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RESUMO

Objetivo: analisar como é constituida e como atua a rede de apoio a pessoa com lesdo medular. Método: estudo descritivo, de natureza
qualitativa, fundamentado no referencial tedrico do interacionismo simbdlico. Os dados foram coletados entre janeiro e junho de 2016 entre
23 pessoas com lesdo medular, por meio de entrevista semiestruturada, submetidas a analise de conteldo, modalidade tematica. Resultados:
além da presenca da familia e amigos, os entrevistados ressaltaram a importancia da comunidade, do esporte e dos centros de reabilitagéo e de
salde como recursos de apoio na adaptagéo a condigao de ter lesio medular. Evidenciaram, porém, que ainda permaneciam algumas lacunas
impeditivas de alcangarem mais conhecimento sobre como realizar cuidados ao corpo e melhorias em seu cotidiano. Conhecer outras pessoas
com lesdo medular e suas experiéncias facilitava o aprendizado e a convivéncia com essa condigdo. A pratica esportiva adaptada constituia-se
em uma rede de apoio diferenciada na reabilitagdo, recuperagdo da autonomia e reinsercéo social da pessoa com leséo medular. Conclusao: as
redes de apoio sdo necessarias no processo de reabilitagdo, adaptagéo e superagéo na vida de pessoas com lesio medular.

Palavras-chave: Pessoas com Deficiéncia; Apoio Social; Socializagdo; Medula Espinal.

ABSTRACT

Objective: to analyze how is composed the support network for people with spinal cord injury and how it works. Method: descriptive, exploratory
study of a qualitative nature, based on the theoretical framework of Symbolic Interactionism. The data were collected between January and June
of 2016 from 23 people with spinal cord injury through a semi-structured interview and submitted to Content Analysis in the Thematic modality.
Results: besides the presence of family and friends, the interviewees emphasized the importance of community, sport and rehabilitation and
health centers as support resources in the adaptation to the condition of living with spinal cord injury. However, they showed that there were
still some shortcomings related to obtaining greater knowledge about how to perform body care and improve daily life. Meeting other people
with spinal cord injury and their experiences facilitated the learning and living with this condition. The practice of adapted sports represented a
differentiated support network in the rehabilitation, recovery of autonomy and social reintegration of people with spinal cord injury. Conclusion:
support networks are necessary in the process of rehabilitation, adaptation and overcoming in the lives of people with spinal cord injury.

Keywords: Disabled Persons; Social Support; Socialization; Spinal Cord.

RESUMEN

Objetivo: analizar cémo se constituye y como actua la red de apoyo a la persona con lesion medular. Método: estudio descriptivo exploratorio de
naturaleza cualitativa, en base al referente tedrico del Interaccionismo Simbdlico. Los datos fueron recogidos entre enero y junio de 2016, entre 23
personas con lesion medular, por medio de entrevistas semiestructuradas; los datos después fueron sometidos al andlisis de contenido, modalidad
temadtica. Resultados: ademds de la presencia de la familia y de amigos, los entrevistados realzaron la importancia de la comunidad, del deporte y de
los centros de rehabilitacién y de salud como recursos de apoyo en la adaptacion a la lesion medular. Sin embargo, afirmaron que seguian existiendo
obstaculos para alcanzar mayor conocimiento sobre cémo cuidar el cuerpo y mejorar su vida cotidiana. También mencionaron que conocer a otras
personas con lesion medular y sus experiencias facilitaba el aprendizaje y la convivencia con la lesion. El deporte adaptado, segtin ellos, era otra red
de apoyo diferente en la rehabilitacion que ayudaba en la recuperacién de la autonomia y en la reinsercién social de la persona con lesion medular.
Conclusion: las redes de apoyo son necesarias en el proceso de rehabilitacién, adaptacién y superacién para las personas con lesién medular.

Palabras clave: Personas con Discapacidad; Apoyo Social; Socializacion; Médula Espinal.
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INTRODUCAO

No atual cenério nacional, a lesio medular (LM) consti-
tui importante problema de salide publica, especialmente por
estar relacionada a violéncia urbana, acidentes de transito e
agressdo por arma de fogo. Essas causas externas geralmente
acometem individuos do sexo masculino e jovens, os quais, na
maior parte dos casos, se encontram no auge da produtividade
social e econdmica. Destarte, aposentadorias precoces e gastos
para o setor publico e/ou privado da salide sdo gerados!

A LM - por afetar a condugdo dos sinais sensoriais e mo-
tores no local lesionado, bem como o sistema nervoso auté-
nomo’ — transforma, sobremaneira, o modo de vida e a roti-
na das pessoas acometidas. Sabidamente, tais transformacoes
sdo influenciadas pela personalidade individual, pelas intera-
¢oes sociais e rede de apoio que envolvem as pessoas com LM.
Assim, evidencia-se que suporte social e ambiente familiar po-
sitivos podem promover melhor adaptagdo a nova condigéo
de vida e salide, uma vez que desafios percebidos e enfrenta-
dos cotidianamente podem ser minimizados com o apoio dos
membros da familia?

