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RESUMO
Objetivo: Investigar, a partir da literatura, evidências acerca da participação social e 
autonomia pessoal de indivíduos com lesão medular. Método: Revisão integrativa 
incluindo estudos publicados entre janeiro de 2006 e setembro de 2016 obtidos nas 
bases PubMed, CINAHL e LILACS. Definiu-se como questão norteadora: “Quais são as 
evidências disponibilizadas na literatura científica acerca da participação social e/ou 
da autonomia pessoal de indivíduos com lesão medular?”. Os dados foram processados 
pelo IRaMuTeQ e analisados pela Classificação  Hierárquica Descendente em 
conformidade com a expertise dos pesquisadores no tema. Resultados: Seis estudos 
selecionados discorreram sobre a participação social, um sobre a autonomia pessoal 
e dois sobre ambas. Foram retidos 107 segmentos de texto, resultando na formação 
de cinco classes. Conclusão: Há pouca especificidade em relação às características 
da participação social e da autonomia pessoal de indivíduos com lesão medular. A 
existência de barreiras obriga-os a adotar táticas para participar de forma autônoma. 
Descritores: Participação da Comunidade; Participação Social; Autonomia Pessoal; 
Traumatismos da Medula Espinhal; Reabilitação.

ABSTRACT
Objective: To investigate, based on scientific literature, evidence on social participation 
and personal autonomy of individuals with spinal cord injury. Method: Integrative 
review of the literature including studies published between January 2006 and 
September 2016, obtained in the databases PubMed, CINAHL and LILACS. The guiding 
question was: “What evidence is available in the scientific literature about the social 
participation and/or personal autonomy of individuals with spinal cord injury?” The 
data were processed by IRaMuTeQ and analyzed by the Hierarchical Descending 
Classification, according to the expertise of the researchers. Results: Six selected studies 
discussed social participation, one discussed personal autonomy and two discussed 
both. 107 text segments were retained and gave rise to five classes. Conclusion: There 
is little specificity regarding the characteristics of social participation and personal 
autonomy of individuals with spinal cord injury. The existence of barriers forces them to 
adopt strategies to participate autonomously. 
Descriptors: Community Participation; Social Participation; Personal Autonomy; Spinal 
Cord Injuries; Rehabilitation.

RESUMEN
Objetivo: Investigar, a partir de la literatura, evidencias sobre la participación social 
y la autonomía personal de individuos con lesión medular. Método: Se trata de una 
revisión integradora que incluye estudios publicados entre enero de 2006 y septiembre 
de 2016, obtenidos en las bases PubMed, CINAHL y LILACS. Se definió como pregunta 
directriz: “¿Cuáles son las evidencias disponibles en la literatura científica acerca de la 
participación social y/o de la autonomía personal de individuos con lesión medular?” Los 
datos se procesaron con el IRaMuTeQ y se analizaron mediante la Clasificación Jerárquica 
Descendiente de acuerdo con la experticia de los investigadores del tema. Resultados: 
Se seleccionaron seis estudios que discurrían sobre la participación social, uno que 
trataba sobre la autonomía personal y dos, sobre ambas. Se retuvieron 107 segmentos 
de textos, lo que derivó en la formación de cinco clases. Conclusión: Es evidente la 
falta de datos específicos sobre las características de la participación social y de la 
autonomía personal de individuos con lesión medular. La existencia de estas barreras 
los obliga a adoptar tácticas para participar de forma autónoma. 
Descriptores: Participación de la Comunidad; Participación Social; Autonomía 
Personal; Traumatismos de la Médula Espinal; Rehabilitación.
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INTRODUÇÃO

A lesão medular (LM) consiste em agravo que causa impacto 
significativo ao indivíduo, à sua família e à sociedade. Compromete 
25,5 milhões de indivíduos/ano em países em desenvolvimento, 
ocorrendo prioritariamente em indivíduos do sexo masculino 
(82,8%) com idade média de 32,4 anos(1). No Brasil, LM decorrente 
de traumas acomete entre 16 e 26 casos por um milhão de ha-
bitantes ao ano, correspondendo 84% delas ao sexo masculino 
com idade média de 34,7 anos(2). Associa-se a complicações 
das funções motoras, sensoriais, autonômicas, além de danos 
emocionais e psicossociais, deficitária atividade profissional e 
financeira e participação comunitária do indivíduo(3). Tais com-
plicações conduzem o indivíduo a utilizar de estratégias que o 
possibilitem enfrentar a lesão(4). 

