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Diante da vivéncia em tratar de individuos que apresentam lesdo medular,
nos deparamos com a problemdtica envolvida no cotidiano dessas pessoas apés uma
situacdo de trauma stibito e inesperado. Com a intenc¢do de prestar cuidados efetivos
a estas pessoas nos preocupamos, neste estudo, em identificar a situacdo pela qual
elas estdo passando, se houve mudancgas e quais foram elas, tanto em nivel psiquico
como fisico e social. Para tanto, optou-se pela realizagdo de uma entrevista individual
semi-estruturada, utilizando-se o recurso da gravagdo, o instrumento de coleta de
dados consta de dados de identificagdo e dados a respeito da vida do entrevistado. O
discurso livre com gravacdo e posterior transcricdo caracteriza um estudo de caso de
natureza, sobretudo, exploratéria. Os dados obtidos receberam uma andlise temdtica
utilizando concepgdes sobre qualidade de vida segundo FORATTINI (1991). Neste
estudo foram identificadas uma deficiéncia fisica ¢ uma série de incapacidades. A
deambulagcdo é a primeira perda notada pelo paciente apés a lesdo e a sua primeira
questdo ao profissional mais préximo dele, é que se estabeleca um canal de
comunica¢do que permita esta expressGo. Mas devemos lembrar do processo possivel
de reabilitacdo que ndo aborda somente a busca pela locomogdo, permeando o re-
aprendizado nesta nova situagdo de vida. Constatamos modificagbées em todas as
esferas (fisica, social, psicolégica), sendo que as mais afetadas, segundo os dados
colhidos, foram a psicolégica e a social devido ds alteracbes fisicas. A principal
sensa¢do de perda refere-se ao papel social, sendo que esta é caracterizada,
principalmente, pela impossibilidade de retornar ao trabalho. As mudancas nas
concepgdes de auto-imagem e aulo-estima também foram identificadas, em menor
grau, pela sensa¢do de incapacidade. A perda fisica mais importante e
compreensivelmente mais relatada refere-se a perda de sensibilidade e capacidade
motora dos membros.
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1 INTRODUCAO

O namero crescente de acidentes, especialmente os automobilisticos, os
traumatismos por arma de fogo e as quedas, tém contribuido para um namero,
também crescente, de lesados medulares (SPOSITO et al, 1986; FARO, 1991;
FARO, 1995).

Apé6s a fase aguda da lesdo medular, a internacéo inicial é cercada de
cuidados, na maioria deles, de ordem fisica, assim ao receber alta hospitalar a
pessoa apresenta nio s6 uma deficiéncia fisica mas também uma série de
incapacidades. Alesdo medular, advinda do Traumatismo Raquimedular (TRM),
é portanto uma agressio a medula espinal, que pode resultar em alteragoes de
funcédo normal motora, sensitiva e autondmica. Um tratamento adequado a
pessoa com TRM requer uma equipe multidisciplinar trabalhando dentro de um
sistema que promova interacio efetiva, estando familiarizados com os problemas
e abordagens terapéuticas de outros membros da equipe. Assim compreendemos
a pessoa que sofreu lesdo medular como o nacleo da equipe de reabilitagao.

Entendemos a necessidade de abordar de forma global e integrada o
paciente incapacitado, desenvolvendo todo o potencial remanescente e limitando
alesdo incapacitante. E preciso, porém, considerar a expectativa deste paciente,
pois ao iniciar o programa de recuperacio fisica, este almeja adquirir condigdes
para a deambulacio independente ,mesmo que com o auxilio de érteses. A
incapacidade para a locomocio independente assume, para o paciente ,0 maior
entrave para o exercicio de uma vida social e produtiva (LIANZA;
SPOSITO,1994).

O TRM, por sua vez, leva o paciente a uma incapacidade fisica iminente,
ou seja, nfdo 6 uma incapacidade adquirida devido a uma doenca pré estabelecida
e de longa data, ndo é uma condi¢io esperada pelo paciente, é um mal nitido que
o atinge desesperadamente, sendo comum que os pacientes se revoltem, se
culpem e se arrependam de ter feito “a coisa” que o levou a esta condicao (assalto,
dirigir em alta velocidade, mergulhar em dguas rasas, etc).

Grande parte dos pacientes acometidos subitamente por uma deficiéncia
podem apresentar determinadas reacdes, mesmo que em ordem de

acontecimentos diferente, que sio divididos em trés estdgios como apontam
BRUNNER, SUDDART (1993):

-0 primeiro estagio refere-se a passagem do estado de satde para o estado
de doencga, isto provoca em alguns pacientes, negacio de sua condigéio atual,
levando-o a procura de outros médicos para saber o verdadeiro diagnoéstico, ou
até mesmo adiam consultas médicas, e de enfermagem, néo aceitando nenhum
tipo de cuidado prescrito pela equipe de satde; vergonha por néo poder mais
fazer tudo o que era possivel, ou até mesmo por sentir-se inferiorizado diante de
pessoas “normais”, culpa por ter algo que o levou a ficar neste estado e ansiedade
pelo medo do desconhecido, daquilo que pode vir a acontecer;
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- o segundo estagio é representado pela aceitacdo da doenga, onde o paciente
expressa falta de interesse por assuntos atuais e familiares. O paciente perde
as esperancas em relacio as suas expectativas anteriores por perceber que, na
condicao em que se encontra, estas sdo impossiveis de se concretizar, por exemplo,
individuos portadores de lesdo medular em T10: andar independentemente sem
o auxilio de 6rteses. A regressio é outra caracteristica do segundo estagio que
ocorre pela conscientizacio da dependéncia permanente para algumas atividades;
araiva, que se expressa como uma agressio as pessoas que o estdo assistindo é
uma forma de defesa para diminuir as pressées psicolégicas de incapacidades
versus dependéncia e frustracido. A negacdo aparece como uma resisténcia a
dependéncia; o paciente culpa-se por nio poder fazer tudo o que deseja, de forma
independente, além disso, o ressentimento, sensacéo aguda de desespero, tristeza
eraiva, levam-no a depressdo. Araiva pode expressar-se através de lamentacoes
culposas a seres divinos;

-0 terceiro e altimo estagio é o periodo de canvalescenca ou
restabelecimento, marcado pela tomada de decisées mais maduras e o
afastamento de dependéncias. O paciente sente receio de tentar novas
experiéncias, apresenta ansiedade e pesar, ndo conseguindo utilizar os grupos
de apoio por ser doloroso e por ter que assumir publicamente a conotacdo de
“diferente”. Este assunto serd melhor tratado a seguir.

AMARAL (1995) comenta sobre os mecanismos de defesa do ego
descrevendo-os como as estratégias utilizadas pela pessoa para manutencio do
equilibrio intrapsiquico, através da eliminacio de uma fonte de inseguranca ,
perigo,tensdo ou ansiedade.Isto significa que os mecanismos defensivos estéo
presentes no ajustamento e desenvolvimento da personalidade e ndo apenas
em processos patolégicos.

