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RESUMO

Estudos mostram que pessoas mais resilientes apresentam estratégias de enfrentamento que
reduzem o estresse, em condi¢des adversas e, consequentemente, podem ter uma melhor percepcao
da qualidade de vida. O presente estudo teve como objetivo investigar resiliéncia, qualidade de vida
e estratégias de enfrentamento em pessoas com lesdo medular, com intuito de identificar recursos
promotores de salde que possam subsidiar praticas em reabilitacio. E neste contexto que a
pesquisa realizada torna-se relevante para profissionais que trabalham em reabilitacdo, pessoas com
lesdéo medular e seus familiares. Participaram da investigacdo 52 individuos, com escolaridade
equivalente ou superior ao ensino médio, média de 30 anos de idade (DP = 6,6), homens (n = 36;
69%) e mulheres (n = 16; 31%), com lesdo medular traumatica ha, no minimo, um ano (M = 4
anos; DP = 2,9), com diagndsticos de paraplegia (n = 31; 60%) e tetraplegia (n = 21; 40%), sendo
que a etiologia de maior prevaléncia foi trauma veicular (n = 35; 67%). Caracteristicas da lesao
medular e medidas de independéncia funcional foram obtidas do prontudrio médico dos
participantes. Foi realizada entrevista semiestruturada e aplicados 0s seguintes instrumentos:
Questionario Genérico de Qualidade de Vida (SF-36), Escala de Resiliéncia Wagnild e Young,
Inventario de Resiliéncia (IR) e Escala Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP). Os dados
da entrevista foram submetidos a analise de contetdo tematico e realizou-se estatistica descritiva e
inferencial dos dados quantitativos. Os resultados mostraram que focalizagdo no problema (M =
3,96) foi a estratégia de enfrentamento mais utilizada, enquanto a focalizagdo na emocéao obteve a
menor média (M = 1,92) de utilizagdo. De acordo com a Escala de Resiliéncia, a maioria (92%) dos
participantes foi avaliada mais resiliente. Todos os participantes, acentuadamente aqueles com
maior tempo de lesdo medular, apresentaram caracteristicas de resiliéncia compativeis com o fator
satisfacdo no trabalho (IR), e 98,1% (n = 51) compatibilizaram-se com o fator sensibilidade
emocional (IR). A analise de regressdo indicou que inovacdo e tenacidade (IR) parecem prevalecer
entre aqueles com paraplegia (p < 0,05). A qualidade de vida (SF-36) revelou-se mais
comprometida nos dominios fisicos: capacidade funcional (M = 33,3) e aspectos fisicos (M = 51,4).
O dominio de qualidade de vida capacidade funcional correlacionou-se (p < 0,01) positivamente
com fatores de resiliéncia e satde mental: Vitalidade (rho = 0,51), Escala de Resiliéncia (rho =
0,49), Saude Mental (rho = 0,40), Tenacidade e Inovagdo (rho = 0,37), destacando-se a relevancia
da abordagem de aspectos psicossociais na reabilitacdo. As entrevistas indicaram as seguintes
modalidades de enfrentamento promotoras de resiliéncia: acesso a informagao, percepgdo positiva
da capacidade de replanejar e conduzir a propria vida, habilidades sociais, independéncia e
autoestima. Esses resultados revelaram alguns fatores individuais de protecdo como essenciais a
adaptacdo ap6s a ocorréncia de uma lesdo medular. Praticas em reabilitacdo seriam aprimoradas
através da adocdo de condutas terapéuticas que pudessem favorecer o desenvolvimento desses
recursos protetores. Sugere-se que pesquisas futuras investiguem resiliéncia, enfrentamento,
qualidade de vida e nivel de independéncia funcional também em pessoas com escolaridade mais
baixa. Ressalta-se que a reabilitacdo de pessoas com lesdo medular é potencialmente mais efetiva a
partir de intervencBes em equipes multiprofissionais, que incluam também aspectos
biopsicossociais.

Palavras-chave: lesdo medular, reabilitacdo, resiliéncia, enfrentamento, qualidade de vida.
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ABSTRACT

Studies have shown that resilient individuals have coping abilities that reduce stress, derived from
adverse circumstances, consequently have better perceptions of quality of life. Considering these
aspects, the present study aims at exploring quality of life, resilience, and coping in spinal cord
injury, with the purpose of subsidizing practice in rehabilitation with health promoting resources. It
is precisely this setting that reinforces the relevance of the research to the benefit of rehabilitation
professionals, spinal cord injured individuals and their families. Fifty two individuals, with high
school or above educational level, aged between 19 and 45 years (M = 30 years, SD = 6.6), men (n
= 36; 69%) and women (n = 16; 31%), participated in the research, having at least one year (M = 4
years, SD = 2.9) elapsed since the traumatic spinal cord injury, diagnosed with paraplegia (n=31;
60%) or tetraplegia (n = 21; 40%). Traffic accident was the most prevalent etiology (n=35. 67%).
Injury characteristics and Functional Independence Measures (FIM) were taken from medical
records. The assessment included the following instruments: a semi-structured interview, the Short-
Form 36 Health Survey (SF-36), a Resilience Scale, a Resilience Inventory, and the Ways of
Coping Checklist (WCC). With regard to the interviews, a content analysis was applied. The
quantitative data was approached by descriptive and inferential statistical analysis. The most
applied coping strategy was task-oriented (M = 3.96) and the least applied was emotional-oriented
(M = 1.92). According to the Resilience Scale, 92% of the participants are mostly resilient. As
indicated by the Resilience Inventory, all individuals were considered resilient for job satisfaction,
and 51 subjects (98.1%) were considered resilient for emotional sensibility. According to the
regression analysis, innovation and tenacity showed to prevail among paraplegic individuals (p <
0.05). Quality of life revealed larger impairments in both physical functioning (M = 33.3) and role
physical (M = 51.4). The study showed that the physical functioning was directly correlated (p <
0.01) to factors in resilience and to the mental quality of life domain: vitality (rho = 0.51),
Resilience Scale (rho = 0.49), mental health (rho = 0.40), tenacity and innovation (rho = 0.37).
This result points to the relevance of approaching psychosocial aspects in rehabilitation. The
interviews indicated coping strategies that help in promoting resilience, among which are: access to
information, a positive perception of the ability to re-plan and have control over life, social
abilities, independency, and self-esteem. All results indicate personal protecting factors which
appear to be essential in adapting to a spinal cord injury. Professional practice in rehabilitation
would gain from adopting therapeutic procedures which could buildup these protecting resources.
Suggestions are made to encourage future research in resiliency, quality of life and functional
independence with individuals with less formal education. These findings reinforce that practices in
rehabilitation with SCI individuals are more effective when based on multi-professional teamwork
and the consideration of biopsychosocial aspects.

Keywords: spinal cord injury, rehabilitation, resilience, coping, quality of life.
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INTRODUCAO

Uma lesdo medular envolve severas consequéncias fisicas, sociais e psicoldgicas. As
respectivas sequelas ndo apenas limitam em decorréncia de mudangas expressivas do dominio
fisico e da independéncia funcional, como também exigem longo processo de reabilitacdo.
Geralmente ocasionam uma guebra abrupta do estilo de vida individual. Ao mesmo tempo em que
0s pacientes necessitam desenvolver novas habilidades, também precisam integrar a realidade de
sua vida as mudancas funcionais resultantes da lesdo medular (Kennedy, Lude, Elfstrom &
Smithson, 2012).

Historicamente, as abordagens terapéuticas direcionadas as sequelas de uma lesdo medular
vém apresentando transformacdes significativas. Até 1944, um traumatismo raquimedular era
considerado intratavel (Donovan, 2007). Foi apenas no século XX que esforgos passaram a ser
direcionados ao tratamento de pessoas com lesdes medulares. Hoje, diversas complicactes
adjacentes ao trauma medular sdo trataveis, minimizando a deterioragdo da saude.

E também crescente o reconhecimento da importancia da assisténcia psicologica e familiar,
particularmente em relacdo a reabilitacdo na lesdo medular, no sentido do alcance pleno do
potencial de qualidade de vida do individuo (Craig & Perry, 2008; Ku, 2007). Verifica-se que
individuos que estabelecem padrGes mais eficientes de comunicacdo com seus cuidadores
conseguem expressar suas demandas em melhores niveis nivel de adequacéo, favorecendo assim o
recebimento de auxilio com mais qualidade. Esse comportamento também estd associado a
percepcBes mais positivas de qualidade de vida (Myaskovsky & cols., 2011).

Embora ndo seja considerado possivel reverter o dano neuroldgico derivado da lesdo
medular, ha atualmente reconhecimento da valia de condutas que preservam e até aprimoram a
gualidade de vida. Aos poucos se compreendeu que, além de sobreviver, o individuo com lesdo
medular poderia retomar uma vida ativa e produtiva. Entre os especialistas envolvidos na
reabilitacdo da lesdo medular, destacam-se 0s neurologistas, 0s neurocirurgides, os urologistas, 0s
cirurgides plasticos, médicos pneumonologistas, enfermeiros com especializagdo especifica,
fisioterapeutas, terapeutas funcionais, fonoaudidlogos, nutricionistas, assistentes sociais e
psicologos.

Conforme descrito por Geyh, Peter, Miller, Stucki e Cieza (2011), no campo da
reabilitacdo a intervencdo psicologica visa a minimizar o impacto negativo da incapacidade,
otimizar o desenvolvimento funcional, aprimorar a qualidade de vida e 0 bem-estar de pessoas com
algum tipo de limitacdo. Para o alcance dessas metas, 0s psicologos sdo treinados para o

estabelecimento de diagndsticos, a adocdo de medidas preventivas e também curativas. Considera-



se que a clientela de um psicélogo gque atua na reabilitacdo ndo seja apenas o individuo acometido
por especificas sequelas fisicas, mas também seus familiares, além da propria equipe de
reabilitacdo.

Segundo esclarecem Dunn e Elliott (2008), a Psicologia da Reabilitagdo, um campo de
atuacdo profissional que pertence ao dominio mais amplo das ciéncias psicoldgicas, baseia-se em
teorias especificas que visam a prevenir ou abordar terapeuticamente deficiéncias e doencas
cronicas. Esses autores preconizam que faz parte do papel do psicologo da reabilitagdo o manejo de
como um individuo que ndo esteja familiarizado com doencgas cronicas ou deficiéncias fisicas
reage a outros com algum tipo de deficiéncia. Adicionalmente, atribuem ao psicologo da
reabilitagdo a compreensdo de como a pessoa com alguma deficiéncia transita socialmente e lida
com as barreiras fisicas do ambiente.

Reabilitacdo constitui, hd varios anos, tema de destaque na atividade profissional da
pesquisadora, que desde 1987 integra a equipe de psicologos da Rede SARAH de Hospitais da
Reabilitagcdo. O inicio da pratica profissional desenvolveu-se no programa para reabilitacdo de
criangas com dificuldades de locomocéo, consequentes de diferentes patologias. Nos dltimos 12
anos, atua como psicéloga do Programa de Neurorreabilitacdo em Lesdo Medular no SARAH-
Brasilia, uma das unidades da rede. Interage com adolescentes e adultos que tenham adquirido
déficits neurologicos em consequéncia de lesdo medular.

Frequentemente, nos atendimentos realizados com pessoas que tenham o diagndstico de
lesdo medular e seus respectivos familiares, em fases mais agudas, constata-se total
desconhecimento da nova realidade. Ao mesmo tempo em que a familia é colocada em contato com
as contingéncias que envolvem uma lesdo medular, sdo necessarias abordagens que promovam a
satde emocional e que continuamente favorecam o acesso a recursos efetivos de enfrentamento.
Outros, com maior tempo de lesdo medular, buscam atendimento para a abordagem de alguma
complicacdo secundaria, ou visando a orientagdes e adaptacdes especificas para o engajamento em
novas atividades e praticas de estudo, trabalho ou lazer, estabelecidas conforme o interesse do
préprio individuo.

Nos pacientes com maior tempo de lesdo medular também sdo identificadas demandas de
atendimento, que tanto podem ser relacionadas ao manejo de aspectos fisicos quanto emocionais.
Elas decorrem de mudangas fisicas, ocasionadas pelo processo natural de envelhecimento, como
também de mudancas dos focos de interesse ou em funcdo de novas exigéncias ambientais. E
comum que se facam necessarias assimilacdo e acomodacao de acontecimentos ou situagdes que
exijam novas estratégias. Tais eventos, que podem exigir a mobilizacdo de novos aprendizados e,

em alguns casos, adaptacfes funcionais, sdo, entre outros: interesse por tocar algum instrumento



musical, praticar algum esporte, desenvolver atividades de lazer especificas (como jogar cartas ou
pescar), a insercdo em novo trabalho que demande novas habilidades.

O desconhecimento dos aspectos que se relacionam a uma lesdo medular, comumente
verificado em pacientes mais agudos, é percebido também entre pessoas do relacionamento
interpessoal. Demandam investimentos na familia e muitas vezes na rede de apoio mais proxima.
Comportamentos de superprotecéo ou a falta de crenca no potencial do individuo com uma leséo
medular podem dificultar consideravelmente o processo de reabilitacéo.

A reformulacéo de crengas disfuncionais é de grande relevancia na reabilitagdo. Favorece
mudancas de valores e concepgdes que poderdo redimensionar as perdas e aliviar as respostas ao
sofrimento. Possibilita também ao individuo ampliar seus investimentos em comportamentos mais
adaptativos. Garante o acesso a recursos que favorecem o resgate de metas (anteriores ao
estabelecimento da lesdo medular) ou o desenvolvimento de novos projetos de vida, sem
desconsiderar as disfungdes ocasionadas pela lesdo medular, reduzindo perspectiva de fracasso e
adicionais frustragfes. Desse modo, contribui para o resgate da autonomia de gerenciamento da
prépria vida, além de maximizar para cada individuo seu potencial de independéncia funcional
(Geyh & cols., 2011).

Cabe também as abordagens em reabilitacdo a mobilizacdo de recursos individuais que irdo
favorecer posturas mais ativas, nas quais cada pessoa possa desenvolver repertorios que permitam o
méaximo aproveitamento das redes e organizagdes de apoio presentes em seu proprio ambiente. O
repasse de nocBes de cidadania € essencial a reabilitacdo, pois esclarece ao individuo que, como
qualquer outro, possui direitos e deveres. Direitos a acessibilidade e a saude sao garantidos por leis,
ndo devendo ser mitigados. A maior compreensdo dessa realidade pela sociedade pode favorecer o
estabelecimento de posturas mais assertivas diante de eventuais demandas de individuos que, em
virtude de suas incapacidades fisicas, apresentam determinadas restri¢des sociais (Bampi, Guilhem
& Alves, 2010).

As equipes de reabilitacdo atuam no sentido de garantir maior adesdo aos diferentes
procedimentos técnicos a serem continuados apos a alta, para prevencao de prejuizos a sadde fisica.
Verifica-se forte interdependéncia entre as dimensdes fisicas e emocionais da saude. Logo,
buscam-se intervengdes que sejam essenciais para a redugdo de possiveis complica¢des, do ponto
de vista fisico, e, a0 mesmo tempo, contribuam para o aprimoramento da salde emocional.
Valoriza-se que a reabilitacdo dé referéncias comportamentais exemplificadoras de diferentes
respostas adaptativas, como também consiga ampliar a compreensdo daqueles com sequelas
neuroldgicas, favorecendo crengas positivas de futuro que preservem o interesse e a motivagdo pelo

viver. Um dos grandes méritos da convivéncia na reabilitacdo € a troca entre iguais. Os exemplos



positivos de outros pacientes favorecem o desenvolvimento de crengas funcionais e de condutas
mais adaptativas (Hammell, 2007a).

Uma das grandes énfases da presente tese é a identificacdo, mediante a percepcdo dos
individuos com lesdo medular, de quais posturas do proprio participante, da sua familia e dos seus
vinculos sociais contribuiram para o processo de adaptacao a lesdo medular.

A experiéncia da autora como psicéloga integrante de equipe de reabilitacdo especializada
no atendimento de pessoas com lesdo medular favoreceu o reconhecimento da importancia de
definir demandas e prioridades com o proprio individuo em reabilitacdo. Trés testemunhos, dados
por ndo participantes da amostra, sdo apresentados a seguir. Demonstram as diferentes prioridades
estabelecidas por pacientes distintos, e, vale constatar, sdo bastante heterogéneas. O primeiro
depoimento aborda a questdo da acessibilidade. Destaca a importancia de contribui¢cdes advindas
da percepcao e de agOes iniciadas a partir do proprio individuo.

“ Nunca tinha visto outras pessoas com deficiéncia na Igreja. Pedi para construirem uma

rampa, e hoje somos sete individuos com restrigoes fisicas que frequentamos a Igreja”.

O segundo testemunho descreve investimentos pessoais direcionados a retomada de papéis
significativos. Nesse caso, verifica-se como uma paciente preocupa-se com seu dominio afetivo,
ndo deixando de explorar sua feminilidade.

"A noite preciso de auxilio para um belo banho. Quero estar perfumada e bem vestida,
aguardando a chegada do meu esposo. Gosto de me sentir mulher. Quero sentir-me bonita e
confortavel para conversar, namorar, sair ou desfrutar de outras possibilidades que venham a

acontecer. Nao quero me descuidar, pois desejo manter vivo 0 meu relacionamento”.

No terceiro relato, é possivel verificar o reconhecimento de que a habilidade pessoal de
planejar e contribuir para tomadas de decisbes e gerenciamento de recursos familiares ndo foi
tolhida pela limitac&o fisica.

"A lesdo medular ndo afetou a minha capacidade de pensar. Sou capaz de organizar
minha vida, tal como antes. Quero participar das decisdes da minha familia, gerenciar para onde

’

vai o dinheiro, entre outras coisas.’

Os trés depoimentos arrolados esclarecem e reforcam que ndo é s6 a perda de movimentos
ativos que necessita ser operacionalizada para o adequado manejo das sequelas secundérias ao
trauma medular. Nesse sentido, busca-se a compreensdo de quais fatores pessoais e individuais
favorecem a superacgéo desse limite. Considera-se fundamental o entendimento de que as pessoas

com lesdo medular apresentam crencgas, perfis de personalidade e motivagdes distintas.



Desempenharam papéis particularizados, relacionam-se com os familiares de modo peculiar e
apresentam diferentes disponibilidades de acesso a redes de apoio.

Eventos de risco potencialmente nocivos & saide humana ocorrem independentemente de
especificidades da populagdo em estudo. Mesmo assim, nenhuma ocorréncia deve ser igualada a
outra, como também € singular a maneira de cada individuo reagir, mesmo que 0s eventos
circunstancialmente apresentem semelhancas significativas (Angst, 2009).

Conhecer a interface entre os fatores tanto de protecdo quanto de risco, relacionados a
ocorréncia de uma lesdo medular, sdo alvos deste estudo. A busca dessa modalidade de andlise e
conhecimento se justifica, pois permite a estruturacdo de pardmetros que subsidiardo o
desenvolvimento de propostas para o enriquecimento da pratica de profissionais da salde e da
reabilitagdo. A otimizacdo dos recursos de intervengdo fundamenta-se na demanda de maximizar a
gualidade de vida de pessoas com lesdo medular. Nesse sentido, as respostas a algumas questfes
necessitam ser continuamente ampliadas e aperfeigcoadas.

Estudos sobre resiliéncia na reabilitagdo podem elucidar padrdes comportamentais ou
caracteristicas do ambiente que se associam a prevaléncia de respostas com melhor potencial
adaptativo. A maior adaptabilidade permite ao individuo ganhos pessoais que se relacionam, direta
ou indiretamente, a vivéncia da lesdo medular.

Considera-se ainda a relevancia de conhecer diferentes modalidades de enfrentamento do
problema. A identificagdo daquelas que se relacionam a respostas positivas de adaptacdo permite
melhor delineamento de alvos e estratégias de intervencdo na reabilitacao.

Pesquisas que explorem a qualidade de vida de pessoas com lesdo medular podem sinalizar
quais dominios da qualidade de vida estariam mais ou menos prejudicados. As constatacdes de
melhoras da qualidade de vida, ao longo do tempo, certamente indicariam maior efetividade de
determinados padrfes de enfrentamento, tornando, conforme a magnitude do processo de
adaptacdo, mais provavel a presenca de perfis de resiliéncia. Respostas de enfrentamento
consideradas mais efetivas sdo traduzidas pela constatagcdo de adaptacdes nas quais a qualidade de
vida é preservada. Padr6es mais surpreendentes de adaptacdo, que superem o estado de equilibrio
anterior a ocorréncia da lesdo medular, sdo sugestivos de resiliéncia. Estudos de resiliéncia e
enfrentamento beneficiariam a compreensdo dos recursos de protecdo que emergem tanto na
dimensdo do proprio individuo, como da sua familia e da comunidade de modo mais abrangente.

Ambos 0s construtos tedricos podem ser utilizados em beneficio da prética clinica na
reabilitacdo, pois indicam possiveis pardmetros comportamentais que favorecem a adaptacéo apos a
ocorréncia de uma lesdo medular. Eles poderdo retroalimentar o desenvolvimento de novas

estratégias e abordagens de intervencoes.



No ano de 2005, a autora desta tese de doutoramento defendeu seu mestrado em psicologia
clinica na Universidade de Brasilia, Instituto de Psicologia. O titulo da dissertacdo apresentada na
época pela pesquisadora foi “Resiliéncia, Familia e Lesdo Medular: Uma Investigagdo Complexa”.

Na ocasido, baseada em metodologia prépria de estudo de caso, investigou resiliéncia em
dois individuos, tendo constatado que a resiliéncia ndo € uma caracteristica absoluta (Vera, 2005).
Ambos os participantes do estudo apresentaram caracteristicas pessoais especificas que foram
essenciais ao processo de enfrentamento da lesdo medular e, a0 mesmo tempo, também
manifestaram caracteristicas que foram reconhecidas como prejudiciais ao processo de
enfrentamento. Enquanto um jovem destacava-se pelos seus atributos sociais que favoreceram sua
reintegracdo e insercdo em atividade esportiva, 0 outro participante demonstrou-se capaz de
estabelecer vinculos de maior nivel de profundidade que auxiliaram na composi¢do de uma rede de
apoio imediata de maior funcionalidade. Uma dessas pessoas era mais popular, estando envolvida
em diversos relacionamentos, mas que, no entanto, eram fugazes. Em contrapartida, a outra pessoa
tinha um circulo de amizades mais estreito, no entanto era capaz de aferir maior e mais efetivo
suporte dos respectivos amigos e familiares.

Percebe-se que fatores de protecdo séo individualizados, estabelecendo-se conforme tragos
especificos de personalidade, da dindmica de relacionamento da familia e de como se avalia o
evento, que no caso seria uma lesdo medular. A partir dessa constatagdo, é suscitando na autora o
interesse pela continuidade do estudo sobre resiliéncia, associadamente ao enfrentamento e a
qualidade de vida pés-lesdo medular.

Com intuito de aprofundar o dominio sobre construcfes de sentidos positivos essenciais
para a adaptacdo a lesdo medular, a pesquisadora, em 2007, ingressou no Programa de
Desenvolvimento Humano e Saude do Instituto de Psicologia da Universidade de Brasilia (UnB).

O presente estudo deverd, com base em fatores sociodemograficos, clinicos e funcionais
dos participantes com lesdo medular, investigar a qualidade de vida, estratégias de enfrentamento e
resiliéncia desse grupo. Serdo exploradas possiveis correlacdes entre 0s conceitos resiliéncia,
enfrentamento e qualidade de vida. Sob uma perspectiva mais ampla, este estudo busca contribuir,
com subsidios tedricos e praticos, a qualidade das intervencBes no campo da reabilitagdo de
pessoas com lesdo medular.

Para alcancar os objetivos propostos, a presente tese de doutoramento foi estruturada em
nove capitulos, conforme detalhado a seguir.

Os dados epidemioldgicos e etioldgicos da lesdo medular sdo introduzidos no Capitulo I.
Descrevem-se as repercussdes funcionais que se relacionam a uma lesdo medular, estabelecidas

segundo os diferentes comprometimentos sensoriais e motores, classificados conforme o nivel



neuroldgico e a extensdo da lesdo. Apresentam-se diagndésticos secundarios a lesdo medular, que
usualmente coexistem com as sequelas sensitivas e motoras.

No Capitulo Il sdo introduzidos conceitos e reflexfes sobre a prética da reabilitagdo
direcionada a individuos com lesdo medular. Incluem-se dados historicos e aspectos socioculturais,
em que se destacam algumas legislagcdes. O capitulo € concluido com reflexdes sobre a atuacdo
profissional nos dominios da saude e da reabilitacéo.

O Capitulo 111, que também se insere na revisdo da literatura, traz aspectos tedricos
relacionados ao conceito de estresse e enfrentamento, com destaque a respectiva aplicacdo em
saude e reabilitagdo.

O histdrico do conceito de resiliéncia e sua respectiva insercdo no dominio da Psicologia
Positiva sdo descritos no Capitulo 1V. Pesquisas que abrangem a resiliéncia na saude e na
reabilitagdo, com énfase a reabilitacdo de pessoas com lesdo medular, também integram o capitulo.

O Capitulo V aborda qualidade de vida. Sao descritas pesquisas com enfoques qualitativos
e quantitativos de qualidade de vida na salde; apresentam-se instrumentos de aferi¢cdo e estudos
mais diretamente relacionados a qualidade de vida na lesdo medular.

ConsideracOes sobre as possiveis interse¢des tedricas entre os conceitos de enfrentamento,
resiliéncia e qualidade de vida integram o Capitulo VI, com énfase nas respectivas contribuicdes
para a analise e compreensdo das dindmicas de enfrentamento que decorrem da vivéncia de uma
lesdo medular. Discute-se, nesse sentido, a interatividade dos trés conceitos no estabelecimento de
parametros tedricos que possam contribuir para a pratica de profissionais que atuam no dominio da
reabilitacdo.

Os objetivos gerais e especificos que nortearam o desenvolvimento da presente tese de
doutoramento estdo descritos no Capitulo VII, que também apresenta as diretrizes metodoldgicas
que direcionaram o desenvolvimento da pesquisa. O Capitulo traz ainda a apresentacdo da
instituicdo que sediou o estudo, critérios de inclusdo e exclusdo da amostra, os instrumentos
qualitativos e quantitativos utilizados, os procedimentos de coleta e analise dos dados, além dos
procedimentos éticos adotados.

No Capitulo V111 sdo descritos os resultados do estudo.

As discusses e consideractes sobre os resultados sdo articuladas com base na reviséo da
literatura e integram o Capitulo 1X. Algumas reflexGes sobre a pratica, sugestoes para futuras
pesquisas e limitagbes do estudo também fazem parte desse capitulo. Inclui também

Consideragdes Finais, com destaque as principais conclusdes e implicagdes do estudo.

Ao final estdo as Referéncias, seguidas dos Anexos citados ao longo do trabalho.



CAPITULO |

LESAO MEDULAR: PARAMETROS EPIDEMIOLOGICOS, NEUROLOGICOS,
FUNCIONAIS E CLINICOS

Neste capitulo sdo apresentados fatores epidemioldgicos e etioldgicos da lesdo medular
traumatica e ndo traumatica. Serdo descritos os diferentes niveis neuroldgicos e as correspondentes
capacidades funcionais, definidas conforme a localizacdo da lesdo medular. As perdas sensoriais
serdo descritas conforme classificacfes da extensdo do trauma medular. O capitulo, por fim,

esclarece aspectos clinicos que caracterizam diagndésticos associados a lesdo medular.

1.1. Fatores epidemiolégicos

A lesdo medular decorre de um dano a medula espinhal, que pode ser tanto de natureza
traumatica como ndo traumatica. As etiologias traumaticas mais frequentes sdo traumas de transito,
violéncia urbana e quedas. Malformacg6es congénitas, infeccBes e tumores, integram as etiologias
ndo traumaticas. A frequéncia de individuos com lesdo medular por causas trauméticas é de 80%,
enquanto que, por outras etiologias, ¢ de aproximadamente 20% (Lianza, Casalis, Greve &
Eichberg, 2001). Estudo que buscava avaliar diferengas nas medidas de qualidade de vida entre
individuos com lesbes trauméticas e ndo traumaticas ndo encontrou nenhuma diferenca
significativa entre os grupos (Migliorini, New & Tonge, 2011).

De acordo com dados da literatura especializada (Cripps & cols., 2011), a principal
etiologia da lesdo medular traumatica no mundo sdo os acidentes de transito, distinguindo-se que,
na América do Norte, Europa Ocidental e Australia esse tipo de episoédio envolve principalmente
carros; ao passo que, no sudoeste Asiético, associa-se ao transporte em duas rodas. Ja na Asia e na
Oceania, verifica-se maior incidéncia de quedas de telhados e arvores. Em contrapartida, nos paises
em que a populacgao de idosos é bastante numerosa, como € o caso do Japédo e da Europa Ocidental,
a queda da prépria altura também se destaca como causa predominante de traumatismo
raguimedular. Les6es por armas de fogo tém proeminéncia na América do Norte, Europa Ocidental
e na Austrélia e eventos de violéncia social estdo vinculados a ocorréncia de lesGes no continente
Africano, Oriente Médio e América Latina.

