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RESUMO

Objetivo: compreender as poténcias e os limites no quotidiano da adesao a reabilitagdo de pessoas com
lesdo medular e suas familias.

Método: estudo interpretativo de natureza qualitativa, fundamentado na Sociologia Compreensiva e do
Quotidiano, envolvendo 21 participantes, sendo 12 pessoas com lesdo medular e 09 familiares, em um
Centro Especializado de Reabilitagdo no sul do Brasil. As fontes de evidéncias foram entrevistas individuais
e coletivas, adotando-se, para estas, a estratégia de oficinas para validagdo dos dados. Para o agrupamento
e organizagao dos dados, utilizou-se o soffware Atlas.ti. A analise dos dados envolveu: analise preliminar,
ordenacao, ligagbes-chave, codificagao e categorizacao.

Resultados: evidenciaram as categorias e subcategorias: Poténcias na adeséo a reabilitagdo - acolher e
caminhar junto; reabilitagdo: um retorno a vida; a convivéncia que aproxima a familia, bem como praticar a fé.
Limites na adeséo a reabilitagéo - (d)eficiéncia dos profissionais de saude no cuidado.

Conclusao: evidenciou-se a reabilitagdo como uma possibilidade de retorno a vida, que possibilita a
convivéncia entre iguais, estimula o autocuidado e a adaptagéo. A familia resgata o querer viver, e a fé € um
mecanismo de esperancga e otimismo. Ressalta-se que o déficit de acolhimento na Atencao Primaria a Saude
e a escassez de cuidados de reabilitagdo no a&mbito hospitalar determinam o aparecimento de complicagdes
evitaveis, além da falta da orientacdo e/ou encaminhamentos, caracterizando uma falha no Sistema de
Referéncia e Contrarreferéncia.

DESCRITORES: Traumatismos da medula espinhal. Atividades cotidianas. Reabilitagdo. Familias.
Enfermagem em reabilitagao.
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STRENGHTS AND LIMITS IN THE DAILY LIFE OF THE ADHERENCE TO
REHABILITATION OF PEOPLE WITH SPINAL CORD INJURY AND THEIR
FAMILIES

ABSTRACT

Objective: to understand the strengths and limits in the daily life of the adherence to rehabilitation of people
with spinal cord injury and their families.

Method: an interpretive study of a qualitative nature, based on Comprehensive and Everyday Life Sociology,
involving 21 participants, 12 individuals with spinal cord injury and 9 family members, in a Specialized
Rehabilitation Center in southern Brazil. The sources of evidence were individual and collective interviews,
adopting the strategy of workshops for data validation. The Atlas.ti software was used for data collation and
organization. Data analysis involved the following stages: preliminary analysis, ordering, key links, coding, and
categorization.

Results: the following categories and subcategories were found: Strengths in the adherence to rehabilitation -
welcoming and walking side by side; rehabilitation: a return to life; coexistence that brings the family together,
as well as practicing faith. Limits on the adherence to rehabilitation - (d)efficiency of the health professionals
in health care.

Conclusion: rehabilitation was evidenced as a possibility of returning to life, which enables coexistence among
equals and stimulates self-care and adaptation. The family rescues the desire to live, and faith is a mechanism
of hope and optimism. It is noteworthy that the welcoming deficit in Primary Health Care and the scarcity of
rehabilitation care services in the hospital determine the onset of avoidable complications, in addition to the
lack of guidance and/or referrals, characterizing a gap in the Referral and Counter-Referral System.

DESCRIPTORS: Spinal cord injuries. Daily activities. Rehabilitation. Families. Rehabilitation Nursing.

PUNTOS FAVORABLES-LIMITES EN EL DiA A DIiA DE LA ADHESION A LA
REHABILITACION DE PERSONAS CON LESION MEDULAR Y SUS FAMILIAS

RESUMEN

Objetivo: comprender los puntos favorables y los limites en el dia a dia de la adhesion a la rehabilitacion de
personas con lesién medular y sus familias.

Método: estudio interpretativo de caracter cualitativo, fundamentado en la Sociologia Comprensiva y de
lo Cotidiano y realizado con 21 participantes, 12 de ellos personas con lesion medular y 09 familiares, en
un Centro Especializado de Rehabilitacion del sur de Brasil. Las fuentes de evidencias fueron entrevistas
individuales y colectivas, para las cuales se adopté la estrategia de talleres para validar los datos. Para el
agrupamiento y la organizacion de los datos se utilizé el software Atlas.ti. El analisis de los datos abarcé las
siguientes etapas: andlisis preliminar, ordenamiento, vinculaciones clave, codificacién y categorizacion.
Resultados: se hicieron evidentes las siguientes categoria y subcategorias: Puntos favorables en la adhesion
a la rehabilitacién - recibir con brazos abiertos y caminar lado a lado; rehabilitaciéon: un retorno a la vida; la
convivencia que acerca a la familia, al igual que como practicar la fe. Limites en la adhesion a la rehabilitacion
- la (d)eficiencia de los profesionales de la salud en la atencion.

Conclusidn: la rehabilitacion se presentd como una posibilidad de retornar a la vida, que hace posible la
convivencia entre semejantes, estimula el autocuidado y la adaptacién. La familia rescata la voluntad de vivir,
y la fe es un mecanismo de esperanza y optimismo. Se destaca que el déficit de recepcion en la Atencion
Primaria de la Salud y la escasez de cuidados de rehabilitacion en el ambito hospitalario determinan la
aparicién de complicaciones evitables, ademas de la falta de orientacién y/o derivaciones, lo que caracteriza
una falla en el Sistema de Derivaciones y Contraderivaciones.

