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RESUMO

As Representacfes Sociais sdo consideradas formas de pensamento que
se estruturam na relagdo dialdgica entre o individual e o coletivo, estdo
ligadas ao contexto histdrico e social onde sdo produzidas. O processo de
reabilitagdo de uma leséo, tem significados e representacBes diferentes
dependendo do momento historico e ambiente social onde ocorre. A partir
disso, 0 estudo teve por objetivo compreender as representagdes sociais
de pessoas com lesdes fisicas e seus familiares cuidadores quanto as
mudancas em suas vidas ap6s a lesdo e o processo de reabilitagdo. O
estudo teve delineamento qualitativo e utilizou como referencial tedrico a
Teoria das RepresentacBes Sociais. Foi realizado em um Centro
Especializado em Reabilitacdo de Santa Catarina, com 5 pessoas com
lesdes (chamadas durante o trabalho de usuérios), com diagnosticos
clinicos de Acidente Vascular Cerebral, Traumatismo Cranio Encefélico
ou Amputagdo e 7 familiares cuidadores de pessoas com Acidente
Vascular Cerebral e Traumatismo Cranio Encefalico. A coleta de dados
aconteceu de fevereiro a junho de 2016, por meio de entrevistas com
roteiros semiestruturados, especificos para o0s usuarios e para 0S
familiares, e instrumento baseado na técnica de Associacdo Livre de
Palavras com os mesmos participantes. As entrevistas foram gravadas,
transcritas e posteriormente analisadas sob a ética do Discurso do Sujeito
Coletivo. Os aspectos éticos foram respeitados seguindo os preceitos das
Resolugbes 466/12 e 510/16, que envolvem pesquisas com seres
humanos, tendo parecer aprovado sob n. 1.367.494. Os resultados foram
organizados em seis categorias que emergiram da analise dos dados. Estes
apontam que, cuidar da pessoa com lesdo mobiliza representacdes
ambiguas nos cuidadores, ora de satisfacdo, melhora nos vinculos, ora de
sofrimento psicologico, medo, tristeza. Ap6s a lesdo, usuarios e
cuidadores passam a vivenciar um luto simbdlico pelas perdas.
Percebemos que as sequelas podem afetar, direta ou indiretamente, o
vinculo afetivo e os relacionamentos sociais, familiares, tanto de forma
negativa, trazendo emocdes de afastamento, soliddo e tristeza, como
positiva, fomentado o fortalecimento de vinculos com cuidado e afeto. A
dependéncia foi representada o aspecto mais triste da lesdo, na
perspectiva de usuarios e cuidadores e foi percebida como sindnimo de
deficiéncia, sendo que, a partir disso, surge a dificuldade em assumir a
nova condicao de vida com deficiéncia. Ja a reabilitacdo foi representada
COmO um processo que envolve conquistas diarias, traz alegrias, mas
exige motivacao e persisténcia, visto que é um processo lento, pontuado
por melhoras e perdas. A representacdo do servico de reabilitacdo foi, em



geral, positiva e teve manifestacfes considerando este o cuidado integral
dos sujeitos. Estes achados contribuiram com a compreensdo de
familiares cuidadores e pessoas com lesdes sobre seu proprio processo de
mudanca e de reabilitacdo apds lesdes potencialmente causadoras de
deficiéncia. Além disso, podem fomentar praticas de salde voltadas a
reabilitagdo, que tenham em vista o cuidado integral e a atencao a aspectos
psicoldgicos das lesdes, em cuidadores e usuarios dos servicos.

Palavras-chave: Pessoas com Deficiéncia. Centros de Reabilitaco.
Psicologia Social. Psicologia em Salde. Integralidade em Salde.
Adaptacgdo Psicologica.



ABSTRACT

Social Representations are considered forms of thought that are structured
in the dialogical relationship between the individual and the collective,
are linked to the historical and social context where they are produced.
The process of rehabilitation of an injury has different meanings and
representations depending on the historical moment and social
environment where it occurs. From this, the study aimed to understand
the social representations of people with physical injuries and their family
caregivers regarding the changes in their lives after the injury and the
rehabilitation process. The study had a qualitative design and used as
theoretical framework the Theory of Social Representations. It was
carried out in a Specialized Center of Rehabilitation in Santa Catarina,
with 5 people with injuries (called during the work by users), with clinical
diagnoses such as Stroke, Traumatic Brain Injury or Amputation and 7
family caregivers of people also with Stroke and Traumatic Brain Injury.
Data collection took place from February to June 2016, through
interviews with semistructured scripts, specific to users and their families,
and an instrument based on the Free Word Association technique with the
same participants. The interviews were recorded, transcribed and later
analyzed from the perspective of the Discourse of the Collective Subject.
The ethical aspects were respected following the precepts of Resolutions
466/12 and 510/16 that involve researches with human beings, with a
letter of approval at under n. 1,367,494. The results were organized into
six categories that emerged from the data analysis. It was point out that
caring for the injured person mobilizes ambiguous feelings in the
caregivers, some times of satisfaction, improvement of their bonds, and
some times of psychological suffering, fear, sadness. After the injury take
place a symbolic mourning felted by users and caregivers, for the losses
experienced. We perceive that sequels can affect, directly or indirectly,
the affective bond in relationships social and family both, in a negative
way, bringing emotions of estrangement, loneliness and sadness, as well
as positive, fostering the strengthening of bonds with care and affection.
Dependence was considered the saddest aspect of the injury, from the
perspective of users and caregivers, was perceived as synonymous of
disability, and from this arises the difficulty in assuming the new
condition of life with disability. Rehabilitation was represented as a
process that involves daily achievements, brings joy, but it requires
motivation and persistence, since it is a slow process, punctuated by
improvements and losses. The evaluation of the rehabilitation service
was, in general, positive and had manifestations considering this the



integral care of the subjects. These findings may contribute to the
understanding of family caregivers and people with injuries about their
own process of change and rehabilitation after potentially damaging
injuries. In addition, they can foster rehabilitative health practices that
focus on comprehensive care and attention to the psychological aspects
of injuries in caregivers and service users.

Keywords: Disabled Persons. Rehabilitation Centers. Psychology,
Social. Behavioral Medicine. Integrality in Health. Adaptation,
Psychological.
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1 INTRODUCAO

As pessoas que convivem com leses fisicas com maior gravidade,
potencialmente geradoras de algum tipo de deficiéncia ou incapacidade
fisica, estdo vivendo, principalmente no periodo inicial de lesdo, além de
adaptagbes de diversas ordens, a reconstrucdo de suas proprias
identidades. Entende-se que as representacBes sociais dos sujeitos
lesionados e de seus familiares cuidadores sobre o processo de
reabilitagdo tem impacto significativo na reconstrucdo de sua
autoimagem, autoestima, na compreensao de si mesmos e de seus papéis
sociais.

Acreditamos que as representacfes sociais sdo formas de pensar
sobre a lesdo e suas repercussdes tanto em &mbito individual, quanto
social, sendo intrinsecas ao processo de reabilitagdo como um todo.

A deficiéncia como consequéncia destas lesdes estd intimamente
relacionada ao objeto de estudo da presente pesquisa, ja que conceitos de
deficiéncia influenciam a visdo de mundo, a percepgéo da prépria vida, e
0 processo de reabilitagdo em si, dos acometidos e dos familiares
cuidadores. Sendo assim, a forma como a deficiéncia é percebida antes e
apoés a lesdo impacta profundamente as representagdes a respeito da vida
e do Processo de Reabilitacdo.

A compreensdo social da deficiéncia pelos individuos acometidos
e seus familiares tem implicaces culturais, econdmicas, bioldgicas,
éticas, religiosas, entre outras, a partir disso, depende sempre do momento
historico e do grupo social a que se refere. E um tema complexo,
multifacetado e multideterminado, sendo que perspectivas diferentes do
tema convivem no mesmo momento histérico. Conforme exposto pelos
autores Pacheco e Alves (2007), Pereira (2009), Barsaglini e Biato
(2015), é possivel perceber que os termos utilizados para se referir a
deficiéncia modificaram-se ao longo tempo, refletindo esta
multiplicidade de perspectivas éticas e politicas a respeito do tema.

A Teoria das Representacdes Sociais € o referencial teérico
adotado nesse estudo devido a compreensdo de que estas sdo construidas
a partir de temas com relevante impacto social, frutos da coletividade, da
realidade cotidiana e dos conhecimentos provindos das necessidades
deste contexto. As Representagdes Sociais sdo conhecimentos
coletivados, compartilhados entre sujeitos do mesmo grupo social dentro
do mesmo tempo histérico e influenciam a compreensao dos individuos
sobre sua realidade, assim como sdo influenciadas por estes (ROCHA,
2014; MOSCOVICI, 2011; JODELET, 2009; SA, 2004).
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A partir de buscas em bases de dados, tanto em artigos, quanto em
teses e dissertagOes, para composicdo da revisao de literatura realizada,
encontramos estudos que utilizam o referencial de representacdes sociais
com familiares e/ou pais de criancas com deficiéncia fisica, ou ainda de
profissionais envolvidos no processo de reabilitacdo (CAVALCANTE e
MINAYO, 2009; AZEVEDO e SANTOS, 2006; BITTENCOURT e
MONTAGNOLI, 2007; SANCHES e OLIVEIRA, 2011; ARAUJO,
2014; SILVA e MARTINI, 2011). Ha também trabalhos envolvendo
criangas, adolescentes com deficiéncia intelectual e profissionais da
educacdo, em relacéo as suas representagdes sociais quanto ao processo
de incluséo escolar (MENDES, NUNES e FERREIRA, 2002; SILVA e
CRUZ, 2012; ALBUQUERQUE ¢ MACHADO, 2007). Encontramos
uma dissertacdo sobre as Representagfes Sociais de pessoas com
deficiéncia, no entanto, percebe-se que este trabalho aborda as
Representagdes Sociais, mas com énfase em outras fundamentacGes
(LEITE e NORONHA, 2007).

Logo, constatou-se uma caréncia de trabalhos abordando as
representacfes sociais em pessoas adultas com lesdes fisicas e seus
familiares sobre as mudancgas de vida e o Processo de Reabilitagéo
vivenciados logo apds a lesdo. Assim, o presente trabalho justifica-se por
explorar essa lacuna de conhecimento, a fim de dar visibilidade e
dizibilidade as representacGes sociais de pessoas com lesdes fisicas e seus
familiares cuidadores.

O presente estudo buscou no discurso das pessoas acometidas por
lesGes e seus familiares cuidadores as representacGes sociais deste evento
gue causa grande impacto em suas vidas. As representagdes destes grupos
sdo importantes para sua autopercep¢do, bem como fonte de
entendimento para seus pares, e aos profissionais da salde que trabalham
junto a essas pessoas.

Tendo em vista a ampla mudanga de vida decorrente destes
traumas, percebe-se que estes sujeitos vivenciam um periodo de
reconstrugdo de suas identidades e, a partir disso, a forma como séo vistos
socialmente, e como apreendem o mundo ao seu redor. Entendemos ainda
que, por meio deste trabalho, é possivel que outros sujeitos, além daqueles
investigados, possam repensar 0 processo de reconstrugdo de si mesmos,
apés vivenciarem um processo fisico traumatico, ou em familiares muito
proximos.

Além disso, mesmo que o foco do presente estudo seja 0s sujeitos
com lesGes e seus familiares, os profissionais de salde, ao terem contato
com as representacdes sociais dessas pessoas, podem reconhecer seus
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processos de cuidado e a contribuicdo dos mesmos para reabilitacdo
global do sujeito, tendo em vista a integralidade na ateng&o a salde.

Nesse sentido, tenho buscado desde as inser¢Bes como estagiaria,
na condicdo de académica de Psicologia e apos, como profissional de
salde, desenvolver minhas praticas de forma a contemplar reflexdes sobre
integralidade do cuidado, equidade e universalidade do acesso, entre
outros temas tdo relevantes nesses cenarios. Tive durante a vida pessoal e
a atuagdo profissional influéncias que orientaram meu processo de
formacao, a partir da compreensdo do ser humano como alguém ativo e
capaz de fazer escolhas, que se percebe como pessoa e cidaddo no mundo,
tendo em vista suas particularidades e limitagdes, que busca o méximo de
autonomia e independéncia.

O meu contato proximo e regular com pessoas com deficiéncia
como profissional foi aprofundado a partir do inicio de minha atuagéo
como psicéloga em um Centro Especializado em Reabilitacéo (CER). No
periodo que atuei como profissional nesse cenario (maio de 2014 & abril
de 2016) a compreensdo do tema ganhou espaco de destaque na minha
construgdo como pessoa e profissional.

Em minha trajetoria profissional anterior, deparei-me com
discussdes bastante voltadas a busca de autonomia e (re)insercéo social
de pessoas com sofrimento psiquico e transtornos mentais diversos. Esse
publico era atendido “preferencialmente” pelos servigos de saide mental,
mas vem galgando espacos de reconhecimento em outros contextos de
salde e sociais. A partir disso, o desenho do movimento para atencdo
integral as pessoas com deficiéncia ndo me foi estranho, pelo contrério,
me pareceu profundamente familiar e compreensivel.

O tema da presente pesquisa surgiu durante o inicio do mestrado,
sendo que realizar uma pds-graduacéo stricto sensu sempre foi um desejo
profundo e constante de realizacdo profissional. Além disso, sempre tive
uma ideia de que a construcdo que me traria satisfacdo durante esse
periodo de estudo seria de uma pesquisa que fosse ligada as praticas que
busco realizar no cotidiano do trabalho em sadde.

A pratica cotidiana com pessoas com deficiéncia fisica em seu
periodo agudo ou crdnico trouxe para mim, enquanto estive trabalhando
no CER, a percepcdo clara da necessidade de atencdo para os aspectos
psicoldgicos e comportamentais. E marcante o quanto estas pessoas
demonstram uma reconstrucdo de identidades a partir da lesdo, tanto
aqueles acometidos, quanto seus familiares cuidadores. Esta se encontra
diretamente ligada as suas construcdes prévias de compreensdo de
mundo, da vida, de ser humano, da sociedade, e de si mesmo (entre
outras).
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Assim, a partir destas reflexdes, consideramos que a
fundamentacéo tedrica de Representacdes Sociais abarca a compreensdo
sobre como as pessoas percebem, sentem e significam as coisas em suas
vidas.

Nesse sentido, a questdo norteadora que me motivou a
desenvolver esta pesquisa foi:

Quais sdo as representagdes sociais de pessoas com lesdes fisicas
e seus familiares cuidadores quanto as mudangas em suas vidas apés a
lesdo e o processo de reabilitacdo?
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2 OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL

Compreender as representacdes sociais de pessoas com lesbes
fisicas e seus familiares cuidadores quanto as mudancgas em suas vidas
apos a lesdo e o processo de reabilitacao.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Conhecer as representacBes sociais das pessoas com lesbes
fisicas e seus familiares sobre o impacto das lesdes sobre si mesmas e nas
relagdes familiares.

e Verificar como os usuarios com lesdes fisicas e seus familiares
cuidadores vivenciam o periodo p6s-lesdo

e Compreender o significado do servico de referéncia em
reabilitacdo neste processo.
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3 FUNDAMENTACAO TEORICA
3.1 REPRESENTACOES SOCIAIS

As Representa¢Bes Sociais sdo criagbes humanas, provindas da
capacidade mental, inerente ao homem, de buscar apreender para
compreender o mundo e a realidade. E uma forma de apropriacio da
realidade social pelo individuo que internaliza aquilo que é social e
exterior a si, ou seja, sdo frutos de uma relacdo dialética entre homem e
mundo, que considera aspectos individuais e sociais, devido a essa
natureza sdo sempre partilhadas (ROCHA, 2014). As representacdes
sociais passam pelo individual e sdo construidas coletivamente, em
conceitos, ideias, imagens, compartilhadas entre um grupo social, a
respeito de temas especificos.

Elas sdo maneiras de compreender e comunicar o conhecimento ja
instituido, tém como objetivo abstrair sentido do mundo, introduzindo
nele ordem e percepgcdes. Sempre possuem duas faces, logo, sdo
compreendidas a partir de duas constituicbes, uma iconica e uma
simbdlica (MOSCOVICI, 2011). A representacdo €é imagem e
significagdo, ou seja, “a representagdo iguala toda imagem a uma ideia e
toda ideia a uma imagem” (MOSCOVICI, 2011, p. 46).

Existe uma grande dificuldade em caracterizar as RepresentacGes
Sociais, no entanto, a primeira compreensdo consensual cientifica da
teoria comporta o entendimento de que é uma forma de pensamento, de
conhecimento, de construcdo cognitiva, socialmente elaborada e
compartilhada. As representacfes tém objetivo pratico na construgdo de
uma realidade comum a um grupo social. Sendo “igualmente designada
como ‘saber do senso comum’ ou ainda ‘saber ingénuo’, ‘natural’, esta
forma de conhecimento distingue-se, dentre outros, do conhecimento
cientifico” (JODELET, 2009, p. 35). No entanto, é considerada um objeto
de estudo legitimo, tendo em vista a importancia das representacdes
sociais na vida cotidiana, nos comportamentos sociais e nos processos
cognitivos (JODELET, 2009).

Esta teoria tem relagdo intima com a percepcao de Senso Comum,
ja que, de fato, sdo estes os conhecimentos coletivos vivenciados na
realidade cotidiana, e que t¢ém funcionalidade expressiva na vida real. O
Senso Comum como conhecimento do cotidiano, compartilhado nos
grupos sociais, é 0 que da suporte aos comportamentos e decisdes gerais,
as regras sociais e de convivéncia.

A teoria tem como precursor o psic6logo romeno, naturalizado
francés, Serge Moscovici (1925-2014), estruturada em 1961 na obra
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intitulada La Psychanalyse, son image et son publique, na qual o autor
inaugura um novo campo de investigacdo psicossocioldgica (SILVA,
2009; SA, 2004). Esta teoria surge em decorréncia da necessidade de
mudanca percebia em um periodo historico, no qual a valorizagdo
exacerbada de um modelo cientifico positivista, baseado no
comportamento observavel (behaviorismo principalmente) relega menor
importancia aos saberes culturais e de senso comum (ROCHA, 2014).

Durkheim (1858-1917) j& havia apresentado a teoria de
Representagdes Coletivas como sendo formas estaveis de compreenséo
coletiva, que abarcam a sociedade como um todo, numa representagdo
geral. Contudo, Serge Moscovici, apesar de partir deste conceito, cunha
as Representagdes Sociais com interesse maior pela variacdo e
diversidade das ideias coletivas, por entender que estas refletem a
heterogeneidade dentro das sociedades contemporaneas, além da
distribuicdo desigual de poder e, consequentemente, diferencas entre as
Representagdes (DUVEEN, 2011).

Para Villas Boas (2004), Moscovici remonta o conceito de
representacdo coletiva de Durkeim, porém levando em conta além dos
aspectos sociologicos que, em sua viséo, reduzem a representacao a uma
reproducdo do social. Moscovici busca reforcar a ideia de social em
detrimento do coletivo, e em sua teoria propde que as representacdes
sociais sdo construidas pelos sujeitos em compartilhamento do
conhecimento e estdo sempre sendo revisitadas e reorganizadas
dependendo das demandas sociais vigentes. A teoria das representacdes
sociais, € uma modalidade especifica de pensamento que tem como
funcao ser base dos comportamentos e das comunicacdes entre individuos
(SA, 2004).

A partir das leituras e do que foi exposto, compreendemos que as
representacBes sociais sdo compreensdes coletivas e compartilhadas de
temas sociais importantes, em muitos momentos ja estudados
cientificamente e “adaptados” a realidade social cotidiana de modo que
sejam apreendidos pela coletividade de sujeitos. S&o organizacOes
iconicas e simbdlicas por ser esta uma necessidade humana para significar
e apreender a realidade externa. Sdo compartilhadas entre os sujeitos do
mesmo grupo, que conjugam de caracteristicas sociais compativeis e por
isso se conectam também por suas representacdes. E sdo mutaveis e
adaptaveis, dependendo das demandas sociais vivenciadas e dos grupos
sociais compartilhados pelo sujeito.
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3.2 REPRESENTACOES SOCIAIS NO PROCESSO SAUDE-
DOENCA

As Representagdes Sociais sempre estdo vinculadas a processos
sociais, historicos e a grupos sociais a que se referem. Pensar sobre as
representaces envolvidas no processo salude-doenga nos reportou &
discussdo sobre os modelos de salde postos, que, assim como as
Representagdes, estdo vinculados a realidade socio histdrica considerada.

O modelo cartesiano, biomédico, de compreensdo da salde e da
doenca tem a percepgdo de corpo como maquina complexa, na qual, a
salde seria o funcionamento perfeito de suas pecas, enquanto a doenca
representa uma avaria neste sistema. Em contraposicdo, o modelo de
satde integral, proposto pelo Sistema Unico de Saude (SUS) brasileiro,
propde um conceito ampliado de salde, em que estes conteldos fazem
parte de um processo, com dimensdes relacionadas a questfes sociais,
histéricas, ambientais, socioeconbémicas e educacionais e neste 0
bioldgico e o social estdo presentes como determinantes nas condi¢Ges de
salde e doenga (OGATA et al, 2008).

O processo salde-doencga, considerando esta perspectiva, ndo é
restrito as sensagdes ou vivéncias individuais, ele ultrapassa o sentido
individual corpéreo sendo, além disso, um processo socioldgico. E um
processo com efeitos no corpo e repercussdes no imaginario, que deve ser
considerado culturalmente, levando em conta valores, atitudes e crencas
(ANDRADE, 2003).

Ainda assim, percebemos que atualmente no Brasil vivemos uma
fase de busca pela consolidacdo das mudancas no modelo de assisténcia,
visto que o SUS propde uma visdo de salde integral, em contraposicao da
dominacdo biomédica que ainda se apresenta atualmente hegeménica.
Como profissional de salde, consigo visualizar um movimento para
implementacdo da compreensdo de salde doenga como um processo,
onde os sujeitos sdo percebidos como seres integrais, nos quais a salde e
a doenga sdo fruto de diversos fatores, e as intervencBes tém sua
preferéncia pela prevencao de doencas e promocao da saude, sem prejuizo
da reabilitacdo.

O processo salde-doenca, sendo este complexo de determinantes,
influenciado por questdes individuais e coletivas, considerado um
conceito de grande relevancia social, tem suas Representagdes Sociais
sendo influenciadas e influenciando a construgdo e a reconstrucdo das
perspectivas do tema.

A concepcédo de salde e doenca a partir do modelo biomédico,
heranca do método cartesiano, infelizmente em nosso pais ainda domina
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as praticas profissionais de salde. Mesmo assim, as condi¢Ges atuais de
vida e salde apresenta melhora, como aumento da perspectiva de vida,
entre outras. No entanto, em paradoxo ao que propde o SUS, esta forma
de se fazer salde fortalece a concepgdo desta como bem de consumo, o
que induz a medicalizacdo da sociedade, uso de altas tecnologias para o
cuidado, e fortalece uma ldgica reducionista de busca por agentes
causadores de doencas que, em si, podem ser muito mais relacionados ao
modo de organizacao da vida social (GAZZINELLI et al, 2005).

Num paralelo com a mudanga no modelo de satde observamos na
histdria da deficiéncia um movimento para compreensdo dessa condicao
como um problema social e ndo individual, ou seja, ndo somente algo a
ser resolvido biologicamente pela pessoa com deficiéncia. Pois, a
percepcdo de responsabilidade social para tornar o mundo acessivel a
todos, incluindo as pessoas com deficiéncia, € um fato que expressa a
mudan¢a de um modelo de deficiéncia biomédico para um modelo de
deficiéncia social.

3.3 CONSTARU(;AO SOCIO-HISTORICA DA PESSOA COM
DEFICIENCIA E DO PROCESSO DE REABILITACAO

Para conhecer o percurso histérico da compreenséo da deficiéncia,
€ necessario ter em mente que este ndo é um percurso homogéneo, ou
seja, a sociedade ndo compreende de forma congruente o tema nos
diversos periodos historicos, e sim convivem no mesmo momento com
concepgdes diferentes a esse respeito. No entanto, existe um movimento
que prevalece em cada momento, sendo este o foco das atengdes neste
trabalho.

A deficiéncia historicamente ¢ marcada pelo preconceito, sendo
este um fendmeno social com impacto individual, gerador de prejuizos na
qualidade de vida e com repercussdo na formacdo da autoimagem da
pessoa com deficiéncia. Pois, “a forma como se “vé€” o individuo com
deficiéncia ¢ modificada de acordo com os valores sociais, morais,
filoséficos, éticos e religiosos adotados pelas diferentes culturas em
diferentes momentos historicos” (PACHECO e ALVES, 2007, p. 243).

A deficiéncia ¢ relatada em culturas muito antigas, com datas ndo
bem determinadas. Povos ndmades, com ciclos de deslocamentos
controlados pelos movimentos da natureza, tinham a necessidade que a
coletividade de seus membros tivessem condi¢Ges de cuidar de si e
auxiliar os demais, consequentemente, pessoas com dificuldades de
locomogdo, limitagdes sensoriais ou outras que dificultassem este
movimento, ndo estavam qualificadas a seguir acompanhando a
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comunidade da qual faziam parte e eram abandonadas (PACHECO e
ALVES, 2007; PEREIRA, 2009).

Na Grécia antiga criangas que nasciam com deficiéncia ndo eram
reconhecidas como humanas, e sua eliminagao sumdria era compreendida
como necessaria e normal. Os gregos percebiam a deficiéncia como
puni¢do divina por pecados cometidos. Compreensdo essa, marcante
também na era crista, que na ldade Média, durante a Inquisicéo, também
justificava a eliminac&o, tortura e maus tratos da pessoa com deficiéncia,
pelo entendimento de que estas tinham vinculo com deménio e estavam
sendo punidas por seus pecados (PEREIRA, 2009).

Apds algumas modificagbes nas concepgBes religiosas, o
cristianismo passou a compreender a possibilidade de coexisténcia da
alma em corpos com deficiéncia, sendo estas mudangas principalmente
provindas do resultado das Cruzadas, que, enquanto guerra, denominada
“guerra santa”, teve como resultado corpos com deficiéncia. Isto fez com
que a igreja passasse, entdo, a acolher e a ver a deficiéncia ainda como
expiacdo de pecados, mas a pessoa com deficiéncia como incapaz e digna
de caridade (PEREIRA, 2009).

A deficiéncia, entre os séculos XV1 e XVII, no ocidente, passou a
ser vista como anormalidade, e até mesmo monstruosidade, associada a
animalidade e ao fracasso na Criagdo. Tornou-se digna de espetaculo
publico em circos, onde era exibida para divertimento popular. Ainda,
com a compreensdo vinculada a seres desprovidos de alma, ou
sentimentos, a pessoa com deficiéncia era excluida, sendo motivo de
curiosidade e divertimento. A partir de avancos cientificos as explicagdes
divinas ou diabdlicas d&do lugar a compreenséo de alteracdo organica em
um corpo de um ser humano. A mudanca, na compreensao da deficiéncia,
antes monstruosidade, ou anomalia, para doenca, determina a
compreensdo social, ética e o tratamento dado, e tendo status de doenca
neste momento é possivel a medicagdo, o cuidado ‘médico’ desta
condi¢do (BARSAGLINI e BIATO, 2015).

Pereira (2009) refere que com o0s avangos das ciéncias e
conjuntamente das ciéncias médicas durante o século XVIII, o corpo
passou a ser visto como maquina, e a deficiéncia como a
disfuncionalidade de algum componente, alguma peca, dessa maquina
humana. Neste periodo eclode também a Revolugéo Industrial, que dentre
seus desdobramentos socioculturais traz a ideia de produtividade como
ideal da época, sendo valorizado e reconhecido socialmente o individuo
que tivesse maior capacidade produtiva. As pessoas com deficiéncia
foram entdo vitimas da exclusdo social por apresentarem dificuldades na
producdo dentro dos padrfes econdmicos e sociais estipulados na época.
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E necessario compreender que a Revolugéo Industrial ndo somente
segregou as pessoas com deficiéncia, mas aumentou este contingente
populacional, produzindo deficiéncias devido ao seu funcionamento
pautado na produtividade excessiva, sem cuidados com salde ou
seguranca do trabalhador. O padrdo de normalidade instituido na época,
provindo também de instituigdes médicas, contribui para concepcéo de
pessoas com deficiéncia como invélidas e incapazes para o trabalho
(PEREIRA, 2009).

Em seguimento a esta compreensdo da deficiéncia, Bernardes e
Araljo (2012) referem que atualmente institui-se 0 denominado Modelo
Médico da deficiéncia, no qual, esta é vista a partir da sua realidade
bioldgica, sendo entdo, um comprometimento ou uma caracteristica
individual, causada por doenca, trauma ou condic¢do de salde. Esta visdo
também é uma compreenséo social da deficiéncia, implicando, inclusive,
na atuacdo de profissionais de salde que, neste contexto, assumem o
papel de buscar “corrigir”, “reparar” ou “compensar” o problema do
individuo com deficiéncia.

Em contraposicdo a este modelo, surge, ja no fim do século XX, o
Modelo Social da deficiéncia, proposto por pessoas com deficiéncia em
resposta ao modelo médico e o impacto deste em suas vidas, tendo em
vista que 0 modelo médico, por considerar a deficiéncia um problema
individual, reduz a implicagdo social do tema. No modelo social, a
deficiéncia é compreendida como fruto das barreiras fisicas,
organizacionais e atitudinais da sociedade e ndo responsabilidade
individual. Logo, a pessoa com deficiéncia tem limitagGes devido ao
despreparo e as limitagGes impostas pela sociedade a ela (BERNARDES
e ARAUJO, 2012).

Tendo em vista 0s aspectos histdricos apresentados convém
destacar o quanto as perspectivas da deficiéncia construidas socialmente
ao longo da historia interferem na autoimagem e na compreensdo do
sujeito com deficiéncia sobre sua prépria condicéo de vida.

3.3.1 Integralidade no Cuidado a Pessoa com Deficiéncia

Compreendemos que no percurso historico do Sistema Unico de
Saude (SUS) brasileiro, este se constituiu como um sistema que busca sua
pratica a partir de uma logica de funcionamento diferente de seus
precursores. O SUS esta estruturado a partir das diretrizes de
integralidade, universalidade e equidade, e desde sua proposicdo é
perceptivel um movimento contra hegemdnico por meio de diversas
estratégias que buscam ampliar a logica de atencdo a salide para além de
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questdes biomédicas, curativas e restritas ao contexto bioldgico dos
sujeitos.