Com base nos extensos bancos de dados sobre a populagdo norte-americana, foram
estudados fatores epidemioldgicos do estrato populacional com lesdo medular nos Estados Unidos.
Os dados a seguir foram extraidos da publica¢do: “Spinal Cord Injury Facts and Figures at a
Glance” (U.S. Department of Education, National Institute on disability and Rehabilitation

Research, Office of Special Education and Rehabilitation Services, 2011). Nos Estados Unidos, a



incidéncia anual de individuos com lesdo medular, incluindo—se aqueles que morrem no préprio
local do trauma, é de 40 novos casos por milhdo de habitantes/ ano; aproximadamente, 12 mil
novos casos por ano. A prevaléncia de individuos vivendo nos Estados Unidos com lesdo medular
no ano de 2010 foi de aproximadamente 265.000 individuos. A partir de 2005, a média de idade
daqueles que tinham recém adquirido uma lesdo medular foi de 40,7 anos. Essa média etéria, que
sugere uma faixa de idade com maior incidéncia de lesbes medulares, era menor no passado,
aspecto que foi atribuido ao aumento da média etéaria da populacdo americana. Em relagéo ao sexo,
80,7% dos individuos com lesdo medular s&o homens. Quanto aos fatores etiol6gicos, observa-se
gue em 2005, 40,4% das causas de traumas medulares foram relacionadas ao transito, 27,9%
atribuidas a quedas, 15% foram em decorréncia de violéncias, 8% relacionaram-se a acidentes por
esportes e as demais apresentaram etiologias desconhecidas. Na ocasido do trauma medular, mais
da metade (57,3%) dos individuos estava empregada. Observa-se que na faixa de 20 anos com uma
lesdo medular 35,2% dos individuos estdo empregados em atividades ocupacionais com nivel de
complexidade equivalente a complexidade das tarefas que eram exercidas antes da ocorréncia do
trauma medular. Com relagdo ao status conjugal a maioria (51,9%) era solteira.

Outro fator que merece destaque, pois pode informar sobre a efetividade dos programas de
reabilitacdo, € a taxa de retorno a atividades profissionais. Lidal, Huynh e Biering—Serensen
(2007), com base na sintese de 123 artigos, realizaram estudo de revisdo. Para o procedimento de
levantamento dos artigos, utilizaram-se das bases PubMed/Medline, AMED, (ISI) Web of Science,
EMBASE, CINAHL, Psyclanfo e Sociological abstracts database. Conforme a reviséo, o retorno ao
trabalho parece ser maior entre aqueles mais jovens, com lesGes de menor gravidade e com maior
nivel de independéncia funcional. A sintese dos artigos também demonstra que a prevaléncia de
retorno ao trabalho é, geralmente, ampliada com o passar do tempo e que a média de retorno a
atividades laborais é de 67%.

Mais especificamente no que se refere ao Brasil, é preciso mencionar que as agresses por
arma de fogo foram o principal fator etiol6gico (63,3%), seguido pelos traumas automobilisticos
(20%), identificados em uma pesquisa conduzida com individuos com paraplegia traumatica
residindo na cidade de S&o Paulo (Blanes, Lourenco, Carmagnani & Ferreira, 2009). Segundo
registros dos atendimentos nos diferentes Centros Nacionais que integram a Rede SARAH de
Hospitais da Reabilitacdo (Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo, 2011), na Gltima década,
foram atendidas 9.019 pessoas que apresentavam sequelas de lesdo medular traumaética,
ocasionadas por colisGes de transito (37,2%), agressao por arma de fogo (28,7%), quedas (16,8%) e
mergulho (8,5%).

No intuito de ilustrar uma visdo epidemioldgica da populagdo brasileira, foram resgatadas

informacBes complementares dos pacientes admitidos na Rede SARAH de Hospitais de
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Reabilitacdo com lesdo medular (traumatica ou ndo traumatica) no periodo de 1995 a 20009,
conforme relatério realizado pelo Centro Nacional de Controle de Qualidade da Rede SARAH de
Hospitais (Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo, 2009). De acordo com o documento pode-
se verificar alguns dados de interesse. Num periodo de 14 anos, foram admitidos 17.258 pacientes
em toda Rede. Na populacdo de individuos que foram atendidos na Rede SARAH a maioria, como
na populacdo americana, € masculina (73,9%; 80,7%). Outra semelhanga encontrada, entre os dois
grupos, é a etiologia relacionada ao transito como principal fator causal nas lesdes medulares
traumaticas (38,2%; 40,4%).

A média de idade de individuos do sexo feminino (26,1%) foi de 39,2 anos e a de
individuos do sexo masculino foi de 34,5 anos. Essa diferenca foi estatisticamente significativa (p
< 107). A proporcao total de lesBes ndo traumaticas nas mulheres (52,1%) foi bem maior que nos
homens (19,1%). Esta diferenca também mostrou ser estatisticamente significativa (P < 0,10°). As
etiologias mais frequentes das lesdes traumaticas em ordem decrescente sdo traumas
automobilisticos, agressGes por armas de fogo, quedas e mergulhos. As colisbes de transito
correspondem a 38,2% do total de causas traumaticas. As principais causas de lesdo medular ndo
traumatica foram mielopatias, mielites e tumores medulares ou da coluna vertebral. A paraplegia
ocorreu com maior frequéncia nas lesdes causadas pelo transito, arma de fogo e quedas. Nas lesGes
por arma de fogo, a prevaléncia de paraplegia foi de 79,8%, sendo mais elevada do gue nos traumas
de transito (60,3%) e nas quedas (62,4%). Ja no mergulho em aguas rasas a tetraplegia é dominante
em 93,6% dos casos. A diferenga da distribuicdo da lesdo medular de acordo com o trauma foi

estatisticamente significativa em todas as etiologias traumaticas.

1.2. ClassificacOes e capacidade funcional

A medula espinhal organiza-se em segmentos (cervicais, toracicos, lombares e sacrais),
responsaveis pela inervacdo de regides especificas do corpo. As manifestaces clinicas
relacionadas a lesdo medular dependem da extensdo e da localizagdo do dano na medula. As lesdes
dos segmentos cervicais interferem no controle dos membros superiores, inferiores e do tronco, e
sdo classificadas como tetraplegias. No caso de danos dos segmentos lombares e sacrais serdo
observadas altera¢des funcionais nos membros inferiores e no tronco, caracterizando as paraplegias
(Kirshblum & cols., 2011).

S&o oito os segmentos cervicais (C1-C8) que controlam a sensibilidade e o movimento da
regido cervical e dos membros superiores; 12 os segmentos toracicos (T1-T12) que controlam o
torax, o abddémen e parte dos membros superiores; cinco os segmentos lombares (L1-L5) que estdo

relacionados com movimentos e sensibilidade dos membros inferiores e controle de algumas
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respostas sexuais, tais como a ere¢do e ejaculacdo nos homens e a contragdo da musculatura lisa
vaginal nas mulheres (Barrett, Barman, Boitano & Brooks, 2010).

Os segmentos sacrais (S1-S5) controlam parte dos membros inferiores, a sensibilidade da
regido genital e o funcionamento da bexiga e do intestino. Sdo também responsaveis por parte do
controle da erecéo e ejaculacdo no homem pelo ingurgitamento e lubrificagdo vaginal nas mulheres
(Machado & Coelho, 2010). Traumas que acometem segmentos lombares e sacrais podem atingir
raizes da cauda equina. Nesse tipo de lesdo, geralmente observa-se arreflexia associada a alteragdes
sensitivas das areas que sdo supridas pelas raizes atingidas. Séo verificadas também disfungdes
vesicais e intestinais do tipo neurdnio motor inferior (Atrice, Morrison, McDowell, Ackerman &
Foy, 2007). Lesdes medulares traumaticas, que acometem especificamente o cone medular, sdo
menos incidentes e, no caso, as respectivas sequelas sdo muito semelhantes as das lesdes da cauda
equina (Lianza & cols., 2001).

Na abordagem do potencial funcional dos individuos com lesdo medular, o nivel
neuroldgico motor € considerado o principal preditor do grau de habilidades motoras esperadas.
Individuos tetraplégicos apresentam, em geral, maiores limitagdes em suas habilidades do que
individuos com diagndstico de paraplegia (Kilkens & cols., 2005; Dahlberg, Kotila, Kautiainen &
Alaranta, 2003). A Tabela 1 apresenta a relagdo entre o nivel motor e a capacidade funcional
esperada para o nivel neurolégico motor da lesdo, tendo-se como referéncia lesbes consideradas

completas.



Tabela 1.

Resumo das aquisi¢des funcionais conforme o nivel neuroldgico da lesdo medular

Atividades de vida diaria C1-C4 C5 C6 C7 C8-T1 T2-T6 T7-T12 L1-S5
Alimentagéo — :tT —|—>§- -|-T + + + +
Vestuario — — — + + + + +
Higiene — — — :H- + + + +
Cuidados com a bexiga — — j;-f‘ :|:T + + + +
Cuidados com intestino — — — — + + + +
Transferéncias — — — :]:T + + + +
Locomogdo CR Manual em terrenos .

planos £ + + + + + +
Marcha/ exercicio de marcha — — — — — — :H« _|_T

Notas. ( +) = adquirido por todos pacientes; ( +) = adquirido por alguns pacientes; ( —) ndo adquirido por pacientes naquele nivel de lesdo;
(1) =requer orteses; Legenda: C = cervical; T = tordcica; L = lombar; S = sacral; CR = locomoc¢édo em cadeira de rodas.

Fonte: Barbetta (2010).

12
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As lesdes medulares também sdo classificadas como completas ou incompletas. Em
pacientes com lesbes traumaticas a medida proposta pela American Spinal Injury Association
(2000) é a mais utilizada. Apresenta pardmetros que estabelecem o nivel neurolégico, conforme a
localizacdo do trauma medular nos especificos segmentos (cervicais, toracicos, lombares e sacrais).
Também, classifica a extensdo do dano neuroldgico. Define critérios que indicam se a leséo
comporta-se com completa ou incompleta. Nas lesdes completas (AIS A) é observada auséncia de
motricidade voluntaria e sensibilidade nas regiGes inervadas pelos segmentos sacrais inferiores
(S4-S5). No caso das lesdes incompletas, alguma sensibilidade e/ou motricidade serd detectada
abaixo do nivel da lesdo, incluindo os segmentos sacrais inferiores. Em individuos classificados
como AIS B, alguma sensibilidade encontra-se preservada, pelo menos nos segmentos S4—S5, mas
nenhuma funcdo motora devera estar presente abaixo do nivel neurolégico da lesdo. As fungdes
motoras que porventura estejam preservadas abaixo do nivel da lesdo em um paciente acometido
por uma lesdo medular podem ser classificadas pela escala AIS como C ou D. Em lesdes AIS C,
algumas fungdes motoras encontram-se preservadas abaixo do nivel neuroldgico da lesdo. No
entanto, a metade dos musculos chave, abaixo do nivel neuroldgico apresenta déficit de forca, ndo
conseguindo vencer a gravidade. Nas classificagdes AlIS D, fungdes motoras também se encontram
preservadas abaixo do nivel neuroldgico da lesdo. No entanto, nesse caso a metade dos musculos
chave, abaixo do nivel neuroldgico, apresenta nivel de forca que, no minimo, vence a gravidade,
podendo até manifestar grau de resisténcia maior que a propria gravidade. As lesGes que acometem
apenas os segmentos lombares, sacrais e o cone medular ndo sdo classificadas pela ASIA
(Kirshblum & Benevento, 2009). A Tabela 2 apresenta o nivel neuroldgico proposta pela
Associacdo Americana de Lesdo Medular (American Spinal Cord Association, 2000). Tais
parametros especificam as principais variaveis utilizadas para caracterizar a extensao neuroldgica

do trauma.
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Tabela 2.
Parametros da American Spinal Cord Injury Association para a classificacdo do grau
da lesdo medular

Classificagdo ASIA Descricdes

Completa (A) N&o ha funcdo motora ou sensorial preservada nos
segmentos sacrais S4—S5.

Incompleta (B) Sensibilidade e ndo motricidade esta presente
abaixo do nivel neurolégico, incluindo os
segmentos sacrais S4—S5.

Incompleta com funcédo motora (C) Funcdo motora abaixo do nivel neurolégico e a
maioria dos musculos apresentando um grau (de
forca muscular) menor do que 3.

Incompleta com fungdo motora (D) Funcdo motora abaixo do nivel neuroldgico e a
maioria dos musculos chaves abaixo do nivel,
apresentando graduacdo igual ou superior a 3.

Recuperacéo (E) Funcdo motora e sensorial normais.

Notas. SCI: Spinal Cord Injury.

Fonte: Kirshblum e cols. (2011).

Mais especificamente, o registro estruturado das medidas de independéncia funcional é
essencial como subsidio ao desenvolvimento de pesquisas (Catz, Itzkovich, Agranov, Ring &
Tamir, 1997), como também permite o estabelecimento de propostas de intervencéo e metas para a
reabilitacdo funcional. Instrumentos especificos foram desenvolvidos e auxiliam no planejamento,
como também na afericdo da eficacia e efetividade do programa de reabilitacdo. Entre as escalas
que avaliam aspectos diferenciados da funcionalidade é destacada a escala de Medida de
Independéncia Funcional — FIM (Guide for the Uniform data Set for Medical Rehabilitation —
including the FIM Instrument — versdo 4.0, 1986). A escala FIM (Anexo A) foi criada em 1983,
permite atender a necessidade de documentar o grau de dificuldade apresentado pelos pacientes e
0s resultados do processo de reabilitagcdo. Foi desenvolvida com o propdsito de ser um instrumento
multidisciplinar, contendo um conjunto minimo de informagdes, para que a respectiva aplicagdo

fosse répida e uniforme e garantisse medidas consistentes e confidveis.

1.3 Complicacdes secundarias
Peculiarmente, a lesdo medular interfere no funcionamento de 6&rgdos internos,
repercutindo em expressiva necessidade de mudanca de habitos como garantia & propria

sobrevivéncia. O ndo engajamento diario do paciente em procedimentos de autocuidado, com
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rotinas que deverdo ser construidas durante o processo de reabilitagdo, podera trazer consequéncias
drésticas, entre estas: degeneracfes do tecido epitelial, do aparelho urinério, gastrointestinal e
musculo esquelético. Todas essas complicacBes (consideradas secundérias) poderdo ampliar a
dimensdo das sequelas e, consequentemente, agravar as repercussdes do trauma, interferindo
negativamente na qualidade de vida do individuo.

Nas lesdes cervicais, observam-se mudancas relacionadas ao potencial respiratdrio que, de
acordo com o nivel da lesdo, podem ocorrer em menor ou maior grau. Também é frequente, entre
individuos com lesdao medular acima de T6, a disreflexia autondmica, secundaria a diversos
estimulos cutaneos e viscerais, em &reas que sdo por eles inervadas. A disreflexia, resposta
simpética excessiva, manifesta-se clinicamente, por meio de sintomas, tais como: cefaléia,
hipertensdo arterial, bradicardia, sudorese e piloere¢do, podendo, quando ndo devidamente
abordada, resultar em acidente vascular cerebral, convulsdo, parada cardiaca e morte subita
(Saraiva, Piva, Paz & Pacheco, 1995). O manejo da disreflexia também é abordado no processo de
reabilitagdo, devendo ser compreendido tanto pelo paciente como pelo seu cuidador.

Os funcionamentos da bexiga e do intestino estdo modificados em grande parte dos
individuos com lesdo medular (Benevento & Sipski, 2002). As disfun¢bes do aparelho urinario
geralmente demandam procedimentos especificos para o esvaziamento da bexiga. Uma das técnicas
bastante difundida é o cateterismo intermitente, que pode ser realizado pelo préprio paciente ou por
um cuidador (Herschorn & Ordorica, 2000). A lesdo medular também pode ocasionar diminuigdo
ou abolicdo do peristaltismo, favorecendo a retencdo fecal. O acumulo de fezes pode gerar aumento
do volume das alcas intestinais, levando a uma diminuicdo da mobilidade diafragmatica,
contribuindo para dificuldades respiratérias (Lianza & cols., 2001). A reeducacdo intestinal € uma
das metas fundamentais do processo de reabilitacdo, por ser também de essencial relevancia para a
reintegragdo social do individuo.

A prevaléncia de dor, em individuos com lesdo medular, oscila entre 65 a 85%, sendo que
um terco daqueles com dor, apresentam dores graves (Siddall, 2009). A dor amplia o sofrimento,
reduz o sucesso da reabilitagdo e interfere negativamente na qualidade de vida (Jensen, Chodroff &
Dworkin, 2007). Siddall (2009), em artigo de revisdo sobre 0 manejo de dor neuropética apés a
ocorréncia de uma lesdo medular, levanta alguns aspectos de interesse sobre o tema. Embora com
diferentes taxonomias, as classificacbes mais recentes, de um modo geral, distinguem pelo menos
quatro tipos de dores derivadas de uma lesdo medular. As dores sdo classificadas como
musculoesqueléticas e viscerais, como também podem ser neuropéticas. Entre as dores
neuropdticas que se originam da lesdo medular, sdo possiveis duas distintas classificages. A

primeira ocorre nos dermatomos, ou seja, segmentos correspondentes ao nivel da lesdo medular,
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enquanto a segunda ocorre atendendo a uma distribuicdo mais difusa abaixo do nivel neuroldgico
da lesdo e é conhecida como dor neuropética infrassegmentar.

Vérias tentativas farmacoldgicas vém sendo utilizadas na continua busca pela compreenséao
da fisiologia da dor e de novas terapéuticas que possam contribuir para o controle da dor. Estudos
recentes demonstram que, apesar das abordagens cognitivas serem indicadas para o manejo da dor
neuropatica, sua eficAcia maior tem sido no controle emocional. Outras técnicas, como o0
relaxamento e a dessensibilizacdo progressiva também sdo utilizadas. Acredita—se que as referidas
técnicas atuem pela modificacdo dos processos centrais envolvidos na recep¢do e interpretacdo da
sensacdo dolorosa.

Ainda em relacdo as dores neuropaticas, Richards, Kewman e Pierce (2000) ressaltam que
os estudos exploratérios das abordagens psicossociais de intervencdo direcionadas a dor
neuropatica na lesdo medular apresentam limitado rigor metodol6gico. Na auséncia de resultados
confiaveis especificos para a dor neuropética na lesdo medular, sdo adotadas técnicas que
apresentam eficacia comprovada no controle da dor crénica em outras patologias. Isso sem deixar
de efetuar modificacGes para adequar as abordagens ao contexto da lesdo medular. Ainda Richards
e cols. (2000) preconizam, para 0 manejo da dor cronica, técnicas de aprendizagem operante, que
buscam transformar no ambiente as contingéncias reforcadoras. Correlacionam-se também outras
técnicas consideradas benéficas: terapias cognitivas comportamentais e o0s tratamentos
farmacoldgicos para depressdo e ansiedade; terapia familiar; técnicas de relaxamento; biofeedback;
hipnose; técnicas de auxilio a construcdo de objetivos; abordagens estratégicas para resolucdo de
problemas; direcionamento para busca de padrBes de respostas mais assertivas; aprendizado de
habilidades gerais; tratamento para controle de abuso de substancias; também abordagens
terapéuticas que enfoquem a sexualidade e os aconselhamentos direcionados ao ajustamento geral.
Segundo os mesmos autores, tais abordagens sdo sugeridas porque tiveram as respectivas eficacias
comprovadas em estudos clinicos nos quais a dor cronica desempenhava papel proeminente. Talvez
seja relevante considerar que a dor é um processo humano bastante subjetivo. Mesmo tendo uma
origem organica, neurolégica, pode ser vivenciada de diversas formas, dependendo de fatores de
personalidade, do histérico de vida particular, da idade, do contexto sociocultural, das barreiras
arquitetonicas, dos recursos de adaptacdo, das reagfes emocionais proprias de cada individuo,
exigindo processos de analises individualizados e muito particularizados, o que dificulta
generalizagOes dos processos de intervencao.

A Ulcera por pressdo é outra ocorréncia comum entre pessoas com lesdo medular. Ocorre
como resultado de pressdo prolongada sobre as proeminéncias Osseas associadas a falta de
sensibilidade e de movimentacgao voluntaria. Conforme esclarecem Lianza e cols. (2001), a presséo

continua sobre os revestimentos das proeminéncias 6sseas leva a um déficit circulatério e é
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justamente a isquemia que evolui para necrose, assim formando uma Ulcera. Para os autores,
considerando ser o mecanismo da pressdo prolongada um dos principais fatores causadores desse
tipo de lesdo de pele, a denominacdo Ulcera de pressdo sugere ser mais esclarecedora e apropriada
do que o termo escara que é frequentemente empregado.

Outro fator que merece atengdo na lesdo medular sdo as disfunc¢des sexuais. O desejo, que
sofre influéncia significativa de fatores psicossociais, pode ou ndo estar alterado. Geralmente o
impacto da disfuncdo sexual € maior em lesdes completas. E frequente a ocorréncia de disfuncdes
eréteis e ejaculatorias em homens com lesdo medular, como também disfungdes da lubrificacdo
vaginal no caso feminino (Machado & Coelho, 2010). Fatores como a imagem corporal e a
autoestima, que sdo significativamente impactados pela lesdo medular, também irdo influenciar as
respostas sexuais ap0s a ocorréncia de um trauma medular. Tanto os fatores psicossociais como os
fatores fisiolégicos irdo demandar abordagens especificas durante o processo de reabilitacéo.

No caso de mulheres com lesGes completas de neurbnios motores superiores (acima de
T11) observa-se lubrificacdo vaginal reflexa, desencadeada pela estimulacdo tatil da genitalia.
Mulheres com lesdes incompletas podem apresentar tanto lubrificagdo vaginal reflexa como
também a psicogénica (ativada pelo pensamento). Conforme Kirshblum (2009), 25% das mulheres
com lesBes medulares completas nos segmentos sacrais (neurénios motores inferiores) mantém a
capacidade de lubrificagdo psicogénica, no entanto praticamente ndo apresentam capacidade
reflexa de lubrificacdo. Em virtude das disfuncdes da lubrificacdo vaginal, recomenda-se o uso de
géis lubrificantes solGveis em &gua durante o intercurso sexual, protegendo assim o tecido vaginal
da acdo mecénica por friccdo durante a atividade sexual. Quando inexiste sensibilidade na regido
genital feminina, também se observa auséncia de orgasmo clitoriano ou vaginal (Lianza & cols.,
2001). Kirshblum (2009) menciona estudos que preconizam que algumas mulheres conseguem
atingir o orgasmo, mesmo ap6s a ocorréncia de uma lesdo medular neurologicamente classificada
como completa.

Similarmente, homens com lesfes acima de T11 sdo normalmente capazes de eregdes
reflexas, mas incapazes de ere¢des psicogénicas (Kirshblum, 2009). A erecéo reflexa, no entanto, é
de curta duracéo, dificultando um intercurso sexual efetivo. Um baixo indice de individuos com
esse tipo de lesdo consegue ejacular, sendo que alguns apresentam ejaculagéo retrograda (lancada
para dentro da bexiga), evento que pode passar despercebido. Homens com lesdes sacrais (neurbnio
motor inferior) usualmente conseguem erecdo psicogénica, mas nao reflexa, e apresentam maior
probabilidade de atingirem uma ejaculacdo. De um modo geral, segundo Lianza e cols. (2001),
menos de 10% dos homens com lesGes medulares completas apresentam ejaculagdo anterograda

(langada para frente, como ocorre em homens sem disfuncdes ejaculatérias). Homens que
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apresentam lesdes incompletas apresentam chances maiores de manutencdo da capacidade de
erecéo e de orgasmo.

Na abordagem a disfuncéo erétil é imprescindivel a intervencdo de profissionais médicos
especializados que poderdo estabelecer condutas, sejam essas conservadoras, medicamentosas ou
cirtrgicas. A definigdo da estratégia terapéutica é estabelecida conforme peculiaridades individuais,
tais como o nivel e a extensdo da lesdo medular, a idade e o historico clinico da pessoa.

Segundo Lianza e cols. (2001), para auxiliar na reproducdo, foram desenvolvidas técnicas
gue permitem o resgate do sémen de homens que, em decorréncia das sequelas neurolégicas de
uma lesdo medular, ndo apresentam a ejaculacdo anterdgrada (projetada para frente). Geralmente
técnicas de inseminacéo artificial e fertilizacdo intrauterina ou in vitro sdo utilizadas (Brackett &
cols., 2010). No caso feminino, a capacidade de engravidar e dar a luz, ap6s uma lesdo medular,
geralmente é preservada, no entanto envolve riscos que precisam ser administrados durante a
gestacdo e no momento do parto.

Tanto para homens, como para mulheres o desejo e as oportunidades de experiéncia da
sexualidade sdo reduzidos (Benevento & Sipski, 2002; Kirshblum, 2009). A maior disponibilidade
do parceiro; o ser capaz de reservar um tempo e local apropriado: a criatividade para explorar
novos posicionamentos, regides erdticas do corpo e diferentes estimulos considerados prazerosos
pelo casal sdo pré-requisitos essenciais para potencializar a satisfagdo sexual apds a ocorréncia de
uma lesdo medular. Beauregard e Noreau (2010) desenvolveram estudo qualitativo, baseado na
analise de contetdo de entrevistas semiestruturadas, realizadas com 24 c6njuges de individuos com
lesdes medulares, todos residentes na cidade de Quebec, no Canada. Como resultado, o estudo
apontou ser fundamental, para a satde da diade conjugal, a manutencdo de dialogos abertos, que
incluam conteudos correlacionados as mudancas fisiolégicas e decorrentes repercussdes para
resposta sexual.

Karana-Zebari, De Leon e Kalpakjian (2011) conduziram, nos Estados Unidos, estudo
longitudinal, durante periodo de 15 anos. Foram incluidos no estudo individuos casados onde um
dos cdnjuges apresentava lesdo medular. Os integrantes da amostra foram obtidos através de um
banco de dados americano (“National SCI Model System database”). No total foram incluidas
2.327 pessoas. As variaveis explicativas empregadas na analise foram: caracteristicas demogréaficas
e relativas a propria lesdo medular; o nivel neurolégico da lesdo; o nivel individual de satisfacdo
com o proprio estado de saude, e medidas do nivel de independéncia funcional (FIM).
Caracterizaram-se alguns preditores, que associaram-se positivamente com a maior duracdo do
matrimonio, ap6s um dos conjuges ter adquirido uma lesdo medular. O aspecto que demonstrou
maior correlacdo com a durabilidade do matriménio foi a avaliacdo positiva do préprio estado de

salde, realizada conforme uma questdo do Instrumento Genérico de Qualidade de Vida SF-36. A
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questdo que fez parte do protocolo de investigacao foi: ‘Em geral, vocé diria que sua satde &’. As
respostas a questdo foram classificadas através de uma escala de cinco itens, variando entre
excelente a muito ruim. O segundo preditor foi o maior nivel de integragdo social. Outros fatores de
protecdo do casamento, apos a lesdo medular, também foram identificados, entre esses: a idade na
ocasido do trauma (pessoas mais velhas, com mais tempo de casamento, tendiam a manter seus
casamentos); o grau de escolaridade (as pessoas que apresentavam nivel superior demonstraram
maior probabilidade de permanecer casadas, quando comparadas aquelas que tinham apenas o
ensino médio); o estar empregado (quando comparou-se pessoas empregadas com as
desempregadas). Contrariamente ao que foi a principio esperado, o nivel neuroldgico da lesdo, o
nivel de independéncia funcional, o grau de independéncia na locomocéo para o desenvolvimento
de atividades cotidianas, ndo demonstraram qualquer relacdo com a manutencdo ou ndo do vinculo
conjugal.

A pesquisa realizada por Karana-Zebari e cols. (2011) apresenta resultados expressivos. No
entanto, a complexidade do tema exige continuas e abrangentes pesquisas. Verifica-se que
enfoques que integrem varidveis biopsicossocias sdo indispensaveis ao estudo da sexualidade
humana, sendo particularmente relevantes em estudos sobre a sexualidade ap6s a ocorréncia de
uma lesdo medular. E, ainda, relevante ressaltar que essa é uma tematica, em si, muito complexa
que envolve particularidades fisiol6gicas, como também socioculturais. Nesse sentido, vale
salientar, a relevancia de abordagens em reabilitacdo, mais individualizadas, centralizadas nas
demandas especificas do proprio paciente.

Tendo sido apresentados fatores epidemioldgicos e descritas repercussGes motoras,
sensoriais e clinicas presentes na lesdo medular, a seguir serdo discutidos aspectos teoricos e
praticos que integram a reabilitacdo, com énfase especial as intervencgdes direcionada a pessoas

com lesao medular.
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CAPITULO II
REABILITAGCAO: DELIMITAGCAO DE UM CAMPO DE ATUAGAO E BREVE
PANORAMA DAS PESQUISAS

O presente capitulo aborda perspectivas histdricas da reabilitacdo, além de legislaces que
refletem as novas diretrizes tedricas em salde e reabilitacdo. Discute peculiaridades tedricas mais
especificas a reabilitacdo de individuos com lesdo medular e suas implicacdes para a préatica das

equipes que atuam em instituicdes de salde.

2.1. Conceitos e perspectivas historicas

Novos conceitos favorecem reflexfes e, aos poucos, também transformam a pratica.
Mudangas de paradigmas na saiude também se expressam na reabilitacdo. Na década de 1970,
verifica-se que a classificacdo, que busca caracterizar deficiéncias, incapacidades e desvantagens,
baseia-se em modelo mais estratificado. A Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), mais atual, propGe que o limite s6 ocorre em contrapartida com o
ambiente fisico-cultural que, muitas vezes, ndo permita uma expressdo maxima do potencial
individual (Bampi & cols., 2010; Diniz, 2003).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 2011a), a reabilitacdo de individuos
com incapacidades é compreendida como processo que objetiva a capacitacdo e o alcance do
maximo potencial de habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais, psicolégicas e de funcionamento
social. A reabilitacdo deve instrumentalizar individuos com incapacidades, subsidiando ferramentas
necessarias para a obtencdo de independéncia e autodeterminacdo. O foco do processo de
reabilitacdo ndo deve restringir-se a pessoa. Preconiza-se que recursos que habilitam para a vida
devem ser explorados em varios niveis do individuo e do contexto onde vive.

