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RESUMO

Estudo das representacdes sobre qualidade de vida das mulheres com hemiparesia apds o
Acidente Vascular Encefélico. Apresenta-se uma visdo panoramica sobre a historicidade da
deficiéncia fisica, ressaltando os significados ao longo da histéria. Abordam-se os diversos
conceitos e significados de qualidade de vida, bem como a repercussdo do Acidente Vascular
Encefélico na qualidade de vida. Utilizou-se para a definicdo de qualidade de vida o modelo
conceitual de Ferrans e Powers (1992). Define-se qualidade de vida como a sensacdo de bem-
estar de uma pessoa que deriva da satisfacdo ou insatisfagdo com as areas da vida. Trata-se de
uma pesquisa de metodologia qualitativa. Participaram deste estudo mulheres com Hemiparesia,
idade entre 20 e 59 anos, com tempo médio de ocorréncia do AVE de 12 meses a 18 meses e que
recebem atendimento reabilitacional na Clinica-escola Santa Edwiges- APAE. Optou-se pelo
sexo feminino, porque a revisdo historica da literatura apontou expressivamente 0 homem como
a maior vitima de AVE, deixando para tras a pesquisa em mulheres, fato este que contraria as
expectativas por parte das mulheres sobre uma abordagem mais ampla da qualidade de vida que
venha ajuda-las. Utilizou-se a entrevista semi-estruturada e o questionario para a caracterizacao
do grupo estudado. Analisaram-se as informacGes conforme a fundamentacdo da analise de
conteddo de Bardin (1977). Identificaram-se os seguintes nucleos estruturadores: significado das
mudancas na qualidade de vida das mulheres ap6s o AVE e re-significando a qualidade de vida
das mulheres ap6s o AVE: resgate dos direitos de cidaddo. Constataram-se, com a pesquisa,
reflexdes sobre a qualidade de vida das mulheres entrevistadas, referenciadas a diversos aspectos
objetivos e subjetivos da vida humana. Confirma-se, neste estudo, o carater multidimensional
dos fendmenos estudados, referenciando-se que a presenca de doencas, deficiéncias e
incapacidades, ndo necessariamente, conduzem a uma qualidade de vida baixa. Concluiu-se que,
para as mulheres, a qualidade de vida esta relacionada a todos os aspectos da vida que devem ser
traduzidos no principio do acesso a cidadania.

Palavras-chave: Acidente Vascular Encefélico. Qualidade de Vida. Representacdes. Mulheres
com hemiparesia.



ABSTRACT

Study of representations about quality of the women’s life with hemiparesis after stroke. It
presents an overview on the history of physical disability, emphasizing the meanings throughout
history. It addresses the various concepts and meanings of quality of life as well as the impact of
the stroke on quality of life. It was used for the definition of quality of life the conceptual model
of Ferrans and Powers (1992). It is defined quality of life as a sense of well-being, a person who
comes from the satisfaction or dissatisfaction with the areas of life. This is a research of a
qualitative methodology. Participated of this study women with Hemiparesis, age among 20 and
59 years, with an average time of occurrence of the stroke of 12 months to 18 months and that
receive attendance of rehabilitation in the Clinic-school Santa Edwiges-APAE. Opted for the
feminine sex, because the historical review of the literature showed significantly the man as the
greatest victim of stroke, leaving the research back in women, a fact that this contradicts the
expectations on the part of women on a broader approach the quality of life that will help them.
It was used the semi-structured interview and the questionnaire for the characterization of the
studied group. The analysis was based information as reasons the analysis of contents of Bardin
(1977). Identified the following thematic nucleus: meaning of the changes in the quality of
women’s life after the stroke and, the second thematic nucleus, re-meaning the quality of the
women’s life after stroke: rescue of citizen’s rights. It was verified, with the research, reflections
about the life quality of the women interviewed, referenced to several objective and subjective
aspects of the human life. It is confirmed, in this study, the multidimensional nature of the
studied phenomena, referencing, that the presence of diseases, impairment and disability, don’t
necessarily, lead a reduction on quality of life. It follows that, for women, the quality of life is
related to all the life aspects that should be reflected in the principle of access to citizenship.

Keywords: Stroke. Quality of Life. Representations. Women with hemiparesis.
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““Ser deficiente é viver a vida, apesar das limitac6es da hemiparesia,
reconhecer antes de tudo que é uma pessoa cidada, que ndo se
entrega a doenca. E esta feliz, em paz e satisfeito com o que realizou
para ter qualidade de vida™.

(E6)
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1 INTRODUCAO

Falando as criangas, em seu livro de fabulas, Monteiro Lobato’ conta a estéria
de uma desafortunada raposa. Distraido com a vida, o animal caiu em uma armadilha, preso
pelo rabo. A iminéncia da presenca dos cacadores o colocou diante de uma escolha grave,
entre a vida e uma parte importante do préprio corpo. Como de modo geral a vida fala mais
alto, o animal renunciou a sua cauda.

Todavia, toda escolha tem consequiéncias. A constatacdo da perda da cauda
levou-o0 a esconder-se na escuriddo da noite, em um auto-exilio, até que, em uma tentativa
desesperada de reintegracdo a sociedade, iniciou um movimento em defesa do corte da cauda
de todas as raposas.

A ironia de Lobato em relacdo a situacdo aparece no fim da fabula. Em uma
assembléia noturna, as raposas votariam em definitivo pelo corte dos rabos, como uma forma
de se protegerem contra as armadilhas, mas antes elas ofereceram a raposa sem rabo o direito
de ser a primeira a amputar. Sem cauda, o animal foi exposto a execracao publica. Diante da
situacdo, Monteiro Lobato conclui, na boca de seus personagens tradicionais, que em um
lugar onde todos tém o mesmo defeito, quem nédo os tem, € que € o defeituoso.

A fébula contada por Lobato, excetuando-se o fato de ser escrita para um
publico infantil, insere-se em uma longa tradicdo existente na literatura, no cinema e até
mesmo nas historias em quadrinhos, em que, personagens com uma deficiéncia enfrentam
dificuldades em seu convivio com o mundo dos ditos normais.

Como na fabula, a representagdo de um corpo é rememorada, em contraste e
luto com a de outro, novo em sua forma e funcionalidade, feito estigma. E, ainda assim, com
projetos e tentativas de convivéncia com a nova situacao e a esperanca de dar continuidade,
junto ao seu ambiente social, ao curso que a vida vinha tomado. Consciente, como a raposa,
das dores e dificuldades inerentes a isso. Se todos ndo sdo defeituosos, o defeituoso sou eu.
Essa é a dura parodia possivel da moral da fabula de Lobato, quando se trata do ser humano.

Assim, aos problemas organicos decorrentes da deficiéncia agrega-se outro,
que parece de crucial importancia: a repercussdo que a sua aquisicao tem na qualidade de vida
de seu possuidor, ou seja, a questdo ndo se coloca somente como aprender a viver com 0s

recursos que se possui, mas também como continuar a viver, apesar do que se perdeu.

! para maiores informacdes, vide: LOBATO, M. Memodria de Emilia/Fabulas. S3o Paulo: Brasiliense, 1998.
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Portanto, a partir dessas colocacGes, o presente estudo, representacdes sobre
qualidade de vida ap6s o acidente vascular encefalico (AVE)?, constituiu-se como um desafio,
dada a complexidade do tema, que se considera de relevante importancia para a evolucdo do
pensamento e da intervencdo institucional terapéutica na area de reabilitacdo de pessoas com
deficiéncia fisica incapacitante.

Com a evolucédo da ciéncia e dos avangos tecnoldgicos na assisténcia a salde,
tem sido possivel uma sobrevida maior e a cura de algumas doencas, 0 que também tem
resultado no aumento de pessoas com incapacidades cronicas. S0 pessoas portadoras de
problemas de satde que nao levam ao ébito, mas que ndo sdo revertidos ou curados e, entéo,
passam a demandar condicdes especiais de atencao.

Assim, ndo se pode desconsiderar que, compondo o quadro de salde-doenca,
existe uma parcela da populagdo com limitagdes fisico-motoras, mentais, emocionais,
sensoriais, ocupacionais e sociais que, dificilmente, € considerada em sua existéncia e em suas
necessidades de saude, além das extensivas a todos os cidaddos, como educacdo, emprego,
seguranca e lazer. E sobre esta populagio com deficiéncias que se pretende aproximar o olhar
neste estudo.

Para Amaral (1995), um aspecto importante a assinalar é que, ha varios anos,
vem sendo introduzido, em contraposicdo as etiquetas de deficiente, incapacitado, o uso da

expressdo pessoas com deficiéncia. A autora pontua algumas das vantagens:

a forma verbal acentua o aspecto dindmico da situacao; desloca o eixo de
atributo do individuo para sua condi¢do e, simultaneamente, recupera a
pessoa como sujeito da frase; coloca a deficiéncia ndo como sindnimo da
pessoa; tem um carater mais descritivo do que valorativo e, por fim,
sublinha a unicidade do individuo (AMARAL, 1995, p. 61).

Por estes motivos, neste estudo, ao invés da terminologia pessoa portadora de
uma deficiéncia, privilegiou-se a denominagdo pessoa com deficiéncia. Em levantamento
bibliografico, verifica-se que séo relativamente poucos os estudos sobre como ocorrem as

deficiéncias, qual a sua distribuicdo, quais as causas e consequéncias destas e de que forma o

2 Neste estudo, considera-se 0 uso da terminologia AVE. No meio médico, a expressdo consagrada pelo uso
rotineiro é o de Acidente Vascular Cerebral (AVC). A palavra encéfalo corresponde a todas as estruturas neurais
contidas no cranio: Tronco Encefalico, Cerebelo e Cérebro. Portanto, o termo conceitualmente mais correto € o
de Acidente Vascular Encefalico (AVE). Ver em: DINI, L. I. Acidente Vascular Encefalico (AVE). Disponivel
em: <http://www.terapiaocupacional.com.br/ave..htm>. Acesso em: 16 jan. 2005.
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problema é enfrentado. Mas, este ndo € um problema apenas local. De acordo com Oliver
(1991), “a quantificacdo e assisténcia a pessoas com deficiéncia ou incapacidade € um
problema internacional que se coloca, inclusive, pela dificuldade de reconhecimento das
pessoas que estdo comprometidas”.

Atualmente, as deficiéncias constituem uma questdo emergente. Segundo
estimativas da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), 10% da populacdo mundial tém
deficiéncia de diferentes formas e tipos, podendo alcancar de 15 a 20% nos paises do Terceiro
Mundo, nos quais as condicdes sociais sao precérias (RIBAS, 1997).

De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em
1991, havia no Brasil uma populagdo de 1.667.754 pessoas com alguma deficiéncia,
representando 1,13% da populacdo brasileira. No entanto, ndo ha mencdo de como esses
dados foram coletados. Segundo o ultimo censo, realizado no ano de 2000, o Brasil tem 24,5
milhdes de individuos com deficiéncia, refletindo-se nesses dados um total dez vezes maior
que o censo de 1991 (IBGE, 2006).

Diante destas informacdes, € indiscutivel a importancia de pesquisas e estudos
cientificos que se conjugam para alcangar uma compreensao cada vez mais apurada sobre esta
populacdo. A obtencdo do conhecimento da repercussdo que a incapacidade p6s- AVE possa
ter na qualidade de vida das mulheres com hemiparesia, surge como um campo fértil para
investigacao.

O interesse em realizar esta pesquisa, que tem a hemiparesia e a qualidade de
vida como tematicas, surgiu a partir da atividade profissional que a autora do presente estudo
desempenha, como Terapeuta Ocupacional, dedicando-se ao universo neurolégico, em que se
pode desenvolver um estudo intitulado AVE e suas repercussdes. Assim sendo, no que se
refere as mulheres hemiparéticas em tratamento neuroldgico langa-se uma questdo de extrema
importancia: Como as mulheres percebem sua qualidade de vida ap6s 0 AVE ?

Para o esclarecimento dessa questdo, neste estudo, pretendeu-se como objetivo
geral identificar as representacGes sobre qualidade de vida das mulheres com Hemiparesia
apo6s o Acidente Vascular Encefalico. E, como objetivos especificos: Realizar um
levantamento das caracteristicas socioecondmicas e culturais de cada entrevistada; Descrever
as repercussdes do Acidente Vascular Encefalico nas dimensdes da qualidade de vida das
mulheres; Identificar suas concepcdes e os principais fatores vinculados a qualidade de vida e
Analisar as representacdes destas mulheres sobre qualidade de vida apds 0 AVE.

Em 1958, a OMS definiu a satde como um estado de completo bem-estar,

fisico, mental e social, ou a capacidade de funcionar de modo ideal num ambiente individual
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(adaptacdo ao meio), e ndo em funcdo da auséncia da doenca ou enfermidade. A carta de
Otawa para a promocao de satde (1986) desenvolve o conceito de saude positiva, propondo
uma assisténcia aos individuos, a fim de aumentar o controle sobre sua saude fisica e psiquica
(BUSS, 2000).

Estes fatores contribuiram para integrar dentro da nocdo de salde a expressdo
qualidade de vida (QV). Sendo assim, a avaliagdo da qualidade de vida é baseada na
percepcdo do individuo sobre seu estado de salde, a qual também ¢é influenciada pelo
contexto cultural em que este individuo esté inserido. A avaliacdo de salde envolve aspectos
gerais da vida e do bem-estar do individuo, portanto experiéncias subjetivas contribuem, de
forma importante, como um parametro de avaliacdo e julgamento dos préprios individuos
(CICONELLI, 2003).

Qualidade de vida, geralmente, envolve um grande nimero de dominios ou
dimensdes. Os cinco maiores dominios considerados pela grande maioria dos autores sdo: 1)
estado fisico e capacidade funcional; 2) estado psicologico e bem-estar; 3) interagdes sociais;
4) fatores econdmicos; e 5) estado espiritual e/ou religioso. Portanto, a qualidade de vida
estaria diretamente relacionada ao bem-estar e satisfacdo nestes grandes dominios (FADEN;
LEPLEGLE, 1992).

A questdo da qualidade de vida, em neurologia, vem sendo utilizada de forma
cada vez mais frequente. Analisando as publicacdes nos ultimos dez anos em revistas
indexadas, com o auxilio da fonte o Medline site, observa-se o indice crescente de
publicacdes, associando os termos qualidade de vida e neurologia. Em um levantamento
bibliografico, foram encontradas 7 publicacBes, no periodo de 1994 a 1999 e, entre 1999 e
2006, o numero de publicacBes foi de 35. Isto demonstra uma maior preocupacdo e
incorporacgdo da qualidade de vida em pesquisas na &rea de concentragdo da neurologia.

Quando uma pessoa adquire a hemiparesia pos- AVE, ela passa por todo arduo
processo de superagdo com o intuito de assimilar a deficiéncia fisica até chegar a uma fase de
adaptacdo as incapacidades, as quais implicam consequiéncias no ambito socioeconémico,
cultural, afetivo, sexual, familiar, psicolégico e espiritual.

O AVE, dentre todas as doencas neuroldgicas, tem sido o responsavel pelos
maiores indices de mortalidade no mundo, tornando-se uma das grandes preocupacdes em
salde publica, no que diz respeito a saude da mulher. Para Delisa e Gans (2002), o AVE € o
disturbio neuroldgico grave mais comum nos Estados Unidos, compreendendo metade de
todos os pacientes admitidos em hospitais por doencas neuroldgicas. Por ano, hd uma

incidéncia de 500.000 casos com, aproximadamente, 150.000 oObitos.
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Este fato situa 0 AVE como a terceira causa responsavel pela mortalidade e a
primeira causa de incapacidade entre adultos, em paises industrializados. Além disso, dentre
0s sobreviventes, aproximadamente, metade adquire uma limitacdo permanente (PEREIRA et
al, 1993; MUNTNER et al, 2002). No Brasil, dados estatisticos nacionais revelam incidéncia
de, aproximadamente, 200.000 casos anualmente, sendo a causa mais freqliente de 6bito na
populacdo adulta (TEIXEIRA et al, 2003; MANSUR; SOUZA; FAVARATO, et al, 2003;
FUNASA, 1998).

O AVE, caracterizado como uma doenga incapacitante, interfere
consideravelmente no estilo de vida do individuo, podendo, em alguns casos, leva-lo a
dependéncia. Para Rocha et al. (1993), ha que se considerar as serias conseqiiéncias médicas e
sociais que podem resultar de um AVE, como as seqiielas de ordens fisica, de comunicacéo,
social, cognitiva, perceptiva e emocional. Estas conseqliéncias, com gravidade variada,
produzem restricdo ou perdas da capacidade e habilidade para desempenho de atividades
fisico-motoras, de auto-cuidado, atividades sociais, profissionais e familiares, implicando
algum grau de dependéncia, principalmente no 1° ano ap6s o AVE.

Uma das debilidades motoras mais comuns, na maioria dos casos, é a
hemiparesia®. De acordo com Sanvito (2002), a hemiparesia é um sinal classico de doenca
neurovascular cerebral, sendo caracterizada principalmente por apresentar distdrbios motores,
com fraqueza no hemicorpo contralateral, geralmente associados a alteragcdes sensoriais.

Além de ser considerada uma seqiela estigmatizante por grande parte da
sociedade e, por apresentar padrdes estereotipados, o problema ndo se resume somente ao
aspecto fisico, mas também aos aspectos psicossociais.

Estudos de complicagbes emocionais em pessoas com AVE relatam a
incidéncia de depressao entre 20 a 60 % dos casos, influenciando negativamente no processo
de reabilitacdo, no retorno ao trabalho, no auto-cuidado, na atividade social, sendo ainda
causa de tensao para os familiares (HARWOOD et al, 1994).

As afirmacbes acima deixam clara a necessidade e a importancia desta
pesquisa. Trata-se de um momento critico na vida da mulher, em que pode ser constatada uma
série de dificuldades ao reassumir a sua vida profissional, social, familiar e sexual. Além
disso, a revisdo bibliografica revelou uma diferenca expressiva entre 0s estudos sobre homens

como maiores vitimas do AVE, deixando para tras a pesquisa sobre mulheres, fato este que

® A expressdo hemiparesia refere-se & perda parcial dos movimentos, caracterizada por fraqueza no hemicorpo
contralateral. Ja a expressao hemiplegia refere-se a perda total com paralisia dos musculos de um lado do
hemicorpo contralateral. Para maiores informacdes, vide: STOKES, M. Neurologia para fisioterapeutas. S&o
Paulo: Editorial Premier, 2000.
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contraria as expectativas das mulheres sobre uma abordagem mais ampla sobre a qualidade de
vida que venha ajuda-las.

Segundo Pedro e Grossi (1998), os principais pontos da critica feminista a
ciéncia incidem na denlncia de seu carater particularista, ideoldgico, racista e sexista, em que
o saber ocidental opera no interior da légica da identidade, valendo-se de categorias
reflexivas, incapazes de pensar a diferenca. Pensa-se a partir de um conceito universal de
homem, que remete ao branco, heterossexual, civilizado, do Primeiro Mundo, deixando-se de
lado todos aqueles que escapam deste modelo de referéncia. Da mesma forma, as praticas
masculinas sdo mais valorizadas e hierarquizadas em relagdo as femininas.

Para Perrot (1989), ha uma necessidade de uma producdo cientifica que
problematize as relacdes entre 0s sexos, mais do que produza analises a partir do
privilegiamento do sujeito. Com isso, enfatiza-se que os sujeitos deste estudo, sdo mulheres e
que, como tal, sdo investidas de uma concepg¢éo particular sobre o papel social feminino, uma
maneira propria feminina de abordar as implicagdes do AVE nas dimensdes da qualidade de
vida.

Sendo assim, h& um modo de interrogacdo préprio do olhar feminino, um
ponto de vista especifico das mulheres ao abordar sua qualidade de vida, uma proposta de
releitura da histéria no feminino. Como diz Showalter (1994), é possivel dizer que as
mulheres estdo construindo uma linguagem nova, criando seus argumentos a partir de suas
proprias premissas.

Desta forma, com vistas a compreender melhor a forma como as mulheres
conceituam a sua qualidade de vida, esta pesquisa foi construida seguindo a trajetoria
especifica que foi percorrida ao longo do trabalho.

Na primeira parte, utiliza-se o referencial tedrico- conceitual escolhido, através
do qual se esclarece a visdo socio-historica e cultural das incapacidades e da deficiéncia, e
gue mostra a dimenséo que a deficiéncia tem junto a uma populagdo feminina sobrevivente do
AVE, bem como o conceito sobre qualidade de vida expresso na literatura, fazendo um breve
relato histérico desse conceito, em que se abordam a qualidade de vida na area de saude e a
interface do AVE nas dimensdes da qualidade de vida.

Na segunda parte, no percurso metodologico empreendido, explicitam-se 0s
detalhes sobre a metodologia qualitativa, adequada ao presente estudo, o cenario do estudo, as
mulheres estudadas, as estratégias de obtengdo das informagdes, bem como a anélise e a ética
aplicadas na pesquisa.
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Na terceira parte, evidenciam-se 0s resultados obtidos, compostos pela
caracterizacdo socio-econdmica e cultural das mulheres entrevistadas, bem como uma sintese
descritiva desses resultados.

Na quarta e quinta parte, expde-se a analise das informacGes e apresenta-se a
discussdo em torno dos nucleos estruturadores, os quais se constituiram, “Significado das
mudancas na qualidade de vida das mulheres ap6s o AVE” e “Re-significando a qualidade de
vida das mulheres ap6s o AVE: resgate dos direitos de cidaddo”.

Nas conclusodes, realizam-se reflexdes sobre as questbes “Qualidade de vida” e
“AVE” e traca-se um paralelo entre os conceitos atribuidos pelas mulheres entrevistadas e 0s
registros na literatura.

Acredita-se que este estudo pode vir a contribuir para 0 ensino e a
profissionalizacdo na &rea de salde, pela possibilidade de compreensdo das implicacdes do
AVE na qualidade de vida das mulheres. O ponto de chegada deste estudo é também um
ponto de partida para que o tema seja mais aprofundado, uma vez que o construto QV ¢é de
dificil conceituacdo. Neste sentido, a sua principal relevancia diz respeito ao fato de se
procurar estudar e compreender essa visdéo de mundo a partir das mulheres entrevistadas,
permitindo que se possa assistir esta parcela da populacdo dentro de uma perspectiva mais
condizente com seu contexto social, sem desconsiderar, no entanto, as particularidades das
mulheres como pessoas que estdo ai inseridas, influenciando e sendo influenciadas pela

sociedade a que pertencem.
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“Eu ndo vejo diferenca ndo, acho que € igual, sé que eu tenho que
tomar mais um pouco de cuidado comigo. Eu me vejo hoje uma
pessoa normal, vou criando as minhas estratégias™ (E8)
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2 SER UMA PESSOA COM DEFICIENCIA E TER QUALIDADE DE VIDA: UMA
ABORDAGEM TEORICO-CONCEITUAL

Este capitulo aborda dois temas bastante apontados pelas mulheres
hemiparéticas os quais orientam a compreensdo das suas concepc¢des. Muitas sdo as faces da
problematica das pessoas com deficiéncia, requerendo um tratamento cuidadoso devido a sua
complexidade e abrangéncia. Além disso, o tema qualidade de vida € um construto de dificil
conceituacdo e, durante as Ultimas décadas, o debate sobre seu significado ndo encontrou
consenso satisfatorio. Sendo assim, serdo abordados aspectos relacionados aos temas
incapacidades e deficiéncia, bem como os diversos conceitos e significados de qualidade de
vida. Apds o estudo destes dois temas, sera discutida também a interface do AVE sobre a

qualidade de vida.

2.1 O normal e o patoldgico: um breve resumo sobre os significados da deficiéncia fisica

ao longo da historia

Para compreender as concepcOes e estigmas que permeiam a palavra
deficiéncia, faz-se necessario esclarecer todo o contexto histérico-social que envolve esta
conceitualizacdo. Quando investigada, na sua origem, pode-se perceber a relacao estabelecida
entre 0s conceitos de doenca, patologia e deficiéncia, construidos durante toda uma trajetoria
de dominacdo dos designios médico-reabilitacionais aceitos socialmente.

Neste sentido, os fatores sociais sé@&o fundamentais na determinacdo do
processo de assimilacdo da deficiéncia, manifestando-se atraveés de variadas formas de
transmisséo de preconceitos, da marginalizacdo social e também na hospitalizacdo, de acordo
com os modelos de reabilitacdo adotados, ja que o termo deficiéncia, por si mesmo, costuma
estar vinculado a sentimentos de diferenciagdo e discriminagdo. Isto se deve a construgéo
social deste conceito, do qual mudangas na concepcao e nas idéias predominantes sobre a
deficiéncia ocorrem durante todo um periodo histérico e social.

Segundo Amaral (1995), o conceito deficiéncia assume diversos significados
de acordo com a sociedade, a época e os préprios individuos. O conceito de anormalidade, de
doenca e o subsequente conceito de patologia caracterizardo a histéria da deficiéncia.
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Durante o século V a.C., uma malformacao corporal era considerada motivo
suficiente para que um recéem-nascido fosse sacrificado. Cultuava-se a “pureza” dos corpos e,
por isto, era necessario que ele fosse controlado na sua forma e funcdo. Na Antiguidade, os
valores vigentes recomendavam a eliminagdo de qualquer atitude que revelasse uma
desobediéncia aos preceitos morais da época. Era dever de adulto ordenar, arrumar, ensinar,
enfim, “higienizar”, afastando os corpos infantis de imoralidade e criando, desta forma, um
corpo moldado para obedecer aos preceitos que lhe eram infringidos (LEVIN, 2001).

Na Antiguidade Classica, em Esparta, as criancas portadoras de deficiéncia
fisica ou mental eram consideradas subhumanas, o que legitimava sua eliminacdo ou
abandono (PESSOTI, 1984).

Na Idade Média (século V até meados do século XV), com a difusdo do
cristianismo na Europa, o deficiente ganha alma e, como tal, ndo pode ser eliminado ou
abandonado sem atentar-se contra designios da divindade. Com a moral cristd, torna-se
inaceitavel a préatica espartana e classica da exposi¢cdo dos sub-humanos como forma de
eliminacdo (PESSOTI, 1984).

Portanto, agora a ética cristd reprime a tendéncia a livrar-se do deficiente
através do assassinio, como confortavelmente se procedia na Antiglidade. Os deficientes
passam a ser acolhidos em conventos e igrejas sob a ambivaléncia castigo versus caridade.
Merecem o asilo cujas paredes convenientemente isolam e escondem o incémodo ou indtil.
Comecaram a escapar do abandono e da exposicdo (ALVES et al, 1997; PESSOTI, 1984).

Com o Renascimento (século XV e XVI), houve a dessacralizagdo do corpo
humano, j& que, a partir dai, foi possivel a realizacdo de intervencdes cientificas,
transformando-o em objeto da ciéncia (LUZ, 1988). Este momento historico é marcado pelo
mecanicismo cartesiano. O corpo humano € entendido como uma méaquina dotada de um
conjunto de mecanismos com leis proprias de funcionamento. Surge a filosofia cartesiana, que
concebe o corpo como autbmato e externo ao eu-pensante. Ele se torna, entdo, de natureza
material e submetido a um comando superior, denominado de alma (ROCHA, 1991).

No século XVII surge uma nova abordagem do corpo humano originada pelas
idéias da filosofia naturalista-empirista. O corpo humano passa a ser submetido as leis da
natureza e ndo mais a alma. Ele se torna *“algo natural”. Possui funcdes e finalidades proprias,
constituindo-se como uma totalidade, em que a funcdo mais importante é a da sobrevivéncia
(CHAUI, 1984). A doenca, no final do século XVI1II, também adquire um novo sentido. Ela é
vista como passivel de estudos, j& que possuidora de previsibilidade. A doenca passa a ser

explorada e conhecida em seus mecanismos e sintomas (LUZ, 1988). Deixa de ser um ente
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absoluto para se tornar um desvio da norma observada na clinica e laboratérios,
transformando-se numa patologia (BERNHADT, 1983).

Neste contexto, inicia-se um embate contra as doencas e enfermidades, ou seja,
contra as patologias. As intervengdes médicas se sobrepdem no sentido de alcancar um padrao
de normalidade orgénica. Alguns conceitos séo introduzidos no discurso comum e social da
época, como, por exemplo, a idéia de normal e patoldgico, provenientes da medicina. Ao
corpo humano, portanto, torna-se primordial estar dentro dos padrdes considerados normais.

No século XIX, a medicina e as ciéncias sociais fazem uma andlise do
patologico e a deficiéncia, entendida como uma patologia, torna-se alvo de estudos,
classificacGes, assim como objeto de intervengdes especificas. Ela € vista como uma anomalia
da natureza e as intervengdes precisam ocorrer no sentido de cura-la ou torna-la o mais
préximo possivel da considerada normalidade (ROCHA, 1991).

A deficiéncia €, entdo, classificada em mental, fisica ou perceptiva/ sensorial
(auditiva e visual). Para cada uma delas sdo realizadas formas de intervencéo especificas, que
por sua vez, ocorrerdo em instituicdes especializadas. A medicina passou a detectar as causas
destas patologias, de modo a exercer igualmente um carater preventivo e ndo sé
reabilitacional. Surgem, neste século, as intervenc@es higienistas e sanitaristas que propdem
mudancas no corpo social (ROCHA, 1991).

Entretanto, observa-se, no século XX, o surgimento de uma nova realidade
social que acaba por modificar as concepgdes de corpo visualizadas até entdo. O corpo passa a
ter um significado e objetivo diferenciado. Ele € visto como objeto de observacao,
manipulacdo e controle. Seu objetivo é atender as necessidades da sociedade burguesa e
capitalista, como uma ferramenta de trabalho. O trabalho torna-se o valor mais importante. E
a principal virtude do homem (CHAUI, 1984).

Surgem, entdo, as técnicas de adestramento, correcdo, vigia e punicdo dos
corpos, de forma a se adaptarem ao sistema de producdo e a disciplina a ele imposta
(FOUCAULT, 1985). O valor humano esta na capacidade de trabalho e a doenca associa-se
ao corpo ndo produtivo, o que determinaria, por sua vez, um desvio da norma (ROCHA,
1991).

Neste sentido, o trabalho e a producdo determinaram a construgdo social. O
homem devia ser um ser racional e extremamente produtivo, a deficiéncia era vista como
oposicdo a eficiéncia no modo de producdo capitalista. Sdo rejeitados e desclassificados
aqueles que sdo economicamente improdutivos, categoria que absorve os loucos e 0s

mendigos, incluindo os velhos e os deficientes fisicos ou mentais (ALVES et al, 1997).
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O corpo deficiente encontra-se ainda hoje caracterizado dentro dessa
concepcao, sendo visto e compreendido como um “desvio da norma”. De acordo com Ferreira
(1988), desvio refere-se ao ato ou efeito de desviar-se, ou ainda, afastamento da direcdo ou da
posicdo normal. Goffman (1980), refere-se a utilizagdo de termos especificos, tais como,
aleijado, manco, coxo e outros, referenciados socialmente para designar pessoas acometidas
por uma deficiéncia fisica, de forma a diferencia-las das ditas “normais”.

Segundo Amaral (1995), este afastamento de uma posicdo considerada
socialmente normal, estaria simplesmente refletindo as possibilidades e diversidades
humanas. Para esta autora, a deficiéncia se sobrepde como mais uma condi¢cdo humana e o
sujeito deficiente deve ser contemplado em toda a sua unicidade, ressaltando sua participagédo
historica na sociedade na qual faz parte.

Esta forma de perceber o deficiente ndo é comum na sociedade em que
vivemos, ja que, com muita freqliéncia, concepcdes predeterminadas o colocam em situacdo
de desvantagem perante os outros ndo-deficientes, conforme ja mencionado anteriormente.
Esta € uma visdo estigmatizada e pode ser reconhecida quando ocorre uma desqualificacdo ou
um descrédito em relagdo a capacidade real da pessoa com hemiparesia, no exercicio de
papéis comunitarios, afetivos e profissionais que caracterizardo a sua identidade deteriorada
como sujeito social (GOFFMAN, 1980).