Os principais desafios advindos dessa condigdo relacio-
nam-se, nomeadamente, as barreiras arquitetonicas, estruturais
e ambientais do espaco fisico publico e/ou privado e também
envolvem aspectos sociais, psicoldgicos, de autoimagem e auto-
estima. Desse modo, o suporte social — entendido como qual-
quer informagao, falada ou néo, e/ou auxilio material, oferecidos
por grupos e/ou pessoas que se conhecem e que resultam em
efeitos emocionais e/ou comportamentos positivos* — pode fa-
vorecer o enfrentamento das dificuldades na nova vida e me-
lhorar a qualidade da assisténcia as pessoas com deficiéncia.®

Diante do exposto e considerando as dificuldades enfren-
tadas no cotidiano pelas pessoas com LM, definiu-se como ob-
jetivo do estudo: analisar como é constituida e como atua a
rede de apoio a pessoa com lesdo medular.

METODO

Pesquisa descritiva, de natureza qualitativa, fundamentada
no referencial tedrico do interacionismo simbdlico, o qual bus-
ca compreender as interpretagdes e significados que as pessoas
dio as situacdes que estdo vivenciando.®

Os participantes da pesquisa foram 23 pessoas com LM re-
sidentes em Maringa-PR, localizadas por indicagao das equipes
da Estratégia Saide da Familia (ESF) (11 casos) e do cadastro na
Unido Metropolitana Paradesportiva de Maringa (UMPM) (12
casos). Os critérios de inclusdo foram: ter 18 anos ou mais, diag-
nostico de paraplegia ha, no minimo, dois anos decorrente de
LM e apresentar capacidade de comunicagdo preservada. Por
sua vez, foram excluidos aqueles que ndo puderam ser localiza-
dos ap0s trés tentativas em horarios e dias diversificados.
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Os dados foram coletados no perfodo de janeiro a junho
de 2016, por meio de entrevista previamente agendada, grava-
da apds consentimento e realizada no local de escolha do parti-
cipante (residéncia ou sala anexa a quadra de esportes). Apds o
preenchimento de um quadro com informagdes sociodemogra-
ficas e perfil de satde, as entrevistas foram guiadas pela seguinte
questdo norteadora: fale-me da sua vida apos a lesdo medular, as
mudancas ocorridas no ambito pessoal, familiar e social. A busca
por informagdes ocorreu até o momento em que os dados come-
garam a se tornar repetitivos e o objetivo da pesquisa respondido.

Para a andlise, as entrevistas gravadas foram transcritas na
integra e depois submetidas a andlise de conteido, modalida-
de tematica, respeitando-se suas etapas.” Na pré-analise foi rea-
lizada leitura flutuante das entrevistas impressas, destacando-
-se os pontos de interesse, seguido da exploragdo do material
com a leitura minuciosa e exaustiva de todo o contetido. Apds,
realizou-se a codificagdo das mensagens por meio de cores di-
ferentes, com apreensao dos nuicleos de sentido, os quais foram
agrupados, gerando as categorias tematicas. Por fim, realizou-
-se a inferéncia a partir dos dados obtidos, os quais foram ana-
lisados e discutidos com a literatura.” Desse exaustivo processo
analitico emergiram trés categorias tematicas, sendo elas: rede
de apoio as pessoas com lesdo medular — quem sdo e como
atuam; um ajuda o outro e todo mundo se ajuda — uma rede
de apoio em construgao; e deficiéncia na atuacao da rede de
apoio — implicagcdes na independéncia e autonomia.

Todas as entrevistas foram realizadas pela primeira auto-
ra. Cabe salientar que elas foram transcritas no mesmo dia em
que foram realizadas, o que permitiu agregar ao processo de
registro e transcricao informagdes sobre as reacdes dos parti-
cipantes ao abordarem determinados aspectos de sua vivéncia.

No desenvolvimento do estudo respeitou-se a Resolucdo
466/12 do Conselho Nacional de Satde e seu projeto foi apro-
vado pelo Comité Permanente de Etica em Pesquisa com Se-
res Humanos da Universidade Estadual de Maringa (Parecer n°
1.328.940). Todos os participantes assinaram o Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias. E para pre-
servar o anonimato, seus relatos estdo identificados com a letra
P, o nimero correspondente a ordem de realizagdo da entrevista,
seguido das palavras UBS ou esporte, conforme fonte de locali-
zacdo, H (homem) ou M (mulher), idade e quantos anos de LM.

RESULTADOS

Participaram deste estudo 23 pessoas com idade entre 23
e 58 anos, sendo 16 homens. O tempo decorrido do trauma
variou de 2,7 a 33 anos. Em relagdo ao estado civil, oito parti-
cipantes eram solteiros, nove casados (cinco casaram apds a
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LM), quatro separados (todos apds a LM) e um vitvo. Quanto
a natureza do trauma, somente um caso ndo era decorrente
de acidentes por causas externas (tumor na regiao cervical). Os
demais foram: 11 casos de acidente automobilistico (oito com
motocicletas), oito de ferimento por arma de fogo, dois por
queda de nivel e um por atropelamento.

