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RESUMO

Das doengas cérebro-vasculares o acidente vascular é a de maior incidéncia, podendo ocasionar, como seqiiela,
incapacidade motora e/ou cognitiva. Este estudo, fundamentado na metodologia de abordagem qualitativa do tipo
descritiva, teve como objetivo compreender como se percebe a pessoa acometida por seqiiela de AVC. A amostra
intencional foi constituida por seis individuos que responderam a uma entrevista semi-estruturada. Com base na analise
de contelido obteve-se uma categoria temdtica com o tema “lidando com perdas: percepgio de pessoas incapacitas
por AVC” que aborda a perda da independéncia, da autonomia, da identidade e a diminui¢do da auto-estima e dos

relacionamentos afetivos.
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Enfermagem; Pesquisa Qualitativa

ABSTRACT

Stroke is the brain-vascular disease of greatest incidence, and may, as a sequel, bring about motor and/or cognitive
disability. This study based on the qualitative-descriptive approach, had the objective of understanding how a person
affected by stroke sees himself/herself.The sample was made up of 6 individuals answering a semi-structured interview.
Based on content analysis, we obtained a thematic category with the title “dealing with losses: the perception of
disabled patients after stroke”, covering the loss of independence, autonomy, identity, the reduction of self-esteem

and relationships.
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RESUMEN:

Entre las enfermedades cerebrovasculares el accidente vascular es el que mds incide y puede hasta dejar secuelas
motoras y/o cognitivas. Este estudio, basado en la metodologia del abordaje cualitativo tipo descriptivo, tuvo como
objetivo describir cémo se siente la persona que ha quedado con secuelas de AVC. La muestra intencional estuvo
constituida por seis individuos que contestaran a una entrevista semiestructurada. En base al andlisis de contenido se
obtuvo la categoria temidtica “lidiando con las pérdidas: opinién de las personas con secuelas de AVC’” que aborda
la pérdida de la independencia, de la autonomia, de la identidad y la disminucién del amor propio y de las relaciones

afectivas.

Palabras Clave: Accidente Cerebrovascular; Trastornos de la Destreza Motora; Trastornos del Conocimiento;

Percepcion; Enfermeria; Investigacion Cualitativa
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Lidando com perdas: percepgio...

INTRODUCAO

As doencas cerebrovasculares sdo resultantes do su-
primento inadequado de irrigagdo sangiiinea para o cére-
bro, sendo que a enfermidade mais comum ¢é o acidente
vascular encefilico ou cerebral (AVE ou AVC).” Segundo
Black e Matassarin-Jacobs,' o AVC é a infartacdo (morte)
de uma parte especifica do cérebro em decorréncia da
irrigacdo sangiiinea insuficiente.A circulagio cerebral pode
ficar comprometida por uma oclusdo parcial ou total do
vaso sangiiineo, denominada acidente vascular cerebral
isquémico (AVCI), ou por uma hemorragia resultante
da laceragdo da parede do vaso, denominada acidente
vascular cerebral hemorragico (AVCH). Os AVCI ocor-
rem em 80-85% dos casos, enquanto que os AVCH sdo
diagnosticados em 15 a 20.2 O AVC é a terceira causa de
morte em paises industrializados e a primeira causa de
incapacidades entre adultos.?

De acordo com Zinni,* a incidéncia da doen¢a aumenta
proporcional e diretamente com a idade, predominando
em pessoas com idade acima de 64 anos. No entanto,
estudos recentes mostram aumento de casos diagnostica-
dos em pessoas jovens, a partir de 20 anos.> Nos Estados
Unidos, ha uma incidéncia de 500 mil casos novos de AVYC
todo ano;destes 50% vido a obito, 25% ficam permanente-
mente incapacitados e sé 5% retornam ao trabalho.* No
Brasil, dos que sobrevivem, pode-se afirmar que de 30%
a 48% apresentam algum tipo de incapacidade, estando
impedidos de retornar ao trabalho, principalmente no
primeiro ano apés o AVC, e nio raro ficam dependentes
de ajuda para o desempenho das atividades da vida diaria,
em diferentes niveis de ateng¢do.>>

Dependendo da regido do cérebro atingida, o der-
rame pode prejudicar tanto o aspecto motor quanto o
cognitivo, o comportamental e o emocional da pessoa.
Nesse sentido, ser acometido por essa patologia e per-
manecer com déficits repercute na vida e na autonomia
do individuo, nas suas atividades profissionais, familiares
e,até mesmo, na propria identidade. Importante destacar
que tais alteragdes estardo presentes de acordo com a
localizagdo e a gravidade da lesdo, podendo, porém, ser
temporarias e reversiveis.

