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RESUMO

Introducdo: as pessoas com lesdo medular (LM) sofrem alteragdes nos aspectos
biopsicossociais e financeiros, necessitando assim, de uma rede de apoio durante todo processo
de reabilitacdo e ao longo da vida. Objetivo: compreender a rede de apoio no continuum
processo de reabilitacdo no quotidiano de pessoas com lesdo medular. Método: trata-se de uma
pesquisa interpretativa, qualitativa, vinculada ao Macroprojeto de Pesquisa: “Avaliagéo da
continuidade do processo de reabilitacdo no quotidiano domiciliar de pessoas com lesao
medular e de suas familias”, aprovada segundo o protocolo n° 2.841.165. A pesquisa foi
desenvolvida junto ao Servico de Enfermagem e de Reabilitacio Neuroadulto do Centro
Catarinense de Reabilitagdo — CCR. Participaram do estudo 23 pessoas com LM, com acesso e
avaliacdo do genograma e ecomapa de ingresso no CCR, devidamente preenchidos. A coleta
de dados foi realizada no periodo de outubro/2019 a janeiro/2020, por meio de buscas nos
prontudrios dos participantes e de entrevistas presenciais ou por telefone, com duracdo de
aproximadamente 40 minutos. Os dados foram langados no Software Genopro, versdo 2020.
Para a analise adotou-se a técnica de Andlise de Conteldo, segundo Bardin (2011),
fundamentada pela Sociologia Compreensiva e do Quotidiano de Michel Maffesoli.
Resultados: ao ingressar no programa de reabilitacdo os participantes convivem com as redes
de apoio escola/trabalho, hobby/lazer mas, possuiam vinculagdo fraca, justificada pela
inacessibilidade dos locais. A vinculacéo forte com as redes de apoio se manifestam no cuidador
principal; Centro de Saude (CS); amigos; orientacdo religiosa e familia justificada pela ordem
da solidariedade organica e por vezes mecanica; pela disponibilidade de materiais e medicacdes
de uso continuo; pela criagdo de tribos; auxilio no enfrentamento do novo ritmo de vida e sua
relevancia. No quotidiano, pés-participacdo no programa de reabilitacdo, é evidenciado que a
maioria das redes de apoio dos participantes se fortaleceram, entretanto, hd uma maior
distribuicdo de vinculagdes fracas e conflituosas. O vinculo com a escola/trabalho se dividia
entre forte e fraco, por vezes conflituoso, sendo justificado pelo desejo em retornar aos estudos
e ainda pela inacessibilidade. O cuidador principal, manteve-se fortalecido, associado a
independéncia funcional. O hobby/lazer se configura como vinculo forte quando associado as
novas possibilidades de aprendizagem. As redes sociais virtuais, se configuram como uma rede
de vinculo forte, associada a participacdo no Grupo de Apoio as Pessoas com Lesdo Medular —
GALEME. As redes de atencdo a salde, ora se encontram fortes, ora fracas. Forte quando ha
um bom atendimento, distribuicdo de materiais e medicactes e pelas orientacbes especificas,
enquanto a associacao fraca relaciona-se a inacessibilidade arquiteténicas e atitudinais, aléem da
inobservancia dos servicos. Os amigos, se dividiam entre o vinculo forte quando ha a criacdo
de novas amizades, e o fraco pelo distanciamento. A crenga ndo obteve mudanca significativa
em sua relagdo, se mantendo em sua maioria uma rede com forte relagdo. A familia, se mantém
nas trés relagdes com prevaléncia da relacdo forte. Consideracgdes finais: a qualidade dos
vinculos se modifica de acordo com o contexto vivenciado, contribuindo de maneira diferente
para a conquista das metas de reabilitacdo propostas e para a ressocializagcdo das pessoas com
LM.

Palavras-chaves: Enfermagem. Apoio social. Reabilitacdo. Atividades cotidianas. Salde da

Familia.
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1. INTRODUCAO

A lesdo medular (LM) é um tipo de lesdo neuroldgica altamente incapacitante e um
dos mais graves acometimentos que podem afetar o ser humano, levando a alteragdes motoras,
sensitivas, autonémicas e psicoafetivas com enormes repercussdes fisicas, emocionais e
econdmicas de longo alcance para pacientes, familias e a sociedade em geral (BADHIWALA,
WILSON; FEHLINGS, 2019; MINISTERIO DA SAUDE, 2015).

A etiologia da LM pode ser de origem traumatica e ndo traumatica, completa ou
incompleta. A origem traumatica é a que mais afeta a populacdo, segundo a Organizacédo
Mundial da Saide (OMS) e estudos no &mbito nacional e internacional esta relacionada a
acidentes de transito, quedas e violéncias (CALLIGA; PORTO, 2019; MEHDAR et al., 2019;
WHO, 2013). A LM de origem ndo traumatica, esta relacionada a distdrbios vasculares,
infeccdes, doencas degenerativas, neoplasias e ma formacéo, apresenta o menor indice de causa
da LM, no entanto, com o envelhecimento da popula¢do na maioria dos paises ha indicios de
que esta incidéncia aumente (MCCAUGHEY et al., 2016; MEHDAR et al., 2019; SIVAN-
SPEIER, 2020).

Os dados sobre a magnitude da LM sdo limitados. Atualmente, ndo é conhecido o
ndmero de pessoas que vivem com uma LM em todo o mundo, mas em um estudo realizado no
periodo de 2000 a 2016 analisando o cenario mundial, estimou-se que a incidéncia da LM foi
de 10,5 casos por 100.000 pessoas, resultando em uma estimativa de 768.473 novos casos
anualmente em todo o mundo. Na Espanha, a taxa bruta de incidéncia foi de 9,3 casos por
milhdes de pessoas por ano. Em contrapartida, no Condado de Haulien em Taiwan a incidéncia
foi de 56,1 casos por milh&o de pessoas, podendo considerar que em paises de baixa e média
renda a incidéncia da LM é maior em comparacdo a paises de alta renda (BATALLER et al.,
2018; KUMAR et al., 2018; SINGH et al., 2014).

No Brasil, o censo elaborado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatisticas
(IBGE) (2010), apontou que cerca de 45,6 milhdes de brasileiros possuem algum tipo de
deficiéncia, sendo cerca de 7% de deficiéncia fisica, a qual inclui a paraplegia, tetraplegia,
hemiplegia, falta de um membro ou parte dele, pessoas com dificuldade de se locomover ou
incapacidade para andar.

No que tange a LM, o seu coeficiente sobre a incidéncia e prevaléncia é desconhecida,

uma vez que ndo € uma condicdo sujeita de notificacdo (CAMPOS et al., 2008).
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O impacto da LM na vida de uma pessoa, quer seja uma leséo adquirida ou congénita,
traz inimeras sequelas e transforma de maneira significativa a vida dos individuos. Tais
transformacdes sao influenciadas pela personalidade individual, pelas interacfes sociais e rede
de apoio que envolvem as pessoas com LM (RUIZ et al., 2018). Os resultados da LM trazem
ndo apenas danos a independéncia, no que diz respeito a funcéo fisica, mas também incluem
muitas complicacdes decorrentes da lesdo, como por exemplo, bexiga e intestino neurogénicos,
infeccdes do trato urinario, lesdo por pressdo, hipotensao ortostatica, fraturas, espasticidade,
disreflexia autonémica, problemas pulmonares, cardiovasculares e transtornos depressivos
(NAS et al., 2015).

Concomitante, a familia, por sua vez, sofre paralelamente com esse processo de salde-
doenca, tendo que alterar sua rotina e seu quotidiano para apoiar, estimular e dar assisténcia
adequada para o familiar com LM, para que juntos possam enfrentar o novo ritmo de vida e 0s
desafios que envolvem o processo de reabilitacdo (THOLL, 2015). Desse modo, a familia
também precisa ser cuidada, reabilitada e treinada para o cuidado domiciliar no seu quotidiano
(THOLL et al., 2020a).

Diante de tantas mudancas e 0s impactos no quotidiano dos individuos com LM, as
redes de apoio sdo as grandes responsaveis por auxiliar estas pessoas a continuar tocando suas
vidas diante da nova realidade, de modo que quanto mais integrados a essas frentes mais elas
tém possibilidades de crescimento individual e de auxiliar outras pessoas em condigdes
semelhantes (SCHOELLER et al., 2012). Em Portugal, um estudo realizado por Ferreira e
Guerra (2014), mostra o impacto positivo do suporte social e familiar na adaptacao das pessoas
com LM frente a nova condicéo.

Nesta perspectiva, a adesdo a reabilitacdo de pessoas com LM e de suas familias
transita pela integracédo entre o acolhimento traduzido pela dedicagdo no cuidado; o carinho, o
respeito e a alegria no cuidar que mobiliza as pessoas pelas suas potencialidades; a familia se
aproxima pelo cuidado e pelo dialogo; a reabilitacdo € meio de retorno a vida, possibilitando
ainda a convivéncia entre iguais; o credo religioso os fortalece na caminhada com LM (THOLL
et al. (2020D).

Ao longo da minha formacdo académica, o tema deficiéncia, reabilitacdo e inclusdo
social foi abordado de maneira isolada e incipiente. Porém, ao considerar que 23% da populagéo
brasileira possui algum tipo de deficiéncia (BRASIL, 2012) e que, em Vvarios seguimentos de

atencdo a salde, cuidaremos dessas pessoas e familias, justifica a motivacéo e interesse pela
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tematica em estudo. Ademais, a Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia no &mbito do
Sistema Unico de Salde, instituida pela Portaria n° 793/2012 recomenda a inclusdo desta
tematica na formacdo dos estudantes dos cursos da area da saude, considerando que a
reabilitacdo deve acontecer nos trés niveis de atencdo a salde e o mais precoce possivel para
evitar complicagdes, visando a promog¢do da salde e qualidade de vida dessas pessoas
(BRASIL, 2012).

O interesse pela tematica adveio da vivéncia como bolsista de extensio, no projeto “
Acdes Educativas no Quotidiano do Processo de Reabilitacdo de Pessoas com Deficiéncias e
suas Familias” no ano de 2019 e de Iniciagdo Cientifica, pelo Programa Institucional de Bolsas
de Iniciacdo Cientifica - PIBIC/CNPq, cujo titulo “ O Quotidiano da Pessoa com Lesdao Medular
POs-Programa de Reabilitagdo no Estado de Santa Catarina”, desenvolvido no periodo de
2019/2020, sob a orientacdo da Professora Dra. Adriana Dutra Tholl. A participa¢do como
bolsista nos projetos de extensdo e de iniciagdo cientifica, articulada & participagdo no
Laboratdério de Pesquisa, Estudos, Tecnologia e Inovacdo em Enfermagem, Quotidiano,
Imaginério, Saude e Familia de Santa Catarina - NUPEQUIS-FAM-SC e a contribui¢do do
Laboratorio de Ensino, Pesquisa, Extensdo em Enfermagem, Saude e Reabilitacdo -
REHABILITAR, além de uma expressiva producdo académica, permitiram-me compreender
que é fundamental aos profissionais de saude, sobretudo ao enfermeiro que tem importante
papel na reabilitacdo de pessoas com LM, compreender como se apresenta a rede de apoio das
pessoas com LM e de suas familias e os vinculos que se estabelecem entre elas, a fim de
implementar estas redes no processo de reabilitacdo, favorecendo a adesdo a reabilitacdo e a
ressocializac@o dessas pessoas.

Nas atividades de pesquisa e de extensdo desenvolvidas no Centro Catarinense de
Reabilitagdo/Centro Especializado em Reabilitacdo Fisica e Intelectual - CER 11, Institui¢do
publica, vinculada a Secretaria Estadual de Santa Catarina, no Sul do Brasil, desenvolvemos
junto ao Servico de Enfermagem e da Reabilitacdo Neuroadulto, avaliacGes de ingresso ao
programa de reabilitacdo (PR) e de acompanhamento até a sua alta para o domicilio, onde
mantemos contato por meio dos encontros do Grupo de Apoio as Pessoas com Lesdo Medular
e Suas Familias (GALEME).

O GALEME configura-se um importante produto social da Tese de Doutorado da
Professora Adriana Dutra Tholl, intitulada: “O Quotidiano e¢ o Ritmo de Vida de Pessoas com

Lesdo Medular e suas Familias: poténcias e limites na adesdo a reabilitagdo para a promogao
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da saude”, orientada pela Professora Dra. Rosane Gongalves Nitschke e apresentada ao
Programa de Po6s-Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina
(PEN/UFSC), em 2015. O GALEME possibilita a convivéncia entre iguais, caracterizando-se
uma importante rede de apoio, contribuindo para a adesao a reabilitacdo 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 propria vida, envolvendo aspectos ligados ao reconhecimento, a
aceitacdo e a adaptacdo ativa ao novo ritmo de vida, a identificacdo de fatores de risco, ao
cultivo de habitos e atitudes que promovam qualidade de vida, especialmente consciéncia para
0 autocuidado, visando o apice da reabilitacdo — a ressocializacdo dessas pessoas (THOLL,
2015).

A aproximacao com o quotidiano dessas pessoas e familias por meio dos encontros do
GALEME e das atividades de pesquisa e de extensdo com a utilizacdo e avaliacdo do
genograma e ecomapa, despertaram-me o interesse de estudar em profundidade, respondendo
ao seguinte questionamento: como se apresenta a rede de apoio das pessoas com LM no
ingresso do programa de reabilitacdo e no quotidiano domiciliar, pds-programa de reabilitacdo?

Considerando que o processo de reabilitacdo é um continuum na vida da pessoa com
LM, ou seja, inicia-se com o diagnéstico da lesdo e se mantém ao longo da vida e que o
Genograma e Ecomapa sdo instrumentos dindmicos, que apresentam o momento atual, justifica-
se a necessidade de compreender o quotidiano da rede de apoio dessas pessoas em diferentes
momentos do processo de reabilitacdo.

Ao compreender o quotidiano, enquanto “a maneira de viver dos seres humanos que
se mostra no dia a dia nas suas interagdes, crencas, valores, significados, cultura, simbolos, que
vao delineando seu processo de viver, em um movimento de ser saudavel e adoecer, pontuando
seu ciclo vital”. (NITSCHKE et al., 2007, p.7), certifico-me da importancia das redes de apoio
no processo de reabilitacdo e ressocializacdo dessas pessoas e de como o profissional da satde
pode interagir nas condic¢des de desajustes delas.

Para o desenvolvimento desta pesquisa, buscou-se subsidio no referencial tedrico-
epistemo-metodoldgico, da micro-socioantropologia, mais especificamente, a Sociologia
Compreensiva e do Quotidiano, descrita pelo sociologo francés Michel Maffesoli, pela
possibilidade de compreenséo do quotidiano das redes de apoio das pessoas com LM. Importa

salientar, que a compreensdo da dinamica dessas redes de apoio, pode indicar praticas de
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cuidados no processo de reabilitacdo. A compreensdo envolve generosidade de espirito,
proximidade, correspondéncia. E justamente porque, de certo modo, somos parte disso tudo que
podemos apreender, ou pressentir, as sutilezas, 0s matizes, as descontinuidades desta ou daquela
situacdo social (MAFFESOLLI, 2007).

1.1 OBJETIVO DO ESTUDO

Compreender a rede de apoio no continuum processo de reabilitacdo no quotidiano de

pessoas com lesdo medular.

1.2 PRESSUPOSTO DO ESTUDO

A rede de apoio da pessoa com lesdo medular e de sua familia € um potente e solido
pilar para o sucesso no processo de reabilitagdo.
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2. REVISAO DE LITERATURA

Esta revisdo apresenta os principais aspectos epidemioldgicos da LM sua classificagdo
e impactos. Abordar-se-&o também sobre o processo de reabilitacdo e o cuidado de enfermagem
frente as alteracdes advindas da LM para o individuo e para suas familias, suas redes de apoio

e sobre as politicas publicas a satde das pessoas com deficiéncia.

2.1 A LESAO MEDULAR

A LM é uma condicdo devastadora que pode levar a um comprometimento neurologico
significativo e reducdo da qualidade de vida para o individuo acometido e para sua familia. As
causas mais comuns da LM no mundo, séo as de origens traumaticas, sendo compreendidas
pelos acidentes de transitos, ferimentos por arma de fogo/branca e quedas. Todavia, em paises
desenvolvidos hd uma mudanca na epidemiologia da LM, ou seja, ha uma queda de acidentes
de transitos e ocupacionais e um aumento na incidéncia de lesbes incompletas (MCCAUGHEY
et al., 2016; NAS et al., 2015; THOMPSON et a., 2016; TRIERVEILER et al., 2015). No
Brasil, a epidemiologia da LM continua relacionada a acidentes de transito, violéncia urbana,
na qual constitui-se como um importante problema de satde publica, sendo os homens em idade
economicamente ativa os mais afetados (CALLIGA; PORTO, 2019; RUIZ et al., 2018).

As lesdes da medula espinhal sdo classificadas pela American Spinal Injury
Association — ASIA, considerando as funges motoras e sensoriais, podendo ser denominada
em lesdo completa ou incompleta (AMERICAN SPINAL INJURY ASSOCIATION, 2019).
Podemos avaliar ainda a LM quanto ao nivel de comprometimento, que pode causar a
paraplegia ou tetraplegia.

A paraplegia se refere ao comprometimento ou perda da fungdo motora e/ou sensorial
nos segmentos tordcicos (T1 - T12), lombar (L1 - L5) e sacral (S1 - S5). Na paraplegia a funcéo
motora e sensitiva dos membros superiores sao preservados, mas o tronco, as pernas e 0s 6rgaos
pélvicos podem estar envolvidos, isso ira depender do nivel de lesdo de cada individuo. Ja na
tetraplegia (C1 - C7), ha um comprometimento na funcdo dos bragos, bem como no tronco,
pernas e 6rgdos pélvicos, ou seja, na tetraplegia ha um comprometimento nas quatro
extremidades do corpo (NAS et al., 2015).

Quanto a classificacdo da ASIA, a LM do tipo completa se caracteriza quando ndo ha

funcdo sensorial ou motora preservada abaixo do nivel da lesdo. Ja as les6es do tipo incompleta
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definem a preservacéo parcial das fun¢bes sensoriais e motoras abaixo do nivel neurolégico e
nos segmentos sacrais inferiores. Ressalta-se que existe uma forte relacdo entre o nivel da leséo,
0 estado funcional e o tipo da lesdo, ou seja, se ela é completa ou incompleta (NAS et al., 2015).

Os resultados da LM trazem nédo apenas prejuizos a independéncia e a funcao fisica,
mas também causam muitas complicagdes, como por exemplo, disfungdes vesicoesfincteriano,
gastrointestinais, disfun¢des autonémicas, termorreguladoras, aléem de afetar a saide mental
dos pacientes e de seus familiares. Essas complicacOes estdo diretamente relacionadas a
expectativa e a qualidade de vida do paciente, visto que afeta todas as esferas da vida do
individuo (NAS et al., 2015).

1.1 REABILITACAO E O CUIDADO DE ENFERMAGEM

Diante das inumeras implicacbes causadas pela LM € essencial que o individuo seja
reabilitado tanto na fase aguda quanto na fase cronica da lesdo. Para a OMS a reabilitacdo é
definida como “um conjunto de medidas que ajudam pessoas com deficiéncias ou prestes a
adquirir deficiéncias a terem e manterem uma funcionalidade ideal na interagdo com seu
ambiente” (OMS, 2011, p.100). Neste sentido, a reabilitacdo tem o intuito de reduzir o impacto
sobre as condi¢des de saude, “identificando problemas e necessidades das pessoas, fatores
relevantes do individuo e do ambiente, a fim de definir as metas de reabilitacdo, o planejamento
e implementagdo de medidas, além da avaliagdo de seus efeitos durante a reabilitagdo” (OMS,
2011, p. 100).

A reabilitacdo das pessoas com LM é considerada um processo continuo, longo, caro e
que requer uma abordagem multi e interdisciplinar, além de requerer paciéncia e motivacao da
pessoa e de seus familiares. O tratamento deve comecar 0 mais precocemente possivel com
cuidados agudos e intervencdes cirargicas, a fim de evitar complicagdes na fase tardia da leséo.
Ja na fase cronica, os cuidados sdo voltados para o tratamento das disfungdes sensoriais,
motoras e autondmicas, reabilitando o individuo para a retomada de sua nova vida apds a leséo
(NAS et al., 2015).

No que se refere as disfungdes sensoriais apos a lesdo, os cuidados de enfermagem se
voltam para Disfungdo Neurogénica do Trato Urinario Inferior - DNTUI, disfuncdo esta que
afeta 0 processo de esvaziamento completo e voluntario da bexiga, também conhecida como
bexiga neurogénica. A bexiga neurogénica pode ser classificada de acordo com sua

funcionalidade, podendo ela ser hiperativa/reflexa — quando ha presenca de contracdes
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involuntarias do masculo detrusor durante a fase de enchimento da bexiga, podendo ocasionar
a perda urinaria. J& a bexiga hipoativa/arreflexa é quando ndo ha contracdo, ocasionado a
retencdo da urina em seu interior e, consequentemente, perda urinaria por transbordamento
(AZEVEDO et al., 2013; THOLL et al., 2020c). Nestes casos, cabe ao enfermeiro a orientacéo
e o treinamento (educacdo em salde) do paciente e de seus familiares/cuidadores para o
esvaziamento da bexiga por meio da realizagdo do Cateterismo Vesical Intermitente Limpo —
CVIL, considerado padrdo ouro no tratamento da bexiga neurogénica, sendo realizado em
intervalos regulares e previamente estabelecidos (INTERNATIONAL CONTINENCE
SOCIETY, 2016; TRUZZI et al., 2016). Além disso, é de grande relevancia que o enfermeiro
enfatize a importancia de se realizar o esvaziamento da bexiga por meio do CVIL e o
preenchimento correto do diario miccional, onde por meio deste, o enfermeiro ird investigar e
diagnosticar o funcionamento da bexiga de cada paciente, podendo assim, tracar o melhor
tratamento.