Temos no contexto do SUS uma compreensdo ampliada sobre
salde e doenca e, a partir disso, o cuidado e a operacionalizagdo do
sistema e dos servigos deve partir do pressuposto de um cuidado integral,
ja que este & também um contraponto a légica biomédica ainda
hegemonica.

A Integralidade no contexto da aten¢do & salde é uma das
diretrizes, e um termo de muitos sentidos e significados, desde uma
ferramenta de gestdo, entendida como forma de organizar as praticas em
salde, meio de perceber 0s usuarios, sujeitos do cuidado, de uma forma
holistica, e ainda eixo integrador de servigos (SILVA e RAMOS 2010).
Atinge todas as esferas de atengdo a salde, orientando e integrando o
cuidado, como um principio basico contemplando, assim, também o
cuidado a pessoa com deficiéncia.

No sentido da polissemia do termo Integralidade, temos também
que dentro do SUS este representa:

[...] uma bandeira de luta, [...] um enunciado de
certas caracteristicas do sistema de salde, de suas
instituicdes e de suas praticas que sdo consideradas
desejaveis [...]. Tenta falar de um conjunto de
valores pelos quais vale lutar, pois se relacionam a
um ideal de uma sociedade mais justa e solidaria
(MATTOS, 2009, p. 45).

O cuidado integral na atencdo a salde da pessoa com deficiéncia
esta imbrincado neste contexto polissémico, sendo indispensavel para sua
proposicao a atuagdo conjunta de todos os envolvidos. Ou seja, a efetiva
atencdo integral perpassa uma série de fatores e valores pessoais, onde
estdo envolvidos profissionais de salde, gestores e até mesmo a
compressdo dos usuarios sobre seu processo de salde doenca.

A integralidade como diretriz do SUS é considerada a mais dificil
de ser plenamente alcangada, visto que, para a sua realizagdo, precisa estar
intrinseca aos sujeitos da satde em seu quefazer cotidiano. E percebida
como uma “imagem objetivo”, ou seja, como uma busca constante que
deve permanecer movendo 0s envolvidos no cuidado em direcdo a
mudancas nas formas de operacionalizar e ofertar a atencdo a salde
(MATTOS, 2009; SILVA e RAMOS, 2010).
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3.3.2 Rede de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia

Uma das estratégias proposta pelo Ministério da Saude (MS), a
partir Portaria 4.279 de 2010, sdo as Redes de Atencgdo a Salde (RAS). A
RAS propde mudangas na estruturagdo do sistema, ¢ “definida como
arranjos organizativos de agdes e servigos de saude, de diferentes
densidades tecnoldgicas, que integradas por meio de sistemas de apoio
técnico, logistico e de gestao, buscam garantir a integralidade do cuidado”
(BRASIL, 2010, p.4).

Para Mendes (2011) a implementagdo das RAS tem sido
estruturada a partir de propostas de politicas publicas com vista a
superacdo do modelo hegeménico biomédico, hierarquico e burocratico.
A busca é por um sistema que seja compativel com as necessidades
sociais e de salde apresentadas pela populagdo brasileira, sendo estas
complexas e multideterminadas, 0 que exige uma estrutura de atencéo
flexivel e aberta para o compartilhamento de objetivos, informagdes,
compromissos € resultados, centrada no usuario do sistema e nas suas
necessidades.

Nesta perspectiva, se instituiu no Brasil no ano de 2012, pela
Portaria 793/12, a Rede de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia, que faz
parte do Plano Nacional de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia - Viver
Sem Limites (BRASIL, 2014a). O Plano Viver Sem Limites é constituido
a partir de diversos eixos de atencdo, assisténcia social, educagdo
inclusiva, pesquisa e tecnologia assistiva, acessibilidade e salde, sendo
que o eixo da salde é contemplado pela Rede de Atencdo a Salde da
Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2014b).

A Rede de Atengdo a Pessoa com Deficiéncia é uma politica
publica recente, de 2012, e nasce sob a logica de redes em salde. E
pensada a partir de uma compreensdo de atendimento que visa atencao
integral aos sujeitos, focando em suas necessidades concretas, nos
territdrios locais, e se estrutura a partir da elaboracao interdisciplinar de
Planos Terapéuticos Singulares (PTS). Pretende ampliar o acesso e a
qualificacdo da atencdo a salde das pessoas com deficiéncia (temporéaria
OuU permanente; progressiva, regressiva ou estavel; intermitente ou
continua) no ambito do SUS e cria os Centros Especializados em
Reabilitacdo (CER) (BRASIL, 2014a).

Para compreensdo dessa Rede de Atencéo e do papel do CER, foi
necessario retomar as construc@es a partir da histéria da compreensao da
deficiéncia, onde foram expostos dois modelos de atencdo a salde. O
modelo biomédico, no qual as implicac6es da deficiéncia sdo individuais,
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relativas ao sujeito ‘deficiente’ e seus comprometimentos e necessidades;
e 0 modelo social, que percebe a deficiéncia como um problema relativo
as barreiras fisicas, organizacionais e atitudinais da sociedade, sendo as
implicagdes da deficiéncia responsabilidade de todos e ndo somente da
pessoa com deficiéncia.

Tendo em mente estes modelos, consideramos que a Rede de
Atencéo a Salde da Pessoa com Deficiéncia, assim como o CER, tem seu
funcionamento baseado nas diretrizes do SUS. Ambos séo frutos de uma
politica de atengdo & salde em Redes, a qual foi estruturada a partir da
perspectiva do modelo social, logo, sem perder suas caracteristicas de
atencdo as questdes fisicas da deficiéncia e ampliando-as como parte de
um contexto social. Neste sentido a atencdo a salde da pessoa com
deficiéncia vai ao encontro de uma atengdo integral, que contemple
necessidades biomédicas, organicas, sociais, comportamentais, entre
outras.

Os CERs, entre outros servi¢os propostos pela politica de atencéo
a salde da pessoa com deficiéncia, sdo idealizados como servigos
especializados que propdem acdes de reabilitacdo/habilitacdo, a partir das
necessidades de cada individuo e de acordo com o impacto da deficiéncia
sobre sua funcionalidade, com vistas a0 modelo de salde integral. O
enfoque do trabalho em salde neste contexto, deve estar centrado na
producdo da autonomia e na participacdo efetiva dos usuarios na
construgdo de projetos de vida pessoais e sociais e 0 envolvimento direto
de profissionais, cuidadores e familiares nos processos de cuidado
(BRASIL, 2014b).

Entendemos que o olhar da reabilitacdo no contexto apresentado,
amplia os horizontes e contextualiza o individuo, a familia, a comunidade
e os profissionais da salide em uma perspectiva mais social, privilegiando
aspectos relacionados a inclusdo de fato dessas pessoas e ao desempenho
das atividades necessarias para a insercao desses atores sociais nos meios
em que vivem, como sujeitos de suas vidas, protagonistas de suas
escolhas.

3.4 LESOES FISICAS, TRAUMA E RESSIGNIFICACAO

Como psicéloga, em minha pratica profissional fica claro que ao
longo da vida as pessoas passam por diversas situac@es de perdas ou luto,
sejam elas relativas & morte ou ndo. E possivel inclusive compreender
como perda de grande propor¢do sequelas do adoecimento grave, ou a
incapacidade fisica, sendo que estas geram sempre perdas secundarias.
Essas situacdes forcam a necessidade de adaptacOes e ressignificacdes
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profundas na vida profissional, social, afetiva e nos papéis atribuidos e/ou
“autoatribuidos” as pessoas que sofrem uma lesdo fisica de maior porte.
Tal processo ¢ efetivamente um “re-conhecimento” de si mesmo sobre
novas bases de vida e um “re-significar” de todo contexto que rodeia o
sujeito, seja sua relacdo concreta com o ambiente, seja o significado das
coisas e pessoas com gquem convive.

O luto é considerado uma resposta a perda de um objeto
significativo para o sujeito, que pode ser um emprego, a casa, a separacao
de conjuges, uma parte do corpo, entre outros. Sendo que, a partir de
perdas de grande impacto, o sujeito se vé& na necessidade de reconstruir
sua identidade, tendo em vista que o conjunto de valores que definiam e
explicavam o0 mundo para si, j& ndo servem mais para esta nova realidade.
Assim, é importante que o sujeito viva este processo de luto de forma
natural, visto que isso contribui para reducdo do estresse e evita
complicagdes psicopatolégicas na elaboracdo da perda (SOUZA e
SHIMMA, 2004).

A autora Elisabeth Kibler-Ross, referéncia na area de luto, € o
autor David Kessler (2005) expressam que esse momento na vida das
pessoas é de aprender a viver sem quem (o que) foi perdido. Dentro disso
0s autores descrevem cinco estagios do luto, que seriam ferramentas, uma
forma das pessoas compreenderem e “organizarem’ suas emogdes diante
da perda. Estes estagios ndo representam fases estanques numa linha
temporal, ou ainda, a descricdo da experiéncia de todas as pessoas
enlutadas, eles sdo uma forma de auxiliar na autopercepgdo e na
reestruturacdo da vida, apds as mudancas drasticas que vém em conjunto
com a perda. Os cinco estagios sdo, negacao, raiva, barganha, depressdo
e aceitagéo.

Negacdo é 0 momento em que a pessoa tem problemas em acreditar
que a perda de fato aconteceu, ela sabe racionalmente, mas tem
dificuldade em aceitar e compreender a dimenséo dessa perda, parte dela
permanece esperando que tudo volte a ser como antes, como se fosse
despertar de um sonho, ou, por exemplo, como a sensagdo de que aquele
que faleceu estad em viagem; a Raiva surge de forma desorganizada, pode
estar direcionada a si mesmo, ao outro que faleceu, ao fato de ter
acontecido algo tdo ruim, ou ao mundo. Ela ndo é necessariamente l6gica
ou valida, mas é necessaria para 0 processo de estar bem novamente, ndo
deve ser evitada; Barganha ¢ uma tentativa de “negociar”, a pessoa
enlutada tem pensamentos alternativos ao que aconteceu, como se
tentasse encontrar o que poderia ter feito de diferente, uma tentativa de
reviver o passado, ou ainda experimenta a sensacdo de que apds uma
perda tragica outras ndo ocorram, esta negociacdo, ou acordos que a
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pessoa busca, muitas vezes estdo voltados aquilo que acreditam ter o
poder de resolver sua situacdo, por exemplo, Deus, profissionais de salde,
entre outros; Depressdo € 0 estagio em que a pessoa enlutada tem
sentimentos de tristeza profunda, vazio existencial, desmotivacdo, muitas
vezes deixa de perceber sentido para a vida, o que ndo significa a vivéncia
de uma psicopatologia, mas sim uma reacdo de resposta do organismo a
perda, a tristeza que faz parte de um processo normal de luto; e Aceitacdo
¢ quando a pessoa aprende a viver em sua nova realidade, ela pode
continuar sentindo falta de quem se foi, mas é capaz de compreender que
vive de fato uma nova realidade sem seu ente querido (KUBLER-ROSS
e KESSLER, 2005).

A partir dessa descrigdo é possivel perceber a extrapolacéo desses
estagios, emocdes, vivéncias, aqueles que tiveram lesdes fisicas
importantes e seus familiares, que apesar de ndo se tratar de um processo
de luto pela morte de alguém, estas pessoas vivenciam perda e adaptagoes
drasticas em suas vidas.

Em uma revisdo sobre Transtorno de Estresse POs Traumatico
(TEPT), condicdo de psicopatologia relacionada as consequéncias
psicoldgicas de eventos graves e de grande repercussao na vida do sujeito
ou sociedade, é citado que um evento traumatico pode trazer inimeras
consequéncias além do TEPT para vida do sujeito. As mais citadas em
literatura estdo relacionadas a perturbagdes cognitivas, diminui¢cdo da
autoestima, sentimento de culpa, sensacdo de rejeicdo externa,
desesperanca, alteracGes de humor, aumento da ansiedade, podendo
acarretar em crises de panico, de fobias, de depressdo, de raiva e de
agressividade. S&o relatados ainda, disturbios de identidade, problemas
na regulacdo emocional, dificuldades nos de relacionamentos
interpessoais e até uso de substancias psicoativas, além de suicidio,
autoagressdo, entre outras (SCHAEFER, MENEGUELO e
KRISTENSEN, 2012).

Cerezetti (2012), ao estudar sobre ostomia, relata que a maioria das
pessoas que assume essa condicdo, durante seu primeiro més apés a
intervencao cirdrgica, passa por profundo sofrimento interior relacionado
a adaptacdo a uma nova situacdo de vida. A ostomia é, em um sentido
concreto e psiquico, uma alteracdo da imagem corporal, abala sua
autoestima, sendo necessario que as pessoas vivam nesse primeiro
momento a introspec¢do, de modo que este sujeito possa “reorganizar” e
“reconstruir” sua propria identidade.

A autora refere ainda que perder uma parte de um 6rgédo pode ser
comparado a perder uma pessoa muito querida, e que emocionalmente
pode ser comparado a um momento de verdadeiro luto, de sofrimento
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profundo. Além disso, neste momento inicial a pessoa tem pouca
disposicdo para aprender a lidar com a colostomia, relegando aos
problemas praticos um segundo plano em sua vida. Isso ndo significa
negacéo do ocorrido, ou de sua necessidade de aprender a lidar com esta
adaptagdo, mas sim deve-se & sua energia estar investida na anélise de si
mesmo como alguém diferente de quem era (CEREZETTI, 2012).

As pessoas com lesdes fisicas de grande porte como as que estdo
abordadas no presente trabalho: Acidente Vascular Cerebral (AVC),
Traumatismo Cranio Encefdlico (TCE) e Amputages, podem ser
compreendidas pelo mesmo prisma, sendo também necessario para a
maioria um periodo inicial de compreensdo do quadro, reorganizagdo
emocional e ressignificacdo perante as novas condigdes de vida.

No caso especialmente daqueles acometidos por AVCs e TCEs,
antes ainda de conseguir compreender os aspectos emocionais
envolvidos, estes sujeitos podem estar confusos e desorientados devido
as suas lesbes. Essas pessoas levam algum tempo para conseguir
compreender-se e até mesmo ser compreendidos pelos familiares e equipe
de reabilitacdo. Em um primeiro momento podem néo estar lcidas, e aos
poucos, ao recuperar a orientacao, tanto externa, quanto de si mesmas, ai
passam pelo processo de ressignificagdo e restruturagcdo emocional.

Este processo de ressignificacdo é uma reconstrucdo da
autoimagem fisica e psicoldgica, na qual, é possivel a integracdo do
passado a um futuro antes impensado. Tem sentido no aprendizado de
conviver com a mudanga, conseguir ir adiante na vida; ndo significa que
ndo permaneca a necessidade de retroceder em alguns momentos, ou que
ndo existem oscila¢Ges na motivagdo, mas traz a constitui¢do de uma nova
forma de viver. O passado ndo volta, ele pode ser ressignificado, este
deve ser o caminho natural do processo de luto, tanto que o desejo
expresso muitas vezes de “voltar a ser como antes” nao € possivel de ser
atingido, ja que além das mudangas fisicas, psiquicamente ja ndo se é o
mesmo. A lesdo por si, com ou sem deficiéncias como sequela, impde que
as condigfes atuais de vida de lesionados e familiares sejam
reestruturadas (CHAGAS, 2010).

A aceitacdo descrita por Kiibler-Ross e Kessler (2005) é o que
consideramos também como a ressignificacdo a partir de AVCs, TCEs e
Amputacdes. Existe a necessidade de compreender a nova realidade,
apesar da falta, saudade, da vida como era antes. O equilibrio psicol6gico
surge quando é possivel aos envolvidos perceber-se na situacdo atual com
potencialidades, planos de futuro, compreensdo de si mesmo sob
perspectivas diferentes.
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3.4.1 Traumatismo créanio encefalico

As lesBes causadas por Traumatismos Cranio Encefalicos (TCE)
sdo resultados de mecanismos fisiopatoldgicos que podem se iniciar no
momento do trauma fisico e se estenderem por dias ou até mesmo
semanas. Sdo divididas em lesdes primaria, que ocorrem no momento do
trauma, e secundarias, que ocorrem como consequéncia das agressdes
sofridas no momento do trauma, mas a partir de interagdes de fatores intra
e extracerebrais (RUY e ROSA, 2011).

Estas lesbes acarretam prejuizos na estrutura fisica e na
funcionalidade, por este motivo, tém grande impacto na qualidade de vida
dos sujeitos acometidos e familia. A gravidade da leséo e dos prejuizos
decorrentes desta dependem da extenséo e localiza¢do, podendo levar a
incapacidades leves a graves, passageiras ou permanentes, atingindo
capacidades motoras, sensoriais, cognitivas, comportamentais e
emocionais. Podem atingir fungbes da atencdo, linguagem, visuo-
espaciais, meméria, aprendizagem, fungdes executivas, de planejamento,
auto monitoramento e resolucdo de problemas, além de alteracBes de
personalidade, na capacidade critica, de julgamento e impulsividade
(TABAQUIM, LIMA e CIASCA, 2013).

Os acometimentos gerados por estas lesdes sdo extensos e
complexos, e estdo ligados a diversas &rea importantes para
funcionalidade do sujeito. Além das alteracdes fisicas, visivelmente
aparentes, estes sujeitos podem ter alteracdes cognitivas, emocionais e de
funcionamento da personalidade devido as fungfes neuroldgicas afetadas.

A partir destas alteragBes, muitas vezes extensas ou menores, mas
de grande impacto na vida do sujeito, sua construgdo como pessoa &
alterada, bem como sua relacdo com o ambiente e as pessoas,
principalmente familiares, que devido estas complicacGes, em geral
assumem novos papéis nas suas relacdes.

3.4.2 Acidente vascular cerebral

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é definido pela Biblioteca
Virtual em Saide — BVS do Ministério da Salide como um evento onde
ocorre um entupimento ou rompimento de vasos que levam sangue até o
cérebro, podendo provocar paralisia da area afetada (BVS, 2006).

E uma doenca comum que pode causar disfuncionalidades motoras
e cognitivas, sendo que a maior parte dos acometidos tem sequelas como
paralisia ou rigidez das partes do corpo afetadas, perda da mobilidade nas
articulagbes, dores difusas, além de problemas de meméria, na
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comunicacao oral e escrita, e disfungdes sensoriais. Estes sujeitos tém
necessidades de reabilitacdo das fungGes prejudicadas, e o sucesso deste
processo pode ser fortemente influenciado por fatores intrinsecos e
extrinsecos, como sua motivagdo, suporte social e familiar, e seu estado
cognitivo (COSTA, SILVA e ROCHA, 2011).

Além disso, apds este tipo de lesdo neurolégica as pessoas
acometidas podem ter estas perdas funcionais ndo somente devidas as
repercussdes organicas da agressdo, mas também como consequéncia de
complicagdes psiquiatricas. O primeiro ano apds o AVC é considerado de
maior prevaléncia para desenvolvimento de transtorno depressivo, sendo
este associado a pior progndstico, visto que as pessoas tém recuperacdo
funcional mais lenta e maior comprometimento das atividades de vida
diaria, além de internacdes hospitalares mais longas e maior mortalidade
(SOUZA, TORQUATO-JUNIOR e SOARES, 2010).

3.4.3 Amputacgéo

Amputacdo refere-se a remogdo cirlrgica de um 6rgdo ou parte
dele. Na amputacdo de membros busca-se com a intervengdo cirdrgica
que o coto se torne um membro Gtil para reabilitacdo e protetizagdo. Em
geral, a amputacdo ocorre causada por doencas cronicas, vasculares,
existéncia de tumores e acidentes traumaticos. As condi¢des que levam a
esta medida sdo situagBes de infecgdo incontrolavel, dor crbnica em
pessoas com doencas vasculares sem opcdes terapéuticas, destruicdo de
0ss0s ou partes moles sem possibilidade de reconstrugdo, presenca de
tumores, deformidades com implicagdes funcionais que podem ter melhor
adaptagdo com uso de prdteses, ou deformidades estéticas que podem ter
melhora com uso de prétese (GABARRA e CREPALDI, 2009).

A amputacgdo é uma condi¢do cronica que causa incapacidades em
longo prazo, acarreta mudancas dramaticas na funcionalidade e em
muitos aspectos da vida diaria, impactando diretamente a qualidade de
vida das pessoas e familias. A partir disto, o processo de reabilitacdo da
pessoa que sofreu uma amputacdo é influenciado por diversos fatores:
clinicos, fisicos, psicologicos, culturais, sociais, e ambientais
(CHAMLIAN e STARLING, 2013).

A perda de uma parte do corpo, seja ela devido a condigbes
cronicas de saude, ou a acidentes, é traumatica e como em outras lesdes
fisicas de grande porte, acarreta a necessidade do individuo se ‘re-
conhecer’ e se reorganizar dentro de seu contexto. A protese, quando
usada, é um recurso importantissimo para funcionalidade do sujeito, mas
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exige adaptacOes fisicas e psicologicas que devem ser consideradas no
processo de reabilitacéo.
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4 METODOS
4.1 DESENHO DO ESTUDO

Trata-se de wuma pesquisa exploratério-descritivo, com
delineamento qualitativo. Utilizamos como referencial teérico a Teoria
das Representacbes Sociais de Serge Moscovici, associada as
perspectivas psicologicas das lesbes fisicas graves sob o eixo da
integralidade da ateng&o.

O uso da abordagem qualitativa para pesquisa ocorreu tendo em
vista sua aplicabilidade no estudo de representagdes, percepces,
pensamentos, crengas e opinides que as pessoas constroem, elaboram e
significam a partir das interpretacfes que fazem do mundo ao seu redor,
a respeito de como vivem e como se relacionam com outras pessoas e
coisas (MINAYO, 2014).

Ao estudar as Representacfes Sociais de pessoas com deficiéncia
e seus familiares a respeito das lesdes e do processo de reabilitacdo e das
mudancas em suas vidas, estudamos diretamente suas percepcdes,
elaboracBes e construcBes (e reconstrugdes) individuais e coletivas,
partilhadas a respeito destes temas. O que pode ser melhor compreendido
a partir de abordagens qualitativas, visto que permitem analise em
profundidade destes aspectos das vivéncias humanas.

4.2 LOCAL DE REALIZACAO DO ESTUDO

O estudo foi realizado com usuérios e familiares atendidos em um
Centro Especializado em Reabilitacdo 1l (CER-II), localizado no estadi
de Santa Catarina. Esse servigo atende 27 municipios de abrangéncia de
duas regides de salde, sendo vinculado a uma Universidade, a Secretaria
de Estado da Salde de Santa Catarina e ao Ministério da Saude.

Os CERs sdo organizados por Il, 1l e IV, dependendo da
quantidade de demandas, deficiéncias, que atendem, podendo ser estas
fisica, intelectual, auditiva e visual. O Centro que participou da pesquisa
é identificado como CER-II, por atender dois tipos de deficiéncia, sendo
estas deficiéncia fisica e deficiéncia intelectual.

O CER-II faz parte da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
estruturada pelo Governo Federal. Atende as demandas de deficiéncia
fisica, dentro desta a ostomia, e deficiéncia intelectual dos municipios de
abrangéncia. Compreende a atencdo a este publico incluindo as pessoas
com deficiéncia e seus familiares e/ou cuidadores com vistas a prestar um
cuidado a partir da légica da integralidade da atencao.
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Iniciou suas atividades em 2014 e atualmente a equipe € composta
por Fisioterapeutas, Terapeutas Ocupacionais, Enfermeiro, Técnico em
Enfermagem, Fonoaudidlogos, Psicologos, Assistente Social, Médico
Ortopedista e Médico Neuropediatra e auxiliares administrativos.

Os atendimentos sdo encaminhados pelos municipios, sendo que a
pessoa ao chegar no servigo passa por uma triagem. Nesta, 0s USUArios
sdo recebidos por um profissional da equipe que posteriormente repassa
as informag@es coletadas, as quais sdo discutidas em reunido de equipe.
Define-se entéo se 0 encaminhado faz parte dos critérios de atendimento
propostos e a prioridade de seu caso. Posteriormente, é realizada
Avaliacdo Global interdisciplinar de todos os usuarios do servico e, em
sequéncia, 0s mesmos sao atendidos individualmente e/ou em grupos de
forma interdisciplinar pela equipe, com a participagéo de seus familiares
e/ou cuidadores em todo processo.

Este CER tem como base para o atendimento Programas de
Rotinas de Reabilitacdo previamente organizadas pela equipe,
considerando a patologia que a pessoa apresenta, sendo que a partir da
Avaliacéo Global é construido um Plano Terapéutico Singular (PTS) com
0s usudrios, pactuando com estes e seus familiares e/ou cuidadores as
metas e objetivos possiveis de serem atendidos junto ao servico, tempo
de permanéncia, possibilidade de visitas domiciliares, atendimentos e
preparo para alta.

Os usuarios com lesdes fisicas sdo divididos, basicamente, por
tempo da lesdo ou aqueles com doencas degenerativas, principalmente
para que sejam encaminhadas as prioridades de atencao.

Aqueles com lesdes agudas (até um ano da lesdo) sdo inseridos em
um Programa de Rotinas de Reabilitacdo (PRR) para usuarios adultos
com lesBes agudas, no qual recebem atendimentos interdisciplinares,
individuais e em grupo, duas ou trés vezes por semana, por um prazo de
permanéncia, em geral de 6 a 8 meses, podendo ser reavaliado e receber
mais tempo de atendimento.

Os adultos com lesdes cronicas (com mais de um ano da data da
lesdo) sdo atendidos no PRR para adultos com lesGes cronicas, e recebem
atendimentos interdisciplinares em grupo, em um numero de sessdes
previamente estabelecido (9 encontros), com temas estruturados pela
equipe. Mas com possibilidade de mudangas conforme as necessidades
especificas de cada grupo.
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4.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Foram entrevistadas 5 pessoas com lesfes decorrentes de Acidente
Vascular Cerebral, Traumatismo Crénio Encefélico, Amputagdo com
menos de 1 ano da lesdo, e 7 familiares cuidadores de pessoas na mesma
situacdo, todos estavam em atendimento no CER e frequentavam o
servico regularmente hi no minimo 3 meses.

Os familiares cuidadores e usudrios entrevistados ndo eram
necessariamente relacionados, foram convidados a participar por
atenderem os critérios de inclusdo, mas ndo eram da mesma familia, nem,
necessariamente tinham vinculos.

Os participantes da pesquisa, estavam lucidos, orientados e com
capacidade verbal preservada. A escolha por este tempo de leséo e pela
frequéncia regular no servigo tinham como objetivo permitir uma melhor
compreensdo dos participantes sobre seu processo de reabilitacéo e, sobre
si mesmos com a lesdo ou como cuidador, ou a compreensdo em relagéo
ao impacto nos relacionamentos familiares, permitindo a expressdo das
representacGes sociais.

4.4 COLETA DOS DADOS

Foram realizadas entrevistas semiestruturada, com usuarios
(Apéndice B) e com familiares cuidadores (Apéndice C), além de
instrumento baseado na técnica de Associacdo Livre de Palavras com os
mesmos participantes.

As entrevistas foram conduzidas de forma individual com os
participantes da pesquisa, a partir de sua anuéncia em participar. Para
tanto, foram utilizadas as salas disponiveis para atendimentos no servigo,
bem como foram realizadas algumas visitas domiciliares.

A entrevista semiestruturada, com roteiros previamente elaborados
e testados, teve como objetivo que o entrevistado pudesse discorrer sobre
0 tema proposto sem se prender em indagacdes formais, mas também sem
perder de vista os objetivos da pesquisa (MINAYO, 2014). Ja a técnica
de Associacdo livre de palavras, desenvolvida pelo psiquiatra e
psicoterapeuta suico Carl Gustav Jung, foi realizada a partir da utilizacdo
de estimulos indutores, neste caso, palavras especificas consideradas
significativas, que buscavam, a partir de sua proposicdo, fazer emergir
associagdes livres que expressassem estere6tipos sociais partilhados pelos
sujeitos em seus grupos sociais (OSORIO e QUEIROZ, 2007;
COUTINHO et al, 2003). Esta técnica teve como objetivo as expressdes
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verbais espontdneas, menos controladas e mais auténticas
(NASCIMENTO, NERY e SILVA, 2012).

Nesta pesquisa foram aplicados os seguintes estimulos indutores
para Usuarios: Mudanca, Reabilitacdo, Dependéncia, Familia
Deficiéncia, Futuro. Enguanto que para os familiares cuidadores:
Mudanga, Reabilitacdo, Cuidar, Familia Deficiéncia, Futuro.

A técnica foi proposta como primeiro item da entrevista
semiestruturada, sendo que, para sua aplicacdo os estimulos foram
apresentados individualmente a partir das perguntas “O que lhe vem a
mente quando eu digo (expressava uma das palavras)? Ou, qual a primeira
coisa que lhe vem a cabega quando eu digo (expressava uma das
palavras)?”. Além disso, foram dispostas sobre a mesa, de frente para o
entrevistado, tarjetas com as palavras estimulo escritas em tamanho
grande e legivel.

4.4.1 Convite e sensibiliza¢ao

Nos meses de agosto a novembro de 2015, de modo informal, o
CER foi informado sobre a possibilidade da pesquisa e se mostrou
bastante disponivel. De igual modo, no més de novembro de 2015, o
projeto foi entregue a Coordenacdo Geral do servico, a fim de que
aprovasse de modo formal a realizacdo da pesquisa nas dependéncias do
servigo e com os usuarios e familiares atendidos, por meio da assinatura
da Carta de Aceite (Anexo 1).

Apds o projeto passar pela qualificacéo e pela aprovacao do comité
de ética sob Parecer n. 1.367.494, no més de janeiro de 2016 foram
apresentados maiores detalhes do projeto a equipe do CER-II, bem como
foi organizado o fluxo para entrevistas (agendamentos). Para tanto, foi
analisado com a equipe a melhor forma de realizar o trabalho de campo,
e a atividade da pesquisa ndo interferiu nas acGes realizadas no cotidiano
do servico. Contamos com o auxilio do setor administrativo do CER-II
em relacdo ao conhecimento de horarios de atendimentos dos usuarios,
além de enderecos e telefones.

A coleta foi iniciada em fevereiro de 2016, com 0s usuarios e
familiares que atendiam os critérios de inclusdo e exclusdo definidos para
pesquisa. Os critérios de inclusdo foram definidos para pessoas com
lesBes (usuarios) e para familiares cuidadores diferentemente, na busca
de contemplar os participantes de forma adequada. No caso dos usuarios,
estes foram incluidos desde que: estivessem recebendo atendimento no
local devido a lesGes decorrentes de Acidente Vascular Cerebral,
Traumatismo Cranio Encefdlico e Amputacdo; frequentassem
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regularmente o servigo ha no minimo 3 meses. Os familiares cuidadores
incluidos: acompanhavam o usuério nos cuidados domiciliares desde a
lesdo; frequentavam o CER-II como acompanhante. E ambos 0s grupos
participantes: estavam lUcidos, orientados, com capacidade verbal
preservada; eram maiores de 18 anos; aceitaram participar
voluntariamente da pesquisa e assinar o termo de consentimento livre e
esclarecido.