DESCRIPTORES: Traumatismos de la médula espinal. Actividades cotidianas. Rehabilitaciéon. Familias.
Enfermeria en rehabilitacion.
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INTRODUGAO

Conviver com a lesao medular (LM), no quotidiano das pessoas com esse agravo adquirido e
de suas familias, requer mudancas, lutas e mobilizacéo para criar caminhos e agbes que fortalegam o
enfrentamento no dia a dia, buscando a ressignificacdo das atividades quotidianas e suas poténcias
para encaminhar a vida, juntos, nessa nova condi¢do. A “experiéncia do adoecimento crbnico &
marcada por conflitos, recaidas, limitagbes, e privagbes decorrentes das (re)significagdes, negociacdes
intersubjetivas, e de olhares aprofundados do protagonismo das pessoas adoecidas e de seus
familiares no processo de gerenciamento do quotidiano”."

O éxito no reajuste fisico e psicolégico da pessoa com LM depende de um processo gradual
de reabilitacdo, o qual consiste na criagao de recursos conceituais e operacionais que favorecam o
melhor funcionamento do organismo e a melhor capacidade funcional, melhorando a qualidade de
vida das pessoas e familias, pois visa a autonomia e a ressocializagéo.?

A LM esta entre as sindromes incapacitantes de maior impacto na vida das pessoas e de
suas familias. Afeta a integridade fisica, psicolégica e social, determinando diferentes niveis de
dependéncia nas atividades do quotidiano que passa a ser vivida de forma complexa e desafiadora.®

As familias sentem-se infelizes, ineficientes e inseguras, na maioria das vezes, por assumirem
papéis/cuidados que nao se consideram confiantes para fazé-los. Assim, considerando que as familias
continuaréo o processo de reabilitagdo das pessoas com LM em suas casas, torna-se essencial que
os enfermeiros e as redes de servigos integrem e promovam o envolvimento da familia no cuidado,
preparando-as para a rotina no domicilio, considerando que cuidados no domicilio podem gerar
estresse devido a sobrecarga de atividades quando nao ha uma diretriz que oriente o caminho.*
Os fatores que influenciam “negativamente na qualidade de vida dos cuidadores sao: presenca de
doenca crénica; maior tempo de cuidado, idade e nimero de filhos; e menor nivel de escolaridade”.®

Um estudo® realizado em Portugal, que investigou as experiéncias de pessoas que tiveram
as suas vidas marcadas por uma lesao medular e em processo de reabilitacdo, evidencia um
questionamento cultural e sociopolitico da pessoa com essa deficiéncia. Os desafios se colocam na
inclusdo social pela fraca politizagdo do tema da deficiéncia em Portugal e pela ndo apresentagéo
de modelos alternativos e positivos. Isso tem constituido um importante condicionante no processo
de reconstrucdo identitaria das pessoas com LM por ndo ter uma atividade de intervencgao politica
pela incluséo.

Reconhece-se a necessidade premente de transicdo no cuidado as pessoas com LM, “que
se volte a prevencgao de sequelas evitaveis, acompanhamento no processo de reabilitagdo e atengéo
psicossocial e maiores investimentos na formagao basica e qualificagcao dos profissionais de saude
nesse campo”.”

Sob essa dtica, verifica-se que uma reabilitagdo bem sucedida contribui para a restauracao
fisica e emocional, evita ou minimiza possiveis complicagdes e, consequentemente, reduz a incidéncia
de readmissdes. Compreende-se, ainda, que a adesao a reabilitacdo transita pela integragéo entre as
pessoas afetadas pela LM, suas familias e profissionais da saude, sobretudo o enfermeiro, pela sua
capacidade holistica de cuidar, embora seja pouco desenvolvida, na pratica, por falta de qualificagédo
profissional na area no Brasil.

Considerando a LM como um grave acometimento que afeta o ser humano em sua condicao
fisica, psiquica e social, e, tendo-se a compreensao, a partir da Sociologia Compreensiva e do
Quotidiano®, de que a poténcia é a forga que vém do interior de cada pessoa, sendo da ordem da
libertacdo e da cooperacéo. E, que os limites sdo nogdes de determinagdo ou empenho, sendo um
mecanismo de sobrevivéncia diante de situagbes quotidianas, ou seja, aquilo que nos protege de
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determinados acontecimentos caracteristicos da condigdo humana, questiona-se: quais as poténcias
e os limites no quotidiano da adeséao a reabilitacdo de pessoas com lesdo medular e suas familias?

Este estudo teve por objetivo compreender as poténcias e os limites no quotidiano da adesao
a reabilitacdo de pessoas com lesao medular e suas familias.

METODO

Trata-se de um estudo interpretativo, de abordagem qualitativa. A pesquisa foi realizada em um
Centro Especializado de Reabilitagao, uma Instituicdo Publica, vinculada a Secretaria Estadual da Saude,
referéncia no sul do Brasil, no atendimento as pessoas com deficiéncia fisica e intelectual. Participaram
do estudo 12 pessoas com LM e 09 membros da familia escolhidos pelas pessoas com LM como
seus cuidadores principais, sendo que os outros 03 familiares convidados, nao aceitaram participar da
pesquisa. A selecao dos sujeitos foi realizada a partir da indicagéo da Instituicdo. Considerou-se como
critérios de inclusdo dos participantes: pessoas com LM de etiologia traumatica ou nao traumatica,
com mais de um ano de lesdo, de ambos os sexos, que estivesse participando ou ja concluido um
Programa de Reabilitagdo, com idade entre 18 e 50 anos, familiar caracterizado como cuidador principal,
escolhido pela pessoa com LM. O convite para participagao no estudo foi realizado pela pesquisadora
principal as pessoas com LM, ao final das atividades do Programa de Reabilitagcdo ou de reavaliagao.

A coleta de dados aconteceu entre janeiro e margo de 2014, por meio de 21 entrevistas,
guiadas por dois roteiros semiestruturados, elaborados pelas autoras, sendo um para a pessoa
com LM e outro para o familiar da pessoa com LM, baseada em duas questdes norteadoras: Para
a pessoa com LM: 1) Quais as facilidades e as dificuldades que encontra no viver e conviver com a
LM no processo de reabilitagdo? 2) O que facilita e o que interfere na adeséo a reabilitagdo no seu
dia a dia? Para o familiar: 1) Quais as facilidades e as dificuldades que vocé encontra no cuidado
ao familiar com LM em seu processo de reabilitacdo? 2) O que facilita e o que interfere na adesao a
reabilitagdo do seu familiar com LM no dia a dia? A coleta de dados foi realizada pela autora principal.
A suspenséao da inclusao de novos participantes se deu quando os dados coletados se mostraram
repetitivos, determinando assim, que os dados primarios foram suficientes para alcangar os objetivos
propostos e compreender o objeto em estudo.