A participação, comumente afetada pela LM, consiste no en-
volvimento em uma situação da vida, conforme postulado pela 
Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e 
Saúde (CIF), proposta pela Organização Mundial de Saúde (OMS)(5), 
sendo apresentada em uma lista de nove capítulos, distribuídos em 
aprendizagem e aplicação de conhecimentos, demandas e tarefas 
em geral, comunicação, mobilidade, autocuidado, vida doméstica, 
relacionamentos e interações interpessoais, áreas principais da 
vida, vida comunitária, social e cívica(5-6). Trata-se de um termo 
usualmente composto por advérbios que esclarecem um sentido 
exato e propiciam interpretações diferentes, como participação 
social, participação na sociedade e participação societária(7-8).

Obstáculos que dificultam ou impossibilitam o indivíduo a 
participar são pontuados pela literatura científica, tais como de-
clínio funcional, comorbidades crônicas, abordagem paternalista 
e atitude negativista das pessoas, falta de clareza quanto aos 
objetivos a serem alcançados, e não ocorrência de desemprego, 
fato este que gera diminuição da autossuficiência econômica e 
consequente ônus social(9-12).

A autonomia pode similarmente se mostrar comprometida 
no indivíduo acometido pela LM. Esse léxico se relaciona à 
liberdade, privacidade, escolha individual e vontade do indiví-
duo(11). Atuar de forma autônoma usualmente ocorre por meio da 
constante adaptação das intenções do indivíduo em relação às 
oportunidades e limitações encontradas em sua interação com 
o mundo(10). O termo, comumente referido na literatura como 
independência(9,13), atrela-se a ideias carregadas de valores que 
diferem entre pessoas, grupos sociais e culturas(7). Assim como 
ocorre na participação, a deficiência acarretada pela lesão pode 
vir a restringir a autonomia do indivíduo(7).

Observa-se uma relação entre participação e autonomia, uma 
vez que atuar de forma autônoma consiste em um pré-requisito 
para que o indivíduo participe, configurando em conexão que 
corresponde a um conceito-chave para a reabilitação centrada 
no indivíduo(7).

O resgate da participação social e autonomia pessoal é 
um item fundamental na reinserção do indivíduo com LM em 
seu meio social e, consequentemente, produtivo. Para tanto, 
torna-se necessário que o profissional de reabilitação domine 
tais termos, fato que lhe propiciará auxiliar o indivíduo com LM 
em sua plena reabilitação, considerando sua atual condição 
biopsicossocial.

OBJETIVO

Investigar, a partir da literatura, as evidências acerca da par-
ticipação social e autonomia pessoal de indivíduos com lesão 
medular.

MÉTODO

Trata-se de uma revisão integrativa, método que permite 
reunir a literatura teórica e empírica, bem como pesquisas com 
diferentes abordagens metodológicas, a fim de sintetizar in-
formações sobre determinado assunto de interesse(14). Para tal, 
foram seguidos seis estágios: identificação do tema e seleção da 
questão de pesquisa, estabelecimento de critérios para inclusão 
e exclusão de estudos, definição das informações a serem extraí-
das dos estudos selecionados, avaliação dos estudos incluídos, 
interpretação dos resultados e, por fim, apresentação da revisão/
síntese do conhecimento(15). A pergunta que norteou este estudo 
foi: “Quais são as evidências disponibilizadas na literatura cientí-
fica acerca da participação social e/ou da autonomia pessoal de 
indivíduos com lesão medular?”. 

Foram incluídos estudos primários em inglês, espanhol e 
português, independentemente do desenho metodológico, 
publicados entre janeiro de 2006 e dezembro de 2016. Esse re-
corte temporal se deu visto que há poucos estudos que analisam 
como as pessoas com LM percebem o papel que a participação 
social e a autonomia pessoal, conforme preconizadas pela CIF, 
desempenham em suas vidas(16). A estratégia de busca foi aplicada 
nas bases de dados eletrônicas no dia 17 de setembro de 2016 
e atualizada em 05 de junho de 2018.