Ja os critérios de exclusdo para usuarios foram: estar recebendo
atendimento no CER-11 devido a outras lesdes fisicas que ndo decorrentes
de Acidente Vascular Cerebral, Traumatismo Cranio Encefélico, e
amputacdo; ter sofrido a lesdo hd menos de 3 meses ou mais de 1 ano;
estar ha mais de 1 més sem frequentar o CER-I1; usudrios desligados por
faltas; ndo conseguir se expressar de modo verbal. Para os familiares
cuidadores: ndo acompanhar regularmente os cuidados domiciliares do
usuério; frequentar esporadicamente o CER-II. E para ambos 0s grupos:
ter dificuldades cognitivas ou de comunicacao e ter menos de 18 anos.

Todos foram convidados individualmente a participar das
entrevistas, por mim (pesquisadora), com explicacdo dos objetivos e
funcionamento da pesquisa. Apds anuéncia dos mesmos, foram
agendadas as entrevistas, no servico ou em seu domicilio, conforme a
disponibilidades dos participantes.

4.4.2 Periodo da coleta dos dados, local e tempo de duracgéo de cada
entrevista

O periodo da coleta dos dados foi de fevereiro a junho de 2016.
Esse periodo de trabalho de campo foi suficiente para saturagdo dos dados
com as entrevistas realizadas. As entrevistas foram realizadas nas salas de
atendimentos disponiveis no servico (CER-II), ou na casa de usuarios e
familiares, sempre em locais apropriados a privacidade e a livre expressao
das opinides, e considerando a disponibilidade dos entrevistados. As
entrevistas tiveram duracdo média de 30min, variando de 17 a 45 min.

4.4.3 Registro dos dados e material de apoio

As entrevistas foram realizadas por mim, pesquisadora, e todas as
respostas emitidas a partir das perguntas semiestruturadas e dos estimulos
da Técnica de Associacao Livre de Palavras foram gravadas por gravador
em duas midias digital, como seguranga, e transcritas na integra.

No inicio da entrevista, ap6s a leitura do Termo de Consentimento
pelo entrevistado, ou por mim quando havia solicitacdo deste, eu
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explicava sobre a importancia de gravar nossa conversa para posterior
transcricdo e andlise, constituindo-se um método de coleta de dados para
pesquisa, e todos os entrevistados estiveram de acordo sem resisténcia.
Somente um entrevistado solicitou durante a conversa que o gravador
fosse desligado. Fez isso no momento em que abordou assuntos que
considerou privados, neste momento, o equipamento foi desligado e suas
falas a partir dai foram desconsideradas, sendo utilizado para pesquisa
somente o que foi conversado até entdo.

4.5 ANALISE DOS DADOS

Os discursos provenientes das entrevistas semiestruturadas e da
Técnica de Associacdo Livre de Palavras (Apéndices B e C) foram
transcritos na integra e analisados a partir da perspectiva no Discurso do
Sujeito Coletivo.

O Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) é uma proposta de analise
qualitativa dos autores Lefevre e Lefréve (2006) com base principalmente
na teoria das Representagdes Sociais. Sua proposta & de articular
depoimentos e discursos individuais, que a partir de analise podem ser
apresentados como um discurso Gnico. Este discurso é redigido em
primeira pessoa do singular, a partir de uma “costura” de extratos de
diferentes depoimentos individuais, com o objetivo de causar no leitor a
sensagdo de receptor de uma opinido provinda de um sujeito coletivo
(LEFEVRE e LEFREVE, 2006). O DSC visa tornar mais clara a
expressdo de Representagdes Sociais por meio dos discursos integrados.

Para analise do material, em busca de DSC utilizamos as figuras
metodolégicas Expressdes Chave (ECH), Ideias Centrais (ICs) e
Ancoragens (ACs). As Expressdes Chave - ECH “sio pedagos, ou
trechos, ou segmentos, continuos ou descontinuos, do discurso, que
devem ser selecionados pelo pesquisador e que revelam a esséncia do
conteido do depoimento, ou discurso, ou da teoria subjacente”
(LEFEVRE e LEFREVE, 2012, p. 73). As Ideias Centrais - ICs sdo “um
nome ou expressdo linguistica que revela e descreve da maneira mais
sintética e precisa possivel o sentido ou os sentidos das ECH” (LEFEVRE
e LEFREVE, 2012, p. 76). E as Ancoragens - ACs “a expressio de uma
dada teoria ou ideologia que o autor do discurso professa e que esta
embutida no seu discurso como se fosse uma afirmagdo qualquer”
(LEFEVRE e LEFREVE, 2012, p. 78).

Para analise partimos da transcricdo do material das entrevistas
semiestruturadas, os discursos brutos emitidos pelos entrevistados. Todas
foram organizadas em tabelas e analisadas em separado a partir do grupo
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entrevistado, sendo que primeiro vimos as dos cuidadores e ap6s 0s
USUArios.

Fizemos a apuragéo das Expressdes Chave (ECH), Ideias Centrais
(ICs) e Ancoragens (ACs), chegando aos Discursos do Sujeito Coletivo,
costurando as falas dos entrevistados (LEFEVRE e LEFREVE, 2012).
Analisamos este material em 5 etapas, até chegarmos as construgdes
finais dos DSC e sua categorizacdo e subcategoriacao.

Nosso primeiro objetivo foi organizar as respostas de forma clara
e aproveitando todo o material dito, ja que em muitos momentos 0s
entrevistados se expressam de forma menos estruturada do que o
necessario para analise. Nessa primeira tabela (Apéndice D) elaboramos
por entrevistado, dividindo os dados em trés colunas. Na primeira coluna
colocamos os dados brutos (transcricdo literal), na segunda fizemos uma
12 andlise, na qual, a partir dos dados brutos selecionamos em cores
diferentes as partes do que foi dito pelos entrevistados que eram
significativas e que percebemos que respondiam efetivamente o que foi
perguntado, mesmo que ditas como resposta a perguntas diferentes. Na
terceira colocamos uma 22 andlise, onde todas as falas coloridas foram
agrupadas por cores, conforme as perguntas que respondiam, ja
organizadas como um texto Unico.

A segunda tabela (Apéndice E) foi elaborada também em trés
colunas, e organizada por pergunta. Na primeira coluna colocamos o texto
fruto da 22 andlise, ou seja, 0 que apuramos como resposta de cada
entrevistado, a cada pergunta, e a partir disso colorimos os trechos que
percebemos como Expressdes Chave das respostas. Na segunda e terceira
coluna respectivamente escrevemos o que foi percebido como Ideias
Centrais e Ancoragens nos discursos apresentados em cada resposta.
Neste ponto, percebemos que nossos entrevistados expressaram poucas
falas que consideramos como Ancoragens, sendo assim, optamos por
utiliza-las em conjunto com as Ideias Centrais, desde que tivessem temas
afins.

Nosso terceiro passo foi integrar Ideias Centrais e Ancoragens que
falavam sobre temas correlatos e, a seguir, as Expressdes Chave relativas
a estas. Neste momento, deixamos de seguir as perguntas como base, e ao
invés disso, deixamos que a integracdo das expressdes dos entrevistados
emergisse do material. Elaboramos entdo uma terceira tabela (Apéndice
F), onde na primeira coluna colocamos um nome sintese da integracédo
das Ideias Centrais e Ancoragens, na segunda as Ideias Centrais e algumas
Ancoragens unidas a partir de temas em comum, e na terceira as
Expressdes Chave, ainda identificadas por participante, relativas as ICs e
ACs da segunda coluna.
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Na quarta tabela (Apéndice G) que criamos, na primeira coluna
mantivemos o nome da integracdo das ICs e ACs, na segunda as ECH
respectivas e na terceira as ECH foram unidas em discursos, surgindo
nesta tabela a primeira versdo dos Discursos do Sujeito Coletivo
utilizados como resultado.

Apo6s, estes Discursos foram organizados em categorias e
subcategorias iniciais e, conforme escrevemos os resultados e analise,
depuramos esta organizacdo, bem como a estrutura dos Discursos,
refinando sua escrita e adequagdo ao que nos pareceu mais congruente
com o que provinha do material, com base na literatura disponivel.

Quanto as falas emitidas com a aplicagéo da técnica de Associacao
Livre de Palavras, obtivemos como dados brutos ndo palavras, mas frases,
expressdes ou explicacBes maiores, sendo assim, foram analisadas sob o
mesmo prisma. No entanto, ndo foi possivel estruturar Discursos do
Sujeito Coletivo de modo organizado a partir dessa técnica devido a
escassez de material verbal. Frente a isso, optamos por utilizar as falas
proferidas como citagGes individuais dos participantes que, em momentos
do texto, corroboravam o assunto abordado.

Nos Discursos e citagOes apresentados, em funcdo das falas dos
entrevistados terem sido proferidas por homens e mulheres, falando sobre
si mesmos ou sobre os familiares, sendo estes também homens e
mulheres, optamos por utilizar o caractere “@”. Entendemos que esta
alternativa tornou possivel identificar as falas como provindas/sobre
homens ou mulheres, de modo a evitar analises sobre questdes de género
na leitura, visto ndo ser o foco do presente estudo.

4.6 CONSIDERACOES ETICAS

A presente pesquisa, como todas as pesquisas com seres humanos,
apresentou seus riscos e beneficios. Com a metodologia utilizada buscou-
se dirimir os riscos, visto que nesse caso, estavam relacionados apenas a
abordar por meio de dialogo contelidos intimos e subjetivos, levando os
sujeitos a uma analise pessoal do seu processo de salde-doenca e
limitacdo fisica, havendo entdo, a possibilidade de acarretar
vulnerabilidade psicolégica em decorréncia disto. Entende-se que este
risco foi evitado ou diminuido a partir do momento em que todos 0s
entrevistados estavam frequentando atendimentos no CER-II, sendo
incluso nestes, a possibilidade de atendimentos psicoldgicos, ou suporte
com outros profissionais do servico.

Quanto aos beneficios dessa pesquisa, ndo foram fornecidos
diretamente nenhum pagamento ou recompensa de nenhuma espécie, no
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entanto, entende-se que indiretamente o fato de expressar opinides,
crencas, percepcdes sobre os temas pesquisados, em ambiente protegido,
pode ter desencadeado processos de melhor compreensdo e
ressignificacdo da situacdo vivenciada.

Quanto a conflitos de interesses € importante citar que eu como
pesquisadora, trabalhava no local pesquisado até abril de 2016, contudo,
durante a coleta de dados mudei o local de trabalho, por decorréncia de
ter assumido um cargo em concurso publico. Ao desenvolver a pesquisa,
entdo, tive o cuidado de me distanciar da posicao anterior de profissional
desse espaco, para assumir a posi¢do de investigadora, situagdo bastante
comum em pesquisas de abordagem qualitativa, logo, ndo consideramos
gue existiu nenhum conflito a ser considerado.

Consideramos que o fato de alguns usuarios e familiares
entrevistados terem um contato prévio com a pesquisadora como
profissional do servico, foi positivo para o convite em participar da
pesquisa, bem como acreditamos que favoreceu a expressdo dos
contetdos/informagdes de modo mais livre para responder aos objetivos
da pesquisa.

A pesquisa foi iniciada apds aprovagdo pelo Comité de Etica e
Pesquisa em Seres Humanos da Universidade do Extremo Sul
Catarinense, sob parecer n. 1.367.494 e, autorizagdo do local mediante
apresentacdo do projeto e Carta de Aceite (ANEXO A). Teve-se como
base as Resolugfes 466/12 e 510/2016, do Conselho Nacional de Salde,
que dispde sobre pesquisa com seres humanos, sendo que foi garantido o
sigilo da identidade dos participantes e a utilizacdo dos dados somente
para esta pesquisa cientifica. Os sujeitos da pesquisa foram convidados a
participar da pesquisa, autorizando sua realizagdo por meio de Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A), logo, sempre ao
inicio das entrevistas foi apresentado o TCLE, os objetivos e
funcionamento da pesquisa.

A fim de garantir o sigilo das identidades, as falas estdo
identificadas com a letra “U” referindo-se as pessoas com lesdes -
usudrias do servigo, e, “C” para familiares cuidadores, seguidos pelo
namero cardinal do entrevistado. Além disso, colocamos as letras “ES”,
quando o discurso emergiu das entrevistas semiestruturada e “PE” para
identificar as falas provindas da técnica de Associacéo Livre de Palavras,
que foram obtidas pelo uso de Palavras Estimulo.

Considerando a proposta inicial, apresentada em banca de
qualificacdo, é importante referir que no projeto estavam previstas
entrevistas com usuarios e familiares com lesGes agudas e cronicas
(sofridas ha mais de 1 ano). No entanto, durante o periodo de coleta de
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dados, a procura de usuarios com lesdes crbnicas pelo servigo foi
inexistente, sendo entdo desconsiderados como sujeitos da pesquisa.
Além disso, tinhamos como proposta inicial a realizagao de grupos focais
com familiares, contudo, devido a disponibilidade de horarios dos
participantes da pesquisa ser muito dependente ao cuidado com seus
familiares lesionados, bem como do transporte dos mesmos, foi inviavel
a realizagdo dos grupos, estando aqui justificado eticamente as mudangas
de técnicas de coleta de dados sem, contudo, afetar a qualidade do
trabalho a que nos propusemos.

Apds a apresentacdo e sustentacdo desta pesquisa para uma banca
examinadora e conclusdo da dissertacdo de mestrado, nos
comprometemos em apresentar os resultados ao servico CER-II e aos
sujeitos participantes. Ao CER-I1 entregaremos uma cdpia fisicae em CD
da dissertacdo e nos disponibilizaremos a apresentar oralmente aos
funcionarios do servico. Ainda, os participantes (usuarios e familiares)
serdo convidados a estarem presentes, tanto na defesa publica da
dissertacdo, quanto na apresentacdo que nos dispomos a realizar ao
Servico.

Os resultados ainda serdo organizados para publicizagdo a
comunidade cientifica, por meio da apresentacao de trabalhos em eventos
nacionais e internacionais e a publicacdo de artigos em periddicos
cientificos.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados apresentados nesse capitulo foram organizados a
partir da caracterizacdo dos participantes, seguidos da apresentacdo e
discussdo das seis (6) categorias que emergiram da analise dos dados,
sendo elas: - Cuidar da pessoa com lesdo mobiliza representacfes
ambiguas nos cuidadores; - Luto simbolico pela perda do “quem el@/eu
era antes da lesdo”; - Sequelas que afetam, direta ou indiretamente, o
vinculo afetivo ou os relacionamentos; - Dependéncia e deficiéncia
encaradas como sinénimo e disso resulta a dificuldade de assumir a nova
condicdo de vida com deficiéncia; - Reabilitagdo: conquistas diarias que
exigem motivacdo, persisténcia e traz alegrias; - Representagdes do
servico de reabilitacdo.

5.1 CARACTERIZAGCAO DOS PARTICIPANTES

Foram entrevistados ao todo 12 sujeitos, sendo 5 pessoas com
lesBes, chamadas nesta pesquisa de usuario (U), e 7 familiares cuidadores
(C). Quanto aos usuarios, 3 eram homens, entre eles, 2 sofreram TCEs e
1 amputagéo de membro inferior, e 2 mulheres, uma delas teve um AVC,
a outra sofreu uma amputagdo de membro inferior. Deixamos registrado
que durante o periodo de coleta de dados tivemos dificuldade em
entrevistar mais usuarios principalmente devido a um grande nimero de
pessoas atendidas no Centro que estavam afasicas ou desorientadas, como
sequela de AVCs ou TCEs, e ndo tinham condi¢des de responder a
entrevista.

Entre os 7 cuidadores, a maioria € mulheres (5), esta maioria
feminina entre cuidadores é reconhecida e percebida como um fator
cultural associado a papéis tradicionais de género (YAVO e CAMPQOS,
2016). Nesta pesquisa, 3 eram esposas e 2 maes; entre 0s homens, um era
0 marido e o outro era filho da pessoa de quem cuidavam. As duas méaes
cuidavam de filhos com TCEs, e o restante era cuidador de pessoas com
AVCs (5). Nao tivemos cuidadores de pessoas com amputacgdo; durante o
periodo de coleta dos dados ndo haviam, dentre as possibilidades de
participantes, cuidadores de pessoas com este tipo de leséo.

Entre os Usuarios, a maior parte (3), tinham idades entre 31 a 40
anos, ja os cuidadores eram proporcionalmente mais velhos, sendo 4 com
idades entre 51 e 60 anos. Quanto a escolaridade, todos o0s usuarios tinham
ensino fundamental incompleto, enquanto que dentre os cuidadores houve
maior variacdo, mas demonstrando em geral, maior escolaridade em
relacdo aos usuarios.
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A maior parte dos entrevistados (todos os usuarios e 5 cuidadores)
era casada ou viviam em regime de Unido estavel, sendo um cuidador
solteiro e uma cuidadora divorciada.

O tempo decorrido apés a lesdo, tanto dos usuarios entrevistados,
guanto daqueles acompanhados pelos cuidadores, era de no maximo 1
ano. Em relacdo aos cuidadores, todos eram os principais cuidadores
desde a leséo inicial e acompanhavam regularmente seus familiares em
casa e no Centro de Reabilitagdo. A maioria dos entrevistados (7 pessoas,
sendo 3 usuarios e 4 cuidadores) relatou ter decorrido de 8 meses a 1 ano
desde a lesdo inicial, o restante, 5 entrevistados, entre eles 2 usuarios e 3
cuidadores, que relataram ter 6 a 8 meses desde a lesao:

Tabela 1 — Faixa etéria, escolaridade dos participantes da pesquisa e
tempo decorrido ap6s a leséo
Idade/ Escolaridade/ Tempo

de lesdo Usuarios Cuidadores
21 a 30 anos 0 1
31 a 40 anos 3 0
41 a 50 anos 0 1
51 a 60 anos 1 4
Mais de 60 anos 1 1
EF Incompleto 5 1
EF Completo 0 2
EM Incompleto 0 1
EM Completo 0 3
6 a 8 meses desde a lesdo 2 3
8 meses a 1 ano desde a 3 4

leséo
Fonte: Banco de dados da pesquisa, 2016/2017.

O tempo de lesdo de todos os envolvidos ficou de 6 meses a 1 ano,
entendemos que isto se deve, entre outras causas, ao fato de que tivemos
como critério de selecdo o ingresso do usuario e de seus familiares no
centro de referéncia em reabilitacdo ha, ao menos, trés meses, a fim de
que fosse possivel fazer uma avaliagdo do processo de reabilitacdo e do
servico. Tendo em vista que muitos ndo foram encaminhados diretamente
da alta hospitalar ao servico, tendo permanecido algum tempo em casa,
sem receber atendimentos ou com atendimentos particulares, grande parte
chegou ao servico ja com alguns meses da leséo.
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5.2 CATEGORIA 1: CUIDAR DA PESSOA COM LESAO MOBILIZA
REPRESENTACOES AMBIGUAS NOS CUIDADORES

Nesta categoria abordamos os discursos que relatam
representacGes ambiguas suscitadas pelo ato de cuidar e pela lesdo. Esta
categoria € composta por discursos somente dos cuidadores e esta
dividida em 5 subcategorias que falam sobre emocBes agradaveis,
desagradaveis, a dedicacdo ao cuidar, a dificuldade em estabelecer Rede
de Apoio para o cuidado e o impacto financeiro da lesdo. Sao elas:
Subcategoria 1: Cuidar é bom, prazeroso e amplia o vinculo afetivo;
Subcategoria 2: Cuidar € cansativo, dificil, causa dores, medo e
sofrimento psicoldgico; Subcategoria 3: Reestruturacdo de papéis dos
cuidadores a partir da leséo; 4: Dificuldade de estabelecer Rede de apoio
para compartilhar o cuidado; 5: Deficiéncia/Lesdo impacta na condi¢do
financeira da familia.

5.2.1 Cuidar é bom, prazeroso e amplia o vinculo afetivo

A representacdo do cuidar traz aos entrevistados emocgdes
agradaveis principalmente relativas ao vinculo afetivo que parece
ampliar, além disso, o processo de reabilitagdo em si, as melhoras
conquistadas parecem motivar o cuidador neste momento em que o tempo
envolvido com o cuidado é extenso e que esta atividade é necessaria a
sobrevivéncia daquele que é cuidado. Segue o discurso fruto destas
expressoes:

E bom cuidar, pra mim tiro de letra, cuido com prazer, com
carinho, com amor, porgue eu sei que el@ esta melhorando,
aprendi muito com isso. Eu acho que é muito importante eu
estar sempre com el@, cuidar é estar junto também. Entéo,
eu digo “é obrigacdo? E, mas eu faco porque eu gosto”,
tem que gostar, é prazeroso. E el@ volta e meia me olha e
faz (faz um sinal de positivo) agradecendo do jeito del@, ai
faco com maior prazer, ndo reclamo. E também pra mim
nao é tao dificil porque o que eu fago é porque eu amo el@.
Eu estou preparad@ assim pra cuidar del@, seja pelo
tempo que for preciso, e el@ esta se recuperando bem.
Entdo, pra mim como é um peso, mas um peso alegre, fazer
aquilo pra el@.

(C1,C2,C4,C5,C7-ES)
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Todos os cuidadores entrevistados sdo familiares com vinculo
afetivo prévio muito préximo ao familiar cuidado, percebemos nos
discursos uma crenga relativa a obrigacdo com o cuidado, no entanto, esta
obrigacdo surge no discurso de forma positiva, ancorada na ideia de
obrigacéo em retribuir o relacionamento prévio, o amor, carinho, cuidado
jarecebidos. Estudos com cuidadores de idosos e de pessoas com sequelas
de AVC que apontam estas emogdes positivas, trazem relatos muito
similares aos de nossos entrevistados, os cuidadores nestas pesquisas
falam sobre emogdes positivas vinculadas a sensa¢do de gratiddo, amor,
retribuicdo, satisfacdo em cumprir o papel de cuidador (VIDIGAL et al,
2014; OLIVEIRA e CALDANA, 2012; LAVINSKI e VIEIRA, 2004;
MENDONCA, GARANHANI e MARTINS, 2008).

Ao falar sobre a palavra estimulo (PE) Cuidar na Técnica de
Associagio livre de palavras alguns cuidadores trouxeram: “Muito amor!
Eu sou casad@ ha 40 anos, entao tem muito amor nesses 40 anos. Entao,
pelo amor, por tudo né?! Ent&o eu estou cuidando mesmo pelo amor que
a gente sente um pelo outro” (C2); “Amor” (C4); “Amor, carinho,
paciéncia, e acho que isso ajuda bastante na recuperagéo” (C5). Estas
expressdes apontam imagens dos participantes que vinculam cuidar a
amor, logo, denotam as representagfes sociais do cuidar como uma
expressao desse amor.

Os familiares cuidadores sentem prazer em cuidar porque
relacionam essa tarefa com amor a pessoa de quem se cuida, o cuidar é
uma demonstragdo de amor, € como amor em acgdes concretas
(MENDONCA, GARANHANI e MARTINS, 2008) o que nos parece que
faz com que seja dificil ou culposo, reclamar, ja que reclamar de cuidar
pode simbolizar falta de amor.

Um estudo que aborda cuidadores de pessoas com cancer e AVC
(YAVO e CAMPOS, 2016) fez a relagcdo do cuidar com trabalho, no
entanto, para alguns entrevistados essa relacdo tira do ato de cuidar a
imagem de afetividade. Falar de cuidar como um trabalho seria 0 mesmo
que reclamar do seu papel cuidador e reclamar deste papel é como negar
o afeto ao familiar cuidado. Além disso nos parece que o fato de se negar
a reclamar alivia o “impacto” deste cuidado por ndo fortalecer uma
representacdo de sofrimento envolvida no cuidar.

Esse resultado da pesquisa corrobora com outro estudo em que 0s
cuidadores dos idosos com AVC sentem que seu papel como cuidador é
indispensavel a sobrevivéncia e recuperacdo de seus familiares e isso Ihes
confere satisfacdo e motivacdo para manutencdo destes cuidados
(LAVINSKI e VIEIRA, 2004). O mesmo encontramos no discurso onde
os cuidadores percebem as melhoras como reflexo também dos seus



57

cuidados, como uma recompensa pela dedicacdo prestada aos seus
familiares, isso faz com que tenham emogdes positivas relativas ao cuidar.

As falas demonstram ambiguidade em muitos momentos, e sdo
citadas, sim, suas dificuldades e sofrimentos, como veremos a seguir, mas
este discurso representa o ato de cuidar, o papel de cuidador também tem
as suas satisfacfes e € uma fonte de motivagéo para muitos cuidadores. E
s80 as crencas e emogdes positivas, como o vinculo afetivo prévio, amor,
gratiddo que permeiam esta relacéo, e que fazem com que ela se sustente
entre o cuidador e o familiar cuidado.

5.2.2 Cuidar é cansativo, dificil, causa dores, medo e sofrimento
psicologico

Os cuidadores também relatam as dificuldades de cuidar,
representacOes relativas ao despreparo para receber a pessoa com lesao
em casa, a inexperiéncia que causa medo, o cuidar como algo que
significa cansaco, dores no corpo e sofrimento psicolégico pela dedicagédo
intensa e por ver a pessoa amada com dores e dependente.

Eu achei muito dificil, achei dificil demais até, pra mim, eu
nunca tinha cuidado de uma pessoa assim, tive que
aprender, os primeiros 15 dias foi (faz cara de
assustad@)... né? E pesado, porque eu ndo posso fazer
forca, todos os dias chega assim, uma dor nas costas, em
todo o corpo. Eu ndo me sinto bem ndo, mas tenho que me
sentir. N&o me sinto bem porque ja estou velh@, atacad@
dos nervos. E muito dificil! Esgotou a paciéncia. Quando
eu comecei a cuidar del@ a minha vida ficou um
“aperreio”.

(C3,C7, C1, C6 - ES)

Quando eu levei el@ embora (do hospital), el@ nem o olho
nao abria. E até eu dizia, como que eu vou levar? Vai dar
alta pra el@ desse jeito? Como que eu vou cuidar? Eu tinha
muito medo. O mais complicado foi que eu nunca cuidei de
pessoa doente, ndo fazia a minima ideia de como que era
cuidar, ndo sabia que a parte do cuidador era téo dificil.
Uma médica disse que el@ ndo ia andar mais, ia viver
deitad@, ou numa cadeira de rodas. E el@ ndo andava,
andava em uma cadeira de rodas mesmo, entdo eu tinha que
tirar el@ da cadeira, colocar no carro, porque el@ nao
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tinha meio de se firmar nas pernas, era uma dificuldade em
tudo. EI@ n&o andava, ficava em cima da cama, ndo mexia
nada, ndo se movimentava, eu tinha que as vezes tirar el@
da cadeira e trazer nos bragos e colocar el@ na cama. Pra
mim trocar a fralda primeiro eu virava um lado, depois eu
virava o outro, nao dava pra mexer na perna. Ainda se nao
usasse fralda... Mas a questdo de trocar a fralda causa um
desconforto, eu me incomodava, ndo pelo fato de trocar,
mas tu ja pensou o que é virar uma pessoa daquele tamanho
pra colocar a fralda?!). EI@ vinha pra ca de maca, a gente
dependia da ambulancia. Eu me preocupava tanto, quando
el@ ficava sentad@, a expressao facial del@ era de dor,
el@ se queixava pra mim, eu ficava bem nervos@, preferia
a maca que dai el@ deitava, descansava. Nao tinha mais
sonda, mas tinha que ser tudo triturado, e eu dava de 20 em
20 minutos, porque era tudo de colherinha pequenininha. E
o mais dificil é o banho, precisa ser em dois pelo menos, as
vezes eu dou banho sozinh@ mas é ruim, porque eu tenho
problema de coluna, entdo o banho se torna pesado pra
mim, el@ ndo se levanta da cadeira, é sé na cadeira e el@
é pesado, a cadeira é pesada. Em principio @ minh@ filh@
dava banho, depois ai teve que ir embora, ai eu tive que dar
banho. Era dificil colocar na cadeira de banho, uma
cadeira velha, com uma roda que caia, sofri muito, é muito
pesado.

(C1,C3, C4,C5,C6,C7,C2-ES)

Nas falas presentes nestes discursos percebemos representacfes de
sofrimento. A adaptacdo do familiar em casa, a sensacdo de medo
provinda de nunca ter cuidado de alguém antes, de ndo compreender a
rotina de cuidados necessarios e como fazé-los, isso tudo surge como uma
grande dificuldade dos cuidadores que entrevistamos.

Entendemos que, ao falar eventos de salde potencialmente
causadores de deficiéncia, como AVCs, TCEs, Amputacdes, a
transferéncia de cuidados do hospital para casa é uma transicao dificil que
atinge a pessoa internada, e sua familia, exigindo reestruturagéo
comportamental, de papéis exercidos na familia, na convivéncia social,
na vida como um todo, ja que ocorre a partir de mudancas tanto nas
habilidades funcionais, como na imagem corporal dos familiares
lesionados (RODRIGUES et al, 2013).
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Durante a internacdo hospitalar os cuidados estdo sob
responsabilidade da equipe, principalmente de enfermagem; a
dependéncia é vista, mas ainda ndo sentida pelos familiares de forma tédo
contundente e real quanto na convivéncia domiciliar, quando os cuidados
diretos e a responsabilidade sdo do cuidador.

Young et al (2014) apontam que as primeiras semanas apoés a alta
hospitalar € um periodo de crise para os cuidadores, no qual estes se
sentem sobrecarregados, isolados e abandonados. Muitos cuidadores
participantes da pesquisa destes autores relatam que a alta hospitalar
aconteceu mesmo que ndo se sentissem preparados para receber estes
familiares lesionados em casa, e que a partir disso, ignoraram suas
necessidades individuais, para que pudessem manter a rotina de cuidados
intensivos, que durante a internacdo hospitalar eram realizados por uma
equipe multiprofissional treinada para este fim.

Com a politica de incentivo a altas cada vez mais precoces, as
necessidades dos cuidadores se tornam multiplas e os desafios de prepara-
los minimamente para este momento se imple a equipe de salde
(BONELLI et al, 2014), aspectos esses que precisam ser estruturados em
um plano de alta, havendo o envolvimento de uma equipe de referéncia
na regido de salde em que a familia reside.

