do género feminino, com idades entre 47 e 69 anos, e a maioria estudou até o Ensino Fundamental.
No momento da coleta de dados todas dedicavam-se as questdes domésticas e ndo estavam
exercendo atividade de trabalho formal. Em relacdo ao parentesco, verificaram-se trés maes e duas
esposas, ou seja, a prevaléncia de cuidadores informais, o que estd em consonancia com estudos, uma
vez que se observa que grande parte da populacdo brasileira constitui um cuidador informal diante
do adoecimento de algum membro da familia devido a situagdo financeira familiar ndo permitir a
contratacdo de um cuidador formal®. Em geral, portanto, algum membro da familia assume papel de
cuidador, muitas vezes abdicando de suas tarefas para cuidar do sujeito com afasia, sendo, geralmente,
mulheres como esposas e/ou filhas®!>182122 Geralmente a mulher é protagonista no papel do cuidado
ofertado, o que é historicamente explicado pelo fato de essa fungao ser culturalmente atribuida ao
sexo feminino, o qual se restringia a cuidar das atividades domésticas, responsabilizando-se pelo que
estd relacionado ao cuidar do outro?’.

Conforme as categorias elencadas, apresentam-se excertos de discursos dos cuidadores
participantes.

A) Impactos na rotina do cuidador com o sujeito com afasia:

C1: “Assistir televisdo, ficar em casa”... “Ele tem surtos de vez em quando; ele sai do ar por alguns mi-
nutos e isso ai mexe muito comigo; ele grita, tem alucinagdes... incomoda todo mundo.”

C2: “Ir nos médicos, exames, ir no parque, fazer caminhada”... “Ah, antes de acontecer ele era de um
jeito e agora td de outro... entdo, eu sentia ele uma pessoa diferente e agora, depois que ele ficou
doente, ele ndo trabalha mais e ele td diferente.”

C3: “F que eu ndo saio muito; é levar pra médico, fisio, fono, posto de satide”... “O tempo, 0 meu tem-
po... de eu ndo poder costurar, de ndo poder dar aten¢do pro meu marido...”

C4: “Segunda a sexta a gente tem atividade toda manhd; ai tem a fono; ai terca-feira ele tem acupun-
tura; ai tem fisio; ai na quarta-feira ele tem fisio; ai ele tem massagem; na quinta-feira ele tem fisio
e na sexta ele tem fisio... entdo, de segunda a sexta ele sai e, nesse intervalo, tém médicos, essas coi-
sas... ai a tarde a gente sai, vai em mercado, vai, as vezes, na frutaria... ai a tarde ele descansa, porque
fica bem cansado dessa correria... final de semana a gente vai em restaurante; e reunioes com amigos
a gente ndo é muito de ir e de receber, s6 eventual”... “Quais as mudangas? O que eu posso te falar?
Tudo mudou na minha vida depois do AVC, entdo, assim, é... tudo mudou, porque primeiro eu nunca
quis ter filho, porque, assim, eu nunca tive a necessidade de ser mde sabe, sempre gostei de ser filha;
ai ent@io a gente ndo teve filho; ai eu ndo trabalhava... ai tudo mudou quando ele teve o AVC; ai o que
que aconteceu; ai eu tive que cuidar de um bebé né... ai tinha que dar banho, trocar a fralda... entdo,
tudo mudou na minha vida, a rotina; vocé acaba vivendo quase que exclusivamente para aquilo; é
como se tivesse um filho.”

C5: “Eu tento ajudar ele a entender; as vezes ele quer se omitir e eu falo nGo senhor, vocé vai porque
vocé é igual a todo mundo, porque ele se sente envergonhado”... “Nossa; pra mim foi um choque por-
que eu ndo sabia como cuidar dele e sofri muito por causa disso; quase tive depresséo por causa disso,
porque eu ndo entendia nada, ndo sabia como cuidar, tinha medo que ele morresse e, nossa; ndo
gosto nem de me lembrar disso, Deus o livre.”
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B) Visdo do cuidador acerca da linguagem do sujeito com afasia:

C1: “Antes era mais dificil de entender, agora a gente jd td entendendo... ele era usudrio de droga, ai
ele vivia internado; o pouco que ele ficava em casa ele aprontava; dai a gente nunca teve um didlogo,
a gente nunca foi amigo, agora estamos sendo; ele € meu companheiro”... “Eu acho que ah, eu acho
assim, milagre ninguém faz ... mas eu me preocupo muito com o futuro porque ninguém vai cuidar
dele... entdo eu queria que ele ficasse um pouco mais independente pra ele se virar.”

