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RESUMO

Este estudo tem como objectivo verificar se os cuidadores informais de pessoas com afasia consideram
pertinente a sua participacdo no processo de habilitagdo/reabilitacdo do seu familiar, em terapia da fala, tendo
em conta o0 impacto da afasia na sua vida. Foram entrevistados 7 cuidadores. Verificou-se que a sua
qualidade de vida diminuiu, que houve alteracfes nos padrfes de comunicacao, nos papéis desempenhados e
nos seus relacionamentos. E atribuida importancia a terapia da fala na melhoria das competéncias
comunicativas dos familiares e na relacdo entre ambos, considerando a sua participacdo pertinente, apesar de
nem sempre conseguirem acompanhar o familiar as sessdes.
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ABSTRACT

The aim of this study is to verify if informal caregivers of people with aphasia consider relevant their
participation in the habilitation/rehabilitation process of their relatives in speech-language therapy,
considering the impact of Aphasia in their own lives. For that, 7 caregivers were interviewed. It was verified,
that caregivers’ quality of life decreased and there were changes in their communication patterns, their roles
and relationships. They consider speech-language therapy important for the improvement of communication
skills of their relatives and for the relationship between them; they consider their participation relevant, even
if they can’t always be in speech-language therapy sessions.
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1. INTRODUCAO

A afasia é uma perturbacdo adquirida da comunicacéo, causada por lesdo cerebral e que tem como causa mais
frequente o Acidente Vascular Cerebral (AVC). Esta perturbacdo caracteriza-se pela diminuicdo da
capacidade da pessoa para compreender, produzir e utilizar a linguagem (LaPointe, 2005) e perturba tanto as
fungBes transaccionais (p.e., troca de informagdo) como as funcdes interaccionais (p.e., estabelecimento de
relacdes) da comunicacdo (Bouchard-Lamothe et al, 1999). Segundo a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade (CIF) a afasia deve ser classificada ao nivel das funcbes e estruturas do corpo. No entanto,
individuos com défices na linguagem podem apresentar diferencas ao nivel da actividade e da participacdo
(Elman, 2005), tornando este conceito possivel de qualificar tendo em conta, ndo sé a presenca de uma
perturbacdo da linguagem, como também duas outras dimensBes: a) funcionalidade e actividade
comunicativa e b) participacdo social (Cruice, Worrall, Hickson & Murison, 2003). A afasia ndo sé afecta a
pessoa e a sua capacidade para comunicar, como tem também implicacBes para os seus familiares e outros
cuidadores informais (Long, Hesketh & Bowen, 2009). A abordagem do terapeuta da fala junto das pessoas
com afasia deve ser flexivel, dependendo dos contextos e individuos com quem trabalha (Worrall & Hickson,
2003). Tendo em conta 0 modelo de intervencéo utilizado, a pessoa com afasia, 0s contextos em que esta se
movimenta e os interlocutores, o terapeuta da fala pode utilizar diferentes abordagens: trabalhar
exclusivamente com o paciente ou ter em atencdo, por exemplo, as necessidades do cuidador, levando a
efeito, sessdes como as de treino de interlocutores (EIman, 2005). Ambas as abordagens podem trabalhar
questdes psicossociais mas, na pratica, envolvem diferentes recursos e competéncias por parte do terapeuta
(Brumfitt, 2006). De qualquer forma, o objectivo Ultimo da intervencdo terapéutica passa por melhorar a
qualidade de vida (QV) dos individuos.
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A prestacdo de cuidados a individuos com doenca crénica e/ou incapacitante pode tornar-se numa
situacdo fisica e psicologicamente desgastante, o que interfere de forma menos positiva na salde e bem-estar
do cuidador, o que necessariamente se ira reflectir também no individuo. Sabendo que estas situagOes se
influenciam mutuamente, pensa-se que atendendo as necessidades dos familiares se conseguira influenciar
positivamente, ndo s6 a sua QV, mas também a do individuo com afasia. Os modelos de intervencdo mais
recentes preconizam a participagao activa de varios intervenientes no processo terapéutico, tendo em vista o
aumento da participacéo social do individuo com afasia, habilitando o prdprio e os seus interlocutores e
actuando sobre os varios contextos onde se movimenta. Contudo, a aplicacédo deste tipo de abordagens, como
o modelo sacial, depende em grande parte da disponibilidade das varias pessoas para essa participacdo activa.