As publicações foram obtidas a partir das bases de dados 
National Library of Medicine National Institutes of Health (PubMed), 
Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) 
e Latin American and Caribbean Health Sciences (LILACS). Utili-
zaram-se descritores controlados (Medical Subject Headings/
MeSH, CINAHL/MeSH Headings e Descritores em Ciências da 
Saúde/DeCS) e não controlados (Entry Terms e Sinônimos Por-
tuguês). Os navegadores booleanos OR e AND foram adotados 
visando obter o maior número de estudos sobre a temática, 
conforme se segue:

•	 PubMed: Social Participation OR Participation, Community 
OR Participation, Social OR Participation AND Personal 
Autonomy OR Autonomy, Personal OR Autonomy OR Self 
Determination OR Free Will AND Spinal Cord Injuries OR 
Spinal Cord Diseases OR Spinal Cord Injury.

•	 CINAHL: Social Participation OR Participation AND Autonomy 
OR Personal Autonomy AND Spinal Cord Injury OR Spinal 
Cord Compression OR Spinal Cord Neoplasms OR Spinal 
Cord Diseases OR Central Cord Syndrome.

•	 LILACS: Participação Social OR Participação AND Au-
tonomia Pessoal OR Autonomia OR Independência OR 
Autoderminação OR Liberdade de Escolha OR Liberdade 
OR Liberdade Funcional AND Traumatismos da Medula 
Espinal OR Degenerações Espinocerebelares OR Doenças 
Vasculares da Medula Espinal OR Traumatismos da Medula 
Espinal OR Neoplasias da Medula Espinal OR Compressão 
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da Medula Espinal OR Lesão da Medula Espinal OR Lesão 
Medular.

Considerando que os termos participação social e auto-
nomia pessoal são amplamente conceituados pela literatura 
científica, os autores adotaram a definição da participação 
proposta pela OMS(5) e da autonomia preconizada por Cardol, 
de Jong e Ward(7).

A seleção dos estudos foi realizada em concordância à me-
todologia Preferred Reporting Items for Systematic Review and 
Meta-Analyses (PRISMA). Estudos repetidos em mais de uma 
base de dados foram considerados apenas uma vez (Figura 1).

Após obtenção das publicações, foi realizada leitura dos títulos 
e resumos das publicações elegíveis a fim de verificar aquelas 
que não constituíam estudos primários, isto é, revisões, estudos 
de caso, teses/dissertações/monografias, anais de eventos, 
respostas a cartas ao editor, citações e editoriais. Procedeu-se 
à leitura exaustiva dos estudos primários visando selecionar 
aqueles que respondiam à pergunta norteadora proposta, os 
quais compuseram a amostra deste estudo. 

Todo o processo foi analisado por dois autores independentes. 
Para análise das publicações selecionadas, foram incluídos ape-
nas os estudos primários em que houve 100% de concordância 
inicial na seleção ou na solução de discrepâncias. Os dados foram 
compilados em um roteiro estruturado pelos autores com base 
no instrumento elaborado e validado por Ursi(17). Os seguintes 
elementos foram considerados: local e população, objetivo(s) e 
resultado(s) do estudo.

O processamento dos dados textuais foi realizado por meio 
do software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles 
de Textes et de Questionnaires (IRaMuTeQ), versão 0.7 alpha 2, 
amplamente empregado na literatura científica, que permite a 
análise estatística de corpus de texto(18-20). 

Para formação do corpus textual, consideraram-se as contribui-
ções originais dos estudos primários, retiradas das suas discussão e 
conclusão. Os achados do processamento foram cuidadosamente 
analisados pelos autores, subsidiados na classificação hierárquica 
descendente (CHD), segundo a qual os textos são classificados 
em função de seus respectivos vocábulos e o conjunto deles 
divide-se pela frequência das formas reduzidas(21).

Foram obtidas classes de segmentos de texto que apre-
sentaram vocabulários semelhantes entre si e diferentes dos 
segmentos das outras classes. Por meio da CHD, assim, as 
palavras foram organizadas em um dendrograma, que repre-
sentou a quantidade e composição léxica das classes a partir 
do agrupamento dos termos(22). 

Para configuração das classes, os autores consideraram os léxi-
cos com frequência maior que o dobro da média de ocorrências 
no corpus e cujo qui-quadrado (χ2) exibiu valor de significância 
p ≤ 0,01, que, conforme a Escala de Significância de Fisher, cor-
responde à evidência forte(23).