Na tentativa de compreender os significados de qualidade de vida para os
lesados medulares, considerando o impacto da deficiéncia na vida destas pessoas,
bem como o processo de reabilitacdo no qual estdo envolvidos, comentaremos, a
seguir o tema qualidade de vida.

Qualidade é definido por FERREIRA (1986), como sendo as condic¢des
favoraveis ou desfavoraveis de uma determinada coisa, numa escala de valores,
qualidade que permite avaliar e conseqiientemente aprovar, aceitar ou recusar
algo. O termo vida, segundo o mesmo autor é o conjunto de propriedades e
qualidades gracas as quais, animais e plantas se mantém em continua atividade
manifestada em func¢des organicas tais como o metabolismo, o crescimento, a
reacdo a estimulos, a adaptacgdo ao meio, a reproducéo e outras.

Para FORATTINI (1991), a qualidade de vida seria a somat6ria de fatores
decorrentes da interagio entre sociedade e ambiente, atingindo a vida no que se
concerne as suas necessidades biolégicas e psiquicas. Acompanhando ainda o
raciocicinio do mesmo autor, a qualidade de vida envolve portanto niveis
organicos, psic6logicos, sociais, comportamentais, materiais e estruturais. De
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acordo com esta defini¢io discutiremos a seguir esses aspectos, conceituando e/
ou discutindo a respeito de satde, trabalho, lazer, auto-imagem, imagem corporal,
adaptacdo social e sexualidade.

A satde engloba uma esfera muito complexa de defini¢bes e conceitos,
partindo da origem da palavra “salute”, que em latim, significa salvacio,
conservacgio de vida; estdgio cujas funcdes organicas, fisicas e mentais se
encontram em situacao desejavel. Pensando nas condiges do lesado este aspecto
pode encontrar-se desfavoravel, sendo que tanto este individuo quanto a sua
familia necessitam adaptar-se as perdas e mudangas ocorridas (MILLER, 1983).

Quanto ao trabalho e ao lazer, o primeiro, permite ao homem certo dominio
sobre a natureza; é uma atividade coordenada de carater fisico e/ou intelectual,
necessaria a realizagio de qualquer servico. O lazer implica num descanso que
tem que estar em equilibrio com as atividades de trabalho, para que assim seja
evitado o tédio ou o stress (FERRREIRA, 1986). Segundo GOFFMAN (1982),
muitos pacientes que possuem uma deformidade sdo estigmatizados frente a
sociedade que preconiza o modelo do ser ideal. Sentindo-se estigmatizados, estes
encontram um certo receio de sair na rua para se divertirem, passearem e até
mesmo trabalharem, pois sentem-se agredidos quando as criancas os olham
fixamente com expressfio de zombaria ou curiosidade, quando alguém se aproxima
especulando a sua vida, invadindo a sua privacidade e por outro lado por sentir-
se indefeso dentro de um centro urbano que representa uma ameaga a ele (roubo,
calgadas sem nivel de rebaixamento dificultando a passagem da cadeira de rodas,
multiddes que correm ¢ ele néo segue 0 mesmo ritmo, além de achar que é um
estorno, carros que avancam sem ao menos respeitar sua condicio, etc).

Manter a esperanga na vida estd associado a ter algo ou alguém por quem
viver, ou seja, um relacionamento bom com familiares e amigos leva o paciente
a manter a esperanca e enfrentar melhor os desafios provocados pela doenca
(MILLER, 1983).

Ainda abordando os aspectos a respeito da qualidade de vida, ndo podemos
ignorar que a auto-imagem e a imagem corporal tém influéncia sobre o bem
estar do individuo. Entende-se por auto imagem, a imagem que o individuo tem
de si préprio diante de sua inserc¢fo no meio em que vive. Imagem corporal no
entanto, refere-se ao conceito de corpo que o individuo tem de si, ou seja, a
forma fisica de seu corpo enquanto algo aceitavel ou néo segundo seus préprios
conceitos de beleza (SAWEY; TELFORD, 1971). Portanto a pessoa tem um quadro
mental e social de si mesma e tem por base as inimeras experiéncias do passado,
presente e futuro previsto. A doenca ou as lesoes graves interferem de forma
sabita na auto-imagem; a adaptacio s mudancas impostas pela doenga podem
afetar a identidade do individuo. Para algumas pessoas a incapacidade
importante pode ser vista como uma limitacio a ser superada, outras consideram-
se invalidas, o que reforca a incapacidade e é estigmatizante.

A adaptacéo social exige energia, criatividade e persisténcia. Algumas
vezes a pessoa com deficiéncia limita seu espaco e atividades cotidianas para
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tornar as situa¢ées mais previsiveis. Embora possa ser mais seguro isto também
limita a participacdo integral desta pessoa a vida. Geralmente torna-se insegura,
em especial com estranhos e também inseguro de si mesmo, ja que o processo de
adaptacao e auto-aceitacdo é dinamico.

O altimo aspecto a ser abordado neste trabalho, ainda em relacdo a
qualidade de vida, é a sexualidade.

Antes de comentar a respeito da sexualidade, faz-se necessério conceitué-
la. Conforme HOGAN (1994) “sexualidade 6 a expressio de duas personalidades
e a fusdo de seus sentimentos simb6licos e fisicos de ternura, respeito, aceitacio
e prazer entre um ser e outro. Sexualidade nédo estd restrita ao quarto ou a
areas do corpo. £ o que nés fazemos e também o que somos”.

A imagem do corpo e a imagem internalizada que o individuo tem de sua
prépria aparéncia fisica, 6 um aliado importante para a sua autoconcepcio.
Mudancas ou distarbios na imagem do corpo podem afetar negativamente a
prépria concepcéio sexual.

Segundo DUCHARME et al (1992), as questdes sexuais de pessoas com
deficiéncia nfo sido tdo diferentes da populacdo sem deficiéncia. Todavia, ha
uma tendéncia a dar-se énfase as diferencas, e ndo as semelhancas que existem
entre pessoas deficientes ou ndo. Ao discutirmos os aspectos fisiolégicos e
psicolégicos envolvidos na sexualidade de pessoas com lesdo medular, h4 de se
considerar atitudes e experiéncias sexuais anteriores i lesio (FARO, 1991; 1995).
A reabilitacdo sexual ,do lesado medular ir4 depender das condi¢des sobre as
quais se desenvolvia a sexualidade da pessoa, o conhecimento sexual, dificuldades
de relacionamento, crencas, valores e tabus presentes antes da deficiéncia.

LIMA (1987) afirma que uma estrutura social dominada por modelos e
convencdes fisicas, dos quais pessoas com deficiéncias visiveis raramente podem
se aproximar; os portadores de lesdo medular sdo, na maioria das vezes,
compelidos a assumir um papel que nega os aspectos sexuais do seu ser.