As entrevistas foram audio-gravadas, com duragao de aproximadamente 90 minutos, ocorreram
em local de preferéncia dos participantes, sendo posteriormente transcritas, na integra, e realizada a
pré-analise. Para validacao dos dados, foram realizadas 02 oficinas apds duas semanas do término
das entrevistas: a “Oficina 1: Vivendo a LM”, da qual participaram as 12 pessoas com LM e a “Oficina
2: Cuidando do familiar com LM”, em que participaram os 09 membros das familias das pessoas
com LM. Cada oficina teve a duracdo de aproximadamente 120 minutos.

As oficinas foram realizadas apds a pré-analise das entrevistas, sendo constituidas por trés
momentos®: Relaxamento e Acolhimento - momento em que foi preparado o ambiente, tornando-o
mais acolhedor, sendo, na sequéncia, realizada uma técnica de relaxamento; neste caso, exercicio
de respiragcdo e manobra de alivio em cadeira de rodas, para as pessoas com lesdo medular; e
exercicios de alongamento para os familiares; Atividade Central - momento em que se apresentou,
individualmente aos participantes, os dados coletados nas entrevistas, com o objetivo de validar e
aprofundar os dados oriundos das entrevistas. Esse aprofundamento possibilitou clareza e compreensao
das vivéncias frente a tematica em estudo e fez parte da analise dos dados e da apresentacéao
dos resultados; Relaxamento de Integracdo - momento este que se abriu espaco para que todos
expressassem seus sentimentos em relagdo a oficina.

Para o agrupamento e a organizacao dos dados, utilizou-se o software Atlas.ti 7. Como
método de analise, utilizou-se o modelo sugerido por Schatzman e Strauss'’, por se considerar um
“processo interativo entre o pesquisador, sua experiéncia e os dados”, reforcando que, qualquer
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ideia valida (nas oficinas) que mereca alguns minutos de atengao, pode se tornar um tema central
ou subtema, ou, simplesmente, funcionar como catalisador para outra ideia, integrando-se a légica
da Sociologia Compreensiva e do Quotidiano™, ao considerar que tudo o que é humano merece ser
objeto de nossa analise.

O processo de analise sugerido por Schatzman e Strauss'® compreende: a transcricao das
entrevistas e a leitura prévia com delimitagao dos pontos-chaves, resultando em uma codificacédo, feita
a partir da descoberta de classes e suas ligagdes. Nessa etapa, foram codificadas as informacoes
contidas no material buscando alcangar o nucleo de sentido do texto (codes). Foram realizados
recortes do texto (quotations), gerando unidade de registro pré-estabelecida na pré-analise. Por fim,
foram classificados os referidos recortes nas categorias tematicas (families), guiados pelo olhar da
Sociologia Compreensiva e do Quotidiano." Vale ressaltar que a analise contemplou a triangulagao
dos dados das entrevistas e das oficinas.

A pesquisa foi desenvolvida apds a aprovagdo pelo Comité de Etica e Pesquisa, e seguiu
os preceitos éticos referentes a pesquisa e ao cuidado com seres humanos. Para a garantia do
anonimato dos participantes, estes foram identificados no estudo por meio da letra (E) de entrevista
da pessoa com LM e (F) de entrevistas com a familia, seguida do niumero arabico na ordem em que
aconteceram as entrevistas.

RESULTADOS

A amostra foi constituida por 21 participantes, dos quais 12 eram pessoas com LM e nove
seus familiares. As variaveis de caracterizagao da amostra, tanto dos participantes com LM e dos
familiares da pessoa com LM esta espelhado na Tabela 1.

Tabela 1 — Caracteristicas da amostra. Florianopolis, Brasil, 2015. (n=21).

Participantes Familiares de
com LM pessoa com LM

Feminino 3 8

Masculino 1

16-30 anos -
Idade 31-39

240 anos

Ensino Superior

Ensino Superior incompleto
Escolaridade Ensino Médio

Ensino Fundamental

Ensino Fundamental incompleto

Unido estavel/Casado

Noivo

Separado

Solteiro

1a4

Sem filhos

Mae -

Esposa -

Esposo -

Irma -

Variaveis de caracterizagao

Sexo

o ©
AN oG~

~

Estado Civil

= W NO-~2DNDNOO -~ B~
N

—_
o
1

Numero de filhos

N

Grau de parentesco

= a DN W
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Tabela 1 — Cont.

Participantes Familiares de

Variaveis de caracterizacao
¢ com LM pessoa com LM

Aposentado
Ocupacgao Recebendo beneficios
Trabalha (administrador)
Paraplegia
Tetraplegia
Acidente de moto
Acidente automobilistico
Arma de fogo
Queda
Sequela de cirurgia na coluna
Malformagéo arteriovenosa
Sim
Nao
Integral
Parcial -
Nivel técnico -
Pedagogo -
6 meses a 1 ano -
=1 ano -
Reinsercao laboral Alterou horario -
Aposentado -
Nao retomou -
Total por grupos 12

Sequela do trauma

Natureza do trauma

= N =2 WP WO -2 N
1

1
(o]

Crenga religiosa

Tempo de dedicagao

Atividade laboral

O N =2 a2 NW-_ 00 W

A aproximagao com o quotidiano das pessoas com LM e sua familia permitiu compreender as
poténcias e os limites na adesao a reabilitagcdo. Os resultados apresentam duas categorias e suas
subcategorias: (1) Poténcias na adesao a reabilitagdo: acolher e caminhar junto; reabilitacdo: um
retorno a vida; a convivéncia que aproxima a familia, bem como praticar a fé; (2) Limites na adeséao
a reabilitacao: (d)eficiéncia dos profissionais de saude no cuidado.