Paula (1993) destaca que a deficiéncia, por si sO, remete a uma situacdo de
segregacdo e marginalizacdo, tendo em vista a condigdo de desvantagem social em que as
pessoas que se apresentam como deficientes enfrentam. A autora entende que, embora o0s
conceitos estigmatizantes relacionados ao deficiente definam sua condicdo social, a maneira
como 0s mesmos percebem a sua deficiéncia e se colocam perante esta sociedade, pode
contribuir significativamente para uma desmistificagdo destes conceitos.

Sendo assim, dados imprecisos quanto a conceituacdo das deficiéncias e
incapacidades sdo encontrados e traduzidos socialmente de forma distorcida, resultando na
tomada da pessoa com deficiéncia fisica pelos seus atributos, e ndo, pela sua totalidade.

Em nossa sociedade, mesmo com as tentativas da ONU e da OMS de eliminar
a incoeréncia dos conceitos, a palavra deficiente tem um significado muito forte. De certo
modo, ela se opde a palavra eficiente. Ser deficiente torna-se, antes de qualquer coisa, ndo ser
capaz, ndo ser eficaz. Sendo assim, o deficiente, salvo outro juizo, é o ndo eficiente
(ANTUNES, 2004).

As nocdes de eficacia e eficiéncia em oposicdo as nocgdes de deficiéncia,

incapaz e inutil referem-se as condi¢cdes que habilitam o agente social para o trabalho. Essa



26

preocupacao social com a questdo do trabalho e a habilitacdo das pessoas reflete-se sobre
aqueles individuos que, em certo momento da vida, adquiriram alguma deficiéncia limitando
sua atuacdo social.

A normalizacdo serve, aos profissionais de salde, para homogeneizar a
classificacdo dos disturbios e sistematizar a linguagem entre as diversas instituicdes sociais,
salde, previdenciaria, juridica, dentre outras.

Como tentativa de eliminacdo da ambiguidade dos termos utilizados para
definicdo das deficiéncias, a ONU aprovou em Assembléia Geral, datada de 9 de dezembro de

1975, a Declaragéo dos direitos das Pessoas Deficientes, que proclama em seu artigo I:

0 termo pessoas deficientes refere-se a qualquer pessoa incapaz de assegurar
por si mesma, total ou parcialmente, as necessidades de uma vida individual
ou social normal, em decorréncia de uma deficiéncia congénita ou ndo, em
suas capacidades fisicas ou mentais (RIBAS, 1997, p. 10).

Amaral (1995) ainda cita que a OMS publicou, em 1980, uma Classificacédo

Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (ICIDH), definindo:

Deficiéncia (impairment) refere-se a perda ou anormalidade de uma estrutura
ou funcdo do organismo; Incapacidade (disability) diz respeito as sequelas
que se refletem em restricGes na execucdo de atividades, observadas a partir
de uma deficiéncia. Desvantagem (handicap) por sua vez, esta relacionada
com a condicdo social ou com o prejuizo que o deficiente pode ter no que se
refere & sua vida na sociedade em que esté inserido.

Como forma de normatizacdo das conceituacdes, foi adotado neste trabalho, a
Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, conhecida como CIF,
uma nova revisao da ICIDH. Esta versdo foi desenvolvida apds estudos de campo
sistematicos e consultas internacionais nos ultimos cinco anos e foi aprovada pela
Quinquagésima-Quarta Assembléia Mundial de Saude para utilizacdo internacional em 22 de
maio de 2001 (BUCHALLA,; FARIAS, 2005)

Este mesmo autor relata que a CIF é uma linguagem unificada e padronizada
como um sistema de descricdo da salde e de estados relacionados a saude. Ela define os
componentes da salde e alguns componentes do bem-estar relacionados a saude, tais como

educacéo e trabalho.

Os dominios contidos na CIF podem, portanto, ser considerados como

dominios da saude e dominios relacionados a saude. Esses dominios sdo descritos com base
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na perspectiva do corpo, do individuo e da sociedade em duas listas basicas: (1) Funcdes e
Estruturas do Corpo, e (2) Atividades e Participacdo. Como uma classificacdo, a CIF agrupa

sistematicamente diferentes dominios de uma pessoa em um determinado estado de salde.
Para a CIF, conceitua-se:

Funcionalidade como um termo que abrange todas as funcGes do corpo,
atividades e participagdo; Incapacidade como um termo que abrange
incapacidades, limitacdo de atividades ou restricdo na participacdo e; as
Deficiéncias como problemas das funcdes e estruturas do corpo associados
aos estados de saude. A CIF também relaciona os fatores ambientais que
interagem com todos estes construtos. Neste sentido, ela permite ao usuario
registrar perfis Gteis da funcionalidade, incapacidade e sadde dos individuos
em varios dominios (BUCHALLA; FARIAS, 2005, p.1).

Essa preocupacdo com a definicdo dos termos utilizados € necesséria para
situar a deficiéncia no ambito social, como fendmeno coletivo, saindo dos padrGes médicos,
em gue comumente é encontrada. Neste estudo, ao invés da terminologia pessoa portadora de
uma deficiéncia, privilegiou-se a denominacdo pessoa com deficiéncia, motivos ja

explicitados na parte introdutoria deste trabalho.

2.2 Qualidade de vida

Neste item do trabalho, serdo tratados os temas: qualidade de vida, fazendo-se
um breve relato historico e esclarecendo alguns conceitos, €, ainda sera abordado a qualidade
de vida vinculada a saude e a enumeracdo das avaliacdes de qualidade de vida usadas em
neurologia. Ao se falar em mulheres ap6s o AVE, na tentativa de compreender o0s
significados que atribuem a sua qualidade de vida, tendo em vista a complexidade do processo
de recuperacdo no qual estdo envolvidas, considerar-se-a necessario explicitar os principais

conceitos que fundamentam este estudo.

2.2.1 Qualidade de vida: consideragdes gerais
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Provavelmente, a preocupacdo com a qualidade de vida é mais antiga do que
os achados nos registros cientificos, por ser a vida, em seu significado pleno, seguramente a
maior aspiracdo do homem. Para Buarque (1993), desde a Antiguidade, diferentes referenciais
filoséficos e conceituais sobre o que seja uma vida com qualidade tém sido propostos.

A expressdo qualidade de vida tem despertado interesse de diversos campos do
conhecimento humano, em especial o da salde, porém ainda ndo existe um consenso quanto a
aceitacdo de uma Unica definicdo (FERRAZ, 1998). Nas ultimas décadas, as areas da
medicina, enfermagem, psicologia, terapia ocupacional, sociologia, antropologia, filosofia e
economia vém contribuindo para a conceituagao dessa expressao.

Nesse sentido, observa-se que a expressdo qualidade de vida vem sendo
utilizada nas mais diversas areas da ciéncia, 0 que gera a sua popularizacdo. Entretanto, é
importante ter em mente que, em cada contexto, ela assume uma definigdo propria, que pode
priorizar desde a questdo econdmica até a afetiva, ou somar um conjunto dessas questdes.
Entdo, como definir qualidade de vida?

Do ponto de vista semantico, a expressdo qualidade é um atributo que envolve
pontos positivos e negativos, enquanto a vida é essencial para que algo exista, é tudo que
representa forca, animo, vitalidade. Tais conceitos comportam diversos significados e, por
mais que se tente defini-los, ndo da para compreendé-los em sua plenitude (FALCAO, 1999).

Assim, o conceito qualidade de vida esta inserido em um campo semantico
polissémico, amplo e genérico. Minayo; Hartz; Buss (2000) afirmam que este conceito pode
ser apreendido sob vérios olhares: o da ciéncia, com as varias disciplinas e o do senso
comum, seja do ponto de vista objetivo ou subjetivo, seja em abordagens individuais ou

coletivas. Segundo os autores,

qualidade de vida é uma nocdo eminentemente humana, que tem sido
aproximada ao grau de satisfagdo encontrado na vida familiar, amorosa,
social e ambiental e a propria estatica existencial. Pressupde a capacidade
de efetuar uma sintese cultural de todos os elementos que determinada
sociedade considera seu padrdo de conforto e bem-estar.

Desta forma, qualidade de vida pressupfe a perspectiva de descrever a
experiéncia humana. E um conceito que aponta para as diversas formas de ver o mundo a
partir das dimensdes do ser humano, considerando sua cultura, seus valores, seus significados,
0 atendimento as suas necessidades e o sentido que atribuem a vida. Construido sob multiplos
pontos de vista, tem diferentes significados para as pessoas, em diversos locais e épocas,

variando segundo o contexto em que Se Vvive.
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Diversos autores defendem que qualidade de vida ndo é um estado isolado,
mas sim um conceito composto por dimensdes. Ferraz e Ciconelli (2003) defendem que a
maioria dos autores considera cinco dimensfes ou dominios, quais sejam: estado fisico e
capacidade funcional; estado psicologico e bem-estar; intera¢fes sociais; fatores econémicos;
estado espiritual e/ou religioso.

Wood- Dauphinee (1999) relata que a expressdo qualidade de vida foi
mencionada pela primeira vez em 1920, por Pigou, em um livro sobre economia e bem-estar.
Nesse livro, o0 autor discutia o suporte governamental para classes sociais menos favorecidas e
0 Iimpacto desse suporte nas suas vidas e sobre o Estado, no que se refere ao aspecto
financeiro. No entanto, esta expressdo ndo teve grande repercussdo na época, caindo em
esquecimento até o final da Segunda Guerra Mundial.

Porém, apds a Segunda Guerra Mundial, a expressdo qualidade de vida foi
retomada na area econdémica, associado ao desenvolvimento econémico e tecnoldgico dos
paises, com repercussao nas condi¢fes de vida das populacBes. Passou, entdo, a ser usada
para se referir a conquista de bens materiais, ou seja, ter qualidade de vida era privilégio de
guem tinha poder aquisitivo. Surgiram, assim, os indicadores econdmicos 0s quais se
tornaram instrumentos importantes para medir e comparar qualidade de vida entre cidades,
regides, paises e culturas, como exemplos: o Produto Interno Bruto (PIB), a renda per capita,
a taxa de desemprego, dentre outros. Acreditava-se que as populacdes dos paises que tinham
os melhores indicadores econdmicos usufruiam de uma melhor qualidade de vida
(FARQUHAR, 1995).

No decorrer dos anos, o conceito foi se ampliando gradativamente, passando a
considerar, além do crescimento econdmico, o desenvolvimento social: salde, educacéo,
moradia, transporte, lazer, trabalho e crescimento individual. Também os indicadores se
ampliaram, abrangendo mortalidade infantil, esperanca de vida, nivel de escolaridade, taxa de
violéncia, saneamento basico, nivel de poluicdo, condi¢cbes de moradias e trabalho, lazer,
qualidade de transporte, entre outros (FARQUHAR, 1995).

Ferraz (1998) afirma que o conceito de qualidade de vida comecou a ser
utilizado com o intuito de descrever o efeito gerado pela aquisicdo de bens materiais
(tecnologia) na vida das pessoas e que somente anos mais tarde passou a ser utilizado como
parametro, valorizado no aprimoramento dos avangos na area da salde e educacao.

No final da década de 50 do século passado, 0 uso da expressdao qualidade de
vida foi ampliado, tanto que o incluiram como nogdo importante no Relatério da Comisséo
dos Objetivos Nacionais do Presidente dos Estados Unidos, Eisernhower (1953-1961). Os
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membros dessa Comissdo relacionaram a expressdo com a educacdo, a saude e 0 bem-estar
material, além de se preocuparem com o crescimento individual e econdmico dos americanos
e com a defesa do mundo ndo-comunista, valores que garantiam uma boa qualidade de vida a
populacédo dos Estados Unidos (FARQUHAR, 1995).

Ainda na década de 1960, mesmo diante da importancia dos diversos
indicadores para avaliacdo e comparacdo da qualidade de vida entre paises, regides e cidades
(qualidade de vida objetiva), verificou-se que estes eram insuficientes para medir a qualidade
de vida dos individuos, sendo necessario e fundamental avaliar como as pessoas a percebiam,
isto &, avaliar o quanto estavam satisfeitas ou insatisfeitas com a qualidade de suas vidas
(qualidade de vida subjetiva). Passou-se a avaliar, entdo, a qualidade de vida a partir da
indicacdo e opinido dos individuos (FARQUHAR, 1995; WHOQOL GROUP, 1995).

Paschoal (2000) argumenta que a qualidade de vida pode variar de individuo
para individuo, com o decorrer do tempo. Para o autor, o que hoje, para mim, é uma boa
qualidade de vida, pode néo ter sido ha algum tempo atrés; podera ndo ser amanha, ou daqui a
algum tempo. Talvez possa variar, mesmo de acordo com o meu estado de espirito, ou de
humor.

A expresséo qualidade de vida foi introduzida nas sociedades contemporéaneas
com um cunho politico-social, tendo suas origens nas ciéncias humanas e sociais, mas voltado
para a busca de indicadores objetivos com intuito de apreender o significado do bem-estar
social.

Para Minayo; Hartz; Buss (2000), a expressdo qualidade de vida abrange
muitos significados constituidos por uma diversidade de fatores, objetivos e subjetivos, que
refletem conhecimentos, experiéncias e valores, tanto no &mbito individual como coletivo, em
um contexto cultural, social e historico.

Estes mesmos autores apontam trés aspectos que remetem a relatividade da
noc¢édo de qualidade de vida: o primeiro aspecto € o historico. Nele, o conceito de qualidade de
vida varia de acordo com os diferentes momentos historicos de uma mesma sociedade; o
segundo é cultural, em que os valores e necessidades sdo construidos e hierarquizados de
forma diferente em cada civilizacdo, revelando suas tradi¢bes; o terceiro refere-se as
estratificacdes ou classes sociais, isto €, a forma estratificada como tém se manifestado as
classes sociais, 0s padrdes e as concepcdes de bem-estar nas diferentes camadas sociais, em
sociedades com fortes desigualdades e heterogeneidades.

Os autores ainda afirmam que os indicadores objetivos e subjetivos expressam

alguma dimenséo da qualidade de vida. Os primeiros referem-se a aspectos globais da vida,
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cujas referéncias sdo a satisfacdo das necessidades basicas e das necessidades criadas pelo
grau de desenvolvimento econémico e social de determinada sociedade e avaliam itens como
renda; emprego/desemprego; populacdo abaixo da linha de pobreza; consumo alimentar;
moradia com disponibilidade de agua encanada; sistema de esgoto e energia elétrica;
transporte; qualidade de ar; concentragdo de moradores por domicilio, entre outros. Os de
natureza subjetiva indicam como as pessoas sentem ou pensam suas vidas, ou ainda como
percebem o valor dos componentes materiais, reconhecidos como base social da qualidade de
vida.

A partir dessas considera¢es sobre qualidade de vida, é oportuno relatar o
emprego desta expressdo no campo da saude, refletindo-se no aumento exponencial de
publicacdes em periodicos médicos e em revistas das ciéncias sociais. O interesse crescente
pela expressao qualidade de vida pode ser exemplificado, ainda, por indicadores de producéo
de conhecimento, associados aos esforcos de integracdo e de intercambio de pesquisadores e
de profissionais interessados no tema. Pode-se mencionar o surgimento do periodico Quality
of Life Research, editado a partir do inicio dos anos 90, pela International Society for Quality
of Life Research? reunindo trabalhos cientificos sobre QV de diferentes areas do
conhecimento (SEIDL; ZANNON, 2004).

2.2.2 Qualidade de vida vinculada a saude

Na area da salde, a primeira referéncia a expressdo QV foi identificada no
conceito de saude elaborado pela OMS, em 1947, aludindo que salde ndo é sé auséncia de
doenca, ela envolve o bem-estar fisico, mental e social (SEGRE; FERRAZ, 1997). A salde
transformou-se, entdo, em um conceito multidimensional que incorpora todos os aspectos da
vida.

Proporcionar saude significa, além de evitar doencas, assegurar meios e
situacdes que ampliem a qualidade de vida, isto é, ampliar a capacidade de viver com um
certo padrdo de bem-estar, mesmo diante das adversidades da vida.

A salde deixou de ser a auséncia de doenca e seu conceito, atualmente, esta

ligado a um estado positivo de bem-estar, englobando o bem-estar fisico, psiquico e social,

* Para maiores informacdes, vide: htpp://www.isoqgol.org.
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dominios da condicdo de saude. A relacdo entre qualidade de vida e salde existe desde o
nascimento da medicina social, entre os séculos XVII e XIX, quando as investigacfes sobre
esse tema comecaram a fazer parte das politicas publicas e dos movimentos sociais, dando-
Ihes subsidios. Assim sendo, o conceito qualidade de vida sobrepfe-se a presenca ou ndo da
doenga, podendo ser avaliado tanto em pessoas sadias, quanto naquelas com algum tipo de
doenga (BUSS, 2000).

Nestes termos, Cella (1992), ao discutir qualidade de vida e saude, define
subjetividade como a capacidade do sujeito em avaliar suas proprias expectativas, utilizando
0S processos cognitivos subjacentes para a percepcdo da qualidade de vida, tais como:
percepcao da doenga, percepcdo do tratamento, expectativas pessoais e avaliagdo de risco e
danos.

Para esta autora, a multidimensionalidade da expressédo permite dividi-la em
quatro dimens@es: funcionamento fisico; funcionamento emocional e psicoldgico;
funcionamento social e sintomas relacionados a doenca/tratamento. A muldimensionalidade
inclui dimensdes da vida humana e estas devem estar sempre na direcdo da subjetividade,
pois € por seu intermédio que os individuos percebem seu estado fisico e cognitivo, suas
relacOes interpessoais e 0s pape€is sociais em suas vidas.

Fleck et al. (1999) e Bech (1995) ressaltam que a preocupacdo com a
qualidade de vida provém de um movimento que ocorre nas ciéncias humanas e bioldgicas,
no sentido de valorizar parametros mais amplos de controle de sintomas, diminui¢do da
mortalidade ou aumento da expectativa de vida.

Assim, a avaliacdo da qualidade de vida foi acrescentada nos ensaios clinicos
randomizados, como terceira dimensdo a ser avaliada, além da eficacia (modificacdo da
doenca pelo efeito da droga) e da seguranca (reacdo adversa a drogas). Para essa avaliacdo, é
necessario averiguar ndo apenas os indicadores de funcionamento de ordem fisica, mas
também os aspectos sociais, psicologicos e emocionais referentes a repercussao de sintomas e
a percepcao de bem-estar do individuo (FERREIRA, 1994).

A expressdo qualidade de vida ou, mais especificamente, qualidade de vida
ligado a saude, refere-se aos dominios fisico, psicolégico e social da satde e constitui area
distinta que é influenciada pelas experiéncias, crencas, expectativas e percepcGes de um
individuo. As expectativas com relacdo a saude e a habilidade para enfrentar as limitacdes e
incapacidades podem afetar, de forma fundamental, a percepcao que o individuo tem de salde
e a sua satisfagdo com a vida (TESTA; SIMONSON, 1996).
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Martins; Franca; Kimura (1996) entendem que a qualidade de vida envolve
todos os componentes essenciais da condicdo humana, sejam de ordem fisica, psicoldgica,
social, cultural ou espiritual. Para os autores, esta afirmacdo configura-se em uma concep¢ao
holistica do homem, sendo também um dos fundamentos basicos que permeiam a assisténcia
a satde. O doente é uma pessoa e, como tal, ndo é um ser isolado, que abandona todo o seu
contexto de vida por ser acometido por uma doenca.

Jenney e Campbell (1997) consideram que medir qualidade de vida na saude
nada mais € que avaliar a percepcdo individual do impacto que uma série de questdes médicas
e ndo-médicas provoca nas funges fisicas, mentais (emocionais) e sociais.

Na area da saude, h4 um consenso entre pesquisadores sobre as dimensdes
existentes para avaliacdo da qualidade de vida, as quais incluem o bem-estar fisico,
psicoldgico, social e espiritual. Alguns deles afirmam que, para qualquer avaliacdo da
qualidade de vida, devem-se incluir as cinco dimensdes descritas a seguir: o nivel fisico e
habilidades de funcionamento, tais como nivel de atividades e ou sintomas fisicos; o nivel
psicoldgico, acrescentado da satisfacdo com a vida, do alcance dos objetivos da vida, afeto,
estresse, auto-estima, mecanismo de defesa psicoldgicos e o enfrentamento; o nivel social do
qual fazem parte as amizades e o apoio social, como: a familia e o casamento, inclusive a
satisfacdo sexual; o nivel econdbmico, no qual estdo inseridas a ocupacdo, a educagédo e
condicdo financeira e, por ultimo, aspectos espirituais, como religiosidade, forca interna,
esperanca e desespero (FERREL et al., 1992; HABERMAN et al., 1993).

A visdo da influéncia da satde sobre as condi¢des da qualidade de vida e vice-
versa aproxima a medicina social da discussdo dos temas que, nos ultimos anos, vem-se
configurando na area e tem no conceito de promocdo da salde sua nova estratégia. Para Buss
(2000), promocéo de salde representa uma estratégia promissora para enfrentar os problemas
de saude que afetam a humanidade, pois se baseia em uma concepcdo ampla do processo
salde-doenca e seus determinantes, articulado com os saberes técnicos e populares e com a
mobilizacdo de recursos institucionais e comunitarios, publicos e privados, visando ao
enfrentamento e resolucdo dos desafios.

A promocdo a saude é importante no sentido de oferecer uma base mais ampla
para planejar e promover um cuidado mais adequado a saude, situacdo que oferece aos
profissionais da salde a possibilidade de ampliar o modelo biomédico tradicional,
incorporando outros determinantes de saude ao processo de cuidar no &mbito individual e no

coletivo.
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Considerando que a reabilitacdo contribui para a promoc¢do, manutencédo e
restauracdo da saude do individuo, a identificacdo de diversas dimensdes de qualidade de vida
é fundamental para o processo de cuidar. Para os profissionais da saude, a avaliacdo da
qualidade de vida fornece subsidios para avaliacdo dos resultados do tratamento, para o
planejamento dos cuidados e, principalmente, para a recuperacéo e reabilitacdo dos pacientes.

Com base neste fato, a presente pesquisa buscou explicitar o contexto atual de
vida das mulheres entrevistadas, do qual emergiram dimensfes proprias e especificas do
universo feminino, levando em consideracdo que qualidade de vida é um conceito
multifacetario. Contudo, a partir desse estudo, sobre as defini¢des multifacetadas da qualidade
de vida, tem-se uma visdo sobre a sua amplitude, a qual pode ser entendida como conjunto de
fendmenos, abrangendo, portanto, aspectos bioldgicos, psicoldgicos, filoséficos, religiosos,
econbmicos, politicos e sociais.

Considerando o fato de ndo existir consenso entre estudiosos referente a
expressao qualidade de vida, a defini¢do utilizada para estruturar os nucleos de sentido desta
pesquisa foi o modelo conceitual de Ferrans e Powers (1992). O referido modelo foi
desenvolvido com o intuito de subsidiar a criagdo de um instrumento de medida de QV. As
autoras adotaram, nesse modelo uma abordagem ideoldgica individualista, na qual os proprios
sujeitos pudessem definir o que a qualidade de vida representava para cada um deles, em
relacdo aos dominios da vida, reconhecendo que diferentes pessoas valorizam diferentes
aspectos da vida.

Para isso, incorpora o0 conceito de satisfacdo com a vida, implicando uma
experiéncia cognitiva que resulta de julgamentos sobre as condicGes de vida, enfocando a
satisfacdo em relacdo a diferentes areas da vida que sdo importantes para o individuo. Outro
conceito utilizado é a importancia que as pessoas atribuem a diferentes aspectos da vida, que
contribuem com a qualidade de vida (FERRANS; POWERS, 1992).

Nesse modelo conceitual, qualidade de vida € definida como a sensagédo de
bem-estar de uma pessoa que deriva da satisfacdo ou insatisfacdo com as areas da vida que
sdo importantes para ela e pode ser avaliada por diversos elementos que determinam o quanto
a vida pode ser (in) satisfatéria. Estes elementos estdo agrupados em quatro grandes dominios
inter-relacionados, como podem ser observados através do QUADRO 1.

Este modelo conceitual tém sido amplamente utilizado em estudos no campo
clinico, para avaliar a qualidade de vida entre diferentes populacdes portadoras de afecgdes,

submetidas a tratamentos, procedimentos ou sob condi¢des clinicas especificas, em outros
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paises® e na nossa realidade por Kimura (1999), Yamada (2001) e Meneguin (2001). Até o
presente momento, ndo foi utilizado como referéncia na avaliacdo da qualidade de vida de

mulheres apds o Acidente Vascular Encefalico.

DOMINIO SAUDE E FUNCIONAMENTO

Salde Vida sexual

Dor Capacidade para responsabilizar-se pela
familia

Energia Utilidade para outros

Capacidade para cuidar-se sem auxilio | Preocupaces

Controle sobre a prépria vida Atividades de Lazer

Possibilidades de viver quanto gostaria | Possibilidades de um futuro feliz

DOMINIO SOCIAL E ECONOMICO

Amigos
Apoio emocional de outras pessoas que ndo sdo da familia
Vizinhancga
Moradia
Trabalho/ N&o ter trabalho
Educacao
Necessidades financeiras
DOMINIO PSICOLOGICO E ESPIRITUAL

Paz de Espirito
Fé em Deus
Realizacdo de objetivos pessoais
Felicidade em geral
Satisfacdo com vida em geral
Aparéncia Pessoal
Satisfacdo consigo proprio
DOMINIO FAMILIA

Saude da Familia

Filhos

Felicidade da familia

RelacGes com conjuge/ companheiro

Suporte emocional que recebe da familia
QUADRO | - Elementos e Dominios do Modelo Conceitual de Qualidade de Vida de
Ferrans e Powers (1992)
Fonte: FERRANS; POWERS (1992)

2.2.3 Avaliacédo da Qualidade de Vida em Neurologia

°A lista atualizada contendo todos os estudos encontra-se disponivel em: htpp://www.uic.edu/orgs/qli/index.htm



36

Cada vez mais € crescente o interesse de pesquisadores, no sentido de avaliar a
qualidade de vida das pessoas. Os estudiosos do assunto tém discutido e demonstrado a
necessidade e a importancia de afericdo da qualidade de vida. No contexto da atencdo a
salde, avaliacBes de qualidade de vida tornaram-se pratica frequente e importante em
pesquisa, acompanhamento clinico, planejamento de acdes e de politicas, alocacdo de
recursos e avaliagGes de programas, principalmente, em paises desenvolvidos (PASCHOAL,
2000).

Desde que a expressdo QV foi introduzida na area de salde, cresceu o nimero
de pesquisa nos diferentes contextos e o de instrumentos desenvolvidos para esse fim,
principalmente a partir da década de 80 do século passado. A maioria deles surgiu nos
Estados Unidos e Inglaterra, sendo, porém, utilizados em diferentes paises (FLECK et al.,
1999).

Tais instrumentos sdo classificados em genéricos e especificos, sendo 0s
primeiros aplicaveis a uma grande variedade de populagédo; ndo especificam patologias e séo
mais apropriados em estudos epidemiolégicos, planejamento e avaliacdo dos sistemas de
salde. Quanto aos instrumentos especificos, sdo utilizados para avaliar a qualidade de vida
cotidiana dos individuos (adultos ou criangas) ou pessoas em condi¢des de doencas, agravos
ou intervencGes meédicas (como céncer, diabetes, doencas cardiacas, entre outras). Varios
desses instrumentos possuem indicadores que medem também os aspectos subjetivos
(MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

A constatacdo da inexisténcia de instrumento de avaliacdo da qualidade de
vida, sob uma perspectiva transcultural, motivou a Organizacdo mundial de saide (OMS) a
desenvolver os instrumentos WHOQOL-100 e WHOQOL-bref, ambos genéricos (WHOQOL
GROUP, 1995). O primeiro possui 100 questbes que avaliam seis dominios: fisico,
psicologico, de dependéncia, relagcBes sociais, meio ambiente, espiritualidade/crengas
pessoais. O segundo € a versdo abreviada do primeiro. Contém 26 questdes extraidas do
anterior, escolhidas entre as que obtiveram os melhores desempenhos psicométricos, e
cobrem quatro dominios: fisico, psicoldgico, relacfes sociais e meio ambiente (FLECK et al.,
1999). Nesse mesmo ano, validaram estes instrumentos para a populagéo brasileira.

A avaliacdo da qualidade de vida em neurologia, também vem sendo utilizada
de forma cada vez mais freqliente. Alguns exemplos de questionarios utilizados em
Neurologia sdo: Activities of Daily Living Scale (BADL), Functional Assessment of Multiple
Sclerosis (FAMS), Escala de do estado de Incapacidade do Dossié Minimo de Invalidez para

Esclerose Multipla (EEI), Neuropathic Symptoms Questionnaire (NSQ), Parkinson’s Disease
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Quality of life Questionnaire (PDQL), Quality of Life in Epilepsy (QOLIE-89), Quality of
life for patients with newly diagnosed epilepsy (NEWQOL), Seizure Severity Index (SEIS1),
entre outros.

Neste estudo, considerou-se o ponto de vista dos estudiosos adeptos de
enfoques qualitativos, tais como Farquhar (1995), Seidl e Zannon (2004), os quais enfatizam
que a utilizacdo de medidas padronizadas pode levar a respostas estereotipadas, que tém
pouco ou nenhum significado para a pessoa. Por esse motivo, defendem que QV s pode ser
avaliada pela propria pessoa. As avaliagdes subjetivas de QV mostram frequentemente
resultados que sdo muito diferentes de resultados de avaliagOes objetivas.

2.3 Interfaces do Acidente Vascular Encefalico sobre a qualidade de vida

Quando uma pessoa adquire a hemiparesia pds- AVE, ela passa por todo arduo
processo de superagdo com o intuito de assimilar a deficiéncia fisica até chegar a uma fase de
adaptacdo as incapacidades impostas pelo AVE, as quais implicam consequiéncias no ambito
socioecondmico, cultural, afetivo, sexual, familiar, psicologico e espiritual.

Dentre as doencas vasculares, o acidente vascular encefalico (AVE) é uma
sindrome clinica descrita como um déficit neuroldgico focal causado por alteracBes na
circulacdo sanguinea no encéfalo que trazem desordens motoras e sensitivas (TEIXEIRA et
al., 2003).

No Brasil, os dados disponiveis com relacdo a taxas de incidéncia de AVE sdo
do final da década de 1990 e estimam aproximadamente 156 a 167 por 100 mil habitantes por
ano, segundo estudos realizados em Joinville- SC e Salvador - BA (CABRAL et al, 1997,
LESSA, BASTOS, 1983). Observou-se grande variacdo na incidéncia de AVE de acordo com
as diferentes condicdes socioecondmicas, nos bairros da cidade de Sao Paulo (SCHOUT et al,
2004). No estado do Maranhdo, ndo ha registro de estudo epidemiolégico sobre a prevaléncia
do AVE.

Os coeficientes de mortalidade por 100 mil habitantes por ano variaram de 60 a
105, predominando em Salvador e Sdo Paulo, com indices menores na regido sul. As taxas de
letalidade por AVE variam de 10 a 55% (MENKEN; MUNSAT; TOOLE, 2000).

A distribuicdo de 6bitos pelo AVE comeca a tomar importancia em uma faixa

etaria de 40 anos, predominando nas faixas etarias além destas. Sendo assim, o mais forte
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determinante de acidentes vasculares encefélicos é a idade. A incidéncia de AVE aumenta de
maneira exponencial com a idade, a maioria ocorrendo em pessoas acima de 65 anos. O AVE
em pessoas com a faixa etaria de 40 anos, adultos maduros, € uma preocupacdo crescente
devido ao impacto da incapacidade precoce (ROWLAND, 2000).