RESULTADOS

Foram inicialmente identificadas 155 publicações, sendo 35 
repetidas em outras bases. Posteriormente à leitura de títulos 
e resumos, consideraram-se 102 estudos primários para leitura 
integral. Após análise daqueles que respondiam à pergunta inicial-
mente proposta, nove compreenderam a amostra deste estudo.

Dentre os estudos primários que compuseram esta revisão 
integrativa, oito encontraram-se disponíveis na PubMed e um na 
CINAHL. Seis deles discorreram apenas sobre a participação social 
do indivíduo com LM(24-29), um teve como foco exclusivamente a 
autonomia pessoal(30) e dois abrangeram ambas(31-32) (Quadro 1).

Figura 1 – Fluxograma do processo de seleção dos estudos primários 
adaptado de acordo com o PRISMA

155 publicações identificadas 
a partir da busca nas 

bases de dados 
(PubMed: 106; CINAHAL: 46; 

LILACS: 3)

120 publicações rastreadas

102 estudos primários elegíveis 
para avaliação

18 publicações excluídas após 
leitura de título e resumo por 

não constituírem
estudos primários

35 publicações removidas por 
se mostrarem duplicadas

9 estudos primários incluídos
para análise

(PubMed: 8; CINAHL:1)

93 estudos primários excluídos 
após leitura integral por  

não responderem à  
pergunta do estudo

IN
C

LU
SÃ

O
EL

EG
IB

IL
ID

A
D

E
TR

IA
G

EM
ID

EN
TI

FI
C

A
Ç

Ã
O

Quadro 1 - Caracterização dos estudos primários incluídos no estudo

Objetivos Local População Delineamento 
do estudo Principais achados

Caracterizar como indivíduos 
com LM controlam sua doença/
vida e encontram significado 
e continuidade positivos 
apesar da lesão, administrando 
participação e relações sociais(24)

Japão

29 indivíduos com 
LM (C1 a C6)
Média: 48.1 anos
Sexos masculino e 
feminino

Estudo descritivo

Através de grupos de autoajuda, os participantes 
deram prioridade a atividades a fim de modificar 
objetivos sociais após a lesão. A participação 
social foi buscada pelos indivíduos com LM para 
transcender as limitações da deficiência.

Continua
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Os resultados dos estudos primários apresentados no Quadro 
1 foram formatados em um corpus textual e analisados pela CHD. 
O conteúdo do corpus reconhecido pelo IRaMuTeQ foi composto 
por textos que continham 940 palavras indicadoras de sentido 
que ocorreram 5079 vezes. Foram analisados 139 segmentos de 
texto, dos quais foram retidos 107, correspondendo um aprovei-
tamento total de 76,98%.

Mediante o processamento, emergiram cinco classes, sub-
divididas e agrupadas segundo correlação entre elas, que se 
relacionaram a aspectos relativos à participação e à autonomia 
do indivíduo com LM (Figura 2).

Por meio da Figura 2, é possível observar a importância do 
profissional de reabilitação no processo da autonomia do indivíduo 

com LM, uma vez que o empodera a controlar seus ideais por si 
próprio. Apesar de haver um paradoxo entre os termos autonomia 
e independência, ser autônomo, conforme conceituado pelo indi-
víduo com LM, corresponde a escolher por si próprio ou delegar 
a terceiros o que fazer. Ao refletir sobre os vocábulos participação 
e autonomia, é remetida ao indivíduo com LM a ideia do retorno 
ao meio comunitário familiar, fato que o faz se sentir seguro para 
ser reincluído e, consequentemente, participar. Para participar 
de forma autônoma, o indivíduo com LM relata ser necessário 
adotar estratégias, uma vez que são observados facilitadores 
e barreiras para fazê-lo. Ao participar de forma autônoma, são 
utilizados léxicos que remetem à noção da necessidade de adotar 
estratégias e negociações.

Objetivos Local População Delineamento 
do estudo Principais achados

Investigar como o indivíduo com 
LM descreve sua comunidade 
local(25)

Austrália

269 indivíduos com 
LM (C1 a S5)
15-55 anos
Sexos masculino e 
feminino

Estudo descritivo

A comunidade foi descrita como ‘lugar’. Ao fazê-lo, 
os participantes salientaram pontos positivos (em 
termos sociais e de relacionamento) e negativos (no 
tocante ao espaço físico e acesso).

