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RESUMO

O cuidado prestado ao paciente sequelado apds acidente vascular cerebral exige uma dedicacdo quase sempre
integral, gerando, por vezes, a sobrecarga, o que implica o desgaste emocional e, possivelmente, o desequilibrio do
processo de saude e doenca. Nesse contexto, objetiva-se, com este estudo, identificar e analisar as representacdes
sociais dos cuidadores de pacientes sequelados apos acidente vascular cerebral sobre o cuidado prestado. Trata-se de
uma pesquisa do tipo exploratério-descritiva, com uma abordagem qualitativa, para a qual foi empregado o método
de estudo de caso e Teoria das Representacdes Sociais, para trabalhar os significados dos contetdos relatados. Foram
entrevistados 20 cuidadores domiciliares, cujos relatos foram organizados para analise. O estudo traz como principais
ideias representadas: o fator dessocializante da doenca, o acimulo de sequelas, a angustia, o sofrimento durante o
cuidado prestado, a dependéncia gerada pela doenca e o sentimento de invalidez do cuidador perante o cuidado
prestado. Emergiram da exploracdo dessas ideias a consolidacdo de quatro grandes unidades tematicas: "Mazelas no
cuidado ao individuo com acidente vascular cerebral”; "Quanto mais sequela mais atencao"; "O acidente vascular cerebral
como fator dessocializante"; e "Sequelas, angustias e suas implica¢des para o cuidado prestado”. O estudo contribuiu
para a caracterizacao do cuidado ao individuo sequelado com uma tarefa drdua, visto que as representacdes atribuidas
pelos cuidadores entrevistados foram ancoradas na ideia consequente de exaustdo no receptor, desarmonizando a
assisténcia prestada. Nesse contexto, é necessario que o enfermeiro promova o envolvimento dos cuidadores no
preparo para a alta hospitalar.

Palavras-chave: Cuidadores; Cuidados de Enfermagem; Psicologia Social.

ABSTRACT

Caring for a stroke survivor with sequelae almost always requires a comprehensive care. This situation generates work
overload that results in emotional distress and imbalance of the health/disease process. In this context this study aims
at identifying and analysing the social representations of stroke victims caregivers on the care provided. This is an
exploratory and descriptive research using a qualitative approach. The case study method and the Social Representations
Theory were used to analyse the reported contents. A total of 20 home caregivers were interviewed, and their reports
were organized for analysis. The main ideas represented were, as follows: desocializing effect of the disease; accumulation
of sequelae; anguish; suffering during caring process; dependence generated by the disease; caregiver’s sense of
disability regarding the care provided. A survey of these ideas allowed the consolidation of four major thematic units,
namely: the flaws in stroke patient care; the more the sequelae, the more the attention; stroke desocializing fator;
sequelae, anguish and their implications in the care provided. The study contributed to the characterization of the
care to the individual with stroke sequelae as an arduous task: the representations given by the interviewed caregivers
were anchored in the idea of exhaustion, in the recipient’s view. This fact could unbalance the caring provided so in
this context nurses should promote the caregivers’involvement in preparation for the hospital discharge.

Keywords: Caregivers; Nursing Care; Social Psychology.
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RESUMEN

El cuidado de pacientes con secuelas de accidente cerebro vascular generalmente exige tiempo integral, produce
sobrecarga, causa desequilibrio en la salud y desgaste emocional. El presente estudio tiene el objetivo de identificar
y analizar las representaciones sociales de cuidadores sobre la atencién brindada de estos pacientes. Se trata de una
investigacion exploratoria descriptiva con enfoque cualitativo que siguié el método de estudio de casos y la teoria
de las representaciones sociales para desentrafar el significado de los contenidos reportados. Se entrevistaron 20
cuidadores domiciliarios y sus relatos fueron organizados para analisis posterior. Las principales ideas representadas
son: el fator de des-socializacion de la enfermedad, la acumulacion de secuelas, la angustia, el sufrimiento al cuidar,
la dependencia generada por la enfermedad, la discapacidad y los sentimientos del cuidador a la atencion recibida.
La exploracién de estas ideas surgieron de la consolidacién de cuatro grandes unidades tematicas que se llama: Los
fallos en la atencion de personas con accidente cerebro vascular; A mas secuelas mayor atencién; El ACV como fator
de des-socializacién y Secuelas, angustias y sus implicaciones en la atencién brindada. El estudio ha contribuido a
caracterizar la atencion al paciente con secuelas como tarea ardua ya que las representaciones de los cuidadores se
basan en la idea de extenuacién, desde la perspectiva de los receptores. Tal hecho podria desequilibrar la asistencia
provista y por ello, en este contexto, los enfermeros deberian promover la participacion de los cuidadores en el alta

hospitalaria del paciente.