Dentro de um sistema de salde que busca a integralidade,
concordamos com os autores Bonfada et al (2012), que a realidade
hospitalar nos parece também o espa¢o maximo de manifestacdo da ldgica
de cuidado pautada exclusivamente no saber médico e na clinica
tradicional. Para o cuidado integral das pessoas, 0s hospitais também
precisam se abrir para mudancas na compreensdo de sua fungdo social, e,
para além de mudangas na proposicdo do cuidado internamente, €
necessario que a instituicao ultrapasse suas paredes e muros na busca de
atender a complexidade de demandas trazidas pelos sujeitos.

As dificuldades dos cuidadores que entrevistamos se assemelham
aquelas apresentadas no estudo de Young et al (2014), sendo que
permanecem apds o periodo de alta para além da “surpresa” inicial ao
cuidar, percebemos que causam sobrecarga emocional e dificuldades
fisicas em manter a rotina de cuidado necessaria. Nesse sentido,
entendemos que muitas vezes estes problemas sdo fruto também da falta
de preparo dos cuidadores ao sair do ambiente hospitalar, e de falhas na
continuidade do cuidado em rede apds a alta hospitalar.

A atencdo hospitalar integral deve levar em conta que o trabalho
ndo cessa na alta, com a cura, ou estabilizacdo do quadro permitindo
atencdo domiciliar, ha necessidade de continuidade. Este momento de alta
pode ser entdo, considerado um espaco privilegiado para garantia desta
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continuidade. A preparacdo para alta € um periodo em que se pode
efetivar estas acGes de referéncia e contrareferéncia ativas (ndo repasse
burocréatico de papeis), para propor a atengdo em outros servicos da rede
(BONFADA et al, 2012). O cuidado domiciliar necessita de referéncia
local, regionalizada, para amparar necessidades cotidianas de orientagcdo
e suporte. Os cuidadores, mesmo permanecendo com as
responsabilidades advindas da lesdo, no momento em que se percebem
melhor amparados no cuidado, podem ter algum alivio na sensacdo de
sobrecarga, pois se sentem mais seguros e que ndo estao sozinhos.

Ao falar sobre a palavra Reabilitacio (PE), C2 nos disse “E dificil,
bem dificil... Ta sendo... Depois da doenga é dificil!”. Ja sobre a palavra
futuro C1 afirma “N&o sei! O futuro... a gente nao sabe né!? Tem hora
que da um desanimo que nem déa vontade de futuro nada”. Estas duas
falas também séo exemplos da representagdo de desgaste emocional,
cansago e sobrecarga vivenciados.

J4 é sabido que o papel de cuidador é responsavel por muitos
problemas fisicos, psicolégicos, como altos niveis de estresse, ansiedade
(GREENWOOD et al, 2010), tensdo principalmente nos trés primeiros
meses. Este é o periodo em que o nivel de ajuda é maior e quando o
cuidador se depara efetivamente com as mudancas de papéis, da sua
propria identidade e de sua visao de futuro envolvendo o familiar cuidado
(OOSTERVEER et al, 2014).

As equipes muitas vezes estdo com a atengédo dedicada ao paciente,
aquele que sofreu a lesdo, e prestam cuidados de qualidade a este, no
entanto, parece ndo ser suficiente as praticas para treinar os cuidadores
quanto ao seu papel no dia-a-dia, desde conhecimentos basicos sobre a
mobilizagdo do familiar, formas mais eficientes de realizar rotinas como
banho, troca de fraldas, alimentacéo, entre outros. Além disso, entender o
cuidador como parte desta diade que necessita de atencao é primordial a
salde do cuidador e de seu familiar cuidado.

5.2.3 Reestruturacao de papéis dos cuidadores a partir da lesdo

Essa dedicacdo também causa na familia uma reestruturacdo de
papéis. Tivemos relatos dos participantes da pesquisa cuidadores que
trazem essa readequacdo de si mesmos a partir da lesdo, ja que foi
necessario assumir mais atividades, acumulando aquelas ja realizadas, as
necessarias como cuidador, mais as que o familiar cuidado fazia.

Hoje mudou, sou eu que faco café, e antes era el@ que fazia
o café, dou café e logo em seguida ja comeco o almogo, e
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faco o0 almocgo que era coisa que el@ fazia também. Eu ndo
ia no banco, eu ndo fazia nada dessas coisas, eu ndo me
preocupava com isso. Eu me preocupava muito dentro da
casa, agora fora de casa, ao redor de casa era tudo el@, eu
nao me preocupava com isso e quando passou a ser tudo
pra mim e cuidar del@ ai foi dificil. O que mais pesa € que
além de eu me preocupar com el@, com a saude del@, eu
sou responsavel, e € uma responsabilidade muito grande.
J& teve noite de eu colocar uma cadeira do lado da cama e
no outro dia eu tinha que me levantar com sono, fazer café,
logo em seguida providenciar o almocgo e as vezes dar uma
limpadinha na casa. Hoje eu faco o servico em casa
também, mas em primeiro a gente tem que cuidar del@,
fazer tudo pra el@, dar comida a el@ certinho, na hora
certa, é banho, é fralda, é carinho. Hoje ja nem sei quem eu
sou, um@ don@ de casa, um@ enfermeir@, um@
cuidador@. Antes eu saia de manha e voltava de tardinha,
as vezes até de noite. E hoje meu papel é tipo um pai/mée
del@, um pai/mde que tem um@ filh@ que precisa de
cuidados, Eu faco de tudo pra melhora del@. Cada
coisinha que eu puder fazer eu faco, massagem em casa,
ajudo el@ andar, cuido a alimentacdo, fago comidinha
diferente todo dia, eu cuido, eu zelo (entrevist@ ri de seu
relato). Dou carinho porque el@s precisam demais, faco
fisio, fago terapia ocupacional em casa com el@, fago tudo
que tem pra fazer.

(C1,C6,C2,C3,C4,CT7-ES)

Os cuidadores relatam uma mudanca nos papéis exercidos por eles
e por seus familiares nesta relacdo de cuidado e demonstram com suas
falas estar em processo de reconstrugdo de sua identidade, mudando suas
representacfes sociais, crengas e imagens que tém sobre si mesmos
individual e socialmente. Dentro deste aspecto falamos sobre a
necessidade dessa mudanca nos papéis vivenciados pelo cuidador antes
da lesdo, principalmente na relacdo familiar, mas também em outros
ambitos da sua vida, que sdo todos afetados a partir da lesdo, “Mudou a
minha vida, eu posso dizer varias coisas, largar o servico por exemplo.
Foram mudangas bem drasticas.” (C4 — PE).

A sobrecarga dos cuidadores de adultos com dependéncia
funcional acontece ja que os cuidados ndo estdo restritos as necessidades
de saude, envolvem atividades como de higiene pessoal, alimentacao, ir
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ao supermercado, & farmacia, manter a casa limpa e organizada, entre
outras, o0 que ocupam grande espaco na vida dos cuidadores
(MACHADO, JORGE e FREITAS, 2009).

Em cuidadores de idosos com Alzheimer é relatada a inverséo de
papéis entre pais e filhos, ja que apds a dependéncia destes pais, os filhos
sentem que trocam de lugar e passam a prestar 0s mesmos cuidados que
foram dedicados a eles quando filhos anteriormente (OLIVEIRA e
CALDANA, 2012). Esta inversao percebida na situagdo de Alzheimer é
relatada por um dos cuidadores entrevistados, ele cuida de sua mae que
teve um AVC e relata que “hoje meu papel é tipo um pai dela, um pai que
tem uma filha que precisa de cuidados” (C4 - ES).

Existe também mudanca de papéis de cuidadores dentro do
casamento, esposas cuidadoras relatam ndo reconhecer mais 0 marido
como a mesma pessoa apds um AVC, devido sequelas e todas as
consequéncias geradas pela lesdo. Isso leva também a toda uma mudanga
na dindmica do relacionamento e no préprio reconhecimento destas
esposas por si mesmas (BOCCHI, 2004). Em nossos entrevistados essas
mudancas de papéis relativas ao casamento também se fizeram
fortemente presentes, “A mudanca dele foi radical mesmo!” (C2 — PE).
Tivemos varios cuidadores citando tarefas, preocupagdes, rotinas que ndo
tinham, comportamentos que ndo eram seus e tiveram que ser adotados
que fazem com que atualmente se percam dentro de todas as mudancas e
tenham dificuldade em se reconhecerem.

Em uma pesquisa quatitativa com cuidadores de pessoas com TCE
sobre as mudancas de papéis vivenciadas, os autores Serna e Sousa (2006)
encontraram que a maioria dos cuidadores (78%) relata perceber alteragéo
de seu papel em funcdo do trauma, sendo que os papéis exercidos mais
interrompidos foram de amigo, realizacdo de atividades de lazer, membro
da familia e trabalhador, aspectos que corroboram com os achados do
nosso trabalho

Reconhecemo-nos no mundo por diversos aspectos, entre eles
nossas atividades, os papéis que temos na vida e as imagens de senso
comum que eles trazem, como filho/a, esposa/marido, mae/pai, estudante,
trabalhador, amigo, entre outros. Em cada meio social em que
convivemos desempenhamos papéis diferentes, adequados a realidade e
ao contexto em que nos encontramos. Os dados apontam que apds uma
lesdo estes papéis sdo radicalmente alterados, tendo em vista que o
cuidador deixa de ser muitas coisas para permanecer no papel de
cuidador, ou ainda, como disse uma de nossas entrevistadas, se perde
dentro dos multiplos papéis voltados ao cuidado (limpeza, cuidados de
salde, alimentacdo, carinho, entre outros).
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5.2.4 Dificuldade de estabelecer rede de apoio para compartilhar o
cuidado

A maioria dos cuidadores fala sobre a dificuldade em ter ajuda em
estabelecer uma Rede de Apoio forte e segura, existe a presenca de
algumas pessoas, mas em geral sdo para cuidados “periféricos” como
pagar alguns servicos, visitas, ligacdes, mas ndo no auxilio do cuidado
efetivo, no dia-a-dia. Os cuidadores trazem ancoragens relacionadas ao
abandono de si e do seu familiar.

Ao falar sobre a palavra Familia (PE), mesmo antes de se falar em
apoio ou ajuda nos cuidados, alguns cuidadores ja nos disseram “/...] a
familia ficou pequena, e n6s dois cuidamos del@” (C2); C4 nos diz que
a primeira coisa que vem a sua mente ¢ que “Poderia ter mais apoio, ha
falta de apoio da familia”; ja C5 diz “Que do... porque é sé eu e ele. Se
nao tivesse eu, estaria num asilo. Entao familia que seria a base de tudo
e ndo €”, simbolizando estas representa¢des de abandono.

Nas entrevistas, respondendo diretamente perguntas sobre a
existéncia ou ndo de uma rede de apoio para o cuidado, obtivemos o
seguinte discurso coletivo:

Eséeue @ filh@. A familia del@ é muito pequeninha
também, entdo se reduziu a s6 nos dois. Da familia del@
assim, eles foram visitar, nesse sentido varias pessoas nos
ajudaram... Se eu disser que eu ndo tenho (ajuda), eu tenho,
@ filh@ d& uma assisténcia, as vezes ele pagava uma moga
pra fazer fisio, um cunhado, a minha irmg&, e uma amiga,
essa é a minha rede de apoio. EI@ tem um@ filh@, eu tenho
0S meus também, mas € 0 nosso segundo casamento € ai eu
N&o posso contar com 0s meus e nem com a del@. As vezes
eu peco, pego mais por el@, mas fica um clima ruim. Apoio
mesmo pra ajudar (em casa, cuidar...) ndo tem um@ filh@,
nenhum, ndo fizeram nem a metade do que eu tenho feito,
nem a metade do que eu tenho feito pra el@, e eu nédo vou
andar de casa em casa pedindo, pedindo pra vim aqui “dar
uma mdo”’, acabou que todo o trabalho fui eu que tive até
agora. O restante liga s6 de vez em quando pra néo dizer
que ndo... senti que desde o inicio abandonaram el@, nédo
estdo nem ai.

(C2,C7,C3,C4,C6-ES)



64

A lesdo exige da familia uma reestruturagdo profunda, e em geral
existe um membro que ocupa o lugar de principal cuidador, esta pessoa €
aquela que estara mais proxima do familiar lesionado, e que, muitas vezes
deixard de realizar suas atividades para cuidar (OLIVEIRA e
CALDANA, 2012). O suporte social, as relagdes familiares e
comunitarias sdo as que podem auxiliar o individuo nas tarefas do dia-a-
dia, e principalmente nos sentimentos de protecdo e apoio, gerando bem
estar psicoldgico e reducdo do estresse. A sensacdo de soliddo, pelo
isolamento social, também se faz presente no momento de dividir tarefas,
compartilhar o cuidado. Os cuidadores relatam a necessidade de auxilio,
de suporte para partilhar as responsabilidades, se sentem abandonados e
sozinhos pois cuidar desse familiar ndo é tarefa facil, envolve além de
uma gama de atividades, a dificuldade em lidar com as emogGes préprias
desse momento (MENDONCA, GARANHANI e MARTINS, 2008).

Esse suporte parece ndo se fazer presente j& que 0 que se tem nas
entrevistas é que os principais cuidadores muitas vezes reclamam da baixa
participacdo do restante da familia e/ou amigos nos cuidados préaticos do
dia-a-dia.

A autora Bocchi (2004), no entanto, expressa que existem
indicativos que estas reclamagfes parecem estar relacionadas a uma
relutncia em aceitar ajuda no cuidado, o que pode estar ligado a
ansiedade em deixar o familiar em casa, existe a sensacdo de que, mesmo
sendo cuidado por outra pessoa, poderia estar suscetivel a algum agravo,
Ou representaria risco de morte, que aceitar que 0 outro cuide remete a
uma representacdo de fracasso do cuidador, ou ainda pode revelar
superprote¢do numa tentativa de amenizar sentimentos de culpa.

Nas falas de um dos entrevistados surge de forma contundente essa
impressdo de culpa, 0 mesmo relata “E porque, de certa forma, o que
aconteceu, no inicio eu me senti... eu sei que eu ndo devo, mas eu me
sentia meio culpado. Porque o que aconteceu foi que a méae ndo estava
se sentindo bem e eu ndo dei muita aten¢do” (C4 - ES). O mesmo
entrevistado, assim como outros, cita que faz de tudo pelo familiar
lesionado, 0 que pode sim estar relacionando a essa culpa, surgindo a
superprote¢cdo, como cita a autora anterior.

No caso dos outros cuidadores entrevistados encontramos poucos
sinais claros dessa relutdncia em aceitar ajuda, no entanto, temos o
discurso de que é dificil pedir essa ajuda, a sensacdo de vergonha atrelada
a esse pedido. Culturalmente pedir ajuda ndo é uma atitude estimulada,
apesar de necessaria, muitas vezes simboliza no senso comum fraqueza
ou ainda, como incdmodo aquele solicitado.
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Para além disso, uma Rede de Apoio ao cuidado s6 pode ser
formada com pessoas atreladas a este familiar lesionado e assumindo
parcelas do cuidado que Ihes sdo possiveis. Vivemos atualmente em uma
sociedade com valores capitalistas e liberais importante, sendo que nosso
meio ndo nos estimula a compartilhar responsabilidades. A maior parte
das pessoas ja tem um acimulo de tarefas intenso, e existe a representagdo
de que todos devem ter responsabilidade por si. Dentro dessa perspectiva,
em um evento traumatico que instaura a dependéncia em um adulto, esse
papel de cuidar passa realmente a ser daquele mais préximo, com poucas
possibilidades de suporte de uma rede compartilhada de cuidados.

5.2.5 Deficiéncia/lesdo impacta na condi¢éo financeira da familia

Outra fonte de sofrimento relatada por nossos entrevistados é a
diminuicdo de renda apds a lesdo. Isso acontece por Vvarios motivos,
devido a deixar o trabalho para cuidar, o familiar lesionado parar de
trabalhar ap6s a lesdo e aumentarem o0s gastos com medicagOes,
adaptacdes.

No questionario inicial aplicado aos cuidadores e usuarios somente
um dos entrevistados, um cuidador, relatou ndo ter diminuido a renda
familiar. As faixas de renda consideradas foram de 1 a 2 salarios minimos
— SM (de R$ 880,00 a R$ 1760,00), de 2 a 4 (de R$ 1760,00 a R$
3520,00), de 4 a 6 (de R$ 3520,00 a R$ 5280,00) e mais do que seis
salarios (mais de R$ 5280,00), sendo que mesmo com queda alguns
permaneceram na mesma faixa de renda, mas a maioria teve uma queda
maior do que 1 ou 2 salarios minimos:

Grafico 1: Faixa de renda antes e apos a lesdo
6
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Fonte: Banco de dados da pesquisa, 2016/2017.
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Percebe-se mudancas importantes, mesmo sem considerarmos
aqueles que diminuiram seus rendimentos, mas ndo mudaram de faixa de
renda. De 5 usuérios, 3 diminuiram sua faixa de renda, e entre os 7
cuidadores, 4 também tiveram diminuic&o.

Tivemos também falas a esse respeito, no entanto, € importante
citar que as perguntas envolvidas com questdes financeiras foram
somente as feitas no questionario socioeconémico, prévio a entrevista, e
que os relatos que formam este discursos foram de falas espontaneas
durante as entrevistas, sem que tivéssemos perguntado diretamente sobre
o0 impacto financeiro da leséo.

Eu tinha o meu salério, nao tenho mais, entéo, além de eu
me preocupar com el@, com a melhora del@, com os
atendimentos del@ o financeiro pesa muito e eu fico sem
ter o que fazer. As coisas faltam e, se fosse s6 isso ja nao
seria f4cil, mas é tudo, é energia, coisas que tem pra pagar.
E eu ndo sou muito de pedir, nunca fui de depender de
ninguém eu ndo esperava por ninguém trazer um trocado
pra ajudar na despesa do lar. Eu ganhando um sal&rio de
doenga, ndo dependia s6 daquele, eu me virava. Depois que
deu essa enfermidade nel@, ficou tao dificil, que muitas
vezes eu pensava em trabalhar e levar el@ no carro, mas
ndo dava, porque el@ néo tinha condig¢des dentro do carro
de trabalhar. Dai eu peco, mais por el@...

(C5, C4,C7-ES)

Esta diminuicdo de renda é citada por Jennum et al (2015),
vinculando-a ao aumento de gasto imposto pela prépria condigéo atual da
pessoa com lesdo, bem como a cessacdo do trabalho formal do cuidador
e/ou da pessoa com lesdo que, mesmo com auxilio doenga, na maior parte
das vezes ndo é a mesma receita recebida com o trabalho anterior.

A0s nossos entrevistados perguntamos sobre o recebimento de
auxilio doenca; no caso dos usuarios, a maior parte recebe, 4 recebiam e
1 somente ndo recebia. J& no caso dos cuidadores, perguntamos se 0
familiar lesionado de quem cuidavam recebia auxilio doenca e tivemos 3
que recebiam e 4 que ndo, o que diminui a renda familiar geral, ja que em
geral a pessoa com lesdo deixa de ter rendimentos pelo trabalho e o
cuidador também ja que passa a manter-se ocupado nesta funcdo ndo
podendo exercer carreira formal.
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Outro dado importante foi que nenhum cuidador contratou auxilio
externo para o cuidado em nenhum momento, estes entrevistados
afirmaram que ndo tinham disponibilidade financeira para tal.

Tendo em vista a sobrecarga emocional e fisica, ja mencionada,
envolvida no cuidado, tem-se ainda as imposi¢des financeiras que
sobrecarregam ainda mais os cuidadores. A falta de recursos financeiros
impede a contratacdo de ajuda externa, diminui as possibilidades de
compra de insumos que facilitariam o cuidado, e ainda diminui a
capacidade de autocuidado do cuidador, ja que com recursos diminuidos
novamente as prioridades sao relativas ao familiar lesionado. Além disso,
a preocupagdo com 0s recursos impacta emocionalmente os cuidadores,
como citado por eles no discurso.

5.3 CATEGORIA 2: LUTO SIMBOLICO PELA PERDA APOS A
LESAO

O luto é um processo de adaptagdo emocional, de rotina, de vida
gue surge em resposta a uma perda significativa. No caso de nossos
cuidadores e usuarios, o processo de luto é relativo as experiéncias de
mudancas drasticas provindas da lesdo. Ambos passam pelo luto relativo
as mudancas de vida, de rotina, de papeis, expectativas, perda de planos
futuros e adaptacOes profundas nas relagbes sociais e familiares.
Abordamos estas expressoes de luto nas subcategorias: Luto pelo familiar
lesionado, “quem ele era e hoje ndo ¢ mais™; Luto de “si mesmo” do
cuidador, pela dedicacdo, mudanca de vida e exclusdo da individualidade;
Luto de “si mesmo” pelos usuarios.

5.3.1 Luto pelo familiar lesionado, “quem ele era e hoje nao é mais”.

O sofrimento provindo do cuidar surgiu nos discursos de nossos
entrevistados também quando relacionado a situacdo de dependéncia, e,
nesse sentido, ela ndo representada somente como algo dificil ao
cuidador, mas também expressada como tristeza em ver o seu familiar
dependente, tendo a dependéncia como simbolo do que foi perdido. A
perda vivenciada durante uma lesdo, pode ser comparada a um luto
simbdlico daquilo que se perdeu. Entre os cuidadores surge a tristeza pela
perda de seu familiar como ele era antes de ter o AVC / TCE.

Mudancas fisicas:
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Antes el@ se virava sozinh@, fazia de tudo, conseguia se
mexer, el@ antes era normal, agora tem que a gente mexer,
el@ pede as vezes pra gente mexer esse brago, pra botar
pra baixo, agora eu tenho que mudar el@, fazer tudo com
el@. Ai ja pensou? Uma pessoa daquela ali, assim parada,
e eu ainda dando tudo na mao, é triste (entrevistad@
permanece em siléncio por varios segundos e se emociona).
Nao desejo isso pra ninguém. EI@ ficou dependente de
mim, e ficou assim, eu cuidando del@. EI@ era saudavel e
de repente ficar dependendo da gente pra tudo, pra tudo! E
ai eu tive que cuidar del@. Entdo antes eu tinha liberdade
pra sair e trabalhar, hoje eu me encontro assim
acorrentad@ ao lado del@, que onde el@ vai, eu tenho que
ir, el@ depende de mim. Sé que em uma coisa, ter alguém
que faca as coisas pra el@, el@ nunca teve, hoje eu faco
tudo por el@, e eu fago questdo de fazer, mas as vezes nao
¢ assim porque el@ acaba ficando mais dependente, com o
atendimento aqui no centro de reabilitagdo, elas falaram
pra eu ndo tratar como doente, até porque el@ se tornou
muito mais dependente de mim.
(C1,C3,C2,C4,C7-ES)

O ponto de comparacédo da familia é o lesionado antes de sua lesdo
e a partir disso, a dependéncia se torna marcante ndo sé como um fator de
sobrecarga sobre o cuidador, mas é, em Ultima analise, um simbolo claro
de que a pessoa lesionada ndo “é mais a mesma”. A dependéncia para
tudo, para as tarefas do dia-a-dia, ver a pessoa com lesdo “parada”, como
relatado por nossos entrevistados € uma representacdo contundente de
tudo que ela perdeu, a salide, a autonomia, a capacidade de auto-cuidado,
a “adultez”... “Dependéncia ¢ muito triste, depender de uma pessoa,
depender dos outros. Eu sou o brago del@, sou a perna, eu sou parte do
corpo del@. EI@ depende de mim /...] ” (C7 — PE).

As autoras Machado, Jorge e Freitas (2009, p. 249) percebem que
existe nos cuidadores entrevistados por elas um “[...] sentimento de pesar
pelo grau de incapacidade de seus familiares, que ha pouco tempo nédo
dependiam parcial ou totalmente de um cuidador”. Os familiares nos
falam aqui ndo somente sobre si mesmos, mas sobre a sensacdo de ver o
outro dependente, falam sobre a tristeza de cuidar de alguém que antes
tinha autonomia e independéncia. A representagdo social da
independéncia ganha neste discurso o sentido de liberdade e o AVC/ TCE
parece surgir e tirar essa liberdade do cuidador e do familiar cuidado.
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A tristeza expressa pelo discurso fala sobre a perda do familiar
como ele era, o processo de luto simbdlico que surge principalmente
vinculado a dependéncia adquirida a partir da lesdo, pois ela aqui é o
simbolo m&ximo dessa mudanga.

Mudangas no humor e na personalidade, no “jeito de ser” do
familiar:

Depois do que aconteceu ficou estressad@, brab@,
agressiv@, hoje el@ chora bastante ainda, esses dias até,
ha uns trés meses atras quis entrar em depressao, chorava
muito. Ficou uns quatro ou cinco meses sem ver TV, s
fechava a cara e mandava apagar, o que até é normal, faz
parte do AVC / TCE. Também el@ sempre foi nervos@,
sempre foi muito sensivel, ja era nervos@, agora hoje é
mais nervos@, sempre teve a personalidade forte, agora
estd mais ainda. O problema é também que as vezes, el@
ndo quer se esforgar... sempre foi de trabalhar muito, fazia
bastante faxina, limpava a casa, o lote, gostava de pintar
estava sempre inventando coisas, e era muito vaidos@! Era
mais animad@, ficou mais quiet@, era bem faladeir@,
conversava e agora nao, sé fala o que eu pergunto, ou as
vezes, pouco, um comentario da televisdo, ndo chega nem
perto daquilo que era. Era ligeir@ nas coisas, agil, hoje em
dia ndo parece a mesma pessoa, ainda esta muito dificil,
estd muito quiet@, muito estranh@, n&do demonstra
emocao.

(C6, C2,C4,C7,C3-ES)

No discurso acima os cuidadores falam sobre as mudangas no
“jeito de ser” do familiar lesionado. O ReConhecer o familiar lesionado
sobre outras bases apds a lesdo é um exercicio bastante dificil quando este
muda seus comportamentos, a forma de se relacionar com as pessoas,
gostos e hovamente existe um processo de luto por aquele que o familiar
era.

Luto é uma resposta comum a uma perda significativa, no caso de
lesBes cerebrais como AVC e TCE, o luto experienciado pelos cuidadores
é bastante complexo, ja que existe a presenca fisica do lesionado e a
convivéncia intensa com o cuidador, no entanto, a pessoa com as
carateristicas que a definiam anteriormente a lesdo passa a nao existir
mais, bem como toda a rotina, planos futuros, expectativas, e todo resto
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que envolve esta relacdo. Além disso, o cuidador ndo tem a oportunidade
de vivenciar este luto de fato, ja que rituais sociais envolvidos com a
morte, 0 suporte social voltado a superar estas emogdes e até mesmo o
tempo para compreender estas mudancas, que auxiliam a lidar com a
perda, ndo existem no caso de uma lesdo, pois, sdo necessarias decisbes e
envolvimento na rotina intensa de cuidados (SABAN e HOGAN, 2012).

E importante compreender que estes sentimentos de perda e luto
gue acompanham as lesbes fazem parte do processo e precisam ser
reconhecidos e atendidos como tais. S&o0 emocdes duradouras e profundas
que necessitam de apoio e aten¢do para que seja possivel a reestruturagdo
emocional sobre novas bases (YOUNG et al, 2014).

Os cuidadores entrevistados em nossa pesquisa nos falam sobre a
representacdo social de dependéncia como algo que gera dor e sofrimento,
entendemos aqui que eles também nos falam sobre a mudanca em seus
familiares lesionados, sobre as mudangas em suas vidas que a
dependéncia trouxe.

5.3.2 Luto de “si mesmo” do cuidador, pela dedicacdo, mudanca de
vida e exclusédo da individualidade.

Temos também discursos que nos falam sobre a dedicacéo
extrema, intensa dos cuidadores para com os familiares lesionados. Os
cuidadores relatam uma mudanca de vida extrema, o deixar de lado sua
rotina, atividades de lazer, autocuidado, enfim parecem deixar de lado a
“si mesmos” em prol de cuidar.

Depois que el@ adoeceu eu emagreci 12kg, fiquei muito
frac@. Até no inicio cheguei a entrar em depressdo, nao
conseguia comer, eu estava bem mal, bem ruim mesmo, fiquei
bem magr@ mesmo. Eu ndo descansava, parecia assim que eu
ndo desligava, e quando ia me deitar, 0 sono ndo vinha. As
vezes eu me sentava um pouco assim, ai vinha aquele sono,
mas ndo era a hora de eu ir me deitar. E pesado, porque eu
ndo posso fazer forca, posso dizer que eu estive 11 dias no
hospital porque eu fui nocautead@ de tanto eu me levantar
todos os dias. Eu pegava no colo pra fazer a transferéncia, e
até eu andei quase deslocando a coluna, porque pegava no
colo mesmo. Eu estou precisando de ajuda ja porque, muitos
meses eu me sinto bem cansad@, mas eu quero enfrentar e
continuar e eu ja estou sendo ajudad@.
(C2,C4,C3,C7-ES)
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Mudou tudo, tudo! Tudo... A rotina, “bem dizer” é s6 “em
redor” del@! So dentro de casa, dia e noite cuidando. Eu
estou 100% do meu tempo assim pra el@, eu praticamente
deixei de viver por el@ e fico 24h pra el@, com prazer, com
muito amor, mas tudo el@, tudo s6 el@. Quando el@ foi
pro hospital eu fiquei os dias todos, eu dormia, eu sé vinha
em casa e voltava. E outra vida. Eu s6 vou uma vez ao més
ao banco, porque eu tenho que ir, e 0 resto é s6 dentro de
casa com el@. EI@ ndo sai de casa ainda, ai eu quase nao
saio. S6 quando saio venho aqui, quando saio é com el@.
Ou vou no centro fazer as voltas, e tem que alguém ficar em
casa. Entao quer dizer, eu ndo posso nem visitar a minha
mae. Antigamente a gente vivia uma vida normal, uma vida
ativa, agora, hoje ndo. Antes eu tinha o meu trabalho, eu
tinha minha casa, cuidava da minha neta, eu tinha aquela
rotina que pra mim estava boa, eu parei de trabalhar, pra
sair tem que ser assim o ‘‘vai num pé e volta no outro”,
deixar alguém cuidando, porque ndo deixo sozinh@, a
mudanca de eu ndo trabalhar, de eu ndo ter uma vida
social, faz com que eu me sinta muito, muito em casa, muito
sozinh@. Muito sozinh@. N&o especificamente o cuidar,
mas a rotina em si em casa. Até na igreja, Como eu ia eu
nao estou indo mais, que é uma coisa que a gente nem pode
abandonar e hoje em dia ndo vou mais. Todo ano fazia um
passeio com a minha irmd e esse ano ela foi no fim do ano
e eu nao fui. E é outra coisa que eu nem sei quando eu vou...
quando el@ melhorar é claro. Se el@ n&o tivesse eu, eu nao
sei 0 que que era da vida del@. Até a casa mudou também,
0 meu quarto eram dois quartos, eu tirei a parede, fiz um
quarto sé pra eu ficar com bastante espaco, o quarto esta
que é uma enfermaria. Eu adaptei ali uma mini academia
do lado de fora, colocava el@ com todo sacrificio na
bicicleta. EI@ tem, tem dor no braco, tem dor no joelho,
entdo eu cuido del@ durante a noite, el@ se acorda varias
vezes com dor, sou obrigad@ a atender.
(C1,C2,C3,C5,C4,C7-ES)

Neste sentido entendemos o luto vivenciado pelos cuidadores pela
vida que tinham. Estes representam a perda de “si mesmo”, perda da
rotina, das atividades de lazer, do convivio social. O luto por “si mesmo”
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é dificil, pois dar-se conta de que existe um sofrimento pela perda de
quem se era ndo é algo comum. Dentro de uma situa¢do complexa como
uma lesdo neuroldgica do porte de um AVC ou um TCE isso parece se
tornar secundario, no entanto, se estivermos atentos as falas dos
cuidadores é possivel perceber que essa necessidade de se reconhecer
como alguém com papel diferente na vida permeia toda a relagdo com o
familiar lesionado.