Como doenca cronica que é e devido as suas caracteristicas préprias, ha autores que definem a afasia
como doenca familiar (LaPointe, 2005), sendo facil prever que as alteragbes que surgem ao nivel da
comunicagdo provoguem um comprometimento na capacidade de o individuo se relacionar com o ambiente
que o rodeia e exijam adaptacGes longas e profundas quer do individuo quer dos seus interlocutores (Patricio,
2007). A existéncia de afasia acarreta consequéncias a nivel psicolégico e emocional devido ndo s6 a propria
lesdo cerebral como a todas as limitaces fisicas, comunicativas e participativas que esta provocou (Lyon,
1998). Raiva, frustracdo, labilidade emocional, dificuldades ao nivel da sexualidade e isolamento (Lyon,
1998), assim como ansiedade, medo, desorientacdo e depressdo (Jordan & Kaiser, 1996; Parr, Byng, Gilpin,
& Ireland, 1997; Lyon, 1998; Patricio, 2007) sdo situagcGes emocionais comuns entre as pessoas com afasia.
Num dos estudos realizados para verificar os efeitos da afasia na comunicacdo (Davidson, Worrall &
Hickson, 2003) verificou-se que as pessoas com afasia se envolviam em menos actividades de comunicacao e
por menos tempo e que tinham menos parceiros comunicativos. Com o objectivo de estudar a existéncia de
sintomatologia depressiva em pessoas com afasia ha mais de um ano, verificou-se que quanto menor for o
nivel de funcionalidade comunicativa, maior é a incidéncia de sintomatologia depressiva e menor é a
participacdo nas actividades de vida diaria (AVD), estando estes trés factores — funcionalidade comunicativa,
sintomatologia depressiva e participacdo nas AVD — intimamente relacionados (Patricio, 2007).

Na actualidade, dado que as tendéncias revelam uma maior vontade na manutencdo da pessoa que
necessita de cuidados no domicilio, é habitual que um familiar assuma o papel de cuidador informal primario
(Sequeira, 2007), isto é, aquele que se responsabiliza pela prestacédo de cuidados que sdo executados de forma
ndo antecipada e ndo remunerada, 0s quais decorrem normalmente do surgimento de doengas crénicas com
um curso progressivo constante ou intermitente e episédico (Figueiredo, 2007). O bem-estar de cuidadores e
pacientes esta intimamente relacionado: se por um lado, o bem-estar dos primeiros é influenciado pela
condicdo fisica e psicoldgica das pessoas de quem cuidam, é também possivel pensar que o bem-estar dos
pacientes seja influenciado pelo estado fisico e emocional dos seus cuidadores (Santos, 2004). A percepcdo
de bem-estar ou de sobrecarga do cuidador relaciona-se ndo s6 com as caracteristicas e consequéncias da
doenca da pessoa dependente, como também com o0s aspectos da sua prépria personalidade e das suas
aptides pessoais (sobretudo na vertente relacional), que vao ser determinantes na adopc¢do, ou ndo, de
estratégias de resolugdo de problemas (Figueiredo, 2007; Sequeira, 2007). Porém, tendo em conta a
variabilidade individual, a fase da prestacdo de cuidados e o contexto em que ocorrem, identificar as
necessidades dos cuidadores torna-se um processo complexo (Figueiredo, 2007) mas de extrema importancia
ja que os pacientes podem depender de forma mais ou menos directa destas pessoas para se manterem activos
na comunidade (Dennis, O’Rourke, Lewis, Sharpe & Warlow, 1998).

Desde o diagnostico que os familiares e amigos da pessoa com afasia se deparam com mudancas nos
relacionamentos que podem ser profundas e duradouras. A linguagem é o elemento mediador na troca das
mensagens entre ambos, dai que a afasia se torne uma barreira e reduza as possibilidades de influéncia das
pessoas no processo comunicacional (Parr et al, 1997). Na sua maioria, 0s estudos que tém sido realizados
permitem concluir que os cuidadores de pessoas com afasia pds AVC apresentam maiores niveis de stress,
sintomatologia depressiva, soliddo e outros problemas de nivel emocional quando comparados com
cuidadores de pessoas vitimas de AVC mas ndo afasicas. A adaptacdo global as consequéncias do AVC é
mais pobre e experienciam maiores alteracdes no seu papel como interlocutor (Draper et al, 2007). Verificou-
se ainda que os problemas de comunicacdo do paciente preocupam uma grande proporcdo de cuidadores,
mais ainda do que a capacidade de lidar com problemas como a tristeza ou a depressdo, 0s aspectos
econdmicos e a interac¢do com os profissionais de salde (Bakas, Kroenke, Plue, Perkins & Williams, 2006).
Estudos com casais demonstraram que a existéncia desta patologia trazia consequéncias negativas para a sua
relacdo: 0 casamento caracterizava-se por problemas na comunicacdo interpessoal, pela diminuicdo da
satisfacdo sexual e mesmo pela perda de companheirismo (Jordan & Kaiser, 1996). Verificou-se também que
a afasia afectava a sua relacdo de casal e a normal dindmica familiar devido & perda da quantidade e da
qualidade da conversagdo (Bouchard-Lamothe et al., 1999). Desta forma, & possivel perceber que a
intervencdo com o individuo com afasia e seus familiares deve ocorrer em varios sentidos: na recuperacdo
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linguistica e na habilitacdo do prdprio e dos seus interlocutores, para que as competéncias comunicativas
trabalhadas permitam alcangar uma maior funcionalidade comunicativa.