O fato de atingir pessoas em idade produtiva tem um forte impacto econémico
calculado por anos produtivos de vida perdidos e nos custos de hospitalizagdo. Segundo
Martinez-Vila e Irimia (2004), nos EUA, os custos do tratamento sdo elevados, estimados em
20 bilhdes de dolares com os custos diretos (hospital, médicos, medicacdo, atendimento
domiciliar, casa de repouso) e 46 bilhdes de ddlares com os custos indiretos (perda da
produtividade).

As doencas do aparelho circulatério, dentre eles, o AVE, estdo associados a
fatores de risco e habitos de consumo da populacdo. Muitos estudos comprovam esta
associacéo e resultados positivos ou negativos advindos do controle e prevencdo ou ndo destes
fatores. A hipertensdo arterial, o uso abusivo de alcool e fumo, o estresse e 0s habitos
alimentares respondem por declinio da incidéncia e mortalidade em alguns paises e sdo
apontados como causa do incremento de doengas do aparelho circulatério (JORGENSEN et
al, 1995; FONTANA et al., 1996).

A incidéncia de AVE é maior entre os homens do que entre as mulheres
(ROWLAND, 2000). O estudo de Felgar (1998), em Sdo Paulo, com 56 pacientes internados
por AVE, nas faixas entre 50 e 95 anos, refor¢a o achado de incidéncia maior a partir dos 60
anos, com cerca de 60% dos casos registrados até os 80 anos, em homens.

Diante do estudo dos sinais e sintomas decorrentes de um AVE, verificou-se
que estes se mostram de diversas formas, dependendo da area acometida. A sequela fisica
mais prevalente é a hemiplegia e a hemiparesia como afirma Vallone (2005).

Para este autor, esta sequela ainda pode vir acompanhada de problemas de
percepcao, cognicdo, sensorial e de comunicacdo. Define-se hemiplegia como a paralisia dos
musculos de um lado do corpo, contralateral ao lado do cérebro em que ocorreu 0 AVE
(WADE et al., 2000) e a hemiparesia, de acordo com Senkiio et al. (2005), é caracterizada por
fraqueza no hemicorpo contralateral a lesdo, também podendo ser acompanhada por
alteragdes sensitivas, mentais, perceptivas e da linguagem.

Portanto, para as pessoas com AVE, o risco de que desenvolvam
incapacidades ¢ alto, em razdo da lesdo neuronal. Esta é uma outra forma de expressdo da
gravidade, pois a perda de autonomia entre adultos e consequente dependéncia dos mesmos €,

principalmente, causada pela incapacidade resultante do AVE (MEDINA et al., 1998).
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Quando se fala em AVE, logo se pensa em deficiéncia e em um individuo
incapaz. Para Hausen et al. (2001), dos que sobrevivem ao AVC, até 30% tornam-se
dependentes e improdutivos. Normalmente, o AVE acomete pessoas na fase adulta, as quais
ainda encontram-se produtivas para a sociedade. Muitas pessoas, apés a instalacdo da doenca,
criam um bloqueio com relagéo ao convivio social, devido ao receio do olhar dos outros com
relacdo a sua deficiéncia.

Pereira (1997) relata claramente essa situacdo quando afirma que um dos seus
pacientes fala que, ap6s o AVE, ndo teve mais coragem de voltar aos estudos, pois tinha
receio de mostrar-se aos colegas que o conheciam anteriormente. Essa atitude desenvolvida
pelo individuo esta relacionada as alteracGes causadas pela hemiparesia, no qual o hemicorpo
ndo afetado tem que compensar e ajudar aquele que se encontra em desvantagem.

A visdo do individuo em relagdo a doenca ira variar de acordo com o estagio
de vida em que se encontrava antes do AVE. Segundo Pereira (1997), existem trés formas na
qual o cliente se relaciona a doenca apds o AVE:

a) doenca destrutiva em que o cliente considerava-se ativo na sociedade,
vendo-se dissocializado, perdendo o seu papel social na familia e no
trabalho; b) doenca libertadora, na qual o cliente se vé desobrigado em
executar suas exigéncias sociais, € visto como um descanso e ganho de
beneficios; c) doengca como ocupacéo, a qual exige energia para lutar contra
a doenca, para o cliente o afastamento da sociedade é suprido por tal luta,
aceitando a doenca e acreditando que sé podera vencé-la buscando a cura.

Como se pode observar, a visdo do individuo sobre a doenga esta muito
relacionada as atividades que ele executava antes da instalacdo da patologia e também ao
valor que o mesmo atribuia a atividade social ou diaria que executava. Aqueles que tém uma
visdo destrutiva sobre a doenca, a atividade que realizava era de suma importancia para a sua
satisfacdo pessoal e social.

O AVE apresenta uma percentagem significativa de seqielas incapacitantes,
tornando essas pessoas dependentes para a realizacdo dos seus cuidados do dia-a-dia. Isto se
reflete na realizacdo das atividades da vida diaria (AVD’s) e atividades instrumentais da vida
diaria (AIVD’s)®,

® A expressdo AVD refere-se ao desempenho de tarefas de auto-manutencdo como alimentar-se, vestir-se,
cuidar-se (aparéncia, maquiagem), tomar banho e higiene intima no uso do banheiro. Ja a expressdo AlIVD
refere-se as tarefas de mobilidade funcional, mobilidade na comunidade (caminhando, dirigindo, usar transporte
publico, lidar com dinheiro, realizar compras, manusear eletrodomésticos) e comunicacdo funcional. Ver em:
BARIDOTI et al. Defini¢cBes de Terapia Ocupacional. Centro de estudos de Terapia Ocupacional (CETO),
v.1, p. 2-3, mar., 2001.
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Além dos obstaculos enfrentados na realizacdo das atividades da vida diaria
pelo individuo que apresenta alguma incapacidade, a integracdo social’ também se encontra
prejudicada. A visdo da sociedade com relacdo a essas pessoas é depreciativa, como mostra
Burton (1994). Segundo este autor, algumas dessas idéias erradas, utilizadas pelo senso
comum, associam a nogao de pessoa fisicamente incapacitada, retardada, portanto ndo pode
trabalhar, torna-se dependente, sem esperanga, assexuada, incapaz de amar e miseravel,
excluida como cidada, tanto pela sociedade, quanto pela familia. Em algumas situacdes, a
familia assume para com a pessoa com deficiéncia atitude de superprotecao.

Para Pereira (1997), sentimo-nos envergonhados de nossos defeitos fisicos,
ainda que saibamos que ndo implicam nenhum pecado, que ndo somos responsaveis por eles.
Mesmo assim, ser portador ou ter alguém na familia com alguma deficiéncia é motivo de
vergonha, o que torna raro encontrarmos estas pessoas nas ruas, em escolas, em locais de
trabalho e de lazer.

Apesar da visibilidade que se verifica atualmente, no cotidiano, observa-se a
persisténcia de atitudes de isolamento em razdo de que o individuo, vivendo em sociedade,
incorporou valores e normas sociais que orientam sua conduta em diferentes situagcdes. Neste
contexto sdcio-cultural, estdo incluidos os conceitos de classificacdo das pessoas, das coisas,
da normalidade e seus opostos.

A atitude de ndo ser visto e de ndo se expor ao olhar dos outros, sdo
dificuldades enfrentadas pelas equipes de reabilitagéo na insercéo de pessoas com deficiéncia
nas atividades cotidianas, principalmente no extradomicilio, sendo esta atitude de ocultamento
assumida pela familia, pelo individuo com deficiéncia e, de um certo modo, solicitada pela
sociedade.

Satow (2000) escreve a este respeito:

N&o é comum vermos pessoas deficientes tendo uma vida participante como
cidadas e militantes pela causa daqueles em situacdo semelhantes a elas. Em
geral, faltam-lhes meios ou acesso a tratamento adequado para enfrentar seu
meio social. Quanto aos que se tornam visiveis, sdo freglientemente
encarados como super-homens, pois conseguem ganhar a luta cotidiana
travada com as pressdes sociais, com a tentativa de negacdo da identidade
preconceituosa que a sociedade tenta lhes imputar e a identidade que eles,

" A expressdo integragdo social é conceituada como sendo a condigdo de exercer autonomia, de
participar da vida plena, como membro de uma sociedade, em igualdade com os demais. Integracéo
social supGe realizacdes pessoais, profissionais e afetivas, acesso a informacdo, ao ambiente, a vida em familia, a
compartilhar servicos de salde, educacdo, emprego e lazer. Para maiores informacdes ver em: MARQUES, C.
A. A ética da discriminacédo da pessoa portadora de deficiéncia. Revista Integracéo, v.7, n.7, 1997.



41

portadores de deficiéncia, querem conquistar para si e para outros em
condi¢cdes semelhantes, porque s6 assim irdo obter seu status de pessoa
humana. Além desta batalha externa, hd uma outra, interna, que é a de
assumir os pré-conceitos que carrega sobre si mesmo e sobre 0s outros em
situacdo de minoria, trabalhando pela transformacdo de sua identidade
social, através da reflexdo e acdo em busca da humanizagao.

Para Rodrigues (1986), o ser humano apresenta a necessidade da existéncia de
uma ordem, de normas, e 0 que desafia este principio integra o conjunto das coisas anémalas
e das coisas ambiguas, passando a ser combatidas, a ser fonte de temor e receios.

Segundo Canguilhem (1990) “definir o anormal por meio do que é de mais ou
de menos, € reconhecer o carater normativo do estado dito normal” (p.36). [...] “Normal é, ao
mesmo tempo, a extenséo e a exibi¢do da norma” (p.211).

No caso da deficiéncia, a vergonha e a discriminagdo podem derivar do
sentimento de ter-se afastado das normas; o medo pode ser provocado pela inseguranca de
ndo saber lidar com o diverso, com o desconhecido. Enfim, a deficiéncia pode provocar certa
repulsa ou constrangimento, curiosidade e indiscrigdo por parte das pessoas “normais” quando
diante de uma pessoa com deficiéncia. O preconceito pode ser expresso através da
comiseracdo, superprotecdo, negacdo de qualquer capacidade, e também por admiragédo
exagerada e atribuicdo de uma capacidade de superior a pessoa com deficiéncia, que ora tem
um status de sub-humano ou de super-humano (SATOW, 2000).

Esta visdo interfere na formacéo da identidade e na percepgédo que a pessoa tem
de si propria. De acordo com Habermam et al. (1993), a identidade de uma pessoa sO sera
construida através de interacGes realizadas pelos outros na atitude préatica de participantes
dessa interacdo. O individuo com deficiéncia, ao interagir com outros que o reconhecem por
ser diferente do normal, acaba por internalizar essa imagem e a discriminacdo do outro se
torna também sua.

Goffman (1980) estudou profundamente os estigmas produzidos pela
sociedade e os efeitos que um rétulo pode ter em quem recebe ou em quem o coloca. Em
nossa socializagdo, adquirimos conceitos e preconceitos oriundos da sociedade e, segundo
este autor,

0s ambientes sociais estabelecem as categorias de pessoas que tém
probabilidade de serem neles encontrados. As rotinas de relacdo social em
ambientes estabelecidos nos permitem um relacionamento com outras
pessoas previstas, sem atencdo ou reflexdo particular. Entdo, quando um
estranho nos é apresentado, os primeiros aspectos nos permitem prever a
Sua categoria e os seus atributos (GOFFMAN, 1980, p.11).
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Os deficientes estdo entre as pessoas que tém os seus atributos imediatamente
evidenciados, passando a ocupar as categorias estigmatizadas de incapaz, defeituoso, anormal,
coitado, esforcado. Para El-Khatib (1994), que em seu estudo aprofunda a discussdo sobre a

condig&o de ser deficiente:

as pessoas portadoras de deficiéncia sdo, ndo apenas discriminadas, mas
privadas do direito de ser pessoa devido a presenca de uma diferenca que é
negativamente traduzida por deficiéncia, acaba-se reduzindo a pessoa que
apresenta uma diferenca fisica, ao seu atributo, nomeando-a deficiente.

Os estudos realizados por Rocha et al (1993), informam que 40% das pessoas,
apos um ano do AVE, necessitam de algum auxilio, seja na area fisica ou emocional. De
acordo com Pereira (1997), a aceitacdo da sua nova condigdo em relacdo a doencga dependera
da manutencdo da identidade social positiva. Sendo assim, antes do AVE o individuo exercia
um papel na sociedade, o qual foi modificado devido a sua nova realidade. A manutencgéo da
identidade social positiva fara com que a pessoa saiba lidar e superar esse momento de
mudancas, aceitando a sua nova condigao.

Este autor ainda afirma que é compreensivel que o AVE pode levar o individuo
a uma crise depressiva em que se Vé excluido de seu meio social, levando-o0 a comparar-se em
relacdo aos outros e tornar-se uma pessoa desacreditada comprometendo na reafirmacgédo da
realidade da vida cotidiana.

Um estudo realizado no Reino Unido, com objetivo de estabelecer a
prevaléncia e as deficiéncias e incapacidades depois de um AVE, demonstrou que, em média
dois anos apds o episddio, ocorreu importante deterioracdo nos processos de pensamento e
fala. DeterioracOes de fala aumentaram a taxa de necessidade de ajuda diaria em 2,4 vezes e a
deterioracgdo cognitiva em 4,1 vezes. O estudo ainda mediu uma qualidade de vida pior entre
0s que ndo tiveram uma recuperacéo total (TENNANT et al., 1997).

Kottke et al. (1994) relatam serem comuns, em casos de AVE, ansiedade,
depressao, distdrbios do sono e da funcdo sexual, distirbios motores, sensoriais, cognitivos e
de comunicacdo, alteracBes fisiologicas (dispnéia, angina, hipertensdo), que causam
limitagdes e interferéncias na qualidade de vida. Portanto, diante de toda essa problematica
acerca da repercussdo que o AVE possa causar na qualidade de vida das mulheres, explanar-

se-a a seguir a trajetoria metodoldgica adotada nesta pesquisa.
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““A cada dia sinto que meus problemas se tornam tao pequenos em
vista das pessoas que lutam pela vida, eu me sinto cada vez mais
forte para enfrentar as dificuldades™ (E4)
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3 DELINEANDO O CONTEXTO DA PESQUISA

Neste item, explanar-se-a todo o percurso metodoldgico adotado, explicitando
as estratégias de coleta e andlise das informacgfes. A opcdo pela metodologia qualitativa ndo
ocorreu por acaso. Vem da natureza do objeto desta investigacdo, da sua historicidade e dos
procedimentos interpretativos adotados. Vale ressaltar que a visdo de mundo, valores, idéias,
experiéncias de vida, profissional e de pesquisa, conhecimento tedrico e metodoldgico

também contribuiram para esta escolha.

3.1 Descricéo do estudo

Trabalhar com conceitos impregnados de subjetividade, expostos a mudancas e
dependentes de multiplos fatores na sua constitui¢do requer uma metodologia adequada. Qual
metodologia forneceria a compreensdo das representacdes sobre qualidade de vida de
mulheres hemiparéticas, nas suas proprias complexidades, contradices e constantes
transformacdes, entendo-as como fendmenos sociais?

Que método daria conta de interrogar e compreender toda a tessitura do
processo de viver e ainda pudesse colaborar para a melhoria da qualidade de vida da
humanidade através de principios éticos do viver individual e coletivo?

Qual metodologia daria conta de trabalhar sobre uma determinada situacdo de
estudo segundo os significados das préprias mulheres pesquisadas?

Patricio; Casagrande; Araujo (1999, p. 53) respondem a essas indagacdes:

Considero que os métodos qualitativos de pesquisa representam as grandes
possibilidades de estudar a complexidade da qualidade de vida, isto é, de
operacionalizacdo (de pratica) das concepcbes que emergem dos novos
paradigmas. Esses métodos tém como foco interrogar sobre fenémenos que
ocorrem com o0s seres humanos na vida social e estdo calcados em
principios da ciéncia ndo positivista. S8o esses métodos que permitem nao
somente ampliar teorias e conhecimentos ja existentes sobre a realidade
social, mas especialmente a constru¢cdo de marcos teoricos, a partir dos
préprios dados da realidade estudada e que, posteriormente, servirdo de
referéncias para outros estudos.
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Sendo assim, por tratar-se de uma pesquisa que buscou desvendar significados
e representagdes, assim como apreender o0 processo de reconstru¢do de comportamentos a
partir de movimentos profundos de significacdes e redefinicbes de sentidos, o método
qualitativo foi considerado o mais apropriado. Este método, segundo Minayo (1994), é capaz

de incorporar a questdo do significado e da intencionalidade como inerentes
aos atos, as relagBes e as estruturas sociais, sendo essas Ultimas tomadas
tanto no seu advento quanto na sua transformagdo, como construcdes
humanas significativas.

Neste método, procura-se trabalhar com o universo de significados,
motivacdes, crencas, valores e atitudes, correspondentes a um espago mais profundo das
relacbes, dos processos e dos fendmenos sociais que ndo podem ser reduzidos a
operacionalizacdo de variaveis.

Na pesquisa qualitativa existe uma relacdo entre o mundo real e a

subjetividade, possibilitando a apreensao do sujeito, como afirma Chizzotti (1998)

a abordagem qualitativa parte do fundamento de que ha uma relacdo
dindmica entre o0 mundo real e o0 sujeito, uma interdependéncia viva entre o
sujeito e o0 objeto, um vinculo indissociavel entre 0 mundo objetivo e a
subjetividade do sujeito. O conhecimento ndo se reduz a um rol de dados
isolados, conectados por uma teoria explicativa; sujeito-observador é parte
integrante do processo de conhecimento e interpreta os fendmenos,
atribuindo-lhes um significado. O objeto ndo € um dado inerte e neutro; esta
possuido de significados e relacdes que sujeitos concretos criam em suas
acoes.

Assim, do ponto de vista metodoldgico, a representacdo coletiva sobre
qualidade de vida das mulheres hemiparéticas € uma maneira de explicitar todo o seu
contexto atual de vida, do qual emergiram dimensdes que lhe sdo préprias e especificas,
levando em consideracdo que é um conceito subjetivo e multifacetario. Para Durkheim
(1996), e impossivel dissociar os individuos da sociedade na qual eles estdo inseridos, da
mesma forma que é impossivel conceber uma sociedade sem que essa se manifeste atraves de
individuos concretos.

Os conceitos sdo representacGes coletivas. Se eles sdo comuns a um grupo
social inteiro, ndo é que representem uma simples média entre as
representacdes individuais correspondentes [..], em realidade, estdo
carregados de um saber que ultrapassa o do individuo médio. Eles ndo sao
abstracBes que sO teriam realidade nas consciéncias particulares, mas
representacdes tdo concretas quanto as que o individuo pode ter de seu meio
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pessoal, representacdes que correspondem a maneira como esse Sser
especial, que é a sociedade, pensa as coisas de tal experiéncia propria
(DURKHEIM, 1996, p.483).

Jodelet (1989) ainda acrescenta que as representacdes podem ser entendidas,
assim, como formas de conhecimento socialmente elaboradas e partilhadas que possuem fins
praticos e concorrem para a construcdo de uma realidade comum a um grupo social.

Portanto, este estudo qualitativo pretendeu apreender a totalidade coletada
visando, em dltima instancia, atingir o conhecimento de um fenémeno histérico que é
significativo em sua singularidade.

Escolhida a abordagem norteadora do estudo, surgiu a necessidade de
selecionarmos o desenho metodoldgico a ser adotado na investigacdo. Patricio; Casagrande;

Araujo (1999) fazem uma interessante observacao:

A pesquisa qualitativa caracteriza-se por estudar a realidade humana a partir
do significado dado pelos sujeitos participantes do estudo. E essencialmente
descritiva; as informac@es sdo colhidas preferencialmente no contexto dos
sujeitos; a preocupacao esta mais no processo da pesquisa do que no tipo de
informacGes. Sendo assim, na pesquisa qualitativa, a possibilidade criativa
do pesquisador é fundamental.

Com base nesses elementos, optou-se pela pesquisa qualitativa do tipo

descritivo-analitica.

3.2 Cenario do estudo

A construcéo do universo metodoldgico deste estudo foi realizada na Clinica-
escola Santa Edwiges, onde a autora do presente estudo exerce a atividade profissional como
terapeuta ocupacional do Setor de Neurologia Adulto ha aproximadamente dois anos e meio.

A Clinica-escola Santa Edwiges® é uma instituicdo constituida em 12 de agosto
de 2002 por iniciativa da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de S&o
Luis-MA, mantenedora da Faculdade Santa Terezinha-CEST.

8 A Clinica-escola Santa Edwiges situa-se na avenida Granja Barreto, n°1, Outeiro da Cruz, anexa @ APAE de
Séo Luis-MA.



47

A APAE foi fundada em 10 de janeiro de 1971. E uma entidade filantropica,
sem fins lucrativos, de carater cultural, assistencial e educacional, que atende pessoas com
necessidades especiais apds o0 nascimento até a fase adulta. Sua missao é promover e articular
acOes de defesa de direitos, prevencdo, orientacOes, prestacdo de servicos, apoio & familia,
direcionadas a melhoria da qualidade de vida da Pessoa com Deficiéncia e a construcdo de
uma sociedade justa e solidaria. Para alcancar esses objetivos, tornou-se necessario a criacdo
da Faculdade Santa Terezinha- CEST, em decorréncia da dificuldade de profissionais
especializados e altamente qualificados na rea da reabilitacdo (APAE, 2006)

A Clinica-escola Santa Edwiges tem por objetivo servir de campo de estagio
aos cursos de Terapia Ocupacional, Fisioterapia e Fonoaudiologia da Faculdade Santa
Terezinha-CEST.

A escolha desta instituicdo se deu pela mesma ter desempenhado um
importante papel na prestacdo de servicos de salde no Estado do Maranhdo as pessoas com
deficiéncia, tendo sido considerado local de referéncia no tratamento reabilitacional. A seguir,

sera descrita a insercdo no campo de pesquisa.

3.2.1 Insercdo no campo

No dia 22 de marco de 2005, foi realizada a visita técnica’ a APAE, a autora
desse trabalho foi apresentada pela coordenadora de Fisioterapia as assistentes sociais e a
administradora. Estabeleceu-se entdo um didlogo visando a explicacdo da dindmica da
instituicdo, enfatizando-se o percurso da mulher hemiparética no processo de reabilitacéo.

Foi esclarecido que os usuarios desta instituicdo, independente da patologia,
para a marcacdo do atendimento, devem ser encaminhados ao SEMARC, Setor de Marcacgéo
do Municipio de Séo Luis, cuja sede central encontra-se localizada no Bairro da Alemanha.
Concluiu-se, através do relato, que para um melhor atendimento aos usuarios, houve uma
descentralizacdo da SEMARC com a criagdo de postos de atendimentos em diferentes

localidades, inclusive foi mencionado que ao lado da Clinica-escola existe um setor

% E importante destacar que, durante a visita técnica, em margo de 2005, a presente autora no trabalhava na
instituicdo. Apds dois meses, a mesma realizou processo seletivo, logrando éxito, passando a ocupar o cargo de
terapeuta ocupacional do setor de Terapia Ocupacional em Neurologia Adulto.
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especifico. A equipe de assisténcia social mencionou que o setor de neurologia encaminha os
pacientes a Clinica-escola, em caso de necessidade de um atendimento reabilitacional.

Em seguida, foi realizada a visita ao Setor de Prontuarios Gerais da APAE.
Evidenciou-se que ndo havia como ter uma separacdo dos prontuérios por patologias, pois a
instituicdo carecia de recursos financeiros para a instalagdo de um servi¢o tecnoldgico
atualizado. Constatou-se, que o0s prontuarios estdo em ordem alfabética, totalizando uma
guantidade aproximada de 500 prontuérios. Foi mencionado que a Clinica-escola, ao
necessitar dos prontudrios gerais, recorre a uma lista de nomes neste setor para as devidas
providéncias.

Posteriormente, foi feita a visita aos setores especificos da Clinica-escola, em
busca do levantamento dos dados secundarios das mulheres hemiparéticas. No setor de
Neurologia Adulto, houve a apresentacdo das Terapeutas Ocupacionais e das Fisioterapeutas,
responsaveis pelo setor dos turnos matutino e vespertino. Desta forma, foi realizado a
anotacdo de campo com as informacdes dos prontuarios das mulheres, com seu respectivo
horario de atendimento.

Para finalizar, foi realizada a visita ao setor de Fonoaudiologia. Foi esclarecido
que a dindmica deste setor é diferente dos demais. Mencionou-se que o0s atendimentos ndo sdo
divididos por especialidades. Os atendimentos sdo realizados em uma sala individualizada,
independente da patologia. Desta forma, foram abordados todos os supervisores docentes da
Clinica-escola, visando conhecer as mulheres hemiparéticas.

Toda essa entrada no campo esteve respaldada por um Termo de Autorizagéo,
permitindo o uso do local para a coleta das informacGes e sele¢cdo dos sujeitos da pesquisa
(APENDICE A).

3.3 Mulheres hemiparéticas: sujeito do estudo

Participaram como sujeitos desta pesquisa 13 (treze) mulheres com
diagnostico de Acidente Vascular Encefalico, com quadro clinico e fisico de Hemiparesia,
idade compreendida entre 20 a 59 anos, com tempo de ocorréncia do AVE de, no minimo,
1(um) ano e que aceitaram participar deste estudo. Foram excluidas aquelas que néo
apresentaram o referido diagnostico e aquelas que apresentaram comprometimento cognitivo

ou de linguagem significativo, impossibilitando-lhe de responder a entrevista.
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Optou-se por esta idade, entre 20 a 59 anos, pelo fato de estas mulheres se
encontrarem em faixa etaria produtiva, implicando a existéncia e mudanga dos planos em
funcdo da doenca, principalmente, no 1° ano ap6s o AVE. Para esta defini¢do, considera-se
que, a partir dos 60 anos e faixas de maior de idade, existem outros eventos do
envelhecimento como o declinio de algumas atividades funcionais, deméncia, recorréncia do
quadro e outras patologias que, associado as conseqiiéncias do AVE, tornariam mais dificil o
controle do estudo (CALKINS; FORD; KATZ, 1997).

Nesse estudo, 0 nimero de participantes da amostra, 13 (treze), dentro de um
universo de 30 (trinta) mulheres, foi considerado suficiente para alcancar os objetivos
propostos no trabalho. De acordo com Corréa (2001), na pesquisa qualitativa, a amostra ideal
é a que reflete o conjunto de suas multiplas dimensdes e o nimero de entrevistas, considerado
relevante para a analise, sera definido mediante as convergéncias e divergéncias sobre o tema
que venham a se refletir nas diferentes falas.

As informacgOes, na pesquisa qualitativa, ao serem coletadas e analisadas,
exigem do pesquisador flexibilidade e criatividade. A representatividade destes dados esta
relacionada a sua capacidade de possibilitar a compreensdo do significado e a descri¢do densa
dos fendbmenos estudados em seus contextos e ndao a sua expressividade numérica
(HERZLICH, 1991).

Nesta perspectiva, Minayo (1994) considera como ideal a amostra capaz de
representar a totalidade e que permite aprofundar o que se pretende investigar, de tal forma
que atenda aos objetivos da pesquisa. O grupo social deve ser claramente definido e sé esgota
0 assunto quando o quadro empirico do trabalho for delineado com novas inclus@es, a medida
que a pesquisa de campo for desenvolvida, confrontando-se as novas descobertas com a
teoria. Assim, o numero de participantes deste estudo ndo foi definido previamente, mas pelas
recorréncias das representacdes nas falas. As entrevistas foram realizadas até a observacao da

repeticdo dos relatos.

3.4 Estratégias de obtencdo das informacoes

A pesquisa teve inicio com a revisdo bibliografica acerca do tema, nas bases
dos sistemas MEDLINE e LILACS, usando termos descritores relacionados as doencas

cerebrovasculares, acidente vascular encefalico, qualidade de vida e também relacionados a
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estes, a deficiéncia, incapacidade, atividades da vida diaria, depressdo, dentre outros. Apos
uma triagem inicial dos resumos, foram solicitadas, através do sistema COMUT, as
publicacdes na integra.

Em seguida, na tentativa de alcancar os objetivos propostos, a pesquisa de
campo foi dividida em dois momentos. No primeiro momento, a pesquisa foi desenhada
objetivando, inicialmente, identificar e caracterizar o universo das mulheres hemiparéticas
que recebem atendimento reabilitacional na Clinica-escola. Desta forma, foi realizada uma
analise da dinamica institucional, enfatizando o percurso da mulher hemiparética dentro da
Clinica-escola, com levantamentos de dados secundarios nos prontuérios e com a aplicacao
de um questionario (APENDICE B), abordando as seguintes dimensdes: bioldgica, funcional,
socio-econdmica e psicoldgica, visando obter as caracteristicas individuais e familiares, satde
fisica, atividades da vida diaria, recursos sociais e econdémicos que afetam as mulheres
hemiparéticas.

Na pesquisa qualitativa, € sempre importante um conhecimento prévio das
caracteristicas gerais do tema em investigacao para que o painel de discurso composto com 0s
seus depoimentos seja 0 mais amplo possivel (LEFREVRE; LEFREVRE, 2005).

O questionério sobre as caracteristicas socioeconémicas e culturais seguiu 0
roteiro de uma entrevista estruturada. Sua elaboracdo baseou-se no Questionario BOAS
(Brasil Old Age- Questionario Multidimensional para estudos comunitarios na populacao
idosa) elaborado por VERAS (1994), no WHOQOL (Quality of life of World Health
Organization), modelo de avaliagdo da qualidade de vida da Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) e a EEI (Escala do Estado de Incapacidade do Dossié Minimo de Invalidez para
Esclerose Multipla). A aplicacdo do questionario foi feita na propria instituicdo, Clinica-
escola Santa Edwiges.

No segundo momento da investigacdo, foram realizadas as entrevistas
individuais (APENDICE C) com as mulheres. A duracdo média foi de 1 (uma) hora. As
entrevistas das mulheres foram realizadas na residéncia, conforme agendamento. A escolha
do domicilio da entrevista aconteceu por uma preocupa¢do em apreender uma realidade que
s0 seria possivel vivenciando-a (LOPES, 2005).

Segundo Patricio (1999), para se captar as multiplas conexfes que compdem a
realidade a ser estudada, nada melhor que o laboratério da vida, o préprio contexto onde os
fenbmenos ocorrem, ou seja, 0s locais onde acontece a tecitura da vida; nos cotidianos em

que a qualidade de vida é construida, nos micromundos onde as pessoas interagem.
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Por esse motivo, Marcus e Liehr (2001) afirmam que pesquisadores dedicados
a pesquisa qualitativa estudam os sujeitos em seus cenarios naturais, tentando compreender,
ou interpretar fenémenos em termos de significados que as pessoas trazem para eles. Sendo
assim, a idéia deste estudo foi abordar os fenébmenos sociais em toda a sua complexidade, na
perspectiva de trazé-los o mais préximo da realidade possivel.

A entrevista com roteiro semi-estruturado foi escolhida por ser mais flexivel e
aberta, permitindo ao entrevistador explorar melhor as questdes fundamentais, que sdo
apoiadas em teorias e hipdteses que interessam a pesquisa, podendo ser modificadas, de modo
que venham atender as diversas situacGes e caracteristicas do estudo (LAKATOS;
MARCONI, 1993).

E, como sublinha Trivinos (1992), a entrevista semi-estruturada consiste em
uma técnica que valoriza a presenca do investigador e permite que o entrevistado alcance a
liberdade e a espontaneidade necesséarias, enriquecendo a investigacao e favorecendo nédo so6 a
descricdo dos fendbmenos sociais, mas também a explicacdo e a compreensdo de sua
totalidade.