Ainda como parte das disfuncbes sensoriais, encontra-se também o intestino
neurogénico, condicdo que afeta 0 processo de armazenamento e eliminacdo das fezes. Em
lesbes de nivel cervical e toracico, o padrdo intestinal pode ser classificado como
reflexivo/espastico, onde ainda ha a peristalse reflexa, ou seja, a presenca das fezes no reto pode
desencadear um reflexo de movimento intestinal sem aviso, havendo perda fecal. J& em lesGes
a nivel lombar ou sacral, o padrdo intestinal pode ser classificado como arreflexivo/flacido,
onde a peristalse e o controle do reflexo do esfincter anal estdo reduzidos (FURLAN; CALIRI;
DEFINO, 2005; MARQUES-VIEIRA, 2017; THOLL et al., 2020c)

Dentre os cuidados de enfermagem, é importante a orientacdo sobre manter uma
alimentacédo balanceada, com alimentos nutritivos e ricos em fibras, associando-a a uma ingesta
hidrica (30ml/kg/dia), além de realizar atividades fisicas diarias. Outros cuidados também
devem ser adotados, como ter um horério pré-estabelecido para estimular a defecagéo,
realizacdo do posicionamento adequado, massagem abdominal e estimulagdo retal podem
facilitar a hora do esvaziamento intestinal. Nos cuidados com o intestino neurogénico, também
é fundamental que o enfermeiro instrua o paciente e seus familiares/cuidadores para a realizacéo
do preenchimento do diario intestinal, também com o intuito de investigar e diagnosticar o seu
funcionamento, a fim de tracar o melhor tratamento. Todos esses cuidados, de forma associada,
irdo influenciar no sucesso da reeducacdo intestinal, além disso, o habito intestinal regular

influencia também no sucesso da reeducagdo vesical, ou seja, sdo cuidados essenciais que
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devem ser realizadas paralelamente. A reeducacdo intestinal e vesical se configura como 0s
primeiros passos na reabilitacdo, uma meta inicial para se atingir outras grandes metas
(FURLAN; CALIRI; DEFINO, 2005; MARQUES-VIEIRA, 2017; THOLL, 2015; THOLL et
al., 2020c).

Por fim, o cuidado com a pele finaliza os cuidados essenciais nas disfunc¢des sensoriais.
Devido a falta de sensibilidade e mobilidade, a pessoa com LM deve ter um cuidado redobrado,
com o objetivo de prevenir lesdes por pressao e por queimaduras, onde a presenca dessas lesdes
pode afetar o processo de reabilitacdo e ressocializacdo do individuo. Dentre os cuidados, 0
reposicionamento na cama deve ser orientado, de preferéncia a cada duas horas. Se o paciente
estiver em uma poltrona ou na cadeira de rodas, deve orientd-lo a cada 30 minutos realizar
manobra de elevacdo/alivio (Push-up), a fim de aliviar as areas de maior pressdo. Além desses
cuidados, o enfermeiro também deve orientar para que o paciente crie o habito de inspecionar
a pele com o auxilio de um espelho, verificando possiveis alteracBes de cor nas areas de
proeminéncias 6sseas. A utilizacdo diaria de hidratantes sem alcool, sapatos confortaveis, pele
limpa e seca também séo cuidados essenciais (BAIXINHO; FERREIRA; LOURENCO, 2016;
THOLL et al., 2020c). Salienta-se que é de suma importancia que o paciente fique atento com
a temperatura da 4gua na hora da higiene, evitando possiveis queimaduras.

Nas disfungdes motoras, a espasticidade é o que mais afeta os individuos com LM, seja
ela do tipo completa ou incompleta. A espasticidade é caracterizada pelo aumento expressivo
dos tdnus musculares, sendo que sua intensidade esta relacionada ao nivel de lesdo, sendo mais
intensa em lesdes a nivel cervical e toracica alta. Devido ao aumento da espasticidade, a
mobilizacdo das articulagdes de maneira adequada é prejudicada, podendo se tornar dificil,
dolorosa e potencialmente danosa aos membros. A presenca da espasticidade implica na
efetividade da realizacdo das atividades da vida diéria, interferindo, por exemplo, nos atos de
higiene e de vestir-se (SCHOELLER, et al., 2016. p. 114). Os espasmos e a dor associada a
contratura, pode aumentar o risco de deformidade osteoarticulares e implicar diretamente na
sua funcionalidade. O tratamento para a espasticidade pode ser realizado com exercicios diarios,
com o uso de relaxantes musculares especificos ou com aplica¢fes intramusculares de Toxina
Botulinica tipo A, quando os exercicios ndo diminuirem os espasmos. O objetivo do tratamento
é inibir a hiperatividade muscular, para preservar a flexibilidade muscular e articular, bem como

melhorar os movimentos e a funcionalidade (THOLL et al., 2020c).
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Outra disfungdo que afeta o individuo com LM é a disreflexia autonémica, uma
sindrome que faz parte das disfun¢Ges autondmicas que acometem as pessoas com LM com
nivel neuroldgico igual ou superior a sexta vertebra toracica (T6). Essa sindrome se caracteriza
pela resposta excessiva do organismo, levando a um aumento da presséo arterial e é considerada
como uma emergéncia. Muitos profissionais da salde ndo sabem como lidar com esta
ocorréncia de maneira imediata, sendo um grande problema no atendimento a essas pessoas.
Deste modo, o enfermeiro, o paciente e seus familiares/cuidadores devem reconhecer 0s
sinais/sintomas, o que desencadeia e quais sdo as medidas imediatas que devem ser adotadas
frente a esta ocorréncia (THOLL et al., 2019, 2020c).

A sintomatologia da disreflexia autonémica além do aumento da pressao arterial, pode
apresentar visdo turva, cefaleia severa, face avermelhada, sudorese, petéquias acima do nivel
da lesdo e bradicardia. O desencadeamento da disreflexia pode ser causada por roupas, sapatos
e meias apertadas, bexiga cheia ou infecgdo urinaria, lesdo por pressdo infectada ou impactagao
intestinal/constipagéo. Neste sentido, o enfermeiro e familiares/cuidadores devem trabalhar nos
fatores desencadeantes dos sintomas desta sindrome adotando medidas preventivas, como:
reposicionar o paciente, mantendo-o com a cabeceira elevada de 45° a 90°, mantendo-0 0s pés
para baixo, para diminuir a pressdo arterial; realizar o CVIL para verificar se a bexiga esta
cheia; desfrouxar roupas e sapatos, realizar manobras intestinal, verificando se ha impactacéo
fecal (THOLL et al., 2019, 2020c). Se apds as tentativas de intervencbes 0s sintomas
permanecerem, deve-se procurar um hospital, pois além desses desencadeantes citados, outras
complicacdes podem favorecer o aparecimento desta sindrome, o que deve ser investigado.

Como visto, a enfermagem é essencial no cuidado a pessoa com LM e suas familias.
No estudo realizado por Schoeller et al. (2015), em um centro especializado em reabilitacéo,
destaca-se que a enfermagem contribui de maneira fundamental no processo de reabilitag&o.
Isso porque é a profissdo que tem a integralidade do sujeito como fundamento do préprio
cuidado, auxiliando o paciente para a realizacéo de atividades que objetivam o autocuidado nas
atividades de vida diaria. Além de ser peca chave no processo de trabalho em reabilitacéo, séo
destacados pelos usuarios como o profissional quem tem mais contato com ele, evidenciando
que o processo de trabalho em reabilitacdo €, por um lado, multiprofissional e, por outro, tem
como um dos profissionais mais importantes os enfermeiros.

No arsenal de cuidados em reabilitacdo para pessoas com LM, a enfermagem se

destaca na triade de cuidados com a pele, bexiga e intestino. Neste sentido, o enfermeiro como
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parte essencial na atencdo ao paciente com LM e de sua familia, deve propagar e estimular
meios educativos, ou seja, deve haver uma translagdo do conhecimento entre os profissionais
para 0s pacientes e seus familiares/cuidadores, com o intuito de estimular a autonomia e a
independéncia pds a alta, preparando-os para dar continuidade nos cuidados em domicilio e
minimizando as possiveis complicagdes.

Por fim, segundo os principios fundamentais da Resolucdo do Conselho Federal de
Enfermagem - COFEN n° 564/2017 “a Enfermagem € comprometida com a producéo e gestao
do cuidado prestado nos diferentes contextos socioambientais e culturais em resposta as
necessidades da pessoa, familia e coletividade”, ou seja, o enfermeiro possui um papel
importante neste contexto de cuidado, cabendo a ele o dever de assegurar a pessoa, a familia e
a coletividade uma assisténcia livre de danos decorrentes de impericia, negligéncia ou
imprudéncia (COFEN, 2017).

Entretanto, o enfermeiro como parte da equipe multidisciplinar no cuidado a pessoa
com LM, pode enfrentar essa realidade como um desafio, visto que hd uma complexidade e
inimeras especificidades advindas dos mecanismos de enfrentamento das vitimas
(CAVALCANTE; MIRANDA, 2014). Além disso, os profissionais desta area muitas
vezes ndo recebem capacitacdo para o cuidado as pessoas com LM e seus familiares, havendo
um despreparo técnico e humanistico na assisténcia a essas pessoas (DOURADO; SANTOS;
BRASILEIRO, 2012). Este problema se perpetua desde a graduacéo, visto que durante o curso
ndo ha uma disciplina que explane sobre o cuidado as pessoas com deficiéncias,
impossibilitando uma assisténcia de qualidade para a pessoa e para sua familia. Deste modo,
cabe aos enfermeiros buscar o aperfeicoamento técnico e cientifico, aplicando a assisténcia de
forma humanistica e holistica, tanto para o individuo quanto para os familiares, que também
devem ser cuidados, aplicando assim o Art. 55 da Resolu¢gdo COFEN n° 564/2017, na qual 0 é
dever do profissional de enfermagem “aprimorar os conhecimentos técnicos-cientificos, éticos-
politicos, socioeducativos e culturais, em beneficio destas pessoas e pelo desenvolvimento da
profissdo” (COFEN, 2017).

2.1.2 REDES DE APOIO A PESSOA COM LESAO MEDULAR E SUA FAMILIA

As pessoas com LM precisam de suporte fisico, social, psicologico e espiritual, o que

acaba por promover o desenvolvimento de redes, advindas de apoio social, ou seja, € 0 conjunto
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dos vinculos e seus papéis relacionados aos individuos, quer por lagos de parentesco, amizades,
ambiente profissional ou servigos de satde (BRIGNOL, 2015; CRUZ et al., 2015).

E sabido que a LM altera de maneira dréstica todo o ritmo de vida da pessoa acometida
e de sua familia, transformando rotinas, mexendo com o psicolégico e o emocional e,
consequentemente, diminuindo a qualidade de vida. As redes de apoio sdo essenciais durante
todo o processo de reabilitacdo, dando suporte emocional e instrumental, auxiliando o individuo
no enfrentamento e/ou adaptacdo frente a deficiéncia. Para Tholl (2015), o incremento de uma
rede de apoio na vida de uma pessoa com LM durante o processo de reabilitacdo, configura-se
como um pilar de sustentacdo para a retomada das atividades da vida quotidiana.

As redes de apoio sdo amplas e compostas por inimeros grupos sociais, a familia por
sua vez, € evidenciada como a principal rede de apoio para a pessoa com LM logo ap6s o
ocorrido. O apoio familiar, como a principal rede de apoio as pessoas com LM, caracteriza-se
como uma poténcia na reabilitacdo. Esse apoio da familia pode ser considerado proxemia,
segundo Maffesoli (MAFFESOLI, 1997), pelo cuidado e dialogo, resgatando o querer viver,
estimulando, dando seguranca ao ente, trazendo certa normalidade a vida diante da deficiéncia
e reajustando o novo ritmo de vida (THOLL et al., 2020b).

Em contrapartida, o cuidado excessivo e o pensamento de que a pessoa com deficiéncia
ndo consegue pdr em préatica o autocuidado, faz com que os familiares/cuidadores exercam
todas as atividades da pessoa com LM, podendo ser prejudicial a reabilitacdo do individuo, uma
vez que os profissionais de reabilitacdo buscam estimular o autocuidado para que o paciente
tenha a sua independéncia nas atividades da vida diaria. A superprotecdo principalmente dos
pais cuidadores, onde eles carregam consigo o senso de obrigacéo ou dever de cuidar como pai,
realizando muitas tarefas diarias, subestimando as habilidades da pessoa com LM
(JEYATHEVAN et al., 2019.

Como defende Tholl (2015), familia apoia, ndo faz! Neste pensar, faz-se necessario a
participacao do sujeito no autocuidado, da mesma forma que é imprescindivel o estimulo, por
parte da familia, buscando sempre sua autonomia. Para mais, considerando a importancia da
presenca da familia no processo de reabilitacdo da pessoa com LM, torna-se fundamental que
as equipes reabilitadoras, de modo especial, o enfermeiro, incluam em suas praticas de
cuidados, o apoio técnico e emocional a familia/cuidadores, ensinando-as a cuidar, sobretudo a
cuidar de si, visto que eles também estdo sujeitos ao adoecimento, principalmente o
adoecimento mental (THOLL, 2015).
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O estudo de Secinti, Yavuz e Selcuk (2017), realizado na Turquia, teve como objetivo
examinar o nivel de sentimentos de sobrecarga dos cuidadores de pessoas com LM e explorar
seus preditores. Como resultado, a sobrecarga do cuidador foi significativamente relacionada a
sentimentos de depressdo. Para minimizar este impacto, faz-se necessario a participacao de
outras redes, como por exemplo, 0s amigos, para aliviar estes sentimentos e, em contrapartida,
a sobrecarga no cuidado. Neste sentido, cabe aos profissionais de saude que atuam para a
reabilitacdo destas pessoas o cuidado também com a familia/cuidadores, devendo-os estar
cientes da possivel sobrecarga e baixa qualidade de vida destes cuidadores durante o processo
de reabilitacéo.

Como outra rede de apoio, a propria reabilitacdo pode ser destacada. A reabilitacdo
combina com uma disciplina e um espirito que anima, cuja intencdo é trabalhar para que as
pessoas e familias afetas pela deficiéncia, tornem-se independentes e que levem uma vida com
qualidade (HESBEEN, 2010). A reabilitacdo possibilita o retorno a vida, estimula a convivéncia
entre iguais, estimulando a criagédo de lacos e trangando junto com o paciente metas/objetivos
na vida; unindo a consciéncia de que € preciso ter vontade propria para se reabilitar,
possibilitando ao paciente o autorreconhecimento, aceitacdo e adaptacdo ao novo ritmo de vida
(THOLL, 2020b).

Como parte da equipe de reabilitagdo, o enfermeiro tem um papel fundamental neste
processo, Vvisto que possui uma aproximacdo com o quotidiano dessas pessoas e familias ja nas
fases iniciais do trauma, especialmente pela comunicacdo que se estabelece entre elas, onde o
enfermeiro, de forma gradual, apresenta as possibilidades em que a reabilitacdo traz,
principalmente o retorno a vida, um processo que se segue etapa por etapa, alcangando as metas
desejadas, ressignificando o seu viver (THOLL, 2020b).Assim, a reabilitacdo é o caminho, 0s
profissionais sdo os mediadores, mas a vontade propria da pessoa é o que vai consolidar o
processo de reabilitagdo (THOLL, 2015).

Durante a trajetoria no programa de reabilitacdo e como parte dele, além dos
profissionais da saude, os grupos se caracterizam como uma forte rede de apoio, auxiliando de
maneira significativa o processo de adaptacdo de pessoas e familias. A participacdo da pessoa
e familia recém acometida pela LM em um grupo de apoio, possibilita a interacdo com pessoas
em situacdes semelhantes, o que acaba gerando novos lagos de amizades e encarar mais
facilmente a vida apods a lesdo. O contato estabelecido com outras pessoas em situagdes

semelhantes ou ainda em situagdes mais complexas, torna-os mais resilientes diante de
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situacOes adversas, renovam-se as esperancgas de recuperar o papel e o status no contexto
familiar e social (THOLL, 2020b).

Em processo de reabilitacdo os pares sdo pessoas que passam credibilidade porque
vivenciaram/vivenciam tudo, sendo considerados como modelo para pacientes com LM,
iniciantes na reabilitacdo que poderdo/podem alcancar perspectivas de melhor qualidade de
vida. Ao mesmo tempo, compartilham abertamente suas préprias limitacdes, trazendo mais
seguranca e sentimento confortavel para serem capazes de gerenciar a vida com LM
(DIVANOGLOU; GEORGIOU, 2016).

Ao considerar grupos de apoio neste estudo, destaca-se a relevancia do GALEME como
retorno social ha mais de sete anos acolhendo pessoas com LM, familias, estudantes e
profissionais da salde integrando-os nas atividades desenvolvidas na comunidade. Com o
GALEME, os participantes comecaram a ter uma participacdo ativa em eventos sociais,
colaborando para um melhor manejo no autopreconceito e autoimagem, aumentando o rol de
amizade, possibilitando o inicio de relacionamento afetivo, o retorno aos estudos e ao trabalho,
cada um no seu ritmo (THOLL et al., 2020b). E pelo conhecimento dessas histdrias e trajetdrias
gue os participantes concretizam esperancas e tornam as pessoas recém lesionadas capazes de
visualizar seu proprio potencial de participacao social.

Como forma de alicerce na vida da pessoa com LM e de suas familias, a
espiritualidade/religido também é uma forte rede de apoio, pois eles experimentam situacbes
gue os impulsionam a buscar este apoio, tentando ressignificar suas vidas. A espiritualidade é
vista como uma maneira do ser humano de procurar autenticidade face a si prépria, aos outros
e a vida, é o sentido profundo dos acontecimentos da sua vida pessoal. Esta procura de
autenticidade é a forca interior que permite unificar e dar sentido definitivo a existéncia
(MAGALHAES et al., 2015). No estudo de Jones et al. (2015), desenvolvido por meio de uma
revisdo de escopo, dentre os 28 estudos selecionados foram constatados que nos estudos
quantitativos a espiritualidade estava positivamente associada a satisfacdo com a vida,
qualidade de vida, saide mental e resiliéncia. Ja a utilizacdo da construcdo de sentido e da
esperanga como estratégias de enfrentamento no processo de ajustamento foram destacadas nos
estudos qualitativos.

Em Fortaleza, Ceara, no ano de 2015 foi desenvolvido um estudo quantitativo que
analisa a influéncia da espiritualidade, religido e crencas na qualidade de vida de pessoas com

LM. Evidenciou que para melhorar a qualidade de vida, os pacientes adotaram aspectos
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relacionados a espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais, destacando-se com altos
escores nos dominios: esperanca e otimismo, forca espiritual e fé (MAGALHAES et al., 2015).
Neste contexto, cabe ao profissional de salde atentar-se a vivéncia do paciente, em relacdo as
suas crencas e espiritualidade, integrando-as como fator contribuinte para uma melhora na
qualidade de vida do individuo e de sua familia, oferecendo assim uma atencéo integral a saude.

Como visto, de maneira geral o suporte social a pessoa com LM advém da familia, dos
profissionais da saude, dos centros de reabilitacdo, dos amigos e da espiritualidade/religido.
Desta forma, as redes de apoio atuam de maneira ativa na vida das pessoas com LM,
influenciando desta maneira, as condi¢des de salde, a qualidade de vida e a maneira na qual o
individuo enfrenta esta condicdo, atenuando os impactos causados pela deficiéncia.

2.1.3 POLITICAS DE ATENCAO A SAUDE DA PESSOA COM DEFICIENCIA

Atualmente, a pessoa com deficiéncia é aquela com impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes
com as demais pessoas (BRASIL, 2015). De acordo com essa nocdo, certifica-se que a
deficiéncia ndo esta na pessoa, mas sim na sua relacdo com o meio, 0 que impede sua
participacdo plena na sociedade em virtude das barreiras sociais.

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) da OMS
(2003), transcende o conceito de deficiéncia, pois amplia a visdo biomédica para 0 modelo
social, pois permite descrever situacdes relacionadas a funcionalidade da pessoa e suas
restricoes.

Os tipos de deficiéncia de acordo com Brasil (2004), sdo descritos como: deficiéncia
fisica, quando ha alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano,
acarretando o comprometimento da funcéo fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia,
paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia,
hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral,
nanismo, membros com deformidade congénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas
e as que ndo produzam dificuldades para o desempenho de func¢des; deficiéncia auditiva: Perda
bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis (dB) ou mais, aferida por audiograma nas
frequéncias de 500Hz, 1.000Hz, 2.000Hz e 3.000Hz; deficiéncia visual: cegueira, na qual a

acuidade visual € igual ou menor que 0,05 no melhor olho, com a melhor correcdo Optica; a
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baixa visdo, que significa acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor
correcao optica; 0s casos nos quais a somatdria da medida do campo visual em ambos os olhos
for igual ou menor que 600; ou a ocorréncia simultanea de quaisquer das condi¢cdes anteriores;
deficiéncia mental: Funcionamento intelectual significativamente inferior a média, com
manifestacdo antes dos dezoito anos e limita¢des associadas a duas ou mais areas de habilidades
adaptativas, tais como: comunicacdo, cuidado pessoal, habilidades sociais, utilizacdo dos
recursos da comunidade, salude e seguranca, habilidades académicas, lazer e trabalho; e
deficiéncia multipla: Associacdo de duas ou mais deficiéncias.