Segundo o Grupo de Trabalho para a Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial de Saudde, a QV é um
conjunto de percepces, objectivos, expectativas, padroes e preocupacdes integrados num contexto de vida e
cultura e num sistema de valores. E um conceito complexo que pode ser influenciado pela condigio de satide
fisica e psicoldgica do individuo, pelo seu actual nivel de independéncia e pelas suas relagdes interpessoais
(WHOQOL Group, 1993; Saxena & Orley, 1997). A QV flutua ao longo do tempo como resultado das
mudancas em qualquer uma das suas areas (Sorin-Peters, 2003) e é possivel introduzir novas dimensdes que
poderdo ser valorizadas de forma particular por cada individuo (Santos, 2004). E implicito para muitos que a
QV é influenciada pela competéncia e oportunidade para comunicar. RevisGes da literatura revelam que a
comunicacdo ndo tem sido estudada como factor determinante da QV. Como consequéncia, sabe-se pouco
sobre a contribuicdo dos défices na comunicagdo na QV e sobre como as sequelas de uma perturbagdo da
comunicagio influenciam a QV das pessoas com afasia e dos seus familiares. E necessério explorar esta
relacdo entre a comunicacdo e a QV para que os terapeutas da fala possam ter em conta estes factores com
base em dados empiricos e teoricamente fundamentados (Cruice et al., 2003). Se no caso das pessoas com
afasia, a grande dificuldade em avaliar a QV se prende com o handicap na comunicagdo e linguagem, no que
se refere aos cuidadores ha varios estudos com cuidadores de pessoas com histéria de AVC mas nédo
especificamente com cuidadores de pessoas com afasia. No entanto, é possivel tracar algumas consideracoes.
Os questionarios utilizados para a avaliacdo da sua QV sdo, maioritariamente, questionarios utilizados na
populacdo em geral, havendo uma grande lacuna numa area que se considera essencial para este tipo de
interlocutores: a comunicagdo. Actualmente, conhece-se um instrumento de medida concebido para avaliar a
perspectiva do cuidador quanto as dificuldades de comunicacédo do seu familiar e as implicacdes na sua QV,
0 COAST (Carer Communication Outcome After Stroke), uma escala que tem como base teérica duas
componentes fundamentais: a capacidade de comunicacdo/interac¢do e o seu impacto na QV (Long, Hesketh
& Bowen, 2009).

Num processo normal, a comunicacdo estabelece-se com co-responsabilidade de ambos os parceiros na
passagem correcta da informacdo. Quando existe afasia, ambos 0s parceiros comunicativos se véem
obrigados a alterar a sua forma de comunicacdo para assegurar que ha verdadeira troca de informacéo.
Alguns destes individuos possuem competéncias naturais e sensibilidade que Ihes permite uma boa adaptacdo
as competéncias comunicativas da pessoa com afasia e vice-versa. Para outros pode ser Gtil perceber melhor
o0 processo normal da comunicacgao e como este pode estar transformado quando existe afasia de forma a criar
uma base de aprendizagem das competéncias necessarias para uma comunicacdo eficaz (Jordan & Kaiser,
1996).