No que se refere as sequielas do AVC, estdo relaciona-
das com a localizagdo da drea afetada e com a gravidade
da lesdo, podendo causar déficit motor, como a perda ou
a diminuicdo da mobilidade e da for¢a dos membros de
um lado do corpo (hemiplegia ou hemiparesia), paralisia
de musculos da face, dificuldade na movimentagio ocular,
dentre outros, podendo ocorrer também convulsées.
Distarbios relacionados a drea cognitiva também sio
evidenciados, como alteragdes na meméria, na atencio,
no raciocinio légico-matematico e na leitura; alteragdes
da linguagem relacionadas a fala e a compreenséo (afasia,
que é a incapacidade de expressar e de compreender;dis-
artria, relacionada a dificuldade para articular as palavras;
e disfonia, que é a alteragdo ou o enfraquecimento da
voz); dificuldade na alimentagdo (disfagia), na mastigagao,
na degluticdo, tosse, engasgo, perda de alimentos ou saliva
pela boca e constipagio intestinal.>®

“Neste estudo, optamos pela utilizagio da expressdo acidente vascular cerebral
(AVC) por ser, ainda, o predominante na literatura.
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As perdas sensoriais podem tomar a forma de com-
prometimento discreto do tato ou ser mais graves,com a
perda da propriocepgdo, bem como dificuldade de inter-
pretacdo dos estimulos visuais, tateis e auditivos.Algumas
pessoas podem apresentar alteragdes de comportamento,
tais como agitagdo, irritabilidade, falta de iniciativa, apatia,
agressividade e desinibicdo. A depressdo é o transtorno
afetivo mais freqiiente ap6s o AVC. Os sintomas da doenga
depressiva aparecem em trés dreas: afetiva, somatica e
cognitiva. Os sistemas afetivos incluem reatividade emo-
cional,anedonia, isolamento social e tristeza. Os sintomas
somdticos incluem fadiga, constipagio intestinal, alteragées
do apetite (anorexia ou hiperfagia),altera¢ées do ritmo do
sono, vigilia e diminuigdo da libido. As queixas cognitivas
se acompanham da dificuldade de concentragio, além da
ideacio de desesperanca, de culpa e de inutilidade.>®

Os primeiros seis meses ap6s o AVC sdo os mais
importantes no processo de reabilitagdo e readaptagio.
A maioria dos movimentos voluntarios se recupera nos
primeiros seis meses. Linguagem, equilibrio e habilidades
funcionais podem continuar melhorando até dois anos,
dependendo do programa de reabilitagdo em que estd
inserido, da participagdo dos familiares e do préprio
paciente.’

A enfermagem tem papel importante na ajuda da adap-
tacdo do individuo a essa nova condi¢do, na aceitagdo de
suas limitag&es, no enfrentamento dos desafios do cotidi-
ano. Nesse contexto, muitas vezes, como “maos, pernas
e olhos”, estd a familia, com participagdo fundamental. A
forma como a familia reage as limitagSes e ao que isso
demanda em termos de dependéncia pode repercutir na
recuperagdo e na auto-imagem do doente. Assim, se a
enfermagem atuar de forma co-participante com a familia,
discutindo as necessidades de adequagio da familia a essa
nova realidade, os novos sentimentos surgem, ajudando a
aprender a lidar com essa “nova” pessoa, e os resultados
poderdo ser positivos para todos.

Para prestar um atendimento adequado, qualificado e
humanizado a pessoas que vivem situagSes dessa natureza,
é importante conhecer o ponto de vista delas, a forma
como se véem, para, entdo, tentarmos ser empaticos,com-
preendé-las e atender as suas necessidades. Nesse sentido,
este estudo tem como objetivo descrever como uma pes-
soa acometida por seqiielas de AVC se autopercebe.