C2: “Olha, o maior impacto foi a historia da voz né; de ele ndo falar; me deixou mais abalada... assim,
de ele ndo falar” ... “Assim, de eu conversar com ele e ele ndo saber me responder; ele sabe do que eu
to falando; so que ele ndo pode me responder porque ele ndo pode falar né” ... “Ah eu espero que ele
fiqgue bom né, que ele fale, porque outra coisa ndo td atrapalhando, o que td atrapalhando é a voz...
ele entende tudo na cabega, s6 a voz né... mas essa da voz me surpreendeu.”

C3: “Eu via ela muito irritada, nds néo tinhamos didlogo, o minimo do necessdrio; ah hoje a gente se
entende, a gente tem um didlogo legal né”... “E exatamente quando ela ndo consegue; ela ndo con-
seque é falar; dai ela fica meio tensa e eu fico pensando em tudo... eu tento que ela explique de uma
outra forma; ela se irrita.”

C4: “Ah antes ele era, meu Deus, era totalmente independente, curioso, ele era; ai, ele era tdo diferen-
te, assim 6, eu falo sempre assim que, é como, lembra daqueles vinil antigo que tinha lado A e lado
B? E como se ele fosse o lado A e agora ele é o lado B; ele era calmo, ai, ele era bem diferente assim,
ndo suportava ficar em casa; agora ele ficou irritado, ele ndo gosta mais de sair, mas principalmente
da fala, eu sinto isso sabe”... “As vezes eu falo e ele ndo entende; que é ai eu vejo, que é assim, eu té
com pressa, as vezes tenho um monte de coisa pra fazer; ai, nessa correria, as vezes, eu falo rdapido e
ele ndo entende. O que eu queria mesmo é que ele conseguisse ter a vontade de se comunicar com as
pessoas, eu queira que ele conseguisse falar mais.”

C5: “Logo quando ele teve AVC, ele, nossa, foi muito dificultoso... e o que mais doeu na gente é que ele
ndo reconhecia a gente como familia, levou um ano, quase dois anos pra ele reconhecer; ndo que ele
reconheceu, ele aprendeu a saber que nds é familia... ele era superpessoa... ele falava bem, claramente,
ele era o cabega total da familia... a fala é bem dificil... ele passou a chamar de mde” ... “Nossa, é a fala
dele, porque tem dias que eu ndo consigo entender nada nada nada... é o dia que ele td bem agitado.”

A seguir, na Tabela 1, apresentam-se respostas dos cuidadores em relacdo a situacdes de
interagdo com o sujeito afdsico, estratégias utilizadas e dificuldades que eles apresentam em relagdo a
linguagem desse sujeito.

Tabela 1 — Resultados das respostas dos cuidadores sobre as estratégias perante as dificuldades no que
se refere a comunicacdo

PERGUNTAS RESPOSTAS DOS CUIDADORES
Nas relagGes sociais em que exis- Fala pelo sujeito com afasia—0
tem um didlogo vocé: Aguarda o sujeito com afasia falar — 20% (C3)

Tenta ajudar o sujeito com afasia — 80% (C1, C2, C4, C5)

Na sua relagdo com o sujeito com Pela fala—20%
afasia, o didlogo acontece: Por gestos — 0
Por fala e gestos — 80 % (C2, C3, C4. C5)

A compreensdo que o sujeito com Impossivel — 0
afasia tem do que vocé fala é: Um pouco dificil — 80% (C1, C2, C3, C5)
Sem dificuldade — 20% (C4)

A sua compreensdo sobre o que o Impossivel — 0
sujeito com afasia fala e/ou faz é¢:  Um pouco dificil — 100% (C1, C2, C3, C4, C5)
Sem dificuldade — 0