De acordo com o modelo médico de intervencdo — visdo patogénica — a reabilitacdo das pessoas vitimas
de AVC tem-se concentrado com sucesso em intervencGes focadas no paciente, com vista a reduzir a
incapacidade severa e a institucionalizacdo. Actualmente, tem aumentado a atencdo prestada ao papel
desempenhado pelos cuidadores — visdo salutogénica — e por isso torna-se evidente que a abordagem deixe de
ser apenas focada no paciente mas também no seu cuidador, uma vez que este € um elemento central na
manutencdo dos ganhos da reabilitacdo e habilitacdo, no bem-estar a longo prazo dos pacientes e na sua
integracdo no seio da familia e da comunidade (Santos, 2004; McCullagh, Brigstocke, Donaldson & Kalra,
2005; Figueiredo, 2007). Isto é, o individuo assume um papel determinante no seu processo de
habilitagao/reabilitacdo mas o profissional de salide pode encorajar a participacdo de varios intervenientes no
mesmo com vista a melhoria da interaccdo comunicativa (Raynert & Marshall, 2003) e da manutencdo da
QV (Simmons-Mackie, 2000). Alias, enquadrando as competéncias do terapeuta da fala na CIF, este
profissional tem como objectivo ndo s6 melhorar a QV das pessoas com quem trabalha - reduzindo os défices
das func@es e estruturas do corpo, as limitacdes nas diferentes actividades, as restricdes na participagdo e as
barreiras criadas pelo contexto — como também promover a educac¢éo e o treino de familiares, cuidadores e
outros profissionais (American Speech-Language-Hearing Association, 2007). Cada terapeuta da fala pode
desenvolver diferentes atitudes mediante os papéis que desempenha em cada contexto profissional, sendo que
detém, também, crencas pessoais sobre uma boa prética que irdo influenciar o processo de tomada de decisdo
(Brumfitt, 2006). No entanto, como profissional de salde, deve ter também em conta as necessidades do
familiar para a prestacdo de cuidados, o seu estado de salde, as dificuldades decorrentes do contexto, as
estratégias facilitadoras, a informagdo de que dispde e a capacidade para receber e interpretar essa
informacdo. Neste sentido, varios autores afirmam que um apoio multidisciplinar ao nivel do
desenvolvimento de competéncias e do desenvolvimento pessoal pode possibilitar ao cuidador oportunidades
para um melhor desempenho e ter um impacto positivo na QV e na comunicagao das pessoas com fasia e da
sua familia (Bouchard-Lamothe et al, 1999; Gaag et al., 2005; Sequeira, 2007). Os resultados destes tipos de
intervencdo sugerem que a comunicagdo (funcionalidade, actividade e participacdo) e o contexto (factores
pessoais e ambientais) sdo igualmente importantes, interrelacionando-se, para a pessoa com afasia. Para que a
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intervencdo a todos estes niveis seja possivel é necessario que todos os elementos estejam disponiveis para
uma participagdo activa.

2. METODOLOGIA

No presente estudo sdo respondidas as seguintes questdes: a) Na perspectiva dos cuidadores, em que medida
as alteragBes da comunicagdo resultantes da existéncia da afasia influenciam a relagdo interpessoal entre
ambos? Em que medida essas altera¢Ges influenciam a sua vida? b) Tendo em conta os dominios descritos
como passiveis de caracterizar a QV dos individuos em geral, como caracterizam os cuidadores da pessoa
com afasia os varios dominios da sua vida? c) Qual a importancia da dimensdo Comunicagdo na vida dos
cuidadores de pessoas com afasia, relativamente aos outros aspectos que caracterizam a QV? d) Qual a
importancia que os cuidadores atribuem a sua participacdo no processo de intervencdo em TF? e) Sera a
importancia atribuida suficiente para que estes se envolvam no processo terapéutico de TF, no sentido de
promover a participacdo social da pessoa com afasia?

O estudo em causa adoptou um desenho observacional e uma metodologia qualitativa do tipo
observacional-descritiva transversal (Ribeiro, 1999). A amostra é ndo probabilistica e de conveniéncia
constituida por 7 cuidadores, que se enquadram nos seguintes critérios de inclusdo: i) ndo receber gratificacdo
monetaria pelos cuidados que presta a pessoa; ii) ser o principal responsavel pelo bem-estar, assisténcia e
prestacdo de cuidados da pessoa com afasia; iii) ser de nacionalidade portuguesa. Os critérios de inclusdo
para a pessoa alvo de cuidados foram: i) ter afasia pos-AVC ha, pelo menos, 6 meses; ii) receber TF; iii) ndo
estar em regime de internamento; iv) ser de nacionalidade portuguesa.

O instrumento de recolha de dados utilizado encontra-se organizado em duas partes distintas. A primeira
inclui uma ficha de caracterizacdo com um conjunto de variaveis sdcio-demogréficas e clinicas. A segunda
parte foi realizada sob a forma de entrevista semi-estruturada e é composta por perguntas de resposta mais
objectiva acompanhadas por perguntas de resposta aberta. Foi, ainda, utilizada uma Escala Visual Analdgica
(EVA) de 5 pontos como forma de facilitar a resposta dos cuidadores as questes que implicavam a escolha
de um valor para determinada situacdo como «Numa escala de 1 a 5 em que 1 é “muito md” e 5 é “muito
boa”, classifique a qualidade da sua vida antes do AVC do Sr. X.». Foram considerados neste estudo os
seguintes dominios da QV geral: salde fisica, saude psicolégica, nivel de independéncia, meio ambiente e
relacbes sociais. Além disso, incluiram-se questdes sobre a qualidade da comunicacdo. O instrumento foi
sujeito a anélise por um painel de peritos. Todos os individuos foram esclarecidos acerca dos objectivos do
estudo e assinaram a folha de consentimento informado.

3. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Os sete individuos entrevistados, tinham idades compreendidas entre os 44 e os 77 anos (média + DP = 62 +
12,8). Foram seleccionados individuos de ambos os sexos, sendo trés do sexo feminino e quatro do sexo
masculino. Todos os cuidadores vivem no momento com o familiar com afasia e tém profissdes distintas; seis
sdo cOnjuges e um ¢ filho da pessoa com afasia; quatro acompanham o familiar as sessdes de TF; cinco
contam com ajuda de familiares ou profissionais para o cuidado da pessoa com afasia.

Todas as pessoas com afasia adquiriram esta perturbacdo da linguagem como resultado de um AVC
ocorrido ha mais de 6 meses; apenas dois sdo capazes de cumprir tarefas basicas do quotidiano sem ajuda;
dois iniciaram apoio em TF imediatamente apds a ocorréncia do AVC, 0s outros cinco iniciaram 0 apoio
apds 2 a 11 meses. A maioria dos individuos é do sexo feminino e vive em meio urbano. Estes individuos
tém idades compreendidas entre os 54 e os 77 anos (média + DP = 66 + 10,2), a escolaridade varia entre
“nenhuma” e o 11° ano (média = 4 anos de escolaridade) e tempo pés AVC entre os 10 e os 24 meses (média
~ 14 meses). Os diagnosticos sdo Afasia de Broca (n=3), Afasia Global (n=3) e Afasia Andmica (n=1).

Em relagdo a forma como os cuidadores de pessoas com afasia caracterizam a sua QV antes do AVC da
pessoa com afasia, estes classificam-na de forma positiva, atribuindo valores de 3 “razoavel” a 5 “muito
boa”. Verifica-se no entanto que, depois do AVC, existem diferencas na forma como classificam a sua QV.
Cinco dos sete cuidadores qualificam-na como sendo pior em relacdo & situacdo anterior (Quadro 1). No
geral, estes cuidadores relatam mudancas tanto no aspecto profissional como no lazer, actividades de que
tiveram de abdicar, tarefas que passaram a fazer no inicio quase sem ajuda. Um dos cuidadores refere que,
apesar de considerar a sua vida diferente, encarou a mudanca de forma positiva e estabeleceu novos
objectivos: “E por ela que eu existo agora... E mais nada, neste momento ndo interessa mais nada.”

Quando questionados acerca da forma como consideram os Vvarios aspectos da sua salde fisica no
momento, as respostas variaram entre 2 “pouco satisfeito” e 4 “satisfeito”. Queixam-se de problemas de
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salde varios, sendo que alguns deles estdo relacionados com a situacdo do familiar: cansaco, insénias, falta
de apetite. Relativamente a qualidade da sua saude psicologica as respostas variaram entre 2 “pouco
satisfeito” e 4 “satisfeito”, contudo, existem menos respostas negativas do que em relagdo a saude fisica. As
queixas passam por cansago mental, esquecimentos, pensamentos negativos recorrentes, tristeza e vontade de
chorar. No que se refere a area da sua QV “nivel de independéncia”, a maioria considera “razoavel”. Na area
da qualidade do meio ambiente dos cuidadores, todos os qualificadores se situaram nos pontos positivos,
entre “razoavel” e “muito boa”, referindo factores como: a ajuda de amigos e vizinhos, as poupancas que
fizeram toda a vida ou a possibilidade de usufruir de servicos prestados por determinadas institui¢des. No que
diz respeito a caracterizacdo e classificacdo da satisfacdo perante as suas relacdes sociais, as respostas obtidas
variam entre o sentido negativo “insatisfeito” e o extremo positivo “muito satisfeito”. A maioria dos
cuidadores refere a perda do contacto com algumas pessoas porque deixaram de frequentar determinados
espacos ou de realizar determinadas actividades pelo cansaco que provoca o cuidado do familiar, ou mesmo
por incompatibilidade de horarios (Quadro 1).