Palabras clave: Cuidadores; Atencién de Enfermeria; Psicologia Social.

INTRODUCAO

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), o
acidente vascular cerebral (AVC) é definido como rapido
desenvolvimento dos sinais clinicos de perturbacao focal
da funcéo cerebral, com sintomas que duram entre 24
horas ou mais e que podem levar a morte, sem causa
aparente, exceto os acidentes de origem vascular. Em
adultos, o AVC é frequentemente associado com o
processo aterosclerético dos vasos intracranianos e
cervical, no entanto, ele tem varias causas, tais como a
trombofilia (por exemplo, deficiéncias de proteinaCeS),
anemia falciforme, infec¢des e congénitas ou adquiridas,
emboligénico doencas do coracdo (por exemplo, prétese
valvar cardiaca e defeitos do septo ventricular), que
geralmente sdo causas nao sao identificadas.’

Trata-se de uma doenca mais incapacitante do que
fatal, pois, apds sofrer um AVC, os pacientes podem
apresentar alteracdes em diversas fungées perceptual-
sensoriais, cognitivas e sensério-motoras, como fraqueza
muscular, espasticidade, tipos anormais de movimento
e da perda da condicdo fisica.? Essas deficiéncias podem
limitar a capacidade de realizar tarefas funcionais, como
locomover-se (andar), e atividades praticas do dia a dia e
de cuidar de si, dependendo, dessa maneira, de cuidados
constantes de terceiros, neste caso de um cuidador.

O cuidador é o ser que presta cuidados com base nos
objetivos estabelecidos por instituicdes especializadas
ou responsaveis, zelando pelo bem-estar do ser. E a
pessoa que presta cuidados a outra pessoa que esteja
necessitando, por estar acamada, com limitagdes fisicas
Oou mentais, com ou sem remuneracao.

O cuidado prestado ao paciente acometido de AVC exige
dedicacao exclusiva e quase sempre integral, que muitas
vezes leva o cuidador a instalagao de uma nova dinamica
de vida, atrelada ndo mais as suas necessidades, e sim a
do ser cuidado." A busca pela promocao da autonomia
e independéncia do paciente sequelado é uma tarefa
ardua e desgastante para os cuidadores, pois estes
passam a realizar tarefas que outrora eram de cunho

pessoal e desenvolvidas de maneira autdnoma pelo
paciente. A carga de tarefas é reconhecida pelo cuidador
como estressante, dado o excesso de atencdo dedicado
ao ser, o que implica pouco tempo para cuidar de si
mesmos.?

Ao prestar cuidados, o cuidador passa a ter menos tempo
para cuidar de si, passa a descansar menos e trabalhar
mais, muitas vezes privando-se do convivio social, uma
vez que o doente portador de AVC se torna o centro das
atencgoes. Isso leva o cuidador a reacomodacéo de suas
praticas diarias as atividades exigidas pela evolucao da
doenca, submetendo-se, assim, na maioria dos casos,
a uma sobrecarga fisica e emocional relacionada a
intensidade de cuidados prestados.

A sobrecarga, por si s6, é um fator preocupante,
pois desencadeia a perda progressiva de energia e
concentracdo, levando o individuo ao desenvolvimento
da fadiga ocupacional, dada a constante repeticdo de
exercicios. Quando somada a prestagao de cuidados,
atividade que exige determinacao, destreza e atencéo
por parte do executante, pode leva-lo ao desgaste
emocional e, possivelmente, ao desequilibrio no
processo de salde e doenca. Dai a necessidade de que
tanto ele como o portador de AVC tenham necessidade
de cuidados especiais.