Poderfamos pressupor que somente as pessoas jovens e fisicamente
perfeitas, imbuidas de beleza fisica é que teriam “direito” a uma vida afetivo-
sexual.

Em se discutindo qualidade de vida devemos considerar, ou melhor,
repensar alguns mitos sobre sexualidade e deficiéncia fisica, conforme apontados
por PINEL (1984): as pessoas deficientes sdo assexuadas ou perigosamente
hipersexuadas; pervertidas; devem se casar com deficientes; os problemas sexuais
do deficiente sao decorrentes da deficiéncia, entre outros que estigmatizam tais
pessoas e, certamente, interferindo na sua qualidade de vida.

Finalizando,o ser humano ,assim como qualquer animal tem necessidades
basicas préprias comuns A sua espécie, ou até mesmo semelhantes entre as
diversas espécies,ainda que seguindo um ritual diferente, exemplo, dormir, beber,
limpar-se, etc.Além dessas necessidades presentes na nossa vida cotidiana de
forma concreta, h4 as necessidades abstratas que sfo, as de expesséo, afetividade,
atencao, decisdo, inclusio,controle,etc.
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Cada ser humano é capaz de reconhecer as suas maiores necessidades
num dado momento de sua vida, e de forma, as vezes inconsciente, é capaz de
manter o equilibrio entre os p6los que agem em cada necessidade; por exemplo,
ainclusfio é um sentimento de estar "fora ou dentro”, o controle é um sentimento
de estar “alto ou baixo”, e assim por diante. Mas as vezes somos surpreendidos.
Temos que ter consciéncia de que essas pessoas que sio surpeendidas, sofrem
tanto fisicamente quanto psicologicamente, prevalecendo a parte fisica de inicio
e a parte psicol6gica a médio , longo prazo.

Cabe a n6s profissionais de sadde identificar o momento em que o paciente
estd vivendo , quais as suas maiores necessidades nesse dado momento e usar
de todos os recursos disponiveis de que somos capazes.Deve-se lembrar porém,
que através de um tratamento intensivo e o consequente aproveitamento e
fortalecimento das funcdes restantes é sempre possivel reabilitar o paciente
para uma vida suportavel e atil.

Diante desta problemadtica, propusemos o seguinte objetivo para este
estudo:

-identificar e discutir as perspectivas de vida verbalizadas por pessoas
com lesdo medular.

2 METODOLOGIA

2.1 Local de estudo e populacio

Este estudo foi realizado no ambulatério de um Servico de Medicina Fisica
e de Reabilitacdo de um hospital governamental no municipio de Sdo Paulo.

A populagio consta de pacientes em tratamento ambulatorial e que
apresentam lesdo medular por diferentes etiologias. Foram entrevistados cinco
pacientes,que apresentavam lesdo medular e estavam em tratamento
ambulatorial neste servico.

2.2 Coleta de dados

Em busca de uma analise a respeito da qualidade de vida sob a visdo da
pessoa com lesdo medular, e a importancia de ter conhecimento do significado
atribuido a ela, optou-se pela realizacdo da entrevista individual, semi-
estruturada. Com o intuito de se obter dados fidedignos, foi utilizado o recurso
da gravacéo, permitindo assim uma transcri¢ido completa dos dados referidos e
posterior andlise de informacées. As gravagoes foram realizadas sob concordéancia
dos entrevistados e com garantia de ndo identificacao.
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2.3 Operacionalizagido da coleta

O local da entrevista foi previamente determinado, sendo este calmo e
silencioso, para que a entrevista pudesse transcorrer sem interrupcdes e com
gravacdo nitida a fim de garantir a transcricdo correta posteriormente. O
gravador ficou posicionado préximo ao entrevistado para melhor captacfio da
fala de forma que néo o inibisse de prosseguir a mesma, permanecendo fixo num
local.

2.4 Instrumento de coleta de dados

O instrumento utilizado (ANEXQ) consta de dados que caracterizam a
populacdo como idade, sexo, ocupacio, instrucdo, namero de dependentes,
procedéncia, nivel da lesdo, tempo de lesdo e etiologia, estado civil.

A entrevista ndo diretiva favorece a captacio de uma informacdo mais
profunda ou menos censurada do que no caso de outros procedimentos. A
profundidade aqui estaria ligada ao fato da entrevista ndo diretiva favorecer
expressdes inclusive de conteado afetivo, capazes de comunicar modelos culturais
das vivéncias dos individuos ou grupos considerados. Desta maneira foi feita
uma Gnica questdo a cada um dos pacientes conforme consta no instrumento
(ANEXO). A parte de identificacdo pessoal inclui os elementos considerados
convencionais, tais como: iniciais do nome completo, idade, sexo, profissao, estado
civil entre outros. Com o levantamento da histéria de vida pregressa buscou-se
dar consisténcia as respostas obtidas no discurso livre.

Para a realizacdo da entrevista, foi utilizado um gravador sob permissao
do entrevistado e da instituicao.

2.5 Tratamento dos dados

Como a andlise dos dados desta investigacao foi realizada dentro de uma
concepcio qualitativa, onde a complexidade do texto, presen¢a de determinados
temas e relacionamento entre eles apontam os diversos valores de referéncia e
significados presentes no discurso, optamos pela técnica de anélise temé4tica
utilizando as concepcdes sobre qualidade de vida de FORATTINI (1991). Este
tipo de técnica possibilita averiguar uma concepcdo dinamica de linguagem,
onde a investigacdo dos objetivos da pesquisa, assentam-se na comunicacio,
tendo por finalidade, produzir interferéncias sobre qualquer um dos elementos
basicos dessa comunicacdo. Permitimo-nos apresentar as concepcdes sobre
qualidade de vida de FORATTINI (1991) juntamente com os resultados e
comentarios, por acreditarmos que esta proximidade facilite a compreensao do
leitor.
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3. RESULTADOS E COMENTARIOS

A apresentacdo dos resultados seguird seqiiéncia que, inicialmente, aborda
a caracterizacio da populacio e a andlise dos resultados da entrevista gravada
e transcrita, segundo a proposta de FORATTINI (1991).

Para melhor visualizagdo e compreensdo dos resultados numéricos, serdo
apresentados sob a forma de quadro.