Como o sujeito com afasia reage Irritado/nervoso(a) — 40% (C4, C5)
guando ndo é compreendido: Calmo —20% (C2)
Decepcionado — 40% (C1, C3)

Legenda: C = cuidador.
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Grafico 1 — Nivel de sobrecarga dos cuidadores participantes pelo Protocolo de Zarit®

Nivel de sobrecarga

OPeqguena Moderada wmModeradaasevera mSevera

c1 c2 c3 C4 C5

Legenda: C = cuidador; somatdria de pontos pelo Protocolo de Zarit (Classificagdo: 0-20 = pequena; 21-40 = moderada; 41-60 = moderada a
severa; 61-88 = severa).

Estudo que utilizou a escala de Zarit?!, aplicada a quatro familiares cuidadores de sujeitos
afasicos antes e apds uso de um programa educacional breve sobre afasia, a fim de verificar o
efeito desse programa na sobrecarga e na qualidade de vida destes participantes, demonstrou que
essa escala foi a Unica medida que apresentou uma tendéncia de melhoria em trés participantes e
nenhuma alteracdo em um deles.

As respostas dos cuidadores participantes e os dados apresentados na Tabela 1 e no Grafico 1,
permitem visualizar questdes de ordem emocional/subjetiva e social relacionadas a vivéncia do cuidador
junto ao sujeito com afasia, ou seja, acerca de suas qualidades de vida, considerando qualidade de vida
como a percepcao da pessoa sobre sua posicdo dentro do contexto em que vive, incluindo a cultura e
os valores que guiam seus objetivos, padrées e expectativas, o que possibilita que aspectos emocionais/
subjetivos e sociais revelem os estados ou as necessidades de vida/salide dessa pessoa®.

DISCUSSAO

No que se refere a categoria “Impacto na rotina do cuidador com o sujeito com afasia”, os
participantes deste estudo relataram ndo ter mais tempo para si, como na fala de C4, que relatou ter
mudado totalmente sua rotina apds o evento neurolégico e resultante quadro de afasia do sujeito,
passando a dedicar-se exclusivamente para essa pessoa, comparando a cuidados a um bebé, com
tarefas como trocar fralda e dar banho, gerando, assim, uma questdo impactante e mudangas para
ambos. Afasia, portanto, prejudica a vida do sujeito afetado, ocasionando privagdes ocupacionais e
dificuldades para realizar atividades corriqueiras, como atender e mandar mensagens pelo telefone,
conversar ou mesmo compreender o que é falado?. Mais do que déficits motores, que podem
comprometer atividades da vida didria, como autonomia para se locomover e realizar tarefas
domeésticas, a afasia tem grande impacto em expressao de pensamentos ou desejos, prejudicando
o sujeito afasico a posicionar-se em ambientes de trabalho e familiar, o que leva a encontrar nesses
sujeitos maiores taxas de angustia, depressdo? e ansiedade e menor interesse em participar de
atividades sociais®*.
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Isto significa que dificuldade de linguagem referente ao quadro de afasia trata-se de uma
das importantes causas da diminuicdo da qualidade de vida do sujeito, posto que os disturbios de
comunicagdo sdo encontrados em um terco dos pacientes com sequelas de AVC*?>, Assim, a afasia
tem sido identificada como uma condicdo com alto potencial para diminuir a qualidade de vida,
mesmo quando comparada a outras doengas, como cancer e Alzheimer®. Em analise dos resultados
preliminares do impacto da terapia de grupo com uma fonoaudidloga sobre a qualidade de vida de
pacientes com afasia mais de trés meses apds AVE, a presenca de um cuidador demonstrou aumento
significativo para o dominio da comunicacdo, verificado por meio da aplicacdo, a cada paciente
participante desse estudo, do protocolo SAQOL-39%.