Os cuidadores sobrecarregados e exaustos, dada a
assisténcia que desenvolvem, tém sua qualidade de
vida ameacada por causa do estresse gerado pela
responsabilidade dos cuidados que oferece, que muitas
vezes os levam a apresentar sentimentos de impoténcia,
problemas de saude, cansaco, irritabilidade e insatisfacao
com o que fazem.*

Ointeresse por este estudo surgiu durante a experiéncia
devida de um dos pesquisadores, que presenciou o AVC,
em seu avé materno, sendo ele o principal cuidador, e
de discussées sobre a temdtica por meio de reunides
do grupo de Pesquisa Politicas de Saude no Cuidado
de Enfermagem Amazoénico (EPOTENA) com os demais
autores. O conhecimento gerado neste estudo visa
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contribuir para pesquisas futuras sobre a tematica e
auxiliar os profissionais de saude e cuidadores em suas
praxis assistenciais, minimizando, assim, duvidas para a
manutencao e a prevencao de um cuidado idealizado.

Nesse contexto, com este estudo objetiva-se identificar
e analisar as representagdes sociais dos cuidadores
de pacientes sequelados apds AVC sobre o cuidado
prestado.

PERCURSO METODOLOGICO

Trata-se de uma pesquisa do tipo exploratério-descritiva,
com uma abordagem qualitativa. Para trabalhar os
conteudos dos relatos dos cuidadores foi empregada
a Teoria das Representacdes Sociais, que fornece o
conhecimento tedrico para a obtencédo de indicacdes
sobre 0 modo de pensar e agir diante do cuidado.
Buscou-se compreender a relacao estabelecida pela
populacao estudada com esse ato consensual, bem
como sua influéncia sobre os valores, atitudes, opinides
e comportamentos.®

O estudo exploratério permite ao pesquisador
captar conhecimento e comprovagdes tedricas, com
base em investigacbes de determinadas hipdteses
avaliadas em uma realidade especifica, podendo
proporcionar o levantamento de possiveis problemas
ou o desenvolvimento posterior de uma pesquisa
descritiva.* Quanto ao método descritivo, permite a
descricao das caracteristicas de determinada populacéo
ou fendbmeno com o estabelecimento de relagdes entre
varidveis alcancadas.”

A representacdo social € uma forma de saber do senso
comum, criada no psicossocial de cada ser, que enriquece
os saberes e praticas dos grupos que o dividem por meio
da comunicacao, dos simbolos, das linguagens e dos
gestos, dos medos, dos anseios, dos conhecimentos e
das caracteristicas em comum, de forma a consolidar
as relagdes do processo ensino/aprendizagem que
favorecam a criacdo de um novo saber que os guiem
no seu dia a dia com o cuidado.

As emergéncias das representagcdes sociais provém de
teorias cientificas, seqguindo suas transformagdes em
uma sociedade e a maneira como elas se renovam com
0 senso comum ou originam-se de acontecimentos
correntes, experiéncias e conhecimentos objetivos.®

Este estudofoidesenvolvido com 20 cuidadoresinformais,
sendo 16 do sexo feminino e 4 do sexo masculino, na
faixa etdria entre 18 e 78 anos, que acompanhavam
seus familiares em consultas ambulatoriais no Hospital
Ophir Loyola e na clinica neuroldgica Unineuro, ambos
referéncia no atendimento neurolégico em Belém do
Pard, e que manifestaram disponibilidade e interesse
em participar do estudo, apés o conhecimento dos
objetivos e assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE).

A escolha dos sujeitos ocorreu por meio de amostragem
aleatéria e nao probabilistica, sendo o numero de
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cuidadores determinado pelo principio de saturacdo
da pesquisa qualitativa, ou seja, quando nenhuma
informagao nova estava sendo acrescentada ao estudo.’
Foram excluidos os cuidadores que apresentavam vinculo
com o cuidado ao paciente havia menos de um ano.

Os dados foram obtidos por meio de duas técnicas
de coletas de dados: a livre associacdo de palavras e a
entrevista semiestruturada orientada por um roteiro. A
técnica da livre associacdo de palavras consiste em um
tipo de investigacao aberta que se estrutura na evocagao
de respostas dadas com base em um ou mais estimulo
indutores. Essa técnica permite a evidéncia de universos
semanticos de palavras que agrupam determinadas
populacdes ou, ainda, permite a atualizacdao de
elementos implicitos ou latentes que seriam perdidos
ou mascarados nas producodes discursivas.'®

Na aplicacdo da livre associacdo de palavras, foram
fornecidas aos sujeitos palavras que estimularam uma
associacdo livre aos objetos solicitados, o que favoreceu
a emergéncia de suas ideias de forma espontanea,
orientados por um roteiro de entrevista semiestruturada.
O roteiro de entrevista empregado foi composto por
questdes sobre o cuidado a pessoa acometida por AVC,
sobre a sequela e o cuidado ofertado, bem como sobre
o cuidado “do cuidador” diante do cuidado prestado
ao outro.