Cuidar de uma pessoa com sequelas de AVC ou TCE,
considerando sequelas que impactem a autonomia, em geral, implica
numa atividade de tempo integral. Mesmo apds o periodo de adaptacéo
subsequente a alta hospitalar ja referido os lesionados necessitam de
dedicacdo constante e intensa do cuidador, para realizagdo das mais
diversas tarefas. Esta dedicacdo praticamente exclusiva ao familiar
cuidado traz consigo uma nova dinamica e rotina de vida onde ndo ha
quase espago para 0 autocuidado, lazer, convivio social, entre outras
necessidades do cuidador, que deixam de ser supridas em fungdo do
cuidado (ARAUJO et al, 2012).

As atividades realizadas como cuidador estdo relacionadas ao
nivel de dependéncia do lesionado, e exigem grande dedica¢do. Tudo isso
gera baixo autocuidado nos cuidadores, problemas de saude fisica
(MACHADO, JORGE e FREITAS, 2009). Os discursos de nossos
cuidadores sdo muito claros ao representar essa dedicacdo, eles nos
contam sobre abrir mao de varias coisas pela impossibilidade de realiza-
las, como atividades de lazer, vida social, rotina, trabalho, é uma atitude
de abrir mdo de si mesmos em funcdo de cuidar do familiar.

Por toda essa dedicacdo a sensacao de soliddo passa a ser muito
presente aos nossos entrevistados, o que também é relatado por Bocchi
(2004), quando fala que esta experiéncia de soliddo como cuidador é
frequente por diversos motivos, entre eles o tempo envolvido nos
cuidados, a dificuldade do familiar lesionado de estar em convivio social
devido as sequelas, recursos financeiros diminuidos (impossibilitando o
auxilio de outro cuidador contratado), dificuldade em deixar o familiar
com outro cuidador (por ndo admitir interferéncias).

5.3.3 Luto de “si mesmo” pelos usuarios.

Falamos até agora sobre o luto dos cuidadores em relacdo a perda
do familiar como era antes da lesdo. Neste discurso temos as
representacOes dos usuarios, das pessoas com lesdo que entrevistamos na
pesquisa; eles falam aqui sobre a tristeza, desesperanca, ansiedade,
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revolta, medo, baixa autoestima, mudancas de comportamento como
consequéncias das lesdes vividas.

Quando eu cheguei aqui eu considerava tudo perdido! As
vezes eu chorava demais, de ter perdido a minha salde,
porque tudo que eu tenho é a minha salde e essas duas
“perninhas” que Deus me deu. Considerava que eu ndo
tinha mais solugdo, estava desanimad@, deprimid@, no
primeiro dia que eu fui, falaram que eu era obrigad@ a
fazer aquela “traqueo” (traqueostomia), eu tinha falta de
respiracao, ficava abafad@, mas é porque eu sou nervos@,
e ela (fonoaudi6loga) me mostrou aquilo eu me deu vontade
de ndo ir mais, fiquei ruim. Hoje eu me sinto nervos@
ainda, sinto que o que era pra mim ndo me incomodar que
era o sistema nervoso, me incomodou! Nao tinha isso antes,
porque eu saia, eu trabalhava, eu conversava, eu era uma
pessoa ativa e agora tudo se modificou. Mudou isso, mais
até do que o corpo, mas ndo tem como ndo se incomodar.
Eu tenho ficado num estado assim, que dentro de casa é s
briga, mudou o meu jeito, hoje eu ndo sou mais como antes,
eu virei mais ruim. Tipo, se alguém me der “bolo” eu cobro,
se eu devo eu nego, pago quando eu puder, quando eu
quiser. Antes eu era tod@ certinh@, eu estou meio
“reinent@” (agora), tenho essas revoltas... o problema é
gue ndo adianta, a gente precisa (das pessoas), tu precisa,
eu preciso de muito carinho, muito, muito, muito, fiquei com
medo de perder todo mundo. E é nessa parte é que eu estou
me sentindo pior.

(U5, U4, U1, U2, U3 - ES)

Entrevistamos pessoas acometidas por AVCs, TCEs e
Amputacdes, e tivemos muitas falas, em varios momentos, destes
entrevistados, em que existe relato de tristeza pela perda e a readequacao,
mas as apresentadas neste discurso parecem descrever estas emogdes com
maior clareza.

As falas destes usuarios nos contam sobre o sentimento de Luto
por si mesmo, luto pela perda de sua rotina, do trabalho, do seu “jeito de
ser”, do corpo que foi modificado pela lesdo. Todas as lesdes abordadas
neste trabalho, apesar de terem naturezas diferentes, impdem mudancas
no corpo, nas sensacdes e capacidades fisicas, interferindo na
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independéncia e autonomia e, consequentemente, no reconhecimento de
si mesmo sob essas novas condicdes.

“E triste, muito triste. Nunca passou pela minha imaginac&o.
Porque é uma coisa muito triste essa doenga, as vezes eu ndo me
conformo [...]” (U2 — PE); “Quando eu vim pra ca, minhas pernas
paravam, a lagrima caia dos olhos. Eu dizia “Meu Deus do céu porque
serd que foi acontecer isso comigo?” Eu fazia de tudo, jogava bola,
dancava, era muito ativo. Todo mundo gostava de mim e eu gostava de
todo mundo” (U3 — PE).

Os autores Seren e De Tilio (2014) referem que é comum pessoas
acometidas por AVCs experimentarem sentimentos similares aos
relatados por nossos entrevistados como consequéncia secundaria das
lesBes. A perda da autonomia e independéncia tem impacto profundo em
COMO 0 sujeito se percebe e se reconhece como pessoa, ja que tem relagdo
com a diminuicdo da capacidade para o trabalho formal, para realizagdo
de tarefas domésticas, de autocuidado e, consequentemente, com
representacGes sociais de menos valia social. A dependéncia traz
mudancas no autoconceito frente a familia, a sociedade, diminuicdo da
autoestima e inseguranca. Tudo isso faz com que as pessoas sintam
tristeza, desesperanga, revolta, medo, fiqguem agressivas.

O corpo é parte essencial da identidade do sujeito, & seu meio de
contato com o mundo, sua imagem corporal e onde residem suas
capacidades e limitagdes fisicas. Mudangas no corpo sdo mudancas de
identidade. Na perda de um membro por amputacdo existe uma morte
simbdlica de um projeto de vida e de si mesmo daquela forma (PERLINI
et al, 2007). Assim como, ndo na perda, mas na modificacéo intensa do
corpo, relacionada a um evento traumatico como uma lesdao por um AVC
ou TCE, e a diminuicéo das capacidades, também é uma morte simbélica.

O Iuto em si, independente do “objeto” perdido, é uma fase de
adaptacdo do préprio universo psicolégico do sujeito. Ao falar-se de luto
simbdlico, devido uma lesdo, tem-se um luto de algo vivo, é como
adaptar-se a uma nova realidade com a lembranca constante da antiga,
sendo assim, algo complexo e dificil, podendo exigir do sujeito um tempo
longo, com recaidas, para que se equilibre novamente em uma vida nova
e diferente.

As representacdes sociais sdo dialéticas, fruto do individual no
encontro com o coletivo, nossos entrevistados mudam suas imagens sobre
si mesmos e sobre 0 mundo que os cerca. Esta nova realidade, sentida e
vivida, é compartilhada em novos contextos, com pessoas diferentes, por
meio de novos papéis, que fazem parte de uma nova rotina a partir da
lesdo. Este processo de luto é entdo uma adaptacdo a estas novas
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representacOes, coletivizadas em contextos diferentes, com a formacéo de
novas imagens de senso comum sobre a vida, as lesbes, a dependéncia, o
cuidar, entre outros.

5.4 CATEGORIA 3: SEQUELAS QUE AFETAM, DIRETA OU
INDIRETAMENTE, O VINCULO AFETIVO OU OS
RELACIONAMENTOS.

A ocorréncia de lesdes abordada neste trabalho traz diversas
mudancas de vida, entre elas, foram citadas, tanto por usuarios como por
cuidadores, as mudancas nos relacionamentos. Estas surgem por sequelas
diretas das lesdes, ou ainda como consequéncia secundaria associadas a
elas.

Estas diferencas sentidas nos relacionamentos foram divididas
entre aquelas representadas como ruins, causadoras de sofrimento, e
aquelas ligadas a emogdes agradaveis, como cuidado e vinculo afetivo
maior. Foram entdo subcategorizadas como: Subcategoria 3.1: Mudancas
nos relacionamentos percebidas como ruins, desagradaveis aos
cuidadores e usuarios, relativas as lesBes ou associadas a elas; e
Subcategoria 3.2: Mudangas nos relacionamentos percebidas como com
mais cuidado e afetividade

5.4.1 Mudangas representadas como ruins, desagradaveis aos
cuidadores e usuarios, relativas as lesdes ou associadas a elas

Dividimos essa subcategoria em dois itens, sendo o0 primeiro as
mudancas sentidas pelos cuidadores e o segundo pelos usuarios.

- Sequelas das lesGes que interferem no relacionamento e no
vinculo para os cuidadores

Algumas sequelas foram citadas por nossos entrevistados como
interferindo no vinculo estabelecido e/ou no relacionamento entre
cuidador e familiar lesionado.

Um dos discursos que também expressa essas ideias foi analisado
na categoria sobre luto, mas sob outro aspecto, relacionando-o a perda do
familiar lesionado pela mudanga de humor, personalidade, “jeito de ser”
do familiar. Aqui iremos abordar outros dois discursos sob o prisma da
mudanca no vinculo afetivo: quando o familiar cuidado apresenta
dificuldades no reconhecimento das pessoas, problemas de memdria; ou
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quando tem sequelas importantes de fala e/ou linguagem como, por
exemplo, afasia.

No discurso que segue os cuidadores comentam sobre a
dificuldade em lidar com o familiar quando este ndo os reconhece e nao
reconhece outros familiares proximos. Estas falas nos contam sobre a
dificuldade em estabelecer, manter, vinculo afetivo quando, devido a
lesdo, estas pessoas passam a estar distantes simbolicamente.

El@ ainda estad muito esquecid@, o Dr° falou, até entendo,
el@ nao estava bem, ndo t4 bem da memdria. Ficou trés
meses sem conhecer ninguém, nem a familia, nem eu como
companheir@. Eu senti muito isso, ndo me conhecia, ndo
conhecia @ filh@, ndo conhecia @ net@, ninguém da
familia. Quando eu dava comida na boca, eu era como
um@ estranh@ fazendo as coisas pra el@, el@ s6 fica
olhando pra mim, sé olhando pra mim. Os irmdos del@
vinham visitar, el@ olhava, respondia “sim, ndo”, eles iam
embora, acabou, deu. Eu até sabia que afetava o cérebro,
mas ndo tanto assim, pra pessoa esquecer tudo, esquecer
até o préprio nome, nao reconhecer os filhos, ndo lembrar
do nome dos filhos. Disso eu ndo sabia nada, pra el@
parece que eu sou um@ estranh@, as vezes eu ainda sinto
gue el@ ainda acha isso, entdo eu achava estranho comigo,
porque el@ vive comigo, eu achava que a pessoa que el@
tinha que ter mais proximidade, el@ ndo devia deixar de
conhecer. Até hoje as vezes el@ sabe, mas néo sabe falar,
el@ sabe quem € tu, mas nao lembra do teu nome, até hoje
ainda as vezes el@ me chama pela irma del@.
(C2,C3,C6-ES)

O discurso coletivo indica que as sequelas que afetam o
reconhecimento do sujeito de seus familiares parece, aos mesmos, um
sinal de “desamor”, como se ndo reconhecer os membros mais proximos,
que mais estdo presentes em sua vida, simbolizasse que o vinculo ndo era
tdo forte.

A falta de reconhecimento das pessoas surge como sequela direta
da lesdo e pode existir por um tempo limitado, ou permanecer.

Os autores Guedes e Pereira (2013) pesquisaram a sobrecarga de
cuidadores familiares de pessoas dependentes funcionais, e encontraram
uma relacdo importante entre a ligacdo emocional forte destes dois que
facilitaria o0 uso de estratégias de enfrentamento pelos cuidadores. Os
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autores perceberam que a presenca ou ndo de deficiéncia intelectual
impacta os cuidadores, ja que cuidadores de pessoas com deficiéncia
intelectual relatam maior desgaste do relacionamento com estes
familiares, enquanto aqueles que cuidam de sujeitos sem deficiéncia
cognitiva demonstram menor dificuldade em lidar com estresse. Tudo
isto, segundo os autores, aponta que relagdes de menor intimidade,
reduzidas habilidades comunicacionais, menos atividades realizadas em
conjunto, sdo indicadores fortes de sobrecarga dos cuidadores no aspecto
das relagdes interpessoais.

Nossos entrevistados ndo falam de pessoas com deficiéncia
intelectual, no entanto, falam da dificuldade em
estabelecer/retomar/manter essa ligacdo afetiva forte com o familiar
cuidado, ligando esta dificuldade ao fato de ndo serem reconhecidos. Esta
sequela da lesdo é representada a partir da diminuigdo da intimidade,
reduzindo as possibilidades de atividades em conjunto e a comunicagao
entre cuidador e familiar cuidado, aumentando assim, a sobrecarga
psicoldgica do cuidador.

Existe também impacto direto das lesdes nos relacionamentos
qguando os familiares cuidados apresentam sequelas de fala e/ou
linguagem, como a afasia. Sem a expressdo verbal, somada a outras
transformagdes vivenciadas, o relacionamento muda totalmente e pesa
“ndo ouvir o outro”, “falar e ndo ter resposta”.

O meu relacionamento com el@ mudou bastante, eu sinto
bastante falta da voz, das conversas del@, porque a gente
conversava bastante, nds ndo saiamos sozinhos, aonde um
ia 0 outro ia, era junto! Nés fomos sempre assim. Agora
hoje eu estranho porque eu ndo tenho mais a minha
companhia. Hoje eu falo e ndo tenho resposta, porque el@
ndo fala, ai eu converso, puxo por el@, pouca coisa
responde, mudou totalmente. Até hoje a parte da fala é o
mais complicado.

(C2,C4,C5-ES)

A afasia é uma alteracéo de linguagem acarretada por alguma lesao
adquirida no sistema nervoso central, pode ter repercussdo na fala, na
compreensdo, na comunicacdo escrita. Esta condigdo surge na vida dos
lesionados e familiares de forma abrupta, inesperadamente, e traz consigo
sofrimento aos afasicos e estresse, ansiedade aos cuidadores. A afasia
impacta toda a forma de comunicacdo existente e muda a forma daquele
familiar ser percebido e sentido neste contexto (MOLETA et al, 2012).
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Este discurso nos mostra o quanto a falta da conversa, da fala, do
afasico impacta a manutencao do relacionamento entre ele e seu cuidador.
Os cuidadores reconhecem seu familiar e a si mesmos no relacionamento
muito por meio da comunicacdo verbal que se estabelece entre eles, a
falta dela, imposta pela afasia, muda a imagem da relacéo.

Os autores Kiyan, Silva e Wanderley (2009) apontam que afasia
impacta o relacionamento em funcéo da relagéo estabelecida ao longo da
vida desta familia. A dindmica familiar muda, mas o impacto em relagédo
ao vinculo afetivo, no sentido de estar mais proximos ou afastados,
acontece em funcéo de relacdes anteriormente estabelecidas.

Nossos entrevistados fazem a comparacdo do relacionamento
anterior a lesdo, e citam vinculo afetivo forte, que ndo se perde pela
afasia, mas esta impde a eles a saudade de como eram. Permanece a
existéncia de um relacionamento préximo, mas este relacionamento
muda substancialmente na falta da fala de um de seus membros.

- Sequelas das lesbes que interferem nos relacionamentos sociais
para 0s USUArios

Os usudrios, diferentemente dos cuidadores, citaram mudancas
causadas indiretamente pela lesdo, expressaram as transformac@es nos
relacionamentos decorrentes de alteragdes na sua independéncia,
autonomia, rotina e também do medo dos familiares de que eles possam
ter uma nova lesdo.

Eu me senti dependente da familia, era muito ruim, achava
que estava dando muito trabalho, porque em vez de se
preocupar com 0s compromissos deles tinham que se
preocupar comigo, mas sou obrigad@ a precisar da
familia, e também eu ajudei muito e agora estou precisando
ndo podem negar isso pra mim. Entdo eles até ficam em
casa comigo, mas nao vou prender, ndo é porque eu estou
assim que eu ndo vou deixar sair. Eu tenho é medo, fico com
medo de acontecer alguma coisa comigo. Eles também, as
vezes parece assim que ninguém aceitou a minha doenca,
todo mundo ficou com medo de dar de novo alguma coisa
em mim, eles ficam assustados, as vezes até imagino, quem
nao ficaria... Eu tenho até um filho que tem medo de vir me
olhar, fica nervoso. Os amigos também, muitos mudaram,
antigamente a minha casa era cheia, agora fim de semana
ndo vem mais ninguém, ninguém convida pra sair. Porque
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tu esta assim ja deixou de sair, de alguém convidar pra ir a
algum lugar porque ndo tem condicdes.
(U1, U2, U3, U4 - ES)

Na visdo dos usuarios, seus relacionamentos familiares e sociais
tém profundo impacto a partir da lesdo. Parece-nos aqui que estes
entrevistados relatam mudancas diferentes em relagéo a familia e amigos.
No caso da familia, relatam que um dos maiores impactos foi relativo a
mudanca em sua independéncia, e que sentem a dependéncia adquirida
como sendo sinal de que sdo “um peso” imposto a familia. Ja em relagdo
aos amigos, parecem perceber as mudangas sob outro aspecto,
relacionando-as as dificuldades deles de compreender a lesdo, de
acessibilidade para sair de casa, perdendo a vida social e atividades de
lazer.

Uma das comorbidades mais comuns com o AVC é a depressdo,
sendo que os fatores sociais sdo grandes indicativos de risco para esta.
Questdes como morar sozinho, e ainda a rede social pobre vivenciada
pelo lesionado antes e/ou depois do AVC contribuem fortemente para o
surgimento de depressdo (TERRONI et al, 2003).

Nos relacionamentos familiares a dependéncia, conforme ja
abordado na perspectiva do cuidador, € uma consequéncia da lesdo
devido as dificuldades fisicas e até mesmo cognitivas dos usuarios.
Nossos entrevistados usuarios relatam aqui que a sensagdo de
dependéncia e sua representacdo social de perda da autonomia e
funcionalidade, muda o relacionamento destes com seus familiares, eles
trazem falas relativas a “dar trabalho”, “prender” seus cuidadores devido
as necessidades provindas da leséo.

A forma como nos reconhecemos no mundo é profundamente
influenciada pelas nossas representac@es sociais, nossa autoimagem, e
por nossos relacionamentos interpessoais. Em esséncia, compreendemos
neste trabalho que as pessoas se reconhecem, na relacdo dialética de si
mesmo, com 0 outro, com 0 mundo. Este “outro” sendo todos os
relacionamentos: sociais, familiares, entre outros.

Mudar seu relacionamento com os familiares e com a sociedade a
partir da sensacdo de dependéncia, fortalece uma representacdo de si
mesmo sem autonomia, com menores capacidades e habilidades. Traz a
tona sentimentos de baixa autoestima, culpa, medo, inseguranca
(PERLINI et al, 2007). Ou seja, 0 impacto negativo da lesdo nos
relacionamentos familiares, com amigos, influencia diretamente a
imagem de si mesmo que 0s usuarios irdo experimentar a partir da lesao.
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O processo de compreensdo de “si mesmo”, de (re)conhecimento,
sob uma nova condicdo de vida, experienciado pelos usuarios a partir da
lesdo, estara profundamente influenciado pela relacdo estabelecida com
amigos e familiares, e pelas representacBes sociais da lesdo e da
dependéncia que estes compartilham neste contexto. Sendo assim, 0s
sentimentos de medo, inseguranca, baixa autoestima, entre outros,
envolvidos nesta representacdo de dependéncia precisam ser
compreendidos e apoiados, a fim de que consigam reestruturar-se como
pessoas autbnomas durante o processo de reabilitacéo.

5.4.2 Mudangas nos relacionamentos representadas como com mais
cuidado e afetividade

Tivemos também relatos de usudrios que nos mostram a
representacdo do processo de dependéncia como um sinal positivo de
cuidado, carinho, ajuda, provinda da familia, fortalecendo vinculos
afetivos. Muito similar & sensacdo relatada por cuidadores quando
expressam o que classificamos como subcategoria 4.2.1 Cuidar é bom,
prazeroso e amplia o vinculo afetivo, que também aborda os
relacionamentos entre cuidador e familiar cuidado pela perspectiva de
mudancas no relacionamento positivas, mas naqueles discursos de forma
mais clara a representacdo do prazer em cuidar.

A familia mudou assim, porque eles pegam mais no pé, tem
mais cuidado comigo. Dai a relagao até melhorou, porque
na dependéncia que eu fiquei, ai eu senti que as pessoas que
vocé tem do lado, a dedicacéo que eles te ddo. Entdo agora
eu tenho que pensar duas vezes, porque quando eu precisei
el@ me ajudou sem nada em troca, largou tudo que tinha
que fazer pra ficar comigo. A familia esta me ajudando, eu
estou me reabilitando e a familia estd me ajudando, veio
trazendo mais forga pra mim me virar pra ser uma pessoa
independente. Fez eu querer evoluir, pra menos tempo
depender deles.

(U1, U3, U5 - ES)

As lesdes abordadas neste trabalho promovem indmeras
transformagdes na dindmica familiar, principalmente por causarem
dependéncia, permanente ou provisoria. No entanto, estas transformacdes
podem também ser percebidas pela perspectiva de estreitamento de
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vinculos, ndo significa que a dependéncia serd uma experiéncia positiva,
ou agradavel, mas o impacto no relacionamento familiar é diminuido.

A colaboragdo dos membros da familia, a participacdo de mais
cuidadores no processo sdo indicativos de melhora no relacionamento
familiar, ndo s6 entre cuidador principal e usuario, mas entre outros
membros da familia que deem algum suporte (CAETANO et al, 2007). O
proprio processo cotidiano de cuidado, pode gerar cansaco, sobrecarga,
mas tambeém estreitamento dos vinculos afetivos, pela convivéncia
intensa, intimidade e sentimento de reciprocidade (BAPTISTA et al,
2012).

Na pesquisa de Pedreira e Oliveira (2012), percebeu-se mudancas
positivas nos relacionamentos familiares de idosos dependentes, em
familias menores, com vivencias, anteriores a lesdo, de unido, vinculo
afetivo forte, melhor renda e maiores conhecimentos prévios sobre o
cuidado. Alguns dos nossos usudrios entrevistados relatam essa
aproximagdo sugerindo em suas falas que as familias j& tinham um
vinculo préximo anterior & lesdo e o que teve aumento foi o sentimento
de reciprocidade desenvolvido em funcdo da representagdo de uma
relacéo de cuidado e afetividade a partir da leséo.

55 CATEGORIA 4. DEPENDENCIA E DEFICIENCIA
REPRESENTADAS COMO SINONIMO E DISSO RESULTA A
DIFICULDADE DE ASSUMIR A NOVA CONDICAO DE
VIDA COM DEFICIENCIA.

Essa categoria emergiu da representacdo social de dependéncia
vinculada a deficiéncia expressa pelos participantes da pesquisa.
Abordamos aqui a crenca de que a dependéncia e deficiéncia séo
sinbnimos, compreendidas como algo que gera tristeza, sentimento de
pena, e disso resulta a dificuldade de assumir a nova condicdo de vida
com deficiéncia.

Para analise e discussao iniciamos por este tema e incluimos uma
subcategoria sobre a tristeza expressa pelos usuarios, devido a
dependéncia, falta de realizar suas atividades, saudade, baixa autoestima,
entre outros.

Nesta categoria construimos um discurso com as falas dos
cuidadores a respeito de deficiéncia, no entanto, apresentamos também
varios fragmentos de falas de usuarios e cuidadores, ja que suas visdes
apareceram também distribuidas durante a entrevista.

Fizemos a seguinte pergunta a usuari@s e cuidador@s “O que
vocé pensava sobre deficiéncia antes da (sua) lesdo (em seu familiar)? O



82

que vocé pensa hoje?”. Tivemos respostas que expressaram opinides
fortes abordando a representacéo social da deficiéncia como algo ruim,
dificil, que gera tristeza e sofrimento, por exemplo, a fala de U3 “Eu sei
gue € muito ruim e muito dificil. Ndo mudou o que eu penso, € muito
ruim” (ES). E o seguinte discurso dos cuidadores:

Olha, isso foi uma coisa assim, que nunca julguei, olhei a
pessoa de outro jeito, porque tem defeito, usa muleta ou
coisas assim. Mas sempre pensei que Deficiéncia é uma
coisa muito triste, que limita muito as pessoas; hoje vejo a
deficiéncia como um sofrimento, antes da lesdo néo
pensava assim, via, ficava com pena, fazia tudo o que desse
pra ajudar, mas eu via de uma outra forma, ndo era meu,
ndo era comigo, depois que acontece com a gente, dai muda
totalmente de figura, nossa, dai é que a gente vé que aquilo
ali é um sofrimento! A deficiéncia néo é facil, € muito dificil,
é ruim, ndo pensava que el@ ia ficar daquele jeito. Mas se
tiver que algum dia usar muleta, ou uma tip6ia pro resto da
vida, acho que ia me deixar triste por isso, a gente ndo quer,
esté triste, esta ali sofrendo, mas se el@ ficar com alguma
sequela vou aceitar totalmente, com amor.
(C2,C3,C1,C6-ES)

Apesar do discurso acima falar da condicdo de deficiéncia, no
geral, ndo tivemos entrevistados que falassem sobre sua situacdo atual, ou
de seu familiar lesionado, vinculando-a a uma situacdo de pessoa com
deficiéncia durante o restante da entrevista. Os fragmentos selecionados
tiveram o objetivo de demonstrar que, apesar dos cuidadores chegarem a
referir a atual condicdo, tivemos uma forte impressdo geral de que, na
verdade, os entrevistados ndo tém ainda a construcdo de deficiéncia ou de
mudancas permanentes em suas vidas a partir da leséo.

Tivemos, por exemplo, uma entrevistada que nos falou sobre seu
familiar lesionado, como alguém com deficiéncia, no entanto,
percebemos que ela s6 nos falou dessa forma porque se deu conta do
estado de deficiéncia dele durante a entrevista, a partir da pergunta. A
entrevistada nos disse “Quando eu penso em deficiéncia hoje eu penso
no problema dele, é, no caso dele que ele esta daquele jeito... Ele ficou
com algumas deficiéncias é.” (C6 - ES). E também ao falar sobre a
palavra deficiéncia “E o que ele teve né? E ainda esta passando. No caso
dele é1” (C6 — PE).
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O entrevistado Ul nos diz “Eu j& pensava que era uma coisa
muito triste, muito triste! Que pra mim a deficiéncia ela iria prejudicar
bastante” (ES), este entrevistado teve sequelas graves, com grande
recuperacgéo, mas ainda assim permanece com dificuldades auditivas e de
mobilidade da face, no entanto, entende que deficiéncia ndo esta
relacionada consigo, ja que iria prejudicar, caso tivesse alguma.

Entendemos que esta sensacao pode ser referente a duas principais
questdes: a ideia de que estdo num estado de provisoriedade da situacéo
atual, que o que vivem hoje € um periodo, e de que estdo aguardando o
retorno ao seu “‘normal” ou, no caso dos cuidadores, ao “normal” dos
familiares lesionados; e a representagdo de dependéncia e deficiéncia
como a mesma coisa, ou muito similares, sendo ambas percebidas com
tristeza, perda da autoestima, valor social e familiar e, neste sentido,
assumir uma condicdo de deficiéncia, consequentemente, é estar
permanentemente com estas perdas.

Ao longo das falas dos entrevistados, tanto usudrios quanto
cuidadores, demonstram a ideia de estar em um estado provisorio de
dependéncia, mas que vivem o processo de recuperacgao e esperam pelo
dia em que retornardo ao seu estado anterior a lesdo. Como as falas que
seguem: “hoje a gente [...] ja conversa com a outra pessoa, jd diz “ndo,
0 meu aconteceu assim, o dela assim...”, “ndo, mas ele vai se recuperar”.
[...] “ndo te conforma, vai melhorar, vai né...” (C2 - ES); “0 AVC da,
mas ele tem... quando ndo mata, ele tem uma recuperacdo. [...] antes eu
dizia ja ndo “ah, esta com AVC ndo vai andar mais, ndo vai falar mais”,
hoje eu jd penso diferente” (C5 - ES); “mas eu tenho certeza que eu vou
conseguir realizar todo o meu trabalho. Vou voltar a fazer todas as
minhas atividades” (U1 - ES).

Essa ideia de “voltar ao normal” também fica muito clara quando
perguntamos sobre o processo de Reabilitagdo, tanto que cuidadores e
USUArios expressam expectativa de que com o programa de reabilitacdo
voltardo ao estado anterior & lesdo, como nos dizem varios entrevistados:
“Reabilitacdo é uma maneira de eles irem recuperando aquilo que eles
perderam, que foi perdido” (C3 - ES); “Quebra uma perna, vai ficar
manco? Vai, mas vai andar. Deu AVC, ndo anda? Mas vai andar. Porque
isso tudo depende também do paciente e de quem cuida [...] ” (C5 - ES);
“A melhora dela em tudo, é voltar a andar, voltar a falar. Reabilitar
assim nesse sentido, eu ainda tenho ainda tenho esperanca de que eu vou
voltar a conversar com a mae” (C4 - ES).