Quadro 1. Dados da caracterizacfo da populacao.

entrev. | idade | sexo | instr. | ocupag¢io | nam. proc. nivel est, etiol. T.
dep. civil traum | leséo
1 30 M 1° trabalhador 2 Bahia T11 casado queda 4
grau da meses
construgéo
civil
2 40 M 2° vendedor 2 Sorocaba T9 divorciado | tumor 7
grau
meses
3 37 M 1° mecAnico Itaquera T 3/4 solteiro ac.auto 7
grau
meses
4 23 M 2° vendedor S&o Paulo | C5-C6 solteiro | mergulho 2
grau meses
5 29 M 1° prensista 3 Sso Paulo | C5-C6 casado ac.auto 13
grau
meses

Segundo os dados apresentados no quadro 1, é possivel observar que, os
entrevistados encontram-se numa faixa etaria de 23 a 40 anos, sendo que a
idade média entre eles é de 35,8 anos. Todos sdo do sexo masculino, visto que
em dados estatisticos o namero de lesados medulares é maior no sexo masculino
quando comparado ao sexo feminino (FARO, 1991; FARO, 1995; SPOSITO, 1986).
Quanto a fonte de renda, observa-se que a totalidade dos entrevistados possui
uma ocupacio, embora nio a estivessem exercendo apé6s a lesdo. Ainda 3 deles
tém dependentes como filhos e esposa, sendo que a maioria deles (4) sdo
procedentes de Sao Paulo. No que se refere ao nivel de leséo, verificamos que 3
pacientes apresentam lesdo medular em nivel de coluna torécica e 2 em nivel de
coluna cervical. Ressaltamos que a etiologia traumaética caracteriza-se por causas
externas como acidentes (automobilisticos, mergulho e queda) e apenas 1 paciente
apresentava tumor.
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Pela apresentacao dos dados de identificagdo, observa-se que estes
entrevistados perfazem um tempo médio de lesao medular de 6 meses, fator este
fundamental para que se possa compreender as diferentes fases pelas quais
estas pessoas estdo passando.

Quanto aos dados obtidos no discurso livre, foram categorizados utilizando-
se a proposta de FORATTINI (1991).

FORATTINI (1991), divide os fatores determinantes da qualidade de vida,
nas seguintes categorias:

1. Organica: que inclui dados sobre saade e estado funcional;

2. Psicolégica: que soma uma gama de informacoes, onde se pretende
discutir dados sobre a identidade, auto-estima e aprendizado;

3. Comportamental: onde seréo discutidos habito de vida profissional e de
lazer;

4. Social: onde estudaremos relacionamento, privacidade, sexualidade
conjuntamente com a categoria estrutural que sera comentada a seguir;

5. Estrutura: discutiremos dados sobre a posicdo social e significado da
prépria vida;

6. Material: que engloba dados referentes & economia conjuntamente com
as categorias social e estrutural.

() tempo médio de duracio das entrevistas foi de 19 minutos e 15 segundos,
sendo que a mais extensa durou 30 minutos e a mais curta 5 minutos.

As informacgées obtidas através das entrevistas deram origem as seis
categorias propostas por FORATTINI (1991), ou seja, os individuos que
apresentam lesdo medular enfrentam modificacées importantes em varios
niveis: organicos, psicol6gicos, comportamentais, estruturais, sociais e materiais

3.1 Modificagbes organicas: pretende-se nesta categoria estudar as
modificacdes ocorridas no estado de satde e estado funcional referidas nas
entrevistas.

Os resultados obtidos nesta categoria revelam que em 5 entrevistas feitas,
4 delas revelaram mudancas no estado de satde e no estado funcional
principalmente quanto a nivel da incapacidade de locomogéo independente. Esta
alteracdo dara origem a problematica de enfrentamento a qual subsidia a
qualidade de vida deles. Qu seja, este fator 6 o fundamental gerador de alteracoes
em nivel psicol6gico, comportamental, estrutural, social e material, conforme
veremos nas falas que se seguem.

“Num ando, t6 andando no bragco dos outros por enquanto, e as
partes de baixo; desde quando eu cal, naquele acidenie, né? Sé néo
6 a mesma coisa do que quando eu tinha satide, porque eu andava,
tudo o que quisesse eu mesmo fazia, num ficava ocupando 08 outros
e agora se ando, eu ando nos bragos dos outros”.
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Apenas um entrevistado citou como altera¢do organica, a mudanga do
estado funcional dos 6rgéos genitais como objeto de preocupacao e de importancia
no momento, levando a uma mudanca em sua vida social.

“Bu ndo tenho namorada, mas também ndo dad para ter”... “Ndo
tenho sentimento, sensibilidade, vocé ndo sente nada, entdo
namorada... é melhor amigo.”

“A dificuldade de ndo poder estar vindo mais vezes, embora eu precise
e quetra, eu ndo posso, porque atrapalha o trabalho dos meus
. ~ »

irmdos...

“Entdo, antes eu nao mexia nem os dedos, al eu comecet a ser tratado
aqui, cortheci um monte de gente nova na mesma condic@o que eu,
ai agente fez amizade, trocava experiéncias, cada um contava um
pouco de si, e com o tempo eu fui melhorando, agora, olha, eu mexo
os bracos, as mdos, ndo dd ainda para empurrar a cadeira porque
ela é pesada e eu ndo tenho mutta forca, mas agora olha, eu consigo
me mexer....”

3.2 Modificacoes psicoldégicas: Entende-se por modificacdes psicologicas
as condicdes que interferem na identidade, auto-estima e aprendizado. Os
resultados obtidos nas entrevistas possibilitaram identificar subcategorias quais
sejam: cisdo entre o antes e o depois; incapacidade de aceitacdo embora haja
consciéncia de que o problema existe; culpa; castigo; causalidade; necessidade
de apoio e agradecimento; desespero pés-lesio e sensacio de fim de vida, descritos
a seguir.

3.2.1 Cisao entre o antes e o depois: Trés dos cinco entrevistados, no decorrer
da entrevista, dividiam as suas vidas em antes da lesdo e ap6s a mesma, onde o
apos caracteriza-se pela forte presenca das perdas ocorridas. Ou seja, percebe-
se pelos discursos que as pessoas que sofrem uma mudanca brusca no estado de
saGde ou em sua integridade fisica, nao tém chance de se preparar para uma
adaptacio gradativa as modificacdes, diferente daquilo que acontece em
individuos portadores de doenca crénica. Portanto esta mudanca sdbita faz com
que o individuo perca a sua identidade do antes e busque outra do depois
baseando-se nas mudancas fisicas. sociais, estruturais, etc. Antes ele era um
ser “sem problemas”, hoje ele é outro e quase tudo que fazia antes agora nio
pode fazer mais.

“Falar da minha vida... Hoje em dia ndo é como antes, né? Antes eu
podia fazer tudo o que cu quisesse, dava para fazer tudo. Agora eu
passo mais tempo em casa.”
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“A minha vida agora, bom, antigamente era boa, e hoje também ta
sendo a mesma coisa, né? Num ando, t6 andando no brago dos outros
por enquanto e as partes de baixo, desde quando cai, naquele
acidente, s6 ndo é a mesma coisa do que quando eu tinha satde.”

Segundo BRUNNER,; SUDDART (1993) os pacientes que sio acometidos
subitamente, por uma doenga ou trauma com seqiielas, concentram inicialmente
a sua atencdo a doenca e/ ou nas sequelas que se apresentam, muitas vezes
negando a sua nova condicao.