No tocante a ocupagdo, 18 participantes eram aposenta-
dos por invalidez ou recebiam penséo, quatro trabalhavam e
apenas um nao tinha ocupagdo. Do total, 20 residiam com al-
gum familiar. Foram 10 os que adquiriram cadeira de rodas com
recursos proprios e os demais com auxilio do governo, grupos
religiosos e amigos. Apenas quatro entrevistados tinham cur-
so superior completo, 11 ensino médio e oito nido chegaram a
concluir o ensino fundamental. Em relagdo a condigdo econé-
mica, 14 deles tinham casa propria, 12 possuiam carro adapta-
do para paraplegia, seis carro ndo adaptado e os outros cinco
eram usuarios do transporte publico.

Todos os participantes mencionaram ter vivenciado algu-
ma internagao hospitalar decorrente de complicagcdes da LM,
como infecgdes urinarias ou pulmonares e lesdes cutaneas por
pressdo. Ademais, 15 participantes referiram ndo ter problemas
de salde, dois tinham diabetes mellitus e os outros seis referi-
ram, cada um, um problema diferente: hipertensio arterial, co-
luna de Sharcoh, insuficiéncia renal cronica, capsulite adesiva,
calculo renal e hepatite viral.

Nessa categoria, além da familia e amigos, os participantes
identificaram a comunidade, o esporte e os centros de reabili-
tacdo e de salide como redes de apoio atuantes. Isso ocorre de
forma mais ou menos efetiva, em diferentes momentos de sua
experiéncia com a LM, ou seja, logo apds o acidente, no perio-
do de adaptagao e no decorrer da vida cotidiana.

De acordo com os relatos, percebeu-se que a unido fami-
liar se fortaleceu diante do trauma. Isso representou impor-
tante suporte para os individuos, especialmente nos primeiros
momentos apos a lesdo, sendo verificado também que essa re-
lagdo de mais cercania entre os familiares, em muitos casos, se
manteve ao longo do tempo.

Todo mundo se uniu no comego, minha familia é
meu pai, minha mde, uma prima que mora aqui do lado
e as duas irmds dela [...]. Quando aconteceu a lesdo a mi-
nha familia de certa forma se uniu (P11-UBS, M, 34 anos,
LM ha 7 anos).

Meus pais, meus irmdos, os parentes mais proximos,
tios primos, esse pessoal, acabou ficando mais unido, cria
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um afeto, uma ligagdo até maior, até hoje isso € cultivado
(P13-esporte, H, 35 anos, LM ha 18 anos).

A familia, que também passou por um processo de adap-
tagdo apds a LM em um de seus entes queridos, muitas vezes
se fez presente na rotina diaria dos entrevistados, auxiliando-os
na realizacdo de tarefas cotidianas, entendidas como simples,
como, por exemplo, lavar roupa:

Minha irmé sempre do meu lado, sempre que preci-
sel, para dar uma assisténcia, lavar a minha roupa, as mi-
nhas sobrinhas também ajudavam (P19-esporte, H, 36
anos, LM ha 12 anos).

Eles [familia] estdo se adaptando junto comigo [...]
aos poucos eles foram aceitando também, vendo as mi-
nhas condicées e foram me ajudando a me adaptar em
cima da cadeira. Cada dia aprendendo uma coisa diferen-
te, improvisando algumas coisas, os que me apoiam séo
os de dentro de casa mesmo, que me ajudam nesta rotina
de cadeirante (P3-UBS, H, 29 anos, LM ha 2 anos).

Por outro lado, as familias, as vezes, também funcionavam
como incentivadores da adaptagdo e autonomia:

Certo dia eu sentado na cama, eu tinha sete ou oito
meses de lesdo, eu discutindo com minha irmd, eu cai da
cama, minha mée estava deitada no sofd, eu falei para ela:
“vocé ndo vai me ajudar a levantar?!” Ela falou assim para
mim, “eu néo, vocé tem os dois bragos ainda, se apoia na
cama e sobe”, [...] aquilo doeu, mas foi um aprendizado
para mim, foi muito bom [...] Eu pensei, verdade, se a mi-
nha mde estd falando que eu posso, entéo eu posso subir
na cama, que eu posso fazer as coisas, entdo eu posso, isso
foi muito bom (P18-esporte, H, 34 anos, LM ha 12 anos).

Para além do auxilio ofertado pelos membros familiares, a
rede de apoio, composta pelos amigos e pessoas andnimas da
comunidade, também se mostrou relevante para a reinsercdo e
readaptacdo das pessoas com LM a sociedade.

Eu tenho sorte de ter amigos que sempre me ajudam,
ndo é todo mundo que tem. Eu sempre achei pessoas que
estdo ali do meu lado me ajudando (P9-UBS, H, 29 anos,
LM h& 10 anos).

Meus amigos fizeram uma rifa e compraram uma
cadeira motorizada. Com isso eu entrava no 6nibus e ia
para faculdade sozinho, sem precisar de ninguém (P20-
-esporte, H, 41 anos, LM ha 15 anos).
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Dentro do énibus, alguns motoristas séo legais, con-
versam com vocé, te ajudam na hora de subir na rampa.
Na rua também, se eu for descer uma rampa ou algum
lugar meio inacessivel, algumas pessoas passam por vocé
e pergunta se vocé quer ajuda (P3-UBS, H, 29 anos, LM
ha 2 anos).