Em 1976, a Organizacdo Mundial de Salde (OMS) elaborou um documento intitulado
International Classification of Impairment, Disability and Handicap (Classificacdo Internacional
de Deficiéncia, Incapacidade e Desvantagem), que propunha um modelo tripartite para a
compreensdo da deficiéncia (Farias & Buchalla, 2005). Esse modelo reconhece a lesdo fisica como
ponto de partida para a discussdo sobre a deficiéncia e suas consequentes restri¢des. No contexto da
salde, a deficiéncia (impairment) representa uma perda ou uma anormalidade de estrutura ou
funcdo psicologica, fisioldgica ou anatbmica e caracteriza-se como um desvio de alguma norma no
status biomédico do individuo. A incapacidade (disability) é qualquer restricdo ou perda (resultante
de uma leséo) de habilidade para desempenhar uma atividade no padrdo considerado normal. A

desvantagem (handicap) reflete a adaptacdo do individuo ao meio ambiente (respeitando-se a
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idade, sexo e fatores socioculturais) como resultado da deficiéncia e incapacidade (Farias &
Buchalla, 2005).

Em 2001, a OMS propds um novo modelo, construido a partir de extensa revisdo do
primeiro documento. Nesse segundo catalogo, traduzido para o portugués como Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), ndo se considera mais o modelo
tripartite (deficiéncia, incapacidade e desvantagem), com base na relacdo corpo/sociedade, em que
toda e qualquer dificuldade ou limitacdo corporal — permanente ou temporaria — pode ser
classificada. O modelo passou a agregar principios de habilidades funcionais e capacidades (Diniz,
2003). Baseia-se em abordagem biopsicossocial, que integra componentes da salde nos niveis
corporais e sociais (Farias & Buchalla, 2005). O catadlogo deixou de ser um documento de
classificagdo das consequéncias das doencas para ser uma classificacdo sobre os componentes da
salde (Diniz, 2003). O funcionamento e a incapacidade do individuo sdo concebidos como uma
interacdo dindmica entre os estados de saude e os fatores contextuais. A classificagdo vem
representando um modelo didatico e universal que permite caracterizar e descrever a concepgao de
funcionalidade, incapacidade e salde em pessoas com diferentes patologias (Herrmann,
Kirchberger, Biering—S@rensen & Cieza, 2011). De acordo com essa nova perspectiva, a
deficiéncia passa a ser reconhecida também como uma sequela da prépria sociedade e ndo apenas
do individuo. Assim, a experiéncia da deficiéncia ndo é resultante de lesdes do ponto de vista
fisico, mas sim do ambiente social que ndo comporta as adversidades (Bernardes, Maior, Spezia &
Araujo, 2009).

A Organizacdo Mundial de Salde, ao considerar que a insercdo social ndo s6 depende da
capacitacdo do individuo, mas também do seu contexto fisico e sociocultural, introduz uma nova
diretriz tedrica, caracterizando um modelo de reabilitacdo que estrutura-se a partir da comunidade
(WHO, 2011b). Na lingua inglesa, o respectivo conceito, foi denominado de Community—based
Rehabilitation (CBR), que no portugués pode ser traduzido como: ‘reabilitagdo que se apoia na
comunidade’. Segundo essa perspectiva ndo é a deficiéncia, em seu carater organico, que
estabelece os limites do processo de reabilitagdo, mas sim os recursos biopsicossociais disponiveis,
gue reunidos falam dos potenciais de enfrentamento peculiares a cada individuo.

Considerar o contexto social como ponto de partida, para um delineamento de propésitos e
metas na reabilitagdo, é coerente com a premissa de que os limites da inclusdo, em grande parte,
sdo derivados de fatores presentes no contexto fisico e sociocultural. Sdo justamente barreiras
geogréficas, arquitetdnicas e humanas, caracterizadas por obstaculos fisicos, desconhecimento e
preconceito, que restringem as perspectivas de insercdo dos cidaddos com algum nivel de
limitacdo. Aprofundar nas dificuldades apresentadas pelo contexto social e propor intervencdes,

pode, no decorrer do tempo, permitir mudancas que irdo garantir uma mais abrangente inclusao.
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Essa perspectiva de atuacdo na reabilitacdo, que ndo negligencia fatores do contexto
socioambiental, também investe para o desenvolvimento de recursos comunitarios. Identificando
possiveis barreiras favorece o desenvolvimento de metas que preconizam a capacitacdo do
individuo para o manejo dos respectivos obstaculos. As diretrizes da reabilitagdo com base na
comunidade tiveram inicio na década de 1980. Evoluiram, incorporando estratégias multissetoriais
que visam dar poder ao individuo para que tenha ele acesso ampliado aos beneficios educacionais,
do trabalho, da saude e relativos a seguridade social. Suas diretrizes sdo colocadas em préatica
atraves do esforco conjunto de individuos com incapacidades; seus familiares; organizacGes e
comunidades; servigos relevantes (governamentais e ndo governamentais), direcionados a saude,
educacdo, orientacdo vocacional e outros.

Através de praticas que se apbiam também nas varidveis contextuais, é constatada a
relevancia de investir-se na capacitacdo daqueles que apresentam dificuldades funcionais, de modo
gue esses possam exercer 0 maximo de seus potenciais fisicos e, a0 mesmo tempo, a partir de
nogdes de cidadania, reivindiquem os direitos garantidos constitucionalmente.

No Brasil, a regulamentacdo sobre as atribuigdes do Estado referentes aos deficientes
fisicos encontra-se orientada pela Lei n. 7.853, publicada em 24 de outubro de 1989 pelo presidente
da Republica, José Sarney. A lei dispde sobre o apoio as pessoas com deficiéncias, sua integracao
social e acerca das funcbes da Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (Corde) (Brasil, 1989).

Em 17 de novembro de 2011, o Decreto-Lei n. 7.612 institui o Plano Nacional dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia, “Plano Viver sem Limite” (Brasil, 2011), que em seu artigo segundo
define o seguinte:

“Sdo consideradas pessoas com deficiéncia aquelas que tém impedimentos de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s quais, em interacdo com diversas barreiras,
podem obstruir sua participacédo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢cBes com as
demais pessoas”.

No artigo terceiro sdo apresentadas as diretrizes do Plano Viver sem Limite, que compreendem 0s
seguintes aspectos:
e garantia de um sistema educacional inclusivo;
e garantia de que os equipamentos publicos de educacdo sejam acessiveis para as pessoas
com deficiéncia, inclusive por meio de transporte adequado;
e ampliacdo da participacdo das pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho, mediante
sua capacitacdo e qualificacéo profissional,
e ampliacdo do acesso das pessoas com deficiéncia as politicas de assisténcia social e de

combate a extrema pobreza;
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e prevencdo das causas de deficiéncia; ampliagdo e qualificacdo da rede de atencdo a salde
da pessoa com deficiéncia, em especial os servicos de habilitacéo e reabilitacdo;

e ampliacdo do acesso das pessoas com deficiéncia a habitacdo adaptavel e com recursos de
acessibilidade;

e promocao do acesso, do desenvolvimento e da inovacdo em tecnologia assistiva.

No 4° artigo do decreto, determinam-se os eixos de atuacdo, que abrangem o0 acesso a
educacdo; atengdo a saude; inclusdo social; e acessibilidade (Brasil, 2011).

Cabe aos profissionais da reabilitacdo, no exercicio da prdpria cidadania, atuar de modo a
que as diversas leis de protecdo ao individuo com alguma incapacidade ndo existam apenas no
contexto legislativo, mas que de fato sejam incorporadas e vivenciadas no cotidiano dagueles que
delas dependam para o exercicio de sua cidadania.

Por meio de préaticas que se apOiam também nas variaveis contextuais, constata-se a
relevancia de investir-se na capacitacdo daqueles que apresentam dificuldades funcionais, de modo
que possam exercer 0 maximo de seu potencial fisico e, a0 mesmo tempo, a partir de nog¢bes de
cidadania, reivindiquem os direitos que constitucionalmente lhes sdo garantidos.

Conforme apontado por Bernardes, Maior, Spezia e Araujo (2009), outras leis, sancionadas
mais recentemente, ampliam os direitos dos individuos com algum tipo de deficiéncia. E
estabelecido o direito a salde, a educacdo, a habilitacdo, a reabilitacdo vocacional, ao trabalho, a
cultura, ao desporto, ao turismo e ao lazer. Dispde-se a todos os cidaddos o direito de acessibilidade
arquitetdnica e urbanistica, como também o direito a atendimento de satide domiciliar para aqueles
com deficiéncias de maior gravidade.

Cabe aos profissionais da reabilitacdo e a sociedade como um todo, na busca de um
exercicio mais pleno de cidadania, atuar de modo a que as diversas leis, de protecdo ao individuo
com alguma incapacidade ndo existam apenas no contexto legislativo, mas que, de fato, sejam
incorporadas e vivenciadas no cotidiano daqueles que delas dependam para o exercicio basico de
suas cidadanias.

Stucki, Cieza e Melvin (2007) descrevem a reabilitacdo como uma estratégia em saude que
é direcionada a capacitacdo de pessoas que apresentam condigdes especificas de saude, que estejam
vivenciando ou que provavelmente irdo desenvolver algum nivel de incapacidade, no sentido de
que mantenham ou consigam adquirir nivel 6timo de capacitacdo funcional para garantir a
integracdo com seu préprio ambiente. E atribuida relevancia & maximizacao do potencial individual
para que ndo haja detrimento da capacidade integrativa.

E a pessoa e seu contexto que devem ser considerados alvos do processo de reabilitacéo.

Ultimamente, resultados favoraveis de reabilitagdo sdo identificados através da afericdo do nivel de
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participacdo social (Peter, Muller, Cieza & Geyh, 2011). A efetividade do processo pode ser
traduzida em termos de retomada de papéis e atividades significativas. Nesse sentido, reforca-se
que a préatica da reabilitacdo seja respaldada nos paradigmas biopsicossocias e ecoldgicos, nao
sendo dissociada do continuo que compreende o individuo e seu ambiente. J& em 1988,
Trieschmann definiu a reabilitacdo como um processo direcionado & mudanca de comportamento,
cujo propdsito é ensinar a pessoa viver com sua deficiéncia em seu proprio ambiente. Nessa
perspectiva serdo abordados aspectos mais particularizados a reabilitacdo de pessoas com lesdo

medular.

2.2. A reabilitacdo em individuos com lesdo medular

Poucas incapacidades fisicas sdo tdo complexas e desafiadoras quanto a lesdo medular que
potencializa estressores fisicos e psicoldgicos, com repercussdes tanto para o individuo como para
sua familia (Beauregard & Noreau, 2009; Chun & Lee, 2008). A lesdo medular demanda empenho
para o restabelecimento das fungdes residuais e de adaptacdes que possibilitem o resgate de
fungdes significativamente comprometidas. A literatura explora os efeitos dos comprometimentos
neuroldgicos presentes na lesdo medular, no entanto, cada vez mais, verifica-se a demanda pela
compreensdo de consequéncias multidimensionais ao longo do tempo. De fato, do ponto de vista
clinico e epidemioldgico, os avangos da Medicina tém possibilitado maior longevidade a populacéo
com lesdo medular e, do ponto de vista cientifico, é crescente o interesse em melhor conhecer os
fatores biopsicossociais que influenciam tal condi¢do ao longo do tempo (Mathew, Ravichandran,
May & Morsley, 2001). A compreensdo de como as sequelas neuroldgicas da lesdo medular e de
como fatores psicossociais subjacentes irdo se comportar com o passar do tempo (Vocaturo, 2009),
permite que sejam assumidas, 0 mais precocemente possivel, medidas preventivas, que deverdo
minimizar as perspectivas de declinio da qualidade de vida.

Formal, Ditunno e Benzel (2000) reforcam a idéia de que a reabilitacdo € um processo
continuo e vitalicio e que, além disso, necessita ser precocemente iniciado. A partir do momento da
ocorréncia de uma lesdo medular, condutas especificas devem ser tomadas para que sejam
minimizadas complica¢Bes secundarias. A imobilizacdo do corpo da vitima, imediatamente apés a
ocorréncia de um trauma medular, pode prevenir perdas neurolégicas adicionais. Na fase aguda,
mudancas de decubito em bloco podem favorecer a preservacdo da pele. Manipulacdes, em
momentos apropriados — conforme orientacGes de equipe especializada — podem prevenir a
estruturacdo de deformidades articulares que, geralmente, limitam o resgate do méximo potencial
funcional permitido pela lesdo neuroldgica.

Ainda, Formal e cols. (2000) consideram ser bésica a compreenséo de que o objetivo da

reabilitacdo, na lesdo medular, ndo é o de reversdo das perdas neuroldgicas. A reabilitagdo, na lesdo
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medular, busca otimizar as fungdes residuais, atua fortalecendo a musculatura ndo paralisada e
propondo adaptacdes e formas alternativas para o desempenho das fungdes necessarias ao cotidiano
de cada individuo. N&o se reabilita da lesdo medular, mas se reabilita com a lesdo medular (Vera,
2005). Em face do comprometimento de um grupo muscular que usualmente é empregado para o
desempenho de uma dada funcéo, a reabilitagdo busca adaptar outros movimentos para recompor a
habilidade comprometida. Em alguns casos, a retomada da funcéo prejudicada pela lesdo medular,
pode ocorrer através de recursos menos convencionais, que irdo depender da criatividade da pessoa
com lesdo medular em associacdo, ou ndo, com uma equipe de reabilitacdo. Comumente,
adaptacdes fisicas especificas sdo necessarias para o resgate funcional. Quando nenhum recurso
fisico consegue auxiliar o resgate funcional, em virtude da gravidade da lesdo, o individuo ficara
dependente da cooperacdo de terceiros.

Dependendo do individuo e do quanto esse esta reabilitado, ele mesmo pode desenvolver
estratégias ou mobilizar recursos comunitarios para vencer os novos obstaculos. Em algumas
situacBes, a cooperagdo de um centro de reabilitagdo se faz indispensavel. Por exemplo, um
cirurgido, apds sofrer um trauma medular, pode necessitar de adapta¢des especificas para retomar a
sua pratica profissional. No caso hipotético do seu desempenho profissional exigir que assuma a
posicdo ortostatica e que tenha estabilidade para o exercicio de intervencdes especificas, medidas
podem ser tomadas. No ambiente de trabalho a equipe de reabilitacdo deve planejar com o préprio
médico, o treino de novas habilidades fisicas, posicionamentos, adapta¢cdes do ambiente, alem de
Orteses que possam viabilizar a pratica profissional.

Outro fator de relevancia é que o individuo com lesdo medular também envelhece e com o
envelhecimento verificam-se declinios da funcionalidade, adicionando incapacidades e, muitas
vezes, exigindo outras abordagens da equipe de reabilitacdo. A perspectiva de envelhecimento do
individuo deve ser considerada a partir do primeiro momento da reabilitacdo. A prevencdo de
complicagcBes médicas secundarias, relacionadas a uma lesdo medular, bem como complicacfes
decorrentes do proprio envelhecimento e desgastes adicionais pela sobrecarga de determinadas
articulagbes, deve ser uma preocupacdo continua do profissional de saude, para melhor garantir a
manutencdo da qualidade de vida ao longo do tempo (Lidal, Veenstra, Hjeltnes &
Biering—Serensen, 2008). Assim, sendo priorizadas formas de desempenho funcional que
demandem menor sobrecarga para as articulagdes, a reabilitacdo concorre para melhor qualidade de
vida futura (DeVivo, Shewchuk, Stover & Black, 1992; Pentland, McColl & Rosenthal, 1995).

E imprescindivel a lembranca de que uma lesdo medular ndo afeta diretamente as funcdes
cognitivas, a ndo ser em virtude de respostas emocionais mais exacerbadas, tais como um
transtorno depressivo ou de estresse pos-traumatico. O processo de reabilitacdo deve favorecer a

manutencdo ou, pelo menos, resgate da autonomia (quando os déficits motores ndo permitem
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qualquer nivel de independéncia funcional). Nesse sentido, auxiliando o individuo a alcangar um
nivel de independéncia compativel com suas habilidades fisicas. No entanto, isso ir&4 depender do
interesse e da motivacdo de cada pessoa, sendo que cada um tem seu tempo para querer confrontar
e buscar minimizar as suas dificuldades funcionais.

Verifica-se a relevancia de que aspectos contextuais, culturais, sociais, afetivos, cognitivos
e emocionais sejam sempre considerados. Quando se observam praticas superprotetoras da familia,
verifica-se a relevancia de auxiliar a mesma na compreensdo de que, na vivéncia de uma lesdo
medular, muitas vezes, o cuidar, que promove melhor enfrentamento, envolve o reforco e o
incentivo das potencialidades e ndo um fazer sistematico pelo outro. E importante ter-se a
consciéncia de que condutas superprotetoras podem — de certo modo — potencializar as
incapacidades daqueles que apresentam uma lesdo medular. Muitas vezes, é mais facil deixar que o
outro tome decisbes e realize as tarefas pessoais do que confrontar-se com as diversas perdas
neurologicas e buscar maximizar o proprio potencial funcional. As énfases da reabilitacdo devem
ser tragadas com o proprio paciente, o que favorece maior engajamento do mesmo nas atividades.

A reabilitagdo na lesdo medular continua mesmo apds varios anos, pois 0 tempo acarreta
mudancas fisicas e no contexto de atividades. Em fases mais precoces, podem ser verificados
ganhos sensitivos e motores. As mudancas fisicas demandam adaptagdes para o desenvolvimento
das atividades que integram o contexto de vida de cada individuo. Muitas vezes, sdo necessarias
reestruturacbes ocupacionais e académicas que geram demandas de novos treinamentos e
adaptagdes funcionais. Todo processo de reabilitacdo, que visa maximizar as perspectivas de
retorno aos papéis almejados, demanda intervencbes conjuntas de uma equipe multiprofissional
altamente especializada e qualificada, mas dependera, principalmente, do interesse e da motivacéo
do proprio paciente, da respectiva faixa etaria, grau de escolaridade e acesso a redes de apoio.

Na reabilitacdo de pessoas com lesdo medular a reintegracdo social é considerada

aspecto de grande relevancia (Scelza & cols., 2007). Destaca-se também, como fundamental a
manutencdo da qualidade de vida do individuo, a retomada dos papéis psicossociais exercidos
anteriormente ao trauma, entre esses a atividade vocacional (Trieschmann, 1988). Um estudo
desenvolvido na Noruega, com 165 individuos com lesbes medulares de etiologia traumatica,
demonstra que a auséncia de complica¢Bes secundarias ou sintomas, bem como o fato de estar
empregado foram condigdes associadas com melhores medidas de qualidade de vida nos individuos
com les@o medular ha mais de 20 anos (Lidal & cols., 2008), ressaltando, novamente, a relevancia,
para a reabilitacdo, de investimentos voltados a retomada de atividades ocupacionais. Sdo diversos
os fatores que favorecem o processo de reabilitagdo. Esses atuam de modo interdependente e séo
enriquecidos pelos recursos pessoais e do ambiente fisico (Cieza & cols., 2010; Karana-Zebari &
cols., 2011; Lidal & cols., 2008; Scelza & cols., 2007).
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Em consequéncia das perdas motoras, as pessoas com incapacidades fisicas geralmente
necessitam modificar ao menos alguns projetos de vida e o0 modo de desempenhar determinadas
atividades. Precisam lidar com barreiras arquitetdnicas — limites fisicos a acessibilidade na cadeira
de rodas — e com diversos estigmas sociais relacionados a deficiéncia. Muitos dos papéis exercidos
antes irdo sofrer transformacges, ndo apenas em decorréncia das perdas fisicas e funcionais, porém
também pelas barreiras arquitetdnicas, sociais e psicoldgicas. Os obstaculos topograficos de areas
urbanas e ndo urbanas sdo estruturais e concretos e, portanto de facil visualizacdo. Outras barreiras,
ndo tdo facilmente evidenciadas, mas reconhecidamente nocivas, sdo as barreiras sociais e
psicolégicas (Scelza & cols., 2007), reforcadas por estigmas que manifestam suas influéncias na
cultura, na sociedade e no individuo.

Muitas vezes as limitagdes funcionais presentes na lesdo medular tornam imprescindiveis a
demanda de auxilio de terceiros para o desenvolvimento de tarefas bdsicas, essenciais a
sobrevivéncia. A relevancia do suporte emocional é acrescida pela demanda de apoios operacionais
que envolvam rotinas diérias de cuidados essenciais como higiene, alimentagdo, esvaziamento
vesicointestinal, mudancas de decubitos, entre outros. E um evento critico que traz expressivas
demandas para o individuo e, geralmente, para toda a familia, mais especificamente para aqueles
que irdo participar de forma mais direta dos cuidados a serem prestados. Para favorecer uma maior
efetividade da reabilitacdo, o contexto familiar ndo pode ser negligenciado.

A principal fonte de suporte para a maior parte das pessoas é proveniente do nucleo
familiar. Na lesdo medular, os individuos que demonstram maior nivel de satisfacdo com o suporte
social, disponivel, geralmente apresentam melhor indice de ajustamento emocional (Galvin &
Godfrey, 2001). O intenso fluxo de emocdes que é desencadeado pelo traumatismo medular
interfere no modo como a familia maneja as respectivas perdas (Lapham—Randlov, 1994). A
reestruturacdo das redes de apoio, bem como a atencdo a possiveis demandas emocionais,
exacerbadas pela ocorréncia da lesdo medular na familia como um todo, sdo metas essenciais que
necessitam ser avaliadas e abordadas durante o processo de reabilitacéo.

Beauregard e Noreau (2010), através de estudo que aborda diades conjugais, onde um dos
conjuges é acometido por um trauma medular, estabelecem como mensagem principal — ao cénjuge
que assume o papel de cuidador — a necessidade de manutengdo de um equilibrio saudavel entre o
tempo dispensado ao parceiro e o tempo disponibilizado para si préprio. Paulatinamente, também
se pontua a relevancia de que seja mantido um canal aberto e efetivo de comunicacéo entre o casal.
Na reabilitacdo, intervencdes necessitam ser direcionadas também aos familiares, principalmente
aqueles mais proximos, que irdo auxiliar nas rotinas de cuidados do paciente, entre os quais se

destacam os genitores e cOnjuges.



28

Reforcando a premissa de que uma lesdo medular deve ser compreendida a partir de
modelos que integrem as varidveis biopsicossociais, verifica-se que o nivel neuroldgico e o grau de
gravidade da lesdo medular, usualmente, ndo se associam a um prognostico de estados emocionais
e da capacidade produtiva ao longo do tempo (Cieza & cols., 2010; Karana-Zebari & cols., 2011,
Lidal & cols., 2008; Scelza & cols., 2007). Por outro lado, fatores como estilo de enfrentamento,
ajustamento psicoldgico e suporte familiar parecem mais eficientes indicadores de possiveis
prognésticos emocionais e ocupacionais (Scelza & cols., 2007). A percepcdo de um adequado
suporte familiar amplia as perspectivas de ajustamento emocional e, consequentemente, permite
maior acesso a recursos de enfrentamento que contribuem positivamente para a reestruturacao pos-
trauma.

Hammell (2007a) realizou uma metassintese de achados qualitativos sobre a reabilitacéo,
através de uma analise indutiva e dedutiva de oito artigos, publicados a partir de 1990, que
atendiam ao rigor metodolégico pré-estabelecido. Buscou comparar e sintetizar evidéncias
qualitativas relacionadas a experiéncia da reabilitacdo segundo a perspectiva dos proprios
pacientes. Ao final, foram estabelecidas sete tematicas consideradas de maior relevancia para o
alcance de uma maior efetividade no processo de reabilitacdo. As tematicas assim caracterizadas
foram: a relevancia da qualidade da equipe de reabilitacdo; a perspectiva de se ter contato com
possibilidades futuras; a oportunidade de convivéncia entre iguais; o proprio contexto institucional
da reabilitacdo; estratégias facilitadoras do processo de reconectar o passado com o futuro; e
perspectiva de encontrar estratégias de atendimento as demandas do mundo real, possibilitando a
superacdo de obstaculos que muitas vezes ndo estdo presentes no ambiente de reabilitacéo.

Verifica-se a preméncia da capacitacao individual para o enfrentamento dos obstaculos que
limitam individuos com lesdo medular, impedindo-lhes de um resgate maximo dos seus potenciais.
E, justamente, com essa visdo da complexidade que envolve a reabilitacdo na lesdo medular, que
enfatiza a promogdo de préaticas sustentadas pelo paradigma biopsicossocial. A seguir serdo
discutidos aspectos considerados relevantes no desempenho profissional dos que atuam na

reabilitagdo de pessoas com lesdo medular.

2.3. Prdéticas clinicas na saude e na reabilitacao

Mesmo que a tendéncia atual de préticas em saude caracterize-se por abordagens
biopsicossociais, ainda constatam-se procedimentos que se respaldam, prioritariamente, nos
preceitos que derivam do paradigma biomédico. Nessa perspectiva considerou-se relevante a
abordagem de alguns aspectos, mais especificos ao desempenho profissional na reabilitacéo.

No préprio contexto da reabilitacdo, as abordagens biopsicossociais muitas vezes sao

sobrepostas por praticas, onde o que prevalece, sdo posturas biomédicas (Martins & Araujo, 2008).
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No século XX, nas ciéncias médicas, o paradigma biomédico, fortemente influenciado pelo modelo
dualista cartesiano, é o paradigma dominante (Sheridan & Radmacher, 1992). O modelo foi
retroalimentado pela descoberta de agentes externos (bactérias, virus, deficiéncias quimicas e de
vitaminas) que reforgou ainda mais a premissa unicausal entre saude e doenga. Sob essa premissa,
excluiam-se, dos modelos analiticos, aspectos sociais, psicolégicos e comportamentais.

O modelo biopsicossocial de satde, ndo descarta as influéncias das variaveis biomédicas. E
inicialmente proposto por Engel (conforme citado por Ogden, 1996). A idéia, que sustenta a
introducdo do novo paradigma, € uma expansao do modelo biomédico para incluir os expressivos
fatores psicossociais. Serdo integrados, como variaveis intervenientes, ndo apenas a relacdo do
corpo com possiveis agentes infecciosos, mas também o contexto fisico, historico e cultural,
ampliando os pardmetros de andlise e, concomitantemente, 0S recursos e as perspectivas de
intervencdo, favorecendo uma maior compreensdo do binémio saude e doenga.

A demanda de repasse de informagbGes € uma das metas dispensadas as equipes de
reabilitagdo. No entanto, apenas o repasse de informagGes — dissociado de uma compreensdo e
congruéncia com expectativas e valores do proprio paciente — caracterizaria uma pratica com
enfoque mecanicista, que pode reduzir as perspectiva de resultados favoraveis. Na reabilitacdo
reafirma-se a relevancia de condutas que se apbiam em perspectivas tedricas que compreendem a
salde a partir de paradigmas biopsicossociais. O aprendizado e a generalizacdo de novos habitos
dependem de que o individuo também compartilhe, com a equipe de salde, da relevancia de
determinadas condutas e procedimentos, que garantam a preservacdo da saude fisica apés a lesao
medular. Nesse sentido, destaca-se 0 modelo de crenga em saude proposto por Sheridan e
Radmacher (1992). Nesse modelo é descrito que, inicialmente, o individuo precisa achar que é
susceptivel ao problema de satde; em seguida, acreditar que o problema representa uma ameaca
real para a sua saude; e, finalmente, reconhecer que podera assumir agdes que irdo reduzir essas
ameagas. Assim, fica claro que o repasse apenas das informagdes ndo garante, de forma alguma, o
aprendizado e a generalizacdo dos novos habitos para o ambiente social, externo aos dominios do
centro de reabilitag&o.

As inimeras e complexas demandas decorrentes da lesdo medular fomentam reflexdes
continuas dos profissionais da salde, os quais tém o dever de abordar adequadamente as varias e
complexas vicissitudes que integram um trauma medular. Cabe ao profissional atender as
demandas geradas pelas mudancas do funcionamento do corpo, sem, no entanto, deixar de dar igual
énfase aos aspectos socioemocionais. Para a construgdo de metas realmente vidveis, a leséo
medular exige praticas apoiadas em visGes ampliadas dos sistemas que integram a vida do
individuo em reabilitacdo, onde se pode destacar a visdo ecolégica proposta por Bronfenbrenner
(1979).
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O conhecimento do histérico de vida de cada individuo é de grande relevancia para o
estabelecimento de intervencdes ao longo do processo de reabilitacdo. Entre os fatores que devem
ser considerados no delineamento das propostas e das trajetérias do processo de reabilitacéo,
configuram-se os interesses especificos de cada paciente e o estilo de vida adotado anteriormente a
lesdéo medular. As demandas que envolvem a reabilitagdo na lesdo medular, muitas vezes, sO
poderdo ser atendidas quando avaliadas como pertinentes pelo proprio individuo em reabilitacdo e
por sua familia. A motivacdo e o interesse sdo essenciais coadjuvantes ao desenvolvimento de
qualquer processo. Apresentam indiscutivel relevancia para a adesdo as condutas que preservam as
dimensdes fisioldgicas e funcionais. Cabe ao profissional da reabilitacdo identificar quais os fatores
gue concorrem ou que inibem o alcance das metas de intervencao.

O engajamento nas atividades e a continuidade das mesmas apds a alta da reabilitacéo,
geralmente, sd0 maiores quando 0s interesses e motivagdes da pessoa em reabilitagdo s&o
considerados e atendidos. Nesse sentido, verifica-se, muitas vezes, que variaveis emocionais e
cognitivas, que se manifestam atraves das respostas emocionais e pela expressdo de crengas e
comportamentos, podem ser determinantes, inclusive invalidando o alcance de relevantes metas
preestabelecidas, conforme a perspectiva da equipe de reabilitacdo. 1sso ocorre quando essas metas
ndo fazem sentido dentro do contexto socioambiental que retroalimentam o sistema de valores do
préprio paciente.