No que toca a qualidade da comunicagdo com o seu familiar antes de ocorrer o AVC, a maioria dos
cuidadores considerava que a qualidade da comunicagdo antes do AVC era “Muito boa”. Em relacdo a
qualidade da comunicacdo actual, as respostas situam-se entre “Ma” e “Muito Boa”. O cuidador que qualifica
como 2 a qualidade da comunicacdo entre ele prdprio e o seu familiar da como justificacdo o facto de este s6
dizer “algumas palavras”. O cuidador que atribui o 5 considera que apesar das dificuldades consegue que
haja uma verdadeira comunicacgdo entre os dois, utilizando as estratégias que sabe que resultam. Os outros
cuidadores relatam que o facto de haver estratégias compensatérias das limitagdes ao nivel da linguagem
verbal oral, ajudam a ultrapassar as dificuldades de comunicagéo. No entanto, ndo atribuem o qualificador 5
ja que reconhecem ainda haver muitas dificuldades principalmente quando os temas de conversa ndo se
relacionam com o contexto imediato, sendo mais complicada a iniciativa comunicativa na conversacdo por
parte da pessoa com afasia.

Quadro 1: Respostas dos Cuidadores as questdes colocadas sobre as diferentes areas da sua QV

QV |QV |QVsaude |[QVsaude [QV QV meio |QV relagdes |Qualidade Qualidade
antes |hoje [fisica psicolégica |independéncia |ambiente |sociais comunicagdo |comunicagdo
hoje antes

1| 5 5 4 4 4 5 4 5 5

2| 3 3 2 3 3 3 2 3 4

3| 5 2 2*3 3 3 3 3 3 5

41 4 3 2 2 3 4 5 3 5

5| 4 2 2 3 3 3 4 2 5

6| 4 3 3 3 3 3 3 4 5

71 4 2*3 3 3 3 3 3 4 5

Quando se questiona os cuidadores sobre a existéncia ou ndo de dificuldades na troca de informagéo com
o familiar, todos eles confirmam a existéncia destas dificuldades, apesar de alguns ja reconhecerem melhorias
ao longo do tempo, com a intervengdo da TF. Quanto as estratégias usadas pelo familiar, foram referidas:
dizer por outras palavras, uso do gesto e da expressao facial e corporal, escrita, apontar. No que se refere as
técnicas utilizadas pelo cuidador para poder passar a mensagem, no caso daqueles que reconheceram as
dificuldades de compreensdo do familiar, referem: a dupla escolha, a utilizacdo de objectos e imagens, o
apontar, a pista silabica, perguntas sim/ndo, a simplificacdo do enunciado e a utilizagao de palavras-chave.

Relativamente as expectativas sobre a TF, os cuidadores referem a possibilidade de “dizer mais umas
coisas”, a facilidade em compreender melhor o que o familiar tenta dizer, a possibilidade de “facilitar mais
um pouco a comunicagdo”. Quando se questiona se costumam estar presentes durante as sessbes de TF, 0s
cuidadores dao respostas distintas: quatro referem que estdo sempre presentes e que colaboram quando o
terapeuta da fala solicita. Dos trés restantes cuidadores, tém conhecimento do que se passa em sessdo quando
entram em contacto com o terapeuta ou, no caso de um, quando o familiar utiliza a escrita para descrever a
sessdo. Quanto a importancia que os cuidadores ddo a sua participacdo na TF, podemos, de novo, ter trés
tipos de respostas. Os cuidadores que participam consideram importante a sua presenca para poderem
confirmar factos quando a terapeuta da fala tenta conversar com o familiar, para poderem aprender
estratégias de comunicacao e ndo sé utiliza-las como transmiti-las as outras pessoas que ddo apoio em casa.
Dos cuidadores que ndo acompanham os familiares durante as sessfes, duas consideram que a sua
participacdo seria importante lembrando que quando podem acompanhar, conseguem aprender técnicas para
utilizar em casa. Apenas o cuidador #7, que ndo acompanha a sua esposa durante as sessdes de TF por opcao
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prépria, considera que ndo seria importante a sua participagdo porque considera que
interessados séo a minha mulher e a terapeuta .

...08 principais

4. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

No que diz respeito a avaliacdo da QV em geral, € nos dominios da salde fisica e psicolégica que os
cuidadores atribuem valores globalmente menos positivos. Estudos efectuados nestas areas demonstram isso
mesmo: a sobrecarga devido as consequéncias do AVC afecta a QV dos cuidadores no que diz respeito
especialmente ao seu bem-estar fisico e psicoldgico (Parr et al, 1997; Lyon, 1998; Tooth et al., 2008], dando
como razd@es principais a sua propria idade e o estado funcional dos familiares (Jonsson, Lindgren, Hallstrom,
Norrving & Lindgren, 2005; Long, Hesketh & Bowen, 2009). Os cuidadores apontaram ainda a existéncia de
uma rede social e dos servigos de apoio, identificados por todos como importantes para um bom nivel de
independéncia.