Para proceder a andlise do material coletado, empregou-
se a técnica de analise de conteldo, que pode ser
compreendida como a expressdo mais comumente
utilizada para representar o tratamento dos dados
de uma pesquisa qualitativa,'’ a qual se desdobra nas
seguintes etapas: 12 Pré-analise: é o primeiro contato
com o conteudo a ser analisado. Favorece a organizacdo
do material e a leitura das entrevistas para que haja
impregnacdo das ideias que emergirdo. Nessa etapa,
retomam-se os objetivos iniciais, reformulando-os ou
operacionalizando-os diante do material coletado. 22
Exploracao do material: consiste essencialmente na
operacdo de codificacao e se realiza na transformacao
dos dados brutos, visando alcancgar o nucleo de
compreensao do texto. Posteriormente, as regras de
contagem que permitem a quantificacdo sdo escolhidas.
3a Por ultimo, classificam-se e agregam-se os dados
escolhendo as categorias tedricas ou empiricas que
comandaram a especificacdo dos temas.

Procedeu-se ao levantamento de temas significativos
com base nas histérias contadas pelos cuidadores,
correspondentes aos textos produzidos. Em seguida,
passou-se a traduzir cada histéria em um discurso
elaborado que, em suma, expressam as representacoes
sociais com o processo cuidar/cuidado dos cuidadores.

Apos a leitura flutuante dos textos produzidos, as
unidades de analise emergidas foram agrupadas e
frequenciadas e, a seguir, submetidas a uma exploracao
para melhor compreensédo do objeto da pesquisa
mediante conteudos considerados mais significativos
em cada texto,"" de forma a se consolidarem em cinco
grandes unidades temdticas: "Mazelas no cuidado



ao individuo com AVC"; "Quanto mais sequela mais
atencao"; "O AVC como fator dessocializante"; e
"Sequelas, angustias e suas implica¢cdes para o cuidado
prestado’, que serdo discutidas a seguir.

Ressalte-se que todas as etapas deste estudo foram
realizadas com aprovacdo dos cenarios do estudo e do
Comité de Etica em pesquisa do Instituto de Ciéncias
da Saude da Universidade Federal do Para, sobre o
Parecer n° 086/10, e respeitados todos os preceitos
da Resolugao n° 196/96 do CNS/MS, que normativa a
pesquisa envolvendo seres humanos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A elaboracao e o funcionamento de uma representacao
social ocorrem por meio de dois processos primordiais
presentes na criacao do senso comum e do coletivo: a
objetivacao e a ancoragem.>®

A objetivacdo é entendida como uma operacao criadora
de imagens, a qual faz com que se torne real um
esquema conceitual, que da consisténcia material as
ideias, estabelece correspondéncia entre coisas, pessoas
e palavras, e da estrutura ao conceito. J4 a ancoragem,
significa a insercao no social da representacdo e do
seu objeto que, nesse caso, comporta a integracao
cognitiva do objeto representado no sistema de
pensamento preexistente e nas transformagdes que
dele decorrem.?

Neste estudo, os cuidadores objetivaram imagens e
ancoraram pensamentos a seus receptores de cuidado
de forma a que emitissem significados em relacao
as sequelas do AVC, tendo como principais ideias
representadas o fator dessocializante da doenga; o
acumulo de sequelas; a angustia; o sofrimento durante o
cuidado prestado; a dependéncia gerada pela doenca; e
o sentimento de invalidez do cuidador perante o cuidado
prestado. Tais ancoragens favoreceram a consolidacao
das unidades temdticas a seguir.

Mazelas no cuidado ao individuo com AVC

A ideia agrupada nos textos produzidos por 55%
dos depoentes esta relacionada ao sentimento de
sofrimento, em que o cuidador se envolve e traz para
si as mazelas de seu objeto de cuidado. Os cuidadores
emanaram sentimentos como se tais problemas
cognitivos fossem deles também, o que acaba por leva-
los ao sofrimento ndo na mesma intensidade da dor do
ser cuidado, mas na intensidade da dor semelhante a
do outro. Tais fatores podem ser observados nos textos
exemplificados abaixo:

A pessoa tem que ter paciéncia, devido o estresse e tem
que ter aceitagdo do doente. Sofro com ele, mas tenho
que ser forte. (A1)