O PERCURSO METODOLOGICO

O estudo estd fundamentado na metodologia de abor-
dagem qualitativa, “que se preocupa, nas ciéncias sociais,
com um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado.
Trabalha com o universo de significados, motivos, aspira-
¢Bes, crengas, valores e atitudes, o que corresponde a um
espago mais profundo das relagdes, dos processos e dos
fenémenos que nio podem ser reduzidos a operaciona-
lizagdo de varidveis”.®

Trata-se de um estudo no qual se busca descrever o
fendmeno em questdo, ou seja,a percepgdo de pessoas que
permaneceram com incapacidades decorrentes do adoe-
cimento por AVC.Importante ressaltar que,em pesquisas
qualitativas, os dados coletados sdo predominantemente
descritivos e que os fendmenos sdo, entdo, expressos em



descri¢Ses e narrativas que tém como base a percepgdo
dos sujeitos sobre determinado contexto.’

O estudo foi realizado em ljui, municipio localizado no
noroeste do Estado Rio Grande do Sul.A populagio-alvo foi
constituida de pessoas acometidas por AVC, residentes na
area urbana do municipio. Como critérios de inclusio, elege-
mos: que estivessem conscientes, orientadas e verbalizando;
que tivessem permanecido com algum tipo de seqiiela
motora, coghitiva, sensorial ou visual; que estivessem em
casa e que concordassem em participar do estudo.

A selegio dos suijeitos foi fundamentada na técnica con-
hecida como*“bola-de-neve” (snowball technique), cuja amostra
é constituida de modo intencional, por meio de referéncias
feitas por pessoas que compartilham ou conhecem outras
que possuem as caracteristicas de interesse da pesquisa.'.A
amostra contou com a participagdo de seis pessoas.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista
semi-estruturada, gravada em fita magnética e posterior-
mente transcrita, que constou de questdes de identificagdo
(idade, sexo, estado civil, com quem reside) e relacionadas
a doenga: tempo decorrente da enfermidade, ajuda para
alguma atividade, qual atividade, tipo de ajuda e prestada
por quem,além de uma pergunta aberta:“Como tem sido
sua vida depois do derrame?”

Os participantes deste estudo tinham entre 62 e 7|
anos, sendo a média de 66 anos. Eram quatro homens e
duas mulheres, casados, que haviam sofrido AVC entre
dois meses e doze anos, numa média de quatro anos e
oito meses. Todos eram aposentados e nio haviam con-
cluido o ensino fundamental, moravam com os cénjuges,
dos quais recebiam cuidados. Quatro moravam também
com filhos e netos. Um deles contava com uma pessoa
contratada para ajudar a cuidd-lo. O tipo de auxilio de
que necessitavam estd relacionado com atividades da vida
didria e instrumental, ou seja, de higiene pessoal, vestir-se,
barbear-se, andar, transferir-se da cama para a cadeira de
rodas e vice-versa, além de cozinhar, alimentar-se.

Durante as visitas realizadas nas residéncias das pes-
soas, nos apresentdvamos aos pacientes e familiares que
estavam em casa naquele momento, informando-os sobre
os objetivos do nosso estudo e convidando-os a participar,
respondendo a uma entrevista. Esclareclamos também que
a participagdo era voluntiria; que o fato de aceitarem ou
ndo em nada os prejudicaria, tampouco aos seus familiares;
que nossas inteng¢Ses tinham fins cientificos; e que nada do
que fosse dito os revelaria individualmente. Pediamos que
assinassem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
conforme determina a Resolugio 196/96 do Ministério
da Saude." Foi permitida a permanéncia de familiares no
momento da entrevista.