Um dos fatores que enriquece a atuacao dos profissionais na reabilitacdo é o trabalho em
equipe. As trocas de informacdes, estabelecidas entre os membros das equipes multidisciplinares,
favorecem o estabelecimento de uma viséo global do paciente, assim, apontam para a eminéncia de
condutas que atendem ao modelo biopsicossocial (Queiroz e Araujo, 2007). Os profissionais
oriundos de formacGes humanisticas, diferentemente daqueles com formacdo nas ciéncias exatas e
bioldgicas, tendem a favorecer reflexdes multidisciplinares com enfoque biopsicossocial. Desse
modo podem auxiliar a equipe a ndo permitir que aspectos relacionados as demandas funcionais
(que se relacionam & mobilidade do corpo) prevalecam em relagdo as varidveis psicossociais
(Queiroz e Araujo, 2009).

Estudo exploratdrio, desenvolvido por Queiroz e Araujo (2009), sobre a percepcdo de
profissionais da saude que trabalham em reabilitacdo, permitiu o destaque de alguns aspectos.
Constata-se uma avaliacdo positiva do ter acesso ao apoio interprofissional, pois considera-se que
facilita processos decisorios. Observou-se que fatores, tais como: a organizacdo das atividades,
limites temporais, espaco fisico, nimero de pacientes atendidos, tamanho da equipe, enfoque na
questdo motora propriamente dita, dificultavam a abordagem ao paciente.

Em estudo que foi realizado com diades de enfermeiro e pacientes, durante procedimentos

de curativos, verificou-se que os profissionais, apesar de expressarem conceitos e valores
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compativeis como o modelo biopsicossocial, priorizavam durante a pratica o repasse de
informacGes e ndo os aspectos relacionais (Martins & Araujo, 2008). Almeja-se, com 0 tempo, uma
maior aproximagao entre 0s aspectos teoricos e a pratica em salde. Desse modo, privilegiando
aspectos psicoldgicos, sistémicos e contextuais, tais como as variaveis biomédicas. No entanto,
praticas automatizadas acabam sendo a opc¢do mais facil, onde, muitas vezes, o que prevalece é a
demanda de um maior nimero de atendimentos no menor espago de tempo. De qualquer modo,
reconhece-se gque decisdes em salde sdo beneficiadas por acdes integradas e responsaveis, onde a
tonica principal seja o favorecimento de bem-estar e qualidade de vida para pacientes e familiares.
Ao mesmo tempo, sdo importantes investimentos potencializadores de ganhos nas dimensdes
institucionais e comunitarias, sem deixar-se de garantir e preservar a salde dos profissionais que
participam do processo (Queiroz & Araujo, 2006).

Conforme Vera (2005), ter crenca no processo de reabilitacdo deve ser um dos principais
atributos do profissional de saude. Se ele préprio ndo acredita na efetividade de um processo de
reabilitagdo, ndo considera a possibilidade de uma vida digna e repleta de satisfacGes apds a
instauracdo de uma lesdo medular, entdo a tarefa de “reabilitar”, passa a ser técnica ¢ destituida de
sentido, tornando-se praticamente impossivel. A autora também pontua que o sucesso da
reabilitacdo é fortemente influenciado pela comunicacdo que se estabelece entre profissional e
individuo em reabilitacdo. Nesse sentido, também pode-se destacar que o0 processo de reabilitagdo
tem caracteristicas biunivocas, onde o aprendizado pode ser reciproco.

Os padrdes comportamentais, onde inclui-se a dindmica de comunicacao estabelecida entre
paciente e familia também pode ser um alvo de intervencdo. Verifica-se que, na lesdo medular, é
importante que o individuo, que depende de terceiros, saiba como pedir ajuda. Nesse sentido, a
perspectiva de relacionamentos mais harmonicos, preserva a salde da diade formada pelo paciente
e seu cuidador.

Ainda, considerando-se a preméncia de uma boa comunicagdo para a maximizacdo de
resultados na reabilitacdo, vale ressaltar, ser este dominio de responsabilidade de todos os
profissionais que compdem a equipe multidisciplinar. Ndo sendo a responsabilidade pela abertura e
manutencdo de canais efetivos de comunicagio exclusiva de profissionais da area psicoldgica. E
uma tarefa dificil e, por assim ser, precisa estar sendo reciclada, através de treinamentos continuos
(Pereira & Araujo, 2006). O intercambio entre os profissionais da equipe de reabilitacdo, que
otimizam as trocas interprofissionais e processos decisorios, também pode ser favorecido por
processos de treinamento e aprimoramento profissional (Queiroz, 2003).

Peter e cols. (2011) buscaram, através de uma revisdo sistematica da literatura, caracterizar
qual seria o papel exercido pelos diferentes recursos psicoldgicos na adaptacdo de individuos apés

a ocorréncia de uma lesdo medular. Foram selecionados 83 estudos, a maior parte desses



32

caracterizada por metodologia de corte transversal, sendo que as tematicas psicoldgicas mais
abordadas foram: autoeficécia, autoestima, senso de coeréncia, espiritualidade, otimismo, cogni¢do
e caracteristicas de personalidade. Verificou-se que autoeficicia e autoestima associavam-se a
melhores niveis de ajustamento, caracterizado através de percepgdes positivas do proprio bem-estar
e também melhores medidas de satude mental. No respectivo estudo de revisdo, constatou-se que
poucas pesquisas correlacionam as varidveis psicologicas aos principais marcos de resultados
favoraveis em resposta ao processo de reabilitacdo, entre os quais se destacam a reinsercdo e
efetiva participacdo social. Considera-se que a maior parte dos estudos respalda-se em variaveis
psicolégicas fragmentadas, dissociadas do contexto geral que integra um processo de reabilitacdo.
Os autores propGem que na préatica da reabilitacdo seja dada maior énfase as intervencGes centradas
no paciente, direcionadas ao desenvolvimento de recursos especificos tanto do dmbito pessoal
como comunitario. Nesse sentido ampliando recursos emocionais, como também
instrumentalizando o individuo para o resgate de papéis que sejam do seu interesse especifico.

Arcaboucos teodricos que buscam associar crengas individuais ao padrdo de respostas
emergentes, permitem caracterizar e planejar quais das crencas disfuncionais, que sendo
confrontadas, irdo potencializar reavaliacdes cognitivas e, consequentemente, o estabelecimento de
condutas mais adaptativas. Em contextos médicos e hospitalares, processos de intervencdo que
facilitem comportamentos adaptativos, geralmente, associam-se a maior nivel de adesdo e
propiciam comportamentos preservadores da qualidade de vida.

Examinados aspectos relacionados a reabilitacdo, a seguir, serd introduzido o conceito de
estresse e enfrentamento, com énfase aos estudos que abordam a tematica, a partir da vivéncia de

uma lesdo medular.
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CAPITULO Il

ENFRENTAMENTO: CONTRIBUIGCOES PARA A REABILITAGCAO DE PESSOAS COM
LESAO MEDULAR

Neste capitulo sdo descritos aspectos tedricos que interam o conceito de estresse e
enfrentamento, com énfase nas pesquisas em salde, mais particularmente voltadas ao

enfrentamento mobilizado pela ocorréncia de uma lesdo medular.

3.1. Modelo teédrico e principais medidas em saude

O comportamento humano é construido em funcdo da interacdo pessoa — ambiente
(Bronfenbrenner, 1979). Enfrentar satisfatoriamente um evento, que tenha precipitado elevado
nivel de estresse, amplia as perspectivas de que seja estabelecido um novo e saudavel ponto de
equilibrio. A reducdo dos efeitos negativos ocasionados pelo evento estressor favorecera a
preservacdo do potencial individual de sobrevivéncia e de desenvolvimento em seu préprio
ambiente. Estudos sobre o enfrentamento foram desenvolvidos para a compreensdo das estratégias
que permitem ao individuo manejar, com recursos pessoais ou através do auxilio de fatores
externos, eventos que sobrecarregam e demandam a mobilizacdo de esforcos adicionais. Conhecer
mecanismos de enfrentamento associados a melhores pardmetros de qualidade de vida contribui
para o estabelecimento de novas e mais efetivas diretrizes em saude.

Os conceitos contemporaneos de estresse e enfrentamento foram derivados de estudos que
tiveram como matriz pesquisas no campo da biologia e da psicofisiologia. Diversas disciplinas
relacionadas a salude e ao comportamento — entre as quais, destacam-se: a epidemiologia, 0s
estudos sobre personalidade, a psicologia social e cognitiva e a propria medicina — contribuiram
para a compreensdo do estresse e seu enfrentamento. Mais especificamente, nas décadas de 1960 e
1970, o estresse passa a ser considerado um fenémeno transacional, cujo significado depende da
avaliagdo feita pelo individuo (Lazarus, 1966; Antonovsky, 1979, conforme citado por Glanz &
Schwartz, 2008). E a forma pelo qual o estressor é percebido e compreendido que determina os
efeitos comportamentais e respectivas repercussfes para a salde. Os estudos sobre estresse e
enfrentamento corroboraram o reconhecimento da relevancia tanto de fatores psicossociais,
cognitivos e comportamentais, como de fatores fisioldgicos, no estabelecimento de um status geral
de satde como um todo.

Com base no modelo interativo de estresse e enfrentamento, define-se enfrentamento como
esforcos cognitivos e comportamentais que estdo em constante transformacéo e sdo voltados para o

manejo de demandas externas ou internas avaliadas como sobrecarregando ou excedendo o0s
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recursos do individuo (Folkman, 2011; Lazarus & Folkman, 1984). O processo de enfrentamento
ndo garante a solucdo do problema. A efetividade do processo é alcancada quando, mesmo na
permanéncia do evento estressor, o estresse por ele gerado é reduzido, contribuindo para um estado
mais duravel de bem-estar psicoldgico, ou para um melhor manejo do estado de doenca (Snyder,
1999). A obtencdo de um resultado final favoravel é uma questdo subjetiva que depende das
expectativas e do manejo de recursos pessoais, da rede de apoio e do ambiente onde se vive em
prol do encontro de formas satisfatérias de vida. Desenvolvimento de sucesso é uma guestdo de
encontrar formas favoraveis de vida no seu proprio ambiente, alcancando assim seus objetivos
especificos (Lindstrém, 2001).

O processo de enfrentamento é iniciado em resposta a uma avalia¢do cognitiva que define
gue uma determinada circunstancia é estressora. O processo avaliativo ocorre para cada individuo
conforme as respectivas herangas psicossociais e biologicas, em concordancia com a fase do
desenvolvimento em que a pessoa se encontra e o contexto onde se insere. Comp&em o processo de
enfrentamento recursos pessoais, sociais e materiais, que irdo competir com outras demandas
sobrepostas. O modelo interativo de estresse e enfrentamento pressup8e adaptacdo continua entre o
individuo e o ambiente. A partir do reconhecimento pessoal de que determinada estratégia deixa de
ser adaptativa, € esperado que haja um desengajamento da mesma e, subsequentemente, um
reengajamento em estratégias alternativas (Folkman, 2011). O processo de avaliagdo e reavaliacdo
é continuo, sendo ativado a cada nova informagéo (Aldwin, 2011).

Lazarus e Folkman (Folkman, 2011) distinguiram o foco no problema e na emog¢do como
formas particulares de enfrentamento. No enfrentamento com foco no problema, os individuos
atuam diretamente na fonte do estresse, reduzindo a respectiva demanda ou buscando recursos para
uma melhor abordagem. Geralmente as pessoas utilizam o enfrentamento com foco no problema,
quando acreditam ter acesso aos recursos necessarios e avaliam-se como capazes de modificar as
demandas da situa¢do. No caso do enfrentamento com foco na emocéo, o objetivo das pessoas é o
controle de suas respostas emocionais como tristeza ou a ansiedade, que foram derivadas dos
processos avaliativos. Manifestam comportamentos especificos e/ou reestruturam algumas crencas
antigas sobre a situagdo. E comum que as pessoas lancem mao do enfrentamento com foco na
emocdo, quando avaliam que ndo podem fazer nada para mudar a situacdo geradora do estresse.
Geralmente as duas formas de enfrentamento atuam de modo integrado para o0 manejo do estressor.

Outro aspecto importante nos estudos sobre estresse e enfrentamento é a compreensao,
conforme a perspectiva do proprio individuo, que confronta o estressor, de quais sdo os fatores que
interferem e influenciam o resultado final do processo. Isso, com énfase na percepcéo individual de
quais variaveis teriam maior efeito sobre o desfecho final. Vale o reconhecimento de se o préprio

individuo acredita ter ou ndo recursos para influenciar no manejo, moderacdo e até mesmo reversao
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do evento estressor. Nesse sentido, introduz-se o conceito de locus de controle (Folkman, 2011).
No locus de controle externo, o individuo atribui o poder de resolver o problema a um terceiro.
Assim, o individuo sinaliza a crenca de que seriam aspectos inerentes ao contexto externo
(geralmente atribuida a um outro poderoso) que irdo influenciar os resultados finais do processo de
enfrentamento. No caso do locus de controle interno, o individuo tem a crenga em sua prépria
capacidade de influenciar os resultados do processo de enfrentamento. No caso de uma leséo
medular, o locus de controle interno demonstra correlacionar-se com melhores perspectivas de
adaptacdo (Chevalier, Kennedy & Sherlock, 2009). Implica ressignificacdes pessoais € no
desenvolvimento do senso de responsabilidade diante das diversas dimensdes que sdo afetadas pelo
evento.

O enfrentamento é uma das poucas variaveis relacionadas ao estresse que é susceptivel as
intervengdes, podendo alterar-se ao longo do tempo (Folkman, 2011). A relevancia do
conhecimento dos conceitos de estresse e enfrentamento na salde é destacada porque favorece o
delineamento de praticas que envolvem educacdo, promogéo de saude e prevencdo de doencas. A
constatacdo de estar doente, o tratamento médico, o diagndstico ou apenas o proprio temor de ficar
doente, ocasionam reacOes de estresse. O modo como cada individuo interpreta e enfrenta o
estresse ird afetar a busca ou ndo de suporte médico e social, além de determinar como esses
suportes serdo acionados (Glanz & Schwartz, 2008). O padrdo individual de enfrentamento do
estresse também influencia o nivel de adesdo as orientagcBes fornecidas pelos profissionais da
saude.

Estratégias da equipe, que reduzam as respostas disfuncionais aos estressores
potencializados por problemas de salde, devem ser compreendidas e implementadas para a reducdo
de possiveis prejuizos resultantes da insercdo em ambientes hospitalares e da reabilitacdo. Um
melhor conhecimento do padrdo de respostas individuais e das suas consequéncias ao longo do
tempo pode nortear a pratica dos profissionais de salde, favorecendo a ampliagéo e a otimizacgao de
respostas funcionais das pessoas em acompanhamento (Elliott, Herrick & cols., 1991).

As respostas pessoais diante de eventos geradores de estresse sdo heterogéneas. Alguns sdo
submetidos a contextos de grande ameaga, manejam as varidveis intervenientes, conseguindo ao
final preservar o adequado estado de saude. Ainda outros, ao longo da vivéncia de estressores de
elevada magnitude, conseguem ressignificar o evento positivamente, o que ir4 favorecer a
derivacdo de beneficios ou ganhos pessoais. Em contextos disfuncionais, quando a magnitude do
estressor supera 0s recursos individuais disponiveis para o enfrentamento, o estresse pode
potencializar doencas que se manifestam através de efeitos fisioldgicos relacionados a elevada
sobrecarga de estresse ou via o0 estabelecimento secundario de condutas desadaptativas, tais como:

tabagismo, alcoolismo e distlrbios alimentares (Glanz & Schwartz, 2008). Pesquisas que abordam
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o enfrentamento de doencas cronicas vém identificando que os individuos que utilizam
preferencialmente estratégias de enfrentamento com foco na emocdo — tal como desapego,
expressao de respostas emocionais e ideagdes quanto ao uso de substancias — apresentam maior
ansiedade e depressdo do que aqueles que adotam dindmicas de enfrentamento com foco no
problema (Kennedy & cols., 2000, conforme citado por Kennedy, Evans & Sandhu, 2009). Outras
modalidades de enfrentamento, também focalizadas na emocé&o, podem ser citadas, entre as quais:
distracdo, aceitacdo, reavaliacdo positiva, evitacdo, pensamentos desiderativos, distanciamento,
negacdo e busca de suporte social (Folkman & Lazarus, 1998, conforme citado por Kennedy &
cols., 2009).

Buscando caracterizar os recursos de enfrentamento empregados em situac@es especificas,
foram desenvolvidas algumas escalas. De modo geral, os instrumentos buscam averiguar o
contexto e, em segundo plano, investigam e avaliam respostas individuais em relacdo ao evento.
Folkman, (2011); Glanz e Schwartz, (2008); Seidl, Troccoli e Zannon (2001) destacam os seguintes

instrumentos:

° “Ways of Coping Questionnaire Revised—WOCQR” elaborado por Folkman e cols.
1986;

. “Ways of Coping”, elaborado por Folkman, Lazarus, Dunkel, Schetter, De Longis e

Gruen no ano de 1986;

° “Coping Orientations to Problems Experienced (COPE) Scale”, constituido por
Carver, Scheier e Weintraub, em 1989;

. “Multidimensional Coping Inventory”, segundo Endler e Parker, 1990.

Folkaman (2011) ressalta que pesquisas na saude sobre estresse e enfrentamento estdo em
continua evolucdo. Apresenta como exemplo as modificagbes que motivaram mudancas nos
instrumentos de aferigdo. Refere que o instrumento “Ways of Coping” apenas distingue as
estratégias de enfrentamento com ‘foco no problema’ e com ‘foco na emocdo’. As primeiras
concepgoes sobre a estratégia ‘foco na emocdo’, associavam a estratégia a condutas pouco efetivas
de adaptagdo. Ja nos instrumentos “Coping Orientations to Problems Experienced (COPE) Scale” e
“Multidimensional Coping Inventory” incluem-Se concepg¢Ges mais amplas e variadas sobre a
modalidade de enfrentamento com ‘foco na emocdo’. A nova concepcdo tedrica sobre
enfrentamento com ‘foco na emog¢do’, reconhece que a efetividade ou ndo efetividade da estratégia
sO pode ser determinada em contrapartida com fatores contextuais.

No Brasil, trabalhos tém sido realizados principalmente com base no Inventario de
Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus e na EMEP. O primeiro instrumento foi adaptado para
a lingua portuguesa, em 1996, e € constituido por um questionario autoaplicavel de 66 itens,

distribuidos em oito fatores que englobam pensamentos e agdes utilizados para lidar com as
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exigéncias internas ou externas geradas por um evento estressante (Savlia, Santana & Mejias,
1996). O segundo instrumento resulta também daquele desenvolvido por Folkman e Lazarus, na
década de 1980, e foi inicialmente denominado Ways of Coping Checklist (WCC) por Vitaliano e
cols. por ocasido da validagdo proposta para a populacdo norte-americana em 1985. Em 1997, foi
feita a traducéo e adaptacdo para a lingua portuguesa, e, mais recentemente, realizou-se um estudo
de anélise fatorial da escala (Seidl & cols., 2001).

Conforme descrito por Glanz e Schwartz (2008), aqueles que apresentam menor incidéncia
de respostas de evitacdo ou esquiva, geralmente demonstram ser mais ativos diante de processos
decisorios necessarios. Ainda, aqueles que lancam mao de estratégias de enfrentamento com foco
na espiritualidade ou na busca de suporte social, apresentam menor probabilidade de envolvimento
com comportamentos de risco. A espiritualidade também foi associada com o crescimento e com a
capacidade de derivacdo de significados positivos do evento. Estudos sobre estresse e
enfrentamento apresentam uma abrangéncia expressiva no campo da psicologia, pois permitem a
sistematizacdo das respostas aos estressores — de variadas magnitudes — que fazem parte dos
diversos contextos da vida.

A magnitude do evento estressor é, em grande parte, determinada pela avaliacdo subjetiva
do préprio sujeito. Diferentes estratégias de enfrentamento correlacionam-se a especificos
processos emocionais manifestos ao longo do manejo de determinadas doencas. De um modo geral,
a literatura vem buscando conhecer as estratégias de enfrentamento que melhor se correlacionam
com comportamentos saudaveis no contexto da saude.

Mudltiplos fatores de risco, atuando sistematicamente, podem superar o efeito de um evento
especifico isolado (Allen, 1998; Luthar, 1993). Assim sendo, a ocorréncia de maltiplos fatores de
risco concorrentes, pode vir a ser mais nociva que um Unico evento isolado, mesmo que o evento
isolado seja de grande magnitude. Nesse caso pode-se considerar a inclusdo da lesdo medular, cujo
processo de enfrentamento inclui mdltiplos fatores de risco, biopsicossociais. Com intuito de
esclarecer estratégias de enfrentamento utilizadas por individuos com lesdo medular, serdo a seguir

apresentadas algumas pesquisas e consideracdes tedricas sobre o tema.

3.2. Levantamento de pesquisas voltadas para pessoas com lesdo medular

As estratégias de enfrentamento com foco na expressividade das emoges, no caso da leséo
medular, vém sendo associadas a um pobre ajustamento psicolégico (Kennedy & cols., 2000,
conforme citado por Kennedy & cols., 2009). As estratégias que denotam reavaliacdo positiva e
aceitacdo associam-se a niveis mais reduzidos de estresse (Hansen & Tate, 1984; Kennedy & cols.,
2000, conforme citado por Kennedy & cols., 2009). Alguns estudos demonstraram fortes

correlacdes entre avaliacbes do evento como ameacador ou indicativo de perda e o uso de
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estratégias de enfrentamento com foco na emogdo. Ainda outros estudos, demonstram que as
avaliacOes que caracterizam o evento como algo desafiante desencadeiam predominantemente o
enfrentamento com foco no problema (Durand & Steiner, 1994, conforme citado por Kennedy &
cols., 2009).

Existe uma diversidade de estudos sobre o enfrentamento na lesdo medular, que em grande
parte, associam um maior nivel de estresse e depressdo ao foco na emogdo. Também existem
estudos que demonstram aspectos favoraveis desta modalidade de enfrentamento (Kennedy &
cols., 2009). A aceitacdo, considerada uma estratégia de enfrentamento com foco na emocao,
correlacionou-se a um melhor ajustamento psicoldgico, inclusive superando algumas modalidades
de enfrentamento com foco no problema, tais como: enfrentar ativamente e planejar (Kennedy,
Lowe, Grey & Short, 1995, conforme citado por Kennedy & cols., 2009).

Estudo realizado por Waldron e cols. (2010), com 30 individuos com lesdo medular de
etiologias traumaticas, identificou que aqueles com melhores medidas de ajustamento
apresentavam menores indices de locus de controle externo. Adicionalmente, comparando-se 0s
individuos com maiores evidéncias de adaptagdo a lesdo medular com aqueles menos adaptados,
verificou-se que os mais adaptados endossavam, significativamente mais, a hipétese de que
poderiam ter evitado o acidente que ocasionou o trauma medular. De modo semelhante, o grupo
mais adaptado revelou ter crenca de que o acidente poderia ter sido ainda mais grave. Novamente,
pontuando significativamente mais nos quesitos que aferiam a respectiva crenga. Por outro lado,
vale ressaltar, que o grupo com maiores medidas de ajustamento, ndo se considerou mais ou menos
culpado pelo evento que precipitou o trauma medular.

Algumas justificativas sdo dadas para esclarecer as divergéncias dos resultados de estudos
sobre o enfrentamento na lesdo medular. Entre estas se destacam diferencas e ainda precariedade na
definicdo do conceito. N&do existe um consenso sobre o nivel de consciéncia que esteja de fato
envolvido no processo de enfrentamento. Outra divergéncia é se o conceito deve incluir processos
cognitivos e concomitantemente respostas comportamentais. Ainda, sdo consideradas
problematicas as medidas utilizadas para a aferi¢do das estratégias de enfrentamento apresentadas
em determinados estudos, que podem ser questionadas através da detecgdo de falhas metodologicas
do processo de padronizagdo (Bracken, Shepard & Webb, 1981; Coyne & Racioppo, 2000;
Somerfield & Mc Crae, 2000, conforme citado por Kennedy & cols., 2009). Outro fator
questiondvel é a utilizagdo de medidas que apresentam itens considerados improprios para
individuos com lesdo medular (Galvin & Godfrey, 2001). Com base nos respectivos fatores
descritos acima, ainda considera-se precario o conhecimento sobre os fatores que influenciam o

processo de enfrentamento na lesdo medular.
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Pereira e Aradjo (2005) investigaram estratégias de enfrentamento adotadas por pacientes e
seus familiares cuidadores, durante a participacdo em um programa de reabilitacdo, através da
aplicagdo da EMEP e da administracdo de um roteiro de entrevista semiestruturada. O estudo
demonstrou que, na fase que antecede a reabilitacdo, existe maior diferenciagdo entre as estratégias
utilizadas por pacientes e familiares. Apds a reabilitacdo, as modalidades tornam-se mais
semelhantes. Outro fator verificado consiste nas mudancas das modalidades estratégicas
empregadas entre a etapa de pré-reabilitacdo (religiosidade, pensamento positivo e busca de suporte
social) e a etapa de pos-reabilitacdo (focalizagcdo no problema, pensamento positivo e busca de
suporte social). As autoras, entdo, sugerem a hipétese de ser o modo de enfrentamento influenciado
pela participacdo no programa de reabilitacdo, com énfase na relevancia de profissionais que
facilitem a comunicagdo entre 0s pacientes e a equipe, permitindo maior aproveitamento e
desenvolvimento de estratégias para uma melhor adaptacéo.

Outro estudo verificou que pessoas que se avaliam como capazes de regular a propria
emocdo e de encontrar solugbes para 0s respectivos problemas, apresentaram respostas mais
apropriadas a0 manejo de eventos estressores, quando comparadas com aguelas que se julgam
incapazes (Elliott, Godshall, Herrick & Witty, 1991). Considerando-se a constatacdo de que 0
desenvolvimento de habilidades de enfrentamento — o sentir-se capaz de agir frente as demandas de
uma lesdo medular — possa reduzir o nivel de desajuste psicossocial e de incidéncia da depresséo,
propde-se que as equipes de reabilitacdo empreguem técnicas direcionadas ao encontro de solugdes
de problemas especificos a lesdo medular.

Com intuito de investigar a depressao, estudo acompanhou 801 adultos com diagnostico de
lesdo medular traumatica, durante periodo de 15 anos (Saunders, Krause & Focht, 2012). De forma
geral, os resultados de depressdo foram consistentes ao longo do tempo, com excecdo apenas dos
casos que manifestaram complicacBes clinicas de maior significancia. Esse aspecto reforca a
relevancia de acompanhamento mais continuo de equipes de reabilitagdo, que podem contribuir na
prevencdo de complicagdes secundarias.

O enfrentamento agrega valores e crencas culturais internalizadas pelo sujeito, os quais iréo
determinar padrdes de comportamento e tracos psicolégicos (Folkman, 2011). Chevalier e cols.
(2009), com base em revisdo de literatura, reafirmam a importancia dos processos cognitivos que
permitem avaliar e reavaliar 0 evento e as consequentes estratégias de enfrentamento empregadas
ao longo do processo de adaptacdo. Kennedy, Lude, Elfstrom e Smithson (2010), baseados em
estudo multicéntrico, demonstram que o processo de enfrentamento da lesdo medular inicia-se na
fase aguda, sofrendo importantes modificacbes nos seus primeiro seis meses. O estudo também
aponta para a relevancia da investigacdo precoce de pessoas que recentemente tenham adquirido

uma lesdo medular. Ressalta-se a importancia do conhecimento das primeiras avaliacGes do evento.
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Essas permitem aferir como o individuo deve enfrentar a respectiva lesdo medular e subsidiam
melhor avalia¢do dos aspectos psicoldgicos presentes no processo de reabilitagdo.

O conhecimento das varidveis presentes, ao longo do processo de enfrentamento de uma
lesdo medular, fundamenta as praticas de reabilitacdo. Modalidades de enfrentamento, focalizadas
na emocdo, tais como: distracdo, aceitacdo, reavaliacdo positiva, evitacdo, pensamentos
desiderativos, distanciamento, negacdo e busca de suporte social, muitas vezes, sdo essenciais ao
enfrentamento de circunstancias que ndo poderdo ser revertidas (Folkman, 2011), como é 0 caso
dos danos neuroldgicos derivados da lesdo medular. Outro estudo aponta para a relevancia da
esperanca e de possuir-se perspectivas favoraveis de futuro, como fatores indicadores de melhor
adaptacdo ao trauma medular (Thompson, Coker, Krause & Henry, 2003).

Murta e Guimardes (2007) descrevem alguns fatores considerados relevantes, para o
alcance de resultados favoraveis de enfrentamento na lesdo medular, entre 0s quais se destacam: 1)
variaveis correlacionadas a gravidade da lesdo; 2) grau de escolaridade e locus de controle interno;
3) acesso a rede de apoio, na qual se incluem servigos de assisténcia a salde e oportunidades de
trabalho; e 4) o contexto cultural, compreendido por fatores tais como: a legislacdo vigente e o
nivel de preconceito social.

Considerando-se a elaboragdo de perdas, ja foram descritos estagios que seriam percorridos
pelo individuo ao longo do respectivo processo (Kubler-Ross, 1994). Em resposta a ocorréncia de
uma lesdo medular, estudos véem demonstrando grande variabilidade, tanto para os individuos
como para as suas respectivas familias, quanto ao processo de elaboracdo da nova realidade e
perdas subjacentes (Trieschmann, 1988; Elliott & Frank, 1996). A lesdo medular é um evento
bastante complexo que pode suscitar respostas, diferenciadas, que irdo repercutir nas dimensdes
afetivas, cognitivas e comportamentais dos individuos e de suas familias.