Explorar como a participação é 
percebida pelo indivíduos com 
LM(26)

Bélgica

11 indivíduos 
com LM (T6 a T12)
25-56 anos
Sexo masculino

Estudo descritivo

A participação foi conceituada como um conjunto 
de valores, incluindo livre escolha para realizar 
atividades, atuar de acordo com a identidade 
da pessoa, vivenciar o crescimento pessoal, 
experimentar confiança e segurança, sentir-se 
validado, ter um senso de controle, experimentar 
senso de importância e encontrar identidades iguais.

Descrever mudanças na 
satisfação com a vida ao longo 
do seguimento entre adultos 
vitimados pela LM quando 
crianças ou adolescentes(27)

Estados 
Unidos

605 indivíduos 
com LM (C1 a T5)
24-37 anos
Sexos masculino e 
feminino

Estudo 
longitudinal 
prospectivo

Após ajuste dos fatores causadores de confusão 
advindos da LM, a vida mostrou-se mais elevada 
para mulheres casadas que viviam com um parceiro, 
empregadas/estudantes, não utilitárias de drogas, 
mais independentes, com melhor saúde mental e 
integração social.

Compreender como mulheres 
com LM experimentam 
relacionamentos humanos 
em ocupações e como estes 
influenciam sua participação(28)

Suécia

13 indivíduos 
com LM
25-61 anos
Sexo feminino

Estudo descritivo

As mulheres lutavam contra conflitos, apoiavam 
outras pessoas inseguras e reavaliavam sua 
apreensão sobre as pessoas em sua rede social. Suas 
experiências em encontros com outras pessoas 
mudaram ao longo do tempo, permitindo-lhes 
recuperar a participação ocupacional.

Avaliar necessidades deficitárias 
relativas à qualidade de vida e 
participação social pós-lesão 
medular em quatro países 
europeus(29)

Reino 
Unido

1000 indivíduos 
com LM (C1 a S5)
48-49 anos
Sexos masculino e 
feminino

Estudo transversal

Qualidade de vida e participação social constituem 
um processo de longo prazo nos quais ocupação, 
atividade sexual e alívio da dor são fragilizados no 
indivíduo com LM.

Discutir o conceito de autonomia 
como precursor da participação 
em indivíduos com LM(30)

Bélgica

11 indivíduos 
com LM (T6 a T12)
25-56 anos
Sexo masculino

Estudo descritivo A autonomia, assim como a independência, pode 
ser considerada um pré-requisito para a participação.

Determinar contribuintes e 
preditores para a participação 
do indivíduo com LM após a alta 
hospitalar(31)

Austrália

71 indivíduos 
com LM (C1 a S5)
Média: 42.6 anos
Sexos masculino e 
feminino

Estudo 
longitudinal 
prospectivo

Fatores que determinaram a participação e 
autonomia: baixa faixa etária e maior capacidade 
cognitiva. Fatores que não predispuseram a 
participação: elevada disfunção cognitiva, baixo 
senso de eficiência, dor e ingestão de álcool.

Compreender como o indivíduo 
com LM se envolve na vida 
diária e na comunidade a fim de 
proporcionar a participação(32)

Canadá

19 indivíduos 
com LM (C1 a C8)
Idade: ≥ 20 anos
Sexo masculino

Estudo descritivo

Os participantes vivem em um mundo modificado, 
percebido de forma diferente após a LM. Utilizam 
várias estratégias para interagir no ambiente e 
participar.

Nota: LM: lesão medular.

Continuação do Quadro 1
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DISCUSSÃO

A promoção da autonomia pela reabilitação do indivíduo com 
LM é observada nos estudos primários que assinalam como o 
profissional de reabilitação permite o indivíduo explorar seus 
próprios interesses da forma como deseja, coopera para que se 
desconecte do que considera ser o ideal de independência, como 
um pré-requisito de autonomia(7,31), além de auxiliá-lo a assumir 
o controle de seu meio ambiente e de encorajá-lo a desenvolver 
estratégias para superar possíveis obstáculos advindos da LM(7,25,28). 