Avida da pessoa muda totalmente; o papai ficou todo
mudado, s6 que a mudanga dele foi para pior. Isso me
deixa muito triste. (A11)
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Depois que meu pai teve derrame, presenciei a cada dia
sua vida acabando e a minha também. NéGo aguento
ver ele assim. (A19)

O antropofagismo sentimental expresso nas repre-
sentacdes dos cuidadores ocorre em razao da sen-
sibilidade, da convivéncia e da identificacdo com o
cuidado, uma vez que o cuidar, para ser um processo de
solicitude, exige identidade com o ato, o reconhecimento,
o respeito e a sensibilizacdo, de forma a superar as
dificuldade e as limitagdes. Assim, os cuidadores, para
serem fidedignos ao cuidado, devem envolver-se com
o que fazem.'?

Cuidar de pessoas vitimas de AVC mobiliza muitos
sentimentos antagénicos em um curto espaco de
tempo: amor e raiva, paciéncia e intolerancia, carinho,
tristeza, irritacdo, desanimo, pena, revolta, inseguranca,
negativismo e soliddo. Todos esses sentimentos colocam
muitas duividas quanto aos cuidados, sobretudo os
sentimentos negativos que podem causar sofrimento
edor.”

O cuidador é exposto a diversos eventos causadores
de sofrimento. Ele sofre por nao saber do futuro do
ser cuidado, pelas incertezas quanto a doenca e ao
tratamento do AVC, e por temer a possibilidade de
agravo da incapacitacdo gerada pelas sequelas da
doenca.? O cuidador sofre assumindo o sofrimento junto
com o acometido de AVC e pelo fato de vé-lo sofrendo, e
também por sentir-se impotente de serincapaz de livrar
o outro do sofrimento.

O sofrimento apresentado com o surgimento do
fendmeno social dos cuidadores de pacientes apds AVC
desencadeou um processo de elaboracao nos planos
individuais e coletivos de teorias que combinam valores,
crencas, atitudes e informacoes, as quais permitiram que
esses cuidadores/seres sociais guiassem seu saber diante
do envolvimento com o ser cuidado.

Para as representacdes sociais, € pelo estudo e divulgacao
de tais saberes e teorias, como as dos cuidadores de
pacientes acometidos por AVC, que o individuo organiza
uma visao coerente do objeto de cuidado e do ser
humano, ao mesmo tempo em que procura negociar
um espaco de aceitacdo e inclusdo nos grupos nos quais
interagem os cuidadores e o ser cuidado.™

Entretanto, a tarefa da representacao social nao é
apenas social em sua funcéo epistémica na producdo de
conhecimento sobre o objeto-mundo dos cuidadores;
ela é também regulada pela dinamica do desejo e
pela economia da psique, que estao subordinadas
a processos inconscientes de representar o sujeito
cuidado e suas limitacdes.!” Nesse contexto, observa-
se que os aspectos afetivos das representacdes sociais
estiveram intimamente introjetados nos depoimento
dos cuidadores, constituindo-se elementos primordiais
para o reconhecimento de uma realidade repleta de
sofrimento no ato de cuidar.

As representacdes sociais desveladas auxiliam o
enfermeiro nacompreensao do processo de adoecimento
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do cuidador e nas concepgoes e praticas do cuidado ao
individuo acometido por AVC, na compreensao dos
comportamentos e habitos de saude desse grupo — por
exemplo, os processos de construcao dos conceitos
coletivos sobre o cuidado prestado -, permitindo
entender a articulagdo que esses grupos sociais fazem
entre o conhecimento cientifico, o saber popular e as
relagdes de cuidado do outro no dia a dia.

Quanto mais sequelas, mais atencao

A quantidade de sequelas mencionadas nos textos
produzidos foi um fator relevante nas falas de (60%)
dos depoentes, uma vez que representam mais atencao
requerida pelos cuidadores, sendo mais um agente
implicante no processo de cuidado, como pode ser
observado nos trechos abaixo:

Meu pai, depois do derrame. ficou assim, ndo anda mais
e tudo depende da gente; é muito. Ele é um incémodo,
pois deixo de fazer as coisas para fazer tudo que ele
quer. (A9)

Antes ele fazia tudo, andava, resolvia os problemas dele,
eagora ele mal consegue falar, até eu tenho que ajudar,
essa sequela que eles falam que ele ficou, s prejudica
as pessoas, tanto eu como ele. (A13)

Antes ele néo era assim, ele fazia tudo, parece que quanto
mais sequela ele tem pior fica para cuidar. (A20)

Os cuidadores relatam que quanto mais sequelas o
receptor de cuidados apresentar, maior o tempo de
atencdo destinado a ele. Muitos estdo cansados e, por
vezes, adicionam componentes religiosos ao cuidar, como
a ajuda de Deus para a continuidade do cuidado.