Poténcias na adesao a reabilitagcao
Acolher e caminhar junto

As poténcias surgem no acolher e caminhar junto. O acolhimento configurou-se como uma
poténcia no quotidiano para a ades&o a reabilitagdo das pessoas com LM. E um diferencial no
processo de reabilitagdo, caracterizando-se pela dedicagéo no cuidado, ateng¢éo, carinho, respeito,
pelas boas conversas que estimulam a caminhada, estabelecendo uma relacédo de confianga e de
correspondéncia.

O atendimento aqui é diferente, sou bem recebido, [...] com carinho, dedicagdo, amizade,
respeito, tem amor no ar, no tom da voz, no cuidado (EG).

[...] O contato com as pessoas, a conversa com os profissionais estimula o querer ir mais
longe e isso ajuda muito no processo de reabilitagdo. Saber ouvir é fundamental (E2).

O enfermeiro habilidoso na arte de cuidar promove mais qualidade de vida em meio a doencga,
motiva as pessoas e as familias, reconhece e as envolve no processo do autocuidado. Faz o caminho
junto, indicando as diregdes, considerando as singularidades, qualificando o trabalho pela afetividade
e efetividade de suas agodes:
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[...] N6s ficamos amigos dos profissionais, amigos de conversar, apoiar, brincar, [...] isso
anima. Essa “alegria” em meio a doencga e a reabilitagdo fez com que meu marido crescesse e eu
também cresci junto (F2).

[...] A Reabilitagao estimula, é alegre, ela fica melhor, a deixa bem-humorada (F5).

Assim sendo, cabe ao profissional de saude identificar a fase em que a pessoa se encontra e
saber atuar considerando suas caracteristicas individuais, e que em um dado momento elas podem
regredir. Desse modo, € preciso coeréncia e bom senso para identificar o momento de avancar “pegar
firme” e de recuar, “afrouxar” no cuidado as pessoas em processo de reabilitacdo, como é colocado
pelos participantes da pesquisa:

[...] Ha momentos em que tem que pegar firme e depois afrouxar|...] tem a hora de dar carinho
e a hora de dar bronca [...] vocés estdo me chamando na responsabilidade, ndo da para deixar por
conta (E7).

[...] O profissional precisa ser rigido, mas tem que saber dosar. Ndo pode ser muito bom,
muito querido, mas tem que falar para ele fazer e ficar em cima (F2).

Outro aspecto que se constitui uma poténcia é a visita domiciliar, enquanto extensao do
cuidado, permitindo um diagnéstico ampliado, in loco, das necessidades de cuidados, nos diferentes
aspetos do viver humano.

[...] O profissional orienta na reabilitacdo, mas deve acompanhar em casa esse processo que
é vivido com muita dificuldade (F2).

[...] Receber a visita de profissionais da satude em casa é muito importante, porque eles
orientam [...], identificam coisas que nao séo ditas na instituicao (E2).

Surge ainda como poténcia, na adesao a reabilitacdo de pessoas com LM e suas familias, o
acompanhamento por profissional de referéncia, que articule as informacdes e seja o responsavel
pela conducdo no processo de reabilitagao.

[...] Poderiamos ter um profissional de referéncia, uma pessoa que nos acompanhe e articule
as informagoes e seja a nossa referéncia, porque ficamos perdidos com tanta informagéo (E4).

Reabilitagdo: um retorno a vida

A reabilitacdo é uma possibilidade de retorno a vida pela maneira edificante de ensinar os
“primeiros passos”, apos a LM, por meio da reutilizagdo do corpo, do movimento continuo, do desafio
e da independéncia nas atividades da vida diaria.

[...] Reabilitar um cadeirante é a mesma coisa que ensinar uma crianga a dar 0s primeiros
passos, aprender tudo de novo (E2).

[...] Para um cadeirante, a reabilitagcdo é tudo, vocé aprende tudo de novo, aprende a usar o
corpo (E10).

[...] Ele gosta de vir aqui, cada vez que ele vem, renovam-se as esperangas (F6).

O contato com outras pessoas em situagcdes semelhantes ou em situagcbes mais complexas
os tornam mais resilientes diante das adversidades, renovam-se as esperangas de recuperar o papel
e o status no contexto familiar e social.

[...] Quando eu vou a reabilitagdo fico contente, é uma oportunidade de ver pessoas [...] é
uma diverséo, estou saindo de casa! (EG).

[...] Percebi uma grande evolugéo na minha vida, saio de casa, vejo pessoas, converso com
elas (ES8).

[...] Meu filho tem muita vergonha de andar na cadeira de rodas, de conversar com as pessoas,
a reabilitagao trabalhou a comunicagcdo com ele, aqui ele é conversador (F6).

Apds a LM, as pessoas se isolam por vergonha da autoimagem, bem como pelas barreiras
atitudinais e arquitetdnicas que dificultam o viver em sociedade, mas ha o desejo e a curiosidade de
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saber como os seus pares € as suas familias convivem com a deficiéncia, o que fazem no dia a dia,
ou seja, como se da o processo de ressocializagao, conforme apontam abaixo:

[...] Eu tenho curiosidade de saber como € o dia a dia dos cadeirantes, como vivem, se sentem
0 pé, como fazem para lidar com os problemas [...] queria conversar com eles, perguntar o que fazem
o dia inteiro, mas tenho vergonha (E2).

E preciso oportunizar espagos de convivéncia, haja vista sua contribuicdo terapéutica para as
pessoas e para as familias que estdo em Programa de Reabilitagdo. Desta forma, no desenvolvimento
das oficinas, criou-se o Grupo de Apoio as Pessoas com Lesao Medular - GALEME. Observou-se
que os participantes, envolvidos no alcance da sua reabilitagdo, alteraram sua rotina, visando a
melhorar sua qualidade de vida. O resultado pratico da formag¢ao do grupo foi de que os proprios
participantes assumiram seu gerenciamento, criando uma pagina em rede social, ampliando suas
possibilidades de comunicacéao, suscitando reflexdes acerca dos habitos e das atitudes promotoras
da saude, assim como do desenvolvimento da consciéncia para o autocuidado.