Também foi possivel identificar em meio as falas a impor-
tancia da base espiritual para alguns participantes. Ademais, a
comunidade e os membros da igreja se fizeram presentes, aju-
dando financeiramente ou incentivando as pessoas com LM a
seguirem em frente:

Minha motivagdo para seguir em frente é Deus, e a mi-
nha vontade de vencer (P2-UBS, H, 26 anos, LM ha 7 anos).

Eu usava um remédio que era carissimo, néo podia
comprar, o ministro da eucaristia e o padre ajudavam com-
prando o remédio (P6-UBS, M, 48 anos, LM ha 8 anos).

Eu tive um apoio muito forte depois do acidente, de
pastores e de amigos da igreja. Eu vejo que isso foi o fator
fundamental para eu nunca desanimar (P13-esporte, H,
35 anos, LM ha 18 anos).

Os centros de reabilitagdo, por sua vez, tiveram papel sig-
nificativo no processo de aprendizagem sobre os cuidados ao
corpo e reeducagao para independéncia. E a pratica parades-
portiva favoreceu interagdo social, aprendizado, ocupacéo e a
reabilitagdo, ndo s6 motora, mas também a psicoldgica.

Foi no Sarah (hospital-Brasilia) que aprendi a ter co-
ordenagdo, diz que a gente tem que educar, reeducagdo
intestinal e reeducagdo da urina. Os enfermeiros de ld fa-
lam que suas pernas agora séo seus bragos, néo existe coi-
sa que vocé ndo possa fazer, tudo vocé pode fazer |...Jeles
me ensinaram muita coisa, para eu ser mais independen-
te (P6-UBS, M, 48 anos, LM ha 8 anos).

[...] Quando vé que ndo tem mais o que fazer, tem
que viver assim mesmo, comegam a partir para o esporte.
Eu falo que entidades como o CVI (Centro de Vida Inde-
pendente) deveriam existir mais, pessoas que se dispuses-
sem a tirar esse pessoal de casa, o CVI me ajudou muito
(P14-esporte, M, 50 anos, LM ha 25 anos).

Como ¢é que eu vou subir na cadeira sozinho? Entéo
vocé vai aprender. Aprendi isso na Fundagdo Selma |...]
cuidar para ndo ter tlcera (leséo por pressio) (P15-es-
porte, H, 52 anos, LM ha 24 anos).
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O esporte significou tudo para mim, se ndo fosse o
esporte eu acho que nem sairia de casa. Depois que eu co-
mecei a praticar esporte que eu perdi a vergonha de sair
de casa (P16-esporte, H, 35 anos, LM ha 11 anos).

Por fim, outros integrantes da rede de apoio mencionados
pelos participantes foram os profissionais de salide, em especial
o0s agentes comunitarios de saude, fisioterapeutas, enfermeiros
e assistentes sociais. Também houve destaque para o papel de-
sempenhado pelas proprias unidades basicas de satide, que for-
necem materiais médico-hospitalares e remédios.

Na sondagem a enfermeira do hospital me ajudou,
me ensinou, mostrou como eu tinha que fazer (P21-espor-
te, H, 23 anos, LM ha 5 anos).

A ACS [Agente Comunitario da Salde] sempre estd
aqui em casa. Ajuda bastante na parte de medicamento,
afisioterapia me ajuda muito, vivem no meu dia a dia, sa-
bem do que eu passo (P3-UBS, H, 29 anos, LM ha 2 anos).

O posto de satide me ajuda muito, eles me ddo os
materiais, a luva, a sonda, os remédios, tudo é o postinho
que me fornece (P10-UBS, M, 38 anos, LM ha 18 anos).

A assistente social que ajuda a gente para conseguir
o remédio (P6-UBS, M, 48 anos, LM ha 8 anos).

Em sintese, nessa categoria, foi possivel observar que o
apoio recebido pelas pessoas com LM advém da familia, ami-
gos, religido, centros de reabilitagdo, esporte e servigos de sau-
de. Essas redes de apoio se mostraram fundamentais no pro-
cesso de adaptacéo, reabilitagdo e reinsergio social apds a LM.

Nessa categoria € ressaltada a importancia que a experi-
éncia de outra pessoa com LM exerce para o fortalecimento
emocional do individuo que passa a conviver com essa condi-
ao, especialmente nos primeiros tempos apds a lesdo. Nesse
sentido, os entrevistados relataram que inicialmente foi impor-
tante reconhecer o fato de que ndo eram as Unicas pessoas a vi-
venciarem essa situacdo e a necessitarem da cadeira de rodas e,
em seguida, que procuraram aprender com a experiéncia e co-
nhecimento do outro para depois passarem a ajudar o préximo.

Tive muita dificuldade em aceitar que eu conseguia

fazer as coisas [...) Uma das pessoas ld no CVI [Centro
de Vida Independente] dava os relatos que fazia limpeza,
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que era uma vida normal. Até que tive que ver [...] Eu ven-
do, peguei umas aulas com ela, adaptei vassoura, adaptei
rodo. Hoje eu que faco tudo, a gente vai meio que imitan-
do os outros, vai aprendendo, ajudou demais (P14-espor-
te, M, 50 anos, LM ha 25 anos).