Em vista disso, novas demandas sdo geradas devido ao quadro de afasia, e reorganizagGes das
rotinas devem ocorrer. Familiares, amigos e cuidadores de sujeitos com afasia precisam ajustar-se a
nova condicao de comunicac¢ao de seus entes queridos. Eles, no entanto, podem nao estar naturalmente
preparados para esse ajuste, o que pode gerar estresse e aumentar o fardo e a frustragdo para ambos
os lados?!, em especial o sujeito afasico e o cuidador. Nessa dire¢do, os cuidadores deparam-se com
restricdes no ambiente domiciliar, com impossibilidade de realizar suas atividades, e a nova rotina de
cuidados para com o sujeito com afasia pode resultar em sentimentos como medo e angustia. Diante
disto, entende-se que o cuidador pode estar exposto a eventos estressores no processo de cuidado do
sujeito afasico, o que pode resultar em adoecimento de si préprio®.

Chama-se atengao, portanto, aos fatores que podem gerar impactos negativos na qualidade
de vida desses cuidadores e a necessidade de refletir sobre o ato de cuidar!!. Estudos mostram que
comprometimentos na qualidade de vida do cuidador acometem o processo de reabilitacao do sujeito
cuidado, posto que as sobrecargas testam seus limites fisicos e emocionais/subjetivos. E importante
que o cuidador informal contribua para o desenvolvimento da linguagem, diminuindo a angustia tanto
do sujeito com afasia quanto a de si mesmo em relagdo as dificuldades de comunicagdo®®.

O impacto do adoecimento é muito maior do que simplesmente seu efeito sobre o sujeito
afetado. Os familiares também s3o afetados por transformagdes emocionais/subjetivas, sociais
e laborais. Em alguns casos, o cuidador anula sua vida particular para cuidar do sujeito com afasia
e assume outras atividades no ambiente familiar. O impacto da afasia é percebido pelos familiares
cuidadores como um caos que desmoronou uma estrutura anteriormente estabelecida, sendo
vivenciada de maneira diferente pelos membros da familia, sofrendo influéncias de conteudos
pessoais e de relacionamento que tinham com esse sujeito antes do evento!®1822,

A familia pode sentir dificuldade para aceitar as limitagSes do sujeito com afasia’>*®?2, assim
como estar abalada pela posicdo desse sujeito, ressaltando-se que em nosso pais os sobreviventes
de uma ocorréncia neuroldgica que mais enfrentam a depressdo e os baixos indices de qualidade de
vida, sdo aqueles que apresentam déficits de comunicag¢do. Assim, devido ao impacto da comunicac¢do
na qualidade de vida, pode-se depreender que os sujeitos que vivem com afasia estdo entre os que
mais sofrem de depressdo e reducdo da participacdo social®®. Tal fato afeta a qualidade de vida dos
cuidadores, uma vez que ha correlagdo entre sua qualidade de vida e a do sujeito afasico'?!, posto que
pela enfermidade novas demandas sao geradas e a familia precisa se reorganizar e redefinir papéis
para atender necessidades e estabelecer equilibrio.

Diante da ocorréncia de afasia em alguém da familia, as relacGes conflituosas entre seus
membros podem decorrer da dificuldade que essa familia tem para aceitar o familiar acometido e suas
limitagcdes!!, uma vez que o episédio de lesdo neuroldgica monopoliza a atencdo do cuidador para o
sujeito acometido, podendo ser extremamente desgastante, além de determinar algumas privagdes
ou desisténcia de planos e sobrecargas fisica e emocional/subjetiva®.
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A fim de minimizar essas sobrecargas, evidencia-se a importancia da reabilitacdo do sujeito
com afasia, o que foi manifestado neste estudo, considerando que se verificou que os cuidadores
participantes apresentavam expectativas de que os sujeitos com afasia pudessem melhorar em
relacdo a linguagem e serem mais independentes, aliviando tais sobrecargas. Além de terem tarefas
direcionadas ao cuidado pessoal, os cuidadores participantes deste trabalho tinham de lidar, também,
com questdes linguisticas e com a preocupac¢do em relagao ao futuro e a autonomia do sujeito com
afasia. Em consonancia com este achado, estudos remetem a sobrecarga dos cuidadores, mencionando
gue, ao passar a ocupar a posicdo de cuidador, passa a ter, além de fardo referente ao trabalho,
responsabilidades, encargos financeiros, incertezas e uma diminui¢cdo do tempo que ele tem para suas
préprias demandas®®1#152 Em rela¢do aos cuidadores participantes desta pesquisa, em conformidade
com outras investigacdes, constatam-se sobrecargas fisica e emocional/subjetiva, pois, como pode ser
observado no Gréfico 1, a sobrecarga esteve entre moderada a severa para a maioria deles.