O contato entre pessoas na mesma situacido ensina que é preciso estabelecer metas de
reabilitacao. Os ganhos funcionais sdo gradativos e quase que imperceptiveis, gerando frustracoes
ao longo do caminho. Contudo, com o passar do tempo, as pessoas reconhecem que as metas em
curto prazo sdo mais efetivas e criam possibilidades para o alcance de metas a médio e longo prazo.

[...] Trabalhar era 0 meu primeiro objetivo, mas a recuperagéo é lenta e tem que ter paciéncia,
acabamos nos frustrando com objetivos considerados de curto prazo e que levamos tempo para
alcanca-los. [...] comecei a reparar que em casa ha coisas que eu preciso fazer primeiro, como sair
da cadeira para cama, da cama para cadeira de rodas (E11).

[...] Néo adianta querer dar o passo maior que a perna, eu ndo posso nem pensar em trabalhar,
[...] preciso vencer etapa por etapa, como foi colocado pela enfermeira (E4).

O sucesso da reabilitacdo pode ser fortemente influenciado pela forma como essas pessoas
sao conduzidas, especialmente, pela comunicagao estabelecida entre profissionais, pessoas e familias
em processo de reabilitacio. A reabilitacdo € uma possibilidade de retorno a vida, um processo a
ser vencido etapa a etapa. Porém, sdo necessarias a vontade prépria e a determinacgéao, a fim de
alcangar as metas desejadas.

[...] O que abre as portas para a vida de um cadeirante é a aceita¢ao de viver, tendo a cadeira
como as nossas pernas. [...], cansei de tentar voltar a andar, agora estou dando mais énfase na
minha saude, como ficar de pé, cuidar de mim (E9).

[...] Reabilitar-se é dificil, os profissionais fazem a parte deles, o dificil é para a pessoa que
sofreu a lesdo medular, depende da vontade propria de cada um (ET7).

Na fase de adaptacédo da LM, as pessoas e as familias reconhecem que a reabilitagcdo é o
caminho, os profissionais sdo os mediadores, mas a vontade propria da pessoa € o que consolida
0 processo de reabilitacao.

[...] Nao adianta os outros falarem que vocé tem que sair de casa, ir ao cinema, sair... [...], a
pessoa tem que querer (E9).

[...] A reabilitagdo oferece os instrumentos e a familia esta ali, mas eles sé vao adiante se for
da sua vontade (F8).

[...] A reabilitacao depende do esforgo e do envolvimento da pessoa (F10).

Sendo assim, reforca-se que a énfase na reabilitacdo deve ser tragcada com a prépria pessoa, o
que favorece o seu engajamento nas atividades. No entanto, isso dependera do interesse, motivagao
e tempo que cada pessoa tem para confrontar e buscar minimizar suas dificuldades funcionais.

[...] Reabilitar-se depende muito de nés, no aspecto fisico e no aspecto psicolégico (E10).

[...] Minhas condigées fisicas sdo muito limitantes, mas as minhas condigbes psicolégicas me
permitem fazer mais coisas (E8).
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E uma convivéncia que aproxima a familia

A familia ocupa um espago maior e mais importante na vida das pessoas apds uma LM. Os
momentos de crise podem distanciar ou aproximar as pessoas de suas familias, considerando o tipo
de ligacao afetiva existente anterior a doenca. Neste estudo, a aproximagao com a familia é referida
pelos participantes como uma poténcia, pois a experiéncia de se aproximar e de se reconhecer no
outro é fortalecida e se reconstréi, diariamente, com a capacidade de superagao, tornando-os mais
parceiros, estimulando uma caminhada lado a lado:

[...] No dia a dia, somos relapsos com a familia, moramos na mesma casa, [...] ndo nos
comunicamos. Interessante que agora, de tanto que a gente fica junto, a relagdo com meus filhos e
com minha mulher melhorou, estamos mais presentes, [...], mais proximos (E7).

[...] Minha esposa diz que o meu jeito de suportar o que aconteceu acaba dando forga para
ela manter a estrutura. Na verdade, a segurancga e a for¢a dela me mantém para frente (E11).

Praticar a fé

Praticar a fé passa ser uma forma de esperanga alimentada e sustentada por um credo
religioso que auxilia na superagao da desesperancga. Para os participantes, praticar a fé os mantém
“de pé”, auxilia-os no processo de aceitagdo, de fuga nas horas dificeis e no alento no momento das
quedas, enfim, coloca-os para cima, fortalecendo o enfrentamento.

[...] N&o pratico religido, pratico a fé. Se hoje estou de pé, é porque Nosso Senhor me sustentou
e esta me dando outra oportunidade na vida (E10).

[...] Auxilia muito no processo de aceitagcdo e superacao dos limites. [...] ja que eu vim parar
na cadeira, imagino que seja para melhorar algo em mim [...] e parar de me lamentar (E9).

Limites na adesao a reabilitagao: (d)eficiéncia dos profissionais de saude no
cuidado

Os limites se manifestam na (d)eficiéncia dos profissionais de saide em lidar com as pessoas
com LM e seus familiares, determinando complicagdes evitaveis pela falta de orientacao especifica.

Os limites na adesao a reabilitacdo no quotidiano das pessoas com LM tém suas raizes ao se
deparar com o diagnéstico de uma deficiéncia adquirida que pode ser ampliada pelo descuido dos
profissionais da saude. Isso por gerar situagdes tao incapacitantes quanto a deficiéncia adquirida:

[...] Faltou orientagcdo de como devemos cuidar. [...] é tudo novo! (F8).

[...] No centro de saude temos acesso as consultas médicas, mas no manejo a pessoa com
lesdo medular é deficiente, eles ndo sabem orientar o que fazer quando complica (F6).