Os direitos das pessoas com deficiéncia, esta inserido na Constituicdo Federativa do
Brasil no ano de 1988, onde em seu capitulo II Art. 23, discorre que “é competéncia comum da
Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios: cuidar da salde e da assisténcia
publica, da protegdo e garantia das pessoas portadoras de deficiéncias” (CONSTITUICAO
FEDERAL, 1988).

Adjunto a Constituicio Federal, os Principios e Diretrizes do Sistema Unico de Satide
(SUS) viabilizam o surgimento de decretos e leis de apoio as pessoas com deficiéncia, sua
integracdo social, prioridades ao atendimento e critérios de promocdo da acessibilidade. Vale
ressaltar, que a nomenclatura “portador de deficiéncia” ou “portadores de necessidades
especiais” referenciado na Constituicdo Federal, ndo é mais utilizado, visto que a deficiéncia
ndo € algo que se porte ou se carregue e que a pessoa vem primeiro que sua condicao. Estes
termos foram substituidos no ano de 2008 pela Convencdo Sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, onde em sua internalizacéo, fica evidente a necessidade de revisar o marco juridico
nacional e adequé-lo aos principios consagrados, passando entdo para o termo: Pessoa com
Deficiéncia (BERNARDES, 2012; BRASIL, 2009).

Na saude, a Lei 8080/90 (Lei Organica da Saude) em seu Art. 2 retrata que a “Saude ¢
um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as condi¢des indispensaveis

ao seu pleno exercicio”, e ainda em seu Art.2, inciso 1 discorre que:

O dever do Estado de garantir a salde consiste na formulacao e execucdo de politicas
econdmicas e sociais que visem a reducédo de riscos de doengas e de outros agravos e
no estabelecimento de condi¢des que assegurem acesso universal e igualitario as
acles e aos servigos para a sua promocao, protecdo e recuperacdo (BRASIL, 1990
— Grifo da autora).

No decorrer dos anos, vem sendo amplamente discutido os direitos das pessoas com
deficiéncia, suas politicas publicas e diretrizes. No tocante as politicas publicas, no ano de 1999,

regulamentou-se a Lei n° 7.853, de 24 de outubro, que dispde sobre a Politica Nacional para a
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Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia. Este regulamento dispde sobre alguns pontos
que devem ser desenvolvidos na saude da pessoa com deficiéncia, sendo eles: a promocéo de
acOes preventivas; desenvolvimento de programas especiais de prevencdo de acidentes, bem
como o desenvolvimento de programas para tratamento adequado a suas vitimas; a criacao de
rede de servigos, voltada ao atendimento a salde e a reabilitacdo da pessoas com deficiéncia;
garantia de acesso a pessoa portadora de deficiéncias aos estabelecimentos de salde publicos e
privados e de seu adequado tratamento sob normas técnicas e padrées de conduta apropriados;
a garantia de atendimento domiciliar de satde a pessoa com deficiéncia; desenvolvimento de
programas de salde voltados para a pessoa com deficiéncia, com a participacdo da sociedade
(BRASIL, 1989).

A Portaria n°® 827/1991, institui o Programa de Atencdo a Pessoa Portadora de
Deficiéncia que tem como objetivo promover a reducdo da incidéncia no Pais e de garantir a
atencdo integral a tal populagdo na rede de servigos do SUS. Ja o Decreto n° 3.956/01 traz a
igualdade dos direitos, abrindo novas oportunidades de ampliacdo de politicas publicas, como
as Diretrizes que se estabeleceram, orientando os estados na elaboracdo de politica publicas
para as areas da saude, educacdo, emprego e renda, seguridade social, legislacdo, com o intuito
de eliminar todas as formas de discriminacdo sofrida pelas pessoas com deficiéncias
(MINISTERIO DA SAUDE, 2010). Além disso, no dia 05 de junho de 2002 foi implementada
a Politica Nacional de Salude da Pessoa com Deficiéncia, que tem como objetivo reinserir essas
pessoas na comunidade, visando integra-las em todas as esferas de participacdo social, além da
inclusdo em toda a rede de servigos do SUS (BRASIL, 1999).

No ano de 2011 com o Decreto Federal n° 7.6124 foi instituido o Plano Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Viver sem limites, com a finalidade de promover por
meio da integracdo e articulacdo de politicas, programas, e a¢des o exercicio da plena cidadania
desses individuos no Brasil (BRASIL, 2011).

Um ano apds, o Ministério da Saude, langcou uma a Portaria n® 793, de 24 de abril de
2012, onde se institui a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do SUS, com o
intuito de ampliar, qualificar e diversificar as estratégias pra a atencdo as pessoas com
deficiéncia fisica, auditiva, intelectual, visual, ostomia e maltiplas deficiéncias por uma rede de
servigos integrada, articulada e efetiva nos diferentes pontos de atencéo para atender as pessoas
com deficiéncia, assim como iniciar precocemente as acdes de reabilitacdo e de prevencao
precoce de incapacidades (MINISTERIO DA SAUDE, 2012).
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A Lei mais recente que abrange todos os direitos das pessoas com deficiéncia € a Lei
Brasileira de Inclusdo as Pessoas com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia),
elaborada no ano de 2015, onde visa em seu Art. 1° “assegurar e a promover, em condigoes de
igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia,
visando a sua incluséo social ¢ cidadania” (BRASIL, 2015).

Por fim, no ano de 2016 com a elaboracdo da Lei n° 13.409, de 28 de dezembro
alterando a Lei n° 12.711 de 2012, fica disposto sobre a reserva de vagas para pessoas com
deficiéncia nos cursos técnico de nivel médio e superior das instituicdes federais de ensino,
contribuindo para que as pessoas com deficiéncia retornem aos estudos e seja incluida
novamente na sociedade.

Mesmo diante de Leis, politicas publicas e diretrizes que garantem os direitos das
pessoas com deficiéncia, a efetivacdo delas ainda é considerada insuficiente. Um estudo
recente, que contou com a participagdo de 122 profissionais de satde, atuantes em 20 Unidades
Bésicas de Saude - UBS, revelou dificuldade em se conseguir concretizar os principios
preconizados pelas politicas de saude voltadas as pessoas com deficiéncias. Esses dados séo
preocupantes, visto que poucas mudancas foram realizadas para atender as necessidades desses
usuérios. Outros estudos mostram o sentimento de insatisfacdo das pessoas com deficiéncia
referente as politicas criadas para proporcionar a inclusdo delas na sociedade (PAGLIUCA et
al., 2015; SILVA et al., 2017).

Dessa forma, ndo basta apenas a elaboracdo de politicas que atendam as pessoas com
deficiéncia, é preciso que haja sua efetivacdo de forma integral em todos os meios, além da

participacdo da sociedade no processo de inclusdo social.
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3 REFERENCIAL TEORICO

O referencial tedrico a ser utilizado para o desenvolvimento deste trabalho é a
Sociologia Compreensiva e do Quotidiano trazida, por Michel Maffesoli, que retrata sobre o
aqui e o agora, que envolve a maneira de viver de pessoas e grupos sociais, seu imaginario,
sublinhando a razdo sensivel (NITSCHKE et al., 2018). Além disso, a Sociologia
Compreensiva de Maffesoli busca valorizar os saberes do quotidiano e 0 senso comum,
tornando-se pertinente lancar esse olhar sobre esta pesquisa, ja que o estudo se refere ao
quotidiano, as experiéncias vividas, as crengas e as agdes dos sujeitos nos seus ambientes de
relacdo (MAFFESOLI, 2008; MAFFESOLI 2010).

Michel Maffesoli é um sociélogo francés, discipulo de Gilbert Durand e Julien Freund,
nascido em Graissessac em 14 de novembro de 1944, casado, pai de quatro filhos. Além disso,
Maffesoli é autor de diversas obras sobre o imaginario e quotidiano, possibilitando 0 mundo
com lentes provocativas e compreensivas. Dentre suas obras publicadas, destacam-se: A Légica
da Dominacéo (1976); A Violéncia Totalitaria (1979); O Conhecimento Comum - Introdugdo
a Sociologia Compreensiva (1985); Vagabundagens Pds-Modernas (1997); A Parte do Diabo -
Resumo da Subversdo P6s-Moderna (2002); O Ritmo da Vida - Varia¢bes sobre o Imaginario
Pds-Moderno (2004); O tempo retorna: formas elementares da pés-modernidade (2013); O
tempo das tribos (2014); Pensar o (im)pensavel (2020); Pactos emocionais: reflex6es em torno
da moral, da ética e da deontologia (2018); O tesouro escondido: carta aberta aos franco-macons
e outros (2019); Crise sanitéria, crise civilizacional (2020); Ecosofia: uma ecologia para nosso
tempo (2021), entre outras.

Maffesoli utiliza metéaforas, analogias, nocdes flexiveis e moventes pela caracteristica
da vida social, que por sua natureza, ndao pode ser compreendida de forma estatica, mas em
movimento. Deste modo destacamos algumas no¢6es desenvolvidas pelo autor que contribuem
para a compreensdo das redes de apoio das pessoas com LM e de suas familias, tais como:
quotidiano, poténcia, tribos e sobre a solidariedade organica e mecénica.

Ao falar sobre o quotidiano, Maffesoli (2012, p.16), o defini como a maneira de viver
de cada pessoa e do coletivo, ¢ o “saber-fazer”, “saber-dizer” e “saber-viver”. Além disso,
Maffesoli denomina que tribo ou tribo urbana refere-se a grupos de pessoas que compartilham
um mesmo estilo de vida e que tem atividades e interesses similares (MAFFESOLI, 1997). Ja

a solidariedade organica se da pelas relagdes consigo e com os outros, de maneira espontanea



33

ou pelo sentimento de estar juntos, em contraponto a solidariedade mecénica, que € da ordem
do instituido (MAFFESOLLI, 2005).

Maffesoli (2010), diz que a poténcia é a forca que vém do interior de cada pessoa,
sendo da ordem da libertacdo e da cooperacdo. No quotidiano da reabilitacdo de pessoas com
LM e suas familias, a poténcia — forca do querer viver, germina outra forma de pensar, de
transfigurar o ritmo do viver, assumir as imperfeicdes como aspectos a serem melhorados,
vivendo o presente, ndo se isentando dos problemas fisicos, pois eles continuardo existindo
(THOLL, 2015).

Os limites envolvem a nogdo de determinacdo ou empenho, um mecanismo de
sobrevivéncia diante de situa¢fes quotidianas do ser humano, ou seja, aquilo que nos protege
de determinados acontecimentos (MAFFESOLLI, 2010).

Em seu livro, “O conhecimento comum: introdugdo a sociologia compreensiva”
Michel Maffesoli denomina cinco Pressupostos Teoricos e da Sensibilidade, sinalizando a
compreensdo do presente em uma dimensao relativista, a saber: 1) a critica ao dualismo
esquematico; 2) a forma; 3) a sensibilidade relativista; 4) a pesquisa estilistica; e 5)
pensamento libertario. (MAFFESOLLI, 2010).

No primeiro pressuposto: a critica ao dualismo esquematico. Maffesoli coloca que
qualquer pensamento € percorrido por duas atitudes complementares, sendo elas: a razao, que
traz um acento na construcdo, na critica, no mecanismo e na razdo. E a imaginacdo, que reflete
a natureza, o sentimento, o organico e a imaginacdo. Ambas sao dificeis de serem definidas
com precisdo, porém recortam inimeras potencialidades (MAFFESOLI, 2010, p. 27-28).

O segundo pressuposto é a forma. Aqui, Maffesoli traz a nogdo de formismo,
entendendo que este permite “descrever os contornos de dentro, os limites e a necessidade das
situagdes e as representacdes que constituem a vida quotidiana” (MAFFESOLI, 2010, p. 36-
37), temperando-se, assim, a rigidez do estruturalismo.

O terceiro pressuposto denominado de sensibilidade relativista por Maffesoli expoe
sobre a existéncia de um relativismo metodologico, ou seja, ndo ha uma realidade Unica. A
classica instrumentalizacdo ja ndo basta descrever uma “constelagdo societal onde a imagem e
o simbolo ocupam um lugar de elei¢ao” (MAFFESOLI, 2010, p. 36-40).

No seu quarto pressuposto, Maffesoli trata da pesquisa estilistica, trazendo um alerta
de que “a ciéncia precisa se expressar de modo “a saber dizer o seu tempo. Assim, faz uma

proposta que muito contribui para que se diminua o fosso entre a academia e a comunidade em
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geral, através de um feedback constante entre a empatia e a forma, com uma escrita mais aberta”
(MAFFESOLI, 2010, p. 41).

Por fim, o ultimo e quinto pressuposto, 0 pensamento libertario, o autor defende a
importancia da libertacdo do olhar, referindo-se que € preciso que o pesquisador saiba renascer
inocente a cada manha. Para ele, a “compreensdo implica a generosidade de espirito, a
proximidade, a correspondéncia”, compreender € exercitar o ver pelo olhar do outro, retomando
0 seu proéprio olhar que ja estard embebido pelo do outro (MAFFESOLLI, 2010, p. 49).

Meu interesse pela Sociologia Compreensiva do Quotidiano surgiu a partir da
participacdo e discussdes no NUPEQUIS-FAM-SC, durante o desenvolvimento da iniciagéo
cientifica como bolsista e pelas reflexdes a partir das atividades desenvolvidas nos projetos de
extensdo. O sociologo Michel Maffesoli é a fonte de inspiracdo para diversas pesquisas
desenvolvidas no grupo e pela Enfermagem de maneira geral, visto que seus pressupostos
possibilitam a realizacdo de estudos com base no quotidiano e no imaginario, contribuindo para
uma melhor aproximagao do processo de viver podendo ser transdisciplinar para estudos sobre

0 processo salde-doenca.
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4. METODO

Neste capitulo sera apresentado o delineamento metodologico da pesquisa,
caracterizando o tipo de pesquisa, o local do seu desenvolvimento, os participantes do estudo,

os procedimentos de coleta e analise de dados, bem como os aspectos éticos.

Trata-se de uma pesquisa articulada ao Macroprojeto de Pesquisa: “Avaliacdo da
continuidade do processo de reabilitacdo no quotidiano domiciliar de pessoas com lesao
medular e de suas familias”, aprovada segundo Protocolo n® 2.841.165 (ANEXO 1),
coordenado pela professora Dra. Adriana Dutra Tholl, vinculada ao laboratdrio de pesquisa
NUPEQUIS-FAM-SC, da qual participei como bolsista voluntéria e, posteriormente, como
bolsista de extenséo (2018-2019) e pelo PIBIC/CNPq (2019-2020).

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa interpretativa, de natureza qualitativa, a luz do referencial
tedrico de Michel Maffesoli (MAFFESOLI, 2011). A pesquisa interpretativa, de acordo com
Klein e Myers (1999), coloca como pressuposto epistemoldgico que o conhecimento sobre o
mundo ¢é adquirido em meio as construcBes sociais, como a linguagem, a consciéncia e 0s
significados compartilhados. O foco esta em dar sentido as situacbes em gque ocorrem e sobre
os significados que as pessoas atribuem para as situacoes.

A pesquisa qualitativa nos possibilita realizar a compreensdo humana e individual
baseada nas percepcdes de cada um, bem como obstinar-se no significado das relagdes humanas

levando em conta os diferentes pontos de vista (STAKE, 2016).

4.2 LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida junto ao Servico de Enfermagem e de Reabilitacdo
Neuroadulto do Centro Catarinense de Reabilitacio — CCR/Centro Especializado em
Reabilitacdo Il — CER 11, desde 03/05/2013, através da Portaria do Ministério da Saude (MS)
n° 496. O CCR € uma Instituicdo publica, vinculada a Secretaria Estadual de Saude de Santa
Catarina — SES/SC, referéncia em atendimentos e procedimentos de Medicina Fisica e de

Reabilitagdo as pessoas com deficiéncia fisica e intelectual.
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Os programas oferecidos pela instituicdo sdo voltados para a Deficiéncia Fisica,
Intelectual e do Espectro Autista. Na deficiéncia fisica, os programas consistem em:
Neuroreabilitacdo Adulto, no qual atende pessoas com idade a partir de 15 anos e que
apresentam disfunc@es neuroldgicas, com sequelas motoras e funcionais, como por exemplo, a
LM, acidente vascular encefélico, esclerose multipla, entre outros. Como suporte ao
atendimento destas pessoas, o CCR também conta com: Programas de tratamento de
espasticidade e distonia com Toxina Botulinica; Programa de reeducacao vesical e intestinal;
Programa de reavaliagdes, entre outros. J& em parceria com universidades, incluem-se o Projeto
Ninho (UFSC) e o Projeto Parkinson.

Outro programa voltado a deficiéncia fisica é a Reabilitagdo Pediatrica, prestando
atendimento para criangas entre 0 a 14 anos e 11 meses, como deficiéncia fisica ou motora, sem
comprometimento cognitivo ou intelectual, para médias e grandes incapacidades.

Como referido anteriormente, ha ainda o programa voltado para a reabilitacdo
Intelectual e Transtorno do Espectro Autista (RIA). A Deficiéncia Intelectual, é um transtorno
que inclui déficits funcionais, tanto intelectuais quanto adaptativos, nos dominios conceitual,
social e pratico. O Transtorno do Espectro Autista (TEA), envolve déficits persistentes na
comunicacdo social e na interacdo social em maltiplos contextos.

No ano de 2013, através da Portaria do Ministério da Satde n° 563, de 21 de maio, o
CCR ficou apto a receber incentivos financeiros destinados ao custeio mensal dos servigos de
Oficinas Ortopédicas Fixa, para manutencdo e adaptacdo de Orteses, proteses e materiais
especiais, dando suporte as pessoas e familias que necessitam destes materiais (MINISTERIO
DA SAUDE, 2013)

Os programas desenvolvidos pela Instituicdo, aliados a formacdo dos profissionais,
configuram-se uma janela de oportunidades para a reabilitagdo de pessoas e familias, vista a
possibilidade de aquisi¢do de independéncia e autonomia nas atividades da vida diéria ao longo
do processo de reabilitacdo, tendo como base o potencial de reabilitacdo de cada pessoa. Outro
ponto de destaque € a articulagdo com os pontos de atencdo da Rede de Atencdo a Saude,
visando a ressocializagdo dessas pessoas, além do Projeto Terapéutico Singular, cuja construgdo

envolve a equipe, o usuario e sua familia no processo de reabilitacao.

4.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA
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Participaram do Macroprojeto de pesquisa 121 pessoas com lesdo medular, residentes
do Estado de Santa Catarina (SC). Para o desenvolvimento desta pesquisa, cujo objetivo é
compreender a rede de apoio no continuum processo de reabilitacdo no quotidiano de pessoas
com lesdo medular, ou seja, compreender como se comportam as redes de apoio no ingresso do
processo de reabilitacdo e ao término do programa de reabilitacdo, ja no domicilio. Foram
selecionados 23 participantes, dos quais tivemos acesso aos Genogramas e Ecomapas de
ingresso, devidamente preenchidos.

Foram critérios de inclusdo: adultos, com lesdo medular traumatica e ndo traumatica,
que tenham participado de um Programa de Reabilitacdo e que fosse possivel ter acesso ao
Genograma e Ecomapa de ingresso. Foram excluidos da pesquisa: pessoas com déficit

cognitivo associado, constatado em prontuario e Genograma e Ecomapa incompletos.

4.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada apds ciéncia e concordancia da instituicdo envolvida
(ANEXOS 2 e 3) e da aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSC
(ANEXO 1).

Inicialmente, por intermédio da chefia do Complexo de Enfermagem, foram
selecionadas 23 pessoas com LM, cujo Genograma e Ecomapa estavam preenchidos
adequadamente, no ingresso do programa de reabilitacdo.

Posteriormente, a chefia do Setor de Enfermagem e as pesquisadoras fizeram o convite
para participacao da pesquisa por meio do aplicativo de mensagens e nos encontros presenciais
do Grupo de Apoio as Pessoas com Lesdo Medular - GALEME.

Tendo o aceite de participacdo da pesquisa, a coleta de dados foi realizada no periodo
de outubro/2019 a janeiro/2020, por meio de buscas nos prontuarios dos participantes e de
entrevistas presenciais, com duracdo de aproximadamente 40 minutos. As entrevistas foram
realizadas em local privativo na Instituicdo, apos os atendimentos pré-agendados para as
pessoas que residiam na Grande Floriandpolis. Para as pessoas que verbalizaram dificuldade
no seu deslocamento até a Instituicdo, a coleta de dados foi realizada por contato telefénico.