Relacionada a categoria “Visdo do cuidador acerca da linguagem do sujeito com afasia”, diante
dos problemas na compreensdo e expressdo, neste estudo constatou-se que a relagdo/comunicagido
entre o sujeito com afasia e seus cuidadores torna-se pouco eficiente. Assim, verificou-se que a
afasia e as dificuldades por ela ocasionadas criam uma barreira social/comunicativa entre o sujeito
acometido e cuidadores, dificultando a sustenta¢do de relagdes interpessoais saudaveis e interagdes
com o ambiente em que vivem??,

Pelo fato de ndo apresentarem uma atividade discursiva efetiva, os sujeitos afdsicos foram
considerados, na percep¢ado dos cuidadores participantes desta pesquisa, geralmente, “decepcionados”
ou “irritados/nervosos” quando ndo eram compreendidos. A maioria dos participantes relatou que
tenta ajudar o sujeito com afasia a falar durante as relacGes sociais, porém tentando nao falar por
ele. J& a compreensdo dos sujeitos com afasia é “um pouco dificil”, assim como é “um pouco dificil”
compreender o que esse sujeito diz. Verifica-se, portanto, implicacdes da afasia tanto em expressado
quanto em compreensdo da linguagem, o que encontra suporte na literatura, posto que uma Unica
lesdo no cérebro pode prejudicar varias fungdes ao mesmo tempo e, consequentemente, levar a
prejuizos sociais relevantes?.

Assim, o fato de os sujeitos com afasia ndo conseguirem falar e/ou entender o que é dito a eles,
acaba gerando uma sobrecarga para ambos e provocando impacto na vida de cada um em relacdo a
comunicagdo. Especificamente no que diz respeito a linguagem, a afasia coloca o cuidador no papel
de intérprete do sujeito que teve a linguagem prejudicada pelo quadro de afasia, passando a ser o
mediador entre o sujeito sob seus cuidados e o mundo externo?.

Perante o exposto neste estudo, reforca-se a necessidade de oferecer suporte a cuidadores,
favorecendo melhoria de sua qualidade de vida e, consequentemente, melhoria da qualidade de vida
do sujeito com afasia, posto que se a qualidade de vida desses cuidadores estiver afetada, certamente
seus envolvimentos e empenhos serdo menores, interferindo, entdo, negativamente, no processo de
reabilitacdo do sujeito afasico. E fundamental atentar, portanto, as situa¢des do cuidador baseadas nas
reais necessidades da diade sujeito afasico/cuidador informal®®. Os cuidadores de afasicos necessitam
de orientacdo e acolhimento diante das demandas diarias, e é relevante dar voz a esta categoria para
possibilitar um conhecimento mais aprofundado das suas necessidades e potencialidades’. Cabe
enfatizar que os cuidadores tém papel extremamente importante nas interagdes com o sujeito com
afasia, participando de diversas maneiras tanto nas suas relagdes quanto no processo de reabilitacao,
uma vez que a comunicagdo requer um esforgo conjunto?.

Logo, comprova-se a importancia de profissionais da saude oferecerem escuta e acolhimento
aos cuidadores®?” a partir de concepgdes do sujeito em sua integralidade, aproximando o contexto
real, sem dissociar histdéria e particularidades, abandonando o reducionismo e a fragmentagao
no cuidado por parte desses profissionais®, o que advém do fato de se considerar que os sujeitos

Editora Unijui — Revista Contexto & Saude — ISSN 2176-7114 — v.23,n.47,2023
9



N\

\§ SOBRECARGA EM CUIDADORES DE SUJEITOS COM AFASIA EM ATENDIMENTO FONOAUDIOLOGICO
de Jesus MJO, Tonocchi R, Massi G. Guarinello AC, da Silva CVAC, Natal RMP. et al.