A falta de orientacdo nao se limita aos profissionais das unidades de Atencio Primaria a
Saude (APS), constata-se também, no atendimento de profissionais autbnomos. Assim, os Centros
Especializados em Reabilitagdo (CER) passam a ser a referéncia de cuidado para as pessoas com
lesdo medular.

[...] No que diz respeito a lesdo medular, a reabilitacdo é a referéncia, [...] o médico particular
néo teve muito conhecimento sobre como orientar uma pessoa com lesédo medular (F4).

[...] Toda a orientagdo de como viver apds a lesdo foi no centro de reabilitagéo [...] nao tive
nenhuma orientagcdo no posto. N&o ter confianga no profissional que te cuida é o fim! E triste, é a
tua referéncia perto de casa (E1).

Evidenciado nas falas dos participantes, o Sistema de Referéncia e Contrarreferéncia é precario
e nao ha garantia de continuidade da assisténcia, pela falta da orientacdo e/ou encaminhamento as
unidades de referéncia, acarretando o aumento dos riscos de complicagdes pelo tempo de chegada
ao CER.
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[...] Faltou informagao sobre o centro de reabilitagcdo [...] as coisas estdo tao préximas, mas
as pessoas te mandam para outro canto e vocé se perde, ficamos sem respostas, sem saber o que
fazer (F4).

[...] Sai do hospital e ninguém me orientou a procurar a reabilitagdo, depois de um tempo
fiquei sabendo pelo meu tio que trabalha no INSS (E1).

No que tange as politicas de atengéo a saude das pessoas com deficiéncia, observa-se, nos
relatos abaixo, que as pessoas e suas familias sdo muito pouco orientadas sobre o que a legislagcéo
determina como direito, e sua implementag&o na pratica.

[...] N6s ndo sabemos nada sobre as politicas para deficientes e ndo fomos buscar informagbes
(F7).

[...] Eu ndo vejo as politicas sendo colocadas em pratica. Os politicos veem o que interessa
a eles [...] a saude é um gasto, quando deveria ser um investimento. As politicas publicas precisam
chegar até os servicos de saude, de modo que as pessoas sejam mais informadas sobre 0s seus
direitos (E3).

Nos CER, o cuidado as pessoas com LM e suas familias envolve corresponsabilidade e
disponibilidade dos profissionais da saude, criando-se vinculo ao aproximarem das vivéncias e
quotidiano de cada um, facilitando a adesao na reabilitagdo. Contudo, de certo modo, cria-se também,
um vinculo de “dependéncia”, expresso pela sensacio de abandono apds alta.

[...] Quando eu recebi alta da reabilitagdo, senti que fui esquecido [...] ninguém ligou para
saber se eu estava bem [...]Temos uma identificagdo muito grande com vocés, por serem a hossa
referéncia de atendimento, ndo podemos perder o contato. [...] precisamos desse “empurrdo”, sempre
teremos muitas pedras no caminho (E1).

DISCUSSAO

A predominancia neste estudo de individuos jovens do sexo masculino com LM de origem
traumatica é corroborada por uma investigacao realizada em um hospital de grande porte de ensino
em Belo Horizonte-MG, Brasil, evidenciando que a totalidade dos pacientes eram masculinos, com
idade média de 39 anos, o que condiz com o padrdo mundial e nacional de incidéncia de trauma
raquimedular; a etiologia principal associada ao acidente foi perfuragdes por armas de fogo, o que
acompanha a tendéncia ao aumento da violéncia e criminalidade dos grandes centros urbanos.'? Outro
estudo evidenciou que os traumas decorrentes de projéteis de armas de fogo foram responsaveis por
9,2% dos traumas raquimedulares, apresentando uma média de 14,8 novos casos por ano;86,5%
destes eram pacientes do sexo masculino,73,1% apresentavam menos de 30 anos.™

Considerando as poténcias reveladas no processo de adesao a reabilitacido de pessoas
com LM e suas familias, o acolhimento € caracterizado pela dedicagdo nos momentos de cuidado.
Segundo a Portaria N° 793/2012, sobre as diretrizes para o funcionamento da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia, o acolhimento constitui elemento de cuidado essencial para a reorganizagao
dos servigos de salde e expressa as relagdes estabelecidas entre as pessoas e os profissionais.™
Também, a visita domiciliar € vista como uma poténcia, sendo uma extensao do cuidado, em que
permitiu um diagnéstico ampliado in loco das necessidades de cuidados, nos diferentes aspectos do
viver humano. Os fatores facilitadores para o alcance das estratégias de cuidado observadas a saude
da pessoa com deficiéncia sdo: acdes de reabilitacio, visita domiciliar e o apoio matricial. Lembrando
que esses fatores sdo basilares para a integralidade da atengéo e na adesao a reabilitagédo.

A visita domiciliar permite a aproximagado com o quotidiano, a partir do reconhecimento da
“maneira de viver dos seres humanos que se mostra no dia a dia, expresso por suas interagdes, crengas,
valores, simbolos, significados, imagens e imaginario, que vao delineando seu processo de viver, em
um movimento de ser saudavel e adoecer, pontuando seu ciclo vital. Esse percurso pelo ciclo vital tem
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uma determinada cadéncia que caracteriza nossa maneira de viver, influenciada tanto pelo dever ser,
como pelas necessidades e desejos do dia a dia, que se denominam como ritmo de vida e do viver”.'®

Surge ainda como poténcia, o acompanhamento de um profissional referéncia, que articule
as informacgdes e seja o responsavel pela condugéo no processo de reabilitacdo. A equipe de saude,
em especial, o enfermeiro, por estar mais proximo e por passar mais tempo com a pessoa com LM
e seus familiares durante a hospitalizagéo, deve proporcionar meios de ensino-aprendizagem para o
autocuidado apos a alta, a fim de prevenir sequelas evitaveis e favorecer o processo de reabilitagcdo."