3.2.2 Aceitacdo e conscientizacao do problema: Na analise dos discursos,
apareceram com frequiéncia relatos em que os entrevistados, mesmo tendo
conhecimento do problema e estando conscientes das seqielas permanentes,
apresentavam dificuldades em aceitar a sua nova condi¢do. Para SAWEY,;
TELIFORD (1971), quando as exigéncias internas ou externas estio além dos
recursos da pessoa, esta sofre uma tensfo que pode ser enfrentada de diversas
maneiras. A tensdo que engendra altos niveis de ansiedade resulta, com
freqiiéncia, no desenvolvimento de padrdes de comportamento defensivo. Ou
seja, as exigéncias internas de cobranca da préopria liberdade, e externas de que
tem que voltar ao mundo e cumprir com o0 seu papel, geram uma tensio que o
faz agir de forma defensiva evitando e retirando-se do convivio social em casos
mais extremos, além de que estas exigéncias propiciam a dificuldade de aceitagéo,
pois esta implica em fazer com que o individuo reconheca que seus sonhos e os
seus objetivos tém que tomar provavelmente um outro rumo daquele planejado,
e que a solucéo para esta problematica nem sempre 6 clara e simples.

“Mas a minha vida é assim, é a mesma coisa, gragas a Deus eu 16
vivo ainda eu 10 satisfetto, é a mesma cotsa ainda.”

“Fu ndo set o que falar da minha vida, eu n@o quero, eu nao gosto de
falar da minha vida.”

“Dificuldade nenhuma ndo... eu ainda quero melhorar mais ainda,
quem sabe até voltar a andar, ¢ a minha esperanca é voltar a
trabalhar, sustentar os filhos e a esposa.”

3.2.3 Culpa_e castigo: Em duas das entrevistas realizadas apareceu a culpa
referente a indisciplina em utilizar equipamentos de seguranca que os protegesse
contra o ocorrido, e ndo no sentido do fato ocorrido em si. Segundo BRUNNER,;
SUDDART (1993), na presenca de uma anormalidade fisica, onde haja uma
causalidade, o individuo passa por diferentes estagios de adaptacao, cada um
com uma caracteristica peculiar. Estes estagios, sao desde a passagem do estado
de satde para o estado de doenca até a convalescenca, e entre estes estagios o
individuo apresenta geralmente uma sensag¢éo de culpa parcial do ocorrido, outros
encaram a sua situacio como um castigo divino por algum erro que tenham
cometido no seu passado, ou seja a culpa aparece de forma indireta; a culpa por
ter feito algum mal no passado o levou ao castigo do presente.
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“Eu tenho os problemas do que falta na minha vida, mas tenho que
me conformar, né? E que té passando, né?, mas gracas a Deus... td
faltando, né?, mas fazer o qué? tem que se conformar, vocé ndo pode
mandar nas vontades de Deus, vai fazer o qué, mas at tem que se
conformar mesmo, dal falta mesmo o que eu era antigamente, mas
ndo pode fazer nada, né? Sé Deus...”

A causalidade anula a sensac¢do de culpa que o individuo possa vir a
assumir, ajudando-o assim a defender-se do peso da culpa.

“Isso que aconteceu poderia ter acontecido com qualquer outra pessoaq,
comigo, com mas eu nao tive culpa.”

3.2.4 Vergonha: a vergonha aparece pela sensacio de incapacidade de
autocontrole das necessidades fisiol6gicas, assim como a incapacidade do
autocuidado, e ndo aparece sob a forma de sensacéo de inferioridade ¢ de individuo
estigmatizado.

ROCHA (1991), afirma que a partir da estigmatizacéo, o deficiente fisico
compreende seu corpo enquanto objeto de vergonha ao experimentar
incapacidades em relagdo ao padrio vigente de produtividade, afetividade e
sexualidade. Os atributos desabonadores parecem-lhes naturais, sentem pena
de si, raiva do mundo como se 0 mesmo os tivessem levado a fatalidade, sem no
entanto compreenderem a légica das relagbes que se instauram sobre a sua
diferenca.

Diferente daquilo que foi exposto por ROCHA (1991), este estudo revelou
a despreocupacéo dos portadores de lesdo medular em se exporem em pablico
por sentirem vergonha do seu corpo, inclusive, eles percebem que sio
estigmatizados mas nfo permitem que este fato interfira de forma radical em
suas vidas sociais, conforme mostra esta fala.

“FEu ndo me sinto envergonhado de mim, as pessoas te olham, a
gente percebe que elas olham de forma diferente porque cu também
olhava assim, mas eu ndo ligo, ndo tenho vergonha. Eu acho que
as pessoas te olham porque n@o é comum ver um tetraplégico na rua
andando numa cadeira de rodas, eu acho que ndo s@o as pessoas
normats que discriminaram os tetraplégicos, sdo eles que se
escondem.”

O contrario, portanto, aparece ao se tratar da incapacidade para o auto-
cuidado e autocontrole das necessidades fisiol6gicas,

Eu nao gosto de falar mas eu vou falar, né?, tudo depende de uma
pessoa, para fazer as coisas eu fago na cama, o banheiro eu ainda
ndo posso usar, né? Eu num saio da cadeira , e num vé para a cama,
$6 que meu banho é na cama, tudo tsso é fetto na cama.”
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3.2.5 A mercé do destino: em trés das cinco entrevistas realizadas aparecem
trechos dos discursos que deixam explicitas a falta de perspectiva futura e
independéncia para agir. Segundo ROCHA (1991), as condictes de vida que
tendem a perpetuar seu processo de subordinagéo as regras e normas de carater
marginalizadores, torna o sujeito passivo diante de sua histéria, incapaz de rever
o destino que a cultura dominante lhe imp6s como meta:

“Ku sei que ndo hd esperanga, mas eu quero ter esperanca, mas se
Deus quer assim, ele é quem sabe.”

“Fazer o qué?, é a vontade de Deus a gente tem que se acostumar,
né?”

“Fu vou levar a vida do jeito que der e da forma que se apresentar,
ta?

3.2.6 Desespero pés-lesdo: Assim como foi dito anteriormente, e que serd
reforcado, o individuo que sofre uma mudanca brusca do estado de satide para o
estado de doenca ou da integridade fisica para o seu distarbio grave, sofre
mudangas em todos os niveis que influenciam a qualidade de vida e muitos
destas pessoas ndo possuem estrutura psicolégica compativel com a sensacéo de
perda, encontrando entfo, dificuldade para adaptar-se a essa nova situacdo. A
perda de esperancas e a perspectiva de que a situacdo p6s-lesdo medular é
permanente, associada 4 situacdo de desespero inicial, pode levar o individuo,
em alguns casos, a atitudes dramaticas:

“eu ficava o tempo todo sé pensando besteira, em me suicidar...”