As entrevistas foram guiadas por um roteiro com coleta de dados clinicos,
epidemioldgicos e de avaliacdo das redes de apoio por meio do Genograma e do Ecomapa,

composto pelos pilares: escola/trabalho; cuidador principal; hobby/lazer; Grupo social/rede
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social; Centro de Saude/Centro de reabilitacdo/hospital; amigos; crenca/religido; familia). O
instrumento de coleta é utilizado h& nove anos e constantemente atualizado pelos enfermeiros
do CER, portanto, validado pelos mesmos (ANEXO 4).

A suspensdo da inclusdo de novos participantes se deu quando se esgotaram as
possibilidades de encontrar registros completos de Genogramas e Ecomapas na avaliacdo de
ingresso e quando houve saturacdo dos dados. O conceito de saturacdo tedrica se refere ao
estabelecimento de critérios para a identificacdo dos participantes, objetivando uma selecéo que
proporcione os dados necessarios para atingir os objetivos estabelecidos, e a suspensdo da
incluséo de novos participantes quando os dados coletados passarem a apresentar redundancia
ou repeticdo (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008).

4.5 REGISTRO, ORGANIZACAO E ANALISE DE DADOS

Os dados clinicos e sociodemogréaficos foram apresentados de forma descritiva e 0s
dados do Genograma e do Ecomapa foram lancados pela pesquisadora principal no Software
Genopro, versédo 2020.

O Genograma apresenta por meio grafico a composicdo familiar e suas geracoes,
desenhadas através de simbolos, identificando os membros que compde o grupo familiar.
Ainda, o Genograma nos permite identificar outras caracteristicas de cada membro, como a
ocupacdo, escolaridade, idade e o papel ocupado dentro da familia. J& o Ecomapa,
frequentemente associado ao Genograma, representa 0s vinculos e redes de apoio do
individuo/familia, bem como sua intensidade, fornecendo uma visdo ampla das relacdes,
retratando a sua ligagdo com o mundo (NASCIMENTO et al., 2014).

A aplicabilidade do Genograma e Ecomapa sdo ferramentas facilitadoras do cuidado
profissional a pessoa e a familia, pois proporciona recursos para o cuidado, possibilitando o
planejamento de acBes com as familias e a rede de apoio e com isso analisar 0s recursos
disponiveis para futuras intervences, tracando por meio destes, um cuidado mais elaborado e
singular para cada usuario (ROSANI; CATTANI; MELLO, 2018).

Para a andlise dos dados adotou-se a técnica de Analise de Contetudo segundo Bardin
(2011), sendo caracterizada pelas etapas: pré-analise, codificacdo, categorizacdo e tratamento
dos resultados. (BARDIN, 2011).
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Na etapa de pré-analise, o intuito é tornar operacional e sistematizar as ideias iniciais,
realizando leituras flutuantes, na qual possibilita uma aproximagdo com o material a ser
trabalhado (BARDIN, 2011).

A etapa de codificacao se da por um processo de transformacéo, por meio de recorte,
agregacao e enumeracdo, com base em regras precisas sobre as informacfes textuais,
representativas das caracteristicas intrinsecas do contetdo, o que permite alcancar uma
representacdo do conteudo e/ou de sua expressao.

Na etapa de categorizacdo, define-se a classificacdo dos elementos textuais por
diferenciacdo e, em seguida, pelo agrupamento, por meio de caracteristicas ou significados
comuns entre elementos (BARDIN, 2011).

Por fim, na dltima etapa da analise, realiza-se o tratamento dos resultados, a
inferéncia e a intepretacéo dos dados (BARDIN, 2011).

Adicionalmente, o estudo foi guiado sobre o olhar da Sociologia Compreensiva e do
Quotidiano (MAFFESOLI, 2010), visto como um referencial para compreensdo do quotidiano

e significados advindos das relacGes sociais.

4.6 PROCEDIMENTOS ETICOS-LEGAIS

Para o desenvolvimento desta pesquisa e visando garantir os direitos e os deveres dos
participantes, da comunidade cientifica e do Estado, sob a 6tica do individuo e coletividades,
foram cumpridos os aspectos éticos previstos na Resolucdo N° 466, de dezembro de 2012, do
Conselho Nacional da Saude (BRASIL, 2012). A participacdo no estudo foi de forma
voluntéria, os pacientes foram esclarecidos individualmente sobre o objetivo da pesquisa e sua
participacdo por meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (ANEXO 5),
sendo elaborado em duas vias, com a assinatura da pesquisadora responsavel e coordenadora
do projeto e pelo (a) participante.

Apbs o esclarecimento, os participantes ficaram livres para participar ou ndo deste
estudo. Para as entrevistas realizadas por telefone, o termo foi enviado por e-mail ou pelo
WhatsApp. Aos participantes, também foi garantido a liberdade de retirar seu consentimento
em qualquer etapa do processo, sem que isso Ihe cause danos ou constrangimento. Foi garantido
o sigilo e anonimato de todas as informagOes dos participantes, sendo eles identificados no
estudo por meio das letras (GE) de Genograma e Ecomapa, seguida do numero arabico na

ordem em gue aconteceram as entrevistas.
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5. MANUSCRITO - REDES DE APOIO NO CONTINUUM PROCESSO DE
REABILITACAO NO QUOTIDIANO DE PESSOAS COM LESAO MEDULAR

INTRODUGCAO: Diante de inimeras mudancas e impactos acarretados pela Lesdo Medular
(LM), a rede de apoio no processo de reabilitacao, torna-se fundamental em todas as fases pos-
lesdo. OBJETIVO: Compreender a rede de apoio no continuum processo de reabilitagdo no
quotidiano de pessoas com lesdo medular. METODOLOGIA: Trata-se de uma pesquisa
articulada ao Macroprojeto de Pesquisa: “Avaliacdo da continuidade do processo de
reabilitacdo no quotidiano domiciliar de pessoas com lesdo medular e de suas familias”, sob o
CAAE 93502418.2.0000.0121 e Protocolo n°® 2.841.165. Pesquisa interpretativa, de natureza
qualitativa. Estudo desenvolvido junto ao Servico de Enfermagem e de Reabilitacdo
Neuroadulto do Centro Catarinense de Reabilitacdo — CCR. Participaram do estudo 23 pessoas
com LM, das quais tivemos acesso aos Genogramas e Ecomapas de ingresso, devidamente
preenchidos. A coleta de dados no p6s-programa de reabilitacdo foi realizada no periodo de
outubro/2019 a janeiro/2020, por meio de buscas nos prontuarios e de entrevistas face-a-face
ou por telefone, com duracdo de aproximadamente 40 minutos. Os dados clinicos e
sociodemogréaficos foram apresentados de forma descritiva e os dados do Genograma e do
Ecomapa foram lancados no Software Genopro, versao 2020. Para a analise adotou-se 0 método
sugerido por Bardin (2011), guiados pelo olhar da Sociologia Compreensiva e do Quotidiano
de Michel Maffesoli. RESULTADOS: No ingresso do Programa de Reabilitacdo (PR), as redes
de apoio se configuravam como uma vinculacdo fraca quando a inacessibilidade era uma
barreira, no caso do Trabalho/escola; hobby/lazer. As vinculaces fortes nas demais redes
(Cuidador Principal; Centro de Saude (CS); Amigos; Orientacdo Religiosa e Familia), se
justificam pela ordem da solidariedade organica; pela disponibilidade de materiais e
medicagdes de uso continuo; pela criacdo de tribos; auxilio no enfrentamento do novo ritmo de
vida e pela sua importancia na vida das pessoas com LM, respectivamente. No pds-programa
de reabilitacéo, evidencia-se um fortalecimento nas redes de apoio dos participantes, entretanto,
ha uma maior distribuigdo de vinculages fracas e conflituosas. O vinculo com a escola/trabalho
e com os amigos se dividem entre os vinculos forte, fraca, e, por vezes, conflituosa, sendo
justificada pelo desejo de retorno aos estudos ou ainda pela inacessibilidade. Os amigos se
justificam como forte quando ha uma criacdo de novas amizades e fraco quando havia o
distanciamento e o sumico das amizades. O cuidador principal manteve-se fortalecido, agora

devido a conquista da independéncia. O hobby/lazer e as redes sociais se configuram como



41

redes fortes quando associados as novas possibilidades de aprendizagem, ao uso da internet e
pela participa¢do no Grupo de Apoio as Pessoas com Lesdo Medular — GALEME. As redes de
Atencdo a Saude sdo fortes quando ha um bom atendimento, distribuicdo de materiais e
medicacdes e pelas orientacOes especificas. Fracas, devido as barreiras arquitetdnicas e
atitudinais, além da inobservancia dos servicos. A crenga ndo obteve mudanca significativa em
sua relagdo, se mantendo como uma rede forte. A familia prevalece com uma relacéo forte.
CONCLUSAO: As redes de apoio no continnum processo de reabilitacdo potencializam o
querer viver da pessoa com LM em seu quotidiano, colaborando para o alcance das metas de

reabilitagéo e contribuindo para a ressocializacdo destas pessoas na sociedade.

Palavras-chaves: Enfermagem. Apoio social. Reabilitacdo. Atividades cotidianas. Saude da

Familia.
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INTRODUCAO

A lesdo medular (LM) envolve severas consequéncias fisicas, sociais e psicologicas. As
respectivas sequelas ndo apenas limitam as mudancas expressivas do dominio fisico e de
independéncia funcional, mas também exigem um continuum processo de reabilitacdo. A
“experiéncia do adoecimento cronico ¢ marcada por conflitos, recaidas, limitagdes, e privagdes
decorrentes das (re)significacdes, negociagdes intersubjetivas, e de olhares aprofundados do
protagonismo das pessoas adoecidas e de seus familiares no processo de gerenciamento do
quotidiano” (CALICCHIO et al., p. 670 2018).

Diante de inUmeras mudancas e impactos acarretados pela LM, a rede de apoio no
processo de reabilitacdo, torna-se fundamental em todas as fases pds-lesdo, pois contribuem
para o fortalecimento individual, dando suporte emocional e instrumental, auxiliando o
individuo no enfrentamento e/ou adaptacdo frente ao novo ritmo de vida. A rede de apoio
auxilia as pessoas com LM a superarem as dificuldades de sua nova realidade. Atividades
circundadas, muitas vezes, por inseguranca e medo decorridos do novo contexto de vida passam
a ter outro significado quando existe auxilio familiar e de outros grupos sociais. A presenca da
familia, dos amigos, da comunidade e a base espiritual foram complementares como forma de
incentivo e apoio para o desenvolvimento de atividades cotidianas e na readaptacdo (RUIZ et
al., 2018).

Um estudo de revisdo sistematica desenvolvido com o objetivo de identificar as
perspectivas de individuos com LM em relacdo as intervencdes da reabilitacdo fisica, constatou
a necessidade do apoio dos profissionais da saude, familiares, amigos, bem como a participacédo
de outras pessoas com LM durante o processo de reabilitacdo (UNGER et al., 2019).

O instrumento utilizado para compreender e analisar as redes de apoio de pessoas e
familias em diferentes situagGes do processo de salde-doenca é o Genograma e também o
Ecomapa. O Genograma possibilita ao profissional de salde, a compreensdo da estrutura
familiar, bem como de suas interagdes intrafamiliais. O Ecomapa, por sua vez, possibilita
conhecer como s&o as relagdes entre o individuo e familia e outros grupos sociais. Como afirma
Gomes et al. (2016), o paciente ndo existe sozinho, ele faz parte de uma rede social que
influencia e é influenciada por situacdes de adoecimento, sendo assim necessario 0
reconhecimento das redes de apoio. Ademais, as relacbes sociais sdo dinamicas e se

transformam durante todo o ciclo vital de uma pessoa, 0 que requer estudos longitudinais que
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contemplem a dimensao dindmica do desenvolvimento e a atuacéo do individuo em situacbes
peculiares no decorrer da sua vida (SEIBEL et al. 2017).

Neste sentido, considerando que o processo de reabilitacdo € um continuum na vida da
pessoa com LM, ou seja, inicia-se com o diagnostico da lesdo e se mantém ao longo da vida,
faz-se necessério que os profissionais de saude compreendam a rede de apoio destes individuos
em diferentes momentos do processo de viver.

Sob essa Otica, evidencia-se que, uma reabilitacdo bem-sucedida contribui para a
restauracdo fisica e emocional, evita ou minimiza possiveis complicacdes e, consequentemente,
reduz a incidéncia de readmissfes. Compreende-se, ainda, que a adesdo a reabilitacdo transita
pela integracdo entre as pessoas afetadas pela LM, suas familias, pela sociedade e profissionais
da saude, sobretudo pelo enfermeiro, pela sua capacidade holistica de cuidar, embora seja pouco
desenvolvida na pratica, por falta de formacdo contextualizada para o atendimento a essas
pessoas (THOLL et al., 2020).

Nesse sentido, a equipe de salde, em especial, a Enfermagem e o profissional
enfermeiro, por estarem mais proximos, e por passar mais tempo com a pessoa com LM e seus
familiares durante o processo de reabilitacdo, precisam compreender as redes de apoio e
proporcionar meios de ensino-aprendizagem para o autocuidado ao longo da vida, a fim de
prevenir sequelas evitaveis e favorecer o processo de reabilitacdo (MAGALHAES et al., 2015).

Na perspectiva da Sociologia Compreensiva e do Quotidiano, a compreensao envolve
generosidade de espirito, proximidade, correspondéncia. E justamente porque, de certo modo,
somos parte disso tudo que podemos apreender, ou pressentir, as sutilezas, as matizes, as
descontinuidades desta ou daquela situacdo social. (MAFFESOLI, 2007). Neste pensar, a
compreensdo da dindmica das redes de apoio nos diferentes momentos do conviver com a LM
no quotidiano, seja no ingresso do programa de reabilitacdo ou no domicilio, pode indicar
praticas de cuidados mais efetivas nos diferentes niveis de atencéo a saude.

Para tanto, a presente pesquisa traz como questionamento: como se apresenta a rede
de apoio das pessoas com LM no ingresso do programa de reabilitagdo e no quotidiano
domiciliar pos-programa de reabilitacéo?

Este estudo teve por objetivo compreender a rede de apoio no continuum processo de

reabilitagdo no quotidiano de pessoas com lesao medular.
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METODOLOGIA

Trata-se de um estudo interpretativo de abordagem qualitativa, vinculado ao
Macroprojeto de Pesquisa: “Avaliacdo da continuidade do processo de reabilitacdo no
quotidiano domiciliar de pessoas com lesédo medular e de suas familias”, aprovada segundo
Protocolo n°® 2.841.165.

A pesquisa foi desenvolvida em um Centro Especializado em Reabilitacdo fisica e
intelectual, no sul do Brasil, no periodo de outubro de 2019 a janeiro de 2020. Por intermédio
da chefia do Complexo de Enfermagem, foram selecionadas 23 pessoas com LM, cujos
Genogramas e Ecomapas estavam preenchidos adequadamente no ingresso do programa de
reabilitagdo. O convite para participacdo da pesquisa foi realizado pela chefia do Setor de
Enfermagem e pelas pesquisadoras por meio do aplicativo de mensagens, bem como nos
encontros presenciais do Grupo de Apoio as Pessoas com Lesdo Medular (GALEME).

Considerou-se como critérios de incluséo dos participantes: adultos com lesdo medular
traumatica e ndo traumatica, ter participado de um Programa de Reabilitacdo e ter registro do
Genograma e Ecomapa de ingresso. Foram excluidos da pesquisa, pessoas com déficit cognitivo
associado, constatado em prontuario e Genograma e Ecomapa incompletos.

A coleta de dados foi desenvolvida em duas etapas: inicialmente foram feitas buscas nos
prontuarios fisicos/eletrdnicos, objetivando resgatar o registro do Genograma e Ecomapa de
avaliacdo de ingresso no programa de reabilitacdo e, posteriormente, foram realizadas
entrevistas, com duracdo de aproximadamente 40 minutos, em locais privativos na Instituicao
para os participantes que residiam na Grande Floriandpolis, ou de outras regides do Estado ap6s
os atendimentos pré-agendados. Para as pessoas que residiam no interior do Estado de Santa
Catarina e que verbalizaram dificuldade no seu deslocamento até a Instituicao, a coleta de dados
foi realizada por contato telefénico.

A coleta de dados foi realizada pela autora principal e orientada por um instrumento
semiestruturado com dados clinicos relacionados a LM, epidemioldgicos e dados do
Genograma e Ecomapa, composto por: escola/trabalho; cuidador principal; hobby/lazer; grupo
social/rede social; Centro de Saude/Centro de reabilitagdo/hospital; amigos; crencga/religido;
familia. O instrumento de coleta é utilizado h& nove anos pela Instituicdo, cenario deste estudo
e, constantemente, atualizado pelos enfermeiros do CER, portanto, validado por eles. A

suspensdo da inclusdo de novos participantes se deu quando se esgotaram as possibilidades de
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encontrar registros completos de Genogramas e Ecomapas na avaliagdo de ingresso e quando
houve saturacdo dos dados (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008).

Os dados clinicos e sociodemograficos foram apresentados de forma descritiva. Os
dados do Genograma e do Ecomapa foram lancados no Software Genopro, versao 2020. Para a
andlise, adotou-se a técnica de Andlise de Conteudo, que compreende as etapas: pré-analise,
codificacdo, categorizacdo e tratamento dos resultados. (BARDIN, 2011). A interpretacdo dos
dados foi fundamentada no referencial tedrico da Sociologia Compreensiva e do Quotidiano
(MAFFESOLLI, 2011).

A pesquisa foi desenvolvida apds a aprovacio pelo Comité de Etica e Pesquisa, e seguiu
0s preceitos éticos referentes a pesquisa com seres humanos. Para a garantia do anonimato dos
participantes utilizou-se, as letras iniciais de Genograma e Ecomapa (GE), seguida do nimero

arabico na ordem em que aconteceram as entrevistas.

RESULTADOS

Participaram da pesquisa 23 pessoas com LM, sendo 15 do sexo masculino e 08 do sexo
feminino. A idade média dos participantes no ingresso do programa de reabilitacdo foi de 38
anos. Apo6s o programa de reabilitacdo, a idade média foi de 40 anos.

Quanto a profissdo/ocupacdo, antes da LM, todos os participantes desenvolviam
atividades remuneradas, sendo 13 pessoas com vinculo empregaticio e 10 de maneira autbnoma.
Apbs a LM, 20 pessoas estavam aposentadas por invalidez, duas recebendo Beneficio de
Prestacdo Continuada da Assisténcia Social - BPC/LOAS e um se encontrava ativo, sendo que
quatro participantes associavam a aposentadoria ou o beneficio com outras atividades laborais
informais para complementar a renda. No que tange a escolaridade, no ingresso do programa
de reabilitagdo, 10 participantes tinham ensino fundamental incompleto, dois ensinos
fundamental completo, sete ensino médio incompleto, dois ensino médio completo, um com
ensino superior incompleto e um com ensino superior completo. Ap6s a LM, quatro
participantes retornaram aos estudos, constando que o retorno a escolariza¢éo ocorreu entre 0s
mais jovens, com idade média de 26 anos.

A renda familiar média dos participantes no ingresso ou antes da LM, era de
aproximadamente dois salarios minimos (SM), no instrumento de coleta ndo consta a renda
familiar de quatro participantes. Apos o programa de reabilitacdo, observou-se que quatro

participantes retornaram a escolarizacdo, trés completando o ensino médio e um o ensino
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superior, corroborando com a possibilidade de aumento da renda média familiar para
aproximadamente trés SM.

Quanto ao estado civil, no ingresso do programa de reabilitacdo, nove participantes
estavam solteiros, doze estavam casados ou em unido estavel, uma era vilva e uma divorciada.
Quatro participantes alteraram seu estado civil apds o programa de reabilitagdo, havendo um
casamento e trés divorcios. A maioria dos participantes sdo de procedéncia do interior de Santa
Catarina (14).

De acordo com as caracteristicas da LM, destaca-se a LM por etiologia traumatica (16),
provocadas por acidentes automobilisticos (09), seguido por queda (04), ferimentos por arma
de fogo - FAF (02) e mergulho (01). Destes (12) participantes tinham lesdes completas (AIS
A) e os demais AIS B e C, respectivamente, de acordo com a American Impairment Scale (AIS).
As lesbes medulares ndo traumaticas foram decorrentes de discopatia (06) e tumor medular
(01). Quanto ao nivel da lesdo, vinte participantes apresentaram quadro de paraplegia e trés
participantes eram tetraplégicos.

Para compreensdo das redes de apoio das pessoas com LM no ingresso do programa de
reabilitacdo e no quotidiano domiciliar, foram analisados 23 Genogramas, considerando duas
geracdes, além de 23 Ecomapas estruturados, nas categorias: escola/trabalho; cuidador
principal; hobby/lazer; Grupo/rede social; Centro de Salde/Centro de reabilitacdo/hospital;
amigos; crenca/religido e familia. A qualidade dos vinculos foi avaliada em forte, fraca e

conflituosa. Os resultados serdo apresentados segundo cada categoria.