A construcao do GALEME, desenvolvido durante este estudo, serviu de estimulo para a interacao
social e reflexdes acerca do processo de viver com LM, bem como propiciou o desenvolvimento de
uma consciéncia para o autocuidado, considerado um grupo que fortalece a contribuigéo terapéutica
no processo de reabilitacdo. Resgatando o pensamento da raz&o sensivel'®, trazemos “a tribo”. Assim,
podemos falar na tribo das pessoas com lesdo medular e suas familias, expressando um fator de
comunhao, uma identificagcao, para constituir a identidade de cada um, um sentimento de partilha,
que transita pela ética da estética, um sentir juntos.

A convivéncia entre pares € uma estratégia para privilegiar os elementos subjetivos e
intersubjetivos no processo de cuidado aos adoecidos crénicos, considerando as suas necessidades
como fio condutor das agdes interdisciplinares em uma cisao contra hegemoénica.’

A pratica da fé é também apontada como uma potencialidade, e reforca a énfase da reabilitacdo
a qual deve ser tragada pela prépria pessoa, proporcionando o engajamento nas atividades; no
entanto, dependera do interesse e motivagao e tempo de cada pessoa. Ao avaliar a influéncia da
espiritualidade, religiosidade e crengas na qualidade de vida de pessoas com LM, observou-se nos
construtos uma maior qualidade de vida a qual se encontra relacionada a esperanga, ao otimismo,
a forga espiritual e também a fé.”

O apoio da familia a pessoa com LM resgata o querer viver, o qual estimula e da seguranga,
trazendo certa normalidade a vida, promovendo os ajustes necessarios para que a pessoa se adapte
ao novo ritmo de viver, configurando-se uma poténcia na adesao a reabilitagdo. A familia, assim
como os profissionais de saude, tem papel fundamental no processo de reabilitagcdo, sendo capaz
de proporcionar apoio e incentivo no enfrentamento da aceitacdo da nova condi¢ao, de modo a viver
em harmonia com a lesao e as limitagdes que esta provoca.®

O processo de aceitagdo da vida, como uma maneira mais astuciosa de olha-la' de forma alguma
significa acomodacéo. A fase de aceitacao e adaptagdo ao novo ritmo de viver acontece quando a
pessoa percebe a necessidade de reestruturacao da vida, voltando-se ao que é essencial, aproveitando
a propria poténcia. Varios sao os fatores que influenciam na adaptagao da pessoa, sendo eles: o nivel
neuroldgico da lesdo, o apoio da familia, Institucional/governamental, da sociedade, do envolvimento
com os profissionais da saude e, principalmente, a vontade propria da pessoa em querer se reabilitar.

Atbnica do processo de reabilitagao se alinha ao pensamento pés-moderno de Michel Maffesoli.
Areabilitagcao prima pela transfiguragao do quotidiano, visando trabalhar com o que se tem “hoje” de
habilidade preservada, para a maior independéncia possivel dentro do potencial funcional de cada
individuo, objetivando melhor adaptagéo a sua nova condi¢do. O pensamento pés-moderno’® se alinha
com o hoje, com o aqui e com o agora, e diz respeito ao que se vem procurando: a vida em seu eterno
recomeco. Um ciclo se encerra, forgando o reconhecimento de que a saturacdo de um mundo com
deficiéncia ndo é o fim do mundo, mas o fim de um mundo para renascer em outro, expresso pela
retomada da forga e do vigor, adaptando-se a outro ritmo do viver, trazendo a importancia da vida, o
culto ao corpo, (autocuidado), o sentimento de pertencimento tribal ((re)socializagao), o retorno ao
querer viver, o hoje e o agora, a reabilitagcéo.

No que diz respeito aos limites na adesao a reabilitagdo das pessoas com LM e as suas
familias, o (des)cuidado de reabilitagdo no ambito hospitalar e as falhas no Sistema de Referéncia
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e Contrarreferéncia sao fatores limitantes que irdo refletir de forma negativa no cuidado individual e
familiar nos enfrentamentos ao longo da vida. Apds a alta, além da familia, é preciso haver uma rede
de apoio social suficiente e completa para responder as necessidades geradas pela alta complexidade
que uma pessoa com LM requer.?°

Ainda s&o escassas as agdes de cuidado e reabilitacdo na APS, as praticas profissionais ainda
carecem de qualificagdo para o cuidado integral as pessoas com deficiéncia, e a falta de acessibilidade
fisica e atitudinal nas unidades de APS perpetuam um ciclo de iniquidades historicamente construido.?!
Neste contexto, a Enfermagem é parte integrante da equipe de reabilitacdo, presente nos diferentes
niveis de atencao a saude da pessoa com LM e da sua familia, destacando-se pela agao sistematizada,
evidenciada pelo Processo de Enfermagem que visa a uma assisténcia integral, contextualizada ao
vivido e humanizadora, para garantir melhorias na qualidade da assisténcia e no apoio ao autocuidado.

A desarticulagéo das redes de assisténcia, identificada neste estudo, inviabiliza as a¢des de
promocao a saude, prevengao dos fatores de risco, assisténcia aos danos e a reabilitagao precoce
da pessoa com LM. As pessoas com deficiéncia apresentam piores perspectivas de saude, niveis
baixos de escolaridade, participagdo econémica menor, e taxas de pobreza mais elevadas. Em parte,
isto se deve ao fato de essas pessoas enfrentarem barreiras no acesso a servigos como saude,
educacao, emprego, transporte e informacao.' Neste ambito, as pessoas e suas familias sdo pouco
orientadas sobre o que a legislacdo determina como direito. No caso da Pessoa com Deficiéncia,
no ambito do SUS, foi instituida a Rede de Cuidados a Saude pela Portaria n°® 793, de 24/04/2012,
estabelecendo diretrizes para o cuidado as pessoas com deficiéncia temporaria ou permanente,
progressiva, regressiva ou estavel, intermitente ou continua.??