Os dados foram analisados com base no contetido das
falas dos entrevistados, na modalidade tematica, seguindo
os passos propostos por Minayo,® que consistem na op-
eracionalizagdo dos dados, iniciando-se primeiramente
com a ordenagdo dos dados mapeados no trabalho de
campo, isto &, na transcri¢do das fitas, na releitura e na
organizagdo do material; na classificagdo dos dados apés
a leitura repetida e exaustiva dos textos transcritos, no
estabelecimento de interrogacdes para identificar o que
surge de relevante e na organizagdo das categorias espe-
cificas. Na andlise final, estabelece-se articulagio entre os

dados obtidos e os referenciais tedricos do estudo, re-
spondendo-se as questdes de pesquisa e aos objetivos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Com base no conteldo das falas dos entrevistados,
procuramos descobrir a presenca de temas significativos
relacionados ao objeto do estudo e, por semelhanga de
significado, agrupar as idéias expressas em categorias que
pudessem responder ao problema de pesquisa apresen-
tado e aos objetivos propostos. Desse modo, temos uma
categoria temdtica que busca condensar as percepg¢des
dos sujeitos do estudo, qual seja: lidando com perdas, no
caso, referentes a independéncia e a autonomia, a identi-
dade, 4 auto-estima e a afetividade, que serdo discutidas
a seguir.

LIDANDO COM PERDAS: PERCEPCAO DE

PESSOAS INCAPACITADAS PORAVC

O AVC é uma doencga crénica que muitas vezes tem
como conseqiiéncia a incapacidade funcional dos atingidos,
que resulta na restri¢do ou limitagdo dos movimentos, que
os torna incapazes de realizar sozinhos suas atividades da
vida didria e outras tarefas. Em razdo dessa limitacdo, pas-
sam a depender do auxilio de outrem. Essa incapacidade
que lhes cerceiam as ag¢Ses acaba por lhes comprometer,
também, a capacidade de decidir sobre o que desejam e
quando desejam realizar determinada atividade. Diante da
realidade imposta pela doenga, mudancas ocorrem, e a pes-
soa percebe-se perdendo a independéncia e a autonomia.

Essa perda/restricio da independéncia pode ser enten-
dida como a restri¢do ou perda da capacidade, resultante de
uma deficiéncia para desenvolver uma atividade considerada
trivial para o ser humano, segundo a Organizacio Mundial
da Saude (OMS)," constituindo um problema no funcio-
namento social e no desempenho das atividades habituais
da vida diaria e dos papéis socialmente definidos em um
ambiente particular sociocultural e fisico."* A autonomia,
por sua vez, é a capacidade de a pessoa tomar decisGes
e agir por si, é a possibilidade de autogoverno e de ad-
ministrar a vida de acordo com valores préprios.'* Nessa
perspectiva, a pessoa que permanece com sequelas fisicas
ou emocionais, apés um AVC, pode ver-se restrita em si
mesma, tendo dificuldades para o exercicio livre do ir e vir,
embora nem sempre a dependéncia fisica esteja associada
com a perda total de autonomia.'*

A dependéncia pode ser dividida em dois grupos de
atividades que abrangem a capacidade funcional do indi-
viduo: as atividades da vida diaria (AVDs), que envolvem
as a¢des basicas do manejo com o préprio corpo, como
tomar banho, escovar os dentes, pentear os cabelos, ve-
stir-se, dentre outras; e as atividades instrumentais da vida
diaria (AlIVDs), que se relacionam a forma como a pessoa
se adapta ao seu meio ambiente, tais como fazer compras,
cozinhar, cuidar da casa, usar transporte, entre outros.'

No entanto, saber conviver com as limita¢des fisicas,
a dependéncia e a falta de autonomia pode ser um com-
plicado desafio. Nos relatos, os pacientes entrevistados
afirmam ressentir-se dessa limitacdo para realizar ativi-
dades do cotidiano, referindo-se em especial as atividades
da vida instrumental. E mesmo uma relativa incapacidade
os deixa frageis e impotentes diante do mundo, mesmo
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Lidando com perdas: percepgio...

que este seja o da proépria residéncia, como se pode ver
nos relatos a seguir:

As vezes penso em fazer um servico,mas ndo posso fazer.
Como fazer se nem consigo levantar sozinho? (E3)
Mas da uma tristeza, porque eu olho a casa, tinha
que varrer, tanto servico e a gente ai, sem poder fazer
nada. (E2)