E perceptivel, também, que a incapacidade gerada pelo
AVC relaciona-se a mudanca, em que estar incapaz e
depender exclusivamente de outros, em momentos
da vida, significa estar mudando para pior, estar
ocasionando intrigas na vida do cuidador, estar em
estado de deficiéncia total, sem autonomia de si.

As necessidades de cuidados as pessoas sequeladas por
AVC sdo inumeras. A comecar pelo seu acentuado grau
de comprometimento funcional para o provimento do
autocuidado corporal, necessidades em graus variados
da ajuda de outros para o desempenho das atividades
da vida didria, sem as quais o bem-estar, a autoestima,
a apresentacgdo, convivéncia e a inclusao social dessas
pessoas seriam inviaveis.'s "7

Quando os cuidadores percebem-se sobrecarregados,
dado o aumento da sua atencao para com o outro, tendem
a sentir maiores niveis de cansaco e, consequentemente,
a desempenhar suas funcdes além de suas capacidades,
o que resulta numa situacao de cuidado desequilibrada,
normalmente acompanhada por resultadosinsatisfatérios,
passando a ter restricdes também em relagdo a sua propria
vida e ao cuidado de si.'>'®

As representacgdes sociais dos cuidadores fazem com
que seu mundo seja o que eles pensam que ele é ou
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como deveria ser, pois elementos novos sdo inseridos a
todo instante em seus pensamentos, modificando-lhes
aestrutura a respeito dos objetos, dos seres e do cuidado
ao outro. Por isso, na visdo/pensamento/representagao
dos cuidadores indagados, o AVC gera grandes
mudancas no paciente, uma vez que quanto mais
sequelas apresentarem, maiores serdo as necessidades
de atencao, cuidado e zelo que eles destinardo a fim de
estabelecer harmonia e conforto ao ser cuidado.’

A enfermagem, diante da busca da manutencéo
do processo saude e doenca, deve apropriar-se das
concepgdes de cuidados junto as representagdes sociais
dos cuidadores, visto que nesse cendrio as concepgoes
de cuidado e descuidado sédo vistas como processos
dinamicos, histéricos e sociais. O cuidado proporcionado
pelos profissionais, nessa perspectiva, também deve
estar em constante transformacao, aberto as inimeras
influéncias cotidianas, as quais exigem um constante
repensar do conteldo e expressdao das estratégias
cuidativas nas praticas sociais.

Dessa forma, por meio da riqueza de elementos
levantados sobre os grupos de cuidadores atrelados
a situacdes de cuidado ao sequelado de AVC, os
enfermeiros podem transpor e transformar estratégias
nas praticas de cuidado em saude, as influéncias de
modelos ou desenhos assistenciais limitantes e que
reduzem a complexidade do processo cuidar/cuidado.

O AVC como fator dessocializante

Os cuidadores também relataram a dessocializacdo
como parte do seu cotidiano, fato identificado nas
expressdes de 20% da populacao estudada, quando
ocorre a repeticdo de informagdes que fazem alusdo
a marginalizacdo do receptor de cuidados, conforme
ilustrado nos textos a seguir:

Porque é uma coisa ruim que muda a vida da pessoa,
afasta os amigos; eles ficam a margem de tudo. (A2)

A pessoa sofre preconceito, rejeicdo, pois as pessoas n@o
entendem o que aconteceu e acaba se afastando, isso
prejudica a melhora dele. Fico triste por isso. (A12)

Dificilmente as pessoas dédo oportunidade de emprego
as pessoas com sequelas; as pessoas tém limitacoes
fisicas e ficam sem emprego, séo vistos como um
atraso ao servi¢o das empresas, por isso ndo tem
oportunidade. (A8)

O AVC é representado pelos cuidadores como um agente
marginalizador. Segundo eles, existem dois fatores que
implicam essa dessocializacdo: o primeiro remete as
sequelas, uma vez que a gravidade delas pode gerar
incapacidade, impedindo que o individuo possa realizar
atividades de vida didrias com a mesma destreza de
antes, logo passa a isolar-se; o segundo relaciona-se a
dependéncia gerada pela sequela. Dessa forma outras
pessoas, principalmente quando esse cuidador é familiar,
preferem afastar-se, pois a presenca continua implica
divisao do cuidado, a qual, sequndo os cuidadores, é
falha, um fator que leva também a marginalizacao.