Assim, “é necessario o desenvolvimento de politicas publicas de saude e elaboragao de
estratégias de intervengcdo mais abrangentes que incluam, ndo apenas a pessoa com LM, mas
também o cuidador”.5'% “Reparando, assim, uma desigualdade de oportunidades por muito tempo
negligenciada pelo Estado Democratico de Direito”.'52% Pelo olhar da Sociologia Compreensiva do
Quotidiano™, o “cuidado ampliado” € da ordem do instituinte, da solidariedade organica, que se apoia
nos lagos sociais afetivos, na ambiguidade basica da estruturagdo simbdlica, garantindo a “coesao”
do grupo, da troca, da partilha de valores, de lugares, de ideias, em contraponto com a solidariedade
mecanica, que é da ordem do instituido.

Sopesando os cuidadores familiares de adultos com lesdo medular, um estudo identificou que
“os de individuos tetraplégicos apresentam pior qualidade de vida, principalmente no componente
saude fisica, em relagdo aos de paraplégicos. Cuidadores de paraplégicos possuem pior qualidade
de vida nos dominios dor, vitalidade e aspecto fisico”.5'%2Neste sentido, a compreensao do quotidiano
das pessoas e familias, enquanto cena (vivido) e cenario (contexto), requer um pensamento libertario,
que se apoia na nogao de “tipicalidade”, da qual somos parte integrada (e interessada) daquilo que
desejamos falar (cuidar) - o pesquisador (profissional/pessoa/familiar) é também ator e participante.
E o que, alids, faz com que a perspectiva critica dé lugar & afirmacéo de que diversas maneiras e
por distintas modulagdes, somos elementos desse real. O pensamento libertario, que é da ordem da
compreensao subjetiva e intersubjetiva, envolve generosidade de espirito, proximidade, correspondéncia
— um exercicio da acao de se colocar no lugar do outro, empatia.

Compreender o quotidiano da pessoa com LM e de suas familias possibilita ao profissional
da saude, mormente, ao Enfermeiro, uma analise a partir de um olhar para o que de fato “é”,
apreendendo a singularidade em profundidade com essas pessoas, sendo um substrato para as
acbes sobre os determinantes e condicionantes desse agravo no processo saude-doenga em vista
a Promocéao da Saude e do estabelecimento de plano de cuidados que se aproxime das vivéncias
singulares das pessoas com LM e seus familiares e que possa oportunizar o resgate da cidadania
e facilitar a adesao a reabilitacao.
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Este estudo apresenta como limitacdo a amostragem intencional, ao selecionar as pessoas
com LM vinculadas a um cenario que foi pré-determinado, mas com base nos resultados encontrados,
a amostragem intencional pode ser considerada representativa em populacgdes e condigdes similares.
Nao houve limitagdes no que tange as dificuldades quanto ao desenvolvimento da pesquisa, como
também a obtencgao dos resultados. Os participantes se mostraram interessados e o agendamento
das entrevistas e oficinas foram estabelecidos conforme a disponibilidade e o local de interesse dos
mesmos.

Evidencia-se a indicacado de pesquisas futuras que retratem a continuidade do processo de
reabilitacdo no domicilio e suas implicagdes para a ressocializagdo das pessoas com LM e suas familias.

CONCLUSAO

Ao compreender as poténcias e os limites na adesao a reabilitacdo de pessoas com lesao
medular e suas familias, foi possivel evidenciar que a reabilitagdo € uma possibilidade de retorno a
vida, pois possibilita a convivéncia entre iguais; o estabelecimento de metas; a consciéncia de que
€ preciso ter vontade propria para se reabilitar; aceitar e se adaptar ao novo ritmo de vida. A familia
ocupa um espago maior na vida das pessoas pela aproximagao, mediante o cuidado, pelo apoio que
resgata e pela conveniéncia do dialogo, fortalecendo-se pela fé.

No entanto, o processo de reabilitacdo apresenta ainda algumas lacunas nos diferentes
servigos de atencao a saude: déficit de acolhimento na APS, escassez de cuidados de reabilitagao
no ambito hospitalar, determinando o aparecimento de complicagdes evitaveis, além da falta da
orientacdo e/ou encaminhamento aos Centros Especializados de Reabilitacado, caracterizando uma
falha no Sistema de Referéncia e Contrarreferéncia.

O Enfermeiro se configura pessoa importante em todos os segmentos desta caminhada,
desde a hospitalizagado ao domicilio, consolidando sua pratica por meio do Processo de Enfermagem
nas diferentes dimensdes do cuidado, contribuindo, avaliando e aprimorando o plano de cuidado
e autocuidado. O que indica a necessidade de formagao especifica que possibilite o cuidado na
reabilitacdo, de modo que os profissionais das Instituicdes de Saude possam estar preparados e
motivados a integrar-se as vivéncias quotidianas das pessoas com LM e de suas familias.

Como contribuicao, este estudo apresenta as poténcias e os limites que impactam na adesao
a reabilitacdo da pessoa com LM e sua familia, o que pode corroborar com estratégias de saude
mais inclusivas e efetivas.

Importa salientar, que as estratégias de coleta de dados utilizadas (entrevistas individuais
e oficinas para validagcao e aprofundamento dos dados), possibilitaram uma aproximacao com o
vivido dessas pessoas e familias. O desenvolvimento das oficinas foram para além dos objetivos
académicos, mostrou-se como um importante produto social do estudo com a criagao do GALEME,
constituido a partir das oficinas deste estudo e que vem sendo mantido por meio de encontros
mensais, com atividades e tematicas especificas, a partir da necessidade dos participantes, até a
presente data. O GALEME possibilita a convivéncia entre iguais, caracterizando-se uma poténcia
na adesao a reabilitacao de pessoas com LM e de suas familias. Permite o encontro de diferentes
pessoas, conceitos, valores e culturas, nos quais as pessoas se identificam com o outro, em uma
dindmica que possibilita falar e escutar, refletir e aprender sobre a prépria vida, envolvendo aspectos
ligados ao reconhecimento, a aceitacado e a adaptacgéo ativa ao novo ritmo de vida, a identificacédo
de fatores de risco, ao cultivo de habitos e atitudes que promovam qualidade de vida, especialmente
consciéncia para o autocuidado, visando ao apice da reabilitacdo - a ressocializacdo das pessoas
com LM e de suas familias.
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