Nossas entrevistas foram realizadas com cuidadores e usuarios
experienciando lesdes entre 6 meses e 1 ano, tempo em que existe ainda
possibilidade de recuperacdo, no entanto, autores indicam que, de forma
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espontanea, esta ndo sera mais obtida (BRUNO et al, 2000). Sendo assim,
entende-se que estas pessoas poderiam entdo comecar a compreender sua
situacdo como mais proxima de permanente do que como passageira.

Ao contrario desta expectativa, temos estudos a respeito de
aspectos psicolégicos de ser cuidador de pessoas com alteracOes
neuropsicoldgicas, que referem que até o quinto ano como cuidador a
ansiedade é maior, principalmente porque durante este periodo tem-se
ainda investimentos na recuperacdo da pessoa com lesdo em busca de
resultados rapidos. Sendo que ap6s estes primeiros 5 anos o cuidador
familiar entdo enfrenta as maiores frustragfes frente as suas expectativas
de recuperacdo total do familiar lesionado (NOBRE et al, 2015).

Os entrevistados desta pesquisa iniciaram o0 programa de
reabilitagdo ndo em seguida a alta hospitalar. Alguns apds 3 meses de
lesdo, e a partir disto, ao iniciar o processo em um Centro de Reabilitacao,
cuidador e usuério passam a entender que estdo iniciando/retomando sua
recuperacdo, sem compreender as reais possibilidades do corpo, os
limites da reabilitacéo.

O que é importante ter em mente é que se buscam melhoras
durante o processo, mas em geral estas melhoras podem ndo ser
compativeis com a expectativa de cuidadores e Usuarios.

A reabilitagdo tem como objetivo principal a independéncia das
pessoas com lesdes, e esta busca ocorre a partir do investimento na
melhora da funcionalidade, ou seja, existe a intengdo de melhora fisica
direta, mas também ha grande possibilidade de ser necessaria adaptacao
as sequelas residuais da lesdéo (BORGNETH, 2004). E, na sua maioria,
usuarios e familiares, a0 menos no periodo inicial, esperam o retorno as
capacidades totais prévias a lesdo e ndo adaptacdo a mesma. Estes tém
uma representacao de deficiéncia compativel com dependéncia, juntando
a isso a crenca provinda do senso comum de que um tratamento busca a
cura de uma doenga, no entanto, deixam de lado a compreenséo de que
neste caso, a reabilitacdo como “tratamento” busca a melhora, mas
também com frequéncia a adaptacdo as condi¢cdes atuais de vida.

Os autores Chuang, Yang e Kuo (2015), em pesquisa com adultos
com lesdo medular, perceberam que a habilidade de se adaptar é
individual e depende da extensdo da lesdo. Ao encontro deste estudo,
Alves et al (2013) traz que adolescentes e jovens adultos com deficiéncia
adquirida também tem uma experiéncia de tempo individual envolvido
na adaptacdo. O tempo decorrido ap6s a lesdo tende a contribuir com a
compreensdo dos impactos gerados pela deficiéncia adquirida, sendo que
fatores como “idade, apoio da familia, formagdo prévia, causas da lesdo,



85

entre outras” (ALVES et al, 2013, p. 7) também influenciam nesta
adaptacéo.

Parte desta sensacdo de provisoriedade que percebemos nas falas
de usuérios e cuidadores, nos parece provinda da representacdo social de
deficiéncia igual a dependéncia. E adaptar-se a lesdo seria assumir-se
nessa situagdo de pessoa com deficiéncia, que é percebido como 0 mesmo
gue assumir algo muito triste, sofrido, vinculado a imagem social de
inutilidade.

Neste sentido o entrevistado U5 diz “eu ndo me senti... eu ndo me
sinto um coitado, eu néo... eu nao fico dependendo... me fazendo de
vitima para os outros porque eu ndo tenho uma perna, um pedaco da
perna” (ES). Parece-nos aqui que a condigdo de deficiéncia é
representada pela ideia de causar pena aos outros, neste sentido, as
sequelas fisicas ancoram a imagem social de vitima, digna de pena, ideias
que o usudrio entrevistado, luta contra, em seu discurso. O mesmo sujeito
nos diz em outra fala “/...] afinal, ndo é porque tive amputagdo que agora
eu vou ter que ‘ah ndo, ndo posso ir ali, ai sou coitadinho, ndo posso’,
n&o eu ndo me sinto assim, ndo me sinto um inutil” (ES), aqui nos surge
um vinculo claro entre a representagdo social da incapacidade fisica
ancorada na ideia de inutilidade, ja que o entrevistado vincula o ndo poder
fazer algo com a possibilidade de ser visto socialmente como indtil, tanto
que frisa claramente que ndo se sente assim.

No periodo de internacao hospitalar, e mesmo apo6s a alta, pessoas
com lesdes medulares, ndo conseguiam ainda compreender suas lesdes e
a extensdo do impacto delas em suas vidas. Tinham a expectativa de
melhora, inclusive de um milagre, uma mudanga inesperada que
trouxesse de volta suas capacidades fisicas, passando por dificuldades de
adaptacdo psicoldgica que, inclusive, se sobrepuseram as dores fisicas.
As dificuldades de adaptacdo sdo a maior causa de problemas
psicologicos em pessoas com Lesdo Medular e a “chave” para
recuperacdo pés lesdo inclui suporte no sentido de aceitar a leséo,
reestruturar a autoestima, autoconfianca, utilizando-se das fungbes
remanescentes para criar uma nova vida (CHUANG, YANG e KUO,
2015).

Estas expectativas de melhora podem também estar vinculadas ao
periodo de luto discutido anteriormente. O estagio de negacéo, descrito
por Kibler-Ross e Kessler (2005), nos fala sobre um momento em que a
pessoa tem problemas em acreditar no que aconteceu. N0ssos usuarios e
cuidadores sabem racionalmente neste periodo, sobre a extensdo das
lesbes, mas tém dificuldade em compreender essa perda de forma
concreta, como parte de suas vidas. Além disso, também demonstram
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sinais do estagio de barganha, onde negociam todos os esfor¢os possiveis
na expectativa de uma melhora completa, um retorno ao “status normal”.

Muitas vezes essa expectativa também pode ser esperanca,
motivacao para reabilitacdo, no entanto, quando ela é distorcida, impede
que as pessoas percebam suas condi¢bes reais, havendo posterior
frustragdo e desdnimo quanto & vida atual ou futura. E necessaria esta
percepcdo para que usuarios e familiares se esforcem, busquem melhora,
no sentido daquilo que realmente pode ser atingido e na utilizacdo de suas
habilidades residuais para adaptar e adaptar-se a vida nova.

5.5.1 Dependéncia representada pelos usuarios como o pior impacto
da lesdo, mudanca néo desejada de si mesmo, tristeza e medo.

Neste discurso os usuarios nos falam consistentemente sobre a
dependéncia, sobre suas condic¢des fisicas, a falta de realizar as atividades
de lazer e trabalho que estavam habituados e toda tristeza envolvida com
estas transformacdes em suas vidas.

E uma doenca muito triste vem e derruba mesmo, credo.
Mudou tudo, a rotina mudou porque eu fiquei dependente,
para tudo, tudo, tudo, tudo, até pra ir no banheiro precisava
de ajuda, foi muito triste, eu ndo podia trabalhar, hoje
ainda é bem lento. Tu tenta fazer as coisas, mas tu pensa
assim “‘ndo, tu ndo tens condi¢des ainda de fazer” a gente
tem medo, medo de sofrer as consequéncias depois, porque
ainda nao esta na hora de a gente fazer tudo aquilo que a
gente quer. Eu chorava de ficar parad@, néo tinha o que
fazer. Pra sair, eu tenho o andador, tenho a muleta, s6 que,
como sair? (a casa ndo é acessivel, tem escadas e a calcada
é muito pequena) Tem muita coisa ainda que eu quero fazer,
mas ai, como aqui € meio desajeitado, ndo da (casa néo é
adaptada). Eu quero é andar, fazer as minhas coisinhas,
porque a dependéncia te mata, é a pior coisa na vida. Até
@ filh@ diz “deixa comigo” e eu digo “‘filh(@, mas eu tenho
que ir fazendo as coisinhas, é bom pra mim”, antes (da
lesdo) eu trabalhava das sete a uma, saia a uma, ia
trabalhar em outro lugar. Hoje em dia eu quero trabalhar!
O que eu mais gosto, é melhor que estar ai sentad@ numa
cama ou deitad@, eu ainda penso em estender uma roupa
la fora, limpar a casa do jeito que eu quero.

(U2, U5, U1, U4 - ES)
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O que esta expresso no discurso coletivo vem ao encontro dos
dados obtidos na pesquisa dos autores Zidén, Wenestam e Hansson-
Scherman (2008), sobre pessoas idosas com lesdo no quadril. Os autores
referem que ha a compreensdo de que estas lesdes surgem de repente,
causando limitagdes fisicas, dependéncia e consequentemente, impacto
nas esferas psicoldgicas e sociais de suas vidas. As pessoas passam a
literalmente desconhecer seu préprio corpo devido a lesdo e, a partir
disso, passam também a desconfiar dele, percebem-se frageis, com medo
e inseguros quanto suas proprias potencialidades. Os entrevistados desta
pesquisa relatam ainda que, devido a tudo isso, sentem-se presos em casa,
com a vida restrita e com dificuldade em realizar tarefas simples do dia-
a-dia.

Muito similar aos relatos de nossos entrevistados, que também
falam sobre a ideia de sentirem-se com a vida restrita, presos na propria
casa e sema capacidade de realizar atividades antes comuns, do dia-a-dia.
Desconfiam do préprio corpo e de suas potencialidades e passam a
depender de outras pessoas.

Com a Palavra Estimulo dependéncia tivemos: “E a pior coisa que
eu passei na minha vida foi a dependéncia. A sensagdo da dependéncia é
triste, triste... eu prefiro morrer do que ficar dependente. A disposi¢éo
que eu tinha pra fazer as coisas e depois ficar dependente, é muito triste,
perdi uns 10 kg em seis meses. Vocé fica assim muito “caido”, te derruba
muito” (U5 — PE).

Em pessoas com lesdo medular, a sensacdo de dependéncia esta
vinculada a falta de controle sobre si mesmo, a impoténcia e a
representacdo de que depender faz do lesionado alguém incapaz de se
autogovernar. O que desencadeia a ideia de perda de si mesmo, ja que ndo
existe mais a possibilidade de escolher, a lesdo deixa a pessoa dependente
a mercé de outros. Por este motivo, mudangas bruscas e extensas no
corpo, comumente podem causar desamparo, fraqueza, rejeicao da nova
condicdo de vida e da autoimagem, assim como inseguranca (BORGES
et al, 2012).

Nas falas de nossos entrevistados temos muito clara a
representacdo de que a dependéncia é a “pior coisa na vida de alguém”,
quando perguntados a respeito da Palavra Estimulo (PE) Dependéncia
tivemos as seguintes falas: “Hoje dependo de todo mundo, dos filhos, da
filha, dependo do meu marido. Ele é minha mao, meu pé, minha perna,
meu tudo [...]” (U2); “Eu ndo gosto de depender de ninguém. Quero
depender s6 de mim, até doente, s6 de mim.” (U3); “Pra mim, depender
é tudo que eu ndo queria, de ninguém. Mas tem certas horas que ndo tem
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como eu fazer e eu sou obrigada a depender.” (U4). Tudo isso parece
estar profundamente ligado com essa ideia de que dependéncia simboliza
a perda de si mesmo.

Em um estudo com jovens vitimas de lesGes que envolviam risco
de vida, durante os seis primeiros meses de recuperacdo, foi descrito que
os entrevistados inicialmente ndo conseguiam compreender a severidade
e 0 impacto de suas lesdes. Uma vez tendo entendido estes aspectos,
passavam a sentir-se sobrecarregados, vulneraveis, com a sensacao de
perda de controle sobre o proprio corpo, 0 ambiente e o curso de suas
vidas. Neste estudo, 0s autores apontam que nosso COrpo é um aspecto
importante do crescimento e desenvolvimento durante a vida, é a partir
de nossas capacidades, especificas e gerais, que podemos assumir
diferentes papéis. Sendo assim, a falta de controle sobre as prdprias
capacidades fisicas é igualada a perda da imagem de pessoa forte,
independente, fazendo com que a vulnerabilidade se torne o aspecto
principal envolvido na percepcéo dos lesionados sobre seu processo de
recuperacao, principalmente neste periodo ainda inicial em que se deu o
estudo (OGILVIE et al, 2015).

Outra fala que nos chama atencdo em relacdo a dependéncia, mas
que ndo consta no discurso acima, ¢ a do entrevistado U3 “quando eu
estava bem, que dava dinheiro pra vocés ai eu prestava, agora que estou
doente que ndo trabalho mais, eu ndo presto?!” (ES). Ele parece nos
trazer fortemente a relacdo entre a lesdo, a impossibilidade fisica, a
dependéncia e, consequentemente, o fato de estar afastado do trabalho
formal, com a representagdo social de trabalho, ganho financeiro e
“utilidade social”. O usudrio faz referéncia a “prestar”, ser util, “trazer
dinheiro para casa”, esta fala nos faz refletir sobre o sistema capitalista
em que vivemos, onde somos medidos e avaliados pela nossa capacidade
produtiva. Uma cultura utilitarista onde uma pessoa com sequelas fisicas
ou neuroldgicas, é avaliada como ndo mais produtiva economicamente,
passa a ndo ter mais valor social, ficando entdo a margem, e sentindo-se
também dessa forma.

Quando a pessoa deixa de ser produtiva, para este meio de
producdo que o avalia, seu valor como pessoa também se perde, ja que
ela é essencialmente representada na sociedade por este aspecto
(ARAUJO et al, 2012). Para além disso, entendemos que a dependéncia
aqui é ancorada a deficiéncia, ja que tem relacdo com limitacdes fisicas,
e ai passa a ser ligada a crencas de baixo valor social, sem utilidade,
“descartavel”, sob o ponto de vista da cultura capitalista do belo, saudavel
e produtivo.
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5.6 CATEGORIA 5: REABILITAS:AO - CONQUISTAS DIARIAS
QUE EXIGEM MOTIVAGAO, PERSISTENCIA E TRAZ
ALEGRIAS

Entendemos neste trabalho a reabilitagio como um processo
global, que envolve, o acompanhamento profissional, aspectos sociais,
ambientais, relativos as relagcbes familiares e a busca da maxima
funcionalidade (WHO, 2012). A partir desta compreensdo trouxemos
nesta categoria os discursos de usuarios e cuidadores que representam seu
processo de reabilitagdo, por meio das alegrias em relagéo as melhoras e
conquistas deste periodo. As falas representam a percepcéo de melhorias
nas rotinas diarias, fisicas, cognitivas, de comunicacdo e sobre a
compreensdo de que a reabilitacdo é um processo, com progressos que
exigem motivacao e persisténcia.

Essa categoria foi dividida em trés subcategorias: Subcategoria
5.6.1: Alegrias do cuidador e dos usuarios pela percepcédo de melhora no
processo de cuidado e reabilitagdo; Subcategoria 5.6.2: Reconhecimento
de que a reabilitagdo tem representagcdes ambiguas, € um processo lento
que envolve diferentes profissionais, familia e usuério; Subcategoria
5.6.3: Ressignifica¢Bes sobre o processo de viver a partir da reabilitacéo.

5.6.1 Alegrias do cuidador e dos usuérios pela percepcao de melhora
no processo de cuidado e reabilitagdo

Os cuidadores, pela relagdo direta e constante com o familiar
lesionado, em geral ficam atentos a todas as mudangas, todas as melhoras
possiveis apresentadas. Esse processo de acompanhar as conquistas e
transformagdes positivas Ihes traz motivagdo para permanecer cuidando,
visto que percebem a melhora como efeito também de sua dedicacdo.

Eu e el@ a gente lutou e batalhou, e em casa que el@
comegou a andar mesmo, e comegou a se movimentar foi
aqui em casa. Eu pego el@ (para fazer exercicios), as vezes,
no comego coitadinh@, ficava brab@ porque doia, mas eu
nao queria saber se doia, eu fazia, entendeu? Eu fazia,
entdo hoje el@ olha pra mim e me agradece, da maneira
del@ me agradece e isso pra mim é o maximo. Entao eu sei
da melhora del@ porque eu fazia em casa, entdo cada
movimento, cada coisa del@, eu percebia.

(C7,C5,C4 - ES)
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A dedicagdo e o apoio estruturado das familias sdo decisivos
durante o processo de reabilitacdo, contribui com incentivos aumentando
a motivacdo e, podendo ter grande impacto no progndstico, nas
perspectivas de recuperacdo da pessoa lesionada. A familia serd o suporte
para realizacdo, muitas vezes, de atividades basicas, do dia-a-dia, ja que
a pessoa, apds uma lesdo, fica geralmente impossibilitada de realizar até
mesmo tarefas simples de autocuidado (CAETANO et al, 2007).

Os cuidadores, na maioria das vezes, participam ativamente do
processo de reabilitacdo, sdo eles os principais estimuladores, estdo com
este familiar durante muito tempo, sabem das maiores necessidades,
percebem dores, desconfortos. Em geral, fazem o possivel para realizar
até mesmo exercicios no domicilio, principalmente pela ansia de perceber
a melhora. Para isso, é importante que usuario e familiares tenham acesso
a informacGes e orientacdes especializadas sobre o diagndstico,
medicacdes, tratamentos, cuidados clinicos e domiciliares (CAETANO et
al, 2007).

A reabilitacdo é uma maneira de el@s irem recuperando
aquilo que perderam, que foi perdido, é uma forma de
melhorar as coisas. Desde quando comecou eu ndo falhei,
eu estou vendo que esta vindo a recompensa. Em casa, por
mais que tu ajude, mas a gente nao tem experiéncia, por
exemplo, essa transferéncia no carro que foi treinando, eu
em casa fazendo exercicio, forcando mais a perna, el@ foi
acostumando e melhorou. A gente esta tentando, como
estdo ensinando, a gente esta tentando fazer. Entao el@s
informaram pra mim, me ensinaram e depois que el@
entrou aqui na reabilitacdo, eu até me senti melhor, porque
eram mais outros a me ajudar. Eu acho que aqui, parece
que el@ se sentiu mais segur@. Eu posso dizer prael@, ou
fazer os exercicios tudo 14 em casa, mas saindo de casa pra
vir, pra trabalhar com um profissional, é outra coisa.
(C1,C3,C2,C4,C5-ES)

Neste sentido, 0 acompanhamento profissional especializado para
reabilitacdo é de extrema importancia, para realizacio de intervencdes e
exercicios, mas também para orientacdo de cuidadores e pessoas com a
lesdo. O treino de habilidades pode ser realizado no espago da reabilitacdo
e a continuidade deste treino, bem como a utilizacdo pratica destas
habilidades funcionais, acontece principalmente no ambiente domiciliar.



91

A reabilitacdo de pessoas com lesdes neuroldgicas exige repeticdo
dos estimulos com frequéncia e intensidade, isso favorece a fixagéo do
ato motor e torna possivel um reaprendizado. Tendo em vista que nos
programas terapéuticos ndo é possivel que se intervenha de forma téo
constante, é de extrema necessidade que os cuidadores saibam conduzir
algumas atividades em &mbito domiciliar para que seja possivel a ativagdo
continua e periddica do sistema neural. Neste sentido, o papel dos
familiares, mais ainda quando orientados para tal, é estimular desde o
correto posicionamento até a interacdo psicossocial dos lesionados
(OLIVEIRA, SALINA e ANNUNCIATO, 2001).

Temos Varios discursos nos contando sobre as melhoras, no @mbito
da comunicacdo, da organizagao mental; melhoras fisicas que repercutem
na capacidade de realizar atividades de autocuidado, higiene,
alimentacdo; e que refletem na capacidade de andar, sem ou com menor
apoio, todos abordando as representacBes sociais da reabilitacdo que
envolvem as alegria das conquistas diarias.

El@ esta notando tudo agora, se a gente disser uma coisa
pra el@ também que € tal hora, que vai vir alguma pessoa,
gue vai acontecer alguma coisa, el@ fica olhando no
relégio, ja estd pronunciando palavras. Ja pede alguma
coisa por sinal, a partir do més passado, faz dois meses
mais ou menos, el@ comegou a me reconhecer a me chamar
como el@ me chamava de “neguinh@”, ja consegue dizer
a palavra completa, percebe que esta na hora de @ filh@
chegar, que tem que tomar banho, ja esta fazendo algum
sinal, organizando assim um pouco a memoria e esta se
sentindo bem diferente, bem melhor do que el@ estava
antes. A mente del@ ja estd mais... falando mais coisas
concretas do que antes. Agora que el@ conversa, assiste
filme, ri, quer ver a novela, el@ adora e sabe o horario, o
médico deu uns remédios 14 pra el@, el@ melhorou. Fez a
outra cirurgia, estd comecando a caminhar, esta falando
bem, que antes falava aquela fala arrastada, esta ainda
meio “emboload@” mas estd falando melhor, agora ja se
comunica, também ja se ajuda.

(C1,C2,C3,C5-ES)

Neste discurso fica clara a alegria com as melhoras cognitivas, na
capacidade de organizacdo mental e na comunicacdo. O que facilita o
relacionamento, o estabelecimento e fortalecimento de vinculos, a
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compreensdo das necessidades e contribui para harmonia no lar e no
contexto vivenciado por cuidador e familiar lesionado.

Quando comegou (no centro de referéncia em reabilitacao)
el@ usava sonda ainda, agora ja se alimenta sozinh@ de
comida normal. Até uns dias el@ veio com fralda, estava
“mais pior” para mudar el@, trocar a fralda, depois ja
comegou a vir aqui normal, treinei para tirar as fraldas mas
ndo foi nenhuma informacéo de um profissional, foi eu
mesmo porque a fralda... EI@ ficou 4 meses, ndo usa mais,
consegui, devagarinho, eliminar, hoje el@ pede pra ir no
banheiro, tem a hora certinha pra ir no banheiro, o
intestino voltou a funcionar normal. EI@ se senta para
tomar banho, ndo é mais na cama, antes eu dava banho na
cama porque el@ ndo se mexia, hoje j& vai ao banheiro na
cadeira, consegue até tomar banho sozinh@, consegue
fazer os cuidados pessoais.

(C4,C3,C1,C2,C5-ES)

Aqui fica evidente a importancia de melhoras fisicas no sentido de
realizar rotinas basicas como uso do banheiro ao invés da fralda, o banho
com menor ou sem auxilio, a alimentacgdo, a realizacdo de algumas tarefas
de autocuidado. Os usuarios também relatam a importancia destas
melhoras reativas ao dia-a-dia, as atividades que trazem o significado de
autonomia e de retomada da rotina anterior.

J& consigo arrumar cabelo, a comida eu fago, lavo louga,
varrer a casa eu pego a cadeira e fago, consigo tomar
banho, el@ me leva, eu fico sentadinh@ |4 e tomo banho,
el@ me bota na cama, troca a roupa, eu ja nao preciso mais
fralda. Af fico ali na cama el@ sé escolhe, bota ali e vestir
eu consigo. Fui aprendendo a fazer, pra ndo ficar parad@,
porgue agonia muito... JA melhorou a cabeca. A organizar,
dominar, saber o que esta fazendo, fazer agora e chegar
mais tarde e repetir tudo o que eu fiz, o que eu disse, 0 que
eu nao disse. Ndo é facil, mas também a gente acostuma a
fazer as coisas. Devagar, a gente vai tentando

(U5, U3, U4, U2 - ES)

Todas estas atividades sdo importantes para aliviar a sobrecarga
sobre o cuidador, mas também trazem consigo a representacdo mental aos
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usudrios de ganho de autonomia, e construcdo de uma nova
independéncia. A realizacdo de atividades de autocuidado traz a imagem
de dignidade aos usuérios, de diminuicdo da dependéncia e simbolizam a
melhora aos olhos dos cuidadores.

A ndo realizacdo de atividades de vida diaria, como as de
autocuidado, higiene, alimentagdo, estdo entre as sequelas que mais
contribuem para diminui¢do da qualidade de vida, senso de bem-estar
subjetivo e psicolégico das pessoas. Juntamente com outros fatores,
muitos associados a independéncia e autonomia, a perda destas
possibilidades aumenta a chance de ocorréncia de depressao, que piora as
chances de melhora global, leva a um pior progndstico, menor chance de
ajustamento e participagdo social, entre outros, a longo prazo (RABELO
e NERI, 2006). Estas atividades representam socialmente a imagem de
autonomia, fortalecem as crencas na capacidade do individuo lesionado a
partir de si mesmo e dos que o rodeiam.

Temos também a melhora das capacidades fisicas relativas ao
“andar”. Sempre na reabilitacdo o andar ¢ uma das maiores, se ndo a
maior, busca. Deambular sozinho tem uma representacdo social de
independéncia, autonomia, forca, € é 0 que parece guardar maiores
significados de recuperagéo das funcdes.

Fez fono aqui também e foi melhorando o f6lego, na fisio
el@ ja comecou a melhorar o quadril, eu percebi que a
questdo do equilibrio melhorou, ai ficou mais facil,
comegou a dar uma “passadinha” (passinhos) andando,
bem pouco. Antes el@ era acamad@ mesmo, ndo botava (o
pé no chdo), ndo caminhava. Dai comecou, el@ ia
agarrado em mim, eu ia ao lado del@, entdo comecou a
andar algumas passadinhas, agora ja coloca o pé no chao,
caminha ja ‘“besteirinha” mas ja caminha, com a gente
segurando ou, el@ anda sozinh@ com a muleta dentro de
casa, dai vai caminhando que ndo caminhava.
(C4,C5,C7,C2,C6—ES)

Uma expressdo comumente utilizada é “andar sobre as proprias
pernas”, que representa a ideia de fazer as préprias escolhas, ter forca para
sustentar as proprias decis6es, ser adulto, independente. Tendo em mente
as lesBes abordadas e tudo que foi discutido sobre a dependéncia
adquirida, conseguimos compreender a necessidade profunda dos
cuidadores, expressada neste discurso, que é concreta e simbdlica, de que
seus familiares lesionados “andem sobre as proprias pernas”.
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Nas entrevistas percebemos que o0s cuidadores se sentem
recompensados ao perceber a melhora de seus familiares, como um
reflexo direto de sua funcdo cuidadora. Na pesquisa com cuidadores de
idosos com sequelas de AVC, as autoras Lavinsky e Vieira (2004)
também percebem que seus entrevistados justificam ser cuidadores por
verem sua atividade como indispensavel e, como meio pelo qual o idoso
tem se recuperado, 0 que traz a eles sentimentos de satisfacdo, prazer e
conforto. Traz a sensagdo de estar fazendo algo produtivo, com resultados
para si e para o familiar cuidado.

Como referimos na categoria 4.3, o cuidador passa por um
processo de “luto” apOs a lesdo, luto pelo familiar simbolicamente
perdido pela lesdo, j& que o mesmo é diferente. Ao perceber sua
recuperacao, surge a alegria de perceber partes, sinais, daquele familiar
voltando, a possibilidade de retorno. O medo de novas leses também
parece diminuir proporcionalmente a melhora, que é percebida como
sinais de recuperagdo da salde fisica e mental.

5.6.2 Reconhecimento de que a reabilitagdo tem representagtes
ambiguas, é um processo lento que envolve diferentes
profissionais, familia e usuario

O processo de reabilitagdo de pessoas com AVC envolve uma
equipe interdisciplinar, bem como esfor¢os de usuarios e familiares na
incorporacdo e adaptagdo do ambiente domiciliar. Demanda da pessoa
lesionada mudanca de estilo e habitos de vida, tendo em vista evitar
recidivas e melhorar a qualidade de vida. Todas estas transformacdes e
acompanhamentos exigem interesse e motivacdo daquele que esta em
reabilitacdo (CAETANO et al, 2007). No entanto, o processo é complexo
e multideterminado, além de apresentar, em geral, progressos lentos. A
partir disso, cuidadores e usuarios tém sentimentos ambiguos quanto suas
expectativas de futuro, ora com certo desanimo, irritacdo pelas
dificuldades passadas, ora com expectativa, vontade, motivacdo para o
novo.

Eu quero andar, eu quero sarar. Nao me importa se eu vou
sofrer, ja sofri com tanta coisa, se eu sofrer 14, porque doi,
é horrivel, déi... mas eu quero andar, eu quero sair. Essas
duas perninhas é minha vida central, tenho que andar com
elas pra tudo, e tem hora que as pernas param tudo.
Cadeira de roda era muito sofrido, eu ndo aceitava, as
vezes tu olha assim pra cadeira e tem vontade de jogar
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longe, mas fazer o que, tu depende daquilo ali, que bom que
jé consegui melhorar. Eu estou andando mas, eu ainda ndo
fico em pé sozinh@, tenho que aprender a andar com a
muleta primeiro, eu estou aprendendo, mas tenho muito
medo. Tenho medo de andar, de me machucar, ir pro
hospital, tem que se cuidar, eu cai quatro tombos aqui
dentro de casa. No primeiro dia que eu andei de muleta eu
gueria sair correndo e eu ndo podia. Mas eu tenho certeza
gue eu vou conseguir realizar meu trabalho. Vou voltar a
fazer todas as minhas atividades.

(U1, U2, U3, U4 - ES)

Tanto quanto a vontade de andar e os “primeiros passos” apés as
lesdes sao significativos, surge, no aspecto destes sentimentos ambiguos,
0 medo de cair. Os usuérios relatam ter vontade de andar, sentem-se
felizes com esta possibilidade, no entanto, ttm medo de ficar em pé
sozinhos, andar com apoio, medo de cair, ter novas lesBes, outra
internacdo hospitalar.

A ocorréncia de eventos de queda contribui para o surgimento
deste medo, no entanto, também se desenvolve em pessoas que nunca
cairam. Pode ser percebida como uma sensacao de perda de confianga em
mover-se, manter-se equilibrado ou ainda a diminuicdo da autoeficacia,
ou da capacidade de evitar estas quedas. Quando 0s eventos de queda ou
0 medo ocorrem dentro de casa, a evitacdo das atividades é mais
frequente, diminuindo, inclusive, as condigdes fisicas, as habilidades em
realizar agdes de autocuidado, tarefas domésticas, que contribuiriam com
a construcdo de independéncia. A dependéncia esta ligada ao medo das
quedas, sendo que, quanto maior a independéncia funcional, menor é o
medo de cair e, 0 contrario também é verdadeiro. Ou seja, além de uma
relagdo como indicadores, estes dois tém uma relacdo causal, 0 medo
interfere na aquisicdo de independéncia, ja que, ao tomar grandes
proporcdes, a pessoa passa a evitar atividades desnecessariamente,
diminuindo sua capacidade funcional e consequentemente a qualidade de
vida (MONTEIRO et al, 2013).