Descobrimos ser o objetivo final da reabilitação a recuperação 
e a retenção do maior nível possível de autonomia do indivíduo a 
fim de maximizar sua participação. O papel e a eficiência da rea-
bilitação na autonomia de indivíduos deficientes são destacados 
ao se pontuar que o profissional de reabilitação se atenha em 
manter a autonomia de tais indivíduos ao zelar pela participação 
em atividades por eles valorizadas, em velar pela satisfação de suas 
necessidades pessoais, sociais e relacionadas à saúde e em cooperar 
para a diminuição dos vários sinais limitadores das doenças nas 
atividades sociais(6,11,13). 

Conforme pontuado pelos artigos, ao referirem-se à autonomia, 
indivíduos com LM utilizam termos como participação, indepen-
dência, autodeterminação, identificação, liberdade do controle 
da restrição externa, oportunidade de escolher as atividades a 

serem realizadas e capacidade 
de realmente desempenhar a 
atividade por si próprio a partir 
da não existência de barreiras 
ambientais quando da aceitação 
de delegar o ato do fazer a outros 
indivíduos(9,30). Observamos, com 
isso, que a vastidão de vocábulos 
utilizados para definir a autono-
mia ilustra o não esclarecimento 
sobre tal termo não só pelo indiví-
duo com LM, como também pela 
comunidade e pelo profissional 
de reabilitação.

Dentre as terminologias ado-
tas para definição da autonomia, 
o vocábulo “independência” é 
comumente utilizado não só por 
parte do indivíduo com LM, mas 
também pelos profissionais e 
pela comunidade em geral(13,30-32). 
Ser independente implica literal-
mente em ser hábil para tratar de 
si próprio sem o auxílio de tercei-
ros ou em ser livre do controle 
e das restrições externas(7,30-32). 

De fato, é comum observar 
na literatura  científica a utiliza-
ção do termo independência ao 
fazer alusão ao vocábulo auto-
nomia, o que conduz à ideia 
de relação entre ambas(9,30). A 
independência é algo almejado 
pelo paciente, bem como indu-

zido pela sociedade, devido à existência do ideal internalizado 
de liberdade como objetivo(30), além do não reconhecimento da 
importância ou da necessidade de interdependência de outros(7). 

Constatamos que o fato do indivíduo com LM referir-se à 
autonomia como independência pode conduzir à má interpretação 
do real conceito de ambos os termos, além de limitar a importância 
e a necessidade de terceiros na sua vida, ainda que parcialmente, 
para sucesso na execução das atividades de interesse.

Comumente referida como “participação social”(12) pela litera-
tura científica, a participação consiste na ocupação que propicia 
aos indivíduos com LM a sensação de ser parte de seu contexto 
social(25,27-29,31). De fato, conforme pontuado pela OMS, participar 
corresponde a ações ou tarefas executadas no ambiente social e 
representa uma perspectiva social da funcionalidade(5,7).

A partir da amplitude de tais termos, foi possível percebermos 
que não há conhecimento do significado concreto do participar por 
parte dos indivíduos com LM. Segundo estes, o termo participação 
relaciona-se a vocábulos variados, como autonomia, inclusão, 
realização, ocupação, reciprocidade, trabalho, autossuficiência 
financeira, vida familiar e comunidade familiar, vizinhança, con-
texto social, atividade sexual, autocuidado e lazer(26,29,32). 

Nossos achados apontam haver barreiras para a participação 
ideal, relacionadas à condição sociocultural e ao contexto do 

CORPUS
PARTICIPAÇÃO E AUTONOMIA DE INDIVÍDUOS COM LESÃO MEDULAR

Classe 1 
(28 UCE - 26,2%)

A reabilitação no
empoderamento da

participação e 
autonomia

Vocábulo              χ2**

Reabilitação	 33,5
Autonomia	 28,56
Profissional	 24,4
Pré-requisito	 17,93
Sociedade	 14,8
Habilitar	 14,8
Objetivo	 11,72
Paciente	 11,54
Ideal	 8,71
Capacitar	 8,71
Enfatizar	 8,71
Consideração	 8,71
Controle	 8,34
Importância	 7,87

Classe 2 
(23 UCE - 21,5%)

Definições e contrastes 
relacionados à 

participação e à 
autonomia

Classe 4 
(16 UCE - 14,9%)