“No inicio eu sé pensava besteira, penset que nunca mais ia voltar a
me mexer, nem um pouco.”

Para finalizar a categoria mudangas psicol6gicas comentaremos a respeito
do componente que se segue:

3.2.7 0 fim da vida: E dificil a discussdo deste componente, pois o fim da vida
refere-se ao produto da an4lise onde foi referido, pelos entrevistados, quanto ao
término de suas obrigagfes, compromissos ¢ até mesmo sonhos desta vida, ou
seja , tudo aquilo que foi vivido pelo entrevistado foi a sua histéria de vida , e a
sua perspectiva de vida agora resume-se em ver o tempo passar.

‘Enquanto eu pude andar eu aprovetei bastante, nédo posso reclamar,
eu fiz tudo o que cu tinha que fazer.”

“Sem pressa, leio revista, vejo TV, sempre tem uma interrupcdo de
visitas, de amigos da minha mde, da minha familia, entre uma
visita e outra, jornal, revista, televisdo... e vai passando o tempo.”
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3.3 Modificagbes comportamentais: Esta categoria, envolve os
componentes referentes as modificacées nos habitos, na vida profissional e no
lazer.

- Auséncia de lazer e profissionalismo: Como foi observado nos dados de
identificacdo, nenhum dos entrevistados possuia curso universitario, portanto
néo possuia também uma profissio e sim uma ocupacgiao como fonte de renda.
Portanto, a auséncia de profissionalismo ndo desempenha um papel importante
nesta discussio, pois ndo ¢ uma caracteristica da populacéo em estudo. Em relacao
ao trabalho, ocupacdo, como papel social discutiremos a seguir na préxima
categoria. Quanto ao lazer, nota-se uma mudanca considerével, sendo que a
maioria das mudancas nas atividades de lazer estdo associadas a incapacidade
fisica, dependéncia de terceiros, dificuldade de transporte e preocupagdo em
incomodar as pessoas, prejudicando assim as atividades de lazer como viagens e
passelios principalmente.

“eu ndo saio assim tanto, porque ndo dd, eu também ndo fico pedindo
para os outros me levarem para passear, se ndo eu sel que vou
tncomodar, at quando os outros me chamam para passear eu sempre
aceito, né”

“Do resto, ser livre, eu tenho vontade de ser, o que preocupa para
gente é dar trabalho para os outros.”

Neste discurso, podemos observar que além da sensacio de incémodo, estas
pessoas sentem uma necessidade muito grande de serem livres.

Quanto aos habitos, os discursos revelam mudancas radicais, tal como
descritas nesta fala.

“A minha vida perdeu a atividade que tinha antes, hoje ndo tem
atividade, sem graca porque era bastante ativo, trabalhava bastante,
ndo era de ficar nada em casa, de sair assimn, agora perdeu bastante
a objetividade, né?”.

3.4 Modificag¢des estruturais, sociais e materiais: Optou-se pela
discusséo simultinea dessas categorias supracitadas para melhor
compreensio dos dados obtidos nas entrevistas.

De acordo com FORATTINI (1991), os componentes envolvidos na categoria
modifica¢ées estruturais referem-se A posi¢ao social e significado da prépria vida.
Nesta categoria serfo estudadas a importancia do trabalho, perda do papel social,
status e significado que envolvem o relacionamento, privacidade e sexuahdade.
Onde serdo abordados os dados referentes a perda do convivio social, necessidade
de apoio e agradecimento e auséncia de relacdes sexuais.

No que concerne aos dados de mudancas materiais, serd discutido a
dificuldade enfrentada pelo lesado medular no sustento da familia.
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A categoria modificacGes estruturais revelou forte presenca em todas as
entrevistas, além de importante influéneia sobre as outras duas categorias
(modificac¢Ges socials e materiais).

Dada a complexidade do que ser4 discutido, a apresentacéo dos resultados
que aqui se encaixam serd feita de forma continua, de alguns componentes, e
nfio mais subdivididas em itens, pois alguns deles fazem conexdo com outros,
como pecas de um quebra cabecas.

Para SAWEY; TELFORD (1971), o homem atua em dois niveis, o biolégico,
onde luta pela sobrevivéncia e procura. a satisfacéo para as suas necessidades
orgéanicas, e o social onde o individuo busca a aceitacéio, a afei¢do e o prestigio. O
homem almeja a coesdo interna e a sua prépria valorizacdo. Quando é ameacado
de desvalorizacdo social ou quando a integridade e o amor préprio correm perigo,
ele empenha-se em varias atividades defensivas. Estas atividades néo alteram
a situacfo objetiva, mas diminuem a ansiedade, na medida em que reduzem a
ameaca sentida pelo individuo. Seguindo ainda o raciocinio do mesmo autor, as
caracteristicas fisicas marcadas pela falta de atrativos podem constituir um meio
sem propésitos para a interacdo social, 6 provavelmente verdadeiro que a
avaliacdo feita pela pessoa de si mesma como possuidora dessas caracteristicas
opera como barreira mais eficaz a socializacdo. As avaliacdes sociais de sua
compleicio fisica, somadas as caracteristicas fisicas da pessoa, podem influir
indiretamente em seu eu social e em seu conceito de “eu-mesmo.” As suas
caracteristicas fisicas podem impedir ou facilitar a aceitagio social. O tratamento
que as pessoas the facultam, pode ser determinado por suas caracteristicas fisicas,
0 que por sua vez, influenciario seu préprio comportamento social.

“Al num sei quando vou ter no corpo assim estas coisas, mas num
pode ser a forca, tem que ser devagar, num dd para desenvolver o
corpo de uma hora para outra... quero viver que nem. 0s outros.”

“Agora eu quero voltar a ser mais ou menos como eu era antes,
normal, quer dizer, eu sou normal.”

A atribuicdo da concepcao de deficiente leva-o a uma vida social diferente
de acordo com os limites que o seu corpo impde. A condicao de viver como pessoas
normais implica em ter uma capacidade fisica semelhante aos demais individuos
da sociedade, e para tanto necessita de uma estrutura fisica compativel.

Para ROCHA (1991), as representacdes sociais da deficiéncia fisica sempre
tomam o corpo do deficiente como problemas fundamentais. Este ¢ o principio
sob o qual vao se erigir todas as construcdes do estigma, as justificativas da
segregacio e propostas de intervencdo. Aqui portanto, a condi¢do corporal do
deficiente 6 entendida dentro da légica do desvio da normalidade, onde existem
“eficientes.”

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

Os resultados das entrevistas revelam que as pessoas portadoras de leséo
medular necessitam de um convivio cercado por pessoas significativas a ele para
uma melhor superacéo e adaptacio a sua nova condi¢io. TRENTINI et al (1990)
expdem que a convivéncia com estas pessoas afirmam o seu conceito de eu, fazendo
com que o individuo lesado restabeleca a sua identidade pautada nas modificagdes
ocorridas.