Escola/trabalho

Em sua maioria, no ingresso do programa de reabilitacdo, os participantes ja estavam
aposentados ou recebendo o BPC/LOAS, ou a depender do tempo entre a LM e o ingresso do
programa de reabilitacdo, ja se encontram aposentadas por invalidez, caracterizando como uma
vinculagéo fraca devido ao rompimento com o trabalho. No pds-programa de reabilitacdo, a
falta de acessibilidade e a distancia contribuem para um vinculo fraco no retorno ao trabalho
e/ou escolarizagdo, mas o desejo de dar continuidade dos estudos ainda é frequente entre os

participantes, como mostram os relatos:

“Quero terminar o ensino médio”. (GEQ9)

“(...) ndo voltei a estudar por causa da distancia”. (GE10)
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“Quero voltar a estudar, fazer faculdade”. (GE21)
“Quero voltar a estudar, mas a acessibilidade ruim impede que eu volte. Quase ndao

tem onibus”. (GE22)

A conclusdo do nivel superior e a vontade de dar continuidade na carreira foi relatada

por um dos participantes apds o programa de reabilitacéo:

“Terminei a faculdade, pretendo fazer uma pos-graduagao”. (GE20)

No que tange ao trabalho, apds o programa de reabilitacdo, a maioria dos participantes
(20) encontravam-se aposentados por invalidez. No entanto, com o objetivo de melhorar a renda
familiar mensal, alguns participantes recorreram ao trabalho informal, por vezes, vinculado a
sua profissdo ou trabalhos manuais. Apenas dois participantes recebiam beneficio e um se
encontrava ativo realizando pintura automotiva. A qualidade do vinculo com esta rede de apoio
no domicilio é bem diversificada, dividindo-se entre fraca e forte, havendo apenas trés

participantes que consideravam esta rede conflituosa.

Cuidador principal

A relacdo entre o cuidador principal e a pessoa com LM ¢ identificada como um vinculo
forte no ingresso do programa de reabilitacdo e também no domicilio, pds-programa. No
ingresso, o cuidado prestado por membros da familia como: mae, filha, avd, pai e avos.
Evidencia-se que a figura familiar feminina ocupa um lugar de destaque no cuidado.

Apobs o programa de reabilitacdo, ja no domicilio, o cuidado prestado pelo familiar ndo
€ mais uma rotina, visto que ao longo da reabilitacdo, a pessoa com LM adquiriu independéncia
nas AVD e ja conseguiu gerir seu autocuidado. Durante esse processo, sentimentos

contraditérios sdo apontados pelos participantes:

“(...) gratidao”. (GE08)
“(...) obrigacao . (GE10)

Hobby/lazer
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O vinculo com o hobby e o lazer, no ingresso do programa de reabilitacdo, foi
considerado fraco para a maioria dos participantes. Nesta pesquisa, o trabalho e o esporte

ocupavam importante espaco no viver dos participantes:

“(...) antes da lesdo andava a cavalo”. (GE02)
“Pescar, nadar, sair, corrida de bike”. (GE04)
“Trabalhar, cozinhar”. (GEQ5)

“Antes jogava bola (...)”. (GEQ9)

“Dangar (...)”. (GE10, GE21)

“Trabalhar”. (GE12, GE18, GE19, GE23)

Pés-programa de reabilitacéo, constatou-se que a qualidade do vinculo com hobby/lazer
depende do processo de elaboracdo e transfiguracdo individual pela perda da integridade fisica
apos a LM. Ao ressignificar o vivido, vemos vinculos fortes associados as novas possibilidades

de aprendizagem, como:

“Curtir o filho”. (GE01)

“Cozinhar e costurar”. (GEQ5)

“(...) dangar” (GE10)

“Basquete”. (GEQ9, GE20)

“Andar de bicicleta”. (GE14)

“Caiaque (...)”. (GE13)

“Pescar”. (GE22)

“Tocar um instrumento musical (violdo)”. (GE16)
“Colecionar moedas”. (GE18)

O vinculo fraco ou conflituoso com o hobby/lazer foi caracterizado pelos participantes
da pesquisa nas situacbes em que a falta de habilidade funcional comprometeu o
desenvolvimento da atividade; quando o sujeito ndo permitiu desenvolver outras
potencialidades, permanecendo em casa, nos jogos online pelas barreiras arquiteténicas; por
ndo ter hobby/lazer visto que o trabalho era o seu hobby e também por ndo gostar de sair de

casa.
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“Nao gosto de sair de casa”. (GE02)
“Churrasco, fiquei sem mdo”. (GE11)
“Anteriormente era o trabalho”. (GE12)
“Andar de bicicleta ”. (GE14)

“Falta de acessibilidade”. (GE17)

Grupo social/rede social

As redes sociais e participacdo de grupos/associacbes foram acrescentados no
instrumento de coleta de dados, na segunda etapa da pesquisa, pds-programa de reabilitacéo,
visto que o instrumento sofreu atualiza¢bes, bem como considerando sua importancia para o
processo de adesdo a reabilitacdo. Observa-se destaque para o uso das redes sociais entre 0S

mais jovens, como uso de:

“WhatsApp e Facebook”. (GE02, GE18, GE17, GE13, GE09, GE22)

Pessoas com mais idade relataram ndo gostar ou ter dificuldade em acessar a tecnologia:

“Ndo gosto de redes sociais”. (GE15)
“(_..) sou bem pobre nessa area”. (GE11)

Ademais, a participacdo em grupos de acao social e de autoajuda, enquanto rede de
apoio, apresentaram vinculo forte, com destaque ao Grupo de Apoio as Pessoas com Lesao
Medular - GALEME (GE18, GE22, GE09, GE03, GE19, GE20, GE16)).

Redes de aten¢do a saude

Observou-se por meio dos ecomapas no ingresso e no pos-programa de reabilitacdo, que
0s participantes consideraram o Centro de Saude (CS) como uma rede de suporte com vinculo
forte relacionado & disponibilidade de materiais e medicagbes de uso continuo, bom

relacionamento com a equipe e visitas domiciliares.

“Enfermeira vem em casa fazer curativo 3x semana’. (GE02)

“Recebo visita e se eu pedir recebo material”. (GE09)
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“Sou bem atendido, faco curativos, exames”. (GE22)

“Falta material, ndo consigo exames” (GE10)

Porém, a vinculacdo se enfraquece quando suas necessidades ndo sao atendidas, por

falta de material, dificuldade no atendimento ou por falta de profissional.

“Dificuldade para conseguir material”. (GE05; GE23)

“ Dificil conseguir consulta, tenho que ir muito cedo e quando consigo, eles
desmarcam”. (GEQ7)

“(...) ndo tem médico”. (GE14)

A qualidade forte do vinculo com o Centros Especializados em Reabilitacdo (CER),
destaca-se pelo cuidado especializado, sistematizado e multidisciplinar, pelo aprendizado
tedrico e préatico incorporado no quotidiano, pelo fornecimento de materiais e meios auxiliares

de locomocao, pelo acolhimento e bom atendimento

“O momento que ingressei ndo foi o melhor, porém aprendi bastante”. (GE03)
“Muito bom, consigo material”. (GE04)

“Otimo, cuidados especificos”. (GE16)

“Tudo pra mim! Muito bom 0 atendimento”. (GE18)

“Recebi as melhores informagées”. (GE19)

“Amo! Nota 10”. (GE22)

Todavia, o vinculo com o CER pode ser conflituoso ou fraco, na percepcdo de
participantes da pesquisa, quando 0 acesso a reabilitacdo é limitado em virtude das barreiras
arquitetonicas e atitudinais, determinantes sociais que lhes dificultam o acesso aos bens e

servicos de saude, expondo-os as iniquidades sociais.

“Limitacdo no atendimento”. (GE21)
“Ndo consigo ir”. (GE06)
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A atencdo hospitalar, enquanto rede de apoio no processo de reabilitacdo, tem vinculo
forte para as pessoas com LM, quando associada ao bom atendimento e quando as demandas

das pessoas com LM s&o supridas.

“Bom atendimento”. (GEQ06; GE09; GE15; GE16; GE18; GE22)
“Atende as necessidades de saude”. (GEQ9; GE12; GE15; GE19; GE20; GE21)

E, fraco e conflituoso, quando associado a relacdo de sofrimento, de negligéncia,
precariedade, ao esquecimento/descuidado dos profissionais relacionado ao surgimento de

lesdo por presséo.

“(...) é péssimo, somos esquecidos pelos profissionais. Tive lesdo por pressdo quando
fui para o hospital e ndo fechou até hoje”. (GE11)

“No particular fui bem atendido, no publico houve negligéncia”. (GE08)

“Rela¢do de sofrimento”. (GE13)

“Precdario, ndo faz exames, ndo resolvem 0 meu problema”. (GE14)

Amigos
De acordo com os participantes da pesquisa, 0s amigos fazem visitas logo apds o trauma
medular, ficando mais infrequentes com o passar dos anos, havendo um rompimento total dos

lagos com os antigos amigos:

“Pequeno grupo vem me visitar, a maioria sumiu”. (GEQL)
“Sumiram”. (GE09)

“Poucos visitam”. (GE10)

“Ndo visitam mais”. (GE16)

“Né&o tenho amigos depois da lesdo ”. (GE17)

“Muitas visitas foram no hospital, depois...”. (GE21)

Entretanto, nesta pesquisa, alguns participantes verbalizaram vinculo forte com a rede

de amigos, caracterizada pela presenca marcante e pelo sentimento pertencimento de uma tribo:
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“Mantenho meus amigos”. (GE04)

“Recebo amigos em casa e fico muito feliz”. (GEQ5)
“Recebo muitos amigos, sinto que faco parte deles”. (GE19)
“Sdo bem proximos, turma do trabalho, faculdade”. (GE20)

Pds-programa de reabilitacdo, observou-se ainda uma vinculagdo com os amigos bem
dividida, ora se configurava forte pela manutencédo de amizades antigas ou pela criacdo de um

novo circulo de amizades p6s LM, ora se configura como fraco pelo rompimento de amizades.

“Novos amigos”. (GE09)

“Bons/verdadeiros/fortes amigos”. (GE03; GEO4; GE08; GE11; GE13; GE14; GE20;
GE21)

“Se afastaram apds a lesdo . (GEO1)

“Sumicgo dos amigos ”. (GE17)

“Ndo tinham amigos”. (GE02; GE06; GE12; GE15)

Orientacéo religiosa

A crenga, enquanto rede de apoio a pessoa com LM, transcende a escolha por uma
religido e a presenca fisica em um templo sagrado. No ingresso do programa de reabilitacdo,
constatou-se que independente da crenca religiosa, o vinculo foi apontado como forte para a
maioria dos participantes e auxilia no enfrentamento do novo ritmo de vida.

Apbs o programa de reabilitacdo, ndo houve mudanca significativa na qualidade do
vinculo com a crenca dos participantes. Os que relataram vinculo forte no ingresso do programa
de reabilitacdo, continuaram com suas crengas pds-programa de reabilitagdo, enquanto recurso
necessario para seguir em frente. Outrossim, como os participantes que relatam vinculo fraco,
dois participantes relataram melhora do vinculo tempos depois de terem sido reabilitados e

outros dois relataram piora do vinculo.

Familia
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A familia, por sua vez, destaca-se entre os participantes da pesquisa como uma
importante rede de apoio no ingresso do programa de reabilitagdo. Apenas dois entrevistados

relataram vinculo fraco, e um referiu vinculo conflituoso com a familia.

“(...) ainda tenho problemas”. (GE15)
“Relagao familiar bem conflituosa”. (GE22)

Ap0s programa de reabilitagdo, no quotidiano domiciliar, observa-se nos Ecomapas que
as vinculacdes fortes, fracas e conflituosas mantém os padrdes relatados pelos participantes da

pesquisa. Os conflitos familiares estdo associados ao:

“Distanciamento/abandono . (GE11; GE22)
“Pouco ou nenhum contato com a familia”. (GE02; GE15)
“A dificuldade de ser cuidado ”. (GE03)

“Sentimento de obrigacdo da familia no cuidado ”. (GE10)

DISCUSSAO

A LM é uma sindrome incapacitante que repercute no cotidiano das pessoas com LM e
de suas familias. Adultos jovens, do sexo masculino sao os mais acometidos por esta condicdo
(RUIZ et al., 2018). A Organizacdo Mundial da Saiude (OMS) revelou que os acidentes
automobilisticos sdo os maiores responsaveis por LM traumatica nas trés maiores regides do
mundo: Africa, América e Europa (WHO, 2013).

Nesta pesquisa, a principal causa da LM foi de origem traumatica ocasionada por
acidentes automobilisticos, seguido por quedas e ferimento por arma de fogo, corroborando
com o estudo de Kang et al. (2017) e Lomas et al. (2017). A etiologia traumaética da LM,
acarretou a maioria dos participantes o quadro de paraplegia completa (ASIA A) (CALLIGA,;
PORTO, 2019; PIZETTA et al., 2020; SILVA et al., 2018).

No que diz respeito a escolarizagdo dos participantes, a maioria apresenta baixa
escolaridade ao ingressarem no programa de reabilitacdo, 0 que corresponde ao ensino
fundamental incompleto, corroborando com o estudo de Araujo et al. (2018); Calliga e Porto,
(2019). A baixa renda familiar também foi identificada antes da LM, havendo um aumento ap0s
o programa (CALLIGA; PORTO, 2019).
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Nesta condicéo cronica, decorrente das sequelas da LM, as redes de apoio sdo pilares
fundamentais para a aceitacdo e transposicao dos obstaculos encontrados no percurso, além de
auxiliar no alcance das metas de reabilitacdo e ressocializacdo no quotidiano da pessoa com
LM. As redes de apoio das pessoas com deficiéncia contribuem significativamente para essas
pessoas durante e apos a reabilitagdo, atenuando as perdas funcionais, preservando o sistema
emocional e auxiliando no enfrentamento da condicdo, reestabelecendo a qualidade de vida e
do viver com as limita¢fes imposta pela deficiéncia (BRIGNOL et al., 2017).

Ao analisarmos os dados da presente pesquisa, observou-se que a reabilitacdo apos a
LM contribui, substancialmente, para a melhora da qualidade de vida. Ao se atingir as metas de
reabilitacdo, em maior ou menor intensidade, associada a rede de apoio, a reabilitacdo suscita a
poténcia do querer viver, que no dizer de Maffesoli (2010), é a forca que vem de dentro, que
germina outra forma de pensar, de transfigurar o ritmo do viver.

Nas fases iniciais da LM ha um rompimento do vinculo com o trabalho e/ou escola. O
retorno ao trabalho e a escolarizacéo fica condicionado ao ganho funcional advindo do processo
de reabilitacdo, da rede de apoio e da acessibilidade.

A falta de acessibilidade nos lugares pablicos e privados, impacta de forma significativa
no retorno ao estudo e ao trabalho, como foi relatado pelos participantes desta pesquisa,
evidenciado pelos estudos de Calliga e Porto (2019), Ramachandra et al., (2017) e Salvador-
Ferrer (2020). Este impedimento é um limite para a ressocializa¢do das pessoas com LM, visto
gue as pessoas com maiores niveis de escolaridade tendem a ter maior facilidade para
ingressarem no mercado de trabalho e terem maiores remuneracgdes e consequentemente melhor
qualidade de vida (CALLIGA; PORTO, 2019).

No estudo de Kennedy & Hasson (2016), cuja investigacao foi sobre as intengdes de
retorno ao trabalho durante a reabilitacdo de pessoas com LM, constatou-se que 76% da
populacdo da amostra estava empregada na época da lesdo, 22,4% haviam feito planos de
retorno ao trabalho, enquanto 44,2% ndo. Apds 4 semanas de reabilitacdo, aplicou-se
novamente o questionario, na qual se observou que 34,3% da populacao estudada tinha planos
para retornar ao trabalho e 31,2% ndo. Destarte, menos da metade dos empregados na época da
lesdo tinha planos de retornar ao trabalho antes da alta da unidade, retornando ao trabalho

apenas um em cada trés, trazendo preocupacdo diante da perda de beneficios a saude e

psicossociais, e requer maior destaque durante a reabilitacdo.
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Um estudo desenvolvido em Salvador afirma que o retorno a escolaridade interfere no
retorno ao trabalho, visto que a maioria dos participantes da pesquisa que estavam trabalhando
apresentaram melhores niveis de escolaridade do que o daqueles que ndo estavam trabalhando
(CALLIGA; PORTO, 2019).

Com a mudanca abrupta no ritmo de vida das pessoas com LM, principalmente nos
primeiros meses apos lesdo, os cuidados no domicilio sdo em sua maioria prestados pelos
familiares (mée, filha, avo, pai e avds), sendo da ordem da solidariedade organica, que se apoia
nos lagos sociais afetivos, no instituinte, na maneira espontanea ou pelo sentimento de estar
junto com, porque faz sentir-se bem (MAFFESOLI, 2005). Nesta pesquisa, houve destaque para
0 papel da mulher, enquanto cuidador principal, representado pelas maes, filhas e esposas,
constatando-se uma vinculacéo forte. Em contraponto, algumas familias, cujos vinculos eram
conflituosos, também foi constatado a solidariedade mecanica que é da ordem do instituido, da
obrigacdo. (MAFFESOLI, 2005).

Um estudo desenvolvido por Camara et al., (2016) que analisou o perfil do cuidador das
pessoas com deficiéncias, corrobora com o que foi encontrado nesta pesquisa, ou seja, 91% dos
cuidadores eram representadas pela figura familiar feminina.

O cuidado prestado para com o outro envolve sentimentos (FABER et al., 2012). O
sentimento de gratiddo também foi emanado na pesquisa de Wakiuchi, Salimena & Sales
(2015), ao se referir aquele que lhe prestou cuidados. J& o sentimento de obrigacdo que oS
familiares carregam € esclarecido por Souza et al. (2015) devido aos valores impostos pela
cultura familiar, por muitas vezes, podendo ser conflituosa e prejudicando o vinculo com esta
rede de apoio.

O hobby/lazer destacados pelas pessoas com LM como atividades prazerosas, surgem
como uma grande potencialidade na recuperacdo e promocdo da saude dessas pessoas,
abrangendo os aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e emocionais, proporcionando uma
satisfacdo pessoal com a vida (NETO et al., 2019). Contudo, ndo sdo todas as pessoas que
conseguem ter esse acesso aos esportes ou outra atividade de lazer, esse limite mais uma vez
esta atrelado a falta de acessibilidade que eles encontram na sociedade, gerando o isolamento
social (BECERRA; MANZINI; MARTINEZ, 2019).

Magalhaes et al., (2015) observaram em seu estudo que no inicio da vida pos lesdo,

todos os participantes tendem ao isolamento social. A falta de motivacdo, insatisfacéo,
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depressdo e o sentimento de luto vivenciado pela pessoa com LM interfere nesse retorno a
participacdo na comunidade (ALVE; BONTJE, 2019).

Simon, Guimaraes & Souza (2015) ao estudar pacientes com esclerose amiotréfica
lateral, indicou que a tecnossocialidade promoveu a interacao entre 0s mesmos, ou seja, pessoas
em situacbes semelhantes, bem como a incluséo social por meio do mundo virtual evitando
assim o isolamento social. No dizer de Maffesoli (1996), tecnossocialidade significa modo de
interagir socialmente decorrente da tecnologia, trazendo-nos outras formas de interacdo, e na
area da saude podemos dizer outros modos de cuidar, orientar e reabilitar

A formagéo de grupos de apoio, passam a ser vetores de comunh&o, de partilha, de
sentimentos, promovendo a aproximacgédo das pessoas, 0 desenvolvimento das sociedades, e
acessibilidade a informacdes (ANDERSON; NITSCHKE, 2019). Neste sentido, a
tecnossocialidade proporciona para as pessoas com LM a interacdo com demais pessoas e
translacdo de conhecimento proporcionando a incluséo social. Evidencia-se entdo que o
desenvolvimento tecnoldgico se apresenta como fator positivo para a promocdo da salde
(ANDERSON; NITSCHKE, 2019).

Ressignificar a existéncia apds um trauma potencializa estratégias de enfretamento mais
duradouras, ajudando a pessoa a ter uma visdo mais favoravel do futuro (MEDEIROS, 2019).
Além disso, a esperanga pode surgir como estratégia motivacional e propulsora de atitudes
positivas e de possibilidades futuras (ZUCHETTO et al., 2019).

Complexo em sua natureza, o Sistema Unico de Satde (SUS) tem como esséncia dos
seus servicos a proposta de coordenacdo e articulacdo de acbes de promocao e de prevencdo
com as acOes de cura e de reabilitacdo, em todas as esferas de sade (GONZAGA; FERREIRA,
2017; GIOVANELLA; FRANCO; ALMEIDA, 2020). No ambito das pessoas com
deficiéncias, a portaria do Ministério da Salde de n°793/2012 instituiu a Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia no Ambito do SUS, significando que a reabilitacio de pessoas com
deficiéncia deve iniciar precocemente no ambito hospitalar, ser intensiva nos Centros
Especializados de Reabilitacdo (CER) e consolidada na Atencdo Priméaria a Saude (APS) com
0 acompanhamento do processo de reabilitagdo, visto que a deficiéncia é permanente e que a
pessoa precisa ser acompanhada na Rede de Atencédo a Saude.

Muitos sdo os fatores que podem influenciar a qualidade de vida apds o trauma, com a
qualidade do atendimento oferecido pelo sistema de saude (MACHADO et al., 2018). O

(des)cuidado dos profissionais da sadde transita pela falta de reabilitacdo precoce no ambiente
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hospitalar, causando complicacGes evitaveis, pela falta de orientacdo sobre os servigos de
referéncia e as politicas de satde, bem como pelo atendimento inespecifico na APS. Citar qui
0 artigo da texto e contexto, é da tese Estudos reforcam que o preparo da alta hospitalar de
pessoas com lesdes neuroldgicas incapacitantes precisa ser mais elaborado, planejado, de forma
que essas pessoas e familias possam ser orientados para a continuidade do cuidado em rede,
para que possam obter melhore qualidade de vida (MACHADO, et al., 2016; WEBER, et al.,
2016.