A entrevista semi-estruturada foi constituida por perguntas abertas, as quais
tém o objetivo de conhecer a historia da doenca, as mudancgas ocorridas na vida dessas
mulheres ap6s a Hemiparesia, conhecer as representacdes sociais delas sobre o significado de
qualidade de vida e conhecer a qualidade de vida apés o AVE. O roteiro da entrevista teve
como base o conceito de qualidade de vida de Ferrans e Powers (1992), que o
operacionalizam por meio de dois nucleos: satisfacdo com as diferentes dimens@es da vida e a
importancia atribuida a elas.

Para Minayo (1992), a entrevista traduz-se em fontes de informacGes,
referentes a fatos, idéias, crengas, maneiras de pensar, opinides, sentimentos, maneiras de
sentir, maneiras de atuar, conduta ou comportamento presente ou futuro, razdes conscientes
ou inconscientes de determinadas crencas, sentimentos, maneiras de atuar ou
comportamentos.

Beck et al (2001) afirmam que a entrevista, na investigagdo qualitativa,
apresenta trés caracteristicas importantes: a intersubjetividade, a intuicdo e a imaginag&o. Para
eles, ninguém melhor do que a propria pessoa envolvida para falar a respeito de tudo aquilo
gue pensa e sente e do que tem vivenciado.

Desta forma, a escolha deste instrumento deve-se fundamentalmente ao
objetivo de obter o depoimento de “viva voz” das mulheres sobre as questfes implicitas na

manifestacdo da qualidade de vida ap6s o Acidente Vascular Encefalico. Portanto, a inten¢ao
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foi a de obter, atraves do discurso dos sujeitos, as suas representacdes, significacdes e atitudes
sobre qualidade de vida, agora como pessoas com uma deficiéncia, a hemiparesia.

Durante a realizacdo das entrevistas, a ordem das perguntas foi alterada sempre
gue se notava que isso beneficiaria a compreensdo dos sujeitos da pesquisa e facilitaria a
coleta das informacGes. Muitas vezes foi alterada a estrutura da pergunta, sem mudar o
sentido, citando exemplos préaticos, para que as depoentes entendessem melhor, além de
retornar as questdes que ainda ndo estavam suficientemente esclarecidas.

Bourdieu (1998) afirma que a postura do pesquisador durante a entrevista deve
ter objetivo de reduzir ao maximo a violéncia simbdlica, instaurando-se uma escuta ativa e
metaddica.

O autor diz que essa postura

associa a disponibilidade total em relacdo a pessoas interrogadas, a
submissdo a singularidade de sua histéria particular, que pode conduzir, por
uma espécie de mimetismo mais ou menos controlado, a dotar uma
linguagem e a entrar em seus pontos de vistas, em seus sentimentos, em
seus pensamentos (BOURDIEU, 1998, p. 697).

Sendo assim, este estudo baseou-se na analise da experiéncia subjetiva das
mulheres. E um enfoque que reconhece a pessoa no seu contexto de ser historico, como ser
no mundo, em que ele se relaciona com este mundo, modificando-0 a0 mesmo tempo em que
¢ modificado por ele. Enfoca-se, para isso, a percepcdao e o significado de aspectos
relacionados a vivéncia das mulheres hemiparéticas, de acordo com o0 que se mostrou
consciente durante os momentos de entrevista (MERLEAU-PONTY, 1999)

Neste sentido, todas as entrevistas transcorreram de forma tranqlila e
harmoniosa, sendo percebido o interesse e motivagao das mulheres hemiparéticas em relagao
a pesquisa. As entrevistas foram realizadas pela prépria pesquisadora, sendo utilizado como
recurso um gravador digital.

A reagdo da maioria das entrevistadas em relagdo ao gravador foi sempre
positiva, ndo se observou comportamento inibido ou constrangimento. As impressdes obtidas
em cada entrevista eram anotadas nos cadernos de campo, ao final de cada entrevista,
principalmente em relagdo a comunicacdo ndo-verbal, como entonacdo, gestos, hesitacdes,

pausas, risos, choros e também reflexdes, percepc¢des apreendidas durante as entrevistas.

3.5 Tratamento e analise das informacdes
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A esse respeito, Bogdan e Biklen (1994) argumentam que 0s materiais
recolhidos acerca do mundo que se pretende estudar séo:

os elementos que formam a base de andlise dos dados e sdo simultaneamente
as provas e as pistas, pois nos ligam ao mundo empirico. Incluem os
elementos necessarios para pensar de forma adequada e profunda acerca dos
aspectos da vida que pretendemos explorar (p.149).

Segundo Minayo (1994), a organizacdo dos dados engloba o conjunto do

material coletado, advindos da entrevista, observacdes, diarios de campo ou outras técnicas de
coleta. Posteriormente, a luz do quadro tedrico, bem como de nossos objetivos, realiza-se uma
leitura exaustiva e repetida do material, buscando as regularidades e singularidades, que € o
primeiro exercicio da abstracao.

Desta forma, iniciou-se a andlise das informacdes, ao aproximar-se da
compreensdo do sujeito de estudo; as mulheres hemiparéticas, cujas informacdes referentes ao
perfil sdcioecondmico e cultural foram colocadas em tabelas e quadro. Essas informacdes,
juntamente com as sinteses descritivas do perfil das entrevistadas, foram apresentadas no
capitulo 4, enquanto que as informacdes referentes as questdes norteadoras, coletadas por
meio de entrevista, com roteiro semi-estruturado, foram submetidas a anélise de conteudo e
expostas nos capitulos 5 e 6.

Para Minayo (1994), a expressdo mais comumente usada para representar o
tratamento dos dados de uma pesquisa qualitativa é a Analise de Conteudo. No entanto, a
expressdo significa mais do que um procedimento técnico, ou seja, faz parte de uma histérica
busca tedrica e pratica de analise de informacles, que satisfaca a relagdo com o contexto
social.

Segundo Bardin (1977), a Analise de Conteudo pode ser definida como:

um conjunto de técnicas de andlise de comunica¢do visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das
mensagens, indicadores (quantitativos ou nao) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢cGes de producdo / recepcdo (variaveis
inferidas) destas mensagens.

Na busca de atingir os significados no material qualitativo tém sido
desenvolvidas varias técnicas da Andlise de Conteddo, tais como: Andlise de Expresséo,
Andlise de Relagdes, Andlise Tematica e Analise de Enunciagdo. De acordo com Minayo
(1994), a Andlise Tematica é a forma que melhor se adequa a investigacdo qualitativa do
material sobre saude. O tema é a unidade de significacdo que se liberta naturalmente de um
texto analisado segundo critérios relativos a teoria que serve de guia de leitura (BARDIN,
1977).
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Para tanto, foi encontrada em Minayo (1994) uma proposta de Analise
Tematica que parecia responder aos objetivos deste trabalho. Sendo assim, esta analise

desdobra-se, operacionalmente em trés etapas:

a) A pré-andlise consiste na fase de organizacdo propriamente dita. Nessa
etapa, foi realizada a organizacdo do material transcrito, a leitura exaustiva
do material (pelo menos trés vezes) e a organizacdo dele com as anotacdes

realizados no diario de campo durante as entrevistas domiciliares.

b) Classificacdo dos dados. Esta segunda fase é a exploracdo de material, que
consiste essencialmente na operacdo da codificacdo. Assim, depois da
leitura exaustiva das entrevistas, o proximo passo foi o agrupamento por
similitude de temas que emergiram. Nesse momento, foram identificados
os temas. Com a anélise e a identificacdo desses temas, foram elaboradas
as expressdes tematicas. Além disso, as frases foram reorganizadas de
acordo com os temas que as caracterizavam, e, posteriormente, os subtemas

foram definidos e captados.

c) Analise final. Esta ultima fase corresponde ao tratamento dos resultados
obtidos e a interpretacdo. Nesse periodo, as informac6es foram articuladas
com os referenciais tedricos de acordo com o conhecimento da realidade
captada durante a pesquisa. Os contetdos foram, ainda, submetidos a um
estudo aprofundado e orientado pelo referencial tedrico-metodoldgico,
buscando-se delimitar as concepgdes, as contradi¢cdes, as posturas e as
representacOes das mulheres hemiparéticas sobre qualidade de vida.

Sintetizando: a sequéncia do procedimento analitico deste trabalho se deu
através da escuta das gravacOes e leitura flutuante e exaustiva de todas as transcrigdes,
seguidas de codificacdo, reunido de categorias tematicas, os temas, reflexdo para melhor
compreensdo dos significados, realocacdo das categorias e, a medida que fragmentos
diferenciados, mas ligados as categorias, foram surgindo, surgiu a necessidade de criacdo de
subcategorias/ subtemas e, por fim, foram feitas interpretacdes com o intuito de identificar as
representacfes sobre qualidade de vida das mulheres com hemiparesia apds o Acidente
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Vascular Encefalico. Para isso, as inferéncias foram articuladas e fundamentadas com a
literatura especifica.

Sob essa orientacdo, a desconstrucdo e reconstrucdo dos conteudos contidos
nas falas dos sujeitos da pesquisa permitiram a sua organizacdo em dois nucleos
estruturadores, que foram: “Significado das mudancas na qualidade de vida das mulheres ap6s
0 AVE” e “Re-significando a qualidade de vida apds o AVE: resgate dos direitos de cidadao”.
Para melhor compreensao acerca desses nucleos, foram estabelecidos temas e subtemas que
ajudaram a delinear os discursos das mulheres. Esses temas e subtemas serdo apresentados a
sequir, dispostos nos QUADROS 11 e 1.

1°Nucleo Estruturador: Significado das mudancas na qualidade de vida das
mulheres apds 0 AVE
TEMAS SUBTEMAS
Percepcdo de mudancas no relacionamento
pessoal e familiar;

Interface do AVE na dimensdo

familiar. Percepgdo de mudangas na responsabilidade

pessoal e familiar;

Redimensionamento da familia.
Percepgdo de mudangas nas vivéncias sociais e
nas atividades de lazer;

Interface do AVE na dimenséo
social. Construcédo de Redes Sociais de Apoio;

Redimensionamento no uso do Tempo Livre.
Percepcdo de mudancas nos  aspectos
Interface do AVE na dimensédo | profissionais e econdémicos;

econdmica.

Significado Social do Trabalho.
Percepc¢do de mudancas nos aspectos motores, de
comunicagéo, cognitivos, sensoriais e funcionais;

Interface do AVE nas dimensfes

biolégica e funcional. Redefinicdo do conceito de dependéncia e
independéncia.

Percep¢do de mudancas na imagem corporal, no
auto-conceito e na auto-estima;

Interface do AVE nas dimensdes | Percepcao de mudangas na vida sexual;
psicoldgica e espiritual.
Aceitamento e Ajustamento a deficiéncia;

Fortalecimento das Redes de Apoio Social.
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QUADRO I1 — Nucleo estruturador, temas e subtemas

2° Nucleo Estruturador: Re (significando) a qualidade de vida das mulheres apos o
AVE: resgate dos direitos de cidadao

TEMAS SUBTEMAS

Representacdo sobre qualidade de
vida.

Redimensionamento de valores;

Re-significando a qualidade de vida

ap6s 0 AVE. Reelaboracdo da realidade;

Resgate dos direitos de cidadao.
QUADRO I11 - Nucleo estruturador, temas e subtemas

3.6 A ética de pesquisa

A presente pesquisa seguiu 0s preceitos estabelecidos pela Resolugdo n°
196/96 de 10/10/1996 do Ministério da Saude, que regulamenta as diretrizes e normas da
pesquisa que envolve seres humanos, com autorizacdo do Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhdo (ANEXO A).

A autonomia do participante do estudo foi respeitada pela sua livre decisdo em
participar da pesquisa, apds o fornecimento das orientagdes que contribuiram para sua
decisdo. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE D) oficializou a
decisédo do sujeito da pesquisa de participar deste estudo, de maneira livre e espontanea.

Foram assegurados a confidencialidade, o anonimato e a privacidade, além de
respeitados os valores culturais, sociais, morais, religiosos e éticos. Deste modo, 0s sujeitos
pesquisados foram identificandos com a letra E (significa ENTREVISTA) seguida de um
nUmero que representa a ordem em que as entrevistas foram realizadas.

A seguir, a discussdo se dara paralelamente a apresentacdo dos resultados, de
forma a facilitar a compreenséo e assimilagdo pelo leitor. Alguns relatos sdo apresentados
com o objetivo de exemplificar e esclarecer a discussdo e encontram-se descritas pelas

mulheres entrevistadas, respeitando-se a linguagem propria de cada uma.
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““A gente pode na doenca ser saudavel, ser uma pessoa que transmite
avida para o outro” (E6)
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4 APROXIMANDO-SE DA COMPREENSAO DO SUJEITO DE ESTUDO: AS
MULHERES HEMIPARETICAS

As mulheres que participaram deste estudo, ttm em comum a hemiparesia em
decorréncia de um AVE. No entanto, a maneira como vivenciaram 0s diversos aspectos
presentes nesta condicdo sobre sua qualidade de vida diferenciou uma das outras, tornando-as
singulares. Assim, os resultados deste estudo, foram compreendidos a partir de suas
experiéncias. A seguir, serdo apresentadas as caracteristicas individuais e familiares, da saude
fisica, das atividades da vida diaria, dos recursos sociais e econdmicos das mulheres

hemiparéticas.

4.1 Mulheres entrevistadas: caracteristicas socioecondémicas e culturais

Partindo do principio de que as mulheres constroem historicamente sua vida
social e sua propria esséncia por meio de sua atividade produtiva e das relagcBes que se
estabelecem nessa praxis (GONCALVES, 1994), buscou-se conhecer parte da realidade
material e social na qual as mulheres hemiparéticas estdo inseridas.

Os dados representativos do perfil socioecondmico das mulheres foram
organizados no QUADRO 1V e espelham parte da vida social e econémica. Posteriormente,
serdo apresentadas de forma sintética as caracteristicas das mulheres quanto aos aspectos
individuais e familiares, da salde fisica, das atividades da vida diaria coletados por meio do
questionario. Os dados detalhados estdo contidos nas tabelas, que se encontram nos
Apéndices (E, F, G, H).

Em sintese, a caracterizacdo das mulheres que participaram deste estudo,
permitiu mostrar que, das 13 (treze) mulheres entrevistadas, hd um discreto predominio da
faixa etaria entre 40 a 49 anos, com 7 (sete) mulheres, caracterizando a populacao de estudo
como de adultos maduros. As mulheres eram, predominantemente, catolicas, 10 (dez)
mulheres, 2 (duas) eram evangélicas e 1 (um) espirita. No que se refere a situa¢do conjugal, a
maioria das entrevistadas (7 mulheres) permanecem casadas apds o AVE.

A escolaridade das mulheres entrevistadas é predominantemente de nivel

elementar de estudo (ensino fundamental incompleto e completo, com 6 (seis) e 2 (duas)
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mulheres, respectivamente). O nivel educacional elementar também se reflete na profisséo da

maioria das entrevistadas.

Ocupacéo/

. ~ L Ocupagéo/ Tempo
Codigo  Idade Situagao Escolaridade Profissdo Profissao Rer)c_ia do
Conjugal antes do ap6s 0 AVE familiar AVE
AVE P
Ensino
E1l 45 Divorciada fundamental Opefad‘?ra Aposentada 2 SM 9 anos
. de Méquinas
incompleto
E2 46 Solteira Ensino medio Secretéria Aposentada 4 SM 5 anos
completo
Ensino . . 1 ano
E3 47 Casada superior Enggnharla Llcen,gq/ 23 SM e8
Elétrica Beneficio
completo meses
Ensino Licenca/ 2 anos
E4 43 Casada fundamental Tesoureira ca 3,5 SM e6
. Beneficio
incompleto meses
47 Casada ~ Crsinomédio o o Do Lar ogm  tanoe
E5 incompleto meio
Ensino Servigos
E6 59 Solteira fundamental Gerais/ Aposentada 2,5 SM 3 anos
incompleto Aposentada
Ensino Secretéria/ Desemoreaa
E7 32 Casada superior Desemprega dap g 4 SM 1lano
incompleto da
ES8 54 Solteira Ensino medio Freira Freira 6,5 SM 1 ano
completo
Ensino
EQ9 55 Casada fundamental Do Lar Do Lar 6,5 SM 1 ano
completo
Ensino
E 10 45 Casada fundamental Do Lar Do Lar 2 SM 1 ano
completo
Ensino
E 11 49 Divorciada fundamental Professora ~ Aposentada 2,5 SM 12 anos
incompleto
Ensino Servigos
E 12 56 Vilva fundamental Gerais/ Aposentada 2 SM 1ano
incompleto Aposentada
Ensino
E 13 57 Casada fundamental Lavradora  Desemprega 2SM 1ano
incompleto da

QUADRQO 1V - Descricéo do perfil socioecondmico das mulheres entrevistadas

Antes do AVE, mais da metade (7 mulheres) trabalhavam em atividades

tipicas de pouca qualificacdo profissional, que se desenvolvem no setor de servigcos ou
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informal, predominantemente de baixa remuneracdo. Predominam, entre estes, as atividades
tidas como “manuais”, tais como, servicos gerais, do lar, operadora de maquina e lavradora,
que implicam maior atividade fisica que intelectual.

Um fator relevante, na dimensdo sdcio-econémica, é o status profissional das
mulheres entrevistadas, tendo havido modificagdo com o AVE, evidenciando em
desempregos, aposentadorias e em licenca/ beneficio previdenciario, apenas 1 mulher
continua trabalhando. Sendo assim, esta situacdo torna-se potencialmente mais grave se for
considerado que se trata de uma populacdo em idade produtiva. A renda familiar que
concentra maior numero das mulheres entrevistadas é a de 1 a 3 sm, 7 (sete) mulheres.

Entre as mulheres entrevistadas, verificou-se que mais da metade denotou
conhecimento de doenca pré-existente, relacionada ao AVE, sendo a hipertensao arterial a
mais freqliente. Em relacéo ao tempo de ocorréncia do AVE, verificou-se que o tempo médio
entre 0 AVE e a entrevista é de 12 a 18 meses.

No aspecto da atividade motora, na dimensdo biologica, verificou-se que a
totalidade das mulheres apresenta reducdo dos movimentos do hemicorpo, que localiza-se em
8 (oito) mulheres no hemicorpo direito e nas demais no hemicorpo esquerdo. O tipo de
auxilio necessario mais freqiientemente requerido na locomogéo é o apoio de outras pessoas
(auxilio humano), seguido pelo uso de bengalas e pelo uso de cadeira de rodas. Verificou-se,
ainda, que cerca da metade das mulheres estudadas (7 mulheres) queixam-se de problemas de
comunicacdo, sendo estes associados, de modo freqliente, & prondncia, a articulacdo das
palavras e a lentiddo para falar.

Constatou-se que apenas uma mulher ndo utiliza adequadamente o conceito de
orientacdo espaco-temporal. Quanto a memoria recente, 8 (oito) mulheres haviam perdido e a
retrgrada, apenas 2 (duas).

Na area sensorial, registraram-se dificuldades de visdo em 10 (dez) mulheres:
6 (seis) relataram serem os problemas de visdo anterior ao AVE. Quanto a audi¢do, somente 2
(duas) mulheres tiveram perdas.

No desempenho das atividades de vida diaria, considerando as de auto-
manutencdo como alimentacdo, vestuario e higiene pessoal, comprovou-se um desempenho
independente na maior parte das mulheres entrevistadas para as tarefas mais simples ou que,
para seu desempenho, necessitassem apenas de uma das md&os, menor precisdo de
movimentos ou menor esforgo fisico, como levar alimentos & boca, vestir-se, despir-se e

escovar os dentes.
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Nas tarefas de desempenho bi-manual e de preciséo, registra-se a incapacidade
para realizacdo ou a necessidade de ajuda, nas atividades como cortar os alimentos, usar o
talher e lidar com acessorios do vestuario, como botdes, lacos, ziper. Na higiene pessoal,
como cortar as unhas, a dependéncia de auxilio se mostrou mais presente.

E visivel a modificagio que as mulheres entrevistadas fazem do uso do tempo
livre, pela condicdo dependente de mobilidade e de ajuda de outras pessoas. As atividades
mais frequentemente desenvolvidas sdo: assistir a televisdo, ouvir radio, conversar e dormir
durante o dia.

Na dimensdo psicolégica, verificou-se a ocorréncia de sintomas e quadro
depressivo imediatamente apds o AVE, inclusive no momento da entrevista.

A seguir, serdo apresentadas algumas caracteristicas das mulheres
participantes do estudo, retiradas de recortes das observacgdes registradas no diario de campo e
na entrevista, norteada pela seguinte pergunta: “Comente sobre a Histdria da sua doenca”,

para que possa servir de base para posterior analise do contedo das entrevistas.

4.2 Como sao as mulheres entrevistadas?

Entrevistan® 1 (E1)

Nascida e residente na cidade de S&o Luis, tem 45 anos, catolica, divorciada e
possui ensino fundamental incompleto. Atualmente, mora com sua irma e seus dois filhos,
uma adolescente de 14 anos e um de 9 anos e tem uma renda familiar de dois salérios
minimos. Comenta que comegou a sentir dor de cabeca, tontura e dorméncia do lado direito.
Ela foi ao médico e ele, inicialmente, achou que fosse labirintite. Um més apos o falecimento
da sua mée, ao meio dia, depois do almoco, ela estava tomando banho. Quando, de repente,
ela desmaiou. Relata que ficou desnorteada, ndo conseguindo abrir a porta do banheiro.
Depois da realizacdo de todos os exames, 0 médico diagnosticou como sendo AVE, em
consequéncia do fumo e do estado emocional (estresse psicoldgico). Antes do evento,
trabalhava como operadora de maquinas e, ap6s o AVE, se aposentou por invalidez.
Comenta que, em funcdo da sua idade e, acrescida a sua deficiéncia, fica dificil de conseguir

alguma coisa e que, atualmente, ndo estad satisfeita com sua vida. O principal motivo é o
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problema econémico. No que diz respeito a qualidade de vida, ela relata que o fundamental é
ter satde e, principalmente, ter uma ocupacéo, pois é bom para o desempenho psicolégico.
Em suas palavras diz: “tudo mudou na minha vida, primeiro eu era uma pessoa independente
economicamente. Agora, dependo dos outros. Quando eu fico muito tempo parada, o que
passa de pensamentos ruins na minha cabeca, € um horror. Sou uma velha chata e dependente

fisicamente e financeiramente”.

Entrevistada n° 2 (E2)

Nascida e residente na cidade de S&o Luis, tem 46 anos, catolica, solteira e
possui ensino médio completo. Reside com a sua mée e tem uma renda familiar de 4 salérios
minimos. Antes do episddio, trabalhava ativamente como secretaria e, atualmente, esta
aposentada por invalidez. Relata que o episddio aconteceu no sabado, depois do almoco, ao
assistir televisdo com sua mée. De repente, ela ndo conseguia falar mais nada e o controle da
televisdo havia caido da sua mdo. Comenta que foi levada, imediatamente, para o Socorrdo I,
sendo, posteriormente, transferida para o Hospital Dutra, permanecendo por um més e quinze
dias. Segunda a entrevistada: “Eu tinha pressdo alta, mas eu ndo sabia. Agora, eu estava muito
estressada, vinte e um anos trabalhando sem férias. Eu ndo tinha muito tempo para nada. Mas,
eu te dou um conselho, preste mais atencao para sua satde. A vida ndo é s trabalho. Depois
desta doenca, tive mais tempo para mim. Tenho boa auto-estima e sinto-me ativa para as

coisas”.

Entrevistada n°® 3 (E3)

Residente na cidade de S&o Luis, tem 47 anos, casada, espirita e, quanto a
escolaridade, tem o Curso Superior Completo de Engenharia Elétrica. Reside com marido,
dois filhos e a cuidadora. Possui uma renda familiar acima de 23 salarios minimos.
Atualmente, encontra-se em licenca, beneficio previdenciario. Antes do AVE, trabalhava
junto com seu marido, que também é engenheiro, nos interiores do Maranhdo: Mirinzal ,

Santa Helena e Pinheiro. Preocupada com seu marido em ter o “derrame” por causa da sua
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hipertensdo arterial, envolveu-se exageradamente nas obras, trabalhando exaustivamente, e
acabou sendo irresponsavel com sua saude. Depois de ter trabalhado duas semanas inteiras,
foi para sua fazenda descansar. De manha cedo, durante o banho, ela comegou a sentir uma
dor de cabeca intensa e, de repente, caiu no chdo. Manteve-se consciente e relata que, quando
sua filha a estava Ihe vestindo para ir para o Hospital, ndo conseguia sentir nada do lado
esquerdo do seu corpo. Mencionou que, atualmente, esta muito satisfeita com sua vida, pois,
na sua concepcdo, nada é por acaso, tudo tem uma razdo de ser e que ela tem aprendido muito
com suas limitacdes. Para ela, ter qualidade de vida, significa “ter uma casa, uma familia, ter

paz e entendimento entre todos”.

Entrevista n® 4 (E4)

Nascida e residente na cidade de S&o Luis, tem 43 anos, Ensino Fundamental
Incompleto e é catolica. E casada e reside em casa propria com os dois filhos e esposo. Antes
do acidente, trabalhava como tesoureira e, atualmente, encontra-se afastada de licenca/
beneficio previdenciario, pelo INSS. Possui uma renda familiar de 3,5 salarios minimos.
Relata que foi tomar banho para ir para o servico, quando comecou a ficar dormente o
hemicorpo direito e sem movimentos. Menciona que se agachou no chdo e foi-se arrastando
até ao quarto da filha, que ligou, imediatamente, para o esposo. Foi encaminhada ao Hospital
Socorrdo |, sendo submetida ao exame de ressonancia magnética que revelou o diagnostico de
AVE. Posteriormente, foi levada para o Centro Médico, em estado grave, onde permaneceu
na UTI por 18 (dezoito) dias, dos quais 3 (trés) dias em coma. Relata que é hipertensa e que,
na época, nao fazia uso de medicamentos regularmente. Queixa-se de mudanga no
relacionamento conjugal ap6s o AVE. Em suas palavras diz que: “no inicio, ele cuidava bem
de mim, me levava para fazer a reabilitacdo, era meu amigo. Mas, depois ele viu que nédo
tinha mais jeito que eu iria ficar assim ‘dispendiosa’ para sempre, ai ele foi me largando. Ele
ndo tem mais aquele carinho, atencdo e preocupacdo comigo, inclusive inventou de trabalhar
até nos finais de semana. Ndo temos vida sexual ativa, pois inventou que estava doente e

precisava ir no urologista”.

Entrevista n®5 (E5)
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Residente na cidade de S&o Luis, tem 47 anos, casada, evangélica e pertence a
Igreja Universal do Reino de Deus. Reside em casa propria com o esposo, trés filhas e a
empregada doméstica. Relata que nunca trabalhou fora do seu lar. Possui uma renda familiar
mensal de 2 salarios minimos. Aconteceu na véspera do Natal, quando ela estava lavando.
Colocava a capa de sofa de molho no tanque, quando sentiu muita dor de cabeca, chegando a
desmaiar. Passou oito dias no Socorrdo, onde o médico diagnosticou AVE. A etiologia da
doencga foi em decorréncia da Hipertensdo Arterial. Ela falou que, antes do AVE, ndo tinha o
costume de ir regularmente ao médico e nem sabia que tinha pressao alta. Ao ser indagada
sobre qualidade de vida, mencionou que ter qualidade de vida é “ter autonomia, ter liberdade,
ndo depender dos outros”. Ela ndo se sente satisfeita com a sua vida, sente menos energia e
motivacdo. Diz: “as vezes, tenho muito medo e tenho vontade de chorar muito, sou muito
ansiosa. Por isso, peco a Deus todo dia, muita saide”. Relata, ainda, que ndo conseguiu se

adaptar a esta vida de dependéncia.

Entrevista n° 6 (E6)

Residente na cidade de S&o Luis, tem 59 anos, catolica, aposentada e nunca se
casou. Mora na residéncia da filha e tem uma renda familiar de 2,5 salarios minimos. Possui
Ensino Fundamental Incompleto. Relata que sentiu uma dorméncia na méo e que, quando
estava terminando de tomar banho, ao lavar suas pecas intimas, a dorméncia intensificou-se,
abrangendo todo o lado direito. Quando chegou a cozinha, sua familia notou que ela estava se
arrastando e, de repente, desmaiou, ndo presenciando mais nada por estar inconsciente. E
diabética e hipertensa. Referiu que qualidade de vida é “ter salude e dinheiro todo més,
certinho. A gente pode, na doenga, ser saudavel, ser uma pessoa que transmite a vida para o
outro. Estou me virando, ndo gosto de ficar parada nio”.

Entrevista n® 7 (E7)
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Nascida e residente na cidade de S&o Luis, tem 32 anos, casada, evangélica
praticante. Possui o Curso Superior Incompleto de Pedagogia. Relata que trabalhou boa parte
da sua juventude como secretaria da Assembléia Legislativa. Antes do AVE, encontrava-se
desempregada. Atualmente, continua no mesmo patamar. N&o deu prosseguimento aos
estudos, em decorréncia do medo da recidiva da doenga. Tudo aconteceu pela manh&. Tinha
acordado com uma dor de cabeca na regido frontal, mas ndo tinha levado a sério porque ja
havia acontecido isso varias vezes. Posteriormente, relata que continuou fazendo os afazeres
domeésticos, indo a feira, preparando o almocgo, lavando roupa. Naquele dia foi tomar um
banho na propria lavanderia. Apds o primeiro jato d’agua, a dor intensificou-se de tal forma
que ela chegou a vomitar e sentiu que seu lado esquerdo havia “caido”. Relata que foi se
movimentando com muita dificuldade até o quarto da sua mae. A dor cada vez mais
aumentava, até que chegou a desmaiar. Em seguida, foi levada para o Socorrédo Il e, depois,
foi transferida para o Hospital Dutra. Ficou em coma por alguns dias, ndo conseguindo
reconhecer nem os préprios familiares. Ao ser indagada sobre seu diagnostico diz: “meu
médico disse que 0 AVE aconteceu em uma area gravissima e que ja havia feito tudo e que eu
estava na mado de Deus. E, Deus me curou”. No que se refere a qualidade de vida, afirma que
é, em primeiro lugar, “ter Deus como o alicerce, as colunas do lar e da familia”. Em suas
palavras diz: “Qualidade de vida é ter paz do Senhor, 0 amor que deve reinar na sua vida e na
vida da sua familia. E, também, ter uma estrutura financeira suficiente para que vocé nao

tenha necessidade ou tenha que passar por dificuldade”.

Entrevista n° 8 (E8)

Nascida em Fortaleza e residente em S&o Luis, tem 54 anos e possui Ensino
Médio Completo. E freira da Congregacdo Catélica, pertencente & Pardquia do Parque
Vitéria. Atualmente, continua dando palestras nos Encontros. Faz parte de um trabalho
realizado na comunidade com casais e também da aula de técnica vocal para as outras freiras.
E mantida pela congregacdo e tem uma renda familiar mensal de 6,5 salarios minimos.
Menciona que acordou com um dedo formigando (4° dedo), s6 que nao deu importancia. Ela
foi trabalhar na comunidade, quando sentiu o “formigamento” nos outros dedos. Sentiu um
mal estar, uma fraqueza. De repente, ela comegou a ndo sentir mais a mao e nem movimenta-

la. Foi diretamente levada para o Hospital. O médico diagnosticou o AVE e mencionou que
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era Hipertensa e que precisa tomar medicacdo para o seu controle. Apds o episodio, passou
vinte e oito dias acamada, sem condicdo de andar e de tomar banho sozinha, dependente
totalmente das pessoas. Em suas palavras diz: “depois que me recuperei, eu procuro dar
palestras informativas a respeito dessa doenca nas comunidades. Até o final do ano, eu tenho
programacéo e atividades pastorais. Acredito que vou cumprir minha programacao. Agora, 0s
trabalhos requerem muito esfor¢o, mas realizo dentro das minhas limita¢Ges, vou criando as

minhas estratégias”.