Galvin e Godfrey (2001) consideram que a ocorréncia de uma lesdo medular representa
enorme desafio. Ocasiona mudangas irreversiveis que demandam ajustamento psicologico e um
continuo processo de adaptagdo que se perpetua ao longo de toda a vida (Formal & cols., 2000;
Vocaturo, 2009). A ansiedade e a depressao sdo sintomas comumente presentes entre agqueles com
lesdo medular, mais particularmente nos dois primeiros meses. Em estudo de revisdo verificou-se
que durante o processo de reabilitacdo existe a eminéncia de depressdo em aproximadamente 30%
dos pacientes e que, entre os individuos com lesdo medular vivendo na comunidade, esse risco é de
aproximadamente 27% (Craig, Tran & Middleton, 2009).

Partindo do reconhecimento dos riscos precipitados pela ocorréncia de uma lesdo medular a
salde emocional, Dorstyn, Mathias e Denson (2010) desenvolveram estudo onde avaliaram o0s
resultados de intervencdo ‘Cognitiva — Comportamental’ em pacientes que tinham pouco tempo de

lesdo. Verificaram que as abordagens focais ocasionaram melhoras significativas do nivel de
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sofrimento psicolégico, mesmo com pouco tempo de intervengdo psicoterdpica. Os autores foram
enfaticos quanto a relevancia de que acompanhamento psicoldgico seja mantido, mesmo apds a alta
do programa de reabilitacdo. Conforme o individuo retoma seus papéis sociais, ampliando seu
contexto vivencial, também aumenta a perspectiva de que novos obstaculos sejam confrontados.
Intervengdes que desafiam crengas disfuncionais e auxiliam na construgdo de comportamentos
mais adaptativos potencializam as respostas positivas de enfrentamento e contribuem para a
reducdo do nivel de estresse e sofrimento.

Considerando-se fatores contextuais, o ajustamento parece melhor entre os individuos mais
jovens (Woodrich & Patterson, 1983, conforme citado por Kennedy & cols., 2009). Observa-se
também maior incidéncia de sintomas de ansiedade na populacdo de mulheres com lesdo medular
(Woodrich, Kennedy & Tasiemski, 2006, conforme citado por Kennedy & cols., 2009). A etiologia
(traumatica ou ndo traumatica), o nivel da lesdo medular e o fato de esta ser completa ou
incompleta parece ndo estabelecer qualquer relagdo com o ajustamento psicolégico (Migliorini,
New & Tonge, 2009). Individuos sem incidéncia de depressdo pré-morbida, que alcangaram
independéncia funcional no primeiro ano apds a lesdo medular, demonstraram melhores
indicadores de ajustamento psicolégico (Kennedy & cols., 2000, conforme citado por Kennedy &
cols., 2009). A qualidade e ndo a quantidade de pessoas que integram a rede de apoio é preditora de
menor distresse psicolégico (Kennedy & Rogers, 2000, conforme citado por Kennedy & cols.,
2009).

Apresentaram maior dificuldade para retorno ao trabalho pessoas com menor grau de
educacdo formal e também com idades mais elevadas. Isso, conforme estudo realizado por
Ramakrishnan, Mazlan, Julia e Abdul Latif (2011). Os autores sugerem que o foco direcionado a
reintegracdo profissional seja ampliado, com énfase na capacitagdo profissional daqueles com
menor nivel de escolaridade.

Assim sendo, pode-se reconhecer que qualquer evento pode gerar multiplicidades de
respostas, dependendo do contexto e dos individuos envolvidos. As respostas serdo moduladas por
diversas varidveis, entre essas: aspectos culturais; caracteristicas da rede de apoio; configuragdes
familiares; disponibilidade de recursos comunitarios; reservas de recursos materiais do proprio
individuo; o sexo; o estado civil; o nimero de filhos; o nivel educacional; a atividade ocupacional;
a qualidade dos servicos prestados pelos centros de satde disponiveis; avaliagdes e crengas sobre o
evento; padrdo individual e perspectivas de manejos das respostas emocionais; repertorio e
habilidades comportamentais; faixa etaria; experiéncias anteriormente vivenciadas; robustez e
capacidade de adaptacdo do préprio organismo. E reconhecendo-se a preméncia de uma
perspectiva contextual e ecologica (Bronfenbrenner, 1979), que fica mais plausivel a andlise e a

compreensdo da multiplicidade de respostas possiveis, em face de um evento, com elevado
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potencial para desencadear estresse. Por outro lado, ndo se pode desconsiderar também a grande
diversidade possivel, do mesmo evento, desencadear respostas, mais especificamente, de cunho
emocional.

A psicologia positiva examina como as pessoas desenvolvem caracteristicas significativas
na presenca de estressores persistentes, tais como: esperanga, sabedoria, expectativa positiva de
futuro, coragem, espiritualidade e perseveranca (Seligman, 2002). E descrito que um estudo
sistematico, direcionado aos resultados positivos, construidos a partir de vivéncias de determinadas
patologias, pode trazer ganhos consideraveis, implementando subsidios teéricos e técnicos, a
préatica das equipes de salde e reabilitagdo. Dentro da perspectiva da psicologia positiva, destaca-se
a relevancia de serem observados processos promotores de resiliéncia, em resposta a vivéncia de
fatores estressores no campo da salde. Preconiza-se a relevancia de que varidveis promotoras da
reintegracdo nas atividades significativas, por exemplo, ao trabalho ou ao estabelecimento de
relacionamentos intimos, sejam conhecidas para que possam nortear a pratica de profissionais da
reabilitagdo (Kortte, Gilbert, Gorman & Wegener, 2010). Outros autores, por outro lado, sugerem
que, mesmo que avaliages convencionais indiquem prejuizos de satde ou improdutividade, as
avaliacOes subjetivas dos individuos com lesdo medular podem indicar elevado senso de bem-estar
pessoal, ndo podem ser negligenciadas durante os processos investigativos (Migliorini & Tonge,
2009)

A resiliéncia € um campo de conhecimento que se integra no paradigma da psicologia
positiva. A sua existéncia é condicionada a presenca reconhecida de um fator de risco que tenha um
potencial que seja indiscutivelmente nocivo. Reconhecendo-se a multiplicidade de fatores que
integram a vivéncia de uma lesdo medular, investigac6es que busquem, entre individuos com lesdo
medular, a identificacdo e compreensao de fatores promotores de resiliéncia devem ser estimuladas.
Reflexdes sobre a eminéncia de poder-se considerar a resiliéncia, mais especificamente, no
contexto de individuos que vivenciam as sequelas fisicas, emocionais e sociais que decorrem de
uma lesdo medular, incentivam pesquisas que poderdo subsidiar recursos tedricos a pratica na

reabilitacdo.
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CAPITULO IV

RESILIENCIA: CONCEITOS E AVALIACOES EM SAUDE

E a seguir abordado o conceito de resiliéncia e sua insercdo na psicologia positiva.
Descritas pesquisas que se fundamentam na resiliéncia, parametros investigativos e a introducéo do
conceito na reabilitacdo. Alguns estudos mais especificos de resiliéncia na reabilitacdo de pessoas

com lesdo medular, também integram o presente capitulo.

4.1. Evolucéo histdrica-conceitual

O conceito de resiliéncia foi introduzido, nas ciéncias sociais e na psicologia, ha quatro
décadas e ainda é considerado novo. A sua multidimensionalidade estrutura-se a partir da dindmica
e complexidade dos fatores que integram o conceito, entre os quais, destacam-se: comportamentos,
pensamentos, sentimentos e agdes, que podem ser adquiridos ao longo do tempo em resposta a
eventos traumaticos (White, Driver & Warren, 2008), favorecendo perspectivas de superacao.
Diversos autores destacam a relevancia de compreensdo da resiliéncia a partir de analises que
integram o individuo e seu contexto ecol6gico (Bonanno, Galea, Bucciarelli & Vlahov, 2007;
Garmezy, 1987, 1991; Werner, 1993). A resiliéncia caracteriza-se pela eminéncia de um saldo
positivo, que resulta da vivéncia de eventos, reconhecidamente, traumaticos. Assim sendo, espera-
se que pessoas mais resilientes tenham maior acesso aos recursos de protecdo, que poderdo
neutralizar os fatores de risco. S&o diversos os fatores de protecdo que potencializam a resiliéncia.
Pesquisas véem tornando mais claros determinados mecanismos e recursos de prote¢do, no entanto
muitas vertentes ainda necessitam ser conhecidas. O conceito de resiliéncia é novo e ainda ndo se
observa consenso geral sobre 0 mesmo.

Branddo, Mahfoud e Gianordoli-Nascimento (2011) referem que, pelo fato do termo
“resiliéncia” ndo ser usual no vocabulario brasileiro, houve, na ocasiao da incorporagéo do conceito
pelos cientistas brasileiros, a necessidade de se definir e de se identificar a origem do termo.
Buscou-se essa origem na fisica, onde sdo encontrados estudos sobre a resiliéncia de matérias. Por
outro lado, nos paises de lingua inglesa, o termo resiliéncia ja integrava o vocabulario popular,
referindo-se a uma caracteristica humana, que implica maior resisténcia a condi¢des adversas.
Nesses paises, 0 conceito também foi incorporado as ciéncias sociais e psicoldgicas, no entanto ndo
foram verificados ensaios que buscassem caracterizar a origem do termo. S&o caracteristicas fisicas
particulares dos materiais que determinam como algum material em especifico ird manifestar a sua
resiliéncia. Em alguns casos, certo material, pode até esfacelar-se, como resultado da sua

submissdo a forcas deformadoras. O que descarta a possibilidade de retorno a configuracao inicial.
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Essa perspectiva, de certa forma, desestimula o uso de exemplos de resiliéncia de materiais para a
melhor caracterizacdo da resiliéncia humana.

De qualquer modo, exemplos de materiais flexiveis ainda sdo utilizados para facilitar, do
ponto de vista didatico, a compreensao do que seja a resisténcia a uma forga deformadora (Ferreira,
1986). No caso humano, a forca deformadora poderia ser compreendida como um estressor que, de
algum modo, mobiliza alguma forca contréria de resisténcia. Nesse sentido, cita-se Tavares (2001)
que descreve a resiliéncia como termo originario da fisica que se caracteriza pela energia de
deformacdo maxima que um dado material pode absorver sem sofrer deformagdes permanentes
(Tavares, 2001). Figurativamente, existe um limite méaximo de tolerancia as adversidades,
conforme a disponibilidade de recursos do préprio individuo. Nos casos em que a magnitude do
estresse supera 0s potenciais de enfrentamento, sdo usualmente observados danos a salde.

O estudo da resiliéncia vem sendo considerado essencial ao desenvolvimento de
programas, politicas e diretrizes de intervencdo voltadas para a formacdo de competéncias
preventivas ou para a superacdo de problemas encontrados em circunstancias adversas (Luthar,
1993; Rutter, 1999). Aspectos, como: ter acesso e saber fazer uso de recursos mais efetivos de
enfrentamento; possuir flexibilidade para mudancas de posturas, conforme as vicissitudes do
ambiente; saber interagir com a rede de apoio, podendo derivar melhor qualidade de suporte;
possuir expectativas positivas de futuro; confiar na propria capacidade e na disponibilidade de
recursos para o manejo do estresse; séo todos fatores que foram associados a uma maior capacidade
de resistir.

O conceito de resiliéncia deriva-se do campo da psicologia positiva. Seligman (2002)
relaciona o nascimento do conceito a um evento ocorrido entre ele e a filha de cinco anos. Refere
que a filha foi capaz de demonstrar que educar dizia mais respeito ao colocar-se énfase,
compartilhando dos aspectos positivos, e ndo tanto pela repreensdo de comportamentos
indesejaveis — 0s quais a propria pessoa tinha recursos para corrigir. Relata que a filha verbalizou:
“pai, se eu posso deixar de fazer birra, vocé pode deixar de ser tdo ranzinza”. A experiéncia com a
filha contribui para que a perspectiva de énfase as abordagens preventivas — de reforco aos variados
fatores de protecdo — fosse o foco da reunido da Associagdo Americana de Psicologia, na cidade de
Sao Francisco, no ano de 1998.

Durante a vivéncia do estresse, multiplicidades de eventos podem desencadear variados
afetos, assim possibilitando a ocorréncia simultanea de emocdes positivas e negativas (Folkman &
Moskowitz, 2000, conforme citado por Glanz & Schwartz, 2008). Nesse sentido, ndo é possivel a
caracterizacdo de qualquer evento como totalmente negativo ou positivo. Tudo dependera do

momento, do contexto e das interpretacdes que sejam a ele aferidas.
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A énfase nos modelos de respostas positivas, perante as diversas contingéncias da vida,
pode gerar conhecimento com potencial de enriquecer as abordagens terapéuticas que sejam
direcionadas a ampliacdo da capacidade humana de adaptacdo e crescimento. Com essa
perspectiva, estudos que integram os paradigmas da psicologia positiva estdo se tornando mais
frequentes nas ciéncias do comportamento humano. O modelo biomédico, com o foco na
construgdo da doenga, e ndo da salde, deixa de ser o paradigma dominante. Como as psicoterapias
pautam-se na construcdo da saude, todo delineamento de processos geradores de comportamentos
saudaveis, apresenta o potencial de se tornar relevante norteador de reavaliacbes e de
desenvolvimento de novas abordagens de intervenges psicoterapéuticas. A relevancia de ampliar o
foco para a inclusdo dos status psicologicos positivos vem sendo cada vez mais reconhecida
(Seligman, 2002).

Dunn e Dougherty (2005) incentivam a introducdo da psicologia positiva, campo integrado
pelo estudo da resiliéncia, nas ciéncias da reabilitagdo. Os respectivos campos de conhecimento
favorecem processos de enfrentamento, pois auxiliam os individuos no redimensionamento dos
desafios, maximizando as vivéncias positivas. Os autores preconizam que a introducdo da
psicologia positiva e da resiliéncia no campo da reabilitagdo, favoreceria a énfase aos processos
construtores de saude que certamente trariam novos recursos a serem aplicados neste campo. A
compreensdo de mecanismos de construcdo de saide, conforme proposto pela psicologia positiva —
contexto tedrico onde se inserem 0s estudos sobre resiliéncia — no universo de vivéncias que
integram o0 evento de uma lesdo medular, certamente favorecerdo o delineamento de novas
estratégias de intervencdo para profissionais da reabilitacéo.

Seligman (2002) considera que o principal intuito da psicologia positiva é o de catalisar
mudancas no foco da psicologia, ampliando o0 mesmo para além da patogenia, favorecendo que 0s
processos envolvidos no desenvolvimento de qualidades humanas, tais como: otimismo, altruismo,
esperanca e felicidade, ndo deixem de ser explorados. Nesse sentido, os construtos tedricos,
derivados da psicologia positiva, partem do pressuposto que uma psicologia que se baseia em
modelos biomédicos, voltados ao esclarecimento de mecanismos do adoecimento psiquico,
negligencia possibilidades de melhor compreender os processos construtores da salde que
retroalimentam o desenvolvimento de recursos tedricos e técnicos, essenciais ao aprimoramento
das estratégias de intervencio adotadas no dominio das psicoterapias. E, justamente, no &mago da
psicologia positiva, introduzido o conceito de resiliéncia que busca a compressdo de mecanismos
de protecdo — expressos atraves da capacidade individual de superar-se — que se originam a partir
da vivéncia de eventos que deixam de seguir 0s cursos esperados e que se configuram por suas

caracteristicas inquestionavelmente traumaticas (Reivich & Shatte, 2002).
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Os estudos sobre resiliéncia foram incorporados as ciéncias do desenvolvimento humano
na década de 1970. Um estudo longitudinal, iniciado em 1955 com criangas nascidas na ilha do
Kauai no Havai, constitui-se em marco para a introdugdo do conceito de resiliéncia a psicologia.
Os cientistas que integraram a referida pesquisa observaram um fendmeno: um terco das criancas
com risco para desenvolvimento de diferentes tipos de problemas, contrariamente ao esperado,
obtinha sucesso ao logo de suas vidas (Masten & Reed, 2002; Tavares, 2001). A esse fendmeno,
caracterizado pelo fortalecimento emocional secundario a submissao a contextos adversos, deu-se o
nome de resiliéncia,

Werner (1993), um dos cientistas que participou da pesquisa no Havai, em referéncia ao
respectivo estudo longitudinal, destaca que as criangas que integraram a pesquisa pertenciam a um
grupo de alto risco, pela prevaléncia da pobreza, fatores de estresse perinatal moderado a grave,
acrescidos da convivéncia em ambiente familiar ameacado por problemas crénicos, tais como,
alcoolismo ou doencas psiquiatricas. Aponta que uma em cada trés destas criancas, que foram
submetidas a quatro ou mais fatores de risco, até a idade de dois anos, se tornaram adultos
competentes, confiantes e emocionalmente saudaveis. Foi justamente a caracterizacdo dos fatores
de risco bioldgicos e psicossociais, aos quais essas criangas haviam sido submetidas, e a
identificacdo dos fatores de protecdo que contribuiram para o resgate desses individuos e que
permitiram o delineamento de mecanismos de resiliéncia.

Masten e Reed (2002) mencionam que as primeiras publicacfes sobre o tema da resiliéncia
consideravam invulneraveis, resistentes ao estresse ou resilientes as criancas submetidas a
contextos de risco que superavam as expectativas em seus processos de desenvolvimento.
Eventualmente, o termo resiliéncia dissociou-se da nocdo de invulnerabilidade, pois havendo o
estressor — condicdo indispensavel para a caracterizacdo da resiliéncia — ndo existe uma resisténcia
absoluta. O fato do risco ndo gerar danos para o individuo, certamente, resulta do predominio dos
fatores de protecdo em relacdo aos fatores de risco, logo ndo se constitui invulnerabilidade, pois o
risco sempre rompe um estado anterior de equilibrio e, no caso da resiliéncia, implica acGes de
confronto e superacéo.

Conforme descrito por Yunes e Szymanski (2001), os primeiros estudos de resiliéncia,
focaram o desenvolvimento humano, mais particularmente a infancia, sendo que, com o passar do
tempo, o conceito expandiu-se, passando a incorporar outras etapas do ciclo de vida e ndo somente
0 periodo da infancia. Mais recentemente, em busca de anélises mais complexas da resiliéncia
humana, configuracBes contextuais mais amplas foram consideradas e passaram a integrar o foco
investigativo. Perspectivas tedricas do desenvolvimento humano, onde se destaca o modelo
bioecol6gico de Urie Bronfenbrenner (1979), foram utilizadas para justificar a relevancia do

contexto ecolégico na compreensdo dos comportamentos humanos.
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Souza e Cerveny (2006) fizeram uma reviséo da literatura sobre a trajetdria dos objetos e
niveis de analise que passaram a compor o campo de estudo da resiliéncia na psicologia e na salde.
Os autores constaram, tal como Yunes e Szymanski (2001), que as pesquisas sobre resiliéncia
seguiram uma trajetoria analoga ao desenvolvimento humano, comegando com estudos da infancia,
depois da adolescéncia, da idade adulta e, finalmente, contemplando a resiliéncia na terceira idade.
A complexidade da defini¢do do conceito na literatura nacional e internacional também foi
expandida, partindo de investiga¢bes de processos individuais que incluem a personalidade para
perspectivas relacionais, familiares (Walsh, 1998). Posteriormente, as investigacGes sdo novamente
ampliadas para a inclusdo de redes sociais mais amplas. De um modo geral, na literatura cientifica,
é observado crescente interesse pelo tema.

Existe evidéncia de que a resiliéncia seja mediada através de respostas adaptativas que
também repercutem nos circuitos neurais, envolvendo neurotransmissores e o estabelecimento de
caminhos que se configuram na dimensdo molecular. Outros estudos, mais recentes, estdo
buscando identificar alguns mecanismos ambientais, genéticos, epigenéticos e neuroldgicos que
também fazem parte dos processos construtores da resiliéncia (Feder, Nestler & Charney, 2009).
As mudancas comportamentais e afetivas, valoradas positivamente, que sejam desencadeadas pela
vivéncia de eventos com potencial nocivo, afetam 0s circuitos neuronais responsaveis pela
modulagéo das respostas de recompensas, medo, reatividade emocional e comportamentos sociais.
Essa rede neural é ativada também em associagdo as respostas presentes em padrdes positivos de
enfrentamento, demonstrando associacfes entre os dois modelos epistemoldgicos. Inimeros
hormdnios, neurotransmissores e neuropeptidios estdo envolvidos em respostas agudas ao estresse,
quando se considera as dimensbes psicobioldgicas. No entanto, conforme as variacdes
interindividuais, de manejo do estresse e da resiliéncia, também sdo observadas diversidades
neurofuncionais. Para exemplificar esse novo caminho teérico dos estudos sobre resiliéncia, Feder,
Nestler e Charney (2009) hipotetizaram que:

0 manejo de algum evento, que propicie respostas de medo, promove estratégias ativas de
enfrentamento. O exercicio, caracterizado pelo manejo efetivo do estresse, favorece o
restabelecimento de um estado de humor mais saudavel, atenuando as respostas ao estresse e
também propiciando a neurogenesis;

emocdes positivas podem contribuir para respostas cognitivas mais saudaveis e, consequentemente,
associam-se a reducdo das respostas autondmicas, que sao estabelecidas pelo confronto inicial com
eventos nocivos; e

a reavaliacdo de eventos negativos propicia a reducdo das respostas emocionais, que foram

desencadeadas através das avaliagdes iniciais.
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Na resiliéncia, os processos de reavaliacdo sdo melhores ou mais frequentes. Como
diversas respostas que se associam & resiliéncia ja foram descritas, o crescente avango da
neurociéncia pode subsidiar uma andlise mais aprofundada, que revele quais circuitos neurais
seriam preferencialmente ativados, entre aqueles individuos que se destacam pela presenca da
resiliéncia.

Todo individuo eventualmente experiencia algum evento que apresente um nivel de
estresse mais exacerbado. Essa vivéncia de estressores agudos ou crbénicos pode desencadear a
depressao, entre outros sintomas psiquiatricos. No entanto, é justamente a presenca de algum nivel
de resiliéncia que, pelo dominio e pelo emprego de recursos pessoais e/ou do ambiente, protege dos
efeitos nocivos do estresse. Essa perspectiva de incorporacdo dos conhecimentos das neurociéncias
aos estudos de resiliéncia pode gerar significativos avancos tedricos. No entanto, ainda necessita-se
de mais tempo e investimentos para que as diferentes modalidades de respostas cerebrais sejam
reconhecidas e possam, de algum modo, ser sistematizadas, permitindo melhor caracterizagdo da
resiliéncia.

Na&o existe resiliéncia se ndo houver risco (Rutter, 1985, 1987, 1999; Garmezy, 1987, 1991;
Walsh, 1998; Luthar, Cicchetti & Becker, 2000; Reivich & Shatte, 2002). Ambos os fatores, de
risco ou protecdo, sdo fundamentais para a compreensdo do processo da resiliéncia, que é um
fendmeno humano multifatorial, que se constitui através de aspectos biolégicos, psicolégicos e
sociais (Garmezy, 1991). Olsson, Bond, Burns, Vella-Brodrick e Sawer (2003) revisaram a
literatura e compuseram grandes classes onde se inserem as dimensdes de resiliéncia. As classes
principais, apresentadas pelos autores, incluiram: ‘a resiliéncia constitucional’, ‘relativa aos
repertorios de habilidades sociais’, ‘capacidade cognitiva’, ‘desempenho na comunicagdo
interpessoal’ e ‘fatores correlatos as redes de apoio’, tanto familiar como social. Os estudiosos
também descrevem fatores que compdem o0 vasto espectro de atributos pessoais indicativos de
resiliéncia, entre esses, sdo destacados: ‘tolerancia a afetos negativos’, ‘autoeficacia’, ‘autoestima’,
‘senso de identidade pessoal’, ‘locus de controle interno’, ‘senso de humor’, ‘esperanga’,
‘estratégias para manejo do estresse’, ‘conjunto de valores persistentes’, ‘perspectiva balanceada
sob experiéncias’, ‘maleabilidade e flexibilidade’, ‘fortaleza’, ‘convicgdo’, ‘tenacidade’ e
‘resolutividade’. Luthar e cols. sintetizam alguns resultados favoraveis que podem ser considerados
para caracterizagdo da resiliéncia, entre esses: indicativos de competéncia social ou entdo auséncia
de desajustes emocionais ou a ndo manifestacdo de disfun¢des comportamentais.

Para a compreensdo dos fatores de risco a saude, é imprescindivel uma viséo ecoldgica
(Bronfenbrenner, 1979) que englobe variaveis do préprio individuo, familia e do contexto
sociocultural no qual esse se insere. Bronfenbrenner (1979), em seu modelo bioecol6gico, propde

que o desenvolvimento humano possa ser compreendido a partir de quatro ndcleos inter-
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relacionados: 0 processo, a pessoa, 0 contexto e o tempo. Com base nesse modelo, o nucleo do
referido processo compreende o principal mecanismo do desenvolvimento, que resulta da
interatividade entre o ser humano ativo, biopsicologicamente em evolucdo, com pessoas, objetos e
simbolos presentes no seu ambiente imediato, sendo, com base nesse enfoque tedrico, reconhecidos
COMO processos proximais as varias formas de interacdo no ambiente.

Ainda, Bronfenbrenner (1979) categoriza o ambiente em quatro subsistemas que se
interrelacionam, afetando o comportamento e desenvolvimento humano. Esses subsistemas foram
descritos como: microssistema (o ambiente imediato do individuo, no qual, se insere a familia, a
escola, o trabalho, o grupo de amigos, os vizinhos, e demais grupos de iguais); mesossistema (0s
intercAmbios estabelecidos entre os varios dominios descritos no microssistema, que definem
principios e comportamentos que sdo estabelecidos nos diferentes contextos onde o individuo é
insesrido); exossistema (ambientes mais afastados que apenas afetam o desenvolvimento
indiretamente, tais como, no caso da crianca, 0 ambiente de trabalho dos pais); e macrossistema (0
contexto cultural, a cultura ocidental, a economia do pais, a cultura politica do pais e as subculturas
gue integram a sociedade na qual o individuo insere-se).

Estudos com individuos submetidos a contextos de risco demonstram que a identificacdo
de competéncias em alguns dominios especificos ndo é garantia de ajustamento global acima da
média (Cicchetti & Garmezy, 1993; Luthar, 1993). O ser socialmente competente ndo garante a
auséncia de transtornos mentais (Vera, 2005). Os fatores de risco e protecdo poderdo assumir
formas e intensidades diversas, conforme as variaveis psicoldgicas, do ambiente fisico,
socioecondmico e familiar. Assim, verifica-se ndo ser pertinente a realidade humana uma nog¢éo
absoluta de resiliéncia.

Os fatores de protecdo minimizam as consequéncias negativas dos fatores de risco (Masten
& Reed, 2002). Os fatores de protecdo sdo constituidos por recursos do préprio individuo, do
ambiente e da respectiva rede de apoio, que auxiliam no enfrentamento dos eventos estressores. Os
fatores de protecdo envolvem complexas relagbes funcionais que se influenciam reciprocamente,
constituindo um padrdo no qual a presenca de todos os fatores é imprescindivel para o alcance do
resultado final de atenuacgdo dos efeitos das circunstancias adversas e estressantes (Rutter, 1985;
1987). A complexa dindmica de relagdo dos fatores de prote¢éo constitui processo denominado de
moderac¢éo do estresse. De um modo geral, 0 conhecimento desse processo é imprescindivel para a
compreensdo dos mecanismos subjacentes que envolvem fatores protetores e de resiliéncia
(Garmezy, 1987; Koller & Lisboa, 2007). A combinacdo de fatores genéticos, constitucionais,
psicoldgicos, sociais e situacionais pode determinar no individuo em contexto de risco respostas

indicativas ou ndo de resiliéncia.
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A resiliéncia compreende tanto fatores de risco, como também de protecdo. Para a
caracterizacao da resiliéncia os fatores de protecdo necessitam superar os fatores de risco (Rutter,
1985). Os fatores de prote¢do atuam quando existe alguma situacdo mais critica que demanda do
individuo recursos adaptativos (Masten & Reed, 2002). Caracteriza-se por influéncias que ampliam
o potencial de resiliéncia, ou seja, revertem a situagéo potencialmente negativa (Angst, 2009). No
caso, os fatores de risco, apresentariam efeitos justamente contrarios. Em situacdo de risco, 0s
fatores de risco potencializariam os resultados ndo adaptativos.

Na concepcdo de Reivich e Shatte (2002), a resiliéncia é a capacidade de preservar-se e
adaptar-se quando os eventos deixam de seguir 0s cursos esperados. Ainda, segundo 0S mesmos
autores, a forma como sdo interpretados os eventos, interfere diretamente em nossa capacidade de
resiliéncia. Assim sendo, pessoas com perfil de resiliéncia, geralmente conseguem abstrair sentidos
positivos dos eventos, mesmo que esses sejam essencialmente negativos. Utilizam-se dessa
construgdo de sentido para a elaboracéo de estratégias adaptativas que irdo ampliar as perspectivas
futuras de sucesso. Os individuos considerados de maior resiliéncia buscam novos desafios, pois
reconhecem que é apenas através da luta e da superacdo dos proprios limites que conseguirdo
expandir os seus horizontes. Paula Janior e Zanini (2011) definem a resiliéncia, a partir de estudo
desenvolvido com pacientes oncoldgicos, como a capacidade de superar e ressignificar
positivamente as situacdes adversas. Consideram ainda que a resiliéncia ndo implica na cura do
cancer, mas na forma como se maneja a doenca e o respectivo tratamento ao longo do processo.

Luthar, Cicchetti e Becker (2000) sugerem o conceito de ego resiliente sendo este um
atributo de personalidade. Por outro lado, apresentam a resiliéncia como um processo dindmico,
que se integra, sendo incorporado ao desenvolvimento. Conforme a perspectiva dos respectivos
autores, um ego resiliente ndo necessariamente foi exposto a adversidades, enquanto que, por
definigdo, o risco é imprescindivel para a caracterizagdo da resiliéncia propriamente dita.