O medo, somado ao desejo de andar, forma uma das muitas
ambiguidades experienciadas pelos usuarios. Sio muitos os sentimentos
que surgem durante a reabilitacdo a partir da necessidade de adaptar-se a
vida nova a partir da lesdo, da dependéncia adquirida. E comumente, o
desejo de se sentir saudavel, entra em choque e se mistura a revolta pelas
incapacidades (FARIA, 2014).
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Em busca da superacdo, é importante a participacdo consciente de
profissionais e familiares neste processo, 0s mesmos precisam ter em
mente estes sentimentos ambivalentes vivenciados pela pessoa com lesao
e compreender que a motivacdo apesar de muito importante, ndo é
necessariamente permanente e que essas mudancas fazem parte do
processo como um todo.

O que pensava mudou porque, a gente vé& que tem vezes que
ndo € como a gente pensa, a gente tinha que comecar a
aprender tudo de novo e tem vezes que a gente tem que se
submeter a outra coisa e largar aquela que a gente fazia de
lado. O meu problema aqui, eu ndo podia superar ele
sozinh@, eu precisei da ajuda de vocés, de tudo, pra mim
poder me entender, 0 que eu tinha que fazer. Que eu tinha
que aprender. A pessoa quando nasce que ela é deficiente é
mais facil aprender a lidar com aquilo, depois que tu ja sabe
andar, sabe caminhar, sabe tudo, é dificil, tem que
reaprender tudo de novo. Mas tem que fazer, se ndo fazer
ndo melhora, e a pessoa tem que querer também, ndo
adianta ir 14 (no servico de reabilitagéo) eles querer e a
gente ndo. Eu precisava era refletir e avaliar o que vocés
estavam me dizendo, porque eu ndo aceitava de repente, do
jeito que eu era ter que parar e comegar devagar de novo.
Depois que eu comecei 0 acompanhamento com vocés, eu
vi que eu tinha que fazer do jeito de vocés. Entao, a minha
reabilitacéo foi o meu aprendizado aqui com vocés. E agora
(reabilitacdo) é chegar, parar, pensar, olhar, conversar, se
organizar mais. Saber chegar e sair, saber 0 que dizer e 0
que ndo dizer, se vai machucar as pessoas, se vai magoar,
me ensinaram, eu aprendi tudo de novo, tive que aprender
diferente, o que eu sabia eu aprimorei pra poder fazer
agora. Até hoje eu vejo, quando eu vou la e enquanto eu to
aguardando pra fazer minha fisio, eu vejo pessoas que estdo
chegando, eu falei “eu ja passei por essa fase”.

(U3, U1, U4, U2, U5 — ES)

No discurso acima se percebe que usuarios nos contam sobre o
“dar-se conta” da necessidade de reaprender a lidar com o préprio corpo,
com as dificuldades provindas da lesdo, sejam elas fisicas, cognitivas ou
sociais. Existe um processo de entendimento da reabilitacdo que perpassa
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a reabilitacdo em si, que é o processo de compreender a necessidade de
mudanca.

A situacdo vivenciada pelos entrevistados exige a compreensdo de
gue o que vivem apoés a lesdo ndo é totalmente permanente, pois existe
um avangar das capacidades, mas também néo é totalmente provisorio, ja
que muitas sequelas sdo sim, permanentes, e nestes casos, a reabilitacdo
consiste em aprender a conviver com as mesmas, reaprender rotinas e
hébitos de vida diferentes.

Essa conscientizagdo sobre as transformacdes ocorridas em suas
vidas pode ser dificil a muitos individuos, estes negam suas
incapacidades, e com isso negam a possibilidade de adaptar-se a elas.
Preferem afastar-se psicologicamente do assunto pela inseguranga quanto
ao futuro e pela dificuldade em encarar a realidade atual imposta pela
lesdo. Somente ao se conscientizar das mudancas é que a pessoa pode
procurar informages, aprender e aceitar a nova condi¢do (FARIA, 2014).

A representacdo da reabilitagdo pode ser compreendida como
permeada por “altos e baixos”, com expectativa e melhora, mas também
com retrocessos. O aprendizado para os usuarios, é também abrir-se para
orientacdes, reflexdes sobre si mesmo, e para as mudangas necessarias.
Este processo exige que as pessoas deixem de lado certezas para abrir
possibilidades de como fazer diferente, fazer de uma forma nova,
refletindo a nova situacdo de vida.

5.6.3 Ressignificacbes sobre o processo de viver a partir da
reabilitagéo.

Nesta subcategoria abordamos um discurso que representou a
ressignificacdo sobre si mesmo e a lesdo, que alguns usuarios relataram
vivenciar a partir do processo de reabilitacéo.

Os usuarios neste discurso falaram sobre a forma como hoje lidam
com a vida, a mudanca de perspectiva apresentada pela ocorréncia da
lesdo e do processo de reabilitacdo.

Mudou a forma como eu me vejo, como eu me viro. Quando
nos tivemos o primeiro grupo, eu cheguei em casa, fui pro
quarto e fiquei o resto da tarde trancad@. N&o queria
visita, ndo queria nada, e hoje eu penso totalmente
diferente. Eu disse pra mim mesmo: “Que que é isso? Vai
querer cair agora? Nao, ndo, ndo, animo! levanta, levanta
a cabega!” Ai pronto, ai passou.... E tudo certo! Tudo
melhorou 90%. Eu percebo que eu tenho mais paciéncia. Eu
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penso assim, o que ndo da pra fazer hoje deixa pra amanha,
vejo a vida de um outro jeito. O meu negdcio era soO
trabalho, s¢ trabalho, hoje em dia decidi que ndo vou me
matar como eu me matava (de trabalhar) porque eu era
muito bob@, dai hoje tu ja tira um pouquinho de lazer pra
familia, pra ti. Tu vé a vida diferente. Tu acha que néo é so
de trabalho que a gente pode viver, tu tem que ter o teu lazer
também, descanso. Tu consegue olhar as coisas de outro
jeito, de um jeito que seja mais facil. Hoje eu me sinto mais
de espirito aberto, penso totalmente diferente.

(U1, U5, U2 - ES)

Entre os entrevistados, apenas alguns conseguiram expressar
discursos relativos a ressignificacdo a partir da lesdo e da reabilitacéo.
Esse é um ponto dificil, complexo de se chegar ap6s mudancas téo
drasticas e ndo desejadas como as que vivenciaram nossos entrevistados.
No entanto, € o0 ponto em que 0 sujeito consegue rever sua vida anterior a
lesdo, ver-se atualmente, e encontrar forga, planejar o futuro numa
perspectiva realista, visando a felicidade.

Segundo Van Mierlo et al. (2015) a qualidade de vida auto referida
difere entre pessoas com deficiéncia, e nem sempre esta relacionada a
gravidade destas deficiéncias. Existem registros de pessoas com
deficiéncias graves que referem melhor nivel de adaptagdo do que pessoas
com pequenas necessidades. Isto seria explicado pela forma como a lesdo
é representada, ou seja, as pessoas atribuem significado as doengas,
deficiéncias, lesdes, que apresentam. Estas significagdes geram respostas
de enfrentamento diversas, afetando o resultado percebido pelas mesmas
em sua qualidade de vida. Ideias sobre a causas, preocupacdes, medo,
capacidade de controlar e aceitar a lesdo podem ser mais ou menos
adaptativos, dependendo das cogni¢Ges associadas, que levam a
resultados diferentes em termos de qualidade de vida, influenciando o
curso da doencga a longo prazo. Por exemplo, as pessoas podem ter mais
ou menos chance de desenvolver quadros depressivos dependendo de
como pensam e significam sua situacdo, enquanto que a depressao esta
associada a um menor desempenho funcional como consequéncia a longo
prazo.

O significado referido por estes usuarios os fez repensar sua
relacdo com trabalho, lazer, motivacédo para vida e vinculo familiar de
forma positiva, buscando maior qualidade de vida, prazer e alegria.

Todo processo de reabilitacdo tem a fungéo, em ultima analise, de
melhorar a funcionalidade, mas principalmente melhorar a qualidade de
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vida em todos os sentidos. Se a qualidade de vida € influenciada
fortemente pela forma como a pessoa se percebe, esta deve ser uma
grande preocupacdo dos profissionais de saude, familiares e dos préprios
usudrios, para a ressignificacdo da lesdo e da condicéo atual das pessoas
lesionadas e de seus cuidadores.

Esta construcéo é processual, e seré provinda de tudo que referimos
até entdo, processo de luto, compreensao de novos papéis, das perdas e
dos ganhos a partir da leséo.

O periodo de mudancas vivenciado por familiares e cuidadores €
parte do processo simbdlico de luto, que gera estes sentimentos e
representacGes ambiguas. Ao nos reportarmos aos estagios descritos por
Kimbler-Ros e Kesler (2015) compreendemos que eles ndo sdo fases
estanques em uma linha temporal, s&o descri¢fes de emogdes vivenciadas
pela maioria das pessoas de forma desestruturada e, geralmente, néo
logica. E possivel perceber varias consonancias entre as emogdes
abordadas nas entrevistas, com os estagios do luto descritos, como a
negacdo, a barganha ja discutidas, e nos discursos abordados nesta
categoria a Raiva, a depressao, e finalmente a aceitagdo. Esta Gltima sendo
a compreensdo da vida como uma nova realidade, diferente da anterior.

5.7 CATEGORIA 6: REPRESENTAGCOES DO SERVICO DE
REABILITACAO

Nos discursos que seguem usuarios e cuidadores referem como
perceberam suas experiéncias no Centro Especializado em Reabilitacdo a
partir do qual os participantes foram convidados a compor o estudo.
Tivemos uma predominancia de significagdes muito positivas destas
experiéncias, sendo que apenas um cuidador e uma usuaria sentem que
ndo houve melhoras significativas com o acompanhamento.

Organizamos entdo os discursos em duas subcategorias, uma que
apresenta as representagdes positivas, que percebem o servico de
reabilitagdo como essencial no processo de cuidado e melhora do usuario
e familiar a partir da l6gica da integralidade; e a outra subcategoria em
que a representacdo feita pelo cuidador e pela usuaria expressa que ndo
se sentiram satisfeitos, estes consideram que a maior recuperagdo ocorreu
em casa, sendo que 0 Servigo pouco auxiliou nesse processo.

5.7.1 Representacdo do servico de reabilitacdo como essencial no
processo de cuidado e melhora do usuario e familiar a partir
da légica da integralidade
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Retomando o que foi apresentado na fundamentacdo teérica deste
trabalho, o CER faz parte da Rede de Atencdo a Saude da Pessoa com
Deficiéncia, € o servi¢o de referéncia nesta Rede no Estado de Santa
Catarina. Surge em 2012, ja a partir dos principios e diretrizes do SUS,
entre eles, o de Integralidade na atencéo a salde. Integralidade em satde
é um conceito complexo que envolve praticas de gestdo, atencéo a salde,
integracdo de servicos, visdo sistémica e holistica do sujeito. A partir
disto, um dos conceitos fortemente atrelados a integralidade, e de grande
relevancia no sistema de salde, é o Acolhimento.

Os discursos de usuarios e cuidadores a seguir nos mostram que
estes sentiram-se acolhidos dentro do servi¢co havendo a formacéo de
vinculo entre equipe, usuérios e familiares e, para além disso, sentiram-
se atendidos de forma integral. Neste sentido, o acolhimento pode ser
considerado uma diretriz de trabalho, ja que perpassa todas as esferas do
cuidado, é a pratica constante de atencdo a salde com implicagéo,
formagdo de vinculo entre profissionais e usuarios, compreensdo das
demandas biopsicossociais que envolvem o atendimento (FRANCO,
2013).

Avaliacdo dos Cuidadores sobre o servico de referéncia em
reabilitacdo:

Eu estou adorando! As pessoas sdo bem queridas, calmas,
atenciosas. O atendimento é 6timo, desde a recepcéo, a
fono, a fisio, a psicéloga, a enfermeira, tudo! Encontrar
vocés aqui foi assim pra mim um apoio, ndo s pra el@,
mas pra mim também, pra nds. Eu vejo que aqui el@ esta
sendo muito bem cuidad@, muito bem atendid@. E o
atendimento de uma equipe assim eu nunca esperava,
porque pra pagar nao tem como, é muito dificil, muito caro,
e aqui ndo paga nada, a gente vé que todo mundo vem, aqui
tu encontra as pessoas de todo lugar. EI@, esta bem
contente, sdo os trés dias da semana que el@ sai de casa,
chega o dia de vir el@ quer vir, entdo eu estou muito feliz
de estar aqui, e el@ também! E tudo 6timo!
(C2,C6,C3,C4,C5, CL-ES)

Discurso coletivo dos Usuarios avaliando do servico de
reabilitacdo:

A minha recuperacao foi gracas aos acompanhamentos de
vocés, as palestras de vocés, o que vocés colocaram na
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minha cabeca. Foi fundamental pra mim em tudo! Achei
uma experiéncia 6tima, todo o pessoal gente boa, me
trataram super bem, me ensinaram direitinho como eu
tinha que fazer, foram me dando um apoio e tal, me
indicando, e a parte fisica melhorou. Gostei de participar
dos atendimentos, vocés sabem conversar, sabem comover,
sabem querer as pessoas para trabalhar junto. As pessoas
sentem que vocés querem isso, que a pessoa melhore, que
venha, que corra atrds. Gracas a Deus e a vocés estou
melhorando, me deu mais animo. Agora hoje eu recomendo.
Foi 6timo! 100%, d& até mais de 100.

(U1, U3, U4, U5 - ES)

Usuérios e cuidadores trouxeram representacdes positivas a
respeito do servico, referiram ter gostado muito de frequentar o servigo,
sentiram melhoras nas capacidades fisicas e na compreensdo da leséo.
Nos chamou atencdo que as avaliagBes ressaltaram fortemente, o bom
atendimento, no sentido de se sentirem acolhidos, cuidados, seguros, €
gue isso se repetiu em ambos 0s grupos de entrevistados.

Segundo a Politica Nacional de Humanizacdo do SUS — PNH
(BRASIL, 2015), acolher é reconhecer as necessidades individuais,
singulares e legitimas de salde, tem como objetivo a formacdo de
compromisso e vinculo, e deve permear e sustentar relagdes de confianca
entre trabalhadores e usuarios. O acolhimento acontece por meio de uma
escuta qualificada, voltada para as reais necessidade dos sujeitos,
ampliando as possibilidades de atencdo, sem perda do cuidado técnico
especializado, mas ampliando a percepcdo de necessidade
biopsicossociais, a partir da atuacdo interdisciplinar na légica da
integralidade da aten¢do. “Gragas a todo o trabalho de vocés que me
ajudaram e me incentivaram e comegaram a me curar primeiro pela
cabega, para depois eu entender o porqué que eu estava fazendo isso ali”
(U1- ES).

A escuta qualificada estd intrinseca ao dialogo entre usuarios,
cuidadores, equipe, faz parte do processo de acdo em salde e é decisivo
nesta. Tem possibilidade de unir e fundamentar a confianca na relagédo
entre trabalhador e usuario, humaniza o trabalho e permite aproximacao
destes dois sujeitos com papéis distintos na relacdo de cuidado em satde
(COSTA, 2004).

O trabalhador em salde realiza suas praticas pautando-as em
teorias e técnicas adequadas de cada area de atuacdo em salide (medicina,
enfermagem, psicologia, nutricdo, fisioterapia, entre outras), mas o que



102

define a forma como as executa sdo suas concepcdes, valores, e modos de
agir, o que ele acredita que seja seu papel e papel do usuario atendido. Por
exemplo, é possivel fazer um curativo somente atento as melhores
técnicas desta pratica, e € possivel fazé-lo atento ndo s6 as técnicas para
tal, mas & relacdo deste ferimento com sujeito atendido. As praticas em
salde, conduzidas pela perspectiva integral do cuidado, tem como
possibilidade melhorar e fortalecer a producdo de vinculo,
corresponsabilizagdo, compreensdo do sujeito como um todo, olhar
abrangente das necessidades em salde.

A reabilitacdo é um processo de busca/retomada de autonomia e
independéncia por parte dos usuarios e, consequentemente, dos
cuidadores. Se as praticas de cuidado forem pautadas na integralidade, no
acolhimento, entre outras proposi¢cbes do sistema de salde, por
conseguinte terdo como pano de fundo também a corresponsabilizacdo de
usudrios e cuidadores no processo (MITRE, ANDRADE e COTTA,
2013). Estes estdo implicados nos objetivos e préaticas realizadas nos
servigos e a partir disso ja comegam a exercitar-se como sujeitos
participativos, conscientes de sua prépria condicéo de vida e salde.

5.7.2 Representacdo de que a maior recuperagado ocorreu em casa,
sendo que 0 Servico pouco auxiliou nesse processo.

Esta subcategoria especialmente abordamos um cuidador e uma
usuaria da mesma familia, ja que somente estes expressaram-se no sentido
de perceber que a melhora efetiva da usuaria ocorreu em casa, a partir do
esforgo realizado por ambos.

Ela entrou aqui (no Centro de Reabilitacdo) recuperada
porque la eu me viro, eu me viro. Na verdade, muito pouco
ajudou. A grande recuperagdo que teve foi nés aqui em
casa! Eu até pensei até que era um trabalho mais profundo.
Acho até que, ali nesse setor é muito fraca. [...] Se fosse dar
uma nota de 1 & 10 dava ali uns 2 ou 3.

(C7-ES).

No caso, a usuaria que era cuidada pelo entrevistado acima avaliou
que o servi¢o contribuiu pouco para sua melhora, ndo chegou a expressar
insatisfacdo, mas nos relatou que as principais melhoras foram em casa.

Quando eu comecei a ir 14 eu ja estava boazinha, estava até
dando as minhas passadinhas. Eu fiz a bicicleta (em casa),
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e tudo quanto € coisa ele fazia. Melhorei, s6 que quando eu
fiz eu ja estava andando, ndo tdo bem quanto agora, bem
pouco, eu tinha medo, eu cai quatro tombos aqui dentro de
casa.

(U2 - ES).

Usuéria e cuidador nos falam que frequentar o servi¢o contribuiu
pouco com a melhora, na compreensdo da lesdo, funcionalidade e
qualidade de vida. Ambos representam o servico de forma negativa, como
prejudicial ou irrelevante a melhora.

Estes entrevistados vivem em uma relagdo de profunda
dependéncia fisico, social e afetiva prévia a lesdo, que se fortaleceu com
a mesma “[...] Eu sou muito agarrada nele, eu ja era agarrada, agora com
essa doenga, “Deus o livre”, ele nunca sai sem levar eu. [...] Se ele s vai
até ali e volta eu estou chorando, eu tenho medo, fico com medo de
acontecer alguma coisa comigo” (U2 - ES); “[...] ela sempre foi nervosa,
muito sensivel, entdo ela continua mais nervosa [...]” (C7 - ES).

Percebemos que ambos valorizam profundamente as conquistas
que tiveram no ambiente domiciliar, estas exigiram dos mesmos grande
esforgo e dedicacdo e sdo vistas como resultado disso, “/.../ eu e a minha
esposa a gente lutou e batalhou, em casa que ela comegou a andar
mesmo, e comegou a se movimentar foi aqui em casa [...]” (C7 - ES).

Estes fatores contribuem para que o estabelecimento de vinculo
com a equipe tenha sido dificil, visto que ambos estavam muito mais
centrados em seu proprio relacionamento ndo “abrindo espago” para
equipe. Entendemos que o esforco inicial foi tdo intenso para ambos, que
a valorizacdo desse esforco era essencialmente necessaria ao
estabelecimento de um bom relacionamento com a equipe. No caso destes
entrevistados, 0s mesmos acreditavam que a reabilitacdo iniciou muito
antes da frequéncia no servico, e este fato precisava ser reconhecido
abertamente pela equipe. Aspecto que provavelmente ndo ocorreu, fato
que gerou essa analise negativa de ambos em relacdo ao servico.

Merhy (2013) nos fala sobre o ponto de vista do usuario ao avaliar
0s servicos de salde, e que ao avaliar negativamente, em geral, ndo ha
reclamac@es pela falta de conhecimento técnico, mas sim de que os
servicos e equipes ndo demonstram interesse ou responsabilizacéo pelos
usuarios ou pelos problemas apresentados. Os mesmos permanecem
sentindo-se desvalorizados, inseguros, desinformados, despreparados,
desrespeitos e desprezados.

Pelo que nos parece, ao contrario da expectativa deste casal, a
equipe percebeu a relagdo de grande dependéncia alimentada por ambos,
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e achou importante estimular a independéncia da usuaria, e valorizar as
praticas percebidas como mais adequadas para isso. Contudo, visto que
ndo fez um movimento de preparar o casal para esse movimento de
independéncia, simplesmente, assumiu uma conduta que afastou o
cuidador e usuério do servigo, conforme expresso na fala a seguir:

[...] eu queria estar sempre do lado pra aprender, [...] ai
passou determinado tempo eles proibiram de eu entrar 1a
dentro para participar, entrei nas primeiras vezes, depois
me proibiram, eu achei muito errado” ; “Até um dia eu disse
pra elas assim “olha, minha esposa ja esta andando”, e at
uma moga riu de mim e disse assim “olha, o senhor para
com isso, 0 senhor ndo vai querer colocar a carreta na
frente dos bois.

(C7 - ES).

O modo como foi conduzida a relagdo pela equipe e pelo casal
interferiu de forma importante no estabelecimento de vinculo entre eles,
cuidador e usudria ndo se sentiram acolhidos, valorizados ou
compreendidos em seus esforgos, fato que provavelmente gerou
sentimento de desrespeito e desprezo apontados no estudo de Merhy
(2013). O vinculo aumenta a motivacdo para 0 tratamento e, por
consequéncia, aumenta as possibilidades de melhora, de ganhos em
funcionalidade. Ele se estabelece de formas variadas, adaptando-se aos
estilos pessoais, personalidade, relagdo prévia entre as pessoas.

Ao falarmos sobre vinculo, escuta qualificada, acolhimento,
entendemos que estas formas de conduzir os atendimentos acontecem
permeando todo 0 acompanhamento. Sdo voltadas a relacdo estabelecida,
e a forma de conducéo da pessoa do trabalhador de salde, sendo assim, a
equipe deve estar atenta as dificuldades e possibilidades de se construir
vinculos saudaveis. Ou seja, o trabalhador deve se propor ao vinculo,
mesmo que este ndo seja fluido, ndo esteja predisposto a isso, refletindo
sobre a relacdo com usudrios e familiares, o que é valorizado por eles e
de que forma facilitaria este encontro.
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6 CONCLUSAO

As leses abordadas neste trabalho sdo eventos profundamente
traumatizantes a todos os envolvidos, principalmente pessoas lesionadas
e familiares cuidadores, ja que suas vidas sofrem grande impacto na
rotina, expectativas e planos de futuro, nos relacionamentos, papéis
vivenciados e esperados, entre outros. Sendo assim, se torna importante
compreender as representacdes sociais de pessoas com lesGes fisicas e
seus familiares cuidadores quanto as mudangas em suas vidas apds a leséo
e 0 processo de reabilitacdo.

As representagdes se configuram como saber do “senso comum”,
o saber do dia-a-dia e, nesta pesquisa, buscamos a compreensao de como
estas pessoas vivenciam e significam este periodo de intensas mudangas
externas e internas. Para isso, entendemos como necessario conhecer
como as representacdes sociais das pessoas com lesdes fisicas e seus
familiares sobre o impacto das lesGes sobre si mesmas e nas relagfes
familiares; verificar como os usuarios com lesdes fisicas e seus familiares
cuidadores vivenciam o periodo pés-lesdo; e ainda, compreender o
significado do servico de referéncia em reabilitacdo neste processo.

Encontramos nas falas dos participantes cuidadores referéncias de
que cuidar da pessoa com lesdo mobiliza representacdes ambiguas. Ha
momentos em que cuidar é bom, prazeroso e amplia o vinculo afetivo
entre familiar cuidador e familiar lesionado, enquanto que ha outros em
que cuidar é uma experiéncia cansativa, dificil, causa dores, medo e
sofrimento psicologico.

Os participantes cuidadores que entrevistamos, todos ja tinham
uma relacdo proxima e bem estabelecida com os familiares, o que
facilitou inicialmente o cuidado, ja que representaram o cuidar, nos
momentos bons, como uma forma de reconhecer e fortalecer este vinculo,
demonstrar amor e até mesmo gratiddo pelo relacionamento anterior a
leséo.

Ja ao falar sobre representacdes desagradaveis envolvidas no
cuidado, este vinculo anterior também foi citado, mas como ponto de
comparacao para referéncia de que atualmente as coisas mudaram muito,
sem que esta mudanca fosse desejada. Foi possivel perceber profunda
reestruturacdo das representacdes a respeito de si mesmos, tendo que
assumir, apds a lesdo, novas posicdes, responsabilidades e tarefas. Os
cuidadores, além de experimentarem o medo do novo envolvido no
cuidado, o sofrimento pelas mudancas, acumulam funcGes, ja que
permanecem com as tarefas domesticas que ja eramsuas, passam a cuidar
de um adulto dependente e, na maioria das vezes, tomam para si as
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responsabilidades que eram antes do familiar lesionado.

Esta sobrecarga surge também porque, de maneira geral, existe
dificuldade de estabelecer rede de apoio para compartilhar o cuidado. Os
entrevistados nos contam que a familia e amigos, em geral, visitam, ligam
e demonstra afeto, mas ndo participam do cuidado diario de maneira
efetiva, este fica de fato ao encargo de um familiar cuidador principal.

Esta deficiéncia na rede de apoio estende seus reflexos no impacto
na condicdo financeira da familia ap6s a lesdo. Usuérios e cuidadores
relatam diminuicdo da renda geral familiar, principalmente devido a
impossibilidade de ambos de ingressar no mercado de trabalho; os
usuarios pelas sequelas fisicas, e os cuidadores, pelo envolvimento nas
rotinas de cuidado. Diminuir rendimentos financeiros impacta
sobremaneira o estilo de vida e, neste momento pés-lesdo vivenciado por
nossos participantes, a demanda de gastos aumenta, j& que passam a ser
necessarios equipamentos, medicacdes, insumos como fraldas, curativos,
entre outros, retraindo ainda mais a possibilidade de compra.

Os cuidadores sao atingidos de varias formas, acumulam fungoes,
tém pouca ajuda e, além disso, tém a renda diminuida, o que aumenta as
dificuldades em ter auxilio e realizar atividades de autocuidado, tdo
necessarias a sua salde mental neste periodo.

Pareceu-nos, de forma bastante concreta, a expressédo de
sentimentos de luto vivenciados por cuidadores e USUarios.
Compreendemos que no periodo apés a lesdo ambos vivem um luto
simbdlico pelas suas perdas, cuidadores sofrem um luto pelo familiar
lesionado, “quem ele era e hoje ndo é mais” e, um luto de “si mesmo”, em
fungéo da dedicacdo, mudanca de vida e exclusdo da individualidade. O
luto simbolico acontece pela perda, ndo concreta, mas subjetiva de si
mesmo e/ou do outro, pelo sentimento de tristeza envolvido na perda de
um futuro, de expectativas que ndo serdo mais realizadas.

O luto simbolico vivenciado pelos familiares lesionados é
complexo, ja que existe a presenca fisica deste familiar, em geral, de
forma até mais intensa do que anteriormente a lesdo, mas ele ndo é mais
0 mesmo. A lesdo traz consigo mudancas no corpo, personalidade,
necessidades, convivéncia, inimeros impactos nas relag@es e na forma
como este familiar lesionado se comporta e é percebido pelo cuidador.
Assim, existe uma perda simbdlica e concreta da forma como era a pessoa
antes e na forma como se dava o relacionamento.

O cuidador vive um luto de “si mesmo”, sua vida foi transformada,
sem que houvesse um desejo de mudanca €, apés a lesdo, este se sente
impelido a abrir mio de suas atividades, gostos pessoais, rotina, papéis
sociais em func&o do papel de cuidador assumido. E uma necessidade de
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abrir mao de “si mesmo”, de muitas coisas que o identificam, e que fazem
com que se reconheca no mundo.

Os usuarios também vivem este momento de luto de “si mesmo”.
De forma paralela aos cuidadores, também falam sobre a perda de quem
eram de forma simbolica. O corpo e a autoimagem tém participacéo
profunda na forma como nos percebemos no mundo, nosso corpo
representa nossas capacidades e habilidades fisicas. E apds a lesdo, as
pessoas encontram-se impossibilitados de realizar diversas atividades,
principalmente permanecer no trabalho, seja ele formal ou domiciliar, ou
seja, relatam sentir-se destituidos daquilo que os identificava, para os
outros e, para si mesmos.

O luto é também um periodo de adaptacdo a novas representacdes
sociais de familiares e usuarios. E um processo de dialogo com um
“mundo novo”, onde é preciso reencontra-se num novo contexto, com
crencas diferentes, ja que as representacdes anteriores ja ndo cabem na
nova realidade experienciada apds as lesGes.

As sequelas das lesdes também afetam, direta ou indiretamente, o
vinculo afetivo ou os relacionamentos. Sdo mudancgas representadas como
ruins, desagradaveis aos cuidadores quando envolvem sequelas
cognitivas, no reconhecimento de familiares e dos prdprios cuidadores e
sequelas na fala, como afasia, jA que estas duas parecem impactar o
vinculo afetivo, extremamente importante para continuidade das rotinas
de cuidado. Os cuidadores, quando percebem a distancia afetiva
representada pelo ndo ser reconhecidos pelos lesionados, significam isso
como afastamento, ndo amor. Enquanto que a falta de resposta, de fala
espontanea, mesmo que ocasionada pela lesdo, tende a causar a sensagdo
de soliddo no cuidador.

Ja& os usudrios vivenciam estas mudangas nos relacionamentos pelo
prisma das representacfes de dependéncia, falta de acessibilidade e
isolamento social. Estes nos contaram sobre a dificuldade em perceber-se
dependente e o impacto disso em seus relacionamentos familiares. As
representacOes sociais dos usuarios em relacdo a dependéncia adquirida,
impacta sobremaneira seus relacionamentos interpessoais, ja que se
sentem como um incdmodo, peso aos familiares. Expressam que pela
dificuldade em acessar muitos locais, acabam por permanecer em casa,
ficam restritos ao ambiente domiciliar e percebem que os outros ndo
frequentam suas casas como antes.