Co ntexto
Saude

envolvidos no cenario da afasia lidam com suas questdes de modo singular e, por isso, a indispensa-
bilidade de uma escuta atenta a singularidade® proporcionada por meio de acdes dialdgicas. Sobre
acGes dialdgicas, como atividades de promocdo de saldde a idosos institucionalizados, observou-se
gue a interagdo social promove a produgdo e a troca de conhecimentos, fortalecimento de relagdes
interpessoais, compartilhamento de experiéncias vividas e estabelecimento de confianca matua®.

Especificamente em relagdo ao profissional que atua na area da linguagem e suas alteragdes,
salienta-se, aqui, o fonoaudiélogo®’. Ante as alteracdes de linguagem resultantes de um quadro de
afasia, é a partir das interpretacoes e significacdes que esses cuidadores realizam que o sujeito vai se
reconstituir. E sempre a partir do outro, do cuidado do outro, das consideraces que o outro faz, que
essa linguagem vai ter importancia e, logo, permitir reinseri-lo em discursos e rela¢8es sociais®’.

Como atribuicdo dos cuidadores, entretanto, destaca-se quanto a valorizar o que o sujeito
afasico consegue produzir, ndo o tratar como crian¢a, ndo o julgar e nao falar por ele. Ademais,
tranquilizar e acolher esse sujeito quando ndo consegue expressar algo e oferecer suporte linguistico
para que ele consiga realizar seu discurso, ajudando na colocag¢do de informacdes pessoais e subjetivas,
por exemplo, data de nascimento, enderego, trabalho e lembrangas de momentos importantes,
proporcionando, assim, motivos para que o sujeito com afasia consiga organizar o que quer produzir,
favorecendo a construcdo de um didlogo e a superacdo da dificuldade®®.

Nesse sentido, o cuidador ajuda o sujeito com afasia a manter-se ativo'®!! em certa medida,
uma vez que pode, dependendo do caso, estar afastado de seu trabalho e das atividades que apreciava
realizar’*>. Comumente, porém, os cuidadores informais aparentam estar em situagdes de pouca ou
quase nenhuma condicdo de manter atividades pessoais de forma organizada, afetando, assim, sua
gualidade de vida. S3o voluntarios que possuem como fatores preponderantes a disponibilidade e a
boa vontade, e que podem estar em condi¢bes desfavordveis com falta de informacdo, desconheci-
mento sobre a enfermidade, exacerbacdo e sobrecarga de trabalho para uma Unica pessoa®’.

Destarte, é preciso realizar estratégias relacionadas ao enfrentamento das situagGes cotidianas
de cuidado, compreensao e aceitacao por parte dos cuidadores, referente ao quadro do sujeito com
afasia, assim como proporcionar oportunidades para que eles possam compartilhar seus sentimentos
em relagdo a nova condicdo desse sujeito®®.

Pelas dificuldades de sujeitos com afasia, mais uma vez aponta-se que seus cuidadores podem
sofrer desgastes, tanto fisico quanto emocional/subjetivo, o que mostra a magnitude acerca do
desenvolvimento de trabalhos relacionados a esta populacdo. Nessa dire¢do, constatam-se agbes
a cuidadores que possuem varios objetivos e perspectivas, bem como realizam diferentes tipos de
atividades relacionadas ao sujeito com afasia, como questdes ligadas a cuidado, acolhimento ao
sofrimento emocional perante a sobrecarga pelo ato de cuidar, reflexdo, troca de informacdes e
atencdo a sua qualidade de vida!®'***, para que os cuidadores possam compartilhar experiéncias e se
apoiar mutuamente®. Durante a aplicacdo de um programa educacional sobre afasia com cuidadores,
indicou-se tendéncia de melhora da qualidade de vida e redugdo da sobrecarga desses cuidadores
a partir desse programa?.. Em geral, as necessidades de informacdo que familiares de sujeitos com
afasia precisam estdo em torno de trés areas tematicas: afasia, informagdo psicossocial e esperanga?.