Nesse sentido, o Centro de Saude (CS), com servigo de contrarreferéncia, participa do
processo de reabilitacdo dessas pessoas com LM dando suporte no cuidado domiciliar. Todavia,
este cendario ndo é vivido por todas as pessoas que convivem com a LM. Por vezes, hd uma
inobservancia por parte dos profissionais da satde quanto ao cuidado especializado e a falta de
materiais de uso continuo. Materiais esses que Sdo essenciais para a continuidade do cuidado
no domicilio e influenciam, sobremaneira, na adeso & reabilitacio e na inclusdo social. E da
tese, citar o artigo

Estudos realizados nos Estados de SC e do Rio de Janeiro (RJ), no qual observaram o
sistema de referéncia e contrarreferéncia na atencdo a saude de pessoas com deficiéncia,
evidenciaram que embora instituida a referéncia para articulacdo efetiva entre unidades e
servicos em rede de saude, identificou-se que ela é ineficiente e fragil, e por, vezes constata-se
a inexisténcia da contrarreferéncia. Essa fragilidade no sistema, gera impactos sobre a
continuidade do cuidado das pessoas com deficiéncia, tendo suas necessidades de saude
descobertas pelo sistema, fazendo com que suas potencialidades ndo sejam atingidas,
agravando, assim, seus prognosticos (PEREIRA; MACHADO, 2016; MEDEIROS et al.,
2021).

Os CERs passam a ser referéncia de cuidados para as pessoas com LM, como destacado
em nosso estudo, propiciando o desenvolvimento de habilidades basicas e instrumentais da vida
diaria com a méaxima independéncia do paciente, além de agregar a familia e demais redes de
apoio como parte do cuidado. A reabilitacdo € uma possibilidade de retorno a vida pela maneira
edificante de ensinar os “primeiros passos”, por meio da reutilizagdo do corpo, do movimento
continuo, do desafio e da independéncia nas atividades da vida diaria (THOLL et al., 2020).

Por sua vez, a falta de acessibilidade nos servicos de satde também se demonstrou como
fator que dificulta o alcance da integralidade da satde, como mencionado no estudo de Amorim,
Liberali & Neta (2018).
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Neste pensar, tais situacdes configuram-se limites no cotidiano da pessoa com LM,
interferindo na adesdo a reabilitacdo e a ressocializacdo. No dizer de Maffesoli (2010), os
limites envolvem tanto um mecanismo de sobrevivéncia diante de situacdes quotidianas, quanto
a nocao de determinacdo ou empenho, apresentando-se como possibilidades a serem
transfiguradas pela poténcia do ser humano, contribuindo para a criagdo de ambientes
saudaveis.

Neste contexto, Tholl et al. (2020) reforcam que reabilitacdo se faz em rede e que se faz
necessario o cuidado especializado nos diferentes niveis de atencdo a sadde. A enfermagem é
parte integrante da equipe de reabilitacdo, presente nos diferentes contextos da satde da pessoa
com LM e de sua familia, destacando-se pela acdo sistematizada, evidenciada pela Processo de
Enfermagem, trazendo uma assisténcia integral e humanizadora para essas pessoas durante o
processo de reabilitacdo e inclusdo social.

Nesta pesquisa, evidenciou-se que a manutencdo da rede de amigos no ingresso do
programa de reabilitacdo pode ser um desafio, mas pode se configurar uma poténcia quando ha
0 sentimento de pertencer a uma tribo. Resgatando o pensamento de Maffesoli (2011), a tribo
expressa um fator de comunhao, uma identificacdo, para constituir a identidade de cada um, um
sentimento de partilha, que transita pela ética da estética, um sentir junto.

O estudo de Ruiz et al. (2018) e Cavalcante et al. (2017) reitera que houve
distanciamento do antigo circulo social, mas em contrapartida, abriram-se espacos e
oportunidades para novas amizades. Ringdal et al. (2021) referem em sua pesquisa que 0 apoio
social de amigos tem efeitos positivos e recebem pontuac@es mais altas em relacdo ao bem-
estar mental, carretando menos sintomas emocionais.

No caminhar da reabilitacdo, os aspectos relacionados a espiritualidade, religiosidade e
crengas religiosas sdo adotados pelas pessoas com LM como estratégias para seguir em direcdo
a aceitacdo da vida, que na perspectiva da sociologia compreensiva e do quotidiano de
Maffesoli (2011), possibilita o reconhecimento de si mesmo, mais maleavel, declarado,
forcosamente contraditério, mas que encontra formas mais astuciosas de olhar a vida. A
espiritualidade/religiosidade faz parte da vida de qualquer ser humano e pode ser considerada
como uma forma de autocuidado. Este autocuidado facilita o desenvolvimento de estratégias
resilientes, na qual através de suas crencas e praticas permite a pessoa o enfrentamento de
situagdes complexas e dificeis. No caso da LM, é evidente a necessidade de apoio associado

aos aspectos psicoldgicos, emocionais e espirituais (MAGALHAES et al., 2015).
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Quando nos referimos a familia e a pessoa que vivencia limitagcGes decorrentes de uma
doenca aguda ou uma condicao cronica, é preciso pensar que ambos formam um elo. Nitschke
et al. (2017) ressaltam que a presenca da doenca no viver do cotidiano e a pratica do cuidado,
exigida pelo tragico da doenca, propicia a unido familiar. Em contrapartida, Jeyathevan et al.
(2019) alertam que o cuidado excessivo, a superprotecdo entre os familiares, podem ter efeitos
prejudiciais para o individuo e para o relacionamento entre 0s mesmos, gerando possiveis atritos
e diminuindo a intensidade do vinculo, visto que impede com que a pessoa com LM desenvolva
sua independéncia nas AVD.

Este estudo apresenta como limitacdes, a selecdo de uma populagdo intencional, ou seja,
pessoas com LM vinculadas a um cenario pré-determinado, mas com base nos resultados
encontrados, a populacdo pode ser considerada representativa em populacdes de condicdes
similares. Outra limitacdo foi o preenchimento incompleto dos ecomapas de avaliacdo de
ingresso, além da transicéo do prontuario fisico para o eletrdnico, no periodo de coleta de dados,
na qual dificultou a busca dos dados primarios.

Para pesquisas futuras, indica-se estudos de avaliacdo de acompanhamento no domicilio
das pessoas com LM, bem como das redes de apoio no atual momento de pandemia da COVID-
19.

CONCLUSAO

Os resultados deste estudo mostram que as redes de apoio no continnum processo de
reabilitacdo potencializam o querer viver da pessoa com LM, colaborando para sua reabilitacdo
e ressocializagéo.

Constatou-se que a maioria dos participantes tiveram LM de origem traumatica em uma
populacdo jovem, significando um problema econémico-social, visto a dificuldade para essas
pessoas retornarem ao mercado de trabalho ou se encontram aposentadas.

As redes de apoio no ingresso do programa de reabilitacdo de maior impacto na
qualidade dos vinculos na vida das pessoas com LM foram o trabalho/escola e o hobby/lazer.
Esta vinculagdo enfraquecida se justifica pela perda da funcionalidade, do papel social, da
mudanca radical no estilo de vida, que associado a falta de acessibilidade, determinando o
isolamento social.

As redes de apoio que se destacam pela qualidade do vinculo no ingresso do programa

de reabilitacdo sdo o cuidador principal e a familia. Neste pensar, podemos inferir que a familia
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exerce uma importante fung&o no continuum processo de reabilitagdo das pessoas com LM em
seu quotidiano, sinalizando a necessidade de serem acolhidas, orientadas e cuidadas nos
diferentes niveis de atencdo a saude.

No domicilio, pds-programa de reabilitacdo, observamos um cenario mais favoravel a
inclusdo social. Em maior ou menor intensidade de vinculo, a reabilitacdo é o caminho de
retorno a vida para as pessoas com LM. Faz-se necessario que as politicas de atencdo a salde
da pessoa com deficiéncia, sejam de fato compreendidas e aplicadas, oportunizando que essas
pessoas resgatem a funcionalidade fisica e o seu papel social, dentro das possibilidades de cada
individuo.

A implementacdo do genograma e do ecomapa nos servigos de salde possibilita aos
profissionais a compreensdo do quotidiano e das redes de apoio que circundam cada individuo
com LM e cada familia e a forma que elas se relacionam, podendo assim ser trabalhado de
forma integral pela equipe multidisciplinar para a conquista das metas de reabilitagdo.

O enfermeiro como integrante dessa equipe multidisciplinar, precisa desenvolver suas
acOes de maneira direcionada tanto para a recuperacdo e adaptacdo as limitacdes decorrentes
da deficiéncia, quanto as necessidades subjetivas de cada individuo e de sua familia,
destacando-se também as disfuncBes psicossociais e espirituais, visto que a LM altera a
dindmica da vida dessas pessoas, interferindo nas relagdes com as redes e no bem-estar da
pessoa com LM e dos seus familiares.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

A maneira como as pessoas com LM interagem com suas redes de apoio ao longo da
vida sofrem constantes modificacdes em seus vinculos. Essas transformacgfes ocorridas no
quotidiano, podem interferir, por vezes, no processo de reabilitacdo e no viver em sociedade.

A realizagdo pessoal do ser humano com LM no ingresso do programa de reabilitagéo,
referentes as areas de trabalho/escola e lazer sofrem algumas limitaces. Muitos participantes
deixaram de realizar e alcancar objetivos que antes lhes davam prazer, bem-estar e 0 sentimento
de pertencer a sociedade, devido as limitacBes que encontram diariamente em seu meio,
tendendo-se ao isolamento, interferindo na qualidade de vida. Tais limitagOes, justificam-se
pelas barreiras arquitetonicas, caracterizadas pela falta de acessibilidade e atitudinais,
envolvendo, por vezes, a familia, os profissionais e/ou a sociedade, indo na contraméo dos
direitos ja conquistados e garantindo por lei e consolidados pelo SUS.

No enfrentamento dos impactos biopsicossociais acarretados pelas LM, as pessoas
procuram transfigurar o ritmo de viver, com o fortalecimento de outras redes de apoio, sendo o
cuidador principal, por sua vez, o que fortalece e da apoio instrumental no inicio da lesdo, sendo
em sua maioria, a figura familiar feminina. Essa vinculacdo com o cuidador principal se
potencializa ap6s o ganho de independéncia funcional adquirida ao longo do processo de
reabilitacéo.

Concomitantemente, a familia também auxilia no bom enfrentamento das condicdes
agudas e cronicas, tanto no ingresso da reabilitacdo, quanto ap6s o programa, caminhando
juntamente com o paciente para alcangar as metas estabelecidas. Entretanto, as superprotecoes
dos familiares, por vezes, interferem nos ganhos da independéncia e geram conflitos familiares,
estremecendo a relagdo. Vale lembrar, que a familia e/ou o cuidador principal durante o
processo de reabilitacdo também precisam ser cuidados, visto que muitas vezes se sentem
sobrecarregados.

As mudancas no ciclo de amizades logo ap6s a LM também sdo percebidas pelos
participantes da pesquisa. H4& um movimento de aproximacéo e distanciamento, influenciado
pelos vinculos nutridos anterior a LM.

A participacdo em grupos para troca de informacdes e para a socializagdo entre pessoas
com LM e suas familias, caracterizaram-se uma forte rede de apoio no quotidiano da pessoa

com LM. O GALEME é um exemplo de solidariedade organica, que mesmo em tempos de
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tecnossocialidade, ha possibilidade de troca, de partilha de informacdes, ressaltando a vontade
do querer viver, e a potencialidade que cada um carrega consigo.

Os profissionais das redes de atencdo a saude, principalmente os enfermeiros, se
configuram como um dos trés pilares do sucesso para a reabilitacdo, também fazendo parte das
redes de apoio das pessoas com LM. O conhecimento e a falta dele no cuidado & pessoa com
deficiéncia tém efeito significativo no tocante a vida dessas pessoas.

O processo de reabilitacdo € muitas vezes arduo e requer paciéncia e vontade propria de
cada pessoa, porem devido as grandes oscilacbes psicoldgicas que as pessoas com LM
enfrentam acabam por desanimarem durante o percurso. A crenca religiosa auxilia tambem
nesse fortalecimento psicoldgico e espiritual no inicio da lesdo e durante todo o seu processo
de reabilitacdo. Ter algo para acreditar e confiar potencializa a confianga em si mesmo e em
um plano maior, fazendo com que ndo desistam e nao percam as esperancas em dias melhores.

Compreender as redes de apoio no olhar da Sociologia Compreensiva de Michel
Maffesoli possibilitou uma interpretacdo sensivel sobre a vida cotidiana das pessoas com LM
participantes deste estudo, 0 modo de viver e as maneiras de se comportar em relacdo ao outro.
Os resultados deste estudo colocam a reflexdo de redes de apoio a essas pessoas com LM com
vinculagéo para permanéncia do elo entre os profissionais a fim de auxilia-las a buscar a forca
interior, sua poténcia, como também garantir a seguranca de um cuidado continuo para o retorno
a vida de maneira leve, saudavel e de forma inclusiva.

Nessa trajetoria académica, a minha participacdo no Laboratério de Pesquisa,
Tecnologia e Inovacdo em Enfermagem, Quotidiano, Imaginério, Saude e Familia de Santa
Catarina - NUPEQUIS-FAM-SC, o desenvolvimento deste trabalho, da Iniciacdo Cientifica
como bolsista, possibilitou-me aprender os passos para se realizar uma pesquisa cientifica,
proporcionando o crescimento académico e experiéncias valiosas.

O Grupo de Apoio as Pessoas com Lesdo Medular e suas Familias — GALEME,
associado com a minha participagdo nos projetos de extensdao em um centro de reabilitagéo,
possibilitou-me uma experiéncia pratica e conhecimento transdisciplinar, extrapolando os
muros institucionais e vivenciando o quotidiano dessas pessoas, familias e profissionais da
reabilitagdo com proxemia.

Como contributo, este estudo traz resultados que alcancam ac¢bes promogédo da salde
das pessoas com lesdo medular e suas familias, sublinhando o compromisso social que

precisamos ter ao nos aproximar do quotidiano das pessoas que cuidamos. Como também,
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contribui para a area, acrescentando, despertando e instigando a possibilidade da realizacdo de
novos estudos.

Para os profissionais da saude, este trabalho podera contribuir como fonte de
conhecimento para a pratica profissional nos diferentes niveis de atencdo a salde, que, ao
reconhecer a importancia das redes de apoio no processo de reabilitagdo das pessoas com LM,
poderdo ter mais sucesso no alcance das metas de curto, médio e longo prazo.

Compreender as redes de apoio no quotidiano do processo de reabilitacdo das pessoas
com LM significa valorizar as potencialidades de cada individuo, de sua familia e intervir sobre

as fragilidades encontradas, visando a inclus&o social.
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ANEXO 1 - PARECER CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA - UFSC W
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADGE D PROJETO DE PESOLISA

Titwio da Pesquisa: AVALIACAD DA CONTINUIDADE DO PROCESSO DE REABILITACAD MO
QUOTIDWAKNG DOMICILIAR DE PES20AS COM LESAD MEDULAR E DE SUAS

FAMILIAS
Posquisador: Adrana Dutra Thal
Aroa Tematica:
Vorsdo: 1

CAAE: SR5024102 00000121
instituicio Froponente: CENTRO DE CIENCIAS DA SALDE
Patrocinador Principal: Fimanciamenta Prépeic

DADOS DO PARECER

Mimero do Parecer: 2.841.168

Apresontacdo do Projeto:

Trata=se= de um esiudo descritive com abordagem gualisqguantitativa. Do ponio de vista quantitativa,
considera-ss eshudo do bpo descritivo, comelacional, documental longitudinal. Em relagio a abordagem
qualitativa, o eshido & desoritivo exploraina.

A pesquisa merd realizada no periodo de setembro2018 a dexembmf2019, junio a0 Servipe de Enfermagem

& Reabiitacio Mewoadulta no Centro Catannense de Reabilacho - COR: uma instiluicia plblica, vinculada
a4 Secretaria Estadual de Saide de Sania Catarina = SES/EEC.

A amosira serd por conveniénca & proposital, composta por pessoas com lesSo medular. Mo periodo de 10
anos do Programa de Reabilitacda, foram atendidos 200 pacienies, dos guais metade permanece &m
Programa de reavalispies. & amosira pretendida serd o universo de pacientes alendidos no referida
Programa, ou seja, 200 sujeitcs. O familiar fard parte da coleta de dados, guando esie for o responsdvel
pela gestio do cuidado, mos casos de ietraplegia.

CRITERIOSE DE INCLUSAD: Serdo considerados para o estudo pessoas com lesho medular, independenis
da efislogia do trauma, com idade igual ou superior a 18 anos de dade, que i=nham participada do
Programa de Reabilitagio do CCR mos @timas 10 anos e o familiar (indicado pela pessca com lesda
medular), quando este for o responsdvel pela gestdo do cuidado.

CRITERIOS DE EXCLUSAD: Pacientes com défict cognitive associado, constatado em pronfudria da

pacienie.

Endersts: Universklicts Fadenal S0 Sante Calenea, Préso Ralona || R Dessrmbargeder Wiked Lima, n® 25 seda 401
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA - UFSC W

[Comtnesic do Fascar: 281165

hiimern de paticpantes:

2] padenies.

Objetivo da Pesguisa:

Oibjetivo Priménio:

Avaliar a continuidade do processo de reabililagio no guotidiano domicilar de pessoas com lesdo medular =
de suas familias.

Objetivo Secunddria:

« identificar o perfil sdcio demogrifico & clinico das pessoas com lesdo medular que parficiparam do
Programa de Reabilitagdo no Cenbro Catarinense de Reabilitagdo;

= conhecer & analisar as redes de apoio das pessoas com lesio medular & suas familizs no guobidiano da
processao de reabl itagio;

= avaliar a independé noa dos parlicpantes que ji receberam alta do programa de reabiitagio com a escala
de Medida de Independéncia de Medula Espinkal [SCI];

= compresnder os imiles & as poéncias na continuidade da processo de reabiktagho no quotidiana domiciiar
de pessoas com lesSo medular,

= avaliar a continuidade do wso dars drieses dispensadas peio cenino de reabilitacdo;

= identificar os parlicipantes que fizeram uso de icwina balulinica & avaliar a conlinudade da realizacdo dos
exrrCicios fsioterdpicos no domiclio; = avaliar & classficr a presenca de dor nos paticpantes, wlizando a
escala numérica de dar [EVA).

= werficar se s metas proposias duranbe o programa de reabiliacho, foram atingidas;

= identificar o nimere de pardicipanies gue retarnaram ao mercada de rabalho e/ou retomaram a
esoolarizagdo.

Avaliacdo dos Riscos o Bonoficios:

Riscos:

0= risoos presisios neste estuda s30 minimas, no entanio, eniendemos que reiomar o cotidiano vivenciada
pelas pessoas com lesio medular & suas familias, poderd trazer lembrangas, desperiando emogbes aos
participantes, sendo que as pesquisadaras estardo slentas, possibilitando os devidos cuidadas de apoio gue
se fizerem necessdrios 3 sibuagio. Dessa forma, respeitar-se-a o enfrevisiado, parando @ entrevista,
recomecands ou encerando-a de acordo com o seu desejo de participagdo do estudo. Caso alguma
lemibranca cause algum desconforio & for de vonlade do paricipando esie poderd ser encaminhado para
abendimento com a Psicologa da ins$tuicdo.

Enderito: Univedidids Fedend S0 Sants Cilanna, Prédo Felena || B Desmbargader 'Wied Lima, n® 22 sala 401

Bairrn: Trindasa CEP: g Sad-ai)
UF: 8C Mesicipla: FLORIANOPOLIS
Taisfone:  [42)37 £00 E-mail: cuppropassgiDesnas. ofss b
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA - UFSC W
Comtiramsciie: do Passcar: 2841182

Bensficios:

Cuanio acs beneficios, cormidera-se gue a investigacio possibiltard ganhos acs parficpantes do esiuda, na
senfido de esSmular sew prolagonismo ra continuidade do processo de reabiilacio no quotidiano domicliar,
estimulando habitos & atiludes sauddveis que promovem qualidade de vida. Além dissa, a pesguisa
contribuird para o levantamento de pessoas com lesdo medular que vivern em situagio de nsco, que
necessitam de uma reavaliacdo da eguipe multicisciplinar, bem coma a dendficacio do dmen de pessoas
que ndo esid) ressocializadas mesmo endo particpado de um Programa de Reabiitacao, objetivanda
efelivas estratégias de atuacio & comunicagao com a Rede de Reabilitacic do estado de Santa Catarina.

Comentirios o Consideractes sobre a Pesquisa:
Enmirewisia = coleta de dados de promiudrics de pacienies com |esdo medular que frequentam Centro
Catarinense de Reabilitagio.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:
Cronograma:
Apreseniada e adequado

Orgamenio:
Apresentada ocecamenio de RE 28 000,00 na forma de custeio no doocumento informagies Bisicas da
Projeto & de RE 18.800,00 no Projelo.

Faiha de rosio:
Aszinada pelo pesquisador responsdvel Adnana Dutra Tholl e pela Chefe do Departamenic de Enfermagem
Professora Doutcra Duldneia Ghizoni Schneider.