Entrevista n®9 (E9)

Nascida em Juazeiro - CE e residente na cidade de S&o Luis, tem 55 anos,
casada, possui Ensino Fundamental Completo. Relata que nasceu para cuidar do Lar. Tem
uma renda familiar mensal de 6,5 salarios minimos. Fazia um ano de ocorréncia do AVE até o
momento da entrevista. Comenta que foi para o banheiro e comecou a se sentir mal. Nao
chegou a desmaiar, apenas a lingua comecou a embolar, e nem conseguia movimentar nada
no hemicorpo esquerdo. N&o esta satisfeita com sua vida cujo principal motivo é o problema
familiar. Ela diz: “Eu me considero uma pessoa inutil, incapaz. Antes, fazia todas as coisas do
dia a dia, agora ndo fago mais nada. Sinto-me mais feia. Depois dessa doenca, a familia ficou
mais distante de mim. Eu me sinto rejeitada pela familia. Eu ndo me conformo de ter

acontecido isso comigo”.

Entrevista n® 10 (E10)

Nascida e residente na Cidade de Séo Luis, casada, tem 45 anos, catolica,
possui Ensino Fundamental Completo. A renda familiar mensal é de cerca de 2 (dois) salérios
minimos. E do Lar, e sempre viveu para cuidar do marido e dos filhos. Relata que tudo
aconteceu quando ia para o0 banco pegar o dinheiro da irma, aposentada. De repente, sentiu
uma dor de cabeca subita e ela ficou imediatamente, sem sentir as pernas. Em seguida,
desmaiou. Comenta que, quando acordou, ja estava internada no hospital. Foi registrada,

durante a maior parte da entrevista, uma labilidade emocional com desgaste emocional
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intenso, inseguranca, angustia e choro, expressados por se sentir desconsiderada, por nao
conseguir mais conversar e por mudanca, principalmente, no seu papel/ responsabilidade na
familia. Em suas palavras afirma: “a Unica coisa que me incomoda é ver a minha filha, que é
muito nova, tendo que assumir toda a responsabilidade da casa, tendo que levar o irmdo mais
novo no colégio, fazer comida, ajeitar a casa, além de ter que ir para o seu colégio. Meu
marido passa o tempo todo no trabalho. Ela € muito nova, inclusive, nunca tinha ficado de
recuperacdo. Ai, a professora dela pediu para falar com a familia para saber o que estava
acontecendo, que era ela uma aluna exemplar, mas que estava faltando muito. Agora, eu ndo

posso nem cuidar dos meus dois filhos, agora sdo eles que cuidam de mim”.

Entrevistan® 11 (E11)

Nascida e residente na cidade de S&do Luis, tem 49 anos, divorciada e possuli
Ensino Fundamental Incompleto. Tem uma renda familiar de 2,5 sal&rios minimos. Antes do
acidente, trabalhava como professora e, apds o AVE, se aposentou por invalidez. Comenta
que depois do AVE, se divorciou e nunca mais se relacionou com outra pessoa. Relata que, de
manha cedo, ao ir para o trabalho, durante o banho, caiu, repentinamente, no chdo. Comecou
a gritar socorro para o filho. Chamaram a ambulancia e levaram-na para o Socorrdo I, onde
ficou internada por trés dias. Posteriormente, foi transferida para o Dutra, onde ficou na UTI,
por volta de 15 (quinze) dias. Ela menciona que morria toda hora gente 14 e ela dizia que todo
dia pensava que seria a proxima a morrer. O que a deixa mais preocupada apés o AVE é a sua
fala. Apresenta dificuldade na comunicacdo, interferindo e modificando a autonomia,
qualidade e a forma habitual de comunicagdo, alterando a auto-estima, o convivio e as
relacdes interpessoais. Ela mesma afirma: “muitos ndo compreendem o que falo, ai eu me

dano a chorar. SO vocés terapeutas e quem convive comigo é que me entende”.

Entrevista n® 12 (E12)

Residente e nascida na cidade de S&o Luis, tem 56 anos, possui Ensino

Fundamental Incompleto. E vilva e reside, atualmente, com a filha. Possui uma renda
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familiar de 2 salarios minimos. Antes do episodio do AVE, ela ja era aposentada pelo INSS.
Comenta que, quando estava no banheiro, sentiu uma tontura muito forte e acabou caindo no
chdo. Imediatamente, levaram-na para o Hospital Socorrdo I, onde permaneceu por apenas
um dia. Quando perguntada sobre o nivel de satisfagdo com a vida, disse que estava
insatisfeita e o principal motivo era limitagdo funcional para a realizacdo das suas atividades
do dia a dia. Em suas palavras diz: “sou uma pessoa regular, pois ndo poco poder fazer nada,

sozinha, fico s6 olhando os outros fazerem, Isto é ruim demais”.

Entrevista n® 13 (E13)

Residente e nascida na cidade de Pinheiro, interior do Maranhéo, tem 57 anos,
possui Ensino Fundamental Incompleto. E casada e reside, atualmente, com a filha. Possui
uma renda familiar de 2 salarios minimos. Antes do episédio do AVE, era lavradora e,
atualmente, ndo estd trabalhando. Dedica-se ao tratamento reabilitacional. Foi internada no
hospital no Socorrdo com problema de sopro no coragdo. Apds uma cirurgia, com 5 dias,
aconteceu o AVE. Relata que, a noite, o enfermeiro foi leva-la para o banheiro. Segundo a
entrevistada, “ele j& me achou diferente. Mas, nem eu mesmo estava percebendo que nédo
estava bem”. Comenta que ficou sem mover o hemicorpo esquerdo e, depois de trés dias de
internacdo, recebeu alta. No que diz respeito ao auto-conceito, considera-se uma “pessoa
doente, incapaz que ndo pode fazer mais nada”.

Apds a aproximacao com 0s sujeitos da pesquisa, através da descricao sobre as
caracteristicas socioeconémicas e culturais, apresentar-se-a a analise dos discursos em dois
nucleos estruturadores, que sdo: “Significado das mudancas na qualidade de vida das
mulheres apds o AVE” e “Re-significando a qualidade de vida apds o AVE: resgate dos

direitos de cidaddo”. Esses nucleos serdo apresentados nos capitulos 5 e 6, respectivamente.
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“Nada é por acaso, tudo tem uma razéo de ser. Tive que assumir a
minha vida de volta. Apesar das limitages da minha perna e da
minha méao, ndo tem problema. Eu vivo do mesmo jeito. Eu quero ser
muito atil e tenho ainda muito que fazer” (E3).
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5 SIGNIFICADO DAS MUDANCAS NA QUALIDADE DE VIDA DAS MULHERES

APOS O AVE

A percepcdo de mudancas sobre sua qualidade de vida advindas de um AVE
pode assumir significados diferentes para cada pessoa, de acordo com suas crencas, valores e
experiéncias de vida. Dando voz a questdo: Quais as mudancas que aconteceram em sua
qualidade de vida apds a doenca? Assim, pdde-se adentrar o mundo das mulheres onde, a
seguir, serdo apresentadas algumas mudancas consideradas importantes para elas, com seus

respectivos significados.

5.1 Interface do AVE na dimensao familiar

A familia'® representa o primeiro contato social de um individuo, que se
estende ao longo de sua vida, com repercussGes mais Ou Menos Visiveis nos seus
relacionamentos posteriores (NOVAK, 1996). Pode-se afirmar, entdo, a importancia da
familia na construcdo de uma identidade e na forma como as pessoas com deficiéncia se
enxergam e se expressam socialmente.

No que diz respeito as mulheres, sujeito deste estudo, observa-se que as
caracteristicas das familias e experiéncias vivenciadas dentro do contexto familiar sdo de
primordial importancia para seu restabelecimento e reestruturacdo fisica, psiquica e social.
Algumas mudangas foram evidenciadas nas suas falas, pela Percepcdo de mudancas no
relacionamento e responsabilidade pessoal e familiar e pelo Redimensionamento da
familia.

Sendo assim, no que concerne as relag@es interpessoais, algumas entrevistadas
referiram mudancas em sua forma de se relacionar e também perceberam mudancas das
outras pessoas no relacionamento com elas, sendo ““ora melhor, ora pior” (E13), de bom

para 6timo (E8) ou até mesmo pior, principalmente, no que diz respeito ao relacionamento

10 A expressdo familia é definida como uma organizacdo complexa de relacdes de parentesco ou nio,
com um vinculo de afetividade, que tem uma histéria e que cria uma historia. Para maiores
informagdes vide: SCABINI, E. Ciclo de vida familiar e ciclo de satde familiar. Centro de Estudos e
Pesquisas sobre Familia. Universidade Catdlica do Sagrado Coracdo de Jesus, Mildo, Itélia
(manuscrito), 1992.
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conjugal, ““ndo tendo mais aquela preocupacédo, atencéo e carinho como antes da doenca”
(E4).

E importante perceber que a ocorréncia de uma hemiparesia em conseqiiéncia
do AVE, pode adquirir significados diferenciados para cada familia. Em alguns casos, pode
representar uma mudanga importante tanto para a familia, como para a propria pessoa com a
hemiparesia. Nesse sentido, Kovacs (1997) destaca que a diferenca na forma como cada
familiar lida com a deficiéncia e até como uma mesma familia encara a deficiéncia, em
épocas diversas, pode estabelecer reagdes que vao desde a sua ruptura e desorganizacgdo até
uma maior unido e fortalecimento das interag¢fes entre seus membros.

Segundo Versluys (apud TROMBLY), 92% da populagdo nédo sofreu
mudancas na relacdo familiar ap6s o AVE, ja 8% disseram ter mudado, para pior. A maioria
das mulheres entrevistadas permanecem casadas apds o AVE. Sobre esse aspecto, Vash
(1988) comenta que essa situacdo reflete o principio geral de que a sobrevivéncia de um
casamento apos a instalacdo da deficiéncia depende bastante de sua solidez anterior e da
natureza da relacdo. No discurso abaixo, observa-se que um casamento de companheirismo,

anterior ao AVE, favorece o estabelecimento de relagGes de solidariedade entre eles:

“Desde quando no6s namoravamos, nds sempre fomos um
agarradinho com o outro, ele ndo é s6 meu marido, mas também meu
amigo e companheiro. Depois que eu sofri 0 AVE, o meu marido tem
uma preocupagdo muito maior comigo, me da mais atencdo e
carinho. Ele sempre esta por perto para ndo dar espaco a tristeza”
(E7).

Reddy e Reddy (1997) também apontam como fator prognéstico positivo de
reabilitacdo de pessoas com AVE, ter um cdnjuge sauddvel e atencioso e uma situagao
familiar estavel.

Da mesma forma que uma doenca como o AVE destroi a homeostase
fisioldgica da pessoa afetada, suas sequelas também interrompem o equilibrio homeostatico
da unidade familiar. A deficiéncia de uma pessoa pode alterar os estilos de vida dos membros
da familia tanto ou mais do que a pessoa com deficiéncia. Horarios, obrigagdes, plano e
papeis, tudo muda (AMARAL, 1995).

Quanto a responsabilidade e papéis assumidos antes do AVE, comparado com
a condicdo atual, as mulheres entrevistadas informaram ter ocorrido mudangas, sendo esta
verificada na condicdo de chefe da familia, na responsabilidade e colaboracdo no sustento

familiar e na geréncia do lar. Sendo assim, as mulheres afirmaram que membros do grupo
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familiar assumiram, atualmente, as tarefas ou papéis que cabiam antes a pessoa atingida pelo

AVE. Esse sentimento pode ser observado no relato a seguir.

“Eu deixei aquela carga de ser lider, responsavel por todo mundo,
agora eu so tomo conta de mim e de meus filhos, porque antigamente
eu carregava a familia toda. O relacionamento com meus filhos e
marido continua o mesmo. Eles ja descobriram que cada um deve
fazer a sua parte e me ajudar também e que eu nédo posso fazer para
todo mundo como era antes. Meu marido ja faz até o
supermercado”(E3).

Perry et al (1995) contribuem com essa questdo quando enfatizam que as

pessoas, apds o AVE, frequentemente sdo incapazes de voltar a assumir e desempenhar seus

papéis normalmente como faziam antes, gerando diversos impactos em sua vida.

A perda do papel de chefe de familia, na fala de uma entrevistada, chama a

atencdo para o fato de que a incapacidade em uma pessoa acarreta a reorganizacdo dos papéis

familiares. Para Felgar (1998), esta reorganizacdo dos papéis familiares pode ser causa de

sofrimento para a pessoa com deficiéncia e de sobrecarga para quem assume o cuidado e a

responsabilidade por tarefas e papéis desta mulher, somadas as suas tarefas e papéis prévios.

“A Unica coisa que me incomoda €é ver a minha filha que é muito
nova, tendo que assumir toda a responsabilidade da casa, tendo que
levar o irmdo mais novo no colégio, fazer comida, ajeitar a casa,
além de ter que ir para o seu colégio. Meu marido passa 0 tempo
todo no trabalho. Ela é muito nova, inclusive, nunca tinha ficado de
recuperacdo. Ai, a professora dela pediu para falar com a familia
para saber o que estava acontecendo, que ela era uma aluna
exemplar, mas que estava faltando muito. Agora, eu ndo posso nem
cuidar dos meus dois filhos, agora séo eles que cuidam de mim”
(E10)

A existéncia de preconceito € também enfatizada como um fator dificultador

nas relacdes estabelecidas pela pessoa ap6s 0 AVE. Este aspecto é identificado no relato que

se segue:

“Porque quando vocé passa por uma situacdo dessa, as pessoas
parecem que te véem diferente. Te véem como crianga, COmo um
débil mental, que ndo pode responder por si préprio, ndo pode fazer
as coisas por si s6” (E1).

Sendo assim, a familia podera iniciar o processo de segregacdo e de

discriminacdo e, muitas vezes, o de isolamento, quando infantiliza a pessoa com deficiéncia,
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quando o superprotege, quando o enxerga e o denomina como coitado (vitimizacdo), quando
0 renega ou quando se nega a acreditar no seu potencial de vida, isolando-a do ambiente
familiar (ROCHA, 1991). Neste sentido, a presenca da deficiéncia pode se constituir em um
agente estressor importante.

“Depois dessa doenca, eu ndo posso mais dominar meus filhos, eles
fazem o que querem. Eles me tratam como se EU fosse uma criang¢a”
(E11).

“Antes eu tinha a minha faculdade e agora que eu adoeci a minha
mae ndo quer que eu volte a estudar e muito menos trabalhar porque
ela diz que é muito cansativo e ela tem muito medo que venha a
causar uma nova crise. Pense, doutora, eu ja sou casada, mas minha
mae me mima muito” (E7).

“Depois deste evento, a familia ficou mais distante. Eu me sinto
rejeitada e isolada pela familia [...]”” Pausa para choro (E9).

Sabe-se, entretanto, que a existéncia de conceitos preconcebidos e nao
realisticos sobre a deficiéncia fisica, encontram-se impregnados, ndo somente no contexto
familiar, mas também no meio social, de uma forma geral (QUEIROZ, 1995).

Contribuindo com essa questdo, Goffman (1980) enfatiza que a pessoa
estigmatizada é vista de forma inadequada e pré-concebida, ndo sendo devidamente
contemplada em sua totalidade. Ressalta-se, neste contexto, que o corpo deficiente ainda é
visto como um desvio da norma. O deficiente fisico, em uma situacdo especial, frente a
sociedade, torna-se um estigmatizado, um ser desviante, sujeito ao descrédito social. Estas

questdes encontram-se explicitas nas seguintes falas:

“O pessoal V€, ndo conhece e acha o meu fisico estranho, entéo fica
olhando, olhares curiosos”(E 3).

“E como muita gente receia né. Quando eu td com o meu marido, as
pessoas ndo vem perguntar para mim. E como se eu fosse débil
mental... Perguntam apenas para meu marido” (E5).

Embora o preconceito seja percebido pelas mulheres entrevistadas como um
fator complicador para sua vida social, vivéncias familiares trazem um beneficio e um
aprendizado que se tornam muito importantes na suas vidas. E essencial para estas mulheres
que elas sejam vistas e reconhecidas pela familia e pela sociedade como um ser humano

qualquer, com sentimentos comuns a todas as pessoas.
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Sendo assim, a interacdo com 0 mundo e com as pessoas de uma forma geral
foi considerada pelas mulheres entrevistadas, como algo imprescindivel em suas vidas como
um todo. Essa percepcdo permitiu que elas entendessem que a familia saudavel funciona
como uma unidade que se auto-estima positivamente, onde os membros convivem e se
percebem mutuamente como familia, além de apresentarem uma estrutura e uma organizagao
para definir objetivos e prover os meios para o crescimento, desenvolvimento, saude e bem-
estar de seus membros. Apds o AVE, constatou-se, nas mulheres entrevistadas, que houve um
redimensionamento da familia:

“Apbs a minha doenca melhorou o relacionamento familiar. Hoje eu
sei quem é meu pai, minha mde e meu marido. Minha familia!
Valorizo! “(E13).

O sentimento de gratidao pelas familias € muito eminente nos depoimentos das
mulheres entrevistadas. A familia, para elas, tem um valor inestimavel e ainda, de acordo com
seus relatos, deve ser recompensada de alguma forma, devido a todo o seu esforco e
sacrificio. O valor afetivo dos cuidados familiares também é reconhecido e reafirmado em

seus relatos, como se pode perceber através da seguinte fala:

“Em relacdo a minha familia, eu me sinto premiada. Deus me deu a
oportunidade de ter uma familia tdo abengoada. O que eles fazem eu
nem sei como vou um dia agradecer tudo que eles fizeram por mim.
Isso € muito importante, eu amo eles!” (E2).

Para Berestein (1988) a familia é a primeira rede social do individuo, é nela
que as relagdes acontecem e se desenvolvem. Acrescentando, Elsen (1994) afirma que a
familia saudavel compartilha crencas, valores, enfrenta crises, conflitos e seus membros
apoiam-se mutuamente. Todos seres humanos tém necessidades de suporte familiar e social e

esta necessidade se intensifica quando surge uma deficiéncia.

5.2 Interface do AVE na dimensao social

De acordo com as mulheres entrevistadas, uma das dificuldades da pessoa com
hemiparesia sdo de carater social, j& que na maior parte dos seus relatos, elas focalizaram as

dificuldades na interagdo social.
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A vivéncia social pos-AVE das mulheres estudadas foi evidenciada pela
Percepcdo de mudancas nas vivéncias sociais e nas atividades de lazer, pela Construgdo
de Redes Sociais de Apoio e pelo Redimensionamento no uso do Tempo Livre

Quando questionadas sobre sua vida social, as mulheres se referiram
primeiramente aos relacionamentos afetivos, que se constituem de relagbes sociais e de
amizade. Também se referiram as atividades de lazer, como fazendo parte de sua vida social.

A maneira como avaliaram sua vida social é vista nos depoimentos desde a
inexisténcia de uma vida social, ““ndo digo amigos, amigos ndo existem! Amigo é teu esposo,
teu pai, tua mée.. sdo teus amigos. O resto é detalhe (E1), até uma vida social normal e boa
(E4).

Nota-se que, mesmo ndo admitindo totalmente, as mudancas ocorrem
alterando, drasticamente, o cotidiano. Pode-se inferir que as amizades constituem um tema
bastante significativo para as mulheres deste estudo quando séo impelidas a falar sobre sua
vida social. Elas destacam as mudancas ocorridas nas relacfes de amizade, a partir do advento
da doenca, caracterizadas por uma descontinuidade. De forma que € possivel distinguir uma
cisdo ocorrida em seus vinculos de amizade, com a ocorréncia do AVE. Ha uma diferenca
nitida nos relacionamentos configurados antes do AVE e apds o0 mesmo. Na maior parte dos
relatos, elas descreveram o afastamento definitivo dos amigos, como pode ser confirmado no
depoimento abaixo:

“Porque quando vocé é uma pessoa normal vocé tem um convivio
normal com as pessoas, € de repente, esse € 0 meu caso, sofri o
derrame, eu tive varios amigos que se afastaram por ndo saber lidar
com a situacao” (E1).

Para Vash (1988), a viabilidade dos relacionamentos de amizade dependera
grandemente de sua natureza e solidez antes da doenca. Este autor destaca que as amizades
ajudam as pessoas a evitar a soliddo, seja através da ligacdo com outra pessoa num nivel
intimo, seja porque deixa 0 tempo ocupado e a mente absorta.

No que se refere a sociabilidade, os limites se colocam pela visao social de que
ndo ¢ possivel as mulheres hemiparéticas terem uma vida social e pessoal feliz. Sendo assim,
a incapacidade e deficiéncia representam a morte social. Franco (2002) constatou em seus
estudos sobre a cegueira adquirida, 0 quanto a pessoa acometida por uma deficiéncia pode
estar sujeita a concepcdes com as de incapacidade, dependéncia e inutilidade. Neste estudo,

estas concepcdes sdo também encontradas:
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“E claro que vocé sente uma pessoa incapaz, doente, tipo da coisa,
vocé se sente doente, vocé poderia esta estudando, trabalhando, se
divertindo e vocé esta enferma” (E7).

“Eu saia de manhd e de tarde, visitava minhas amigas, minhas
vizinhas, agora eu ndo posso, dependo dos outros. Eu ndo gosto de
ficar dependendo dos outros™ (E6).

Quando a deficiéncia € tdo severa a ponto de inibir a mobilidade para fora de
casa, os relacionamentos de amizade poderdo ser ainda mais limitados. O resultado sdo
pessoas sem amigos, que coloca enormes exigéncias nos membros da familia com quem
vivem, para suprir todas as necessidades de companhia; necessidades que, geralmente, estdo
distribuidas entre uma constelacdo mais ampla de parentes e amigos (VASH, 1988). Esta
necessidade de apoio de pessoas significativas para superacdo e adaptacdo da transigdo de
normalidade para deficiéncia € vista nos depoimentos das mulheres entrevistadas:

“Eu sei que eu ndo posso fazer um monte de coisas, para quase tudo
eu preciso de ajuda, eu ndo consigo fazer nada sozinha. Eu sé saio
se for alguém comigo. Meu esposo é quem me ajuda em tudo. Ele é a
pessoa mais importante para mim” (E3).

Da mesma forma que os resultados mostraram necessidade de apoio na
superacdo da mudanca do padrdo de normalidade para deficiéncia, a necessidade de
agradecimento assume papel importante nas discussdes das mulheres, levando-as a um

tratamento melhor das pessoas com as quais ela convive.

“Eu aprendi a dar mais valor a vida, a tratar bem as pessoas. Os
meus amigos me ajudam a superar as dificuldades, me ddo a maior
forca, eu ndo posso decepciona-los, por isso faco de tudo, tenho
forcas para isso”’(E4).

A pessoa com deficiéncia fisica permanente podera evitar o relacionamento
com amigos e conhecidos devido a diminuic¢do de sua energia fisica ou devido a diminui¢édo
de auto-conceito, sentindo-se indigna de contatos sociais ou simplesmente incapaz de
participar de atividades sociais (TRENTINI et al., 1990).

Em outros relatos, o afastamento dos amigos é visto como algo normal, devido

aos compromissos de uma vida comum:
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“Naguela época, eu precisava de um carinho, de um apoio, de uma
fala amiga, dos meus amigos que sempre estavam comigo na hora
boa.. e eu tive tudo isso naquela epoca. S6 que depois cada um tem a
sua vida. Eles ndo podiam deixar da vida deles para poder ficar
comigo. Entao eu ndo tinha como falar: ndo, vocé nao vai trabalhar
porque vocé vai ficar comigo na minha casa conversando. Como é
que eles iam sobreviver, se sustentar? Nao tinha como™(E2).

Duas mulheres entrevistadas apontaram que a rede social de apoio!, além da

familia e amigos se estende aos vizinhos:

““As vezes, quando eu preciso, tem a vizinha aqui”” (E11).

“Eu ndo me sinto sozinha, até porque meus vizinhos ndo me deixam
sO” (E4).

Neste sentido, Bott (1976) assinalam que esses arranjos sao manifestacdes de
solidariedade cuja dimensdo se torna impar e emocionam a todos aqueles que, de alguma
maneira, as compartilhem.

O rumo dos acontecimentos em relacdo a deficiéncia fisica é imprevisivel.
Manter a esperanca na vida esta associado a ter alguém ou algo por quem viver, ou seja, um
relacionamento bom com familiares, amigos e vizinhos leva a pessoa a manter a esperanca e
enfrentar melhor os desafios provocados pela deficiéncia. A partir desta perspectiva, observa-
se a necessidade de se estar atento para buscar, na propria comunidade, redes sociais, como
associacoes e grupos religiosos que possam dar maior suporte a essas mulheres.

No que se refere ao uso do tempo livre e atividades de lazer, fica evidente que,
apos o AVE, muitos das mulheres entrevistadas deixam de realizar, ou se queixam de alguma
limitacdo no desempenho destas, mas também ha as que mantém a condicdo igual ao periodo
anterior ao AVE. Estas mudancas estdo associadas a incapacidade fisica, dependéncia de
outras pessoas, dificuldade de transporte, preocupagdo em incomodar as pessoas e, ainda, a
diminuigdo do interesse em desenvolvé-las.

Ao analisar 0 uso que as mulheres estudadas fazem do tempo livre, é visivel a

modificacdo, pela condicdo dependente de mobilidade e de ajuda de outras pessoas, 0 que é

1 A expressdo rede social é definida como um sistema composto por varias pessoas, pelas atividades
desenvolvidas por elas e pelo contexto em que essas atividades ocorrem, oferecendo apoio emocional
ou instrumental as pessoas que deles necessitem, tendo em vista diferentes demandas. Ver em:
TURNBULL, A. P.; TURNBULL, H. Family, Professionals and Exceptionality: a special
partnership. 3. ed. Columbs: Merril Publishing Company, 1997.
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expresso da seguinte maneira: ““Agora esta dificil eu sair. Devido a minha limitacdo de
andar, eu sO saio com uma pessoa me acompanhando. A gente ndo tem carro, ai se torna
mais dificil, € mais cansativo” (E6).

As atividades mais frequentemente desenvolvidas pelas mulheres foram:
assistir a televisdo, ouvir radio, conversar e dormir durante o dia. Estes achados sdo
congruentes com Felgar (1998), que refere estas mesmas atividades, de certo modo passivas e
no ambito do domicilio, como as mais acessiveis ap6s 0 AVE para 0s casos do seu estudo.

Fica evidente que, como parte da ocupagdo do tempo livre, as mulheres
declaram que dormem mais horas durante o dia, principalmente, por ndo terem trabalho ou
por ndo terem outras atividades e sentirem-se ociosas, “Fico s6 em casa” (E12); “Antes eu
saia. Agora, eu ndo faco nada, porque ndo tem mais como”(E10); “Passo a maior parte do
tempo em casa, sem fazer nada™ (E9); *“A maior parte do tempo, eu fico deitada, dormindo™
(E13).

Outro aspecto importante a ser considerado diz respeito a sensacdo de
incémodo que as mulheres sentem, como destacado neste discurso: “Eu ndo saio assim tanto,
porque ndo da, eu também néo fico pedindo para 0s outros me levarem para passear, se nao
eu sei que vou incomodar, ai quando os outros me chamam para passear, eu sempre aceito,
né” (EL).

A vontade ou predisposicdo demonstrada pelas mulheres entrevistadas,
mostra-se minada pelo quadro depressivo, mobilidade reduzida e dependéncia. Entre as que
referem depressdo e mobilidade reduzida é maior o abandono ou a limitagdo apds o AVE de
atividades realizadas fora do ambito doméstico.Um estudo indicou que a depressdo, apos a
deficiéncia, reduz a motivacdo das pessoas para participar ou se interessar por atividades
recreativas ou de lazer, das quais gostava antes (TROMBLY, 1989). Quanto aos hébitos

sociais, os discursos revelam mudancas radicais, tal como descrita nesta fala:

“A minha vida perdeu a atividade que tinha antes, hoje ndo tem
atividade, sem graca porque eu era bastante ativa, trabalhava
bastante, ndo era de ficar nada em casa, de sair assim, agora perdeu
bastante a objetividade, ne?”’(E1)

As mudancas observadas nos habitos sociais também sdo bastante enfatizadas
em seus relatos, caracterizando-se como uma reestruturacao de suas vidas no que se refere as
atividades sociais. Sendo assim, com o advento da doenca, a vida diaria destas mulheres é

radicalmente modificada, de maneira que o tempo livre assume uma nova dimensdo. Este
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fato, j& constatado em estudos realizados por Santos (2000), afirma-se na explicacdo de que a
doenca possibilitou a existéncia de mais tempo para cuidarem de si e de suas familias, como é
observado nos relatos abaixo:

“Alguma coisa mudou sim. Antes a minha vida era s6 trabalhar.
Para sair era a coisa mais dificil... ir em festa.. sair para passear,
chegar final de ano, arrumar as coisas para viajar, entdo isso ali,
minha vida era corrida, eu ndo tinha tempo para essas coisas...
entdo era mais trabalho. Hoje ndo, hoje eu ndo sei se é porque eu
fico mais dentro de casa, a gente sai, vai na casa de amigos nossos,
é.. viaja, final de ano a gente viajou, entdo muda um pouco, vocé tem
tempo para fazer essas coisas, coisa que a gente ndo tinha né. Nao
tinha tempo. Agora tem tempo, pra gente sair....”” (E3)

“Antes eu ndo tinha tempo para poder enxergar isso, porque a minha
vida era intensa no trabalho, como eu falei, entdo eu néo tinha esse
tempo para a minha familia. O tempo que eu tinha era o fim de
semana e no fim de semana vocé faz o que? E lazer, vocé quer levar
sua familia no parque, vocé que ir a praia, vocé quer ir numa
churrascaria, numa pizzaria, vocé quer passear com sua familia, que
as vezes o problema em si, que as vezes ta dentro de sua casa, vocé
ndo percebe, problema psicolégico que existia dentro de casa,
alguma coisa que acontecia, na escola, ou algum problema que o ..
(esposo) pudesse resolver né, eu ndo tava sabendo. E agora ndo, com
0 derrame, eu pude participar mais, nesse aspecto, né? O ponto
positivo é esse, pelo fato de eu ter mais tempo pra minha familia,
embora ndo ativamente como eu era antes, mas assim, de uma forma
presente foi bom™ (E1).

Cavallari; Zacharais (1998) salientam que, para ocupagéo do tempo livre, no
qual esta o lazer, é necessario que haja uma predisposicdo ou estado de espirito favoravel ao
ludico, como o que leva uma pessoa a buscar diversdo, entretenimento e passatempo. Os
autores ainda refletem que, dentro do tempo livre, as pessoas podem-se dedicar as chamadas
“obrigag0Oes sociais”, que sdo aquelas atividades que somos impelidos a fazer, mesmo que néo
sejam de lazer, como compras cotidianas, uma visita de conveniéncia.

Aprofundando um pouco mais essa questdo, Queiroz e Trinca (1983) afirmam
que, tendo-se como objetivo a contribuicdo para o desenvolvimento pessoal, é importante
para o ser humano ter um lazer mais ativo do que passivo, o que inclui o trabalho e atividade
fisica e mental. A partir desta premissa, o lazer é intrinsecamente motivado e auto-regulado
pelas mulheres entrevistadas e, dessa forma, contribui para que as mesmas se sintam no

controle de sua propria vida.
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5.3 Interface do AVE na dimensdo econdmica

“Eu trabalho fazendo o meu papel de vida™ (E8)

Este discurso revela que a sociedade capitalista desenvolveu técnicas capazes
de transformar o corpo numa maquina de trabalho, a partir dos principios da racionalizacdo
puritana, em que o trabalho ocupa o lugar da principal virtude do homem (CHAUI, 1984).

A representacdo social dada ao corpo condiciona-se a uma super repressao de
Sua expressao propria, aliada ao principio de rendimento na producdo. Culpa-se, humilha-se,
diminui-se aquele que ndo produz o proposto e ndo consome o estipulado, submetendo cada
homem aos critérios de status quo e ndo mais aos da relagdo que estabelecemos em sua
totalidade, entre nosso corpo, a natureza e a cultura (ROCHA, 1991).