A reabilitagdo maior foi com os amigos cadeirantes,
os mais velhos [de LM] iam falando, dando as dicas. Eu
fui aprendendo. Ver outra pessoa na mesma situagéo aju-
dou muito, ensinou a gente. A reabilitagdo maior foram os
amigos [cadeirantes], foi 0 ensinamento. Tem que ter essa
convivéncia, é uma experiéncia de vida (P22-esporte, H,
40 anos, LM ha 10 anos).

Eu comecei a ajudar as pessoas que tinham acabado
de sofrer uma lesdo, contando a minha histéria, mostran-
do que eu superei, sendo um bom espelho (P15-esporte,
H, 52 anos, LM ha 24 anos).

Os entrevistados também referiram que a pratica para-
desportiva configurava como importante meio para a mobili-
dade e a interagdo social, uma vez que esse espaco foi respon-
savel por estabelecer lagos afetivos com os demais individuos
que ja possuiam LM:

E muito bom praticar esporte, ajudou bastante na
mobilidade, conheci bastante gente, muito cadeirante, foi
bom para tudo. Fiz bastante amizade (P20-esporte, H, 41
anos, LM ha 15 anos).

Fiz amizades, formamos uma familia, um convivio
bem bacana, tem um monte de cadeirante. Hoje ja ndo
me vejo mais sem o esporte, se chegar a acabar mesmo,
acho que ndo duro muito néo [risos] (P23-esporte, H, 23
anos, LM ha 6 anos).

Os participantes se adequaram a nova situagdo a partir das
relagdes com outros cadeirantes, visto que ver o outro auxilia
no aprendizado e na reabilitagio. Referiram que a reabilitagio
maior foi com os colegas, especialmente aqueles adquiridos a
partir da pratica esportiva.

Essa categoria aborda os fatores que interferem na conquis-
ta de independéncia e autonomia da pessoa com LM, o que in-
clui a falta de apoio governamental, de orientagao por parte dos
profissionais e auséncia ou excesso de atencao familiar.
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No ambito familiar, por exemplo, a auséncia de apoio e
atengdo despertou sentimentos de tristeza e rancor para com
os membros familiares.

Para colocar a cadeira no carro ele [pai] néo pega e
coloca, ele joga! E uma luta com o meu pai [...] sinto des-
caso da parte dele, ele nunca se importava de fato, assim,
em ajudar em alguma coisa, parece que eu estou incomo-
dando (P9-UBS, H, 29 anos, LM ha 10 anos).

Minha familia ndo deu muita importancia, na épo-
ca tinham que ter dado uma assisténcia melhor e néo foi
dada, ficar na cadeira de rodas eu acho que néo é natural
(P8-UBS, M, 35 anos, LM ha 23 anos).

Em contrapartida, o excesso de ajuda também era perce-
bido como um impeditivo para o desenvolvimento da inde-
pendéncia e autonomia. Isso porque, muitas vezes, os familiares
executavam tarefas importantes, dificultando a aprendizagem
das pessoas com LM.

Quando as pessoas querem muito ajudar, atrapa-
lham. Ele [ex-marido] fazia tudo, eu ndo fazia nada sozi-
nha, era um apoio, mas um falso apoio, ele me poupava
de tudo, me sentia mais inutil. Quando fui morar sozinha
pude dizer: “agora estou vivendo uma vida de cadeirante”
(P10-UBS, M, 38 anos, LM ha 18 anos).

Eu tinha apoio familiar, mas era aquilo, protegdo [...] ¢
meio que passar a mdo na cabega. A gente néo pode con-
siderar isso bom, porque nesse momento, ndo tenho mais
minha mae, néo tenho mais meu pai, o que seria de mim se
nado tivesse lutado (P14-esporte, M, 50 anos, LM ha 25 anos).

Embora as pessoas com LM que realizavam atividade pa-
radesportiva percebessem que essa pratica propiciava mais in-
dependéncia e qualidade de vida, elas criticavam a falta de aju-
da e incentivo, principalmente por parte dos 6rgdos governa-
mentais, 0 que exigia destes mais empenho e determinagéo
para iniciarem e/ou continuarem a praticar esporte.

Demorou uns dois, trés anos para eu comegar a pra-
ticar esporte. O hospital ndo apoiou e a universidade
também ndo. A gente comegou com o basquete para re-
abilitagdo, com as nossas proprias cadeiras (P18-esporte,
H, 34 anos, LM ha 12 anos).

Eles nos registraram para jogar basquete, era uma
universidade privada que pagava, agora cortou. Falta de

patrocinio é uma coisa muito ruim, é chato demais, ndo
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tem um incentivo, ndo tem nada, vocé vai com a for¢a de
vontade (P23-esporte, H, 23 anos, LM ha 6 anos).

Importante destacar que a auséncia ou limitagdo nas
orientagdes realizadas pelos profissionais de salide do dmbito
primario e terciario foi percebida pelas pessoas com LM como
barreira para o autocuidado.

Aqui nessa cidade ninguém ensina nada, e o pouco que
ensinaram foi errado, aqui me ensinaram a passar sonda
com polvidine, eu também tive ferida, porque eu sai do hos-
pital com ferida, com cinco dias de internacéo, ja me deu
escara. Toda vez que eu internava eu pegava ferida, porque
eles néo cuidavam (P11-UBS, M, 34anos, LM ha 7 anos).