Resiliéncia ndo é um traco individual e permanente que pode ou n&o existir. E um processo
dindmico e continuo que sofre transformagdes ao longo do curso de vida. Resulta da dindmica de
acOes que emergem na presenca de fatores de risco, que configuram uma ameaga, mas que, de
algum modo, também disponibiliza fatores de protecdo (Walsh, 1998; Garmezy, 1991). Na
construgdo da resiliéncia, a identidade pessoal é integrada a totalidade de uma experiéncia critica,
permitindo que o evento introduza influéncias benéficas ao processo de vida (Walsh, 1998). Na
resiliéncia, para que seja vidvel o manejo dos desafios, é de extrema importancia ter-se
assertividade, permitindo, desse modo, escolhas adequadas dos recursos de enfrentamento. A
sintese dos fatores de risco e protecdo, que se respaldam em recursos disponiveis ao individuo —

presentes nos espacgos fisicos, pessoais, familiares, sociais, contextuais e situacionais — pode
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denotar resiliéncia, sendo que a andlise de todos os fatores intervenientes faz-se essencial a
compreensdo do fendmeno (Garmezy, 1991).

O conceito de autoeficécia foi introduzido na psicologia por Bandura e caracteriza-se pela
crenca individual de possuir habilidades e a capacidade de organizar-se e apropriar-se de recursos
para a administracdo de eventos futuros (Angst, 2009). Barreira e Nakamura (2006) fazem um
paralelo entre autoeficacia e resiliéncia, compreendendo o0s conceitos como complementares.
Assim, relacionam diferencas individuais de autoeficacia com maior ou menor motivacao,
conforme a percepcédo do custo emocional envolvido no processo de enfrentamento da adversidade.
Geralmente, quanto menor a percep¢do de autoeficacia, menor a motivacdo. A crenca na
autoeficacia associada a maior motivacdo e resiliéncia estdo associadas a manutencdo de melhor
qualidade de vida durante o processo de enfrentamento de situacbes adversas. E importante
ressaltar que as respostas ao fracasso sdo variaveis. Pessoas mais motivadas podem, através da
persisténcia e da dedicacdo, desenvolver outras estratégias, obtendo ao longo do processo
resultados mais favoraveis. Enquanto, aguelas menos motivadas, frente ao fracasso persistente,
abandonam seus esforgos.

Bonanno e Mancini (2008) sugerem que a auséncia de estresse pds-traumatico ndo seria
incomum entre individuos vitimados por eventos isolados, potencialmente traumaticos (tais como:
luto, doencas graves, ataque terrorista). Apresentaram evidéncias de que a resiliéncia seja mais
comum do que a principio se acreditava. Atualmente, estudos que abordam vitimas de situagdes
traumaticas chegam a identificar indice de resiliéncia de, pelo menos, 50%. Conforme os autores,
pesquisas estdo demonstrando uma diversificacdo consideravel de respostas que sdo desencadeadas
pelos eventos traumaticos. Assim, destacam, empiricamente, quatro diferentes prot6tipos, nos quais
perfis especificos de respostas podem ser descritos. Denominam 0s respectivos prot6tipos: a)
disfuncdo cronica; b) recuperacao; c) resiliéncia; e d) reacles tardias. Ainda, estabelecem dominios
promotores de resiliéncia, que seriam: variaveis centradas em aspectos individuais (temperamento,
personalidade, padrBes de enfrentamento); variaveis demogréaficas (sexo masculino, ser mais velho,
maior nivel educacional); e também fatores sociocontextuais (rede de apoio efetiva e recursos
comunitarios).

Ainda, Bonanno e Mancini (2008) afirmam que alguns fatores que promovem a resiliéncia
poderiam vir a ser desadaptativos em outros contextos, enquanto que outros fatores podem ser mais
amplamente adaptativos. Concluem que, pelo fato da resiliéncia ser um atributo frequente,
intervencgdes psicoterdpicas deveriam ser reservadas para aqueles que genuinamente tivessem a
demanda. Para a maior parte dos individuos, que conforme o ponto de vista tedrico dos autores séo
resilientes, processos intrinsecos de recuperacdo irdo restabelecer o equilibrio em tempo

relativamente curto, posteriormente a exposi¢do ao evento traumatico. Acreditam que as etapas que
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estdo envolvidas, na resposta ao estresse, necessitam ser respeitadas. Consideram que processos
psicoterapéuticos que buscam, exacerbadamente, a introducdo de recursos, ndo atendendo as
demandas e o interesse de cada individuo, poderdo ocasionar respostas de esquiva, entre outras,
consideradas disfuncionais, que poderdo ampliar sofrimento e estresse. Assim, consideram que, em
alguns casos, intervengdes psicoterapéuticas introduzidas precocemente, podem ser ineficientes ou,
até mesmo, prejudiciais. Reconhecem o beneficio de tratamentos psicoterdpicos, empiricamente
validados, para aqueles que sofrem psicopatologias em consequéncia da vivéncia traumatica. No
entanto, pontuam que esses individuos constituem uma minoria. Concluem, nesse caso, que um
processo diagnostico seja de extrema relevancia, antes da instauracdo de qualquer modalidade de
intervencéo.

Tugade (2011) reconhece a grande relevancia das emogdes positivas durante o manejo de
circunstancias geradoras de estresse. Mais especificamente, reconhece os efeitos das emogdes
positivas na saude. Outro aspecto discutido pelo autor foi 0 modelo dual de resiliéncia, que se
baseia no intercAmbio entre processos automatizados e aqueles que sdo passivos de controle.
Verifica que associagdes de estimulos que desencadeiam emogdes positivas, inconscientemente,
podem favorecer resultados positivos de enfrentamento. A busca controlada, ou seja, consciente
pelo pensamento positivo, gera maior gasto energético, mas pode tornar-se automatica ao longo do
tempo. Nesse sentido, considera-se que a utilizacdo de emocdes positivas é passivel de treino e
aprendizagem, ampliando as perspectivas pessoais de resultados positivos de enfrentamento. A
intersecgdo entre emogdes positivas, resiliéncia e respostas de enfrentamento, sugere
complementaridade entre os conceitos.

A teoria de conservagdo de recursos (“Conservation of Resources Theory” — COR) é uma
teoria motivacional do estresse que aborda fatores que se relacionam a constituicdo de um ndcleo
chave, através do qual seja possivel a previsdo do comportamento. A teoria motivacional do
estresse, segundo Hobfoll (2011), sugere que um padrdo de respostas indicativas de resiliéncia deve
contrapor-se ou, até mesmo, contrabalancear o impacto gerado pelo estresse, que é normalmente de
rapido surgimento, mas, cujo impacto, traduzido através das perdas de recursos, mantém-se por
tempo prolongado. Dois pontos sdo considerados essenciais pela teoria motivacional de recursos:
(1°) a perda de recursos é desproporcionalmente maior que a aquisigdo de novos recursos; (2°) as
pessoas precisam investir recursos para que permanecam protegidas de eventuais perdas. Aqueles
que detém menos recursos sdo mais vulnerdveis as eventuais perdas de recursos, e apresentam
menores condi¢des de readquirirem os recursos perdidos.

Hobfoll (2011) considera que a resiliéncia se caracteriza por dois aspectos: primeiro, a
capacidade pessoal de confronto com os eventos negativos, constituida pelo desafio que resulta da

sobrecarga de estresse; e, em segundo plano, pela capacidade pessoal da manutencdo do vigor,
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capacidade de empenhar-se e manter-se focado, dando continuidade as tarefas cotidianas, sem
prejuizo do respectivo desempenho. Para o atendimento da primeira condi¢cdo de resiliéncia,
buscam-se pessoas que, mesmo submetidas a elevados niveis de estresse, apresentam a tendéncia
de ndo manifestar sintomas de depressdo, desordem de transtorno de estresse pds—traumatico e
demais problemas de salde decorrente da circunstancia estressora. A segunda condi¢do de
resiliéncia é atendida quando, mesmo durante 0 manejo da situacdo geradora de estresse, 0
individuo é capaz de dar continuidade ao seu processo de vida. Consegue manter-se focado e
cumprir satisfatoriamente os demais papéis, tais como: ser pai ou mae; investir no seu
relacionamento conjugal; trabalhar; atender as suas demandas como cidaddo e manter seu ciclo de
amizades. Preconiza-se que essa capacidade de preservacdo de outras dimensBes da vida do
individuo, ndo diretamente envolvidas pelo estresse, possa ser um novo horizonte a ser explorado,
na busca de ampliar a compreensao dos efeitos do estresse.

Hobfoll (2011) reconhece algumas implicagdes da teoria de conservacgdo de recursos para
o0s estudos do estresse, da salde e da resiliéncia. A experiéncia que sera desencadeada pelo evento
estressor ird depender das avaliagbes cognitivas e afetivas do evento, como também dos recursos
disponiveis. Emocg0es positivas podem favorecer respostas mais efetivas de enfrentamento. A
resiliéncia, constituida através do predominio de recursos e da possibilidade de atribuicdo de
significados mais positivos ao evento, favorece que o estresse ndo inunde todas as dimensdes de
vida do individuo, mantendo-se restrito a aspectos mais diretamente relacionados a ele.

As pesquisas que focalizam a resiliéncia buscam compreender os processos gque favorecem
a adaptacdo do individuo a um ambiente repleto de adversidades, assim explicitando quais seriam
0S mecanismos que atenuam o impacto aos eventos de risco. A promogdo da resiliéncia envolve
trés dimensdes: o individuo, a sua familia e a sociedade na qual eles estdo inseridos (Olsson &
cols., 2003). A compreensdo de fatores que propiciam a resiliéncia devera responder a perguntas
chaves e ampliar recursos de intervencdo no campo da salde e reabilitacdo. Uma anélise mais
sistematizada poderd revelar mecanismos de protecdo essenciais ao resgate da qualidade de vida
apos a ocorréncia de uma lesdo medular. Olsson e cols. (2003) acreditam que cada recurso de

protecdo analisado oferece um alvo especifico de intervencao.

4.2. Estudos em saude

Estilos de enfrentamento predizem variagdes na resiliéncia. Essa associa¢do entre modos de
enfrentamento e resiliéncia foi proposta por Campbell-Sills, Cohan e Stein (2006). Esses autores
utilizaram para a medida de resiliéncia a escala “Connor—Davidson” e para a avaliagdo do
enfrentamento aplicaram “Coping Inventory for Stressful Situations” em estudantes universitarios.

Verificaram uma maior correlagdo entre enfrentamento com foco no problema e resiliéncia. Ao
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mesmo tempo também, confirmaram a hip6tese de que enfrentamento focado na emocéo estaria
associado a uma baixa resiliéncia.

A partir de estudo de caso desenvolvido durante periodo de internacdo em hospital geral,
Bianchini e Dell’Aglio (2006) buscaram identificar variagdes das formas de manejar o contexto.
Tiveram como objetivo observar condi¢des facilitadoras da resiliéncia durante processos de
hospitalizacdo, bem como estruturar uma base tedrica para trabalhos de prevengdo e promocao de
salide nestas instituicBes. Aspectos como a autoestima positiva, autocontrole, autonomia,
afetuosidade, relacionamento saudavel com a equipe, interesse e conhecimento sobre a prépria
salide, bem como adesdo ao tratamento, foram estratégias facilitadoras apresentadas pela paciente
do estudo. Na literatura de resiliéncia, esses atributos sdo conhecidos como fatores de prote¢do que
quando destacados, podem auxiliar profissionais de saude na construcdo de suas diretrizes de
intervengdes.

Em estudo realizado por Ong, Edwards e Bergeman (2006), a esperanga destacou-se como
recurso facilitador da resiliéncia na idade avancada. Os autores sugerem que a esperanca atua como
fator de protecdo, pois se associa com menores indices de emogdes negativas, como também se
correlaciona com respostas mais efetivas de recuperagdo e adaptacdo ao estresse. Quando
comparados individuos com diferentes niveis de esperanca, aqueles com niveis mais elevados
demonstraram menor reatividade ao estresse e maior capacidade de recuperacdo emocional.

Ong, Bergeman, Bisconti e Wallace (2006) sugerem que emoc¢fes positivas na terceira
idade sofrem flutuagbes diarias. Assim sendo, tanto o estresse como as emocles negativas
potencializam-se pela presenca dessas flutuacdes. O estudo desses autores sobre processos de
personalidade e diferencas individuais também indicam que a emocdo positiva é um aspecto
determinante da resiliéncia psicolégica na idade mais avancada. Demonstram que, no caso de
pessoas com elevados tracos de resiliéncia, as emocgfes positivas vivenciadas atuam como um
amortecedor para as vivéncias diarias de estresse e de emogdes negativas.

Paula Junior e Zanini (2011) exploraram diferengas entre os sexos, através de estudo
desenvolvido com pacientes oncoldgicos em tratamento radioterapico. Para investigar o uso de
estratégias de coping, o emprego de fatores de resiliéncia, o nivel de bem-estar subjetivo e sintomas
de estresse, utilizaram o0s seguintes instrumentos: um inventario de enfrentamento (Coping
Response Inventory — Adult Form; CRI — A, desenvolvido por Moos, 1993) que descrimina duas
categorias principais de coping, que compreendem comportamentos considerados de aproximacao
ou evitagdo do problema; o Inventéario de Resiliéncia (Mota, Benevides-Pereira, Gomes & Aradjo,
2006); a Escala Bem-Estar Subjetivo, de Albuquerque e Trdccoli (2004), e o Inventério de
Sintomas de Estresse, de Benevides-Pereira e Moreno-Jiménez (2002). Segundo os autores, uma

maior percepg¢do de afeto negativo associa-se ao maior uso da estratégia de evitagdo, como também
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reduz a frequéncia de relatos que descrevem afetos positivos. Concluiram que as estratégias de
enfrentamento (coping), focadas no manejo direto do problema, correlacionam-se positivamente
com niveis mais elevados de resiliéncia e afeto positivo.

Bonanno e cols. (2007) sugerem que a maioria dos adultos que é exposta a eventos
potencialmente traumaticos é resiliente. Desenvolveram uma pesquisa que busca compreender a
resiliéncia com base em diferentes fatores sociocontextuais. Aproximadamente seis meses ap0s 0s
ataques terroristas de 11 de setembro de 2001 a cidade de Nova York, os autores randomicamente
entrevistaram, através de chamadas telefonicas, 2.752 individuos. A condi¢cdo de resiliéncia foi
estabelecida através da presenca de no méaximo um sintoma de desordem de estresse pds-
traumatico, baixos indices de depressdo e uso de substancias. Uma analise hierarquica multivariada
indicou que sexo, idade, raca/etnia, nivel educacional, nivel de exposi¢do ao trauma, mudangas do
padrdo salarial, suporte social, frequéncia de doencas cronicas e a vivéncia de outros eventos
traumaticos recentes ou passados, foram preditivos de resiliéncia. Uma das principais conclusées
dos autores foi a de que a resiliéncia é constituida pelo acimulo de diversos fatores, assim,
destacando a relevancia de que estudos futuros investiguem tanto os fatores individuais como os

fatores sociocontextuais.

4.3. AvaliacOes de resiliéncia: principais instrumentos

Friborg, Hjemdal, Rosenvinge e Martinussen (2003), a partir de revisdo de literatura,
desenvolveram uma entrevista capaz de identificar diferentes fatores de resiliéncia. Os autores
intencionavam a busca de indicadores de resiliéncia em familiares de individuos com alguma
desordem psiquiatrica. A escala de resiliéncia para adultos (The Resilience Scale for Adults —
RSA) foi estruturada em sua segunda versdo, compreende 45 itens, distribuidos entre cinco
dimens®es, conforme descrito abaixo:
A competéncia pessoal explora a capacidade individual de compreender, manejar e encontrar
significados para os desafios da vida. Também afere a capacidade de manutencao de expectativas
de resultados favoraveis. Investiga o nivel de autoestima, autoeficacia, gostar de si mesmo,
esperanga, determinagdo e orientagdo realista para a vida;
a competéncia social visa identificar habilidades sociais, tais como: extroversao, alegria,
capacidade de iniciar atividades, boa habilidade de comunicacéo e flexibilidade para questdes
sociais;
a dimensdo que afere a estrutura pessoal investiga a capacidade de desenvolvimento de rotinas
diérias, de planejamento e de organizagdo;
nos itens que investigam suporte familiar sdo explorados conflitos, capacidade de cooperacéo,

suporte, lealdade e grau de estabilidade;
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suporte externo é examinado pela observacdo do nivel de acesso a rede de apoio social e da
habilidade de estabelecer intimidade e de oferecer suporte.

A escala de resiliéncia, proposta por Friborg e cols. (2003), apresenta como aspecto
positivo a sua abrangéncia. Integra varios dominios, permitindo a andlise da resiliéncia no
individuo, na familia e no seu contexto social.

Ahern, Kiehl, Sole e Byers (2006) investigaram propriedades psicométricas e
adequabilidade de instrumentos de avaliacdo da resiliéncia na adolescéncia. Segundo a analise
destes autores, trés instrumentos Adolescent Resilience Scale — ARS (Escala de Resiliéncia na
Adolescéncia), Connor-Davidson Resilience Scale (Escala de Resiliéncia Connor-Davidson) e
Resilience Scale for Adults (Escala de Resiliéncia para adultos) demonstram credibilidade, mas
demandariam aprofundamento tedrico e metodoldgico para uma mais refinada aplicagdo no campo
da adolescéncia. Apenas a escala de resiliéncia (Resilience Scale — RS) apresentou propriedades
psicométricas satisfatorias, considerando ser apropriada para aplicacdo em diferentes faixas etarias,
incluindo a adolescéncia.

Mais recentemente, em Portugal, Ribeiro e Morais (2010) validaram a Escala Breve de
Coping Resiliente — “Brief Resilient Coping Scale” (Sinclair & Wallston, 2004) — uma escala de
resiliéncia que se baseia em estratégias de coping (enfrentamento). O instrumento avalia tematicas
relacionadas ao otimismo, a perseveranca, a criatividade e ao crescimento positivo face as
adversidades. O padrdo de enfrentamento resiliente é definido através de um perfil ativo
direcionado a solucédo de problemas. A escala é autorrespondida e é constituida por quatro itens que
visam identificar a capacidade de manejo adaptativo do estresse. O estudo foi composto por jovens
(n=501), sem doengas crbnicas, com idades variando entre 15 e 25 anos, 268 do sexo feminino e
233 do sexo masculino. A consisténcia interna dos itens, aferida através do processo de validagdo
portugués foi baixa (0,53), sendo que a consisténcia interna da versdo original era mais elevada,
porém também baixa (0,68). Os autores sugerem que a baixa consisténcia interna seja decorrente
do enfrentamento ser um processo dindmico, situacional e variavel, como também se correlaciona
ao reduzido namero de itens que integram a escala. Mesmo que a validagdo portuguesa tenha
propriedades psicométricas fracas, considera-se que ainda seja pertinente a analise e a escolha do
referido instrumento, considerando-se a escassez de recursos apropriados a mensuracdo de niveis
de adaptacdo psicossocial positiva em face de vivéncias traumaticas.

No Brasil, a Escala de Resiliéncia (Resilience Scale; RS), elaborada na Universidade de
Washington nos Estados Unidos, por Wagnil e Young (1993), foi adaptada transculturalmente por
Pesce e cols. (2005), com base em alunos matriculados em escolas publicas do Municipio de Séo
Goncalo, RJ. Os itens da Escala de Resiliéncia foram desenvolvidos, originalmente, a partir do

discurso de 22 mulheres adultas selecionadas por terem demonstrado adaptacdo positiva a situacdes
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adversas (Wagnild & Young, 1990, conforme citado por Wagnild & Young, 1993). As
participantes foram solicitadas a descrever de que modo se organizaram diante da situacdo adversa.
Das respectivas narrativas, foram abstraidos cinco fatores de resiliéncia: serenidade, perseveranca,
autoconfianca, sentido de vida e autossuficiéncia. A escala foi posteriormente reformulada e
submetida a processo psicométrico de validacdo (Wagnild & Young, 1993), a partir do qual se
estabeleceram apenas dois fatores, a saber: competéncia pessoal e aceitacdo de si mesmo e da vida.
As respostas a escala correlacionaram-se, positivamente, com alguns indicadores de adaptacdo
favoravel (salde fisica, moralidade e satisfagdo com a vida). A amostra do estudo de validacéo,
realizado nos Estados Unidos (Wagnild & Young, 1993), foi composta por 810 adultos, com idades
variando de 53 a 95, ativos socialmente. Um questionério, juntamente com um formulario de
investigacdo sociodemogréficas, era encaminhado aos participantes via correio. Os questionarios
eram devolvidos, também, via correio, sendo que a identidade dos participantes ndo foi, em
nenhum momento, revelada. Conforme Wagnild e Young (1993), a escala apresenta indicadores de
confiabilidade e indices de validade apropriados, além de ter validade de contetdo, pois 0s
respectivos itens atendem as definicdes gerais de resiliéncia.

Ainda no Brasil, o Grupo de Pesquisas e Estudos sobre Estresse e Burnout (GEPEB), sob a
coordenacdo da professora Dra. Ana Maria T. Benevides-Pereira, vem desenvolvendo um
Inventario de Resiliéncia. O Inventario compreende seis diferentes fatores de resiliéncia
(‘tenacidade e inovagdo’, sensibilidade emocional’, ‘assertividade’, empatia’, ‘satisfacdo no
trabalho’ e competéncia emocional’). Apresenta versdes em portugués e também em espanhol, no
entanto esta em fase de desenvolvimento, com restricGes quanto ao seu uso mais generalizado.

Na literatura ndo existe uma escala de afericdo de resiliéncia especifica ao contexto da
lesdo medular. A seguir serdo discutidos alguns aspectos tedricos que buscam a compreensdo da

resiliéncia no contexto da lesdo medular.

4.4. Possibilidades e desafios para investigacdes em reabilitacao

O campo de estudos da resiliéncia na reabilitacdo é bastante rico, isso considerando a
complexidade de fatores com grande potencial de risco que estdo presentes em todas as fases do
enfrentamento de uma lesdo medular. Baseados em uma analise tedrica, White, Driver e Warren
(2008) enfatizaram a relevancia de estudos sobre resiliéncia no campo da reabilitacdo, em especial
no caso daqueles que foram vitimados por traumatismos cranioencefalicos e lesfes raquimedulares.
Sugerem que o desenvolvimento de medidas que possam identificar fatores de protecéo,
coadjuvantes das respostas positivas de adaptacdo, ira revelar quais recursos sdo mais eficientes

para 0 manejo do préprio evento da lesdo e para propiciar reavaliacdes das respostas emocionais
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negativas. Os autores consideram o estudo da resiliéncia, no contexto da reabilitacdo de grandes
incapacitados, essencial ao desenvolvimento de novas estratégias de intervencdes terapéuticas.

Existem hoje poucos estudos na literatura que abordam a resiliéncia na lesdo medular.
Apos investigar diversos fatores de resiliéncia em grupo de individuos com lesdo medular,
residindo no Distrito Federal, Vera (2005) identificou dois individuos com medidas antagdnicas de
resiliéncia. A partir deste ponto, foi desenvolvido estudo de caso com 0s respectivos pacientes e
suas familias. Foram observados alguns aspectos que eram associados a resiliéncia, no que tange a
reintegracao social. O primeiro participante obteve melhores resultados na avaliacdo de atributos
sociais. Praticava esportes e tinha abrangente rede de relacionamentos. Verificou-se, no entanto,
importantes conflitos familiares e grande dificuldade no estabelecimento de interagcbes mais
intimas. O segundo participantes, a principio, avaliado como ndo resiliente, conforme questdes
adaptadas da ‘Escala de Resiliéncia para Adultos’, (Friborg & cols., 2003), encontrava-se isolado
do contexto social mais amplo, e apresentava sintomatologia sugestiva de depressdo. No entanto,
esse mesmo participante, demonstrava maior facilidade de expressdo de sentimentos o que
favorecia o estabelecimento e a manutengdo de vinculos de maior tempo de dura¢do e maior grau
de intimidade. Nesse estudo, especificamente, concluiu-se que a presenga de alguns fatores de
resiliéncia ndo garante medidas absolutas de resiliéncia e mesmo quando um individuo ndo
demonstra indicadores mais evidentes de resiliéncia, um estudo qualitativo mais aprofundado,
ainda poderé identificar habilidades essenciais a adaptacdo ao trauma. Considerando-se a visdo de
Seligman (2002), que assistir e favorecer processos de desenvolvimento humano equivale a criar
recursos para o aprimoramento das habilidades proprias de cada pessoa, considera-se que a
identificacdo de atributos pessoais, inerentes a cada individuo em reabilitacdo, seja uma das tarefas
da equipe. Nesse sentido, sdo esses fatores pessoais que, sendo reforcados, poderdo potencializar a
resiliéncia.

Vasconcellos (2006) desenvolveu estudo sobre a resiliéncia familiar (em duas familias) de
individuos que, no caso, apresentavam algum tipo de déficit neuroldégico em membros inferiores. O
principal foco do estudo direcionou-se a aspectos do ciclo de vida familiar. Analisou a familia de
dois individuos, sendo um deles com paraplegia, decorrente de um trauma medular, e 0 outro
apresentado uma diplegia, secundaria a uma paralisia cerebral (uma lesdo cerebral — que ocorre em
fase mais precoce do desenvolvimento — que ocasiona déficits neuroldgicos, predominantemente
em membros inferiores). Os resultados do seu estudo apontaram para alguns aspectos facilitadores
da resiliéncia no &mbito individual: a autoconfianga; a autodeterminacao; o otimismo; e o sentido
de pertencimento. No ambito da familia, destacaram-se os atributos: flexibilidade do sistema;
fronteiras e papéis bem definidos; processos comunicacionais abertos e claros; acesso a rede de

apoio social; capacidade de abstrair sentido positivo da adversidade; e capacidade de contextualizar
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0s estressores. Segundo a autora a construgdo da resiliéncia, precipitada por vivéncias mais
exacerbadas de estresse, foi sendo generalizada para outras circunstancias, facilitando atuacoes
futuras. A autora sugere que possa haver uma correlacdo entre resiliéncia familiar e individual. No
caso especifico do participante que tinha uma paraplegia em decorréncia de um acidente por arma
de fogo, verifica-se uma rede de apoio significativa, particularmente no &mbito da familia nuclear.
Aspectos como a autoestima e crenga no préprio potencial também foram mencionados como
fundamentais ao estabelecimento da resiliéncia. O participante era um individuo adulto, provedor
de sua familia, que continuou a participar de todos os processos decisérios da familia, como
também direcionar a conducdo de seu comércio. Tanto o participante como sua esposa apontaram,
como essencial ao enfrentamento das contingéncias secundarias a lesdo medular, o aprendizado
cumulativo, tendo como base as adversidades vivenciadas ao longo de suas vidas. Eles destacaram
a unido e a disponibilidade familiar como aspecto de grande relevancia para o enfrentamento dos
eventos traumaticos.

Em estudo realizado nos Estados Unidos por White, Driver e Warren (2010) a resiliéncia
foi investigada em 42 individuos com lesdo medular em processo de reabilitacdo. Os autores
fizeram trés distintas avaliacOes da resiliéncia em diferentes momentos da reabilitacdo. Ao final,
verificaram ndo haver mudancas quanto aos indicadores de resiliéncia durante periodo de
permanéncia em programa de reabilitacdo e pontuaram a relevancia de estudos sobre resiliéncia
gue explorem fatores que poderiam maximizar os resultados da reabilitac&o.

Os mesmos autores (White, Driver & Warren, 2008) postulam que pesquisas sobre
resiliéncia na reabilitagdo de individuos com lesGes medulares ou cranioencefalicas deveriam ser
voltadas a identificacdo de fatores de protecdo. Esses esperar-se-ia que estivessem positivamente
associados com melhores medidas de qualidade de vida. Assim sendo, configura relevante
contetdo para a fundamentacdo e desenvolvimento de novas diretrizes de intervencdo de equipes
de reabilitag&o.

Ainda, em relacéo as pesquisas na area da lesdo medular, Chun e Lee (2008), com base na
analise tematica de narrativas de quinze individuos com lesdo medular, investigaram fatores de
crescimento pdés-trauma, tendo identificado trés tematicas mais salientes: vivéncias de vinculos
significativos na familia, valorizacdo dos empreendimentos e apreciacéo da vida.

Verifica-se que para que seja possivel a constatacdo da resiliéncia em resposta ao
enfrentamento de qualquer situacdo de crise ser indispensavel aferir fatores de crescimento que
superem as expectativas iniciais, em qualquer dominio da vida, daqueles que estejam envolvidos na
referida vivéncia. E a qualidade de vida um construto multidimensional que tem reconhecida
relevancia para o campo da saude. Congrega diversos instrumentos que possibilitam a avaliacdo

dos resultados de intervencGes e favorecem a uma melhor caracterizacdo de como determinadas
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patologias estdo interferindo na vida daqueles com o referido diagndstico nosolégico. Assim,
permite uniformizar coletas de dados e favorecer o desenvolvimento de pesquisas. Foram entdo
considerados ganhos derivados, da respectiva andlise, entre individuos com lesdo medular. Desse
modo, através das diferentes autoavaliacGes da qualidade de vida, pode-se aferir maior potencial de
resiliéncia entre aqueles que demonstraram o reconhecimento de uma menor interferéncia da lesdo
medular em uma ou mais dimensdes de suas qualidades de vida (Kennedy & cols., 2010). Assim, a
seguir, € introduzido o conceito da qualidade de vida, com énfase na sua relevancia para

compreensdo da lesdo medular e de suas repercussdes nos diferentes dominios da vida.
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CAPITULO V

QUALIDADE DE VIDA E REABILITACAO: ENFASE TEORICA E INSTRUMENTAL

Neste capitulo, sdo descritos aspectos tedricos e praticos, que integram o conceito de
qualidade de vida. Reflexdes metodoldgicas, diferentes instrumentos e pesquisas, também irdo
compor o capitulo, com énfase as repercussdes ocasionadas pela ocorréncia de uma lesdo medular a

gualidade de vida individual.