Preocupacgdes com o cuidado e com a divisdo desse
cuidado entre outros cuidadores para a manutengao
do processo saude e doencga sao universais na vida
humana e estdo presentes em todas as sociedades.
Cada grupo de cuidadores se organiza coletivamente
por meios materiais, pensamento e elementos culturais
para compreender e desenvolver técnicas em resposta a
experiéncias ou episddios de doenca e infelicidade, seja
individual, seja coletiva.”

Dessa forma, os relatos levam a refletir sobre uma
das caracteristicas da civilizagao capitalista na qual
os cuidadores estao inseridos: a cultura do belo, do
saudavel e do produtivo. Nessa cultura, predomina a
comunicacao utilitaria e perversa, quando a ciéncia
estabelece que o portador de sequela de AVC tende
a neurodegeneracdo continua e em muitos casos
irreversivel, chegando a nao mais responder a nossa
comunicacao, verbal ou nao verbal.?®

Se o portador de sequela de AVC nado é mais “produtivel”
economicamente para o pais, entdo ele é descartado
socialmente, ndo servindo mais a producéo, haja vista
que, na visdo dos empreendedores, ele encerrou sua
contribuicao trabalhista, portando-se as margens do
social.®

No modo de producédo do trabalho, atualmente
vigente no Brasil, as pessoas constroem-se na cisdo da
elaboracao/execucao de projeto e atividades, na divisao
de a¢des manuais e intelectuais, na operacionalizacao
de rotinas e normas repetitivas e destituidas de sentido
singular. Quando uma pessoa nao é produtiva, ela
encontra a rejeicdo, visto que sua utilidade cai ao
julgamento social, sugerindo que o bom trabalhador é
aquele que produz em larga escala.”!

Os seres humanos, hoje em dia, vivenciam a queda da
identidade pessoal, da ruptura dos vinculos e normas
sociais, da aceleragao existencial traduzida pelo
consumismo, competitividade e preméncia de tempo.
O mundo transforma-se em um grande balcdo de
negocios, onde o poder de compra é conseguido pelo
trabalho. As sequelas de AVC ameacam a ascensao do
paciente ao mercado de trabalho, transformando-o em
um ser vulneravel socioeconomicamente.'®

Relacionando a marginalizacdo social dos sequelados,
criada no imagindrio dos cuidadores, e por meio dos
conteuidos expressos nas informagdes, imagens, opinides,
atitudes e outros que se relacionam com o ser sequelado
por AVC, cria-se uma representacao social, ou seja, um
trabalho a realizar, um acontecimento econdmico, um
personagem social. Converge, também, a representacao
social de um cuidador, de um grupo de cuidadores, em
relacdo ao paciente, pois as representagdes sociais sao
definidas com base em contelidos expressos do seu
dia a dia que Ihes motivem comportamentos, saberes e
atitudes.®

Dessa forma, os cuidadores demonstram suas repre-
sentacdes sobre ser cuidado perante a sociedade, que
impde sua concepcao excludente em relacdo ao sujeito
com sequelas, demonstrando a posi¢cao que, segundo
ela, lhe é cabivel a margem do cenério social.
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O enfermeiro, por sua vez, deve apropriar-se de tais
conhecimentos representativos e promover o alivio do
sofrimento e manutencao da dignidade do paciente
sequelado por AVC, seja em meio as experiéncias de
saude, sejaem meio a doenca, a vida e a morte. Convém
lembrar que o cuidado humano dispensado pelo
enfermeiro deve atingir, além dos sujeitos receptores
de cuidados, seus cuidadores e seus familiares, de modo
a garantir melhor relacionamento, interdependéncia,
autonomia e respeito a dignidade do ser.