Quando me lembro de tudo que eu fazia, me dd
vontade de chorar. (E6)

A incapacidade, que agora faz parte do cotidiano
dessas pessoas, as leva a terem de se conformar em “ver
as coisas por fazer” e em ndo poder realizd-las, tendo
de esperar por alguém que as faga, ou deixando-as sem
fazer. O sentido do trabalho como elemento importante
e determinante na identidade e no valor do individuo, estd
presente de modo bastante enfatico nos depoimentos
de praticamente todos os participantes do estudo. Ao
destacarem a impossibilidade de realizar as atividades
elementares do cotidiano, ressaltam o significado do trab-
alho como forma de participagdo e inclusio na familia e na
sociedade. O mesmo pode ser constatado no depoimento
dos colaboradores que procuram resgatar suas trajetorias
como trabalhadores ativos,em contraponto a incapacidade
para o trabalho decorrente da enfermidade:

Desde menino trabalhei na ro¢a, depois na cidade,
de guarda, e agora... (E3)

Eu fui um homem que sempre trabalhei para
ajudar no sustento da minha familia, 28 anos
trabalhando numa relojoaria. (E5)

Eu era pintor. Ta vendo aquela torre 1a? Ajudei
pintar.Agora olha eu, sentado aqui. (E4)

Eu gostava muito de trabalhar e isso me deixou
nervoso, de agora eu ndo poder fazer mais nada.
(E6)

O trabalho, para essas pessoas, representa uma parte
da proépria identidade pessoal, além de um modo de ser
reconhecido e valorizado pela familia e pela sociedade.Ao
resgatar a memoria do trabalho desenvolvido, tornam-se
porta-vozes da valorizagdo social expressa no quanto
o individuo pode ser produtivo e que, por conseguinte,
comprometem a propria valorizagdo. Outro aspecto
que pode ser inferido, com base nessas falas, refere-se a
independéncia econémica e a mudanga de papel social
desempenhado pela pessoa que apresenta incapacidade.
No que se refere ao trabalho, a pessoa pode deixar de
colaborar nas atividades do lar e até mesmo de contribuir
na renda da familia e, em contrapartida, geralmente, torna-
se fonte de despesas e necessidades extras. Na dindmica
familiar; pode haver uma mudanga nos papéis e nas fungdes
desempenhadas pela pessoa, ficando o convivio social res-
trito aos amigos e familiares que os visitam. Neste estudo,
como todos os participantes eram pais, observou-se uma
modificagdo nesse sentido, pois os pais, que antes cuidavam
dos filhos, passaram a ser cuidados por eles.

A incapacidade causada, na maioria dos casos, pela
hemiplegia, além das modificagdes determinadas pela
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aparéncia fisica, produz, também, uma situagdio de mar-
cante dependéncia.'® Essa situag¢do limita o bem-estar do
individuo e acaba gerando ansiedade e, conseqiientemente,
abala a estabilidade emocional e a proépria identidade,
suscitando sentimentos de inutilidade e fracasso.

Nas declaragées colhidas, observamos que a de-
pendéncia ndo estd relacionada apenas a perda da ca-
pacidade funcional, mas também a perda do trabalho, da
auto-estima e, de certo modo, da dignidade diante da
familia e da sociedade.A necessidade de ajuda de outros,
principalmente da familia, faz parte do dia-a-dia da pessoa
que se apresenta incapaz e, muitas vezes, para realizar as
atividades que antes eram feitas por eles, precisam contar
com a boa vontade dos familiares e até de estranhos. Em
conseqiiéncia disso, muitos se tornam inseguros, com
a sensagdo de serem um incdbmodo na vida dos que os
ajudam, e tém sentimentos de culpa, medo e angustias:

Quando quero ir ao banheiro, tem que gritar para o
A. (seu esposo). (E2)

Faz 5 anos que paralisou meu lado direito me deixando
assim, nem podendo levantar sozinho, precisando gritar
quando preciso alguma coisa. (E3)

Agora tenho que fazer fisioterapia, dai a ambuldncia
tem que me levar, e o motorista faz cara feia...Ter que
depender dos outros... td louco. (E4)

Os efeitos da dependéncia e da percepgdo de que
estd sendo um “peso”, até mesmo quando se trata de
buscar tratamento e possibilidade de recuperagio, pode
constituir um estimulo negativo para a continuidade do
tratamento, bem como para enfrentar as dificuldades.
Qualquer tipo de dependéncia, por mais simples que
seja, pode afetar o psiquico do individuo. E como sair de
um universo amplo, que parecia seguro, conhecido e sob
controle, para um mundo novo que, embora conhecido,
se torna restrito, cheio de desafios e insegurangas.