Os dados recolhidos com estes cuidadores confirmam o facto de que, ap6s um acontecimento como este,
a percepcao que o cuidador tem da sua QV é mais negativa no presente do que a percepcdo sobre a QV antes
da ocorréncia do AVC (Long, Hesketh & Bowen, 2009). Ha também excepcdes: um dos cuidadores continua
a classificar a sua vida como “muito boa” posteriormente ao AVC, o que mostra concordancia com 0s
estudos efectuados acerca das consequéncias positivas da doenca, da descoberta de novos papéis e do tragar
de novos objectivos (Figueiredo, 2007; Sequeira, 2007). Factos como este contrariam o que dizem alguns
autores (Jordan & Kaiser, 1996; Bouchard-Lamothe et al, 1999) que apds terem estudado a influéncia da
afasia na comunicacdo entre os casais concluiram que esta contribui para 0 aumento dos problemas ao nivel
da comunicacdo interpessoal e do companheirismo. Mais do que um cuidador referiu ainda que
emocionalmente se encontra agora mais ligado ao seu familiar do que antes do AVC. Assim o postula
Figueiredo (2007) quando relembra investigacBes realizadas que salientam que a prestacdo informal de
cuidados também inclui aspectos positivos, em que a vontade para prestar cuidados é medida pela capacidade
do cuidador para encontrar significado e gratificacdo nos novos papéis que assume. E de salientar que um dos
cuidadores referiu ja nesta altura que uma melhoria ao nivel da expressdo verbal oral seria de uma grande
importancia na melhoria da sua QV, assumindo um grande peso das dificuldades da comunicacdo em relacdo
a outro tipo de dificuldades como o impedimento de conduzir, o que corrobora dados da investigagdo (Bakas
et al., 2006). A melhoria ao nivel da vida sexual assumiu, hum dos casos, importancia para a melhoria da QV
em geral, factor que é referido na literatura como estando associado a existéncia deste tipo de dificuldades de
comunicacdo (Lyon, 1998).

Em relacdo a importancia assumida pelos cuidadores sobre a dimensdo Comunicacdo na sua vida,
comparando a qualidade da comunicacdo no momento com 0s restantes aspectos da QV, vemos que 0s
cuidadores lhe atribuem importancia semelhante as outras areas da vida ou até menos, vendo nas outras areas
maiores perdas ao nivel da funcionalidade. Alguma da literatura consultada fazia ja referéncia a este aspecto
(Lyon, 1998). Apesar de os cuidadores ndo parecerem atribuir maior importancia a comunicagdo com o seu
familiar, percebe-se que estdo atentos e conseguem dar conta de alguns aspectos importantes registados com
a existéncia da afasia: a perda dos momentos comunicativos, o afastamento dos antigos interlocutores e das
actividades comunicativas e a mudanga no proprio relacionamento (Davidson, Worrall & Hickson, 2003).

No que se refere & influéncia das alteracdes da comunicacéo na relagéo interpessoal entre ambos, existem
respostas que se direccionam em sentidos distintos. Apesar disso, todos eles afirmam a influéncia que esta
alteracdo teve na relagdo interpessoal com o seu familiar, confirmando dados de investigacdo realizados
anteriormente (LaPointe, 2005), que documentam altera¢des ao nivel dos padrfes de comunicagdo, dos
papéis e dos relacionamentos. Estas altera¢Bes exigem adaptacfes ao ambiente que rodeia o familiar com
afasia (Jordan & Kaiser, 1996; Patricio, 2007), sendo que as adapta¢des consideradas mais importantes pelos
cuidadores foram a adopcéo e utilizacdo de estratégias de comunicacdo que eles referem como fundamentais
para colmatar as dificuldades na troca da informacao.

Segundo as entrevistas efectuadas, compreende-se que a forma como os cuidadores encaram 0s
problemas actuais se prende muito com questdes da sua prépria personalidade e com as experiéncias de vida
do passado. As caracteristicas pré-morbidas de cada pessoa, quer do seu funcionamento fisico como psiquico,
podem ser consideradas preditoras da forma como vai reagir perante os acontecimentos da vida (Figueiredo,
2007; Sequeira, 2007). Tendo estes factos em conta, e conjugando com os todos os défices do familiar que
teve 0 AVC, vemos que as alteraces da comunicacdo podem influenciar a vida de ambos ndo sé de uma
forma negativa como também positiva. Isto é, ndo s6 percebemos que o cuidador e o familiar perdem
momentos comunicativos e a relacdo se deteriora, como noutros casos este facto levou a uma maior
cumplicidade entre eles e a um incrementar da relacdo. As estratégias utilizadas pelos cuidadores sdo
consideradas como tendo grande influéncia na relagdo com o familiar, facilitando a comunicacdo e a