Fatores facilitadores 
e barreiras à 

participação e à 
autonomia

Vocábulo              χ2**

Realizar	 48,57
Delegar	 40,29
Atividade	 39,82
Escolha	 2,32
Decisão	 15,38
Método	 14,67
Individual	 13,33
Autêntico	 11,27
Investir	 11,27
Escolha	 8,62
Capacidade	 7,05
Sentimento	 7,05
Mudança	 7,05
Amplamente	 7,05

Vocábulo              χ2**

Ocupação	 42,6
Trabalho	 36,15
Incapacidade	 29,83
Prejuízo	 23,37
Vida	 20,21
Sexual	 17,55
Lazer	 17,55
Determinante	 17,55
Área	 17,55
Pessoa	 9,59
Significativo	 8,37
Tempo	 6,72
Pessoas	 6,72

Classe 3 
(20 UCE - 18,7%)

Percepção sobre 
participação e 

autonomia

Classe 5 
(20 UCE - 18,7%)

Estratégias de 
enfrentamento com o 
propósito de participar 

e ser autônomo

Vocábulo              χ2**

Sentir	 34,27
Componente	 27,65
Comunidade  
familiar	 22,82
Segurança	 22,82
Reinclusão	 22,82
Aquisição	 18,08
Envolver	 18,08
Valorizar	 13,43
Ação	 13,43
Regressar	 13,43
Social	 10,75
Obrigação	 8,67
Fato	 7,29

Vocábulo              χ2**

Apoio	 47,98
Oportunidade	 25,04
Físico	 31,86
Estratégia	 27,65
Negociar	 27,65
Inclusão	 27,65
Realização	 12,08
Reciprocidade	 22,14
Empenhar	 20,47
Participação	 18,61
Recurso	 18,08
Associação	 18,08
Institucional	 18,08
Financeiro	 18,08
Corpo	 13,43
Participante	 11,84
Influência	 10,92
Explorar	 9,63
Comunidade	 7,29

Nota:  UCE: Unidades de Contexto Elementar; χ2**: Valores de qui-quadrado estatisticamente significativos (p ≤ 0,01).

Figura 2 – Estrutura temática da participação social e autonomia pessoal do indivíduo com lesão medular 
conforme a Classificação Hierárquica Descendente



255Rev Bras Enferm [Internet]. 2019;72(1):250-7. 

Participação social e autonomia pessoal de indivíduos com lesão medular

Andrade VS, Faleiros F, Balestrero LM, Romeiro V, Santos CB. 

indivíduo com LM, bem como à LM propriamente dita e às suas 
sequelas. Atitudes observadas por parte do profissional de reabi-
litação ou de seu cuidador (como ao superproteger o paciente) 
e da sociedade (como ao julgar ou inferiorizar o indivíduo pela 
não capacidade de participar socialmente), bem como déficit 
de estruturas arquiteturais e consequente inacessibilidade aos 
serviços e auxílios gerais, dificultam ou mesmo impossibilitam 
que o indivíduo com LM possa vir a participar(28,31).

Similarmente, barreiras relacionadas à condição social do 
indivíduo com LM são constatadas. A inacessibilidade ao aten-
dimento de saúde, à educação e às políticas trabalhistas, bem 
como a dificuldade de obtenção de trabalho remunerado, 
gerando consequente carência financeira, e o insuficiente 
envolvimento em atividades familiares e sociais são frequente-
mente observados. O não suporte social apropriado por parte 
da família, dos amigos e de cuidadores e mesmo o pouco ou 
nenhum envolvimento dos profissionais de saúde no processo 
da participação após alta hospitalar do paciente também são 
indicados pelos estudos como barreiras à participação do in-
divíduo com LM(9,12,27-28,31).

A despeito da existência de barreiras, os resultados demons-
tram que a participação pode ser facilitada pelas condições 
sociodemográficas do indivíduo com LM, tais como menor 
faixa etária no início da reabilitação, maior nível educacional, 
melhor acessibilidade ambiental e ao transporte público(26,28,31).

A boa condição clínica do indivíduo também pode favorecer 
a participação, como no caso de lesão incompleta da medula 
espinhal, maior capacidade cognitiva, baixa incidência de com-
plicações secundárias ao agravo, melhor capacidade funcional, 
melhor autoeficácia e de humor depressivo, menor índice de 
fadiga e nível de dor(28,32). 