Pesquisa realizada com idosos que apresentavam
incapacidade funcional causadora de dependéncia para a
realizacdo de atividades basicas de vida diaria sobre suas
representagdes quanto as relagdes familiares identificou que
a dependéncia compromete a autonomia total da pessoa,
evidenciando o contexto das relagdes familiares, permea-
das de atitudes ambiguas revestidas de um misto de zelo
paternalista com autoritarismo discriminatério, explicitado
pela falta de negociacio e de espaco vital ao idoso.'

Déficit cognitivo, de comunicagdo e mudangas de
personalidade ou de comportamento sdo alteragdes pos-
siveis de ocorrer em razdo de um AVC. Estudos referem
que pode ser considerado comum, em pessoas vitimas de
AVC, que perdem a capacidade de andar, de poder fazer
o seu trabalho e executar os cuidados pessoais, senti-
mentos de raiva e tristeza, sendo que comportamentos
agressivos e de revolta também sdo manifestados por
alguns doentes."”

Sentimentos de baixa auto-estima e desvalorizagdo
pessoal,acompanhados de instabilidade emocional,podem
fazer parte do cotidiano dos individuos com doengas
cronicas, uma vez que a modificagdo na auto-imagem, no
comportamento do seu corpo e na restrita autonomia
contribui para que a pessoa se considere incapaz e di-



minuida diante dos outros com quem convive.

O choro e a vontade de morrer sio manifestagdes que
demonstram a instabilidade emocional e o sentimento de
inutilidade, bem como a avaliagdo de ser um “peso” para
a familia e para si mesmo. Querer realizar as atividades
do cotidiano, andar, falar e ndo conseguir, estando consci-
ente do que ocorre ao seu redor, pode deixar o paciente
profundamente triste e deprimido, sem dnimo para reagir
e buscar formas de enfrentar a situagio e com ela con-
viver. Como ndo vislumbram alternativas que melhorem
o quadro, pensam na morte como solugdo.Assim, chorar
é uma forma de expressar o desdnimo e a impoténcia
diante de sua situagdo:

Choro por qualquer coisa.Também quero andar, falar
direito e ndo consigo, preciso de ajuda. Olha, s6 sei
que a minha vida é tdo dificil e tinha dias que pedia
a Deus que tivesse misericordia e me levasse dessa
vida, minha vontade era s6 de morrer! Porque Deus
me deixou assim, serd que fiz coisa errada, muita
coisa errada? (E3)

Tem dias que eu ndo agliento... s6 faco chorar. (E1)
Agora ndo sou mais ainda, tenho é que ficar em
casa. (E5)

O choro, conforme afirma Machado,'® é um compor-

tamento emocional caracteristico do paciente com AVC.

Talvez pelo fato de se ver incapacitado ou com dificuldade
para se comunicar, o individuo encontre nessa estratégia
uma forma de externar seus sentimentos mostrando de
que maneira esta sentindo e vivenciando sua limitagdo.

Segundo Zanni,* os distdrbios emocionais precisam ser
levados em conta, quando se cuidar de pessoas acometidas
por AVC.Muitos pacientes choram com grande facilidade
e tém problemas para se controlar; um paciente, antes
emocionalmente estavel e de cariter forte, pode tornar-
se voluvel, irritado, susceptivel, impaciente, caprichoso e
profundamente infeliz. O sofrimento moral, ou sentimento
de menos-valia, ¢ um fenémeno marcante e que pode
estar associado a uma trajetoéria depressiva. Depressdo e
perturbagdo emocional sio freqiientes em pessoas que
sofreram um derrame.