A interface do AVE na dimensdo econdmica é marcada pela Percepcdo de
mudancas nos aspectos profissionais e nos aspectos econémicos e pelo Significado Social
do Trabalho.

O trabalho constitui um espaco privilegiado na formacéo e na manutencdo de
uma identidade social. Por meio do trabalho, a mulher com hemiparesia podera estar
definindo qual o seu papel social, podendo reformular, desta forma, a sua identidade como
um todo. Por este motivo, a compreensdo da repercussdo de uma deficiéncia nas relagdes e
realizacGes profissionais &€ fundamental para a andlise das mulheres participantes desta
pesquisa. Entretanto, para uma compreensdo mais ampla das mulheres com hemiparesia e
suas implicagcdes no trabalho, é necesséario considerar suas realidades psicossociais e as
interacOes estabelecidas entre elas e o trabalho.

A partir de tal analise, foi possivel perceber como as mulheres entrevistadas
vivenciavam as questdes pertinentes aos aspectos profissionais, em uma sociedade em que 0
trabalho, a eficiéncia e as exigéncias de um padrdo de produtividade aparecem
corriqueiramente em suas vidas (ROCHA, 1991). Os depoimentos que serdo analisados, a
seguir, mostram como estas mulheres lidam com estes aspectos, o significado que o trabalho
possui em suas vidas.

Conforme explicitado anteriormente, no perfil descritivo das mulheres, a
escolaridade das mulheres entrevistadas é predominantemente de nivel elementar de estudo

(ensino fundamental incompleto e completo). O nivel educacional elementar também se



81

reflete na profissédo da maioria das entrevistadas, em atividades tipicas de pouca qualificacao
profissional, que se desenvolvem no setor de servicos ou informal, predominantemente de
baixa remuneracao. Predominam, entre estes, as atividades tidas como “manuais”, tais como,
servicos gerais, do lar, operadora de maquina e lavradora, que implicam maior atividade fisica
que intelectual.

Verificou-se que, no momento em que ocorreu a patologia e subseqientes
sequelas, as mulheres encontravam-se em pleno exercicio de suas funcdes, constatando-se que
as doengas incapacitantes como o AVE interrompem, de forma abrupta, o cotidiano e a
trajetoria de vida delas.

Um outro fator relevante é o status profissional das mulheres entrevistadas,
tendo havido modificacdo com o AVE, evidenciando em desempregos, aposentadorias e em
licenca/ beneficio previdenciario. Sendo assim, esta situagdo torna-se potencialmente mais

grave se for considerado que se trata de uma populagdo em idade produtiva.

“Antes desta doenca, eu era uma pessoa independente
economicamente. Eu trabalhava junto com meu marido como
engenheira elétrica, vivia viajando pelos interiores do Maranh&o, eu
guase nem ia em casa, SO ia a passeio, so fim de semana. Eu era uma
pessoa que tinha uma vida financeira independente, ou melhor, eu
era independente em todos os sentidos. Agora, eu ndo posso mais
trabalhar viajando e estou e licenca, beneficio previdenciario”(E3).

“Desde cedo, eu comecei a trabalhar e, de repente, eu ndo trabalho
mais. Quando eu estava de férias, eu ficava doida de vontade de
voltar porque quando vocé fica de férias, aquela coisa né, e ai
quando ndo tem mais o que fazer é muito ruim. Agora, entdo, sem
trabalhar..” (E1).

O fato do AVE atingir pessoas em idade produtiva tem um forte impacto
econémico calculado por anos produtivos de vida perdidos e nos custos de hospitalizagéo.
Segundo Martinez-Vila e Irimia (2004), nos EUA, os custos do tratamento sdo elevados,
estimados em 20 bilhdes de dolares com os custos diretos (hospital, médicos, medicacéo,
atendimento domiciliar, casa de repouso) e 46 bilhdes de ddlares com os custos indiretos
(perda da produtividade).

Nos depoimentos prestados pelas mulheres, é perceptivel a importancia para
estas pessoas estarem exercendo alguma atividade, ainda que n&o vinculadas a uma

determinada profissdo, mas que se aproxime de uma possivel realizacdo pessoal. Quando
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foram questionadas sobre os motivos de ndo estarem trabalhando, as respostas se
diversificaram, de acordo com a histdria pessoal de cada uma. Os motivos citados denunciam
um espectro em que a situacdo da pessoa com deficiéncia (neste caso, a mulher com
hemiparesia) frente as oportunidades de trabalho, tornam-se muito restritas. As justificativas
que se referem ao AVE e que ocorrem como conseqiiéncia, englobam os aspectos fisioldgicos
(limitacGes fisicas, de locomocdo, problemas cognitivos e de comunicacdo), estruturais
(limitacGes fisico-geogréaficas) e sociais (mudancas no status e no papel social exercido no
trabalho).

Para estas mulheres, algumas atividades profissionais passam a ser
inviabilizadas, reduzindo, desta forma, o leque de suas escolhas ou opgdes profissionais. “Eu
ndo estou trabalhando no momento por causa das condi¢fes das maos que ndo tem como
pegar em uma caneta. Na minha situacdo, é muito dificil. A ndo ser que tenha 0s acessos
adequados né.. no meu caso ndo acontece isso” (E13). Nesta perspectiva, a partir do AVE,
suas escolhas profissionais passam a se restringir aquelas que lhe sdo possiveis. Planos devem
ser reconsiderados e uma nova realidade passa a se sobrepor aquela vivida até entéo.

“Eu parei de trabalhar. Por causa do derrame, fiquei internada quarenta e
seis dias. Hoje, eu estou afastada em licenca beneficio previdenciario; acho que ndo posso
mais voltar, além do que parei porque estou me dedicando a reabilitacdo™ (E4). Neste caso,
0 tempo gasto com reabilitacdo é um fator preponderante na sua vida profissional, que passa a
ser importante em sua vida, tanto quanto ou, em alguns casos, mais importante que o trabalho
em si. Isto revela um paradoxo, ja que a reabilitacdo, neste caso, ndo exerce a funcdo de
reabilitar esta pessoa, no que diz respeito a sua atuacéo e identidade profissional.

Outra questdo levantada em suas falas, como dificultadora para uma realizacdo
profissional, esta relacionado com muitas resisténcias por parte dos empregadores, como
menciona Vash (1988), apesar das leis trabalhistas os protegerem *.

Isto pode ser bem evidenciado na seguinte fala: “Por mais que as pessoas
falem que existe uma porcentagem, que qualquer empresa deve ceder, eu ndo consigo mais
trabalhar. Com a minha idade e com a minha deficiéncia, fica muito mais dificil de conseguir
alguma coisa. Eu tenho 45 anos, entdo, quem € que vai querer contratar uma pessoa com
AVC ?” (E1).

'2 Lei de Cotas n° 8213/91- Portaria MPAS n° 4677/98 que obriga empresas com mais de 100 (cem)
funcionarios a manterem de 2 a 5% de portadores de deficiéncia em seu quadro de funcionarios.

Lei 8.112/90, Artigo 5°, paragrafo 2°, garante 20% de vagas de emprego no Servi¢o Publico Federal
para portadores de deficiéncias que sejam aprovados em concurso.



83

Em contrapartida, algumas entrevistadas falaram de sua acomodacdo para
procurar emprego em virtude da aposentadoria por invalidez, embora preferissem trabalhar.
Com a existéncia de programas de renda de seguridade, o trabalho ndo € mais necessario a
sobrevivéncia (VASH, 1988). Embora uma pessoa possa sobreviver com o salario, o estilo de
vida que Ihe é possibilitado é estigmatizado e “acomodado”.

“N&o, nunca procurei trabalho até porque eu me acho um pouco
acomodada. Entdo, pelo fato de hoje eu receber aposentadoria eu
ndo me preocupo tanto. Com certeza, se eu nao tivesse recebendo, eu
me preocuparia em fazer alguma coisa, trabalhar com certeza” (E6).

Neste sentido, o trabalho € importante para realizacdo, independéncia,
liberdade e seguranca das pessoas, afetadas ou ndo por AVE, tanto o trabalho competitivo e
remunerado, como o chamado trabalho invisivel, as tarefas domésticas (HARWOOD et al.,
1994). O efeito direto da incapacidade para o trabalho € a modificacdo nos rendimentos e na
auto-suficiéncia para satisfacdo das necessidades de sobrevivéncia, além da deterioracdo nas
relacdes interpessoais e da auto-estima.

A mudanca na contribui¢do da renda familiar, incluindo uma participagdo ou
responsabilidade total de outras pessoas que ndo a entrevistada € relatada no estudo de Felgar
(1998), com dependéncia financeira de 44% dos casos. Harwood et al. (1994) referem que a
maioria das pessoas apds o AVE apresenta deterioragdo da condicdo de prover a sua
subsisténcia independentemente, sendo as mulheres mais prejudicadas que os homens em
auto-suficiéncia econémica.

Vale salientar que esta situacdo € influenciada pela condicdo de “dona de
casa”, representada por algumas mulheres entrevistadas, mesmo antes do AVE, estas
mulheres ja ndo contribuiam financeiramente para o préprio sustento e dos demais membros
da familia, o que acarreta um prejuizo diferente do que o causado as mulheres chefes-de-
familia que contribuiam no sustento familiar. Santana et al. (1996) salientam a importancia
da dindmica familiar. Estes autores afirmam “0s prejuizos econémicos causados pela
ocorréncia de um AVE, em um membro da familia, ndo sdo facilmente calculaveis. O

impacto, porém, é nitido”, sendo bastante evidenciado nas falas das entrevistadas:

“Piorou e muito, porque esta tudo muito caro, a condicéo financeira
estéd mais dificil. O dinheiro estd pouco. Antes da doenga, o dinheiro
dava para se ajeitar, agora esta dificil. Agora, tenho que tomar
medicacdo, tomar téxi para ir para a reabilitacdo. Eu s6 cuido do
Lar. Meu marido € o Unico que trabalha, ele € que sustenta a
familia™ (E10).
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“Mudou bastante o padrdo econémico, um padrdo de vida bem
apertado. Apertamos até a mercearia. Gragas a Deus, nossos filhos
entenderam, meu filho até sentiu necessidade de trabalhar (E3).

Concluindo, pode-se afirmar, a partir dos depoimentos das mulheres, que o
trabalho ocupa um espago muito importante na vida pessoal e profissional, estejam elas
trabalhando no momento ou ndo. No depoimento de uma das mulheres, 0 exercicio de
atividades esporadicas como a realizacdo de palestras sobre a doenca (prevencdo e
consequéncias) foi considerado como um trabalho muito importante e significativo no seu

contexto de vida. O relato seguinte ilustra este fato:

“As atividades pastorais da igreja eu estou levando né, eles
compreenderam que eu tive AVC. Depois que me recuperei, eu
procuro fazer palestras informativas a respeito dessa doenga nas
comunidades. Até o final do ano, eu tenho programacéao e atividades
pastorais. Acredito que vou cumprir minha programacéo. Agora, 0s
trabalhos requerem muito esforco, mas realizo dentro das minhas
limitagdes, vou criando as minhas estratégias” (E8).

E também perceptivel que o trabalho possui um significado social, “Eu me
sinto orgulhosa. E bom né”” (E8). Pode significar uma forma de interagir com as pessoas ou
assumir um carater de status que proporciona a estas mulheres uma identidade profissional e
uma qualificacdo perante a sociedade, ao se apresentar como uma forma de exercer seu papel
e responsabilidade social MANHAES, 2004).

“E um dos servicos que na minha opinido, embora eu trabalhasse
como operadora de maquinas, fazer ela funcionar é muito
gratificante. Porque é sinal que vocé entende o que vocé estd
fazendo” (E1).

Além disso, o trabalho ndo apenas oferece vantagens materiais como o salario,
mas também desperta bons sentimentos como o fato de a pessoa se sentir um membro
produtivo e contribuinte da sociedade. O trabalho é um veiculo para aquisicdo de
recompensas externas, socialmente respeitadas, como dinheiro e prestigio, como também
recompensa interna associada a auto-estima, pertinéncia e auto-realizagdo (VASH, 1988).

Ferraz e Peixoto (1997) ainda acrescentam que a independéncia financeira é
um dos fatores essenciais para autonomia e pode influenciar numa percepc¢do mais positiva da

qualidade de vida.
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5.4 Interface do AVE nas dimensdes biol6gica e funcional

As transformacdes de ordem bioldgica e funcional sdo representadas pela
Percepcdo de mudancas nos aspectos motores, de comunicacéo, cognitivos, sensoriais e
funcionais e pela Redefini¢cdo do conceito de dependéncia e independéncia.

A incapacidade motora foi destacada como consequéncia capaz de provocar
mudancas no desempenho funcional satisfatério nas atividades cotidianas, ou seja, na
qualidade de vida das mulheres hemiparéticas, tal qual a qualidade de vida anterior a
instalacdo da doenca.

Verificou-se que todas as mulheres entrevistadas atribuiram os problemas
apresentados a reducdo dos movimentos do hemicorpo. De modo geral, a hemiparesia tem
influéncia marcante no contexto de vida das mulheres, pois representa limitagdo na
capacidade funcional global para as atividades cotidianas como: mover o segmento corporal
comprometido (braco, mao e perna); manusear objetos, instrumentos de comunicacdo, de
trabalhos, utensilios domésticos; andar, cuidar de sua higiene pessoal; exercer uma profissao e
assim por diante.

Para Eyzaguirre e Fidone (1977), é através dos movimentos (atividade motora)
que interagimos e modificamos fisicamente o meio ambiente, para satisfazer nossas
necessidades de sobrevivéncia, de prazer, de criacdo, de comunicacdo. Salienta-se que a
incapacidade motora é causa de outras incapacidades que foram abordadas neste estudo, ou
seja, este fator € o fundamental gerador de alteragdes em niveis psicoldgico, social,

econémico, familiar e funcional, conforme sera visto na fala que se segue.

“Néo ando sozinha, estou andando no braco dos outros por
enguanto. SO ndo é a mesma coisa do que quando eu tinha saude,
porque eu andava so, tudo o que queria eu mesmo fazia, néo ficava
ocupando os outros e agora se ando, eu ando nos bragos dos outros”
(E13).

Considerando como dimensdo da atividade motora, a mobilidade, entendida
como a condigdo de locomogé&o, identifica-se, em algumas mulheres, a impossibilidade de
deslocarem-se em casa, no seu entorno ou ir a outros bairros. Entre as que se deslocam, ha a
necessidade de apoio de outras pessoas (auxilio humano) ou do uso de dispositivos auxiliares

(bengala, cadeira de rodas). Esta modificacdo da condicdo independente para locomover-se
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traz um impedimento funcional e social mais ou menos extenso, porque concretamente
restringe 0 acesso ao meio ambiente, seja em casa ou fora.

Assim, nos discursos, constatou-se que a perda da independéncia também
constitui uma consequéncia impar que foi constantemente destacada em virtude da perda da

funcionalidade causada pelas seqiielas motoras.

““Agora eu sou totalmente dependente, as vezes eu vou até na cozinha
da minha casa, ai as pessoas ficam me perguntando aonde vocé vai?
Agora ndo posso nem decidir o que quero fazer sem comunicar a
alguém. Eu tenho dependéncia fisica, sou muito limitada ainda,na
realidade eu me sinto numa prisdo” (E10).

“Tenho dificuldade de movimentar o lado direito, tenho dificuldade
de andar, ando com bengala” (E4).

Segundo Vash (1988), para os deficientes, a independéncia ndo implica
somente ser capaz de sobreviver sem a ajuda de outras pessoas ou de mecanismo de
assisténcia, simplesmente significa liberdade de tomada de decisdo e poder de
autodeterminacao.

A atribuicdo da concepcdo de deficiente leva as mulheres a uma vida social
diferente, de acordo com os limites que o seu corpo impde. A condic¢do de viver como pessoas
normais implica ter uma capacidade fisica semelhante aos demais individuos da sociedade.
Para Rocha (1991), as representacOes sociais da deficiéncia fisica sempre evidenciam o corpo
do deficiente como problema fundamental. Este é o principio sob o qual véo se erigir todas as
construcdes do estigma e as justificativas da segregagdo. A condicdo corporal do deficiente
sera analisada dentro da categoria geral “Interface do AVE na dimensdo psicologica e
espiritual”.

Também ficou evidente que elas ndo se consideram completamente
dependentes, mas admitem possuirem dificuldades, necessitando de ajuda para realizar

algumas atividades. Esta semi-independéncia pode ser exemplificada no seguinte depoimento:

“Eu saio assim, mas ndo é muito. Antes, eu batia perna, ndo gostava
de ficar em casa. Agora, ¢ mais dificil. Mas, mesmo assim, dou uma
de doida aqui e pego 6nibus sozinha e dou uma volta” (E11).

Sao também frequentes os disturbios de comunicacdo em pacientes ap6s um
AVE: um problema grave, que pode comprometer a recuperagdo do paciente e seu retorno ao

trabalho, além de ser um fator negativo no prognostico funcional (HARWOOD et al., 1994).
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Neste estudo, verificou-se que algumas mulheres gueixavam-se de problemas
de comunicacdo, associados, de modo freqlente, a pronuncia (confusa), a articulacdo das
palavras (voz ‘embolada’, dificil compreensdo para o ouvinte) e a lentiddo para falar (sem
volume de voz, cansaco). Angeleri et al. (1993) considera que os problemas de comunicagédo
dos individuos apés o AVE tém interferéncia em sua autonomia, auto-estima/identidade,
convivio e relagdes interpessoais, mas estes ndo sdo impeditivos de falar. Isto se comprova

nos relatos transcritos abaixo:

“A minha fala é embolada, fico constrangida, com vergonha, me
atrapalha conversar com outras pessoas. Isto me incomoda, as
pessoas ndo entendem direito, tenho que ficar repetindo™ (E2).

“Muitos ndo compreendem o que falo, ai eu me dano a chorar. SO
VOCEs terapeutas e quem convive comigo € que me entende”’(E11).

Quanto a éarea cognitiva, este estudo analisou, de forma especifica, as
memorias recente e retrograda e a orientacdo espaco-temporal. Por isto, a funcdo cognitiva
ndo esta sendo considerada em sua globalidade para anélise.

Verificou-se que a queixa principal em relagdo aos problemas de memoria esta
no uso e acumulo de informacbes, somada ao desgaste emocional que isto provoca,
compativel com a atribuicdo desta funcdo de receber, processar, assimilar, associar e
armazenar informacgOes, de fundamental importancia para a capacidade de aprendizagem
(TROMBLY, 1989).

Nas mulheres entrevistadas, quanto aos problemas de memdria, foram
registrados depoimentos de desgaste emocional intenso, de insegurancga, angustia e choro,
expressados de variados modos: sensacdo de que ““ficou burra” (E5), ser chamado de
“maluca” (E13), perder objetos dentro de casa e ser desconsiderada, ““bota as coisas nos
lugares e ndo se lembra” (E13), ““sinto-me inutil”” (E9), por ndo saber conversar e “‘nao saber
mais das coisas”’(E11) de antes do AVE.

O comprometimento de memoria, como verificado nas entrevistadas,
revelaram mentes desorientadas, mais lentas na execucdo de tarefas que exijam conceitos, ou
armazenamento de mensagens maiores ou mais complexas, com baixo desempenho cognitivo.
Reddy e Reddy (1997) comentam que o progndstico de recuperacdo funcional das pessoas
com déficits cognitivos e de memoria € pobre, exigindo supervisdo continua para a segurancga

e bem-estar destas.
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Neste estudo, nas mudancas sensoriais, ha concordancia entre os resultados
observados em relagdo a perda visual e auditiva e os estudos de York; Cemark (1995) e
Harvey et al. (1998), sendo registrados prejuizos que influenciam o estado funcional global,
no caso da visdo e, nas relagdes interpessoais, no caso da audigéo.

Depreende-se dos depoimentos das mulheres que os problemas visuais estdo
associados a reducdo da mobilidade e da habilidade no desempenho de atividades de vida
diaria e de lazer como se vestir, ler e assistir a televisdo. “Como a minha vista piorou, nao
consigo ler e tenho medo de andar e tropecgar no chdo (E11). E, em relacdo a perda auditiva,
0 maior impacto observado € no convivio e nas relagdes interpessoais.

Tudo isso é compativel com Tennant et al. (1997), que, em estudo de
acompanhamento do resultado de um AVE, concluiram que a limita¢do da visdo e da audicdo
contribuem para a incapacidade de locomocéo e de compreensédo de outras pessoas.

No que diz respeito a funcionalidade, as mulheres relataram que, logo apds o
AVE, ndo conseguiam fazer nada sozinhas, eram totalmente dependentes. Para Rocha et al.
(1993), as consequéncias pos-AVE, com gravidade variada, produzem restricdo ou perdas da
capacidade e habilidade para desempenho de atividades fisico-motoras, de auto-cuidado, de
atividades sociais, profissionais e familiares, implicando algum grau de dependéncia,
principalmente no 1° ano ap6s o AVE.

Entretanto, no momento da entrevista, as mulheres revelaram um desempenho
independente, nas atividades da vida diaria (AVD’s) para as tarefas mais simples ou que, para
seu desempenho, necessitassem apenas de uma das maos, menor precisdo de movimentos ou
menor esforgo fisico, como levar alimentos a boca, vestir-se, despir-se e escovar 0s dentes.

Essa percepcdo foi captada nas entrevistas.

“Logo que deu né com certeza, no lado esquerdo eu ndo conseguia
fazer nada, até eu aprender tudo de novo. Esta tudo bem, agora”.
(E1)

“No comeco, eu ndo fazia nada s6. Esse lado aqui, eu néo
movimentava nadinha. Mas, com a reabilitacdo, eu aprendi a me
vestir e comer s0’(E4).

“Eu me alimento sozinha, me visto sozinha, me banho sé. Estou me
virando, ndo gosto de ficar parada nao” (E6).

Este achado é semelhante ao estudado por Campbell et al. (1994) com apenas

1,3% impossibilitado de alimentar-se de forma independente, por Felgar (1998) que encontrou
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3,6% de pacientes incapazes de alimentar-se sozinhos, 10,8% incapazes de tomar banho sem
ajuda e 12,5% incapazes de escovar dentes e vestir-se.

Nas tarefas de desempenho bi-manual e de precisdo, registra-se a incapacidade
para realizacdo ou a necessidade de ajuda, nas atividades como cortar os alimentos, usar o
talher e lidar com acessorios do vestuario, como botdes, lacos, ziper. Na higiene pessoal,
como cortar as unhas, a dependéncia de auxilio se mostrou mais presente. Esta interferéncia
foi revelada durante as entrevistas pela condicdo de dependéncia e necessidade de esperar por

outra pessoa, refletido nos discursos das entrevistadas:

“Aprendi a me virar sozinha. Mas, servir uma mesa, eu nao faco,
cortar comida, eu ndo corto. Eu deixei essa parte para a empregada
até eu ir me habituando™ (E4).

“Eu consigo fazer quase tudo, mas eu ndo consigo fazer lagos e nem
cortar as unhas, a minha filha é que me ajuda” (E7).

“Eu me alimento s6. SO que assim as vezes ndo da certo, sé com a
mao, garfo e faca eu ndo uso, s6 com colher” (ES).

Dentre as atividades de auto-cuidado mais complexas, as que apresentam
maior deterioracao nesse grupo € cortar os alimentos e as unhas. O percentual encontrado por
Tennant et al. (1997) com 1/3 dos casos estudados com dificuldade de cortar os alimentos e
lavar o rosto. J& Felgar (1998) evidencia o maior nivel de incapacidade com metade dos casos
dependentes para cortar as unhas.

Da mesma forma, a independéncia nas atividades instrumentais da vida diaria-
AIVD’s verificada no presente estudo (APENDICE H), é similar & que ocorre com as AVD’s
e estd registrado na literatura conforme menciona Medina et al. (1998). Os maiores
impedimentos sdo no uso de transporte coletivo, realizar compras e lidar com informagdes e
valores.

De acordo com as falas, a dependéncia ndo chega a impedi-las de realizarem
muitas atividades comuns ao dia-a-dia. Relataram que esta semi-independéncia ndo as
impossibilita de continuarem realizando tudo que fazia parte de suas vidas antes de se
tornarem deficientes, embora com maiores dificuldades e necessitando de algum auxilio. Esta

consciéncia pode ser visualizada na seguinte declaracéo:
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““SO tem umas coisinhas assim, mas o restante eu ndo me vejo assim e
ndo me sinto assim. Fago tudo que eu quero, s6 ndo faco mais, as
vezes é porque eu Ndo quero e as vezes € porgue nao tem mesmo mais
0 que fazer sozinho™ (E7).

Percebe-se, a partir dos depoimentos a seguir, que o conceito de dependéncia
ou independéncia assume variacdes de pessoa para pessoa, € até mesmo de acordo com o

momento em que ela se encontra.

“Eu me considero uma pessoa independente. Nao digo que eu sou
incapaz. Consigo fazer as coisas, fica limitado, mas eu consigo”
(E7).

““Sou totalmente dependente, ndo faco nada sozinha. Esse lado aqui
nunca da, eu ndo consigo. Ele ndo presta mais para nada” (E10).

“Ah foi muito dificil ficar dependendo dos outros. Mas, depois, eu
tive muita forca de vontade e aprendi a fazer as coisas sozinha, sem
ninguém para me ajudar” (E8).

“Eu ndo me conformo com esta doenca. Sou uma velha chata e
dependente fisicamente e financeiramente” (E1).

A concretizagdo do impedimento de desenvolver suas tarefas normais e papéis
sociais altera o equilibrio pessoal e social, caracterizado pelo trénsito de pessoa a paciente e
de paciente a dependente / incapaz (GOFFMAN, 1980).

Gignac e Cott (1998), a partir de um estudo sobre os conceitos de dependéncia
e independéncia, realizado com pessoas acometidas por doencas fisicas crénicas e
deficiéncias, constataram que estes construtos possuem determinagcfes mdaltiplas, de forma
gue alguém pode se considerar independente e, a0 mesmo tempo, se sentir dependente no que
se refere a algumas implicagdes sociais. A consideracdo de uma semi-independéncia coloca
em evidéncia a possibilidade voltada para algumas atividades fisicas. J& em relagdo as
conceptualizacdes relativas a independéncia, ocorre uma énfase na capacidade de realizar
escolhas, além da existéncia de um controle e direcionamento sobre suas préprias vidas. Este
conceito de independéncia ndo exclui, necessariamente, a possibilidade desta pessoa
necessitar da ajuda e auxilio de outras pessoas ou de mecanismos de assisténcia (VASH,
1988).
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5.5 Interface do AVE nas dimensGes psicolégica e espiritual

As mulheres com hemiparesia depararam-se, principalmente, com sentimentos
que variaram de tristeza a preocupacdo. Os sentimentos de tristeza e revolta apareceram
representando 0s sentimentos mais comuns, entre elas, 0s quais se encontram presentes nos

seguintes relatos:

“Eu me senti triste, porque eu ndo imaginava que a minha vida ia
parar. Eu tinha muitos sonhos e a partir do momento que aconteceu
o derrame eu pensei: O que eu vou fazer agora?” (E11).

“Fiquei revoltada né, ndo tinha como... nossa vocé ter uma vida
normal, tranquila, sem depender de ninguém para fazer nada e
depois voltar dependente, foi muito dificil! (E1)

A dimensdo psicoldgica contempla aspectos como Percepcdo de mudancas
na imagem corporal (auto-imagem), no autoconceito e na auto-estima, na vida sexual,
Aceitacdo e Ajustamento a Deficiéncia e, Fortalecimento das Redes de Apoio Social.

Analisando a dimensdo psicol6gica, constatou-se, neste estudo, que a
ocorréncia de sintomas e quadro depressivo imediatamente apds o AVE, e no momento da
entrevista foi muito grande. Sendo assim, a depressdo em sobreviventes de AVE ¢é investigada
em inumeros estudos, talvez por ser a complicacdo emocional mais frequente, apesar de que,
na maior parte dos casos, 0s pacientes nao séo diagnosticados e tratados (NEAU et al., 1998).

O comportamento de fracasso é observado nestas mulheres com o impacto da
depressao sobre a vida social associada ao choro frequente, inclusive durante as entrevistas;
aumento das horas de sono durante o dia; falta de motivacdo, isolamento e conceito
depreciativo de si. Para as mulheres entrevistadas, a depressdo é sindbnimo de choro. Nos

depoimentos abaixo, registra-se essa constatacao.

“Tenho vontade de chorar, chorar bastante” (E11)

“Boa parte do tempo, eu sinto tristeza. Qualquer coisinha, eu choro.
N&o consigo entender!”” (E10).
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Quando deprimidas, as pessoas nao respondem com interesse as coisas de que
costumavam gostar. Freglientemente, relatam a idéia de que ndo se sentem dispostas e que
ndo tém vontade de fazer nada (FERREIRA; JORGE, 2000). Percebe-se esta caracteristica

nas falas a seguir:

“Néao tenho vontade de conversar. Nao tenho disposicdo... sem
vontade de fazer nada” (E10).

“As vezes, eu tenho vontade de abandonar todas as minhas
atividades, fico totalmente desanimada” (ES8).

De acordo com Goldrajch (1996), hd uma baixa de energia e engajar-se em
qualquer atividade parece ser um grande esforgo. Sendo assim, tendem a evitar as atividades
cotidianas, passando longos periodos de tempo sentadas ou deitadas na cama remoendo 0s
pensamentos de culpa, “quando eu fico muito tempo parada, o que passa tanto na minha
cabeca, é um horror” (E1).

Estudos de complicagfes emocionais em pessoas com AVE relatam a
incidéncia de depressao entre 20 a 60 % dos casos, influenciando negativamente no processo
de reabilitagdo, no retorno ao trabalho, no auto-cuidado, na atividade social e ainda, sendo
causa de tensdo para os familiares (ROCHA et al, 1993; ANGELERI et al, 1993;
HARWOOD et al, 1994).

Dewis (1989) relata o significado de ruptura trazido por uma patologia como o
AVE, ja que mudangas drasticas ocorrem imediatamente em suas vidas, ao passarem muitas
vezes, de uma condicdo de independéncia e auto-suficiéncia para uma vida em que €
necessario se adaptar a varios artificios mecanicos de locomocdo e de treinamentos medicos,
além da vivéncia de inumeras complicagdes organicas.

Acrescenta, ainda, que a presenca de uma deficiéncia, por si sO, torna-se um
fator desestruturador, ja que isso representa uma ameagca a “ordem” estabelecida socialmente.
Muitos autores relatam, como consequéncias de uma doencga crénica como o AVE, 0s
distarbios emocionais, depressdo e até tentativas de suicidio (BRYAN; HERJANIC, 1980).

Quando algumas pessoas sentem-se desamparadas, infelizes, tristes, costumam
isolar-se em seu mundo particular e solitario, “tenho vontade de ficar isolada™ (E10) e
““sumir, ndo vé ninguém, ficar so, distante” (E9). Goffman (1980), relata o afastamento em
relagdo a pessoa acometida por uma deficiéncia e do isolamento da prépria pessoa com
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deficiéncia, como um comportamento social muito comum, ja que a deficiéncia impde a
atencdo a pessoa e seus atributos.

Desta forma, a presenca de uma aparéncia marcada pela diferenca (que foge do
padrdao de normalidade ou de beleza estipulado socialmente), pode causar um desconforto,
que se torna justificado quando se atribui a esta pessoa a condi¢do de inadequada para o
contato social (OMOTE, 2003).

Para o referido autor, a visibilidade da deficiéncia exerce uma influéncia
significativa na percep¢do que se tem da mesma. Segundo suas pesquisas, quando o
comprometimento ndo € de alta visibilidade, a alta atratividade simplesmente pode levar as
pessoas a ndo perceberem a pessoa como sendo deficiente.