Sequelas, angustias e suas implica¢des para o
cuidado prestado

As sequelas presentes nos pacientes de AVC sao
identificadass nos textos produzidos como geradoras
de momentos angustiantes para 25% dos cuidadores
entrevistados. A angustia foi relacionada ao fato dos
cuidadores nao deterem nocao do prognéstico do
ser cuidado, ndo saberem sobre a possibilidade de
reabilitacdo ao estado anterior a doenca ou se havera
adaptacao ao estado atual e, sobretudo, por tentarem
compreender como o paciente se sente diante desse
processo de mudancas, conforme observado nas falas
abaixo:

Apessoatem que se adaptar para viver melhor, a pessoa
fica defeituosa nos bracos, na perna, na boca, nos
olhos... horrivel, a pessoa desfigurada. (A4)

As sequelas levam ele a lugar nenhum; ele fica parado,
ndo posso ajudar ele em nada para sair dessa; ndo
encontro remédio algum que faga essas sequelas
sairem; sinto-me inutil por ndo conseguir tirar ele desse
estado. (A5)

Agentendo sabe o que fazer para mudar isso, nGo sabe
que remédio vai dar o que fazer. A pessoa se submete a
fisioterapia, tem que ir todo dia, e na maioria das vezes
ndo volta a ser quem era. (A7)

A qualidade de vida se traduz pela satisfacdo comavida e
é subjetivamente baseada na satisfacdo das necessidades
doindividuo. Dessa forma, a qualidade de vida da pessoa
apos AVC deve ir além do caréter atributivo biolégico,
psicolégico e social, deve ser dotada de caracteristicas que
possibilite ao paciente ser incluido no meio autébnomo e
independente, ser uma pessoa capaz de reagir diante de
uma sociedade em mudancas.?

A qualidade de vida dos pacientes acometidos por AVC
foi mencionada como prejudicada pelas sequelas, fator
desencadeador de maiores cuidados por parte do cuidador,
a fim de suprir as necessidades alteradas do outro. Os
cuidados, quando oferecidos em excesso, geram sobre-
carga ao seu provedor, levando-os a experimentar situa-
¢Oes continuas de estresse e angustia, que podem impli-
car diretamente a qualidade dos cuidados oferecidos.®

Apds o AVC, muitas vezes, vem as sequelas, que levam
a vivéncia de uma nova realidade, que envolve o
redimensionamento de limitagcdes e possibilidades do
ser,compreendidas pela complexa experiéncia do adulto
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A obrigacdo de (des)cuidar: representagdes sociais sobre o cuidado a sequelados de acidente vascular cerebral por seus cuidadores

que se depara com a reaprendizagem e a rearticulacdo
de novas formas de ser/fazer.**

A busca pela reabilitacdo do sequelado de AVC é um
bem necessario, porém cansativo, pois as sequelas
dificultam esse feito. Os cuidadores, entre seu universo
de cuidar, podem apresentar sentimento de impoténcia
diante do futuro tao aflitivo do paciente.

O processo de reabilitacdo demanda tempo, dedicacao
e cuidados especificos até o ser readquirir algumas
fungdes ou mesmo adaptar-se a nova condicao de vida.
Diante desse fato, os cuidadores sentem angustia por
nao saberem executar atividades especificas dirigidas
para esse ser que, a cada dia, mostra-se menos dinamico
na melhoria de sua qualidade de vida.”

As representacdes sociais emergidas pelos cuidadores,
nesse caso, constituem processos psicossociais que
determinam a producao de comportamentos e a relacdo
deste com o meio ambiente de cuidados ofertados,
desencadeando modificagées nos seres em uma
dinamica constante.’ Desse modo, para os cuidadores
em questdo, o processo psicossocial criado junto ao
paciente sequelado conferiu-lhes sentimentos negativos
de angustia ao tentar compreender como o ser se sente
depois do AVC.

As sequelas e os sentimentos de angustia implicam
diretamente o cuidado prestado ao ser e, por fim, a oferta
de maiores esforcos para a qualidade de vida do paciente.
Para primar pela melhora da independéncia e autonomia
do outro, esses sentimentos devem ser controlados. Os
cuidadores devem apresentar-se dotados do sentimento
de cuidar, pois, dessa forma, é possivel atrelar o cuidado
aos aspectos imperativos da individualidade do ser,
seguindo o modelo holistico de cuidado, bastante
defendido pela enfermagem atual, que leve o sujeito a
maior autonomia e independéncia.

CONCLUSAO

O cuidado ao individuo sequelado apds AVC foi
representado como uma tarefa ardua, visto que as
representacdes atribuidas pelos cuidadores entrevistados
foramancoradas com aideia de exaustdo. Pode-se afirmar
que o cuidado era prestado em alguns momentos com
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