[...] ndo tem orientagdo nenhuma, neurologista.
Eu tive falta de informacgdo. Eu podia ter ido fazer reabi-
litagéo em algum lugar, podia estar melhor. E tudo que
aprendi, aprendi sozinho. Nos trancos e barrancos, perdi
meus rins, fago hemodidlise [...] o urologista, ele ndo che-
gou em mim e falou que se eu ndo tivesse certos cuidados
eu poderia perder a fungéo dos rins. Entdo, foi sé afundar
[...] saude muito precdria para nés (P20-esporte, H, 41
anos, LM ha 15 anos).

Percebeu-se que as barreiras séo muitas e comprometem
a autonomia, o autocuidado, a reabilitagcdo precoce e, até mes-
mo, a salde das pessoas com LM.

DISCUSSAO

De acordo com os resultados deste estudo pdde-se veri-
ficar que a rede de apoio auxilia as pessoas com LM a supera-
rem as dificuldades de sua nova realidade. Atividades circunda-
das, 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 fami-
lia, dos amigos, da comunidade e a base espiritual foram com-
plementares como forma de incentivo e apoio para o desenvol-
vimento de atividades cotidianas e na readaptacdo. Importante
ressaltar, porém, que em alguns momentos a superprotecao fa-
miliar esta presente e ela pode atrapalhar esse processo.

Assim, a familia deve estar preparada para receber o indi-
viduo com LM em casa, ou seja, é preciso que ela redistribua
papéis e se reorganize nos ambitos estrutural, fisico e psicoldgi-
co, redefinindo as rotinas e buscando sanar/minimizar as limita-
¢bes inerentes a convivéncia com a lesdo.® Deveras, 0 seio fami-
liar pode ser o principal apoio nesses casos, atuando como cui-
dador e incentivador no enfrentamento dessa nova condicao.
Portanto, ndo ha espaco para duvidas que as familias, quando
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bem preparadas e minimamente estruturadas, apresentam pa-
pel essencial no cotidiano e nas vivéncias das pessoas com LM

Observa-se nos relatos que o fato de ter um membro da fa-
milia com LM recém-ocorrida fez com que os familiares se apro-
ximassem e se apoiassem mutuamente, tendo a pessoa acome-
tida pela LM como eixo central desse contexto. Esse achado
corrobora resultado de estudo qualitativo com sete individuos
com LM, na cidade do Rio de Janeiro, o qual identificou que a
presenca de uma pessoa com LM no ambiente domiciliar in-
fluencia diretamente na unigo familiar, o que pode favorecer a
autonomia dos individuos.”® Destarte, o grau de dependéncia da
pessoa com lesdo ndo prejudica a relagao familiar quando essa ja
esta estabelecida. Pelo contrario, por vezes, ha mais unido entre
membros da familia, funcionando, nesse caso, a LM como um
fortalecedor do vinculo familiar. Isso constitui suporte funda-
mental, apoio e referéncia para as pessoas com LM

Verifica-se, no presente estudo, que os profissionais de sal-
de necessitam atuar no sentido de preparar as familias para a
realizacdo dos cuidados a serem prestados ao familiar com LM.
Nesse sentido, é fundamental que os profissionais fornecam in-
formacdes a pessoa com LM e seus familiares.® As adaptagoes
do meio fisico em que vivem e a ajuda dos familiares, quando
bem orientados pelos profissionais de satide, propiciam o res-
gate de perspectivas mais positivas e um cuidado adequado.™

A familia, portanto, deve auxiliar o individuo com LM até
que ele adquira autonomia para realizar afazeres cotidianos e
cuidados consigo mesmo de forma independente. Esse perio-
do de transicéo, por vezes, é vivenciado pela familia com sen-
timentos negativos e incertezas, por isso, cada uma reflete, sig-
nifica e reage a situagao de maneira distinta. Porém, espera-se
que a familia participe e, acima de tudo, apoie o individuo com
LM no processo de reabilitacio, tornando menos penosa a
adaptagao enfrentada por ele.”

Ainda foi possivel perceber que, além da familia, os amigos
ocupam importante papel no incentivo a retomada do convivio
social. Sem duvida, a reinsercéo na sociedade € algo laborioso e
que demanda esforgo individual, pois tudo o que antes da lesdo
era visto com normalidade, reveste-se de outro significado sim-
bolico. Mas os relatos dos participantes deste estudo reforcam o
que ja havia sido identificado em investigagdes prévias nas quais
se evidenciou que o apoio de amigos que passam a ser parceiros
da familia no cuidado e, acima de tudo, no estimulo para que o
individuo volte a ter atividades em sociedade configura-se como
salutar para a recuperacdo, nomeadamente a psicoemocional.>™

Outro importante apoio apos a LM advém da espiritua-
lidade, pois, para os participantes, apegar-se a uma crenga so-
brenatural ajudou no enfrentamento das adversidades, como
a perda da fungdo motora. Analogamente, estudo realizado
em Fortaleza—CE identificou influéncia da espiritualidade, re-
ligido e crengas na qualidade de vida das pessoas com LM,
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favorecendo melhor aceitacéo da condigdo atual.® Sendo as-
sim, é importante que as instituigdes de salide e de reabilita-
céo viabilizem a atuacdo de grupos de apoio espiritual, para
que estes possam auxiliar e promover o apoio emocional que
essas pessoas necessitam.