Para SAWEY; TELFORD (1971), o conceito de “eu” é, na maioria das vezes,
o produto das apreciagtes das pessoas e grupos significativos que compdem o
meio social de um individuo, a estabilidade do conceito de “eu” pode se mantida
de diferentes modos. Neste estudo destacaremos apenas aquele que nos é
importante enquanto material de estudo: uma pessoa tende a repetir e prolongar
as relagdes interpessoais que confirmam o seu proprio conceito de “eu”. Por ex:
o individuo dependente preferir4 associar-se as pessoas que o auxilia e apoia,
dado que tal comportamento é congruente com a imagem que se faz da pessoa
dependente. Quando as pessoas que a cercam, principalmente aquelas que séo
significativas e cujas opinides ela considera, se portam uniformemente de novas
maneiras em relacéo a ela, a pessoa analisa primeiro e depois revé a concepcao
que tem sobre si. A seus préprios olhos torna-se uma pessoa diferente. Vejamos
esta fala:

“Quando eu voltei para a minha casa eu comecei a receber visitas de
amigos, parenies, que me davam muito apoio, que me gjudaram
muito a superar este estado.”

Necessidade de apoio de pessoas significativas para a superacéo e adaptacio
da transicio de normalidade para deficiéncia:

“Fu sei que eu ndo posso fazer um monte de coisas, para coisas,
para quase tudo eu preciso de ajuda, minha esposa ajuda, eu preciso
de qjuda para me trocar, para tomar banho, para usar o banheiro,
para quase tudo eu ndo consigo fazer sozinho, e @ minha esposa é a
pessoa mais tmportante para mim.”

Da mesma forma que os resultados mostraram necessidade de apoio
enquanto superacao da mudanca do padrio de normalidade para deficiéncia, a
necessidade de agradecimento assume papel importante nas discussdes, levando-
0s a um tratamento melhor das pessoas com as quais ele convive.

“Fu aprendi a dar mais valor a vida, a tratar bem as pessoas.”..."os
meus amigos me ajudaram a superar as dificuldades, me ddo a
maior forga, eu ndo posso decepciond-los, por isso fago de tudo, tenho
forcas para isso.”
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Segundo TRENTINI et al (1990), o rumo dos acontecimentos em relagio a
doenca cronica, aqui especificamente em relacio A deficiéncia fisica permanente,
é imprevisivel. Manter a esperanca na vida esté associada a ter alguém ou algo
por quem viver, ou seja um relacionamento bom com familiares e amigos leva o
paciente a manter a esperanca e enfrentar melhor os desafios provocados pela
deficiéncia.

Passaremos agora a discussio da importancia dada ao trabalho enquanto
determinante do papel social e resgate da identidade.

A sociedade capitalista desenvolveu téenicas capazes de transformar o
corpo numa maquina de trabalho, a partir dos principios da racionalizacdo
puritana, onde o trabalho ocupa o lugar da principal virtude do homem (CHAUT,
1984)

“Fu trabalho fazendo o meu papel de vida.”

A representacdo social dada ao corpo condiciona-se a uma super repressao
de sua expressio prépria aliada ao principio de rendimento na producéo (CHAUT,
1984). Culpa-se, humilha-se, diminui-se aquele que néo produz o proposto e
nao consome o estipulado, submetendo cada homem aos critérios de status quo
e ndo mais aos da relacdo que estabelecemos, em sua totalidade, entre nosso
corpo, a natureza e a cultura (ROCHA, 1991).

Para ROCHA (1991), a pessoa portadora de uma deficiéncia fisica, ao
apresentar um corpo dotado de alguma anormalidade transgride tabus tornando-
se um desviante social. Com seu corpo imperfeito ela vivencia impossibilidades
e incapacidades corporais, que além de indesejaveis a partir do padriao de
produtividade que exige um corpo méquina perfeito e eficiente, foge aos padroes
estéticos de beleza, consumo e de prazer. Assim, a pessoa com deficiéncia fisica
torna-se um estigmatizado social.

Devido ao tempo relativamente curto de lesdo que os entrevistados
possuem, talvez eles ainda ndo tenham experimentado a sensacdo de serem
estigmatizados frente a um acontecimento ou simplesmente eles nao se
consideram estigmatizados, pois em nenhum momento dos discursos aparecerem
dados referentes a este tipo de sensacfdo. A impossibilidade de trabalhar é
preccupante para os entrevistados no sentido da necessidade de adquirir rendas
e de assumir um papel social como resgate a sua identidade, e ndo no sentido de
sentir-se um estigmatizado.

“Preocupagdao asstm que eu 6, é eu num posso trabalhar, é como se
eu fosse pegar peso para ganhar um dinheirinho para ndo faltar
pdo, né¢ De cada, o alimento, mas o pdo de padaria ndao pode faltar.”

“Minha esperanca é poder voltar a trabalhar, sustentar os filhos e a
esposa.”

Finalizando a discussfio dessas trés ultimas categorias, trataremos do
assunto sexualidade.
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Sexualidade: foi observado apenas em uma das entrevistas o papel da
sexualidade enquanto problema de relacionamento social. Ou seja, pela hist6ria
de vida pregressa, deste entrevistado, quando foi abordado o nivel s6cio-
econémico-cultural em que vive, assumindo um carater mais fisico que
sentimental. Para deixar mais claro, em todo o discurso do entrevistado, o lado
afetivo estava ausente, em nenhum momento ele se referiu ao seu relacionamento
com as pessoas com a qual ele convive, ao contrario, houve forte presenca do
lado ativo no sentido de fazer, trabalhar, etc. Portanto nas informacées obtidas
a respeito da sexualidade ja era esperado que ele tratasse este assunto como o
tratou; ele acredita na impossibilidade da construcio de um relacionamento
afetivo entre homem e mulher por considerar-se uma pessoa incapaz de ter
relagdes sexuais e portanto incapaz de satisfazer uma mulher.

“Ku nio tenho namorada, mas também ndo d4 para ter.”...”Néo tenho
sentimento, sensibilidade, ndo sente nada, entdo namorar... ¢ melhor
ser amigo.”