A depressdo, de acordo com Terroni, Leite e Fraguds
Jr.,'® é a complicagdo psiquidtrica mais prevalente em
pacientes com AVC, variando a prevaléncia de depressdo
maior entre 10% a 34% dos casos, conforme o método
de pesquisa utilizado. Esses autores consideram que o
impacto psicolégico causado pelas limitagdes impostas
pela doenca pode ser fator suficiente para desencadear
um quadro depressivo, diretamente associado a um
prognoéstico menos promissor, pois, como resultado da
depressdo, hd maior grau no prejuizo funcional, retardo
no processo de reabilitagdo, complicagées na evolugdo e
mais risco de mortalidade.

Também chama a ateng¢do o depoimento de um dos
entrevistados, que remete ao fato de a doenga ser vista
como um castigo. Essa interpretagdo constitui um modo
de explicar e compreender o sentido da enfermidade para
a pessoa, misturando, talvez, fatalismo, revolta, incoeréncia
e crenga. Diante do significado atribuido a doenca e do

sentimento de culpa implicito nesse significado, elas con-
ferem a si a responsabilidade pelo que estdo vivendo.

As perdas, a dependéncia e a instabilidade emocional/
comportamental podem interferir nos relacionamentos
sociais, familiares e nas amizades.A condigio de incapacid-
ade pode gerar desconforto e dificuldade para todos com
quem o doente interage. Em situagdes dessa natureza, a
solidariedade e as visitas freqiientes podem,com o tempo,
ir diminuindo. O afastamento das pessoas é percebido e
dd lugar a sentimentos de abandono, incompreensio e
perda de afeto.

Sempre adorei pescar, jogar minha canastrinha com
o pessoal da firma.Agora foram todos embora...Adoro
tomar chimarrdo, s6 que ninguém tem paciéncia de
tomar um chimarrdo comigo. Ndo gosto de tomar
chimarrdo sozinho... (E5)

Faz 12 anos que ndo vejo a minha filha. O resto, depois
que fiquei doente, ninguém mais apareceu. E porque
eles acham que, se vierem me visitar, vdo ter que ajudar,
e ninguém quer se comprometer comigo. (E2)

Para a familia, ter um membro com uma doenca inca-
pacitante como o AVC afeta toda a dindmica do sistema
familiar. Novas demandas sdo geradas em razdo da en-
fermidade e a familia precisa se reorganizar e redefinir
papéis para atender a essas necessidades e preservar
seu equilibrio. Dificuldades dos familiares ao cuidar de
pessoas portadoras de incapacidades em decorréncia
de AVC foram estudadas por Girardon-Perlini e Faro,®
que apontaram o relacionamento entre os membros da
familia e o doente, assim como o sentimento de quem
cuida, como as questdes de maior complexidade. Portanto,
diante das necessidades do outro, das proéprias dificuldades
e de conflitos familiares prévios,alguns membros da familia
podem afastar-se.

Alteragdes no relacionamento familiar de idosos ap6s
AVC foram identificadas no estudo de Marques, Rodrigues
e Kusumota."” Entre as altera¢des negativas referidas pelos
participantes, estdo a piora no relacionamento do idoso
com os membros da familia, a agressividade do idoso, a
falta de colaboragido para o cuidado e o afastamento dos
vizinhos. Salientam que as alteragdes identificadas emer-
giram das situagdes geradas pela doenga, sendo agravadas
pela prépria historia de vida da familia.

O rompimento de lagos afetivos, quer com as pes-
soas da familia, quer com os amigos, é prejudicial ao
restabelecimento do doente, pois, em situagées de crises,
como numa situagdo de doenga, o individuo necessita
da presenga humana também no contexto afetivo, para
sentir-se apoiado, protegido e fortalecido. Como destaca
Machado,'® a separacio da familia priva o paciente da
gratificagdo emocional,importante para o enfrentamento
da doenga, levando-o a experimentar sentimentos de
depressio, soliddo e saudade.