Proc. 1% ICH Gaia-Porto, Portugal, 2010
6 ©2010 1% ICH Gaia-Porto /ESTSP-IPP, PT



realizacao das tarefas do quotidiano. E de salientar a importancia que um dos cuidadores deu ao apoio a nivel
emocional do familiar, no sentido de Ihe proporcionar maior bem-estar e “vontade de viver”. Este cuidador,
em particular, demonstrou sentir cansago psicoldgico pela falta de colaboragdo do familiar em todo o
processo, revelando que o bem-estar de ambos estd intimamente relacionado (Santos, 2004). Investigacao
recente aponta para o aumento das dificuldades dos cdnjuges como cuidadores devido a elevada dependéncia
e ao isolamento social dos seus familiares com afasia (Long, Hesketh & Bowen, 2009).

E fundamental realcar a importancia que os cuidadores atribuiram & TF na melhoria das competéncias
comunicativas dos seus familiares. Por outro lado, pela analise dos dados, conseguimos perceber que em
relacdo a participacdo na TF, seis das respostas sdo consensuais — a participagdo é importante para poderem
aprender estratégias que facilitem a comunicacgdo entre ambos e melhorem a sua performance comunicativa
(Jordan & Kaiser, 1996; Long, Hesketh & Bowen, 2009). Os cuidadores sentem-se mais motivados para
participar no processo uma vez que sdo chamados a colaborar, como revelam estudos ja realizados (Jordan &
Kaiser, 1996). O cuidador #7 tem uma visdo diferente, considerando que 0 momento da terapia ndo o deve
envolver para que a esposa possa colaborar de uma forma mais efectiva. Por outro lado, percebemos que esta
familia tem grandes dificuldades noutras areas da vida, o que podera levar o cuidador a relativizar as
alteragBes da comunicagdo.

5. CONSIDERACOES FINAIS

No presente estudo verificou-se que, nos casos dos cuidadores de pessoas com maiores dificuldades ao nivel
da autonomia fisica, as alteragdes de comunicacdo parecem ser relativizadas; para aqueles em que a
autonomia fisica estd mais preservada, a comunicagao torna-se uma area de maior importancia, que os leva a
assumir determinadas mudancas na sua forma de estar e de agir para promover maior eficacia comunicativa
entre ambos. Pelas respostas obtidas podemos verificar que a QV dos cuidadores é influenciada pela
condicdo da pessoa com afasia. Neste estudo foi possivel perceber que, para alguns cuidadores, a TF
promovia uma melhoria da quantidade e da qualidade dos contactos com o familiar e assim, uma maior
autonomia, que se traduzia na diminuicdo da dependéncia na realizacdo das AVD. Desta forma, na
perspectiva destes cuidadores, os beneficios conseguidos através da TF influenciam positivamente a sua QV.
Os cuidadores que reconhecem maiores diferencas na comunicacdo pré e pés-morbida sdo aqueles que
demonstram maior disponibilidade para a participacdo no processo de intervencgdo. Estes, ndo s assistiam as
sessfes como reconheciam que o facto de participar os capacitava para influenciar o meio no sentido de
proporcionar mais momentos comunicativos ao seu familiar atraves da utilizacdo das estratégias aprendidas.
Embora nem todos os cuidadores tenham condi¢des profissionais que Ihes permitam assistir as sessdes de TF,
na sua maioria reconhecem como seria importante a sua colaboracdo e sdo capazes de justificar esta
pertinéncia. Assim, a intervencdo do terapeuta da fala com o individuo com afasia e seus familiares deve
ocorrer em Varios sentidos: na habilitacdo e reabilitacdo do préprio e dos seus interlocutores, para que as
competéncias comunicativas trabalhadas permitam alcancar uma maior funcionalidade comunicativa (Lyon,
1998) e a certeza da permanéncia e participagao activa do individuo no seio da comunidade.

Mais investigacdo é necessaria nesta area. Recentemente Kagan e seus colaboradores (2008) publicaram
um instrumento que procura avaliar directamente o impacto das dificuldades de comunicacéo, pelo que seria
interessante desenvolver investigacdo que permita comparar resultados. Aceder a um maior ndmero de
cuidadores é também importante, no sentido de melhor caracterizar esta problematica/situacdo para cada vez
mais responder adequadamente as necessidades das pessoas envolvidas no processo terapéutico.
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