E fundamental que o processo de reabilitacio de sujeitos com afasia ndo esteja concentrado
em aspectos clinicos e biomédicos, mas tomado em um panorama de possibilidades junto a seus
cuidadores no que se refere ao enfrentamento dos impactos sociais da afasia?®, abarcando todos
os envolvidos nesse processo e seus sofrimentos relacionados aos usos e as dificuldades com a
linguagem®”?!, Dessa maneira, destaca-se estudo? que identificou poucos instrumentos/protocolos
dedicados a sujeitos com afasia relativos a todos os aspectos que envolvem a vida, com hegemonia
dos que se direcionam apenas para as incapacidades. Em vista disso, ressalta-se a importancia de
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esses instrumentos/protocolos abordarem aspectos emocionais/subjetivos e sociais e considerarem o
sujeito com afasia em todas as dimensGes da sua vida, direcionando para um cuidado que reconheca
suas reais preocupagdes, insegurangas e necessidades.

A evolugdo na comunicac¢do das partes envolvidas gera melhora no procedimento de cuidar?’.
Pesquisas vém ressaltando que as alterages da linguagem em casos de afasia ndo se restringem a
explicagcOes pautadas em aspectos organicos, mas, também, constituem-se na interacdo social®’, ou
seja, considerando os que cercam o sujeito afasico, em especial seu cuidador. A vista disso, estudos
com foco em familiares de pessoas com afasia mostraram beneficios, sugerindo que acdes com esta
populacdo podem melhorar a comunicacdo entre eles, suas relacdes, nivel de atividade funcional e
conhecimento de afasia®.

Vale ressaltar o reduzido nimero de participantes como uma limitacdo do estudo, uma vez que
foram esses que respeitaram os critérios de inclusao desta pesquisa no contexto da clinica-escola onde
foi desenvolvido. Neste estudo é possivel a auséncia de resultados significativos diante da reducdo do
tamanho da amostra e decorrente falta de dominio estatistico. Mesmo diante desse niumero reduzido,
porém, ficou clara a relevancia de atentar a tendéncia de impactos causados pela afasia no grupo de
cuidadores informais bem como nos sujeitos com afasia, uma vez que se observa a relacdo entre os
aspectos mais afetados verificados em grupos de familiares cuidadores e sujeitos afasicos, ou seja, ha
uma influéncia de mao dupla. A queda na qualidade de vida do sujeito com afasia interfere de maneira
desfavoravel na qualidade de vida do familiar cuidador, sendo o contrario também verdadeiro.

CONCLUSAO

Cuidadores informais de sujeitos com afasia relataram sobrecarga fisica e emocional/subjetiva,
queixando-se quanto a falta de tempo para as atividades pessoais e dificuldades relativas ao
ato de cuidar. Neste cendrio, também as dificuldades em relagdo a linguagem ficaram evidentes e
configurou-se como uma questao central para o cuidador, tendo em vista que sdo eles que estdo a
maior parte do tempo com os sujeitos com afasia.

Salienta-se que cuidadores precisam estar bem fisica e emocionalmente, a fim de que haja
possibilidade de vivenciarem o processo de reabilitacao da melhor maneira e que possam valorizar
as diferentes formas de linguagem/comunicacdo do sujeito com afasia. Incluindo e considerando
o contexto dos cuidadores neste processo, acredita-se que sera possivel, aos sujeitos com afasia, a
oportunidade de se comunicar de forma autbnoma como protagonistas de seus discursos, sem a
necessidade constante da presenca de cuidador. Assim, pode-se ter uma consequéncia benéfica que é
a de possibilitar ao cuidador mais tempo para si, minimizando a queixa de sobrecarga por parte dele.
Introduzir, portanto, nas institui¢cdes de salde programas de atenc¢do aos cuidadores, conforme seus
contextos e singularidades, pode contribuir para a promog¢ao da saude e, entdo, proporcionar melhor
gualidade de vida a todos os envolvidos no cenario da afasia, em especial os abordados neste estudo
— os cuidadores.

Uma vez que a amostra do estudo se limitou a cuidadores de sujeitos com afasia que
frequentavam uma clinica-escola de Fonoaudiologia de uma determinada Universidade, o nimero
de sujeitos foi pequeno, de forma que se destaca a importancia de novas pesquisas com amostras
maiores que abordem acerca do nivel de sobrecarga em relacdo ao papel de cuidadores informais de
sujeitos com afasia, a fim de corroborar os dados encontrados neste trabalho.
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