No caso das mulheres hemiparéticas, esta visibilidade, encontra-se
evidenciada, no entanto ela pode variar no que se refere ao grau de comprometimento e
adequacio aos padrdes de beleza e de um corpo®® perfeito, determinando a maneira como
serdo percebidas e abordadas.

Acrescentando a isto, a mulher passa por todo um “turbilhdo” de insatisfacédo

14
I

consigo mesma, com sua imagem corporal™, criando uma barreira entre ela e 0 mundo

(BRANDEN, 2000).

“Depois que eu sofri o derrame, eu perdi todo este lado aqui , eu me
sinto denegrida, feia perante a sociedade. O formato do corpo,
entende né? (E9).

13 A expressdo corpo é concebida como espaco expressivo, conjunto de significacdes vividas, néo
objeto entre os demais, porque ele é capaz de ver, de sofrer, de pensar, de expressar no olhar, pelo
olhar, pela palavra, bem como, pela lacuna deixada por essa. E veiculo do ser humano, através do qual
esse interage, percebe e é percebido. Ver em: MERLEAU -PONTY, M. Fenomenologia da
percepcdo. S&o Paulo: Martins Fontes, 1999.

4 A expressdo imagem corporal é formada por um conjunto de informagdes que constitui um sujeito
diante de si e do outro, cuja construcdo depende do outro. O sujeito aprende a ver com o0s olhos dos
outros. Ver em: FERREIRA, C. A. M; THOMPSON, R. Imagem e esquema corporal. S&o Paulo:
Lovise, 2002. cap. 1.
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Os depoimentos confirmam que esta mudanca na aparéncia fisica interfere na
sua no seu autoconceito™ e na sua auto-estima’®, ou seja, elas tém um conceito depreciativo
de si e, também, tém vergonha e medo do convivio com outras pessoas, “sinto-me feia” (E9),
“quando me olho no espelho néo sei 0 que eu acho, ndo gosto muito ndo” (E1), “sinto-me
uma pessoa regular” (E12), sinto-me mais magra, muito diferente” (E5), ““sinto-me uma
pessoa doente” (E13).

Rocha (1991) afirma que, a partir da estigmatizacdo, o deficiente fisico
compreende seu corpo enquanto objeto de vergonha ao conviver com incapacidades em
relagdo ao padrdo vigente de produtividade, afetividade e sexualidade. Os atributos
desabonadores parecem-lhes naturais, sentem pena de si, raiva do mundo como se 0 mesmo
os tivesse levado a fatalidade, sem, no entanto, compreenderem a ldgica das relagcdes que
instauram sobre sua diferenca.

Percebe-se, portanto, que a imagem corporal das mulheres pode ser
compreendida como resultado da influéncia que o ambiente, que é apresentado ao sujeito,
através do outro, exerce sobre o individuo. Considerando que o olhar do outro € persecutorio
sobre o diferente, pode-se perceber, nas mulheres entrevistadas, o desconforto com alteragdes
na sua aparéncia fisica e vergonha desta transformacéo, que se revela no discurso de uma das
entrevistadas.

“No inicio, eu tinha vergonha de passear no shopping Séo Luis, por
causa desse lado que é todo torto. As pessoas ficavam me olhando,
com o olho esbugalhado, que até me constrangia” (E3).

O contexto descrito por elas mostra que o ser humano vive hoje sob a otica da
ditadura da beleza, que assassina a auto-estima, “minha vida é sem sentido, vida vazia, ndo
tenho estima™ (E1), asfixia o prazer de viver, produz uma guerra com o espelho e gera uma
auto-rejeicao profunda. “E a maior tirania de todos os tempos e uma das mais devastadoras da
salude psiquica” (CURY, 2005).

1> A expressdo autoconceito é caracterizada como o conhecimento que o individuo tem de si, ou seja, é
uma imagem subjetiva de si mesmo, um complexo de integracdo dos sentimentos conscientes e
inconscientes, atitude e percepcGes com relacdo aos valores, papéis e ao ser fisico. PERRY, A.G;
POTTER, P. A. Fundamentos de enfermagem: conceitos, processo e pratica. Vol 1. Rio de Janeiro:
Guanabara Koogan, 1997.

16 A expressdo auto-estima é designada como o grau de consideracdo ou respeito que os individuos
tém em relacdo a si mesmos e é uma medida do valor que eles atribuem as suas capacidades e seus
julgamentos. TOWNSEND, M.C. Enfermagem Psiquiatrica: conceitos e cuidados. 3 ed. Rio de
Janeiro: Guanabara Koogan, 2002.
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Se uma deficiéncia alterou a aparéncia fisica ou mobilidade de uma pessoa
para além das normas aceitas, a antipatia pelo corpo pode assumir propor¢des que interferem
na sexualidade!’. Sendo assim, as modificagdes ocorridas na sexualidade e nos vinculos

amorosos, a partir do AVE, sdo muito comum nas mulheres entrevistadas.

“Eu nuca mais me interessei por ninguém ndo” (E1).

“Houve mudanca sim. Porque antes, eu tinha um namoradinho aqui,
outro ali, depois acabou. Eu ndo tenho mais vida sexual. Eu é que
ndo quero” (E2).

Anderson e Kitchen (2000) alertam para o fato de que somente muito
recentemente tem havido iniciativas no sentido de oferecimento pelos estabelecimentos de
salde e educacionais de um suporte e orientacdo sexual as pessoas com alguma deficiéncia
manifesta, seja ela orgénica, fisica, mental, sensorial ou perceptiva. Além disto, eles também
ressaltam o carater médico dessas praticas, levando em consideracdo o que € interessante para
aqueles que o estdo oferecendo e ndo para os usuarios deste servico.

Observa-se que as disfungdes sexuais sdo citadas por essas mulheres como
algo que afeta tanto a mulher na sua auto-estima e situacdo emocional, como também nos
seus conjuges, como pode ser visto nas falas a seguir:

“A relacdo entre homem e mulher, tanto amorosa quanto fisica,
depois do derrame muda bastante, pelo lado, no caso da mulher, eu
me sinto mais feia. E, meu esposo, fica meio receioso, tem medo de
me machucar(E9).

“Ele ndo tem mais aquele carinho, atencéo e preocupagdo comigo,
inclusive inventou de trabalhar até nos finais de semana. N&o temos
vida sexual ativa, pois inventou que estava doente e precisava ir no
urologista. O médico urologista falou que sempre nos exames dele
ndo aparece nada. Ele acha que é psicologico, da cabeca dele,
devido ao problema que eu tive.Pois é doutora, ele ndo consegue
atingir..... aquela coisa toda. Ele acaba se denegrindo, se chateando,
pelo fato daquela coisa machista” (E4).

7 A expressdo sexualidade é definida como uma experiéncia intima e fortemente carregada de
afetividade que ndo inclui necessariamente a penetragdo, mas que pode incluir um amplo leque de
atividades como falar, tocar, acariciar e abracar. Ver em: BOURDIEU, P. (Org.) A dominagao
masculina. Rio de Janeiro: Bertrand Brasil, 1999.

Acrescentando, esta expressdo implica em amor, excitacdo, erotismo, satisfacdo das necessidades
instintivas tais como o calor, o afago, os beijos, as caricias, a troca de intimidades e também os
aspectos estéticos, a atracdo e a sintonia entre duas pessoas. Para maiores informacdes vide: SA, C. A.
M.; PASSOS, M. R. L.; KALIL, R. S. Sexualidade humana. Rio de janeiro: Revinter, 2000.



96

As mulheres deixaram transparecer, em seus depoimentos, que estas
interferéncias s@o provenientes de uma concepcéo cultural em que a sexualidade do homem e
da mulher encontra-se interligada a uma complexidade de comportamentos e reacdes pré-
estabelecidas e estipuladas socialmente (beleza x estética e virilidade x poténcia sexual).
Corroborando, Foucault (1985) cita que as expressdes “Corpo e Sexualidade” se expressam
conforme os “dispositivos de poder”, ou seja, um corpo esta sempre inserido em uma teia de
poderes que lhe ditam proibicdes e obrigacdes, coer¢fes que determinam seus gestos e
atitudes e delimitam seu exercicio, suas praticas e mecanismos de atitudes.

Algumas das entrevistadas revelaram, também, que as modificacGes fisicas
decorrentes do AVE ndo impediram que continuassem tendo os sentimentos de desejo e

atracdo fisica, como é declarado no depoimento que se segue:

“Em outros termos, eu ndo posso dizer que mudou, em termos de
homem e mulher, o relacionamento ndo mudou. Gragas a Deus,
continua sendo do mesmo jeito, tenho as minhas necessidades, tenho
0s meus desejos, apesar das minhas limitacdes, e ele também tem e a
gente se completa... Entdo ndo muda nada, pelo menos no meu caso.
No inicio, eu fiquei com medo de machucar a gente e de eu néo ter
sensibilidade. Mas, € o tipo da coisa, sempre se da um jeitinho” (E3).

“A parte amorosa melhorou bastante, carinho, atencdo.. a parte
sexual estd normal. Eu me sinto bem , uma mulher linda e atraente.
Meu marido é apaixonado por mulher magrinha e por isso ele
continua apaixonado por mim, e vice-versa” (E7).

A ajuda e compreensdo do parceiro sdo fatores considerados essenciais para
gue a pessoa com deficiéncia possa atingir uma realizacdo sexual e amorosa. A experiéncia de
um relacionamento amoroso, ap6s 0 AVE, é apontada por algumas mulheres como algo muito

importante em todos os aspectos de suas vidas, como se pode perceber no relato abaixo:

“Ele vai a todo lugar comigo, sempre estd do meu lado, me
ajudando... Deus fez 0 homem e a mulher. Entendeu? Faz muito bem
para a minha vida isso. Nossa! Porque o0 amor assim, ndo € s sexo,
¢ amor. A companhia, dar um beijo, dar um abraco.. Isso é um
complemento. Troca de carinho sabe, troca de abragos, de conversa,
de idéias.. planos.... isso é amor!”” (E7)

Pode-se denotar, a partir deste discurso, um significado dado a seu
relacionamento amoroso que extrapola o simples prazer sexual. Indicaram outros beneficios

relacionados ao prazer de estar junto, de compartilhar idéias, planos e carinhos, que se tornam
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importantes neste tipo de relacionamentos e que devem ser considerados como fatores
essenciais a manutencédo desse afeto.

A discussdo sobre sexualidade, traduzida nas entrevistas, ndo parece estar
vinculada somente as relagfes sexuais em si, mas sim, envolve toda a complexidade que
circunda este conceito. Embora considerando toda a importancia dos aspectos psicossociais
envolvidos na sexualidade destas mulheres, varios autores, ao investigar publicacdes
cientificas abrangendo a sexualidade de pessoas com AVE, entre 0s anos setenta e noventa,
deram énfase aos aspectos fisioldgicos desta questdo, detendo-se nas caracteristicas fisicas e
organicas das pessoas acometidas de AVE, focalizando somente a extensdo de
comprometimentos e ndo seus reflexos emocionais na vida sexual destas pessoas (BOLLER e
FRANK, 1982; PAULA, 1993).

As condicdes de vida que tendem a perpetuar seu processo de subordinagao as
regras e normas de carater marginalizadores, torna o sujeito passivo diante de sua historia,

incapaz de rever o destino que a cultura dominante Ihe impds como meta:

“Eu tenho os problemas do que falta na minha vida, mas tenho que
me conformar né? N&o sou mais normal como antes, né? Vou indo,
levando...” (ES).

“Tenho que aceitar que o rosto e o corpo no espelho séo meu corpo
e meu rosto, e que sdo como sao” (E4).

Muitas delas encaram a sua situacdo como um castigo divino por algum erro
gue tenham cometido no passado, ou seja, a culpa aparece de forma indireta, a culpa por ter
feito algum mal no passado a levou ao castigo do presente. ““Ali, eu pensei tanta gente ai no
mundo que ndo tem isso e foi acontecer isso aqui comigo. Vocé ndo pode mandar nas
vontades de Deus, vai fazer o que, mas ai tem que se conformar mesmo. S6 Deus...”” (E5).

Entretanto, somente através de uma reflexdo profunda sobre as conseqliéncias
do AVE na vida das entrevistadas e sobre o que ainda possui de possibilidades, a mulher com
hemiparesia se sentird em condi¢fes de alcangar um melhor ajustamento a sua deficiéncia, de
maneira a se restabelecer em todas as suas atividades normais. O resultado da pesquisa revela
a ocorréncia de mudancas drasticas e, muitas vezes, até irreversiveis em suas vidas, mas

possiveis de serem enfrentadas, como é exemplificado no seguinte depoimento:
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“Eu procuro olhar e aceitar do jeito que esta, eu acho que para
qualquer pessoa vocé tem que aceitar sua condigdo. Se isso esta na
sua vida é porque vocé tem capacidade para enfrentar. Entdo seguir
em frente. Vai ter obstaculos? E claro que vai. Tem um monte de
lombada ai e todos os carros passam” (E3).

O processo de viver ensina pouco a pouco que a deficiéncia ndo precisa ser
vista como uma tragédia insuportavel. Ela pode ser vista como uma complicacdo ou uma
irritacdo e, eventualmente, pode também ser encarada como um catalisador para o
crescimento psicolégico (ANTUNES, 2004).

“Eu tenho que me aceitar como eu sou. Eu tenho meus sonhos e
podem ser concretizados, mesmo ap6s esta doenca. Tudo com
limitacBes, mas quem é que ndo tem obstaculos na vida?” (E4).

Uma vez incluida a deficiéncia no cotidiano, o individuo motiva-se a buscar a
vivéncia de relag0es afetivas e sociais, a busca e vivéncia de saberes e fazeres, a busca da ndo
dependéncia e da autonomia possivel. Essa busca ndo se dara instantaneamente, mas sim por
construcdo paulatina e continua, através da vivéncia dos sucessivos percalcos e de sua
superacao, nas situacdes criticas que se encontram dispostas no trajeto do desenvolvimento da
vida (AMARAL, 1995).

Algumas mulheres entrevistadas mudaram seu modo de pensar e encarar as
situaces, verificando a contribuicao positiva que uma deficiéncia pode trazer para si mesmas.

Desta forma, houve uma analise real de seus limites e énfase em suas possibilidades.

“Eu achei que ndo adiantava ficar o tempo todo chorando por uma
coisa que j& aconteceu, foi ai que eu comecei a viver minha vida.
Pensei e analisei que eu ndo poderia viver pela doenca e para a
doenga. Comecei a enxergar as grandes possibilidades desta doenca
de crescimento interior” (E8).

Este discurso revela a percepcdo de uma nova dimensdo, a Espiritual. O
crescimento espiritual independente de como o seja, € indispensavel para crescermos como

pessoas e perceber a vida de outra forma.
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Neste caso, refere-se ao inicio de uma crenca espiritual®® a partir do advento da
deficiéncia, de maneira que um novo significado, ligado as crencas num poder divino, passa a
estar associado as suas acgdes, servindo como um suporte necessario a superacdo de suas
perdas. O apoio em uma forga maior, em um Deus, com poderes ilimitados, passa a ser
evidente e suas esperancas e expectativas estdo sobrepostas ao desejo deste ser superior
(SASAHARA, 1980).

“E muito dificil passar por estas dificuldades, depois que eu tive o
AVC, é dificil para o ser humano ultrapassar os obstaculos, mas para
que ele siga, ele deve buscar a Deus, orando, louvando e adorando o
Senhor porque Ele ndo deixa nenhum de seus filhos sofrerem. NoOs
temos é que nos fortalecermos a cada dia mais porque a vida néo é
sO de alegria e felicidade, existe também as dificuldades para que
nos possamos crescer”’(E8).

Consoante Rodrigues; Diogo (1996), o aspecto espiritual da um valor especial
para enfrentar situaces dolorosas e até mesmo para aceitar uma nova condi¢do de vida.
Acrescentando, ldler (1987), em estudo com 2700 adultos de Connecticut, mostrou como o
envolvimento pessoal com a religido reduz os efeitos incapacitantes das doencas crénicas,
bem como os efeitos nocivos das incapacidades fisicas sobre a satide mental. Para esta autora,
a fé serve, em parte, para amenizar os efeitos prejudiciais de situacdes estressantes ou que

representam um risco para a saude. Esse sentimento pode ser observado no relato a seguir.

“Meu médico disse que o AVE aconteceu em uma area gravissima e
que ja havia feito tudo e que eu estava na méo de Deus. E, Deus me
curou. O senhor todo poderoso operou milagres em minha vida, 1a no
Hospital Dutra™ (E7).

8 A expressdo espiritualidade refere-se a experiéncia de contato com uma dimenséo que vai além das
realidades consideradas normais da vida humana, que as transcende. Seria a arte e o saber de tornar o
viver orientado e impregnado pela vivéncia da transcendéncia.

Acrescenta ainda, que a religido refere-se a organizagdo institucional e doutrinaria de determinada
forma de vivéncia religiosa. Esta relacionada com uma crenga em caminhos de salvacdo, bem
explicitados por esta organizacdo institucional. Associados a isso estdo 0s ensinamentos, doutrinas,
rituais, oracdes, éticas (comportamentos adequados), edificios artisticos (templos e monumentos) que
tém como objetivo conduzir os fiéis a uma vivéncia espiritual nos moldes daquela tradigdo religiosa.
Para maiores informagdes, vide: BOFF, L. Espiritualidade: um caminho de transformac¢do. Rio de
Janeiro: Sextante, 2001.
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“O principal de nossa vida é ficar de bem com o Divino e consigo mesma.
(E11). Para as mulheres, a religiosidade™, como um sentimento especial, significou conforto
espiritual e reflgio nestes momentos de crise, angustia e depresséo.

No discurso a seguir, a religiosidade também funcionou como um suporte
psicoldgico, ja que, apos o AVE, trata-se de um momento critico na vida da mulher, podendo
vir a apresentar uma série de dificuldades ao reassumir a sua vida profissional, social, familiar

e sexual.

“Deus é tdo maravilhoso que deu a sabedoria a vocés terapeutas a
terem sabedoria da ciéncia e a sabedoria de como Ihe dar com o ser
humano, em sua forma integral. Vejo, vocés terapeutas, como uma
méezona, vocés se doam, ajudam, conversam, escutam, levantam a
auto-estima e o astral das pessoas™ (E7).

As mulheres com hemiparesia evidenciaram uma certa fragilidade acerca de
sua existéncia, mas a necessidade de professar a fé religiosa é um dos fatores citados para se

alcancar o bem-estar.

“Porque, na verdade, a minha vida, assim como a vida de todo ser
humano esta nas méos de Deus, o criador. Ele é tudo na nossa vida.
Sem ele, n6s ndo somos nada. Entdo, é muito importante a pessoa ter
muita fé em Deus e se agarrar com Ele. Ndo tem outra coisa, ndo tem
outro sentido™ (E13).

Corroborando Elisson, Gay e Glass (1989 apud VASCONCELOS, 2006)
investigaram o efeito da devogdo religiosa na salde entre afro-americanos. Mostrou-se,
portanto, que o efeito da devocdo religiosa para o bem-estar subjetivo supera qualquer
beneficio que se possa atribuir ao tipo de afiliacdo religiosa ou a freqliéncia de participagédo
religiosa institucionalizada.

Para Vasconcelos (2006), na média, o envolvimento religioso estd associado a
taxas menores de doencas e niveis mais elevados de bem-estar. Isto é bem evidenciado no

discurso de uma das entrevistadas.

19 A expressio religiosidade é empregada quando a espiritualidade assume a transcendéncia como
divina, por revelar a presenca de um Outro na alma humana. Ver em: VASCONCELOQOS, E. M. (Org.)
A espiritualidade no trabalho em saude. Séo Paulo: Hucitec, 2006.
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“A religido acho que é um dos grandes motivos que levam a pessoa a
ser feliz porque toda pessoa que tem sua mente no espirito religioso
acaba aceitando muita coisa, que sem religido ndo aceitaria. No meu
caso, 0 AVC, se nado fosse o meu lado religioso, eu ndo teria
esperanca de um futuro melhor. E na vida espiritual que a gente vai
buscar forgas, buscar em Deus a resolucdo dos problemas da gente,
ou pelos menos alivio dos problemas. Porque ¢ essencial que a gente
busque a Deus para ter uma vida bem.. como se diz...
realizada” (ES).

Como j& mencionado anteriormente, na categoria “Interface do AVE na
dimensdo social”, é bem evidenciado, na fala de uma mulher, que as atividades religiosas, ao
proporcionar a reunido de pessoas com propositos comuns, cria e fortalece redes de apoio
social.

“O importante também € o.. para a minha vida também é a célula
(reunido grupal para discussdo da palavra) da minha igreja. Eu sou
uma cristd e vou sempre a lgreja, trabalho na igreja. Amo meu
ministério de oracdo. Vivo para este ministério e seu eu nao tivesse,
talvez eu fosse uma pessoa infeliz. Quando estou na igreja, junto dos
meus irmaos, entdo esta tudo contente, até esqueco da doenca (E5).

O estudo de Ellison e George (1994) demonstrou que as pessoas que
freqlientavam regularmente a igreja tinham acesso a redes de apoio social mais amplas,
constituidas pelos membros que ndo faziam parte da propria familia; tinham mais contato
com membros de suas redes sociais, receberiam tipos mais variados de apoio social, fossem
eles tangiveis (assisténcia financeira, transmissdo de recados, conselhos, transporte, ajuda
com refei¢cdes ou nos casos de doenga) ou emocionais; e tinham uma idéia mais favoravel da
qualidade dos seus relacionamentos sociais.

Diante desta perspectiva, finaliza-se a anélise desta categoria com a seguinte
frase: Ser s&bio € aprender a usar cada dor como uma oportunidade para aprender li¢des, cada
erro como uma ocasido para corrigir rotas, cada fracasso como uma chance para ter mais
coragem. Nas vitorias, 0s sabios sao amantes da alegria; nas derrotas, sdo amigos da reflexdo
(CURY, 2005).
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“Aprendi que sobreviver na condicéo de ser portador de
Hemiparesia consiste em viver a cada dia a minha existéncia.
Qualidade de vida é um constante movimento de reconstrucéo de
meu cotidiano e na retomada da vida, transformando minhas
limitacGes em possibilidades de bem viver, ou seja, de viver mais
saudavel”

(E7)
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6 RE (SIGNIFICANDO) A QUALIDADE DE VIDA DAS MULHERES APOS O AVE:
REGATE DOS DIREITOS DE CIDADAO

De acordo com Ferreira (1988), o prefixo “re” tem varios sentidos, nem
sempre intercambidveis: “movimento para trés, repeticdo, intensidade, reciprocidade,
mudanca de estado”. Por outro lado, o verbo significar € rico em defini¢des, estas sim com
um certo nivel de similaridade e, portanto, de intercambio: “ter o sentido de, querer dizer;
expressar, exprimir; ser sinal de, denotar; dar a entender, mostrar; ser, constituir; traduzir-se
por; ser o simbolo ou a representacao de; fazer conhecer, informar, participar”.

Assim sendo, quéo distintos serdo os sentidos de re-significar se pensar em
“movimento para tras, em repeticdo, em intensidade, em reciprocidade e em mudanca de
estado”. Este estudo aborda o termo re-significar como “mudanca de estado”, bastante
apontado pelas mulheres hemiparéticas que orientam a compreensdo das suas concepgdes. A
mudanca do estado leva ao que, de fato, se busca: alteragdo do status quo. Diante disso, um
questionamento se faz presente: E que status quo é esse a ser alterado?

O da hegemonia do estigma que, como ja foi visto, usualmente acompanha a
significacdo da diferenca/ deficiéncia em nossa cultura, em nossa sociedade, em nosso
cotidiano, impregnando as relagdes estabelecidas entre pessoas com diferencas/ deficiéncias e
aquelas que correspondem ao mencionado “tipo ideal”. Alterar o status quo das relagcdes que
se baseiam na distincdo/ contraposicdo: NOS (brancos, cristdos, fisica e mentalmente
perfeitos, eficientes, plenos) e ELES (negro, judeus, loucos, deficientes, falhos).

Sendo assim, ao longo dos depoimentos das mulheres, percebeu-se que as
mudancas apés o AVE dao uma re-significacdo da qualidade de vida, apreendida com um
significado particular, influenciada pela maneira como elas adquiriram a doenca e o0 apoio
recebido apos o acidente.

Portanto, re-significar a qualidade de vida dessas mulheres leva a refletir sobre
a realidade multifacetada desse construto QV, que é um parametro em que todos devem
respeitar a individualidade, evitando padrBes impositivos. Ser deficiente e ter qualidade de
vida ndo é melhor e nem pior: simplesmente €.

Dando voz a questdo: O que se entende por qualidade de vida? E o que é
importante na vida, a ponto de determinar o significado de qualidade de vida ap6s o AVE?.
Assim, pode-se adentrar para melhor entendimento das concepgbes das mulheres acerca da
qualidade de vida e das raz6es que levam uma mulher a se considerar com qualidade de vida

apos o episddio da doenca.
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Observaram-se mudancas de atitudes nas mulheres perante a vida e as pessoas,
advindas do redimensionamento de valores, além da crenga de que o AVE possibilitou um
novo olhar sobre sua qualidade de vida.

Para o grupo estudado, a representacdo sobre qualidade de vida esta
relacionada as dimensbes da QV, ja citadas no capitulo anterior, sendo configurada nas
seguintes idéias centrais: saude (E1, E5, E6 e E13); recurso financeiro suficiente (E3, E6,
E7 e E13); familia (E1, E3, E4, E6, E8, E9 e E12), trabalho (E1 e E4), auto-
controle/aceitagdo (E10), convivio social/lamizade/lazer (E2 e E4); autonomia e
independéncia fisica (E2, E4 e E7); felicidade/ satisfacdo (E12 e E13); vida espiritual/paz
(E3, E7, E8 e E11) e, finalmente, atendimento de necessidades basicas e igualdade de
oportunidades (E1, E2, E3, E4, E7 e E9).

No entanto, apesar de todas essas mudangas decorrentes do AVE terem um
grande impacto na qualidade de vida das mulheres, mais da metade das entrevistadas
afirmaram ter uma condicdo de vida satisfatéria apds o AVE, apesar de todas as suas
limitacdes.

Pode-se dizer que grande parte das mudancas é considerada positiva e se
concentra, principalmente, no que tange a maior percepcao que estas mulheres comecam a ter,
com maior valorizacdo de si mesmas, da vida familiar, das pessoas, de todos acontecimentos
ocorridos em suas vidas, da vida como um todo, das vivéncias relacionadas ao seu dia-a-dia,
do seu comportamento e da sua capacidade de superacéo.

Compreende-se, portanto, que os principais efeitos advindos do AVE se
referem a uma mudanca de posicionamento perante as situagdes vivenciadas pelas mulheres.
Com tudo isto, comeca a haver um redimensionamento de valores, como pode ser
apreendido em uma das falas das mulheres, a saber:

““Saber conversar, saber se comunicar..tudo, em geral, em tudo... Eu
era muito eu. Eu posso, eu falo, eu aconteco, eu.... tudo eu. Hoje ndo
existe eu, existe nds. D& para vocé fazer? Vocé pode fazer? Sera que
vocé pode para mim? Hoje é nds, ndo eu. Na minha situacéo....
mudou tudo.. mudou tudo na minha vida™ (E3).

Elas entenderam que as mudancas ocorridas com o estabelecimento do AVE
colocaram-nas exatamente no lugar de construcdo de uma nova vida, embora com limitagdes.
Com o advento da deficiéncia, a qualidade de vida adquiriu um novo significado para estas

pessoas, expresso nos discursos a seguir:
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“Aprendi que sobreviver na condicdo de ser portador de
Hemiparesia consiste em viver a cada dia a minha existéncia.
Qualidade de vida € um constante movimento de reconstrucéo de
meu cotidiano e na retomada da vida, transformando minhas
limitacGes em possibilidades de bem viver, ou seja, de viver mais
saudavel”(E7).

“Qualidade de vida é saber viver. Entdo, a qualidade de vida para
mim ¢é saber encarar as situacbes da vida cotidiana com
naturalidade. E a pratica da vida...Qualidade de vida depende muito
da gente. Hoje, aquela mulher que vive a vida, ndo se entrega a
doenga, vive uma vida feliz. Mas, aquela que vé a doenga como
problema principal, ela ndo vive. Ela se entrega” (E4).

“Qualidade de vida é ser saudavel. A gente pode na doenca ser
saudavel, ser uma pessoa que transmite a vida para o outro. Entéo,
qualidade de vida é saber viver, ter vontade de viver, mesmo com as
dificuldades™ (ES).

E necessario reconhecer que essa realidade ndo pode ser mudada, mas sim
reelaborada e deve-se tentar aprender a conviver com essa situacdo no intuito de encarar
uma nova realidade, explicita Barbosa (2003). Sendo assim, ““a questdo de ter uma familia
saudavel e a questdo de ter uma boa vivéncia pode superar todos os problemas e ndo se
preocupar demais com 0 amanha, o futuro s6 a Deus pertence. Eu creio que isso é qualidade
de vida™ (E9).

E muito importante perceber a representacdo da vivéncia de uma situagio
traumatica para estas mulheres. A partir do advento da doenca, sua vida pode tomar uma nova

dimensdo, como se constata nos discursos que se seguem:

“Nada é por acaso, tudo tem uma razado de ser. Tive que assumir a
minha vida de volta. Apesar das limitacbes da minha perna e da
minha méo, ndo tem problema. Eu vivo do mesmo jeito. Eu quero ser
muito atil e tenho ainda muito o que fazer” (E3).

“Eu ndo vejo diferenca ndo, acho que é igual, s6 que eu tenho que
tomar mais um pouco de cuidado comigo. Eu me vejo hoje uma
pessoa normal, vou criando as minhas estratégias™ (E8)
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“Mesmo depois do derrame, eu tenho a minha vida... tenho meus
sonhos e podem ser concretizados™ (E4).

Observa-se, a partir de todas estas constataces, que a conscientizacdo e 0
fortalecimento de uma nova identidade social, familiar, psicoldgica, profissional e corporal,
torna-se primordial para que as mulheres conseguissem empreender um novo significado de
qualidade de vida, que as tornara sujeitos ativos dentro da sociedade em que vivem.

As mulheres atribuiram como representacdo da QV apdés o AVE, o
atendimento de suas necessidades humanas basicas de trabalho, lazer, saneamento basico,
educacao, recursos de saude, alimentacdo, meios de transporte e moradia, bem evidenciado na

fala a seguir:

“Qualidade de vida para mim é tudo aquilo que o local de vida onde
nos vivemos pode propiciar em termos de lazer, de oferta de
trabalho, questdo de saneamento do local onde vocé mora.. o lazer
traz oportunidades de estudos ou de ganhar a sua vida. Local
também onde vocé tem bons amigos.. que ofereca, né?.. boas
condicdes de trabalho, de educacao, de assisténcia a saude.. “(E9).

Segundo Liss (1994) pode-se afirmar que a satisfacdo das necessidades
fundamentais resulta em alto grau de qualidade de vida. Ele considera a necessidade humana
como um meio para atingir a QV.

Para Ferreira (1988), a“cidadania é a qualidade ou estado do cidaddo”. E quem
é o cidaddo? E “o individuo no gozo dos direitos civis e politicos de um Estado, ou no
desempenho de seus deveres para com este”.

Por outro lado, Chaui (1984) destaca que a sociedade conheceu a cidadania
através do que ela chama de “senhor-cidaddo”. E uma sociedade na qual as leis sempre foram
armas para preservar privilégios e o melhor instrumento para a repressdo e a opressao, jamais
definindo direitos e deveres.

Voltando aos aspectos de qualidade e estado, tal como sugeriu Ferreira (1988).
Por essa vertente, pode-se explorar uma idéia: o de que a pessoa com deficiéncia teria
intrinsecamente a qualidade de cidaddo, mas inversamente, pouco usufruiria o estado de
cidadéo.