4 CONCLUSAO

Neste trabalho fol constatado que pessoas que apresentam lesdo medular
enfrentam uma mudanca brusca de estado de saade para o de doenca. Diante
desse fato sofrem alteracoes nos diversos niveis que permeiam a qualidade de
vida. Niveis estes expostos por FORATTINT (1991) onde foi baseada a discusséao
desta pesquisa. As modificagdes orgénicas sfo marcadas principalmente pelo
deficit de locomoc¢do e movimentacdo dos membros. A cisdo entre o antes e o
apos lesao, dificuldade de aceitacido, embora haja conscientizac¢io do problema,
culpa parcial do acontecimento, castigo divino, vergonha da impossibilidade de
autocuidado e controle das necessidades fisiolégicas, colocar-se a mercé do destino,
desespero poés-lesdo e sensacdo de fim de vida, foram os resultados obtidos nas
discussdes que permeiam as modificacdes psicolégicas, um dos ramos da discussao
mais vastos e complexos. Quanto ao aspecto comportamental, foram abordadas
as modificactes dos habitos e a auséncia de lazer, também sofre modificacoes
estruturais, sociais ¢ materiais onde concentram a sua maior preocupacao na
sensacao de perda, perda do trabalho, perda do papel social, status, significado
da vida e convivio social, assim como expressam também a necessidade de apoio
e agradecimento, onde a razfo do seu viver pode ser algo ou alguém.

O maior namero de respostas obtidas se enquadram nas categorias
psicolégicas e sociais o que denota a importancia do realinhamento da abordagem
a esses pacientes pelo enfermeiro, vislumbrando a importancia desses aspectos
na qualidade de vida dessas pessoas.

364 Rev.Esc. Enf.USP, v.31, n.3, p.347-67, dez. 1997.



REFERENCIAS

AMARAL, L.A. Conhecendo a deficiéncia (em companhia de Hércules). Sao Paulo, Robe,
1993.

BRUNNER, L.S.; SUDDART, D.S. Tratado de enfermagem médico-cirargica. 7 ed., Rio de
Janeiro, Guanabara Koogan, 1993. cap. 10, p.11-27: Resposta humana a doenca.

CHAUIL, M. Repressao sexual: essa nossa (des) conhecida. 4 ed. Sao Paulo, Brasiliense, 1984.

DUCHARME, S. et al. Fungfio sexual: aspectos clinicos e psicolégicos. In: DE LISA, J.A. (ed)
Medicina de reabilitacfio: principios e pratica, Sao Paulo, Manole, 1992. cap 27, p.601-22.

FARO, A.C M. e. Estudo das alteragdes da funcfo sexual em homens paraplégicos. Sao Paulo,
1991. 98p. Dissertacgfio (mestrado)-Escola de Enfermagem, Universidade de Sao Paulo.

FARO, A.C.M.e. Do diagnéstico & conduta de enfermagem: a trajetéria do cuidar na
reabilitacgiio do lesado medular. Sao Paulo, 1995, 207p. Tese (Doutorado) - Escola de
Enfermagem, Universidade de Sao Paulo.

FERREIRA, A.B. de H. Novo Diciondrio Aurélio. 2 ed., Rio de Janeiro, Nova Fronteira, 1986.

FORATTINI, O.P. Qualidade de vida e meio urbano: a cidade de Sso Paulo, Brasil.
Rev.Saade Pabl. Sao Paulo, v. 25,n.2, p.75-86, 1991.

GOFFMAN, E. Estigma - Notas sobre a manipulacédo da identidade deteriorada. 4 ed. Rio de
Janeiro, Zahar, 1982. E

HOGAN, R. Human Sexualjty: a nursing perspective. 2 ed. Connecticut, Appleton Century
Crofis, 1994.

LIANZA, S.; SPOSITO, M.M.M. Reabilitacao: a locomocao em pacientes com lesfio medular.
Sao Paulo, Sarvier, 1994.

LIMA M.C.P. Aspectos psicossociais da sexualidade de pessoas portadoras de lesao medular.
Rev.Psicol., v.5 n.2, p.13-21,1987.

MILLER, J.F. Coping with chronicillness overcaming power-lessness. Philadelphia, Davis,
1983.

PINEL,A. Mitos sobre sexualidade e deficiéncia .In: CAVALCANTI, R.C. ; VITIELLO, N.(ed.)
Sexologia - [: textos do 1* Encontro Nacional de Sexologia. Sao Paulo, Femina Livro, 1984.
p. 83-8

ROCHA, E.F. Corpo deficiente em busea da reabilitacao? uma reflexiio a partir da ética das
pessoas portadoras de deficiéncia fisica. Sao Paulo, 1991, 301 p. Dissertacao (Mestrado) -
Instituto de Psicologia, Universidade de Sao Paulo.

SAWEY, JM.; TELFORD, C.W. Psicologia do ajustamento. Sao Paulo, Cultrix, 1971.

SPOSITO,M.M.de M.et al . Paraplegia por lesdo medular-estudo epidemiolégico em pacientes
atendidos para reabilitagdo.Rev.Paul.Med.,v.104,n.4,p.196-202,1986

TRENTINI, M. et al. Mudangas no estilo de vida enfrentadas por pacientes em condigdes
cronicas de satide. Rev. Gaucha Enf., v.11,n.1, p.18-28, 1990.

Rev. Esc. Enf.USP, v.31, n.3, p.347-67, dez. 1997. 365



ANEXO

FORMULARIO

1. Coleta de dados para a caracterizacao da populagio

Nome:

Idade:

3rau de instrucao:

Qcupacao:

N°® de dependentes:

Nivel Social: (sal. min.)

Procedéncia: Estado civil:

Tempo de lesdo medular (meses):

Nivel da lesdo:

etiologia:

9 Fale-me sobre sua vida
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LOUREIRO, S.C.C. et al. Qualidade de vida sob a ética de pessoas que apresentam lesao medular.
Rev.Esc.Enf.USP, v.31, n.3, p. 347-67, dec. 1997.

Before the existence in negotiating of individuals that present lesion medular,
we came across the problem involved in the daily of those people after a situation of
sudden and unexpected trauma. With the intention of rendering effective cares to
these people worried, in this study, in identifying the situation for the which they are
passing, there were been changes and which were them, so much in psychic level as
physicist and social. For so much, he/she/it opted for the accomplishment of a semi-
structured individual interview, being used the resource of the recording, the
instrument of collection of data consists of identification data and data regarding
the interviewee’s life. The speech free with recording and posterior transcription
characterizes a study of case of nature, above all, exploratory. The obtained data
recetved a thematic analysis using conceptions about life quality according to
FORATTINI (1991). In this study they were identified a physical deficiency and a
series of inabilities. The deambulagdo is the first loss noticed by the patient after the
lesion and its first subject to the professional closer of him, it is that settles down a
communication channel that allows this expression. But we should remember the
possible process of rehabilitation that doesn’t approach only the search for the
locomog¢do, permeating the re-learning in this new life situation. We verified
modifications in all the spheres (physics, social, psychological), and the most affected,
according to the picked data, went the psychological and to social due to the physical
alterations. The main loss sensation refers to the social paper, and this is
characterized, mainly, for the impossibility of coming back to the work. The changes
in the solemnity-image conceptions and self-esteem were also identified, in smaller
degree, for the sensation of inability. The more important and comprehensibly told
physical loss refers the sensibility loss and motive capacity of the members.

UNITERMOS: Life quality. Rehabilitation. Enfermagem.
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