5.1. Apresentacdo e discussdo do construto

Para a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), qualidade de vida é definida como a
percepcdo do individuo quanto a sua posi¢do na vida, no contexto cultural e perante o sistema de
valores nos quais vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrfes e preocupagdes
(WHOQOL Group, 1995). Reconhecendo que as demandas bésicas voltadas a sobrevivéncia ja
estavam atendidas, paises desenvolvidos passam a ter outros focos. Justamente é este cenario que
impulsiona estudos voltados a qualidade de vida. A expectativa de vida cresce, assim como a
sobrevivéncia daqueles com doengas cronicas. A medicina migra da énfase na cura para a énfase na
prevencdo. Sdo ampliados os conceitos de salde e de doenca que, partindo de uma perspectiva
biomédica, passam a englobar aspectos psicossociais, com abrangéncias bem maiores.

Outro fator que impele estudos sobre qualidade de vida é o crescente nivel de exigéncia
também dos consumidores dos servicos de satde, com afeccBes agudas ou crénicas. Com o advento
da internet, o acesso a informagdo é bem mais rapido e 0s usuarios passam a assumir uma postura
mais ativa e critica (Lyons & Chamberlain, 2006). A busca de um cuidar dentro de uma perspectiva
mais abrangente, que atenda aos planos biopsicossociais, passa a ser também demanda dos préprios
usuarios dos VArios servicos.

Fleck (2008) propde que os modelos tedricos de qualidade de vida sejam subdivididos em
dois grandes grupos. O primeiro subgrupo seria compreendido por modelos que preconizam o
estabelecimento de diferentes dominios de qualidade de vida e podem ser aferidos isoladamente.
Assim, delineando a especifica interferéncia para o senso global de satisfacdo pessoal e de vida. O
segundo subgrupo abrangeria modelos de qualidade de vida com foco no bom funcionamento, na
capacidade de desempenhar papéis, em dominios especificos estabelecidos pelo préprio individuo.
Segundo o mesmo autor, o conceito de “qualidade de vida relacionada a saude” (health—related
qualitity of life) relne vérios instrumentos de base funcionalista. Uma das criticas ao modelo
funcionalista, quando esse é estabelecido a priori, é atribuir medida mais negativa de qualidade de

vida aqueles que, por restricbes da capacidade de movimento, estejam impossibilitados de
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desempenhar alguns papéis ou atividades especificas, mesmo que eles proprios, a partir de
referenciais de analises mais subjetivos, avaliem positivamente a qualidade de suas vidas.

Hammell (2007b) pontua que normalmente a énfase da qualidade de vida é direcionada as
dimensGes ja definidas como relevantes no &mbito da populacdo geral, que ndo, necessariamente,
apresenta déficits no dominio das habilidades motoras. Muitas vezes o proprio sujeito, com
limitacGes das habilidades funcionais, em sua avaliacdo subjetiva da sua qualidade de vida, nédo
enfatiza o que esta limitado, do ponto de vista dos movimentos do corpo, mas coloca a sua énfase
nas dimensdes preservadas, que favorecem a conquista de seus variados objetivos de vida. Assim,
ndo concorda com a premissa de que a sua qualidade de vida esteja prejudicada em virtude dos
limites apresentados pelas suas dimens6es fisicas e funcionais.

Para uma melhor caracterizagdo, com base na experiéncia profissional da autora, de como é
possivel avaliar o evento de uma lesdo medular com maior positividade, é destacado o testemunho

a seguir, dado por um individuo que ndo integrou a amostra deste trabalho.

“Eu ndo subo escada, mas tenho varios colos amigos que me levam. Eu ndo me sinto
limitado; ndo ando com minha perna, mas ando com a cadeira de rodas; ndo perdi nada com a
lesdo medular, apenas obtive ganhos; hoje consigo olhar nos olhos das pessoas e conversar

profundamente, nunca pensei que Nés humanos fossemos tdo ricos interiormente”.

A perspectiva de sentir-se capaz e produtivo repercute positivamente para a avaliacdo da
qualidade de vida. O conhecimento do impacto para a vida pessoal de condi¢Bes especificas de
salde, e tratamentos correlacionados, é 0 que estabelece parametros que definem a qualidade de
vida relacionada a saude. Busca-se a identificacdo de dimensfes funcionais que se encontram
afetadas pela doenca e/ou respectivo tratamento. Os estudos sobre qualidade de vida relacionada a
salde sdo amplos e buscam evidenciar os dominios de vida que estejam manifestando prejuizo,
entre 0s quais se destacam: as fungdes fisioldgicas, a capacidade funcional, a participagdo em
atividade social, o funcionamento cognitivo, as respostas emocionais, 0s padroes de sono e vigilia,
a percepcao do proprio potencial de energia e vitalidade, alem do grau de satisfagdo com o proprio
estado de salde (Dahlberg, Alaranta & Sintonen, 2005; Smith, La Vela & Weaver, 2008).

Dijkers (2005) em artigo de revisdo, que explora na literatura conceitos e medidas de
qualidade de vida, sintetiza alguns dos motivos que justificam aferir qualidade de vida no contexto
da saude. Os motivos descritos pelo autor foram:

. esse tipo de medida favorece a padronizacao de entrevistas clinicas;

. em virtude de serem protocolos abrangentes, favorecem a identificacdo de

problemas fisicos e emocionais que, com frequencia, deixam de ser avaliados;
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. auxilia no escalonamento dos problemas identificados, favorecendo o
estabelecimento de planos terapéuticos, onde as prioridades detectadas sdo abordadas em primeiro
plano;

. as afericbes de qualidade de vida apresentam o potencial de triar demandas,
podendo indicar qual abordagem de intervencgdo deve ser mais apropriada (manejo comportamental
ou farmacolégico);

o permite monitorar a efetividade de determinadas intervengdes, o que inclui
medidas da eficécia de intervencdes, tanto médicas, como psicologicas;

. constitui referencial que permite a afericdo de mudangas da capacidade funcional
ao longo do tempo;

° uniformiza procedimentos de avaliacdo, favorecendo que outros profissionais
possam, com igualdade de dados cinicos, contribuir para os processos decisorios da clinica no
contexto da saude;

. 0s respectivos instrumentos também subsidiam melhorias na qualidade da
comunicagao entre pacientes e prestadores de servi¢o no dominio da salde; e

° favorecem também que os procedimentos em curso sejam monitorados.

Destacam-se, entre os diversos motivos reforcadores da importancia de aferir-se a
qualidade de vida na salde, a perspectiva de uma maior uniformidade entre 0s processos
avaliativos, favorecendo trocas entre profissionais de formacdes distintas, contribuindo para a
identificacdo de possiveis perdas ou limites, desse modo auxiliando na consolida¢do de decisdes
clinicas e estruturacdo de planos terapéuticos (Costa Neto & Araujo, 2001). Vale ressaltar que, a
padronizacdo dos processos avaliativos, permite maior uniformidade de dados clinicos,
favorecendo a perspectiva de desenvolvimento de pesquisas no dominio da satde.

Solari (2005) também pontua alguns fatores que justificam a demanda pela averiguagdo de
qualidade de vida na satde. Destaca que o principal objetivo de uma medida de ‘qualidade de vida
relacionada a satide’ € compreender como uma dada doenga interfere na qualidade de vida
individual. A sistematizacdo do processo de anélise permite que as diversas abordagens e respostas
possam ser comparadas, gerando parametros, que quando reunidos, permitem novas inferéncias
gue, ultimamente, poderdo favorecer desenvolvimento de politicas publicas, como também
retroalimentar, com 0s novos conhecimentos, a pratica nos diferentes contextos de atengdo a salde.
Os instrumentos de “qualidade de vida relacionada a saude” sdo valiosos coadjuvantes de todo
tratamento, pois permitem a deteccdo de aspectos da doenca que de outra forma poderiam ser
negligenciados. Auxiliam na compreensdo das prioridades dos pacientes, principalmente,
esclarecendo as suas expectativas, 0 que favorece ganhos na qualidade da comunicacdo que se

estabelece entre profissionais e pacientes.
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Estudos sobre qualidade de vida s&o relevantes coadjuvantes da reabilitacdo. As avaliagdes
sistematicas de qualidade de vida auxiliam na identificacdo de aspectos que ainda merecem
investimentos, assim, auxiliando no estabelecimento de novas metas a serem cumpridas (Costa
Neto & Araujo, 2001; Hammell, 2007b).

5.2. Instrumentos de medidas

O foco das ciéncias médicas para estudos de qualidade de vida estimulou o
desenvolvimento de variados instrumentos. Alguns estudos que investigam qualidade de vida em
pessoas com lesdo medular enfatizam a importancia desse tipo de analise, pois permitem delinear
fatores de relevancia que deveriam ser explorados durante processos de reabilitacéo.

O SF-36 é um dos instrumentos de qualidade de vida, relacionado a salude, mais usado e
gue é amplamente validado no contexto. Esse instrumento foi traduzido e validado para a lingua
portuguesa por Ciconelli, Ferraz, Santos, Meindo e Quaresma em 1999. Consiste de 36 itens e é
organizado em oito dominios de salde: capacidade funcional (10 itens); aspectos fisicos (i.e.,
limitagdo dos papéis em virtude de problemas de saude e fisicos, quatro itens); dor (dois itens);
estado geral de saude (cinco itens); vitalidade (quatro itens); aspectos sociais (dois itens); aspectos
emocionais (i.e., limitacdo de papéis devido a problemas emocionais, trés itens); saude mental
(cinco itens).

Matos (2006) utilizou o SF-36 em associagdo com uma analise qualitativa, desenvolvida a
partir de um roteiro de entrevista, no qual percep¢des mais subjetivadas puderam ser acrescidas a
compreensdo geral da repercussdo da prétese de quadril na qualidade de vida dos participantes.
Segundo a autora, 0 SF-36 administrado antes e depois da intervengdo, permitiu identificar
mudancas mais objetivas que ocorrem na qualidade de vida dos pacientes apds a artroplastia,
fornecendo indicadores que retroalimentaram a andlise pelas entrevistas que revelaram, em maior
profundidade, as multiplas repercussdes da doenga e da cirurgia sobre a vida do paciente. Na
referida pesquisa, considera-se que a combinagdo de instrumentos quantitativos e qualitativos
parece ser a abordagem mais adequada para avaliar a qualidade de vida, pois, enquanto a avaliagdo
guantitativa oferece parametros que podem ser replicados e comparados ao longo do tempo, 0s
procedimentos qualitativos permitem o resgate de informagdes mais especificas de cada paciente.

Outros estudos realizados no exterior, também empregaram o instrumento genérico de
qualidade de vida SF-36 para estudos com individuos diagnosticados com lesdo medular. Em
estudo desenvolvido no Canada, observou-se que ser mais jovem, ter um emprego e ndo ter estado
internado no periodo de um ano relacionava-se como melhores indicadores de qualidade de vida. O
estudo foi realizado por Leduc e Lepage (2002) na cidade de Quebec. Foi composto por uma

amostra de 587 individuos. Segundo os autores tanto os componentes fisicos como 0s mentais
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apresentaram resultados rebaixados em relagdo a populacdo geral, pareada por idade cronoldgica.
Verificou-se, no entanto, maiores prejuizos nas dimensdes fisicas da escala. De qualquer modo a
melhor média apresentada pelos participantes foi no dominio ‘aspectos emocionais’ (M=45,72).

Liu e cols. (2009) investigaram, através do SF—36, correlagfes entre a gravidade da
disfuncdo vesical e a qualidade de vida. Participaram da pesquisa 128 individuos com lesdes
medulares, que participaram de um programa de reabilitacdo do sul de Taiwan, no periodo entre
2002 e 2006. Os autores verificaram que quanto mais grave o nivel neuroldgico da lesdo medular,
menor a avaliacdo da qualidade de vida nas dimensdes fisicas. O estudo ndo encontrou correlagdes
entre o tempo de lesdo medular e a qualidade de vida relacionada a saide. O ter-se uma bexiga
neurogénica correlacionou-se negativamente com a expressdo da qualidade de vida,
particularmente no dominio capacidade funcional, e de um modo generalizado em relacdo a todos
0s dominios que integram a categoria fisica.

Estudo desenvolvido na Noruega comparou pessoas que tinham o diagnéstico de lesdo
medular, por etiologia traumatica, com pessoas da populacdo geral, equiparadas por idade e sexo, e
constataram que aqueles com lesdo medular apresentavam medidas inferiores de qualidade de vida
(Lidal & col., 2008). O referido estudo encontrou apenas uma pequena diferenca na qualidade de
vida, aferida através do SF—36, quando comparando individuos com diferentes niveis e extensoes
de lesdo medular, como também entre sexos.

O grupo de qualidade de vida da Organizacdo Mundial de Saude em busca de um
instrumento de rapida aplicagdo desenvolveu a versdo abreviada do “WHOQOL-100”, o
“WHOQOL-bref”. Fleck e cols. (2000), a partir de estudo de campo, adaptaram o respectivo
instrumento para a populagéo brasileira. A pesquisa foi desenvolvida na cidade de Porto Alegre,
no estado do Rio Grande do Sul e contou com a participacdo de 300 pessoas. O “WHOQOL-bref” é
utilizado para avaliacdo de qualidade de vida em adultos. E composto por 26 perguntas, entre essas
24 estdo distribuidas em quatro dominios: fisico, psicolégico, relagcBes sociais e meio-ambiente.
Segundo os autores, o “WHOQOL-bref”, além de ser pratico de aplicar também apresenta um bom
desempenho psicométrico.

Jang, Hsieh, Wang e Wu (2004), em estudo de valida¢do do “WHOQOL-bref”, concluiram
gue o referido instrumento é adequado para mensurar qualidade de vida conforme esta é percebida
por individuos com lesdo medular. Conforme os autores, a construgdo do “WHOQOL-bref” ¢
baseada em conceitos interculturais e disponiveis na maior parte das linguas, no entanto suas
medidas psicométricas ainda necessitariam de alguns reajustes.

Cento e oitenta e sete (187) individuos que tinham o diagndstico de lesdo medular foram
entrevistados por Lin, Hwang, Chen e Chiu (2007) que administraram 0s instrumentos

“WHOQOL-bref” ¢ o SF-36. Os autores fizeram uma comparacdo entre as duas medidas de
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qualidade de vida. Os participantes recebiam o0s questionarios pelo correio. Assim, tinham,
previamente, uma oportunidade para melhor compreender as perguntas, reduzindo o tempo gasto
durante a entrevista propriamente dita. Posteriormente era investigado o status civil e ocupacional,
e aplicada escala avaliativa do status de salde (RS — rating scale). As entrevistas eram todas feitas
pelo telefone. Os autores sugerem que o “WHOQOL-bref” seja mais sensivel para levantar temas
que representam a qualidade de vida relacionada a saude na lesdo medular. Como exemplo, eles
apontam para a presenca do dominio ambiental no “WHOQOL-bref” que abre espago para a
exploracdo dos recursos sociais e ambientais, fundamentais para a independéncia da pessoa com
lesdo medular. Na dimens&o relacionamento social encontra-se incluido também relacionamento
pessoal, suporte social e atividade sexual, enquanto que no dominio funcGes sociais do SF-36
apenas sdo enfatizadas as atividades sociais. Os dominios de ambos os instrumentos demonstraram
ser moderadamente ou altamente convergentes do ponto de vista conceitual, embora talvez existam
diferencas nas naturezas dos itens das duas medidas. De um modo geral, os itens do “WHOQOL-
bref” sdo aparentemente mais subjetivos em comparagdo com o SF-36. O “WHOQOL-bref” parece
incluir as expectativas individuais enquanto que o SF-36 avalia as aquisi¢des. Este estudo conclui
que as propriedades psicométricas do “WHOQOL-bref” sdo amplamente comparaveis com as do
SF-36. Considerando o maior detalhamento do nivel de satisfagdo com especificos segmentos da
rede de apoio, possivelmente, o “WHOQOL-bref” seja mais apropriado para a investigagdo da
qualidade de vida na lesao medular. Assim, este estudo confirma as propriedades do “WHOQOL-
bref” como sendo apropriadas ao uso em individuos que tenham sofrido traumatismos
raquimedulares.

Em estudo de revisdo realizado por Hill, Noonan, Sakakibara, Miller (2010) foram
avaliados criticamente os instrumentos utilizados em pesquisas sobre a qualidade de vida na leséo
medular. Segundo a revisao critica o “WHOQOL-bref” ¢ o instrumento com o maior indice de
aceitacdo na lesdo medular. Outros instrumentos (SIP68, QOLP-PD, SF-36V ¢ SWBI)
demonstram resultados favoraveis, mais ainda demandam investigacGes adicionais. Mais
especificamente em relagdo ao instrumento de qualidade de vida SF-36, a Secretaria
Administrativa da Saude de Veteranos (“The Veterans Health Administration”) elaborou uma nova
versdo do instrumento. As mudangas incluidas na nova versdo foram relacionadas ao dominio
funcional. As questdes ndo apropriadas ao uso em individuos com lesdo medular foram
substituidas. Como exemplo, a questdo que investigava a capacidade de subir escadas no SF—36 foi
substituida pela capacidade de subir rampas em uso de cadeira de rodas. A validade interna do
SF-36V foi apropriada apenas para os componentes fisicos e ndo para os componentes mentais da

escala. A consisténcia interna do instrumento foi elevada (a = 0,90).
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Hill, Noonan, Sakakibara e Miller (2010) também identificaram que os diferentes
instrumentos estavam medindo construtos distintos. Cada ferramenta quantitativa de afericdo de
qualidade de vida era construida conforme o referencial tedrico dos respectivos idealizadores.
Comparando o “WHOQOL-bref” com o SF—36, observa-se maior objetividade na formulacdo das
questdes que compdem o segundo instrumento. Sugere-seque as questdes do “WHOQOL-bref”
demandam maior subjetividade para as respectivas interpretagdes. Os instrumentos “WHOQOL-
bref” e SF—36 foram extensivamente utilizados e validados para popula¢des de individuos com
lesdo medular. O aspecto que mais gera criticas quanto a efetividade do SF—36, como instrumento
de qualidade de vida na lesdo medular, é a impropriedade do “termo” andar no dominio fisico. O
referido ponto de critica ja foi abordado através das reformulagdes que deram origem ao SF—36V.
No entanto, o SF-36V ainda foi pouco explorado e demanda maiores investigacdes.

A escala de qualidade de vida Quality of life Index (QLI) de Ferrans e Powers (1985),
subdivide-se em quatro dominios, intitulados: salde e capacidade funcional, familia, social e
econdmica, e, finalmente, social e espiritual. De acordo com May e Warren (2002), a sua aplicagéo
em populacdo de pessoas com lesdo medular revelou uma forte correlagdo entre integracdo
comunitaria e qualidade de vida. Apontou a autoestima como fator presente no contexto pessoal
que fortemente repercute no processo global de reabilitacdo. Refutou a hipétese que relacionava
uma melhor qualidade de vida ao enfrentamento com locus de controle interno.

Nota-se a relevancia de parametros qualitativos na investigacdo da qualidade de vida na
lesdo medular. Tanto Hammell (2007b) como Matos (2006), defendem a relevancia de
metodologias qualitativas para ampliar o conhecimento das interfaces da qualidade de vida para
individuos de modo mais particularizado. Costa Neto e Araujo (2001) distinguem duas tendéncias
no processo de mensuracdo da qualidade de vida. Uma (centripeta), que se baseia em dados
gerados pelo profissional de satde e outra (centrifuga), de onde os dados partem do préprio sujeito-
alvo. Ainda, Hammell (2004; 2007b) observa que os instrumentos quantitativos refletem mais a
concepcao dos autores do que, propriamente, da populagéo que estd sendo estudada. Valoriza-se a
concepcdo de que investigacOes qualitativas poderiam esclarecer melhor os aspectos que mais
interferem na percepgdo geral de qualidade de vida, segundo a perspectiva do préprio individuo.
Considerando-se a relevancia de modalidades investigativa de carater mais subjetivo, Costa Neto e
Araujo sugerem a associagao entre instrumentos quantitativos e entrevistas semi-estruturadas.

Hammell (2007b), tendo realizado uma metassintese de estudos qualitativos, sobre a
qualidade de vida na lesdo medular, identifica alguns fatores recorrentes que foram considerados
relevantes para a compreensdo da qualidade de vida nessa populagdo. Os 10 principais fatores
identificados por ele foram: dificuldades (problemas relacionados ao corpo), perda,

relacionamento, responsabilidade, ou seja, ter controle sobre a propria vida, ocupa¢do (capacidade
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de contribuir), ambiente (contextual), novos valores (mudanca das perspectivas), bons e maus dias,

autoestima e autocontinuidade.

5.3. InvestigacOes especificas com pessoas em reabilitagdo

Na literatura brasileira ainda encontram-se poucos estudos que investigam a qualidade de
vida entre individuos com sequelas de traumatismos raquimedulares. Vall, Braga e Almeida (2006)
desenvolveram estudo sobre qualidade de vida na lesdo medular, com 32 pessoas paraplégicas, por
etiologias traumaticas. A pesquisa foi realizada no Brasil, na capital do Ceard. Os participantes
tinham idades entre 20 e 57 anos e em relacdo ao grau de escolaridade, foram distribuidos nos
subgrupos: analfabetos (N=3; 9,4%), ensino fundamental (N=17; 53,1%), ensino médio (N=7;
28,1%) e ensino superior (N=3; 9,4%). O instrumento de avaliagdo utilizado foi o “The MOS 36 —
item Short — Form Health Survey”. Os resultados apontaram que individuos com lesdo medular
apresentam significativo comprometimento da qualidade de vida, em todos o0s seus dominios,
mormente ao que se relaciona aos “aspectos sociais”. Segundo os autores, o instrumento
demonstrou ser adequado a amostra estudada, permitindo a definicdo de prioridades quanto a
alocacdo de recursos e quanto ao estabelecimento de agdes de equipes de reabilitacdo.

Em estudo desenvolvido por Bampi, Guilhem e Lima (2008), ¢ investigada a qualidade de
vida em pessoas paraplégicas, também por etiologias traumaticas, através do uso do instrumento
“WHOQOL-bref”. No estudo, realizado no Hospital SARAH-Brasilia, participaram 111 individuos
recém internados no programa de reabilitacdo para lesdo medular, com idades entre 21 e 50 anos.
Em relacdo ao nivel de escolaridade, foram divididos por ensino fundamental (N=59; 53,2%),
ensino médio (N=33, 29,7%) e ensino superior (N=19; 17,1%). Conforme os resultados, verificou-
se que os dominios com os piores escores relacionavam-se ao meio ambiente e a saude fisica,
enquanto que os mais bem avaliados eram correlacionados a salde psicoldgica e as relagdes
sociais. Acredita-se que esses resultados podem ter sido influenciados pelo fato da pesquisa ter sido
desenvolvida com pessoas com lesdes recentes, ainda com limitado repert6rio de recursos para o
enfrentamento dos déficits motores e demais envolvimentos fisicos secundarios a lesdo medular.
Por outro lado, esta investigagdo indica o quéo relevante é uma rede de apoio sociofamiliar efetiva,
que certamente influencia positivamente no processo geral de adapta¢do ao trauma medular.

Em outro estudo brasileiro realizado em S&o Paulo, foram avaliados 60 pacientes externos
que participavam de programa de reabilitacdo. Todos os participantes eram paraplégicos e tinham
lesdo medular por etiologias traumaticas. A avaliagdo da qualidade de vida foi realizada através do
SF-36. Verificou-se, conforme os resultados do estudo, expressivo rebaixamento da qualidade de

vida nos dominios capacidade funcional e aspectos fisicos (Blanes, Carmagnani & Ferreira, 2009).
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Quando reconhecemos como essencial o direito de ir e vir de todos os cidaddos, ndo
podemos desconsiderar as repercussdes dessa varidvel para a qualidade de vida. O controle da
prépria vida e a retomada de atividades ocupacionais depende, em grande parte, das perspectivas de
acesso. Em estudo com pacientes tetraplégicos por etiologias traumaticas, foi verificado que um
dos maiores motivadores para a mudanca residencial foi o resgate da independéncia, maior grau de
liberdade e privacidade, resultados que indicam o relevante papel do local de moradia — local que
deveria propiciar maior nivel de autonomia e acessibilidade — para a qualidade de vida (Bergmark,
Winograd & Koopman, 2008).

Em pesquisa realizada na Australia por Barker e cols. (2009), verifica-se uma associa¢do
entre a presenca de complicacBes secundarias ao trauma medular e as restricbes do dominio do
desempenho funcional, perspectiva que também impGe limite & capacidade individual de estar
ativamente integrado a sociedade. O nivel neuroldgico, a idade e o tempo de lesdo medular, ndo
predeterminaram diferencas da qualidade de vida. As complicagdes secundérias da lesdo medular
foram consideradas as variaveis com o maior nivel de correlagdo com a qualidade de vida, tendo a
participacdo assumido o segundo posto. Nesse ultimo caso, correlacionando-se positivamente com
a qualidade de vida.

Migliorini e cols. (2011) buscaram averiguar diferencas nas medidas de qualidade de vida
entre individuos com lesdes traumaticas e ndo traumaticas. Realizaram um estudo na Australia com
443 individuos com lesdes medulares (com no minimo seis meses de evolucdo) de etiologias,
traumaticas (n=381) e ndo-traumaticas (n=62). Para a afericdo da qualidade de vida, os autores
utilizaram um instrumento desenvolvido na Universidade de Deakin em Melbourne (1997),
denominado “Comprehensive QoL Scale for Adults,version 5 (COMQoL-A5), padronizado para a
populacdo australiana. Verificou-se que a qualidade de vida, apresentada pelos individuos com
lesdo medular, para a amostra como um todo, era significativamente menor do que os valores de
qualidade de vida apresentados pela populagdo geral. Em relagdo as diferencas da qualidade de
vida, entre pessoas com lesdes traumaticas e ndo traumaticas, foi possivel aferir que os individuos
com lesBes ndo-traumaticas apresentaram melhor resultado nas dimensdes objetivas do Instrumento
de qualidade de vida, enquanto aqueles com lesdes traumaticas, obtiveram resultados mais
favoraveis nos dominios mais subjetivos da escala. De qualquer modo, 0s autores consideraram que
a diferenca entre as duas etiologias foram discretas. Assim, concluiram que, de uma forma mais
global, a qualidade de vida na lesdo medular ndo sofre a interferéncia de fatores etioldgicos.

Em estudo de ‘qualidade de vida relacionada a satde’, desenvolvido por Smith, La Vela e
Weaver (2008) com veteranos americanos, foram investigadas quatro medidas: sobrecarga fisica,
sobrecarga mental, sintomas depressivos e autoavaliacdo da saude (ruim ou razoavel). As

conclusdes gerais desta pesquisa apontaram que 0s veteranos tinham maior probabilidade de
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apresentar frequentes sobrecargas fisicas e mentais, além de sintomas depressivos, quando
comparados com a populagdo geral. Doencas crdnicas como diabetes e asma estavam diretamente
associadas com “distress” fisico e mental, fortalecendo a demanda de um investimento maior
guanto ao manejo destas afeccfes cronicas na populacdo de pessoas com lesdo medular. Outro fator
que demonstrou ser associado a uma baixa qualidade de vida relacionada a satde foi o fumo.
Assim, talvez, programas que auxiliem na cessacdo do habito de fumar poderdo contribuir para a
melhora dos indicadores de qualidade de vida na referida populacéo.

A valorizacdo de estudos qualitativos, direcionados a qualidade de vida na lesdo medular
vem sendo crescente. No entanto, verificam-se autores que sdo enfaticos com relacdo a escassez de
pesquisas que apresentem concepcbes mais apropriadas, validas e pertinentes — construidas atraves
de dados complexos e especificos — sobre a tematica (Chen & Boore, 2008; Dijkers, 2005;
Hammell, 2004).

Mais especificamente, Chen e Boore (2008) afirmam que a literatura apresenta poucos
trabalhos dos quais concepcdes validas das complexas varidveis clinicas que integram a vivéncia de
uma lesdo medular podem ser destacadas. Com essa énfase, esses autores realizaram estudo de
campo com 15 pacientes (seis tetraplégicos e nove paraplégicos), em processo de reabilitagdo em
determinado hospital de Taiwan, através do desenvolvimento de entrevistas semiestruturadas. O
estudo também contou com registros de observacdes minuciosas de um grupo de discussdo focal
sobre a tetraplegia. O grupo foi constituido por quatro individuos tetraplégicos, ha mais de quatro
anos, que havia concluido processos de reabilitagdo, demonstravam-se bem adaptados e estavam
em pleno desenvolvimento de atividades profissionais; outros seis participantes internos, ainda em
processo de reabilitacdo, participaram juntamente com seus familiares/cuidadores. O primeiro autor
também esteve presente e participou na integra do grupo focal, que teve a duracdo de 120 minutos.
Dois individuos com tetraplegia em reabilitacdo participaram tanto das entrevistas como do grupo
focal.

A sintese do viver com uma lesdo medular foi descrita em trés etapas; a primeira etapa
define a lesdo medular como um evento catastrofico; a segunda etapa descreve a lesdo medular
como um evento que demanda o confronto de desafios e de etapas progressivas; por Gltimo, a
terceira etapa, foi reconhecida como um momento de decisdo que permite duas alternativas: seguir
em frente ou esquivar-se do convivio social (Chen & Boore, 2008). O estudo conclui que o0s
pacientes com lesdo medular necessitam ser criativos e descobrirem suas maneiras proprias e
individuais de conseguirem dar continuidade aos seus processos de vida, a despeito da lesdo
medular. Aqueles que conseguem melhor aproveitamento na reabilitacdo seguem em frente. Por

outro lado, os demais se esquivam do convivio social. Os autores recomendam que os profissionais
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de satde busquem o reconhecimento das vivéncias, percepcbes e demandas particulares de cada
paciente, desse modo garantindo uma melhor assisténcia.