Dedaracho das (nshhsgtes envabvidas:
Carta de anuéncia do Cento Catarinense de Reabiltagho assinada por Crisiane Lima Camgueja (Gerenie].

Informagtes basicas do projeta:
Apreseniada

TCLE:
Adequado

Ersdracn: Unsvassilads Fedend S0 Sante Calanea, Prédis Rslona ||, R Desembangader Wied Lima, n® I3 sele 401

Baiera:  Trindads CEF: R a0
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Conruscis: do Fascar: 2841

Recomendacoes:
Unificar cepamenta.

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA - UFSC asil

Conclusbes ou Pondéncias o Lista do Inadequagies:

Sem pendencias

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos. abaixo relacionados:

PlokaoPforma

Tipo Doosmento faguiva Postagem Autce Sihsgao
[Ty e [ e e = T vl | T s
do Projeio ROJETO 1104360, 103856
Projet E;hﬁ:‘ eio_Hesguisa. [ OB 2018 |Adnana Dutra 1hal Aceiln
Brochura 103717
lovesgador — - -

TCLE / Termos de | TCLE. pof O80T A018 |Adriana Dutra Thall Aoeiin
Assenfmenta | 10:38: 14
Justificativa de
Elﬂlﬂﬂnﬁ! Temo_Fel Guardiao.pof DGTIA01E |Adnana Dutra 1hal Aoefin
Irestibuicda = 105550
|E=ﬂmma

laracao de Termo_aceits_insbiscaa,pol UG7I018 |Adnana Dutra 1hal Aceiln
Irnestihcia = 10:34:58
Infraesiniiura
Falha de Rosto Folha_nosto pdf O80T A018 |Adriana Dutra Thall Aoeiin

102648

Sitwacio do Parecer:

Aprovado

Mocossits Apreciacio da CONEP:

Mao

Endanstn: Uneoarsdests Fadand & Sante Calens Prido R

Baiera: Trindacs
UF: 8C

FLORIARCPOLIEE, 24 de Agosto de 2018

Assinado por:
Maria Luiza Bazzo
|Coordenador

ILR-D

CEF: g Sal-ail

Musicipia:  FLORIANOPOLIE

Talefone: a5 S0

Wil L, n® 222 ke 401

E-mill:  cunp propurecieontie ufsc
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ANEXO 2 - CARTA DE INTENCAO PARA REALIZACAO DA PESQUISA

Carta de Intenclio parn realizacho da Pesguiza

Florisndpolis. 28 de jumho de 2008,

Iima. Sra. Dra. Cristiane Lima Cangueja
Gerenle do Centro Calarinense de Reshilitaslio

Prezads Senboc.

Considerands o desenvolvimento de Pesguiss necessirio d irisde ensino, pesguiss @ exiensdo
na fwmacly Superior de Enfermagem spoesenio a intenclo de desenvolver 8 Pesguiss
Intitulada: “svalischo da continuidade do processc de reablitacio no quotidlanc
domiclilar de pesscas com beelo maduler o de suss femiliss”. Terd como objetivo avaliss
& continaldade do processs de reabilitsclo no quotidisno domiciliar de pesscas com lealio
mschalar & de guss femdliss, Pars tenio, solicito setonizacio pars 8 resliescis da pesguies junto
iis pessoss com lesfio medular, nas atividsdes do Ambulsidrio de reeducacio vesical e intestinal,
bem como mos encontros do GALFME. Esclareco que 8 atividade de colets de dados, previsia
60 Projelo de Pesguiza serd desenvolvida por melo de endrevisias com & populacho indicads. O
cstudo iniciard apds aprovacio da ComissBo de Ftics em Pesquisa da UFSC. Asuamo o
cOmpromisss & de manter o snonimado dos participantes, sigilo das informacies & prodecio
«da imagem ¢ prestigio desss Institiclio, sendo que o dados ooletados serlo utilizsdos pars fins
acaddemicns ¢ cientificns,

Adenciosamente,

Diva. Adrians Dutra Thall
Curso de Giraduscdo e Enfenmagem
Universidade Federal de Sants Catarins

Mﬁﬁ%@— ——
[

D Cristisne Lims Cangueja
Gerente do Centro Catarinense de Reabllitaclo ™ (oaoemse & Puabiuch:

Scanned with CamScann
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ANEXO 3 - TERMO DE COMPROMISSO, CIENCIA E CONCORDANCIA DO FIEL
GUARDIAO DE PRONTUARIOS

TERMO DE COMPROMISSO, CIENCIA E CONCORDANCIA DO FIEL GUARDIAO DE
PRONTIARIOS

Com o objetivo de atender &s exigéncias para a oblenciio de parecer do Comité
de Elica em Pesquisa envolvendo Seves Humancs, o flel guardio do Centro Catarinense
de Reabiitaciio, de acordo com as atribuictes legais, declara estar ciente do projeto de
pesquisa intitidado “avaliscio da continuidade do processo de reabilitacio no
quotidiano domiciliar de pessoas com lesso medular ¢ de suss familias’, lembrando
a0s pesquisadores que no desenvolvimento do referido projeto de pesquisa, serdo
cumpridos os termos da Resolucio CONEP/CNS 488/2012 e suas complementares, em
especial, sobre 0 acesso a banco de dados elou prontudnios de pacentes e/ou
particpantes da pesquisa.

Floriantpolis, 28 /08/2018.

A6, Ui

Nome: Adrianan Dutra Tholl
Inscricio Profissional COREN 74769

Instituicio: Universidade Federal de Santa Catarina
NGmero de Telefone: 48 90902 5050

Instituicso: Centro Catannense de Reabiitacho
NGmero de Telefone: 3221 8202

Scanned with CamScanni



ANEXO 4 - INSTRUMENTO DE COLETA

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADDS

84

1.0 - DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

HOME: DM, F

HUMERD DA ENTREVISTA:

SEXD: M ) Fi] [ n2 PRONTUARIO:

PROFISSA0SOCURPACAC:
Tipo de vinculo empregaticie: Autdnome [ | Empregede | |
Estudant=| ]sim{ ]naa

ESTADO CIVIL: cesadofunifo estevel | | Sepsredofdivorcizde | ] Soltsiro )} Vidwo [ )

ESCOLARIDADE [serie COMPLETA de estudo® Registrar em numern de anos de estudo. Ex: 11 spos de estudo]

RENDA FAMILIAR [=m resis):
Da pessoa com Li: Dim farmilia:

FOME: | CIADE:

Crencaf
Feligizo

Legenda

Intensidade da relacio .
Forte

———: Fraca

#¥EConfliluosa . .

3.0 ANTECEDENTES DE SAUDE

DATA DE INGRESSO MO CCR:

Nivel de Laslio: ASIA:

Data dalesdo: _ !

Etiologia da lesao: | ) Acid. autom. GARRO [_ ) Acid. autom, MOTO () Acid. Autom ATROFELAMENTO ) FAF
{ JFAB { )Queda ({ )Mergulho ({ )LESAD NAO TRAUMATICA Tipa:




85

ANEXO 5 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

UNIVERSIBADE FEDERAL DE SANTA CATARINA CENTRO BE CIEXCLAS DA SATDE
DEPARTAMENTO DE EXFERMALGEM

Prezado participanie

Voot esth sendo convidadofa) & panwipaer da pesquisa imiiuladas AVALIACAO DA
CONTIRUIRADE [ PROCESS0 DE REABILIT A.l,..li.[':l RO QUOTIDIAKG DOMICILIAR DE FESS0AS
COM LESAC MEDULAR E DE SUAS FAMILIAS, coordenada pels Professora D Adnans D Tholl, do
Curso d= Enfomagem da Usiversidade Fedemnl de Sanis Cotaring.  Esse estado tem como objetiva: Avaliar o
n:lunu:hd: do processo de reshilnagio no quotidiane domiciliar de pessoas com lesho medular & de suss

J-_m pesquisa possibilman identificar o peril sdcio demegrifice & clinico dis pessoss com leslo
madalar, hem como: identificar o lmmes ¢ poidacizs na cominudade do processo de reabilime b no quatidiano
domiciliar, idemificands o niimern de pessos que se amconiram reabilnades apds @m progrma de reabal itsglo
Esin avalisgdo posdens sinalizer o nevessidade de resgatar as pessoas gee, embora iesham realizado um programa
de reahilitagho, ainda sfo se enconiram resbiliades e'ou ressoculizades, necessiando msim, de reavalingfies
periidicas, programadas com & equipe imerdisciplinar.

b convile pam sea participagdo se deve & condigho de vood der o diggnistico de lesio moddar o
familiar de uma pessos com lesbo medelar |geands este for o respoasivel pela gestio do cuidado, nos casos de
ieraplegia), imdependenic da enologia do mauma, com idede igusl ou superior & 18 s de idade, que tenha
panticipade do Programa de Reahilimgho do CCR mos dlnmes 10 amos

S pancipacio nlo ¢ obrigatdria ¢ vood lem plom smonomia para decidir 52 quer ow ndo participar,
bemn comne desistir da colabomegbo neste esiudn B0 momesto em que desejar, sem necessidade de qualgeer
enplicacio ¢ sem nesbma foma de penalizagho. Viood nio send penalizado de nesdiema meseira coso decida
ndo CONSERAT Sud paricipagio, ou desisia da mesma Coniudo, ela & mreiio @nporinnie pam o cxecugdo da
e

S panicipaho serd voluniina, ou seja, vood o el nenhum ppo de despesa a0 selonizar sua
pamlicipagie Besla pesquisa, nem recebend qualquer valor por sus pamicipagie. No emani, caso alguma despesa
enirmordindria associads & pesquisa venha & oeomer, wood serd ressarcido por meso de recersos priprios dis
pesguisadons. [pemimente, gamenimios o direio 4 indenizagdo por quaisquer desos eveniuais comgaoy adamenie
winceladis & paricipagio mesic esiudo, m forma da =i

Szrlo garantides s confdenzialidade ¢ & privecidade des inforrapdes por vood presads, sendo que pars
MEmier o 501 ANoEIaln, a5 entrevisias serbo codificados com & lewrn recoshecido pela e (F) de entreyisa -
pes=oa oom leshbo madular « (F) de familia, sepeida do mémero cardingd ma ondem em que sconicoomm as
ERNEVIES

Cuglguer dado gee possa idemificd-lo serd omitido sa divelgacio dos resuliados da pesquiss e o
mﬂmﬂnmhﬂ];ﬂp’umpﬂmhmhmmmﬂiwL

A galquer momento, durame o pesgesa, o0 posterionmenie, wicd podens solicmar do pesquissdor
infrrmagies sobre sul pamicipag by o sobee & pesquisa, o que poderd ser feito smmviés dos meios de oomtan
enpdicimdos nesie Termo,

A sua pamicipachs coesistind om nesponder uma enirevisia que combend quesiies sobre o perill s
demnogrifice & climion das pessoas com lesio meduler, redes de apoio Bo dia & dia, seus limiles ¢ poldacias na
contmvadade do processo de reabiliinglo no domicilio, se vood jd resomou Bo imbalke e'ou esudo. Ainds serd
mplicads wm qeestiondno (escala) parm messurar a habilidade do imdividuo duramie o realizgbo das anvidades
cotidienas, designada, especiflcamente, para pacienies com lesio medular. Fase questionins end qeesies sobre
iris dominios: auiocuidsds, masejn respirmine ¢ esfincienano ¢ mobdlidade & um ostro insinemenio pare
investigar & presemga de dor e clossifes-la O wemges de dersglo da enirevisis dependend das imfomagiies que
vt gateer {onmecer, porém estmamos uma mdédia de 500 A0 minios.

As emEvELES serlio ITanscriies @, §pos, envisremos vie e-mail ou oure forma qee schar convenicmse
pare que vood peesa realizar o beitura s meavas confrmesdo, incluindo ou retiands infomaphes que jalgar
necessimna,  As infomagies proderides mas envevisiss serlio wiilizades pamn & realizagio desie projeio & o
comnpor um hanco de dados, sendo que sus divelgacho serd realizads por meo de peblicaghes cimalfcas de



foama msdnima por mesn de codificagia. O maserial, gravado e tanserito, serd guardado dursse cimeo anos, ma
saly o 419 do Deparizmento de Falemagem da Universidade Federal de Sasta Coanine (UFSC), so Centro de
Cidncias de Saide, prédie I sob gusrds da pesquisadors responsidvel D, Adrisss Deir Tholl, & apis =ae
perindno serio desoruldos.

As pesquisadoms, cientes do comgEometimenio com o respeno devido & dignidads humana gee 2
Pesjuisas £Xigem, RIS 8 oonménci de possives nsom sos participanies.

s riscos previsios nesic estade s30 minimos, no esanio, esendemos gue Telomar o colidiano
wivencizado pelas pessoas com lesbo medular & suss {emiliss, poderd razer lembrangas, desperionde smoglies pos
pamticipanies, sendo qee m pesquisadorss estarke menims, possibiliasdo os devidos coidados de apaio que se
fizerem necessinis & smeacdo. Dhesa forma, respeiias-se-d o enrevistado, parando o enireyista, recomegando on
emcermands-a de scorde com o seu desgo de pamicipacio do estudo. Caso alguma lembranga cosse algum
dessconfono & for de vomtade do perticipando esie podenh ser encarmnbado para stendimenio oom & Psioiloga da
ST

(huenio aos beneficios, considera-se que a imvestigngbo possibilman ganhos aos panicipanies do estuds,
na semido de estimular seu protagonisma ma conisuidade do processo de reshilisagio no quotidiano domicilir,
eatimulande kdbitos ¢ miludes sauddveis que promesem qualidade de vida Al disso, o pesgeisa conmribvin
parz o kevanamento de pessoss oom lesio medular que vivem em sfuagio de nseo, que nepessitam de uma
remvalinglo da equpe multdecipling, bem come o idesiffcaclo do nimere de pessoes gee ndo esibos
ressocializades mesmo endo participads de um Programa de Reabilitagho, ohjetivands efetivas esratégias de
miesg 3o @ comunicapdo com s Rede de Reabaliagio do esmdo e Samta Casarina

Apis 2 colsta de dedes, vood serh convidado para perticipar de wm encomtre o CGrupo de Apoio is
Pessoes com lesho medular - GALEME, com o shjetiva de The dor a devedetiva direta des dados, de modo que
vt posa valider os dados infeemados na enirevisia

Casn concorde em panticipar, uma viz dese tmmoe ficand em seu poder ¢ o owim Sonl EMEDee &0
pesguisador. i receberd copia desie wenma, mas apenas v vie Desde ji sgrdecemes sm panticipagho!

AD ssinar se lenmo vocd s cienle & autonzs 8 colea de dados e seu pronime no Cestro
Catzrinense de Heabilitmgho, bem como & gravagio da sewreviae, no momenio da codetn dos dados

% yood piver alpema divids & respeios de pesquiss, vood pode enirar o CoNmin comn B pesquisadon
responsdvel, Professora e Adnana Ditra Thedl: (45) 99025059 F-mail: adrisnsddeodlin grail com.  Fae
projeio de pesquisa foi analisado & sprovado pelo Comnd de Ftica em Pesguia com Seres Hemanos
(CEPSHAIFSC) que garanie gec o6 pamicipanies da pesquisa serdo bem mendidos e proicgades de qualgeer
dam. Fma coes de dividas relacionadas s proccdimento dicos da pesguisa e ssbre o (CEPSH-UFSC L
Bver emirar em ceslabs com & scior, pele enderepo Prédio Reitoria 11, fandar, sala 491, localizsdo s
Hus Desembargador Yitor Liss, a® 2IX, Trimedede, Florasdpolis ou pele felefene para contaio:
K BTN

Pesquisador Hespomsivel: Adriana D Thell
e-mail: adrizsadthedlEgmail com
Fone: 4% GHHIZ5059

Enderege Campus Universitire. Centro Cidgncias da Saibde. BLOCO LCEPETEC ) - Depariamenso de
Enfermagem da UFSC. 4° Andar do Bloco L Sala 219 Trindade. 380409 - Floniamdpolis - S0

dﬂ.g,{.uf

Mome do panticipante

AREINBLCE

Assinaiura do Farmicipanie:
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ANEXO 6 - GENOGRAMAS E ECOMAPAS - INGRESSO E APOS PROGRAMA DE
REABILITACAO

Figura 1: Genograma e Ecomapa 1

INGRESS0

N.C.S, 21 anos

Familia:

Relacionamento
positivo, costumo

Escola/Trabalho:
/Héel// ver meu pai

Pericia INSS
Cuidador
Principal:
Mae = =Irmio= . o
P Orientacdo
el PN Religiosa:
- i Catdlica, ndo
- b Y .
. ¢ -~ praticante
L ’ -
¥ N~
HobbylLazer: + -
+ bS
Hand Back ‘ * e
]
~
Centro de Sadde: Amigos:
Fornecimento parcial de Pequeno grupo
material & consulta vem me visitar, a
médica maieria sumiu
POS - PROGRAMA
M.C.8, 26 anos
Familia:

Escola/Trabalho:

Aposentada. Mo voltei a
trabalhar porque tenho
Crenca/Religido:

um fiho pequena
-
° i

Cuidador Principal: - |
2 ra
M3e = | J
H\H *
-
. 1995
Y
] ------g- AmigOS:
X ] --....-----....-----..
Irmao Se afastaram
apds alesdo

Hobby/Lazer: ___,..-—-""""—

Curtir o filho

Haospital:

Z

Centro de Reabilitacio:

Grupo Social/Rede Social:
Centro de Salde:
Fiquei um tempo em
outro estado

Aflodef (Associacio
Florianopolitana de Deficientes
Fisicos)

Simbolos do Relacionamentos Familiar
Genograma — ¢ 2Separacho

Intensidade da relagao

———— 11 Forte

Masculino_Femining




Figura 2: Genograma e Ecomapa 2

Faltou concluir
& ano

EscolaTrabalho:

o

INGRESSO

J.C.5, 21 anos

Avi

Cuidadoer Principal:

ante:

Hobby/Lazer:

Videogame,
andar a cavalo

= da lesdo

EscolaTrabalha:

Centro de Salde:

Enfermeira vem em casa
fazer curativo 3x na
semana

POS - PROGRAMA

J.C.5, 26 anos

Cuidador
Principal:

Eu mesmo

Hobby/Lazer:

Néo gosto de
sair

-

Grupe SocialRede
Social:

Uso de WhatsApp e
Facebook

Centro de Salde:

CER dizponibilizou
cadeira de rodas

Simbolos do
Genograma

HMasculing_Femining

1 Casamento

Relacionamentos Familiar

..... 8Fraca

——— 9Forte

Intensidade da relacdo

Familia:
Moro com meus
= avos g irmd
-
- -
el COrientacio
- Religiosa:
Indeterminado
Amigos:
Amigos de recife
Familia:
So tenho relacdo
»] commeus avés
- -
T -
-
-
-
-
-
-
-
-
-
- =
- Crenca/Religido:
-
- - .
- Catolico
- - -
-
-
.
L
-
-
e Amigos:
-
- -
W&o tenho muito
contato com os
amigos
Centro de Reabiltacdo: Hospital:
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Figura 3: Genograma e Ecomapa 3

INGRES30

VW.T.P, 30 anos

Familia:
EscolafTrabalho:
.. /
-
- Y N
Orientacie Religiosa:
Cuidader Principal: . Catdlico
Mae

Hobby/Lazer: : .

v Centro de AnEaos:
Praia e tocar Saude:

violdo
POS - PROGRAMA
Escola/Trabalho: VTP, 34 anos Familia:

Estou voltando a
trabalhar

Cuidador
Principal: o
Crenca/Religido:
Dificuldade em
ser cuidado -
Amigos:
Hobby/Lazer: Mantenho
amizades
/ Hospital:
Grupo SocialRede . .
Social: N Tive prubler_nas
COMm a equipe
Participo do Grupe de Centro de Salde: Centro de Reabiltacio
Apoio de Cadeirantes . . . =
com Lesdo Medular na Visita domiciliar 0 momente em gque ingressei ndo
internet foi o melhor. Porém, aprendi
bastante.
LEGENDA
Simbolos do Relacionamentos Familiar
Genograma g 1 Separacio

Intensidade da relagé@o

& a aas 5Faca

N\, 3 Confituosa

Masculino  Feminino 9 Forte




Figura 4: Genograma e Ecomapa 4

Escola/Trabalha:

INGRESS0

1DV, 44 anos

Esposa e filhos

Familia:

Grupo Social/Rede Social:

Mo faco uso

LEGENDA

Pedreiro R
.. no processo de
Sl en . / reabilitacio
Esposa
Cuidador
Principal: /
- ‘ ’
Esposa . ; o
’ ’ Cllqnf_nt_a;aq
L’ Filha ,/ Filno SR
s Creio
F *
- L
Hobby/Lazer. |* , \
+
Pescar, nadar, #
sair e corrida de c .
bike Centro de Saude: Amigos:
Recebo duas visitas Mantenho rede de
amigos
Escola/Trabalho: . Familia:
POS - PROGRAMA
MEo consigo Bom vinculo
g LDV, 50 anos
-
.
-
Cuidador Crenca/Religido:
Principal:
Creio em Jesus
Esposa Cristo
-
HobbyiLazer: e -
- Amigos:
Computador!
Youtube Bea relacdo, mas
nao saio muito
-
’
+

Centro de Sadde:

Consigo o basico

Simbolos do
Genograma

Masculino Feminino

Relacionamentos Familiar

1Casamento

— 11 Forte

Intensidade da relacéo

Centro de Reabilitacio

Muito bom, consigo os
materiais

Hosnpital:

Raro ir
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Figura 5: Genograma e Ecomapa 5

Escola/Trabalho:

Passava roupa

filhos
Cuidador
Principal:
Filha mais velha ~
COrientacao
Religiosa:
Catdlica
Hobby/Lazer: \ \
Trabalhar,
Kby Centro de Salde: Amigos:
Recebo visita dos profissionais da Recebo amigos em
Estratégia da Salde da Familia casa, fico feliz
POS - PROGRAMA Familia:
EscolaiTrabalhao:
. M.AP, 64 anos
MN&o retornei.
Aposentada
-
-
-
-
-
-
- o
Crenca/Religido:
~ . 1957
Cuidador o [
Principal: _____,_...-—- . D
NAPAN " = |
Filhas [ N
’ -
4 t e -
* Teal
-
' teal Amigos:
¢ -
0 -
Hobby/Lazer: 4
Cozinhar e
costurar *
+
[
¢
’ Hospital:

INGRESS0

N.AP, 59 anos

Familia:

Moro com dois

Grupo Social/Rede
Social:

Centro de Sadde:

Dificuldade para conseguir

materiais

LEGENDA

Centro de Reabilitacdo

Simbolos do
Genograma

Masculino Feminine Falecimento

Relacionamentos Familiar

7 1 Sepracio

Intensidade da relacéo

----- 5 Fraca

VNN, 1 Conlflituosa

—— 11Forte
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Figura 6: Genograma e Ecomapa 6

INGRESSO
DM.F, 79 anos
EscolaiTrabalho: Familia:
. /
-
-
-
-
Cuidador +
Principal:
Cuidadora e
filha Orientacéo
Religiosa:
+
,
s
L4
’
Hobby/Lazer: \
Centro de Sadde: Amigos.
Recebo visita médica & das
agentes de salde. Faco
fizioterapia.
Escola/Trabalho: POS - PROGRAMA Famila:
Gostaria de voltar a D.M.F, 83 anos. R‘*'a?g”«mm OS]
trabalhar, mas por causa filhos sdo boa.
da idade nédo consigo
Emprego
Crenca/Religido:
. N Catdlica, ndo
Cuidadoer Principal: frequentei depois
. da lesdo.
Cuidadora,
atenciosa nos
cuidados.
Amigos:
Mé&o tenho amigo.
HobbyiLazer:
Gosto de assistir.
r \ Hospital:
#
Quando precisei, foi

Centro de Saide:

Grupo SocialRede Social:

Méo consigo sair de casa para
frenguentar o grupos, fico mais
&[T CAS4A.