Mesmo com estas dificuldades, tivemos relatos de mudancas
representadas como agradaveis por usuarios, estes entendem que a familia
passou a se comportar com mais cuidado e afetividade. Sentem que seus
familiares demonstraram dedicacdo, carinho, afeto, gentileza e amor no
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momento mais necessario em suas vidas, se sentiram amparados e
apoiados, o que aprofundou seus vinculos.

A dependéncia foi representada por usudrios como a pior
experiéncia que tiveram na vida, e cuidadores falaram sobre a dificuldade
em ver seus familiares dependentes. Muitos tem representacdo social da
dependéncia como deficiéncia, encarando-as como sindnimos. Disso
percebemos a dificuldade que tiveram em assumir a nova condicéo de
vida com deficiéncia. Ambos expressaram sua situacdo atual, como
cuidador, ou como pessoa com lesdo, como provisoria, referindo que
esperam pelo momento em que irdo retomar suas vidas como antes da
lesdo.

Entendemos que, pelo fato de estarem participando de
atendimentos em um servico de reabilitacdo, isso possa fazer sentido, mas
ainda assim, a reabilitacdo tem em vista melhoras fisicas e adaptacdes as
sequelas mais graves/permanentes das lesdes.

As mudancas dramaticas vivenciadas precisam de tempo para
serem compreendidas em toda sua dimensdo e entendemos com a
pesquisa que 0s participantes que viviam ou conviviam com a leséo por
mais de 6 meses até 1 ano, ainda permanecem com expectativas
possivelmente irreais de recuperacdo. Ou seja, o tempo decorrido, desde
a lesdo até as entrevistas, percebemos que ndo foi suficiente para
representacdo da imagem dos sujeitos de si mesmos como pessoas com
deficiéncia, ou para percepcdo do familiar cuidado como pessoa com
deficiéncia. Estes vivenciavam, possivelmente, momentos de negagédo,
negociagdo, como estagios do luto apos a leséo.

Este periodo de luto apés a lesdo é também o momento em que é
vivenciado o processo de reabilitagdo, compreendido aqui como algo
abrangente, que ndo conta somente com a intervencdo do servico
especializado, mas toda uma gama de fatores que envolvem conquistas
diarias, traz alegrias, mas exige motivacdo e persisténcia.

A reabilitagdo suscita representacfes ambiguas, principalmente
por ser um processo lento que envolve progressos e perdas, além de contar
com diferentes profissionais, familia e usuario. A vivéncia do periodo pds
lesdo é rica em emocdes positivas e negativas, e 0 processo de reabilitagdo
suscita, em alguns momentos, representacdes positivas como motivacéo,
satisfacéo, esperanca, expectativa, e em outros, medo, frustragdo, raiva,
tristeza. Estes momentos ndo sdo necessariamente vividos com
constancia, com uma busca incessante por melhoras, mas sim, também
com momentos de desanimo, cansaco, que também fazem parte do todo.
E importante ser percebido um equilibrio geral destas emoc@es, com
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busca na melhora, mas tolerdncia com recaidas e momentos de
recolhimento.

As representacGes da reabilitagdo com percepcdo de melhora no
processo de cuidado trazem alegrias aos cuidadores e usuarios. A
participacdo dos cuidadores na reabilitacdo, principalmente quando bem
orientados, é decisiva para melhora, ja que estes estdo muito proximos, e
sdo capazes de intervir com frequéncia e constancia. As conquistas
relativas as atividades do dia-a-dia de autocuidado principalmente, e a
capacidade de andar, sdo representadas como as mais relevantes.
Entendemos que a capacidade de autocuidado representa socialmente
dignidade aos usuarios e diminui a sobrecarga sobre os cuidadores, e a
capacidade de andar é percebida como um simbolo maximo da
independéncia e por isso considerada tdo importante na reabilitacdo. As
conquistas das pessoas com lesdes sdo vivenciadas como resultado do
esforco de cuidadores e usudrios e também por isso trazem consigo
motivacgao para manutencdo das praticas.

A reabilitacdo envolve um aspecto da vida psicoldgica da pessoa
com lesdo que entendemos como a ressignificacdo da propria vida.
Alguns usuérios, ndo todos, nos falaram sobre mudangas positivas
importantes, na percepcao de suas proprias vidas a partir da reabilitacéo.
Estas pessoas citaram que mudaram a forma como pensam sobre o
trabalho, os relacionamentos sociais, familiares, lazer, entre outros. Neste
sentido, entendemos que a forma como as pessoas significam o que lhes
acontece tem mais impacto em suas vidas do que de fato as consequéncias
reais destes acontecimentos. Ou seja, a forma como a leséo e 0 processo
de reabilitacdo sdo representados pela pessoa lesionada tem relagdo
profunda com o significado psicoldgico destes para o individuo.
Consequentemente, estes significados influenciardo as repercussdes em
sua vida, seus comportamentos e sentimentos.

O centro de reabilitacdo, cenario da pesquisa, foi representado por
usuarios e cuidadores a partir das contribui¢cbes para melhora global.
Tivemos a maioria dos entrevistados reconhecendo este servico como
essencial no processo de cuidado e melhora do usuario e familiar, citando,
a sua maneira, que os atendimentos ocorrem a partir da légica da
integralidade. Contam que se sentiram acolhidos tanto pelo tratamento
carinhoso, quanto em suas necessidades, ddvidas e anseios.

Tivemos, no entanto, um cuidador e uma usudria que sentiram que
a maior recuperagdo ocorreu em sua casa, sendo que representaram o
servico de forma negativa, como prejudicial ou irrelevante. Estes
entrevistados eram um casal com necessidades de atengdo a sua forma de
vinculacdo entre si e com os profissionais, e este vinculo ndo aconteceu,
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0 que prejudicou sobremaneira a frequéncia, a adesdo ao tratamento e,
consequentemente, a percepcao do servico.

Durante o trabalho de campo para coleta de informacdes, a analise
dos dados e a escrita deste trabalho, permaneceu em mim como
pesquisadora representagdes ambiguas similares aos descritos por
cuidadores e usuarios, principalmente de tristeza perante aos grandes
desafios enfrentados pelos participantes e alegria, quando ouvindo e lendo
seus relatos de superacéo, vinculo, cuidado e compreensdo da vida de uma
forma diferente.

Toda esta complexa rede de relagBes implicada no processo de
reabilitagdo das pessoas deve buscar como objetivo principal a melhora
na funcionalidade, autonomia e independéncia. No entanto, é necessario
ressaltar que estas ndo sdo conquistas das pessoas provindas somente de
suas melhoras nas habilidades fisicas, mas sim, consequéncia de estados
psicoldgicos, caracteristicas pessoais, vivéncias, em um contexto social e
familiar que seja gerador disso.

Entendemos que trabalhadores de salde, ao analisarem as
representacfes sociais do processo de reabilitagdo, podem compreender
seus usuarios e suas familias a partir de seus préprios relatos. Isto lhes
possibilita fomentar préticas de reabilitacdo que considerem melhoras
fisicas, na funcionalidade, integracdo social, bem como os sentidos
psicoldgicos e representacdes sociais da lesdo em si e da vida ap6s a leséo.

A partir dos resultados do presente trabalho, percebo suas
limitagdes, logo, deixo como sugestfes para pesquisas 0s seguintes temas:
- representagdes sociais em pessoas com lesdes ha mais de 1 ano, e seus
cuidadores, sobre as mudangas de vida e o processo de reabilitacdo; -
compreensdo do luto simbdlico vivenciado neste periodo inicial, até 1 ano
de lesdo, e seu impacto no processo de reabilitagdo; - influéncia das
melhoras cognitivas, fisicas, psicoldgicas, no processo de cuidado, na
autoestima de cuidadores e no vinculo entre familiares lesionados e
cuidadores; - importancia do vinculo afetivo familiar para efetivacdo do
cuidado domiciliar a dependentes funcionais; - representacfes sociais dos
profissionais de saude envolvidos no processo de reabilitacdo; entre
outros temas que sdo de grande importancia nessa area, ficando aqui o
convite para estudos futuros.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O(a) Sr(a) esta sendo convidado(a) para participar da pesquisa intitulada:
“Representacdes sociais de pessoas com lesdes agudas e crénicas e
seus familiares quanto a deficiéncia fisica e ao processo de
reabilitacdo”, a qual tem como objetivo geral compreender como as
pessoas com lesGes fisicas agudas e cronicas e seus familiares atendidos
em um centro de reabilitacdo percebem, vivenciam e significam a
deficiéncia e o processo de reabilitagdo. Mesmo aceitando participar do
estudo, informo que o(a) sr.(a) podera desistir a qualquer momento,
bastando para isso informar sua decisdo aos responsaveis pela pesquisa.
Fica esclarecido ainda que, por ser uma participacdo voluntéria e sem
interesse financeiro, o(a) senhor(a) ndo ter4 direito a nenhuma
remuneracdo. Declaramos que todos 0s riscos e eventuais prejuizos foram
devidamente esclarecidos. Os dados referentes a sua pessoa Serdo
sigilosos e privados, preceitos estes assegurados pela Resolugdo n°
466/2012 do CONEP - Conselho Nacional de Salde, podendo o(a)
senhor(a) solicitar informagdes durante todas as fases da pesquisa,
inclusive apds a publicacéo dos dados obtidos a partir desta.
Procedimentos detalhados gue seréo utilizados na pesquisa

Os dados serdo coletados por meio de entrevistas com duracdo prevista de no
méximo 1 hora realizadas em local e horario definidos pelo(a) senhor(a). Para
as entrevistas, pedimos autorizacao para usar gravador digital a fim de gravar
0 seu depoimento para posterior transcri¢cdo o seu depoimento.

Riscos: 0s riscos para participacdo serdo minimos, visto que se trata apenas
de uma conversa (individual) nos espacos de atendimento do CER-II. Iremos
garantir que a entrevista seja desenvolvida em local reservado, de modo que
outras pessoas ndo ougam, bem como a pesquisadora garante sigilo absoluto
da sua identidade, de modo a ndo divulgar o seu nome.

Beneficios: ao aceitar participar o(a) senhor(a) estara colaborando com
uma pesquisa cientifica para concluséo de dissertacdo de mestrado na area
de satde coletiva, que visa dar voz e evidéncia as pessoas com deficiéncia
e seus familiares a respeito dos seus processos de compreensdo e
ressignificacdo das lesdes. Além disso, a partir de suas Representacdes
Sociais serd possivel proporcionais aos profissionais de reabilitacdo
compreender de forma mais ampla e significativa seu papel, tendo em
vista o cuidado integral dessas pessoas.
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A coleta de dados seréd realizada pela pesquisadora mestranda Deise
Patricio dos Santos Dal Pozzo (Fone: 99916-9096), vinculada ao
Programa de P6s-Graduacao em Saude Coletiva — Mestrado Profissional,
da Universidade do Extremo Sul Catarinense, de Santa Catarina e
orientada pela professora responsavel Dra. Fabiane Ferraz (Fone: 48-8833-
3243). O telefone do Comité de Etica para qualquer divida é (48)
3431.2723.

Criciima (SC) de de 2016
Assinaturas:

Pesquisadora Responsavel/Coordenadora
Prof®., Dr? Fabiane Ferraz - CPF: 951.924.330-53

Eu, ,
fui esclarecido(a) sobre a pesquisa “Representacdes sociais de pessoas
com lesdes agudas e cronicas e seus familiares quanto a deficiéncia
fisica e ao processo de reabilitacdo” e aceito participar, bem como
concordo que meus dados sejam utilizados na realizagdo da mesma.

Assinatura: CPF:
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA PESSOAS
COM LESOES FISICAS

Roteiro de Entrevista - pessoas com lesdes fisicas

Dados participante pesquisa
Nome:

Diagnostico Clinico: ( ) AVC ( )TCE () TRM
( ) Amputagdo — ( ) Cronico ( ) Agudo
Cidade de residéncia: Fone:

Codinome para identificagdo na pesquisa:

Data coleta dados:

Local de realizacdo da entrevista:

Horério entrevista - Inicio: Fim:

Estimulos para Técnica de Associacdo Livre de Palavras:

Mudanca

Reabilitagéo

Dependéncia
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Familia

Deficiéncia

Futuro

Caracteristicas dos sujeitos da pesquisa - pessoas com lesdes fisicas:

1. SEXO () Masculino () Feminino
2. IDADE: ()18a20 ()21a30 () 31a40anos
anos anos
( )41a50 ( )51a60 ( ) maisde 60 anos
anos anos
3. COR (segundo definicéo IBGE) ( ) Branca () Preta
() Pardo () Amarela
4. ESCOLARIDADE () Ensino fundamental (' ) Ensino fundamental
incompleto completo

() Ensino médio incompleto
() Ensino superior

() Ensino médio completo
(' ) Ensino superior completo -

incompleto Curso:
5.ESTADO CIVIL () Solteiro ( )Casado () VilGvo
() Unido ()
Estavel Divorciado
6. RELIGIAO () Catolico ( ) Espirita () Espiritualista () Ateu

() Evangélico:

() Outro:
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7.RENDA (Base salario minimo R$ 880,00)
FAMILIAR
Atual (1) ( YR$880,00aR$1.760,00 ( )R$3.520,00a R$5.280,00
Antes da lesdo (2) ( )R$1.760,00 a R$ () mais de R$ 5.280,00
3.520,00
8. Esta recebendo auxilio doenga? (“encostado™) ()Sim
() Néo
9. Profissdo antes da () () () Doméstica ( ) Do lar
leséo Comerciario Professor
() Vendedor () Mineiro () Construgdo ()
Auténomo
() Aposentado/pens. () Outro:
10. H& quanto tempo vocé sofreu a lesdo?
( ) menosde 4 meses ()4 a6 meses ( ) 6a8meses ( )8mesesalano
( )1a2anos ( )2a5anos ( )5a10anos () mais de 10 anos
11. H& quanto tempo vocé esté sendo atendido no CER I1I//UNESC?
(' ) menos de 2 meses () 2a4 meses
()4 a6 meses () mais de 6 meses
12. Vocé é atendido por quais profissionais no CER 11/UNESC?
() médico () fisioterapeuta () psicologo
() enfermeiro () técnico enferm. (' )terapeuta ocupacional

() fonoaudiologo

Perguntas relacionadas ao objeto de estudo - pessoas com lesfes
fisicas:

1. Conte um pouco sobre como aconteceu a lesao?

2. O que mudou na sua vida? Como tem sido sua rotina atualmente?

*Quais limitagdes fisicas que a lesdo trouxe? Quais sdo mais dificeis
de lidar? Quais as dificuldades vocé ja conseguiu superar, ou lhe
incomodam menos atualmente?*

Além de mudangas no corpo, vocé percebeu mudangas nas
‘emogdes’? Na sua personalidade? Na forma de perceber algum
aspecto da sua vida?

*Os seus relacionamentos com sua familia e/ou amigos mudaram? De
que forma? Como estdo atualmente?*

O que vocé pensava sobre (AVC, TCE, TRM, Amputacao) antes

de acontecer com vocé? E agora, seus conhecimentos mudaram? O
que vocé pensa sobre (AVC, TCE, TRM, Amputacdo)?
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7. O que vocé pensava sobre reabilitacdo antes da lesdo? O que vocé
pensa hoje?

8. Como vocé percebe seu processo de reabilitacdo? Fale qual o
sentido/significado da reabilitacéo para vocé.

9. Conte como vocé estava ao chegar nesse servigo de reabilitacdo.
Como vocé esta se sentindo hoje?

10. Como vocé avalia esse servigo de reabilitacdo? Que significado ele
tem em sua vida?

11. O que vocé pensava sobre deficiéncia antes da sua lesdo? O que vocé
pensa hoje?

*Cuidado / Autonomia / Dependéncia
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APENDICE C - ROTEIRO DE ENTREVISTA COM
FAMILIARES CUIDADORES

Roteiro de entrevista — Familiares cuidadores

Dados participante pesquisa
Nome:

Diagnostico Clinico: ( ) AVC ( )TCE () TRM
( ) Amputagdo — ( ) Cronico ( ) Agudo
Cidade de residéncia: Fone:

Codinome para identificagdo na pesquisa:

Data coleta dados:

Local de realizacdo da entrevista:

Horério entrevista - Inicio: Fim:

Estimulos para Técnica de Associacdo Livre de Palavras:

Mudanca

Reabilitagéo

Dependéncia
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Familia

Cuidar

Futuro

Caracteristica dos Familiares cuidadores

1. SEXO () Masculino () Feminino
2. IDADE: ()18a20 ()21a30 () 31a40anos
anos anos
( )4la5s0 ( )51a60 (' ) mais de 60 anos
anos anos
3. COR (segundo definicéo IBGE) ( ) Branca () Preta
() Pardo () Amarela
4. ESCOLARIDADE () Ensino fundamental (' ) Ensino fundamental
incompleto completo

() Ensino médio incompleto
() Ensino superior

() Ensino médio completo
(' ) Ensino superior completo -

incompleto Curso:
5.ESTADO CIVIL () Solteiro () Casado () Viavo

() Unido ()

Estavel Divorciado
6. PARENTESCO () Filho/filha () pai/mée
COM USUARIO

() Marido/esposa () Outro:

7.RENDA FAMILIAR
Atual (1)

(Base salario minimo R$ 880,00)
( ) R$ 880,00 a R$ 1.760,00

( ) R$3.520,00 a R$5.280,00
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Antes da lesdo (2) ( )R$1.760,00 a R$ (' ) mais de R$ 5.280,00
3.520,00
8. A familia est4 recebendo auxilio doenca? C“encostado”) () Sim
() Néo
9. Profissdo antes de () () ( ) Doméstica ( ) Do lar
se tornar cuidador Comerciario Professor
( ) Vendedor () Mineiro ( )Construgio ()
Auténomo
() Aposentado/pens. () Outro:
10. H& quanto tempo vocé cuida do seu familiar que sofreu a lesdo?
( ) menosde 4 meses ( )4a6 meses () 6a8meses ( )8 mesesalano
( )1a2anos ( )2a5anos ()5a10anos () mais de 10 anos
11. Outras pessoas da sua familia cuidam da pessoa com lesdo fisica?
() sim — Quais () Néo

12. Vocés contratam os servicos de algum cuidador para prestar o cuidado ao seu familiar?
() Sim () Néo
Se SIM, quantas vezes por semana/més?

() 1xsemana ()2 xsemana ()3 xsemana
()5 xsemana () todos dias ( )acadal0 dias

Perguntas relacionadas ao objeto de estudo — Familiares cuidadores
1. O que significa para vocé cuidar de um familiar com leso fisica?
2. O que mudou na sua vida? Como tem sido sua rotina atualmente?

3. Quais limitacOes fisicas que a lesdo trouxe para seu familiar? Quais
sdo mais dificeis para vocé lidar? Quais que vocé ja consegue lidar
melhor, ou lhe incomoda menos atualmente?

4. Além de mudangas no corpo do seu familiar, vocé percebeu
mudancas nas ‘emogdes’? Na personalidade dele? Na forma de ele
perceber algum aspecto da vida? E em vocé, a lesdo trouxe
mudangas ‘emocionais’?

5. O que vocé pensava sobre (AVC, TCE, Amputacdo) antes de
acontecer com o seu familiar? E agora, seus conhecimentos
mudaram? O que vocé pensa sobre AVC, TCE, Amputacdo)?

6. O relacionamento entre vocé e seu familiar mudou? De que forma?
Como esta atualmente?



10.

11.

12.

13.
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O que vocé pensava sobre reabilitacdo antes da lesdo? O que vocé
pensa hoje?

O que vocé pensava sobre deficiéncia antes da lesdo em seu familiar?
O que vocé pensa hoje?

Vocé tem rede de apoio para o cuidado do seu familiar com lesédo
fisica? Como isso ocorre?

Como vocé percebe a sua fun¢do no processo de reabilitagdo do seu
familiar? Fale qual o sentido/significado da reabilitacdo para vocés?

Conte como vocé e seu familiar estavam ao chegar no servico de
reabilitagdo. Como vocés estdo se sentindo hoje?

Como vocé avalia esse servico de reabilitagdo? Que significado ele
tem em sua vida?

Vocé participaria de um encontro de um grupo de familiares de
usuarios do servico para validagédo dos dados e conversa sobre esses
temas?



134

APENDICED - EXEMPLO DA PRIMEIRA TABELA -
ORGANIZACAO DAS RESPOSTAS

Entrevistados: Cuidadores familiares

Entrevistado |l Codinome: L / Cédigo: EC1

Dados Brutos

I

12 analise

I

Dados limpos

1. O que significa para vocé cuidar de um familiar com leso fisica?

L - Tem que cuidar,
como eu vou explicar...
eu ndo sei explicar...

D —néo, como que é pra
senhora assim.... como
que a senhora se sente

em cuidar? O que
que...?

L - E bom cuidar...
D-E?

L - SO porque ¢

cansativo né, todos os
dias chega assim, uma
dor nas costas, em todo
0 corpo, ndo sei se é
cuidar dele, ou se é eu
que ja estou...
(entrevistada ri)

D - Se ja esta.. as
“pecas” ja estdo ficando
cansadas?

L — Mas é bom é.

L - Tem que cuidar,
como eu vou explicar...
eu ndo sei explicar...

D —ndo, como que € pra
senhora assim.... como
que a senhora se sente

em cuidar? O que
que...?

L - E bom cuidar...
D-E?

L - S6 porque ¢€

cansativo né, todos os
dias chega assim, uma
dor nas costas, em todo
0 corpo, ndo sei se €
cuidar dele, ou se é eu
que ja estou...
(entrevistada ri)

D - Se ja esta.. as
“pecas” ja estdo ficando
cansadas?

L — Mas é bom é.

E bom cuidar, s6 porque
é cansativo né, todos o0s
dias chega assim, uma
dor nas costas, em todo
0 corpo, ndo sei se €
cuidar dele, ou se é eu
que ja estou...
(entrevistada ri). Mas é
bom é.

L - Ah! Mudou tudo,
tudo!
D — Mudou né?

L — Tudo...
D - A senhora consegue
me dizer mais ou

menos, um pouquinho
de como é a sua rotina
hoje?

L - A rotina, “bem
dizer” é s6 “em redor”

L -

D — Mudou né?

L—

D - A senhora consegue
me dizer mais ou

menos, um pouquinho
de como é a sua rotina
hoje?
L -
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dele né?! Eu faco o
servico em  casa
também, mas em
primeiro a gente tem
que cuidar dele né?!

D - E antes?

L - Ah, antes ele se
virava sozinho né.

D - Mesmo com a
deficiéncia auditiva isso
nunca impediu ele de se
virar sozinho, de fazer
basicamente tudo né?

L - Nao, ele fazia de
tudo né, até comida ele
fazia, ajudava, quando
ele queria... Quando ele
queria né!

D — Que jé era teimoso.

D - E antes?
L - Ah,

D - Mesmo com a
deficiéncia auditiva isso
nunca impediu ele de se
virar sozinho, de fazer
basicamente tudo né?

L - Nao,

Quando ele
gueria né!
D — Que ja era teimoso.
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APENDICE E - EXEMPLO DA SEGUNDA TABELA -
EXPRESSOES CHAVE, IDEIAS CENTRAIS E ANCORAGENS

1. O que significa para vocé cuidar de Ideias Centrais | Ancora
um familiar com leséo fisica? gens

EC1 | E bom cuidar, E bom cuidar

, 8o sei se é
cuidar dele, ou se € eu que j& estou...
(entrevistada ri). Mas é bom é.

EC2 | E triste. (Entrevistada permanece em E importante
silencio por varios segundo e se cuidar com
emociona) Ninguém queira. Ele era um carinho e amor.
homem saudavel né, um marido timo e
de repente ficar dependendo da gente pra | E triste a
tudo, pra tudo! E ai eu tive que cuidar dependéncia
dele, e cuido com carinho, com amor.

Em tudo, em tudo. Tudo, é banho, é
fralda, é carinho também porque eles
precisam demais. Cuidar € estar junto
com ele,
EC3| Eu assim 6,
pra mim. Um homem
daquele ali, assim parado, e eu ainda
dando tudo na méo... ah pra mim foi Ver o familiar
dificil cuidar. [...] Hoje eu fico no banho parado,
com ele porque eu tenho medo né, muito | dependente é
medo. [...] E muito dificil.

EC4| O que significa pra mim? Mudanga, Mudanca de
mudanca de vida, porque pra mim nao é vida para
tdo dificil porque o que eu fago pela mae | cuidar
é porque eu amo ela, entdo em relacdo a
isso € tranquilo. Eu estou preparado assim | Nao é dificil

pra cuidar dela, seja pelo tempo que for
preciso, e ela esté se recuperando bem.
Mas a minha vida mudou.

porque faz com
amor e carinho.
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minha esposa.

mas eu fago com
alegria, porque aquilo que eu posso fazer
pra ela eu fago. Até

, fazer café, logo em seguida
providenciar o almoco e as vezes dar uma
limpadinha na casa. [...]

[...] O que mais pesa € que além de eu me | Maior
preocupar com a mae, com a saude dela, dificuldades
eu sou responsavel € uma com a situacdo
responsabilidade muito grande, e além de | financeira.
eu me preocupar com ela, com a melhora
dela, com os atendimentos dela [...] o
financeiro pesa muito e eu fico sem ter o
que fazer.
EC5
Mas
agora pra mim tiro de letra, cuido com
prazer porque eu sei que ele esta Cuida com
melhorando, entdo pra mim isso é um prazer pois
prazer cuidar dele, aprendi muito com percebe que ele
iSS0. estd
melhorando.
EC6 | Fazer tudo pra ele, comida, lavar né. Dar | Fazer tudo por
comida a ele certinho, na hora certa. ele
EC7 | Olha, pra mim como esposa é um peso, Cuidar é um
mas um peso alegre, fazer aquilo pra peso alegre

porque faz para
esposa.







APENDIQE F - EXEMPLO DA TERCEIRA TABELA —
INTEGRACAO DAS IDEIAS CENTRAIS, ANCORAGENS, E

EXPRESSOES CHAVE.
Integracdo das ICs com ICs de base e ECH
Integragdo das IC ECH
ideias centrais
(ancoragens?)
1. Cuidar é
cansativo,
causa dores, €
dificil
EC3P1 -
pra
mim.
Né&o gosta das
mudancas, se ndo
fosse o acidente ndo
teria se mudado. Se
sente nervosa e [..]
estressada. EC6P2 - Quando eu comecei a
cuidar dele a minha vida ficou
um “aperreio”, porque se nao
fosse o acidente nés ndo
estdvamos aqui, eu estava na
minha casinha no Pernambuco,
ndo estava por aqui “aperreada”,
estressada. Esgotou toda a
minha paciéncia com isso, de eu
e daquela menina ali (a irma
que auxilia nos cuidados).




2. Ebom
cuidar,
prazeroso,
gosta, dedica-se
com prazer,
cuida com
carinho -
vinculo afetivo
ao cuidar

E bom cuidar

E importante cuidar
com carinho e amor.

Nao é dificil porque
faz com amor e
carinho.

Cuida com prazer
pois percebe que ele
esta melhorando.

Cuidar é um peso
alegre porque faz
para esposa.

EC1P1 - E bom cuidar,

EC2P1 - Cuido com carinho,
com amor. [...] Cuidar é estar
junto com ele,

EC4P1 - pra mim ndo é tdo
dificil porque o que eu fago pela
mée € porque eu amo ela, entdo
em relacéo a isso é tranquilo. Eu
estou preparado assim pra
cuidar dela, seja pelo tempo que
for preciso, e ela esté se
recuperando bem.

EC5P1 - Mas agora pra mim
tiro de letra, cuido com prazer
porque eu sei que ele esta
melhorando, entdo pra mim isso
é um prazer cuidar dele, aprendi
muito com isso.

[...] Mas € prazeroso. [...] Fago
tudo com muito carinho.

[...] E assim, pra te falar a
verdade, pra mim ndo tem
dificil com ele

EC5P10 - Eu acho que é muito
importante eu estar sempre com
ele, [...]

.Eelevoltae
meia me olha e faz (faz um sinal
de positivo)... ai que amor
quando ele me olha e faz assim.
Agradecendo do jeito dele. [...]

EC7P1 - Olha, pra mim como
esposa € um peso, mas um peso
alegre, fazer aquilo pra minha
esposa




APENDI~CE G - EXEMPLO DA QUARTA TABELA -
INTEGRACAO DAS EXPRESSOES CHAVE EM DISCURSOS

Integracdo das ICs com ICs de base e ECH

Integracéo das ECH discursos
ideias centrais
(ancoragens?)
3. Cuidar é EC3P1 -
cansativo,
causa dores, é pra mim.
dificil

EC3P1 -

pra mim.

[...] EC6P2 -
Quando eu comecei a
cuidar dele a minha vida
ficou um “aperreio”.

(-]
EC6P2 - Quando eu
comecei a cuidar dele a
minha vida ficou um
“aperreio”, porque se nao
fosse o acidente nés nédo
estdvamos aqui, eu estava
na minha casinha no
Pernambuco, ndo estava
por aqui “aperreada”,
estressada. Esgotou toda a
minha paciéncia com isso,
de eu e daquela menina ali
(a irma que auxilia nos
cuidados).
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ANEXO A - CARTA DE ACEITE DA INSTITUICAO

Centro Especializado em Reabilitacdo #

I SAUDE

_BC de novembro de 2015

Carta de aceite

Declaramos para 0s devidos fins que se fizerem NECessanos, que concordamos em
disponsbilizar os setores gque atendem as pessoas com |esdes fisicas agudas e
cronica decorrentes de diagndstico clinico de Acidente Vascular Cerebral, Lesdo
Medular, Traumatismo Cranio Encefdlico ou Amputagio, da Instituicio CER-
|
da Pesquisa intitulada "Representagdes sociais de pessoas com lesdes agudas
@ cronicas quanto a deficiéncia fisica e ao processo de reabilitacio” sob a
responsabilidade da Profa Responsavel Dra. Fabiane Ferraz e Pesquisadora Mda
Deise Patricio dos Santos Dal Pozzo, do Programa de Pbos-Graduagio em Sadde
Coletiva (Mestrado Profissional), da Universidade do Extremo Sul Catannense —
UNESC, peio pericdo de execugio de trabaiho de campo de favereiro a agosto de
2016, previsio no projeto de pesquisa

Coordenadora do Centro Especializado em Reabilitagio