Verifica-se, nos relatos dos participantes, satisfacdo quan-
do recebem alguma ajuda da comunidade, seja ela financeira
ou emocional. O suporte social da comunidade, que envolve
amigos, igreja, entre outros, é relevante no processo de adap-
tacdo.” Também influenciam e promovem salde, prevenindo
complicagdes e doencas, auxiliando na reinsercdo social e na
convivéncia em comunidade, o que esta diretamente relacio-
nado a reabilitagdo psicossocial e autonomia dessas pessoas.'®

Os centros de reabilitagdo, por sua vez, para aqueles que
deles puderam usufruir, tiveram papel fundamental, pois pro-
porcionaram o aprendizado de técnicas necessarias para a me-
lhor utilizagdo da cadeira de rodas (transferéncias e mobilida-
de) e procedimentos para o autocuidado como a sondagem
vesical intermitente, por exemplo. Além disso, também orien-
taram sobre os cuidados com o corpo, prevencéo de infeccdes
urinarias, constipagoes e lesdes por pressao.

Os centros mencionados pelos participantes, como o
Hospital Sarah Kubitschek, em Brasilia, o Centro de Vida Inde-
pendente (CVI), em Maringd, que se encontra desativado des-
de 2013, e a Fundagao Selma, em S&o Paulo, promovem, além
da reabilitagio fisica, reinsercdo social e apoio psicolégico. Isso
ocorre porque nesses locais os individuos convivem com ou-
tros cadeirantes e compartilham ddvidas, ensinamentos e ex-
periéncias, o que favorece o desenvolvimento da autonomia.

O Sarah Kubitschek e a Fundagdo Selma disponibilizam as
pessoas com LM reabilitagdo integral, o que auxilia no proces-
so de adaptacdo a cadeira de rodas e ao novo estado do corpo.
Dos 23 participantes, porém, apenas sete tiveram a oportuni-
dade de frequentar esses centros (seis o Sarah e um a Funda-
¢do Selma). Em quatro casos a procura ocorreu por iniciativa
propria, em dois foi com intermediacdo das UBS e um da As-
sociagdo Norte Paranaense de Reabilitagdo (ANPR). Ressalta-se
que em Maringa, apos a desativagio do CVI, 0 apoio as pessoas
com LM se restringe aqueles existentes nas UBS, como a dispo-
nibilizagdo de materiais e insumos de uso diario (sondas, gazes
para curativos e equipamentos ortopédicos) e, ainda, fisiotera-
pia na ANPR e/ou em duas universidades privadas.

Contudo, a Portaria nimero 793 do Ministério da Saude,
de 24 de abril de 2012, instituiu a Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de Satde, a qual
considera a necessidade de aprimorar agdes de reabilitacéo e
prevencdo de incapacidades, por meio da articulagdo entre os
diferentes servicos.” Portanto, é fundamental que essa rede re-
alize e promova a reabilitagio e o esclarecimento necessario
para instrumentalizar as pessoas com LM de modo que elas
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possam desenvolver habilidades basicas e instrumentais da
vida diaria com a maxima independéncia possivel.

Nesse aspecto, os achados corroboram resultados do es-
tudo realizado com 13 pessoas com LM em um centro de re-
abilitagcido que é referéncia no estado de SC, o qual mostrou
que o acompanhamento que essas pessoas recebem do SUS
se circunscreve a oferta de medicamentos e materiais medico-
-hospitalares, como luvas de procedimentos, sonda vesical e in-
sumos para curativos.’ J4 as instituicoes de salide e os centros
de reabilitagdo oferecem, principalmente nos primeiros tem-
pos apos a lesdo, orientagio e reabilitagao.”

Além da relacdo com a comunidade, amigos e participagdo
em centros de reabilitagdo, o esporte também pode ajudar posi-
tivamente na reinsercdo social de pessoas com LM. Isso porque
faz com que elas voltem a planejar atividades diarias e se sintam
ativas. De acordo com os relatos deste estudo, o esporte adapta-
do possibilitou experienciar conquistas, ndo s6 de titulos espor-
tivos, mas de realizagdo e crescimento pessoal. Ademais, obser-
vou-se que, para alguns, constitui a Unica atividade cotidiana re-
alizada fora de casa. Nesses casos, ainda que de forma limitada, a
reinsercao existe, pois a pessoa interage com outros colegas, viaja
para competicOes, enfim, passa a ter um objetivo na vida.

Estudo realizado em Londrina-PR avaliou o impacto do
treinamento esportivo em pessoas com LM e verificou melho-
ra significativa nos relacionamentos sociais, Nos aspectos psico-
l6gicos e na qualidade de vida, favorecendo a reabilitago. Es-
ses resultados levaram os autores a concluir que o treinamento
esportivo adaptado complementa o processo de reabilitagdo
funcional e emocional.?!