Fazem visita domiciliar,
administracdo medicacies.

Centro de Reabiltacio

Nio consigo ir.

Simbolos do
Genograma

Wasculino  Feminino  Falecimento

Relacionamentos Familiar

2 Casamento

—t— 1 Separagho

Intensidade da relagé@o

N, 3 conflituosa

———— SForte

92
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Figura 7: Genograma e Ecomapa 7

EscolaMrabalho:

Carpinteiro.

Cuidador
Principal:

Cuidadora

Hobby/Lazer;

TV e internet.

Escola/Trabalho:

MNio consige voltar
porgue néo tenho forgas
nas méos.

Cuidador Principal:

INGRESS0O

E.CA 41 anos

Familia:

’ Filha

/

Centro de Salde:

Frequento a unidade
basica.

POS - PROGRAMA

E.C.A, 48 anos

Orientacio
Religiosa:
Catdlico.
LY
*
LY
LY
L]
~
Y
Amigos:
Amizade prevalece.
Familia:

Vida mudou, mas
tenheo todo o
apoio.

Crenca/Religidc:

Catdlico.

Eszpesa 2 filha.

Hobby/Lazer:

Gostava de jogar
sinuca. Estou
tentandc me

inscrever para jogar
bocha.

Facebook & WhatsApp.

Grupo Social/Rede Social:

Centro de Salde:

Centro de Reshilitacdo

Dificil conseguir consulta,
tenho que ir muito cedo e
quande consige eles

Atendimentc com Dr. J.

desmarcam.

Simbolos do
Genograma

Relacionamentos Familiar

1 Casamento

Masculino  Feminino

Intensidade da relagéo

= = = =« GFraca

. 11 FoItE.

Amigaos:

Vou para casa
dos amigos.

Haospital:

Cnde fiz arrodese.
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Figura 8: Genograma e Ecomapa 8

EscolalTrabalho:

INGRESS0

APB, 34 anos

Familia:

Tenho o segundo

Cuidador Principal:

grau
N /
Mae /F'ai
Cuidador Orientagdo
Principal: Religiosa:
Esposa e mae v W d J - - Catdlico
APB  Irma Irma  Irma Irmag  Irmao
~ A
-
i .
-
-
-
/ N
-
-
= Sy
-
Hobby/Lazer: * .
- - .
TV e filmes
Centro de Salide: Amigos:
POS - PROGRAMA
EscolaTrabalho: iia:
. APB, 38 anos Famiia:
Tenho relacdo forte,
pois mesme afastade
SEMpre me procuram /
D/ Crenca/Religido:
Mae Fai Catélico. tenho fé
mas, ndo frequento

Mée e esposa em
casa e no hospital o
irméo do meio sou
muite grato

94

Amigos:

Irméo

Hobby/Lazer: -

TV e livros. Nio saio
de casa, a ndo ser

Apos a LM diminui mas, os
qgue ficaram sdo bons

Irméo

Hospital:

que realmente
precize

No particular fui bem
atendido. No plblice sofri
negligéncia

Grupo SocialRede Social:

Pezquizo muito sobre o assunto da
LM mas, ndo participe de nenhum
grupo, ja tentei participar do

Centro de Salde:

Material quando tem recebo,
mudei de UBS. Em outro
bairro & melhor o
relacionamento

Centro de Reabiltacio

Mo CER, feco fisioterapia e
terapia ccupacional. Sempre
fui bem atendido

GALEME mas ndo compareci

Masculino  Feminine

LEGENDA
Simbolos do Relacionamentos Familiar
Generama 1 Casamento

1 Separacdo

—e

Intensidade da relacéo

3 Fraca
14 Forte




Figura 9: Genograma e Ecomapa 9

EscolalTrabalho:

Recebendo
beneficio.

INGRESS0O

F.LM, 28 anos

Cuidador
Principal

Esposa.

gosto

HobbyiLazer

Jogava bola. Hoje

Familia:

Moro com
esposa e filnos

Filha Filho

Filho

Filho
hl

Orientacdo
Religiosa:

Evangélico

LY
»
b
L

[

de assistir
Tv.

Centro de Salide:

Recebo visita domiciliar.
Quando peco, recebe material.

Amigos:

Sumiram.

Escola/Trabalho:

médio

Quero terminar o ensino

POS - PROGRAMA

F.LM, 32 anos

Familia:

Boa relacio.

]

Crenca/Religido:

Evangélico.

Amigos:

Todos os amigos
novos.

/

Centro de Salde:

Realizo consultas e pego
materiais.

\ H

Mu
Centro de Reabilitacdo

ospital:

ito bom.

Boa relacdo

Cuidador Principal:
MNEo tenho.
HobbylLazer:
Basquete.
Grupo Social/Rede Social:
Facebook e WhatsApp.
LEGENDA
Simbolos do Relacionamentos Familiar
Genograma 2 Casamento
g 1 Soparagio
Intensidade da relagao
..... 5 Fraca
— 12 FOrta
Masculino  Feminino

95
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Figura 10: Genograma e Ecomapa 10

INGRESSO

M.P.F, 29 anos

Familia:

Moro com irm3,

Escola/Trabalho:
cunhado e sobrinhos

Retornei aos

estudos
Cuidador Orientacdo
Principal: Religiosa:

Irm& mais velha Luterana

Hobby/Lazer: -

Dancar, ficar com os Centro de Sadde: Amigos:

amigos e ouvir o
miisica Recebo materiais de Poucos visitam
uso continuo

POS - PROGRAMA
Familia:

M.P.F, 34 anos

EscolaTrabalho:

M&o consegui terminar os
estudos por causa da

distancia
Crenca/Religido:

Cuidador Principal:

\

Irmé. Ela me ajuda por

obrigacdo, ndo tinha

para onde ir
Amigos:
Hobby/Lazer:
Cozinhar, dancar e
sair com a familia \
Hospital:

Centro de Reabilitagio

Grupo Social/Rede Centro de Salde:

Social:
Falta muito material, Adoroirno CER

ndo consigo exames

LEGENDA
Simbolos do Relacionamentos Familiar
Genograma 1 Casamento
——pt— 1 Separacio

Intensidade da relacdo

----- 4 Fraca

NN, 2 Confliuosa

Masculino  Feminino 11 Forte




Figura 11: Genograma e Ecomapa 11

INGRESS0

G.B, 39 anos Familia:

Escola/Trabalho: Boa relagio com 3
irméos os outros 3 nio
tenho relacies.

-
-
-
-
-
-
-
-
Cuidador
Principal: -
e COrientacdo
Cuidador Religiosa:
- -
- -
Hobby/Lazer: - ¥ b
L] -
[ b
] ~
:
. Amigos:
Centro de Salde: LA
P Amigos da Associacio das
Reclamacdes lTpul:li'!ﬂntetsquﬂntU Familias de Deficientes de
a6 mau atendimento. Balnedrio Camburid.
POS - PROGRAMA -
] Familia:
Escola/Trabalho: G.B, 45 anos o ;
Meio misturado. Nao
-~ tenho contato. Me
e o abandonaram.
- - - oo - -
- -
e L, *
Cuidador Principal: R 1976 . B
g —~ ~ — - Crenca/Religifo:
Cuidador. N/ | .
Esposa Catdlico.
Hobby/Lazer: N\/\/\/
Churrasco. Fiquei Amigos:
sem mao.
Boa rede de
amigos.
Grupo SeociallRede Social: /
N&o, sou bem pobre nessa Hospital:
drea. Centro de Salide
) ) Centro de Reabilitacao E péssimo, somos esquecidos pelos
Consigo material, profissionais. Tive Les3o por press&o
atimo. Boa. que nio fechou até hoje

Simbolos do Relacionamentos Familiar

Genograma P ——

Intensidade da relagéo

----- 7 Fraca

N\ 3 Confiituosa

Masculino  Feminino — 7 Forte




Figura 12: Genograma e Ecomapa 12

INGRESSD

P.C.P. 35 anos

Escola/Trabalho:

Centro de Salide:

Recsbo visita em
casa e materiais

Cuidador
Principal:
Esposa

L7 Filha “Filhs

L4 L

* LY
+ *
»
HobbyiLazer: h
.
R
Trabalhar -
-

Familia:

Maoro com esposa e
filhes

Crientagio
Religiosa:

Acedito em Deus

Amigos:

mais

Amiges ndo me visitam

POS - PROGRAMA

Escola/Trabalho:

"Encostado”

P.C.P, 41 anos

Esposa.

Cuidador Principal:

Familia:

Mada.

Hobby/Lazer:

Grupo SociallRede

Social: Centro de Sadde:

MNao participo.

LEGENDA

Centro de Reabilitacio

Simbolos do
Genograma

Masculing Femining

Relacionamentos Familiar

1 Casamento

Intensidade da relacao

----- 4Fraca

WA\ 3 Conflituosa

10 Forte

Creio.

Crenca/Religido:

Amigos:

Poucos amigos,
pensei que tinha.

Hospital:

Atende
necessidades
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Figura 13: Genograma e Ecomapa 13

Escola/Trabalho:

INGRESS0

B.LB.S, 50 anos

Familia:

Casa e esposo

\

99

Orientacdo Religiosa:

Testemunha de Jeova

Fazer reflexologia
e trabalhar

Aposentada
Esposo
Cuidador
Principal:
Esposo
/ ’
Hobby/Lazer: z

Centro de Sadde:

N&o tenho muito

A

Amigos:

MMantenho roda de

contato amigos
Escola/Trabalhao: POS - PROGRAMA .
Familia:
Estudo inglés e faco B.L.B.5, 56 anos ~
bordado Boa relacao
Cuidador Principal: 1965 Crenca/Religiao:
ESD0E0 ' 2 Testemunha de
° Esposo - B.* Jeova
=Y
P LBS ~
b -
- L
-
.’ Amigos:
Hobby/Lazer: . Fe
- Boa relacdo
Caiaque e bordar e «
- ~
-
~
A
-~
N
‘ / .
Grupo Social/Rede . .
- Centro de Salde: Hospital:
Social: Centro de b
WhatsApp Faco tratamento com Reabdiiacao Relacio de sofrimento
' ’ homeopatia 5 . )
E muito organizado
LEGENDA
Simbolos do Relacionamentos Familiar
Genograma

1 Casamento

Masculino  Feminino

Intensidade da relacao

— 14 Forte




Figura 14: Genograma e Ecomapa 14

Aposentado

EscolaiTrabalho:

INGRESSO

C.C.S, 41 anos

Cuidador
Principal:

Esposa e filha

T
|

005\\\\

Q

Esposa

Filho

Filho

Filha

Hobby/Lazer:

Tudo, trabalhar

EscolaMrabalhao:

T e L

Centro de Salde:

Recebovisita em
casa

N

Amigos:

Amigos frequentes

POS - PROGRAMA

C.C.5, 47 anos

Esposa

Cuidador Principal:

Hobby/Lazer:

Andar de bicicleta

P

Familia:

Esposa e filhos

Orientacdo
Religiosa:

Evangélica

Familia:

Sempre do lado

Crenca/Religido:

Filho

Filho

Evangélico. Ajudou
e
Esposa bastante
Amigos:

Filha

S

/

Mesmo de antes e
depois da LM

N\

Grupo

Associacdo dos Deficientes

SociallRede Social:

de [tapema

LEGENDA

Centro de Sadde:

Falta material, nde tem
médico

Simbolos do
Genograma

Masculing Femining

1 Casamento

Relacionamentos Familiar

----- 1Fraca

WANA 4 Conflituosa

—— 12Forte

Intensidade da relacéo

Centro de Reabilitacio

Muite bom

Precdrio. Ndo faz exames
& ndo resolvem o meu

Hospital:

prablema
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Figura 15: Genograma e Ecomapa 15

101

INGRESS0
AR, 37 anos
Familia:
Escola/Trabalho:
Melhorou o
M3o estou relacionamento da
trabalhando. e familia apds a LM,
S mas ainda com
s - ’ problemas.
*- 0 .
- -
el Pai Mae PRy
- - »
1. -
ol .
Cuidador
Principal: Orientacéo
Prima ettt diadt P, o Religiosa:
Irma Catdlico.
- & -
-
s i
-
- -
Hobby/lLazer:
Pintura em qua_dro. Centro de Sadde: Amigos:
escultura na madeira, surf
e desenho grafico. Tenho poucos
amigos.
POS - PROGRAMA
AR, 43 anos L
Escola/Trabalho: ! Familia:
Quero voltar a Falo com minha
estudar informatica mae 1_ve7_no
ou arquitetura. - mes.
- - -
- ,
e - - - -
= O .
T ” T P Crenca/Religido:
A Fai M3e -
Cuidador Principal: . - . .
- - - Catdlico ndo
Prima teeea e r . L. - praticante.
il - - " - -
Treedall bR PR I
oo . ",
- 0 A . .
_ . .m3 =Imic  Irmia \/\/Wv Amigos:
> - -
Hoooylazer | pe-emcl N30 tenho amigos.
Jogoes online

\

4

Grupo Social/Rede Social:

M&o gosto de redes sociais.

T

Centro de Saide:

Realizo consultas,
bom atendimento.

Centro de Reabilitacio

Adoroirno CER, mas
nio tenho condiches
financeiras para o
transporte.

Hospital:

Otima relagio com a
equipe.

Masculino  Feminino

LEGENDA
Simbolos do Relacionamentos Familiar
Genograma 1 Casamento

e 1 Sepragéo

Intensidade da relagéo

= = === 10Fraca

NS\, 2 Conflituosa

5 Forte




Figura 16: Genograma e Ecomapa 16

EscolaMrabalho:

Faco outras
atividades, aula de
violdo e informatica

Cuidador Principal:

Mie, mas sou bem
independente

INGRESS0O

T.MM, 24 anos

Familia:

Pai

M3e

Irméao

Irméao

More com minha
mae

Orientacio
Religiosa:

Catdlico

Hobby/Lazer:

Infarmatica e

misica

Centro de Salde:

Recebo material

EscolaTrabalho:

Tocar misica

Cuidador Principal:

POS - PROGRAMA

T.M.M, 30 anos

Amigos:

N30 me visitam
mais

Familia:

Crenca/Religido:

Catdlico

Amigos:

Hee \
Hobby/Lazer:
Tocarvioldo
Grupo Social/Rede / /
Social:
Centro de Sadde:
GALEME, Facebook vida
ativa Tenho consultas e
recebo materiais de
uso continuo
LEGENDA
Simbolos do Relacionamentos Familiar
Genograma

Masculino Feminino Falecimento

——pt— 1 Separacio

Intensidade da relacéo

----- 1 Fraca
— 16 Forte

Centro de Reabilitacio

Otimo, tenho cuidados
especificos

Saindo bastante

Hospital:

Sou recebido bem
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Figura 17: Genograma e Ecomapa 17

Artesd

Escola/Trabalho:

Cuidador
Principal:

Pai

INGRESSO

V.M, 39 anos

\ D %

| |

Hobby/Lazer:

Computador

EscolaTrabalho:

Artesanato

Cuidador
Principal:

Pai

Hobby/Lazer:

Por causa da falta
de acessibilidade
nio saio de casa

Familia:

Moro com meus
pais e irméos

Irma Irm3 VYW
rmao rmao v\

Orientacdo
Religiosa:

Espirita

/

Centro de Salde:

Recebo visita em
casa

POS - PROGRAMA

V.M, 44 anos

Amigos:

MNao tenho amigos
depois da LM

T
N

Masculino Feminina

Grupo SociallRede
Social: c
Centro de Salde: Centro de Reabilitacio
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Figura 18: Genograma e Ecomapa 18
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Figura 19: Genograma e Ecomapa 19

INGRESSO
I.C.D, 28 anos
Escola/Trabalho: Familia:
Porfessora I Moro com
i/\/\/v\ esposo e avis
o LC.D Esposo
gl
/ .
# [
Sugador ’ ' Orientacdo
Principal: ’, : "\ Religioa
# '
S # [ Catdlica, assisto a
# [ missa em casa
I [
# [
* '
’ L)
# ¥
' \
Hobby/Lazer. §
Trabalhar Centro de Salde: Amigos:
MNEo consigo Recebo muitos
material amigos

POS - PROGRAMA
Escola/Trabalho:

1.C.D, 33 anos

Aula particular

Familia:

Tudo na paz

Cuidador Principal:

Esposo e avds

Crenca/Religido:
7~

Esposo

[N

[}
: \ Amigos:
Hobby/Lazer: i
'
Sair, participar de ]
projetos voluntirios ]
'
L]
' \
! Hospital:
Grupo Social/Rede ide: —
P e Centro de Saude: Centro de Reabilitagio Nend-?j ads
= necessidades
) - As vezes nao tenho Recebi as melhores
Projetos sociais atendimento de informacéies
urgéncia

LEGENDA

Simbolos do
Genograma

Relacionamentos Familiar

1Casamento

Intensidade da relac&o

AN 1 Conflituosa
Masculino Femining — B




Figura 20: Genograma e Ecomapa 20
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Figura 21: Genograma e Ecomapa 21
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Figura 22: Genograma e Ecomapa 22
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Figura 23: Genograma e Ecomapa 23
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ANEXO 7 — PARECER FINAL DO ORIENTADOR SOBRE O TRABALHO DE
CONCLUSAO DE CURSO

O trabalho de Conclusio de Curso (TCC), intitulado “REDE DE APOIO NO
CONTINUUM PROCESSO DE REABILITACAO DE PESSOAS COM LESAO
MEDULAR EM SEU QUOTIDIANO”, desenvolvido pela estudante do Curso de Graduagéo
em Enfermagem da UFSC, Thamyres Cristina da Silva Lima, destaca-se pela originalidade
e 0 impacto social do estudo. A utilizagcdo do Genograma e do Ecomapa constitui um avango,
contribuindo para a reabilitacdo, satde da familia, salde coletiva, para a linha de pesquisa
Cotidiano, Imaginario e Promocdo da Salde, especificamente, para a enfermagem e para o
SUS em seus diferentes contextos de cuidado. Ressalta-se ainda, o rigor metodologico de

uma pesquisa qualitativa fundamentada em um referencial teorico.

Trata-se de uma pesquisa robusta, que reflete o envolvimento e a responsabilidade
social da estudante, potencializada pela sua participagdo em projetos de extenséo, de pesquisa
e de Iniciacdo Cientifica, resultando em uma vasta producao cientifica.

Ademais, a aluna destacou-se pela presenca comprometida no laboratério de pesquisa
NUPEQUISFAM-SC e no Grupo de Apoio as Pessoas com Lesdo Medular - GALEME, onde
colaborou com a organizacdo dos encontros, com a elaboragdo de material cientifico para

profissionais da salde e para as pessoas com lesdo medular e suas familias.

Desejo sucesso minha querida Thamyres!
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