Favoráveis condições social e pessoal são também conside-
radas fatores facilitadores à participação. É o caso do indivíduo 
com LM que possui cuidadores ou parceiros, apresenta suporte 
de amigos, colegas de trabalho e profissionais de saúde, possui 
laços íntimos com a família, tem à disposição equipamentos de 
autoajuda que possibilitem a interação com o público em geral, 
demonstra possibilidade de retorno ao trabalho ou se envolve 
em atividades esportivas(12-13,28,32).

Verificamos que há fatores impeditivos e facilitadores da 
autonomia do indivíduo com LM. Itens como a deficiência em 
si, controle exercido por parte do profissional de reabilitação e/
ou superproteção procedente do cuidador, dificuldade do indi-
víduo em delegar a terceiros o que não é capaz de executar por 
si próprio, confronto do indivíduo com fatores sociais ao não se 
enquadrar em atividades esperadas e restrições físicas advindas 
do agravo, dos ambientes físico e social, foram evidenciados 
como barreiras à autonomia(24,30). Além de reiterar tais informa-
ções, a literatura científica acrescenta restrições impostas pelo 
profissional de reabilitação ao controlar as escolhas do paciente 
ou horários das atividades por ele exercidas(7).

Apesar dos fatores limitadores à participação e à autonomia, 
percebemos que o indivíduo com LM utiliza-se de mecanismos 
visando enfrentar obstáculos e criar oportunidades para participar 
de forma autônoma. A não conformação à atual condição, bem 

como a adequação à relação entre o corpo (físico, cognitivo e 
emocional) e o ambiente (físico, arquitetônico e social), é pontuada.

Similarmente, modificar atividades penosas, estabelecer 
objetivos correlacionados ao autocuidado, recuperar a inde-
pendência e procurar por menor dependência social, realizar 
atividades com ou sem o auxílio de equipamentos de autoajuda, 
criar ambientes acessíveis, retornar à comunidade familiar, 
envolver-se em atividades familiares e de lazer, adquirir novos 
conhecimentos por parte de profissionais e de outros indivíduos 
com LM e ingressar no mercado de trabalhos são estratégias 
frequentemente assinaladas ao tentar se adaptar à nova con-
dição de saúde(7,29,32). 

Tais achados são ratificados pela literatura, sendo ainda 
elucidados adoção do espírito de luta e de crenças religiosas, 
envolvimento em atividades variadas e no mercado de trabalho, 
realização de atividades voluntárias e de lazer e solicitação de 
auxílio(4,9,12-13).

Limitações do estudo

Este estudo apresentou como limitação a adoção de apenas 
três idiomas, embora os autores tenham constatado que a 
maioria das publicações disponíveis no período estudado se 
encontrasse em inglês. A fim de superar tal limitação, propõe-se 
a continuidade de pesquisas envolvendo a temática estudada, 
vislumbrando-se a inclusão de outros idiomas.

A despeito dessa limitação, acreditamos que este estudo 
tenha sido válido, uma vez que cooperou para trazer achados 
para a produção do conhecimento, gerando novas hipóteses 
para condução de futuros estudos. 

Contribuições para a área da saúde ou política pública

A realização deste estudo forneceu dados atuais, apresentan-
do, principalmente, as barreiras existentes e a complexidade na 
definição dos termos participação social e autonomia pessoal. As 
informações aqui disponibilizadas poderão ser utilizadas tanto 
no meio científico, visando o desenvolvimento e a condução de 
pesquisas associadas, quanto na área clínica pelos profissionais 
de reabilitação, ao promover a participação social e a autonomia 
pessoal dos indivíduos com LM, com foco no próprio indivíduo, 
na sua família, na comunidade e no ambiente profissional.

CONCLUSÃO

Nossos resultados evidenciaram pouca especificidade na 
literatura científica quanto aos termos participação e auto-
nomia, cujas definições e características não são claramente 
compreendidas pelos indivíduos com lesão medular, por seus 
cuidadores e pelos profissionais de reabilitação. Fatores que 
impedem a participação e a autonomia por parte de indivíduos 
foram evidentes, obrigando-os a adotar táticas para participar de 
forma autônoma. Consideramos que estes achados remetem à 
necessidade de desenvolvimento de estudos científicos visando 
maior clareza da temática em questão. 
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