Em contraponto a rede de apoio, a falta de amparo fami-
liar, o baixo incentivo a convivéncia social, a pratica esportiva e
o fragil esclarecimento sobre os cuidados necessarios por parte
dos profissionais de salide caracterizam situagdes de auséncia
de apoio. Em relagdo a atuacao familiar, ha que se ressaltar que
0 acontecimento inesperado da LM pode desencadear um cli-
ma inapropriado para o bom funcionamento familiar, visto que
os individuos, geralmente, estédo néo preparados para lidar com
a deficiéncia.”? Cabe salientar que esse despreparo pode desen-
cadear atuacido inadequada as necessidades fisicas e psicolo-
gicas do individuo, seja logo apds a lesdo ou no decorrer dos
anos. Em alguns casos, a familia passa a oferecer protegao exa-
cerbada, o que também ¢é prejudicial a reabilitagéo.”

A falta de informacéo, orientacao e cuidado especifico foi
percebida pelos participantes como uma falha no sistema de
salide, tendo consequéncias graves e prejudiciais na vida da pes-
soa com LM. Estudo com 118 pacientes em um centro de rea-
bilitagdo em Goias asseverou que a equipe de satide deve for-
necer informagdes precisas para que os sujeitos e a familia pos-
sam dispor de cuidados eficazes na prevencao de danos a saude.
Mostrou, ainda, tal como no presente estudo, a insatisfacdo dos
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pacientes com LM frente as complicagdes de salde evitaveis,
como lesdes por pressio iniciadas no ambiente hospitalar.?

Em relacdo a convivéncia social, esta é essencial para a sad-
de mental do individuo em qualquer situagdo, em especial para
as pessoas que vivenciam a lesdo.” Nesse contexto, o esporte
paradesportivo surge como uma favoravel opc¢do. Embora a
midia tenha incentivado e promovido a divulgagdo dessa prati-
ca por meio da transmissdo das paraolimpiadas, o estimulo por
parte dos profissionais de salide e da rede de assisténcia ainda
€ escasso. Fazem-se necessarios, portanto, mais investimentos
e incentivo governamental as diferentes modalidades esporti-
vas, possibilitando, assim, que as estratégias de suporte sejam
disponibilizadas em diferentes cenarios, como: escolas, univer-
sidades, clinicas, UBS e centros de reabilitacdo, com o intuito de
desenvolver potencialidades, proporcionando beneficios fisicos
e oportunidade de integragio social e reabilitacdo motora.®

Assim, é importante que a familia, a comunidade e os pro-
fissionais de saide adotem estratégias de enfrentamento para
as diversas dificuldades encontradas pela pessoa com LM, prin-
cipalmente no que diz respeito ao fato de perceber-se diferente
dos demais. Estratégias focadas no problema sio facilitadoras
para adaptacao as diversas situagdes. Exemplo é o compartilhar
de saberes com outras pessoas que passaram pela mesma situ-
agao. Assim, os iniciantes no processo de reabilitagdo vao rece-
bendo ajuda mutua, e isso vai repercutir no processo de viver.®

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados deste estudo permitiram identificar quem
integra e analisar como atua a rede de apoio de pessoas com
LM. De modo geral, esse suporte advém da familia, religiao, ami-
gos, comunidade, profissionais de salide, centros de reabilitagio
e associagdes ligadas ao esporte. A familia em geral constitui a
base do cuidado e é a maior incentivadora para a readaptagéo.
Portanto, os profissionais de salide necessitam preparar ndo sé
as pessoas com LM, mas também suas familias, de modo que
estas possam atuar incentivando a participagdo e autonomia
em tarefas diarias, favorecendo, assim, a qualidade de vida e a
sauide fisica e mental, além de reinsergdo social da pessoa aco-
metida pela lesdo. Contudo, a despeito do esforco da familia, o
processo de adaptagdo requer ou é facilitado pela atuacdo de
mediadores, que, segundo os participantes deste estudo, sdo: a
convivéncia com outros individuos que experienciam a mesma
condicéo, o esporte adaptado e os centros de reabilitagio.

Por sua vez, as deficiéncias de apoio também estiveram
presentes na vida da pessoa com LM, que muitas vezes enfren-
taram as dificuldades sem o amparo familiar ou de profissio-
nais da satide. Para além, evidencia-se consideravel lacuna, sen-
do necessario que a rede de apoio proposta pelo Ministério da
Saude faga uma interlocucédo entre as UBS e os centros de rea-

DOI: 10.5935/1415-2762.20180051

bilitagdo para que mais pessoas tenham acesso ao processo de
readaptagdo e recebam as orientagdes necessarias que podem
favorecé-los, garantindo, assim, a integralidade do cuidado.

O presente estudo possui limitagdes. A primeira se refe-
re ao fato de as entrevistas com os participantes do grupo do
esporte terem sido realizadas na quadra da universidade e, al-
gumas vezes, eles pareciam preocupados em retornar as ativi-
dades de treinamento. Em segundo lugar, a maioria dos indivi-
duos possuia LM ha mais de 10 anos, o que indica uma natural
adaptagao ao tempo de leséo, o que pode ter desencadeado o
viés do esquecimento diante de questdes que se remetiam ao
inicio do processo adaptativo a LM. Assim, sugere-se que no-
vos estudos com pessoas recém-diagnosticadas com LM sejam
realizados para investigar de maneira mais aprofundada a pre-
senga ou auséncia das redes de apoio nessa fase da lesio, possi-
bilitando a elaboracéo de intervengoes focadas nas demandas
desse grupo de pessoas.
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