Analisando as falas das entrevistadas sobre as principais necessidades

referentes a pessoa com hemiparesia, foi constatado que as mais prementes sao aquelas que se



107

restringem ao @mbito governamental. Seriam elas: 0 maior acesso do deficiente a0 mercado
de trabalho, o acesso aos ambientes sociais e de trabalho (adaptacéo arquitetonica e transporte
adaptado), maior acesso aos servicos de saude. Enfim, elas acreditam, ainda, que é necessaria
a implantacdo de politicas que possam proporcionar-lhes uma melhor qualidade de vida. Os
depoimentos que se seguem ilustram algumas destas necessidades:

“Eu ndo vejo assim, por parte do sistema, nenhum tipo de ajuda mais
abrangente para a pessoa com deficiéncia. Eles ndo facilitam nada”
(E7).

“As pessoas acham que a gente ja ndo vale, ndo serve mais para
nada, né? Eu ainda tenho, ainda tenho muitas coisas para viver..
muitas coisas para oferecer, né? Muita coisa para ser explorada”
(E4).

Em pesquisas realizadas por Viemero e Krause (1998) com pessoas portadoras
de deficiéncia fisica da Finlandia e Suécia, ficou evidente que 0 bom ajustamento e integracéo
dos individuos, devia-se ao fato de apresentarem satisfacdo em diferentes aspectos da vida,
trabalho, salde fisica e psicologica, satisfacdo no lazer e relacionamento social, relacionados
a uma ocupagéo profissional ou estudos, associando, assim, um sentimento positivo da viséo
que as pessoas tem em relacao ao portador de deficiéncia.

Portanto um importante principio social observada pelas mulheres
entrevistadas é que todos os aspectos de vida devem ser acessiveis. A participacdo social,
politica, religiosa ou cultural sdo extremamente importantes para a qualidade de vida. S&o
direitos do cidad&o: a vida, a saude, a educacdo, moradia, transporte, segurancga, saneamento
ambiental, trabalho, lazer, salario, liberdade, igualdade e justica. O respeito a esses direitos é

dever daqueles que governam em diferentes instancias de poder.
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“Qualidade de vida é a vida que a gente leva. E saber viver.
Qualidade de vida pode ter... pode ter uma qualidade de vida boa...
pode... € ndo ter... a gente procura viver da maneira que a gente
propde viver... Entdo, a qualidade de vida para mim é saber encarar
as situacdes da vida com naturalidade. (E2)
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7 CONCLUSAO

A realizacdo deste trabalho possibilitou evidenciar aspectos culturais e
subjetivos relacionados a mulher com hemiparesia pés- AVE e a sua qualidade de vida,
reconhecendo que se trata de um fendmeno marcado pela dimensdo biopsicossocial
constituido por determinac@es historicas e sociais.

Partiu-se do principio de que estas mulheres detinham um saber proprio,
revelado através de especificidades de atitudes, decorrentes da condi¢cdo humana de cada uma
delas. Estudar, pois, a qualidade de vida das mulheres hemiparéticas constituiu um desafio
pelo fato de ser um tema sobre o qual ndo existe um consenso.

O mais dificil foi optar por uma maneira de analisar e apresentar as
informacdes, sem uma fragmentacdo do conteldo. A estratégia adotada foi deixar falar o
narrador para favorecer o intercambio de experiéncias. Assim, ao transformar os relatos orais,
colhidos durante as entrevistas em linguagem escrita, foi possivel traduzir aspectos culturais e
subjetivos relacionados as mulheres hemiparéticas, para conceituar qualidade de vida,
considerando a heterogeneidade do grupo.

Percebeu-se que, ao dar voz as mulheres, suas experiéncias revelaram o
primeiro ndcleo estruturador deste trabalho marcado pela percepcdo de mudangas na sua
qualidade de vida ap6s o AVE. Constatou-se que elas elaboram conceitos diferenciados,
conforme suas experiéncias e seus campos de possibilidades, que, por sua vez, sofrem
interferéncias e promovem novas mudancas culturais. As referéncias da literatura estdo em
consonancia com as idéias centrais dos discursos das mulheres e deram origem a sete
dimensdes: familiar, social, econémica, bioldgica, funcional, psicoldgica e espiritual.

Os resultados encontrados mostram que, quando a mulher adquire a
hemiparesia, passa por um arduo processo de adaptacao as incapacidades impostas pelo AVE,
as quais implicam conseqiiéncias no ambito socioeconémico, cultural, afetivo, sexual,
familiar, funcional e espiritual.

O segundo tema apreendido referiu-se a re-signifcacdo da qualidade de vida
apos o AVE. Para o grupo de mulheres entrevistadas, a representacdo sobre qualidade de vida
estd relacionada as dimensBes da QV e configura-se nas seguintes idéias centrais: saude;

recurso  financeiro suficiente; familia; trabalho; auto-controle/aceitacdo; convivio
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social/amizade/lazer; autonomia e independéncia fisica; felicidade/ satisfacdo; vida
espiritual/paz e, finalmente, atendimento de necessidades basicas e igualdade de
oportunidades.

Observaram-se mudangas de atitudes nas mulheres perante a vida e as pessoas,
advindas do redimensionamento de valores, além da crenga de que o AVE possibilitou um
novo olhar sobre sua qualidade de vida.

Percebeu-se que, ao longo do processo de adaptacdo a deficiéncia, as mulheres
deixaram transparecer que as fases desse processo envolvem sofrimento e dor, mas que
resulta em “reelaboracdo da realidade”, assegurando a positividade do processo de re-
significacéo.

A partir desse momento, as mulheres permitiram abrir possibilidades sobre a
qualidade de vida ap6s o AVE, ou seja, houve uma abertura na forma de ver a e atuar no
mundo, um constante movimento de reconstrucdo do cotidiano e retomada da vida.

Portanto, compreender a representacdo da qualidade de vida ap6s o AVE
tornou-se imprescindivel, para que as mulheres conseguissem encontrar um novo significado
para a sua qualidade de vida, & medida que se tornaram sujeitos ativos dentro da sociedade em
que vivem, dentro de um contexto de dimensdes variadas em que se incluem percepgoes,
experiéncias e condicGes das mulheres, como também oportunidades sociais, legislacéo
inclusiva, acesso fisico ao ambiente, recursos econémicos, transporte, educacdo e bem-estar
fisico e mental.

Diante de todo este contexto, esta visdo de qualidade de vida apontada pelas
mulheres exige que a atencdo a salde seja tomada sob uma perspectiva mais holistica,
contemplando as varias esferas da vida. Na presente pesquisa, esses aspectos foram
vivenciados, problematizados e explanados pelas proprias mulheres entrevistadas.

Sendo assim, a realizagdo deste estudo foi de grande valia, uma vez que
forneceu uma base tedrica para a compreensdo dos aspectos relacionados a qualidade de vida
apos o Acidente Vascular Encefalico. Diante da importancia da qualidade de vida para o ser
humano, é preciso que os profissionais da area de salde redobrem os esforgos no sentido de
atribuir posicdo de destaque a Qualidade de Vida, contemplando as especificidades da
populacdo com hemiparesia e possibilitando o desenvolvimento de acGes especificas para
cada grupo, de acordo com as suas particularidades.

Portanto, faz-se necessario a inclusdo de propostas de disciplinas curriculares
nos cursos da area de salde com o objetivo de promover conhecimentos que se apliquem a

promocéo da qualidade de vida.
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Cabe ressaltar que este estudo inspirou a elaboracdo de um “Programa de
Qualidade de Vida”, com énfase nos temas sugeridos pelo grupo de mulheres entrevistadas,
visando contribuir para a multiplicidade de estratégias a serem utilizadas pelos profissionais
da area de satde na busca da promocéo da qualidade de vida.

A presente pesquisa estudou as representacdes de qualidade de vida apds o
AVE, a partir dos discursos de mulheres atendidas na Clinica-escola Santa Edwiges/APAE,
um grupo especifico, fazendo-se necessario o aprofundamento dessas questdes.

Finalmente, concluiu-se que a qualidade de vida ndo pode ser vista como um
assunto pessoal em que a responsabilidade é Unica e exclusiva da pessoa com deficiéncia.
Dessa forma, é necessario ter-se em mente que uma politica para o aumento da qualidade de
vida das mulheres deve ser parte de uma politica nacional, objetivando aumentar o bem-estar

da populacdo, integrada em todos 0s segmentos.
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APENDICE A -Termo de Autorizagio para a realizacio da pesquisa

HoSTY

Al LI DE
SAMTATEREFINHA

AUTORIZACAO

A Clinica-escola Santa Edwiges — APAE/CEST autoriza a realizacdo da
pesquisa intitulada: Representacdo sobre qualidade de vida: vivéncias de mulheres com
hemiparesia, de autoria da Terapeuta Ocupacional Mestranda Adriana Oliveira Dias de Sousa
Morais, nesta instituicéo.

Considerando que a pesquisa € uma das atividades previstas no Estatuto do
CEST, devendo ser implementada e estimulada nesta institui¢do e que o referido projeto ja foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario da UFMA- CEP,
reiteramos nosso interesse em sua implementacéo.

Na oportunidade, solicitamos a pesquisadora que mantenha a Clinica-escola
Santa Edwiges informada sobre o andamento da pesquisa e que, ao final, nos seja enviada
cbpia do estudo realizado.

Atenciosamente, 01 de marc¢o de 2005

Prof2d Ana Maria VVasconcelos

Coordenadora da Clinica-escola Santa Edwiges
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APENDICE B - Questionario sobre caracteristicas bio-sociais, familiares, econémicas e de
salde das mulheres com hemiparesia

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
MESTRADO EM SAUDE MATERNO-INFANTIL

QUESTIONARIO

Hora de inicio da entrevista:
Nome do entrevistador:
Data:

CARACTERISTICAS BIO-SOCIAIS, FAMILIARES, ECONOMICAS E
DE SAUDE

INSTRUCAO: Leia cada uma das perguntas a entrevistada e circule o nimero de op¢éo
identificada por ela ou complete a questao.

| - IDENTIFICACAO E INFORMACOES GERAIS

1. Nome/ Iniciais:

2. Tempo de Ocorréncia do AVE:

3. End:

4. Ha quanto tempo vocé mora neste enderego?

¢) N&o sabe/ ndo respondeu

5. Qual é a data do seu nascimento?
a) --------- [--=--=-—-- [-------
b) Na&o sabe/ N&o respondeu



6. Qual é a sua religido?

a)
b)

Catolica

OULra: -------=-mmmmmmmm oo (especifique)

7. Vocé sabe ler e escrever?

a)
b)

Sim.

Né&o ( Passe para a questdo 9)

8. Qual é a sua escolaridade

a)
b)
c)
d)
e)
f)
9)
h)

Nenhuma

Ensino Fundamental Completo

Ensino Fundamental Incompleto

Ensino Médio Completo (cientifico, técnico ou equivalente)
Ensino Médio Incompleto (cientifico, técnico ou equivalente)
Curso Superior Completo

Curso Superior Incompleto

N.S/N.R.

9. Atualmente qual é o seu estado conjugal?

3)
b)

Nunca se casou

Casada/morando junto

¢) Vilva

d)
€)

Divorciada/separada
N.S/N.R.

125

10. Por causa do derrame vocé fez algum tipo de tratamento de saude depois que

saiu do hospital?

a)
b)

Nao.

SiM. QUAN === mm e

11. Qual é transporte utilizado por vocé, para vir para este servico de saude

prestado na Clinica-escola Santa Edwiges?
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12. Como vocé se sente em relagdo a sua vida em geral?
a) Satisfeita (Passe para a questdo 14 )
b) Insatisfeita
c) N.S/N.R.

13. Qual é o principal motivo da sua insatisfacdo?
a) Problema econémico
b) Problema de saltde
c) Problema de Moradia
d) Problema de transporte
e) Conflito nos relacionamentos pessoais
f) Problemas familiares
g) Falta de atividade
h) Outro problemas (especifique) :---------=-==-==-=-m-mmnm--
i) N.S/N.R.

Il - DIMENSAO BIOLOGICA

14. Antes de ser hospitalizada por causa do Derrame, vocé sabia que tinha problema
de saude?
a) Sim
b) N&o (Passe para a questao 16)

15. Qual era o problema de saude?

16. Depois do Derrame, vocé apresenta alguma dificuldade para movimentar o
corpo ou parte dele?
a) Sim
b) N&o (Passe para a questdo 18)
17. Esta dificuldade de movimentar o corpo impede vocé de fazer o que vocé quer ou
precisa?
@)  SIM. COMO? —-mmmm e m oo oo e e
b) Nao



18

19

20

21

22

23

24

25

. Depois do Derrame, vocé pode andar dentro de casa?

a) Sim

b) N&o (Passe para a questdo 20)

. Para andar vocé precisa de algum tipo de ajuda?

@) SIM. QUAN?--mm-mmmmm e

b) Néo

. Vocé tem hoje alguma dificuldade para falar?
a) SiM. QUAN?--mmmmemmm oo

b) N&o (Passe para a questdo 22)

. Esta dificuldade para falar, atrapalha vocé em suas atividades?

a) Sim, Como?
b) Néo

. Vocé tem hoje alguma dificuldade para ouvir?

a) Sim

b) N&o (Passe para a questao 24)

. Esta dificuldade para ouvir, atrapalha vocé em suas atividades?

a) Sim, Como?
b) Néo

. Vocé tem hoje alguma dificuldade para enxergar?

a) Sim

b) N&o (Passe para a questao 26)

. Esta dificuldade para enxergar, atrapalha vocé em suas atividades?

a) Sim, Como?
b) Néo
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26. Vocé tem hoje dificuldade de lembrar de coisas que Ihe aconteceram
recentemente, hd uma semana?
a) Sim

b) Na&o (Passe para a questéo 28)

27. Nao lembrar de coisas recentes, atrapalha vocé em suas atividades?
a) SimM, COMO? =m-mmmmmmmme e oo
b) Naéo

28. Vocé tem hoje dificuldade de lembrar de coisas que Ihe aconteceram ha mais de
5 anos?
a) Sim

b) N&o (Passe para a questao 30)

29. Nao lembrar de coisas passadas, atrapalha vocé em suas atividades?
@)  SiM, COMO? -==mmmmmmm e
b) Néo

30. Vocé pode me informar se estamos no horario da manh@, tarde ou noite?
a) Informa corretamente
b) Informa de modo incorreto
c) N&o sabe

d) Néo se aplica

31. Vocé pode me estender ou mostrar a sua mao direita?
a) Sim. Corretamente
b) Informa de modo incorreto
c) Nao sabe
d) Nao se aplica

32. Como vocé percebe a sua saude fisica em geral ?




111 - DIMENSAO FUNCIONAL
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33. Depois do Derrame, em relacéo a sua alimentacéo vocé?

ATIVIDADE

SIM

NAO

COM AJUDA

NAO SE
APLICA/
ESPECIFIQUE

a) Come /Alimenta-se
sozinha

b) Serve-se a mesa

c) Usa talher para cortar
alimentos

d) usa talher para comer

e) Mastiga e engole (sem
engasgar)

) Usa copo ou xicara

g) Precisa de adaptacéo

ENTREVISTADOR: S6 faca a pergunta seguinte se a entrevistada tiver relatado a
existéncia de problemas ou necessidades de ajuda.

34. Ter dificuldade/precisar de ajuda para alimentar-se, atrapalha vocé em sua vida?

a) Nao

b) Sim. Como?

35. Depois do Derrame, em relagdo ao seu vestuario vocé?

ATIVIDADE

SIM

NAO

COM AJUDA

NAO SE
APLICA/
ESPECIFIQUE

a) Veste as roupas

b) Tira as roupas

c) Lida com botéo, laco,
ziper

d) Calca meias, sapatos,
sandélias

e) Distingue as pecas,
avesso/direito

f) Precisa de adaptacdes

ENTREVISTADOR: S6 faca a pergunta seguinte se a entrevistada tiver relatado a
existéncia de problemas ou necessidades de ajuda.

36. Ter dificuldade/precisar de ajuda para vestir-se,atrapalha vocé em sua vida?

a) Néo

b) Sim. Como?
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37. Depois do Derrame, em relagdo a sua higiene vocé?

~ NAO SE
ATIVIDADE SIM NAO | COMAJUDA | APLICA/
ESPECIFIQUE

a) Toma banho

b) Escova os dentes

c) Usa sanitario, faz o
asseio intimo

d) Penteia cabelos

e) Corta unhas

f) Precisa de adaptacdes

ENTREVISTADOR: S¢ faca a pergunta seguinte se a entrevistada tiver relatado a
existéncia de problemas ou necessidades de ajuda.

38. Ter dificuldade/precisar de ajuda para cuidar de sua higiene, atrapalha vocé em
sua vida?
a) Néo
b) Sim. CoMO?------mm o m oo

39. O que destas coisas vocé fazia antes do derrame e faz agora?

NAO SE APLICA/
ATIVIDADE ANTES | ATUAL ESPECIFIQUE
MUDANCA

a) Levantar e sentar
(cadeira, sofa)

b) Deitar e levantar da
cama

c) Ligar e desligar
eletrodomésticos

d) Lidar com dinheiro
(conferir, reconhecer)

e) Dar recados /
informacdes

f) Realizar pequenas
compras (padaria, feira)

40. No seu tempo livre, vocé faz (participa de) alguma dessas atividades?

ESPECIFIQUE
ATIVIDADE ANTES | ATUAL MUDANCA
a) Assistir televisao/ouvir
rédio
b) Ler (jornal, revista, livro)
C) Conversar com

vizinhos/parentes




d) Ir a Igreja/danca/praia

e)Praticar esportes/atividade
fisica

f) Cozer,bordar, tricotar

g) Outros (especifique)

IV - DIMENSAO SOCIO-ECONOMICA

131

41. Qual é a sua profissao?

42. Qual a sua situacgéo profissional antes e depois do derrame?

SITUACAO
PROFISSIONAL

ANTES

ATUAL

ESPECIFIQUE

Trabalhando

Desempregado

Aposentado

Em licenca- Beneficio
previdenciario

Aposentadoria por
deficiéncia

Outro afastamento

Qutra situacao

43. Por favor, eu gostaria de saber qual seu rendimento mensal. Nao preciso saber o
valor exato, basta me dizer o valor aproximado do mesmo que vocé recebe

regularmente.

a) Rendimento mensal liquido: R$

b) N. S.N. R.

44. Por favor, agora eu gostaria de saber o total mensal dos rendimentos das pessoas
gue vivem nesta residéncia. Nao preciso saber o valor exato, basta dizer-me o
valor aproximado do rendimento mensal regularmente recebido pelas pessoas.

a) Rendimento mensal liquido: R$

b) N. S./N. R.

45. Depois do Derrame houve mudancga em seu relacionamento com as pessoas que

moram com VOcé?
a) Nao

b) Sim. Qual?------mmmm e
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46. O tratamento das pessoas (familiares e amigos) com vocé mudou depois do
Derrame?

a) Melhorou

b) Piorou

¢) Continuou 0 mesmo

d) E variado, as vezes melhor, as vezes pior

€)  OULI O m e oo o

47. Depois do Derrame o seu papel/responsabilidade na familia mudou?
a) Néo
b) Sim. Qual?---s--e-memmme e -

48. Qual € atualmente, o seu papel, a responsabilidade que vocé tem em sua familia?

49. Que tipo ou assisténcia vocé oferece a sua familia e que oferecia antes do
Derrame?

ASSISTENCIA ANTES | ATUAL ESPECIFIQUE

Moradia

Dinheiro

Alimentacdo

Cuidar de casa, da roupa...

Cuidar de pessoas

Tratamento de salde

Educacao/escola

Companhia/convivéncia

Outra

50. Que tipo ou assisténcia sua familia Ihe oferece e Ihe oferecia antes do Derrame?

ASSISTENCIA ANTES | ATUAL ESPECIFIQUE

Moradia

Dinheiro

Alimentacao

Cuidar de casa, da roupa...

Cuidar de pessoas

Tratamento de saude

Educacao/escola

Companhia/convivéncia

Outra
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V - DIMENSAO PSICOLOGICA/ESPIRITTUAL

51. A doenca tem causado mudancas na sua aparéncia fisica (imagem corporal)?

a)Nao
b) Sim. COMO 7= mmmm e e e

52. Logo depois do derrame, vocé sentia sensacao de tristeza, depressao ou vontade
de chorar?

a) Néo
b) Sim
53. E hoje, vocé sente sensacgao de tristeza, depressao ou vontade de chorar?

a) Néo
b) Sim

54. Sentir-se triste, deprimido, atrapalha vocé em suas atividades?
@) SIM. COMIO 2 m oo o e
b) Néo

55. Vocé sente a mesma disposi¢ao, energia e motivagao de antes do derrame?
a) Sim.
b) Néo

56. Vocé acha que tem controle das coisas na sua vida, depois do derrame?
a) Sim.
b) Néo

57. Apos o derrame, houve mudancas na sua vida afetiva e sexual?
@) SIM. COMO - mmmm e oo oo oo o e e
b) Néo

58. Voce se sente atraente ou desejada apés o derrame?
@) SIM. COMO - mmmm e e oo oo oo e e
b) Néo

59. Suas crencas pessoais dao sentido a sua vida?
@) SIM. COMO - mmmm e oo e e e e oo o e
b) Néo

60. Suas crencas pessoais lhe déo forca para enfrentar dificuldades?
@) SIM. COMO - mm e e e e e e e oo oo e e
b) Néo

61. Suas crengas pessoais lhe ajudam a entender as dificuldades da vida?
) SIM. COMO?-==mmmmmmm e e e e e e e e e e e e e e e eeeee
b) Néo
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APENDICE C- Roteiro de entrevista semi-estruturada

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

Baseado no Modelo Conceitual de Qualidade de Vida de
Ferrans e Powers (1992)

1) Comente sobre a histéria da sua doenca.

2) Quais mudancas ocorreram em sua qualidade de vida ap6s a doenca?

Dimensao Familiar
Dimenséo Social

Dimensao Econdmica
Dimenséao Afetiva/amorosa

Dimenséo Biologica/ Funcional

VvV V V V VYV V

Dimenséo Psicoldgica/ Espiritual

3) Qualidade de vida

3.1 O que vocé entende por qualidade de vida?
3.2 O que vocé considera importante na sua vida, apds o AVE?
3.3 Pense um pouco na atual fase de sua vida. Vocé esta satisfeita com a sua vida

hoje? Por qué?
4) Tema
4.1 Se vocé estivesse trabalhando juntamente com outras pessoas com a mesma

doenca, que tema vocé gostaria de conversar?

4.2 VVocé gostaria de dizer mais alguma coisa?



135

APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Este documento procura dar a vocé e a seu (s) responsavel (eis) informagdes e pedir sua
participacdo na pesquisa de Mestrado em Saude Materno-infantil - UFMA, que busca
compreender as repercussdes do “derrame” na qualidade de vida das mulheres. Este estudo
torna-se importante para conhecer as vivéncias das mulheres depois da doenga, com o
objetivo de obter as representacGes sobre qualidade de vida apds o “derrame”.

Para participar no estudo € preciso passar por uma entrevista que pode ser realizada em
um dnico dia. Esta entrevista tende a ser um processo tranquilo, sem risco a saude fisica e/ou
emocional. Havendo alguma reacdo importante ao seu contetdo, fica assegurado o
atendimento a (s) sua (s) necessidade (s) do momento. Com o fim de obter um registro
satisfatorio das informacdes sera utilizado um gravador.

Fica assegurado o seu direito, como o do (S) seu (s) responsavel (eis) de pedir outros
esclarecimentos sobre esta pesquisa, agora ou mais tarde, podendo se recusar a participar ou
interromper sua participacdo na pesquisa a qualquer momento, sem que isso traga qualquer
prejuizo ao seu atendimento na Clinica-escola Santa Edwiges.

As informacGes sobre a sua pessoa neste estudo serdo tratadas com sigilo. Os nomes das
participantes ndo serdo divulgadas em nenhuma hipdtese e os resultados das pesquisas SO
serdo apresentados em conjunto, que ndo permitem a identificacao dos individuos.

Declaro estar ciente das informacgdes deste Termo de Consentimento, entendendo que
poderei pedir esclarecimentos a qualquer tempo, dando o meu consentimento para
participacdo na pesquisa. Estou ciente de que uma outra cOpia deste termo permanecera
arquivada na Secretaria do Mestrado em Saude Materno-infantil - UFMA.

Sujeito da pesquisa:

Responsavel:
Séao Luis, de de 2005.
Assinatura do sujeito da pesquisa Assinatura do responsavel

Assinatura da Pesquisadora

Enderecos e telefones para contato:

Pesquisadora responsavel: Adriana Oliveira Dias de Sousa Morais

End: Rua Cecilia Meireles, Q D, C 24, Ipase Alto. Tel.: 3236-9266, 9114-4644

Orientadora: Prof? Dr? Ednalva Maciel Neves

End: Rua 22, Q 15, C 25, Jardim Primavera, Olho D’agua. Tel: 3248-0003, 9121-7161
Comité de Etica em Pesquisa (CEP)

Coordenador: Dr. Raimundo Antonio da Silva

End: Rua Baréo de Itapari, 227, 4° Andar, Centro

Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhdo- HUUFMA-Tel 3219-1223
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APENDICE E - Caracteristicas sociodemograficas das mulheres com hemiparesia.

Tabela 1- CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DAS MULHERES
COM HEMIPARESIA (n = 13).

CARACTERISTICAS DISTRIBUICAO
n
Faixa Etaria:
30 a 39 anos 1
40 a 49 anos 7
50 a 59 anos 5
Religi&o:
Catolica 10
Evangelica 2
Espirita 1
Situacéo Conjugal:
Solteira 3
Casada/ Uniao Consensual 7
Vilva 1
Separada/ Divorciada 2

Doencas anteriores ao AVE:
Hipertensdo Arterial

Outras Doengas

N. A.

N AN

Tempo de ocorréncia do AVE:
1- 1,5 anos

1,5- 3 anos

3- 6 anos

6 anos ou mais

NN DN N

Nivel de escolaridade:

Ensino Fundamental Incompleto
Ensino Fundamental Completo
Ensino Médio Incompleto
Ensino Médio Completo

Ensino Superior Completo
Ensino Superior Incompleto

RPN REReNoO

Ocupacéo/ Trabalho:
Do Lar

Secretaria

Servicos Gerais
Tesoureira

Operadora de Méaquinas
Freira

Lavradora

Professora

Engenheira Elétrica

I—\HI—‘I—‘I—‘HNN‘JJ

Renda Familiar:
la3sm
3,5a6sm

6,5 ou mais

~
w w
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APENDICE F - Caracteristicas bio-sociais e econémicas.

Tabela 2- CARACTERISTICAS BIO-SOCIAIS E ECONOMICAS (n = 13).

CARACTERISTICAS DISTRIBUICAO
n
Area Motora/ Hemicorpo:
Hemicorpo Direito 8
Hemicorpo Esquerdo 5
Auxilio na marcha/ mobilidade:
Auxilio Humano 4
Bengala 3
Cadeira de rodas 1
Independente na locomogéo 5
Dificuldade na comunicacao:
Sim 7
Né&o 6
Tipo de dificuldade de comunicagéo:
Prondncia confusa/ trocar palavras 3
Voz embolada/ dificil compreenséo para o ouvinte 2
Falar lento/ sem volume de voz/ cansaco 2
Dificuldade na orientacéo espaco-temporal:
Sim 1
Né&o 12
Dificuldade na memdria recente:
Sim 8
Né&o 5
Dificuldade na memoria retrograda:
Sim 2
Né&o 11
Dificuldade na viséo
Sim 10
Né&o 3
Dificuldade na audicéo
Sim 2
Né&o 11
Relacionamento familiar apés o AVE
Melhorou 1
Piorou 3
Continua 0 mesmo 6
E variado 3
Mudanca na responsabilidade e papéis na familia
Sim 7
Né&o 6
Situagdo Profissional ap6s o AVE
Trabalhando 1
Desempregada 2
Aposentada 5
Em licenca/ beneficio previdenciario 5
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APENDICE G - Situacdo de desempenho das atividades de lazer e ocupagdo de tempo livre

em comparacéo a condi¢do anterior

Tabela 3- SITUACAO DE DESEMPENHO DAS ATIVIDADES DE LAZER E
OCUPACAO DE TEMPO LIVRE EM COMPARACAO A CONDICAO ANTERIOR

Desempenho das Sim Nao N&o apds o
atividades de lazer Sem mudanga  Sem mudanga AVE
Assistir TV/ouvir radio 13 0 0
Leitura 7 1 5
Conversar com vizinhos 10 2 1
Igreja/Praia 8 0 5
Praticar esportes 3 7 3
Cozer/bordar/tricotar 6 2 5
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APENDICE H — Caracteristicas de satde e funcional (AVD’s e AIVD’s).

Tabela 4- CARACTERISTICAS DE SAUDE E FUNCIONAL (n = 13).

ATIVIDADES DISTRIBUIQAO
n
Alimentacao:
Comer s6 10
Servir-se 8
Cortar alimentos 1
Usar talher 4
Usar copo 12
Vestuario:
Vestir-se 9
Despir-se 9
Avesso/ Direito 12
Acessorios 4
Calcar-se 10
Adaptacoes 2
Higiene Pessoal:
Banho 9
Escovar os dentes 13
Usar sanitario 12
Pentear-se 9
Cortar unhas 1
Atividades Instrumentais da Vida Diaria:
Levantar/ sentar 11
Deitar/ levantar 11
Manusear eletrodoméstico 11
Lidar com dinheiro 9
Recados/ informac6es 8

Realizar pequenas compras 5
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ANEXO
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ANEXO A - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario da
Universidade Federal do Maranhdo- HUUFMA

L';lN??FSRE;rII-»I;ﬂ% UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANH[\O
HOSPITAL UNIVERSITARIO

COMITE ETICA EM PESQUISA

PARECER CONSUBSTANCIADO

Parecer N 107/2005

Pesquisador (a) Responsavel: Ednalva Maciel Neves

Equipe executora: Adriana Oliveira Dias de Sousa

Tipo de Pesquisa: Mestrado em Saide da Mulher, do Adolescente e da Crianca
Registro do CEP: 109/05 Processo N°. 33104-687/2005

Instituigdo: Clinica-Escola-CEST

Grupo: 1Tl

O Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario da Universidade Federal
do Maranhao analisou na sessdio do dia 17.05.05 o processo N° 33104-687/200. , referente a0
projeto de pesquisa: “Acidente vascular encefilico: representa¢des sociais sobre gualidade de
vida das mulheres portadoras de hemiplegia”, tendo como pesjuisadora respoasavel a Prof
FEdnalva Maciel Neves, cujo objetivo € “Conhecer as representagdes sociais das mulheres
portadoras de hemiplegia apos o acidente vascular encefalico sobre quaiidade de vi¢ ", Na reunizo
ordinaria do dia 17.05 05 classificado com pendéncias, que foram atendidas em tempe naoil.

Assim, mediante a importdncia social e cientifica, a sua a:icabilidade e
conformidade com os requisitos éticos, somos de parecer FAVORAVEL 2 realizacio do projeto,
pois 0 mesmo atende aos requisitos fundamentais da Resolugao 196/96 e suas com lementares do
Conselho Nacional de Saude.

Solicita-se a pesquisadora o envio a este CEP, de relatorios parciais - »mpre quando

touver alguma alteragac no projeto. bem como o relatorio final gravado em CD-ROM

Sio Luis, 17 dd majo d?%

| -
|7

tonio da Silva
Coordenad "EP-HUUFM
oordenador do CEP-HU éomilé de Etica

Raimundo

am Pesquise
do Hospital Univer.itario da UFivii
aprovacc em retnii o de:

J ‘ll.r; b';." C_‘;

Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhao
Rua Bar&o de tapary, 227 Centro C.E.P. 65. 020-070 S&o Luis — Maranh&o Tel; (98) 3218-120:3
E-mail huufma@huufma br
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