CONSIDERACOES FINAIS

Pelos resultados deste estudo constatou-se a per-
cepgdo que as pessoas tém de sua incapacidade apoés
sofrerem um AVC e, em razido disso, tém dificuldade de

REME — Rev. Min. Enf.;1 1(2):149-154, abr./jun.,2007 = 153



Lidando com perdas: percepgio...

aceitar sua condi¢io atual. Estio insatisfeitos com a vida e,
de certa forma, desesperangados quanto as perspectivas
de modificar essa condicio.

As perdas ndo se referem exclusivamente a capacidade
fisica, mas, também, as consequiéncias secundarias que dela
decorrem e tém significativo valor para o individuo. Estdo
relacionadas ao trabalho, 4 auto-estima, ao autoconceito
perante a familia e a sociedade e, principalmente, a perda
parcial ou total da sua autonomia. Ou seja, sio perdas
relativas ao ser, a condi¢do de estar no mundo e com ele
interagir plenamente.A incapacidade, a percepgio de si e
do futuro e do que pensam sobre a percepgdo dos outros
em relagdo a sua condig¢do, repercutem nas relagdes que
estabelece com os familiares, com os amigos, consigo
mesmo e com o processo de reabilitagdo.

O modo como cada pessoa enfrenta a enfermidade e
as limitagSes dela decorrentes, no entanto, vdo depender
das caracteristicas individuais e do significado atribuido ao
evento, assim como do apoio e estimulo recebidos por
parte da familia e da possibilidade de acesso aos recur-
sos de salde e a profissionais que discutam e informem
sobre as questdes subjetivas que envolvem a doenca e
as limitagGes, além de orientar e auxiliar na recuperagio,
no enfrentamento e/ou na adaptagio as fung&es perdidas.
Embora o nimero de participantes tenha sido pequeno
e os achados ndo sejam generalizaveis, ja que se trata da
subjetividade dos individuos, estes podem ser represen-
tativos da experiéncia de outras pessoas em situagdes
semelhantes e, por isso, considerados relevantes.

Do estudo efetuado, pode-se concluir que as pessoas
acometidas por AVC que permanecem com seqiielas
incapacitantes podem, em conseqiiéncia, ter perdas que,
direta ou indiretamente, comprometem vdrios aspectos de
sua vida subjetiva, afetiva, familiar, social, espiritual e profis-
sional. Nesse sentido, os resultados indicam a condi¢cdo
de sofrimento, fragilidade e vulnerabilidade presente na
vida dessas pessoas.

Considerando que o AVC é uma doenga crénica
que tende a se tornar estabilizada clinicamente, sendo
os cuidados necessdrios a pessoa acometida realizados
quase que exclusivamente pelos familiares no domicilio,
que o contato com os servigos de salide,em geral, ocorre
apenas em caso de complicagdo e considerando, também,
as caracteristicas do sistema de salde vigente, podemos
afirmar que esse grupo populacional, assim como seus
cuidadores e familias, dispée de escassos recursos de
suporte e apoio.

Portanto, urge criar alternativas que estimulem e fa-
voregam a inclusdo desse grupo no de atengio dos profis-
sionais de satde. Criar espagos em que o contexto vivido
pela pessoa ap6s um AVC e sua familia possa ser explorado
e avaliado — seja por meio de visitas domiciliares, seja por
meio de reunibes, trocas de experiéncias, palestras, grupos
de auto-ajuda e/ou outras formas — pode ser uma opor-
tunidade importante para aliviar o sofrimento, encorajar
estratégias de enfrentamento, fortalecer as forgas positivas
da familia e auxiliar na reorganizagio da vida. Para isso, é
fundamental que os profissionais de salide, em especial
os enfermeiros, desde a sua formacio, desenvolvam agées
que os sensibilizem e os capacitem para identificar as
necessidades, muitas vezes expressas de modo implicito,
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na interagdo com essas pessoas e suas familias.

Para finalizar, entendemos que outros estudos desta
natureza, que explorem amostra maior e mais diversifi-
cada nos aspectos socioculturais, econdmicos e educa-
cionais, devam ser realizados para ampliar e aprofundar
a compreensdo da experiéncia vivida pelas pessoas que
permanecem com seqielas incapacitantes apos sofrerem
umAVC, pois ha muito ainda para ser estudado e discutido
sobre este tema.
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