Rodrigues (2011) busca avaliar a relevancia do uso da internet para a reabilitacdo de
individuos com lesdo medular. A partir de estudo qualitativo, com amostra proposital, constatou
gue 0 uso da internet associa-se a comunicagdo e busca de informagdes sobre a lesdo medular,
favorecendo a construcdo de salde e bem-estar dos participantes. Atribuiu-se também, a internet,
perspectiva de ganhos relacionados a qualidade de vida. Identificou-se, de um modo geral, maior
senso de autonomia e independéncia, favorecidas através da percepcdo da possibilidade de
intercAmbio de problemas e acesso a suporte. O estudo também aponta para o fato de que, a pesar
do uso da internet ser predominante positivo, a ma qualidade de alguns contetdos pode trazer
prejuizos ao processo de enfrentamento e adaptacdo a lesdo medular. Nesse sentido, a autora sugere
que as equipes de reabilitagdo invistam na capitagdo de seus usuarios, visando minimizar riscos. O
destaque dos resultados positivos, obtidos através do uso da internet, para intervengdo na
reabilitagdo, encoraja o desenvolvimento de futuros trabalhos que possam permitir a avaliacdo da
gualidade de vida de individuos com lesdo medular ao longo do tempo, assim, favorecendo a
identificacdo de novas demandas de intervencdo, que poderdo ser atendidas através da propria
internet ou, mesmo, através da programacao de novas visitas aos centros de reabilitacao.

Apoés esclarecimentos e reflexdes tedricas sobre o0s conceitos de reabilitacéo,
enfrentamento, resiliéncia e qualidade de vida, sera articulada, no préximo capitulo, uma analise
integrada dos referidos construtos, buscando-se melhor caracterizar convergéncias e divergéncias
tedricas. Nessa perspectiva, pretende-se analisar como enfrentamento, qualidade de vida e
resiliéncia poderdo estabelecer intersecdes com a pratica de reabilitacdo, direcionada a pessoas que

tenham uma lesdo medular.
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CAPITULO VI
ENFRENTAMENTO, RESILIENCIA E QUALIDADE DE VIDA: INTERSECCOES
CONCEITUAIS COM FOCO NA REABILITACAO DE PESSOAS COM LESAO
MEDULAR

Com base nos referenciais tedricos de enfrentamento, resiliéncia e qualidade de vida, séo, a
seguir, examinadas possiveis intersecdes, tanto tedricas como praticas, em beneficio da reabilitacdo

de pessoas com diagndstico de lesdo medular.

Retomar vinculos socioafetivos e atividades anteriormente desenvolvidas exige o
aprendizado e o treinamento de habilidades, tanto funcionais, com de natureza psicossocial.
Adicionalmente, as sequelas sensitivas e motoras que ocorrem na lesdo medular, também se
verificam diagnosticos secundarios. As disfungdes do aparelho urinario, as espasticidades, as dores
neuropaticas, entre outros problemas associados a uma lesdo medular, exigem aprendizado de
novos conceitos e treinamento especificos. Constata-se também, em funcéo das limitagcGes motoras,
maior demanda de tempo para o desenvolvimento das rotinas cotidianas. As inimeras variaveis que
integram o0 evento de uma lesdo medular, respaldam a relevancia da caracterizacdo de fatores de
protecdo e resiliéncia, pois esses irdo fundamentar novas diretrizes praticas e ampliar as alternativas
de intervengdes na reabilitacdo.

Vale a ressalva que alguns resultados de pesquisas conseguem demonstrar que nem todos
os fatores, que sugerem ser traumaticos, ocasionam resultados finais desfavoraveis. Myaskovsky e
cols. (2011), através de estudo transversal com 275 individuos que apresentavam sequelas
neurolégicas de uma lesdo medular, apés um ano da finalizagdo do processo de reabilitacdo, entre
0s quais configuravam 96, afrodescendentes, verificaram alguns aspectos interessantes. Entre os
participantes que referiram maior percep¢do de descriminacdo, por motivos raciais, observou-se
maio engajados ocupacional. Esses também referiram reduzido vinculo de confianga com o0s
respectivos profissionais de salde, aspecto que pode ter favorecido maior autonomia e maior senso
de responsabilidade pela manutencdo da propria saude. Experiéncia que talvez tenha tornado essas
pessoas mais robustas para o enfrentamento do sistema. A propria insercdo social, pelo fato de
potencializar vivéncias discriminatorias, pode também ter auxiliado o desenvolvimento de
estratégias, eficientes, direcionadas ao manejo dos episddios de discriminacdo. Segundo o0s autores,
uma analise mais globalizada de todos esses aspectos pode sugerir que a resiliéncia desses
participantes tenha favorecido o desenvolvimento de estratégias mais efetivas de comunicagdo com
aqueles que prestam auxilio. Ainda, sugerem que a maior percepcdo de racismo e de

descriminacdo, como também a falta de confianca nos profissionais da reabilitacdo, tenha



73

contribuido para a melhor avaliacdo dos respectivos status de salde. Esses achados apontam para
como inusitadas podem ser as respostas a eventos geradores de maior estresse. Demonstra também
como a associacao de respostas funcionais permite a superacdo das expectativas iniciais, sugerindo
potenciais de resiliéncia.

Na reabilitacdo de pessoas com lesdo medular e em outras abordagens psicologicas na
salde faz-se premente a apropriagdo do conceito de ‘estresse e enfrentamento’, que investiga de
modo sistematizado as varidveis cognitivas e comportamentais presentes em resposta a submissao a
um estressor, facilitando o delineamento de estratégias de intervencdo (Folkman, 2011). As
complexas mudancas decorrentes de um trauma raquimedular, também justificam estudos sobre
resiliéncia. Cabe averiguar os indicios de resiliéncia — no proprio individuo, em diferentes
dominios pessoais, tais como: a capacidade de planejamento e desenvolvimento de atividades, a
flexibilidade diante dos eventos, aspectos psicolégicos, as habilidades sociais e o sistema de
crengas. Observa-se também, como de fundamental relevancia, a busca de fatores promotores de
resiliéncia nas redes de apoio, na comunidade, no ambiente fisico, entre outras dimensdes (Koller
& Lisboa, 2007; Pinheiro, 2004). A compreensdo de quais recursos individuais e ambientais
concorre para a superagdo dos fatores de risco presentes na lesdo medular, retroalimenta o
desenvolvimento de estratégias de intervencdo, garantindo maior efetividade as praticas clinicas na
reabilitacdo.

Resultados favoraveis podem ser compreendidos a partir da constatacdo de competéncia
social ou através do alcance de adequado nivel de estabilidade emocional, como também pela
auséncia de disfungdes do comportamento (Luthar & cols., 2000). Considera-se, nesse sentido, que
uma reinsercdo social de qualidade satisfatoria, equilibrio emocional e a adogdo de
comportamentos que favorecam a qualidade de vida apds a ocorréncia de uma lesdo medular,
poderdo ser considerados indicativos de maior potencial de resiliéncia. A reintegracdo na
comunidade é considerada como uma das possiveis medidas da efetividade do processo de
reabilitacdo, tendo sido observados alguns fatores que podem contribuir, entre os quais: autoestima
elevada, crenca na propria capacidade e competéncia social, ampliada pela maior facilidade de
expressdo verbal (Vera, 2005). No caso de sofrimento psiquico, foram observados retracdo dos
potenciais de resiliéncia, embotamento das perspectivas de retomada de papéis sociais e maior
dependéncia da rede de apoio. Esses atributos sdo fortemente influenciados pela personalidade. Na
abordagem de condi¢es crbnicas de saude, como é o caso da lesdo medular, é fundamental — para
a estruturacdo das estratégias de intervencdo — conhecer quais sao as repercussdes da condicdo de
salde para cada dominio integrante da qualidade de vida (fisico, funcional, ocupacional, social,
psicologico, entre outros). Ku (2007) considera que a percepcao subjetiva da qualidade de vida

relacionada a satde — mais especificamente conforme essa passa ser avaliada apds a ocorréncia de
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uma lesdo medular — seja, parcialmente, um reflexo de como o individuo enfrenta e se adapta a
nova condicéo de vida.

Estudos de resiliéncia e de enfrentamento séo enriquecidos pela perspectiva de qualidade
de vida, como essa é percebida pelo préprio sujeito (Costa Neto & Araujo, 2001; Denise, 2006).
Nesse sentido corroboram com as metodologias quantitativas, na constatacdo de manutencdo ou
aprimoramento da qualidade de vida, a partir da vivéncia de algum evento reconhecidamente
traumatico. No caso das afericdes mais objetivas da qualidade de vida, uma das metas é permitir o
estabelecimento de parametros basais que, mediante replicacdes da analise, possam ser comparados
ao longo do tempo (Costa Neto & Araujo, 2001; Hammell, 2007b), permitindo inferéncias quanto a
efetividade ou ndo das variadas intervencdes na salde e na reabilitacdo (Dijkers, 2005; Solari,
2005). Almeja-se manter, ao longo dos respectivos processos avaliativos, um foco expandido, que
inclua: as dimensdes fisicas; funcionais; psicoldgicas; sociais; e também; varidveis que descrevam
0 nivel de acessibilidade aos diferentes recursos comunitarios. O aprimoramento da qualidade de
vida é indicativo de possiveis mecanismos de resiliéncia. Ao mesmo tempo, reforca o
reconhecimento de que as respostas de enfrentamento foram, de fato, efetivas.

As varidveis comportamentais, cognitivas e afetivas, exploradas nos estudos de
enfrentamento, integram a compreenséo da resiliéncia humana. O entendimento de quais e como as
estratégias, cognitivas e comportamentais, correlacionam-se a um melhor manejo do estresse,
favorece a identificacdo de perfis onde prevalecem respostas de maior potencial adaptativo.
Modelos de enfrentamento que resultam em adaptagdes pos-estresse — coadjuvantes da manutengao
da boa salde — que favorecem desenvolvimento pessoal, em qualquer dimensdo, superando
expectativas usuais, podem ser considerados promotores de resiliéncia. Em estudo com pacientes
oncolégicos em tratamento radioterapico, Paula Junior e Zanini (2011) buscaram investigar
diferencas entre 0s sexos quanto ao uso de estratégias de coping, emprego de fatores de resiliéncia,
bem-estar subjetivo e sintomas de estresse. Os autores descrevem que os resultados demonstram
associacdo direta entre estratégias de enfrentamento (coping) focadas no manejo direto do
problema e niveis mais elevados de resiliéncia e afeto positivo. Concluiram também que o uso da
estratégia de evitacdo associa-se a uma maior percepcao de afeto negativo e reduz a frequéncia de
relatos que descrevem afetos positivos.

A flexibilidade e abrangéncia do pensamento, enriquecidas pela continua capacidade de
aprendizado, constituem importantes atributos que reforcam o potencial humano de adaptacgéo.
Reformular crencas, conseguindo atribuir significados positivos a eventos traumaticos, favorece o
desenvolvimento de estratégias adaptativas que facilitardo a integracdo da nova realidade ao
processo de vida do individuo, reduzindo a iminéncia de prejuizos a qualidade de vida. Ter crenca

em si mesmo, expectativas positivas de futuro e avaliacdo favoravel da rede de apoio irdo,
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geralmente, estar associados a estratégias mais efetivas de enfrentamento, permitindo adaptacoes
que preservem ou, até mesmo, aprimorem aspectos da qualidade de vida, sugerindo fatores
potencialmente indicativos de resiliéncia (Walsh, 1998).

Pesquisas sobre resiliéncia com pessoas que tenham adquirido uma lesdo medular, que
esclarecem tanto os fatores de risco como os de protecdo, poderdo contribuir para o aprimoramento
da assisténcia prestada, ampliando as perspectivas de intervencfes voltadas ao desenvolvimento
individual, familiar e comunitario. De acordo com a visdo de Olsson e cols. (2003), cada recurso de
protecdo analisado oferecera um alvo especifico para intervencdo. A resiliéncia poderia ser
compreendida através da nossa capacidade de amar, trabalhar, ter expectativas e projetos de vida
(Pinheiro, 2004). Nesse sentido, a capacidade de aferir sentidos a prépria vida, parece ser
compreendida como a base onde se apéiam as habilidades humanas, que permitem o manejo das
adversidades.

Van Leeuwen, Kraaijeveld, Lindeman e Post (2011) realizaram uma reviséo de literatura,
buscando correlacionar fatores psicoldgicos e qualidade de vida. Verificaram associagGes positivas
entre a qualidade de vida de individuos com lesdo medular e algumas variaveis psicoldgicas:
autoestima, esperanca, expressdo de afeto (tanto positivo como negativo) e as elaboracdes
cognitivas posteriores ao trauma. Os autores, no entanto, consideram que as avaliagdes cognitivas,
podem configurar analises semelhantes ao que seria aferido através de investigagdes subjetivas da
qualidade de vida. Assim, indicando haver certa superposi¢cdo entre 0s conceitos. Ainda,
destacaram que espiritualidade e fatores de personalidade ndo demonstram associacOes
significativas com a qualidade de vida. Os autores sugerem que intervencdes, na reabilitacdo de
pessoas com lesdo medular, devam incluir trabalhos direcionados ao desenvolvimento e
treinamento da autoeficacia, aconselhamento filosofico, visando identificar sentidos de vida, como
também necessitaria incluir abordagens de terapia Cognitivo-Comportamental (TCC), direcionadas
a reconstrucgdo de crencas disfuncionais — auxiliando no desenvolvimento de visdes mais amplas e
flexiveis, que possam expandir as perspectivas de respostas adaptativas, fortalecendo
emocionalmente os individuos, recém integrados na realidade de uma lesdo medular. Preconiza-se
gue o alcance das respectivas metas terapéuticas, certamente, iria contribuir para ganhos em termos
de qualidade de vida.

Oliveira, Pires e Vieira (2009) consideram que a Terapia Cognitiva proposta por Aaron
Beck visa reorientar o sistema de crencas do cliente. Investe na superacdo de conflitos pelo
favorecimento de uma reconstrucdo reflexiva da autoidentidade. Antes de qualquer coisa, para a
efetividade do processo, o proprio individuo necessita estar motivado e acreditar que a reconstrucéo
de crencas antigas, pode favorecer alivio de sintomas psicolégicos e sofrimento deles decorrente. A

Terapia Cognitiva, cuja técnica muito contribui para as abordagens em reabilitacdo, destaca a
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relevancia da reflexividade, sobretudo a idéia de que a construcéo da autoidentidade é uma tarefa
na qual o individuo se engaja reflexivamente. Diversos autores reconhecem a flexibilidade como
um atributo de resiliéncia (Friborg & cols., 2003; Vera, 2005; Walsh, 1998), outro fator que
motivou o resgate da sua relevancia também no caso da abordagem cognitiva.

Uma das crencas que necessitam ser reformuladas, na reabilitagdo, é aquela que equipara as
sequelas fisicas da lesdo medular ao estar ‘doente’, no sentido de perceber-se incapacitado para o
desenvolvimento de atividades no &mbito social. A lesdo medular ndo deve ser colocada como
empecilho a retomada de papéis anteriormente exercidos, nem como obstaculo para o desempenho
de tarefas. Mesmo que as referidas tarefas e atividades tenham que ser retomadas de modo
adaptado, uma deficiéncia fisica pode interferir nas dimens@es fisicas e funcionais especificas, mas
ndo necessariamente representar um obstaculo a uma vida ativa e produtiva. Além do mais, grande
parte das a¢Oes anteriormente desempenhadas, pelos movimentos do corpo, pode ser recriada, com
0 apoio de adaptacdes fisicas especificas, por intermédio de recursos mecanicos ou mesmo da
bioengenharia ou ainda, quando necessario, através do auxilio de terceiros. Relembrando-se de um
dos grandes propdsitos da reabilitacdo que é o habilitar para a vida.

Um dos fatores que atuariam como obstaculo a uma reabilitacdo mais plena, seria a perda
da capacidade cognitiva. Na lesdo medular, quando ndo sdo diagnosticados outros problemas
associados que interfiram na dimensdo do funcionamento cognitivo, verifica-se nos individuos a
preservacdo da capacidade de subjetivacdo, dominio de informagdes — consideradas relevantes — e
autonomia frente aos respectivos processos decisérios. Eventos, tais como, traumas cerebrais ou
transtornos mentais podem colocar em risco a capacidade de gerenciar a propria vida, que,
normalmente, é uma caracteristica presente nos individuos que tenham como diagndéstico apenas a
lesdo medular.

As possibilidades de adaptacdo, ap6s a ocorréncia de uma lesdao medular, irdo depender,
significativamente, de fatores psicossociais, entre 0s quais se destacam: as crengas individuais, o
estado emocional, os valores culturais, o estado motivacional, a idade do individuo, o0 seu sexo, o
nivel de escolaridade, as habilidades sociais, 0 treinamento e exercicio profissional, a estruturagao e
a dinamica estabelecida com os vinculos familiares e de amizades, os recursos financeiros, o0 acesso
a assisténcia no campo da salde (com treinamento especifico para a abordagem da lesdo medular),
0 acesso a transporte, 0 acesso a redes de apoio que estejam disponiveis (familia, amigos, colegas
de trabalho e a comunidade de um modo mais abrangente).

N&o sO as crencas individuais interferem na reabilitacdo, mas também ndo se pode
negligenciar o sistema de crencas da familia e da rede de apoio mais imediata. Verifica-se, através
do exercicio profissional no dominio da reabilitacdo, que algumas familias reconhecem o individuo

na cadeira de rodas como um doente que precisaria ser protegido e afastado do convivio social,
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podendo boicotar o processo de reconstru¢do de autonomia e independéncia individual. Ainda
outras familias podem reconhecer que o depender da cadeira de rodas para a locomogdo nao
constitui obstaculo para uma vida social, educacional e profissionalmente plena. Avaliam a leséo
medular como um grande desafio a ser vencido. E indiscutivel a influencia da familia, que pode
tanto contribuir como boicotar o processo de reabilitacdo e, por conseguinte, a adaptacdo a leséo
medular.

Bronfenbrenner (1979) estabelece a relevancia de que quanto mais sistemas forem
incluidos no processo de analise, melhor serd a compreensdo dos aspectos que modulam o
comportamento humano. Quando observamos as contingéncias do mundo real, podemos verificar
que fatores de risco ndo operam isoladamente. Uma observacdo que integre variados niveis de
organizacdo, ou seja, uma observacdo mais complexa tende a ser mais efetiva para o
reconhecimento das adversidades em contexto de risco (Luthar, 1993). Para o estudo da resiliéncia
é essencial criteriosa selecdo de adversidades e competéncias, cujas escolhas sejam pautadas por
justificativas convincentes tanto no ambito conceptual como no empirico (Luthar, Cicchetti &
Becker, 2000). A ocorréncia da resiliéncia exige, a partir de eventos de maior impacto emocional,
gue as respostas organicas, cognitivas, comportamentais e ambientais, se organizem de forma a
levar a melhor estado de equilibrio.

Koller e Lisboa (2007) reforcam a premissa de que qualquer perspectiva de analise
necessita ser expandida, possibilitando que sejam integradas, ao dominio do individuo, sujeito do
processo investigativo, as variaveis do seu contexto sociocultural, englobando os &mbitos
compreendidos pelo micro, meso, exo- e macrossistema (Bronfenbrenner, 1979). Nessa
perspectiva é destacada a preméncia de que pesquisas sobre resiliéncia explorem fatores intrinsecos
e extrinsecos ao individuo. Sugere-se que sejam incluidos ao processo investigativo aspectos
transgeracionais, historicos, relativos aos vinculos sociais (trabalho, estudo, redes de
relacionamentos) e fatores correlacionados a especificas e particulares incapacidades pessoais
(Koller & Lisboa, 2007).

Campbell-Sills e cols. (2006) relacionaram modos de enfrentamento e resiliéncia.
Utilizaram, para a medida da resiliéncia em estudantes universitarios, a escala “Connor—Davidson”
de resiliéncia e, para a investigacdo do enfrentamento, o Coping Inventory for Stressful Situations
(“Inventario de Enfrentamento para Situacdes Estressantes”). Segundo esses autores, estilos de
enfrentamento predizem variages na resiliéncia. O enfrentamento com foco no problema
possivelmente relaciona-se a resiliéncia, enquanto o enfrentamento focado na emocao normalmente
denota menor resiliéncia.

No modelo interativo de estresse, o enfrentamento ¢ compreendido como os esforgos

cognitivos e comportamentais direcionados ao manejo de eventos percebidos como
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sobrecarregando ou excedendo os recursos do individuo (Folkman, 2011). Esse processo nédo
garante necessariamente a solucdo do problema, pois seu propésito € reduzir o estresse,
assegurando ao individuo bem-estar psicologico (Snyder, 1999). Tanto a resiliéncia como o
enfrentamento, resultam do atendimento de demandas internas ou externas de maior impacto,
consequentemente, exigindo um direcionamento de esforgcos para o restabelecimento de um novo
estado de homeostase. Conforme proposto por Campbell-Sills e cols. (2006), estilos de
enfrentamento predizem variagdes na resiliéncia. E esperado que uma pessoa com recursos de
enfrentamento que permitam uma adaptacdo favoravel ao estresse, também seja resiliente, e que
provavelmente atenda a aspectos relativos a dimensdo pessoal, sabendo mobilizar seus préprios
recursos e buscar ajuda que seja efetiva para o melhor manejo do evento gerador de estresse. O
enfrentamento de sucesso é preconizado pela reducdo do nivel de estresse, enquanto a resiliéncia
caracteriza-se por ganhos secundarios oriundos da vivéncia do contexto de risco.

Os fatores de protecdo também estdo presentes quando se aborda o modelo interativo de
estresse e enfrentamento. Isso, considerando-se as escolhas assertivas de recursos internos e
externos que irdo contribuir positivamente para a resolugdo do problema ou reducgdo do nivel de
estresse. No caso, o individuo responde ao estresse, mas o foco da construgdo tedrica baseia-se nas
avaliagdes e escolhas pessoais, que definem quais serdo as estratégias empregadas. A resiliéncia,
por outro lado, ndo negligencia as varidveis cognitivas e comportamentais que integram as
respostas individuais ao estresse. Inclusive, a prevaléncia de fatores adaptativos de enfrentamento
denota maior potencial de resiliéncia. Nesse sentido os conceitos sobre estresse e enfrentamento
sdo integrados para uma melhor compreensdo da resiliéncia. Investigacdes de resiliéncia néo se
restringem a compreensdo do manejo dos recursos internos e externos empregados pelo individuo
para a abordagem ao estresse, compreendem outros fatores que muitas vezes podem ser até
invisiveis para o proprio individuo. S&o exploradas também diversas varidveis contextuais que
poderiam exercer alguma influéncia. Desse modo, fatores que potencializam a resiliéncia podem
ser encontrados na familia, na escola, nas legislacdes, na paréquia, em Instituicdes especificas, ou
até mesmo na sociedade, forma mais genérico. Para a compreensdo da resiliéncia sdo explorados 0s
diferentes contextos — fatores inerentes ao préprio individuo, sua familia, sua comunidade, seu
estado e, até mesmo, seu pais — que consigam mobilizar crescimento, adaptacdo, desenvolvimento,
permitindo ao individuo condigdes de adaptacBes progressivas e saudaveis (Zautra & Reich, 2011).

Existem fatores do préprio individuo que modulam as respostas pessoais ao estresse, mas
também existem outros fatores presentes no contexto ecolégico (Bronfenbrenner, 1979), que nao
devem ser negligenciados. Esses podem estar contribuindo para as respostas de adaptagdo as novas
circunstancias da vida e ao préprio desenvolvimento e crescimento pessoal, de modo que 0s

pardmetros normalmente esperados, em condic¢Bes biopsicologicamente equivalentes, possam estar
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sendo superados. E essa visio mais globalizada, que busca o delineamento de fatores de protecdo
que favorecem o crescimento, € que configura um dos focos dos estudos da resiliéncia.

N&o é possivel saber-se a priori 0 que, especificamente, constroi a resiliéncia. Para a
compreensdo da resiliéncia deve-se caracterizar o evento de risco e estabelecer quais ganhos
especificos foram dele derivado (Rutter, 1985, 1987, 1999; Garmezy, 1987, 1991; Walsh, 1998;
Luthar, Cicchetti & Becker, 2000; Reivich & Shatte, 2002), buscando, através de uma analise
ecologica, (Bronfenbrenner, 1979) compreender quais mecanismos favoreceram o predominio de
fatores de protecdo, quando, em virtude de caracteristicas nocivas do ambiente no qual a crianca
estava inserida, a expectativa era de que houvesse prevaléncia dos fatores de risco.

O estudo da resiliéncia pertence ao dominio da psicologia positiva, busca a compreensao
dos efeitos positivos derivados do confronto com o estresse, que inclusive extrapolem a esfera do
préprio individuo. Luthar, Cicchetti e Becker (2000), esclarecem que para a caracterizagdo da
resiliéncia, inicialmente, é necessario garantir-se que a adversidade seja, de fato, relevante fator de
risco, e gque o respectivo manejo esteja permitindo a conquista de novas competéncias. No entanto,
alguns fatores, talvez invisiveis para o proprio individuo, podem ser os principais responsaveis pelo
fato do evento traumatico desencadear mais crescimento e desenvolvimento do que perdas e
sofrimento.

Na analise das respostas de enfrentamento o estressor passa por avaliacfes subjetivas, de
modo que aquilo que pode representar estresse para um individuo ndo necessariamente represente
maior sobrecarga emocional para outro. No estudo da resiliéncia busca-se compreender o ganho de
competéncias em resposta ao convivio com eventos que tenham configuracdes traumaticas e que
gerem prejuizos reconhecidos, sem que seja depositada especial atengdo aos processos avaliativos
gue permeiam o enfrentamento. Uma ressignificagdo mais ampla e positiva do estressor pode ser
um fator de resiliéncia. No entanto, o pesquisador que verifica que fatores pessoais estdo
favorecendo a resiliéncia, também pode abranger a anélise, incluindo outros focos. Assim, além de
explorar as dimens@es pessoais, também poderé incluir na sua investigacdo outras variaveis, como:
a saude fisica; a dindmica de relacionamento estabelecida pela familia; aspectos da dindmica
escolar; a pratica de atividades esportivas; fatores socioculturais; alguma pessoa que integra a rede
social; variaveis ambientais, nos quais se pode incluir a auséncia de barreiras arquiteténicas.

Na resiliéncia o evento precisa ser reconhecidamente traumatico, tanto do ponto de vista
empirico como do consensual, independentemente das avaliagc@es individuais a ele direcionadas.
Quando se compreende a resiliéncia na dimensdo pessoal, considera-se que tracos ou fatores de
resiliéncia sdo resultantes de processos de enfrentamento que contribuem positivamente para um
melhor estado de adaptacdo (Masten & Reed, 2002). Resiliéncia desenvolve-se ao longo da vida,

origina-se do somatorio de respostas de enfrentamento de sucesso. De algum modo, resultados
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favoraveis permitem acesso a recursos ou fatores de protecdo e, assim sendo, favorecem a
manutenc¢do de um processo de desenvolvimento saudavel. Nesse sentindo, mais especificamente, a
resiliéncia pode ser compreendida através dos modelos tedricos que estudam o estresse e 0
enfrentamento. De qualquer modo, as contingencias da vida estdo sempre mudando e, assim sendo,
um comportamento que é adaptativo no presente ndo garante resultados positivos de adapta¢do no
futuro.

As metodologias quantitativas, de afericdo da qualidade de vida, nem sempre traduzem as
variaveis mais relevantes e especificas ao quadro nosoldgico gue esta sendo estudado. Desse modo,
valoriza-se a complementacdo da analise com investigagGes qualitativas (Costa Neto & Araujo,
2001; Hammell, 2004; 2007b; Matos, 2006), que reproduzem, para grupos diagndsticos
especificos, aspectos mais particularizados da qualidade de vida. Todos esses recursos de analise
sd0 essenciais para o estabelecimento de parametros de intervencGes que contribuam para o alcance
das diferentes metas pretendidas na reabilitagdo, como também enriquecem e retroalimentam
também as analises de enfrentamento e de resiliéncia.

Para Hobfoll (2011), a Teoria de Conservagdo de Recursos e o0s estudos de estresse se
correlacionam com os conceitos de salde e resiliéncia. Sugere que o enfrentamento respalda-se nas
avaliagdes cognitivas, sendo modulado por recursos do préprio individuo e através das demandas
situacionais. Tugade (2011) considera que associacdes de estimulos que desencadeiam emogdes
positivas, inconscientemente, podem favorecer resultados positivos de enfrentamento. O
predominio e a disponibilidade de recursos de protecao permitem abordagens positivas dos eventos
que ocasionam estresse, reduzindo perspectivas de adoecimentos que decorrem do proprio estresse
e, assim, caracterizando a resiliéncia. Hobfoll (2011) considera que a diferenciacdo entre os
conceitos de enfrentamento e resiliéncia seja estabelecida pelo quantitativo de recursos disponiveis.
Define a resiliéncia como o resultado de diversos processos de enfrentamento que agregam,
majoritariamente, recursos protetores.

Baseando-se nas analises, que envolvem os construtos tedricos de estresse, enfrentamento e
resiliéncia, fica caracterizada a significativa complementaridade te6rica e pratica entre 0s
respectivos conceitos. A resiliéncia, mais particularmente, parece abranger um contexto de analise
inicialmente mais abrangente. Primeiro caracteriza o risco e depois busca identificar aqueles que
ndo sucumbiram. O foco inicial da andlise é o resultado. Apenas ap0s a caracterizacdo de
resultados que superem as expectativas, € que se inicia a busca pelos fatores coadjuvantes. E a
caracterizacdo de resultados que surpreendem que mobilizam investigacfes sobre a dindmica
estabelecida entre fatores de risco e protecdo que permitiram a superacdo e 0 crescimento. E
possivel definir-se a resiliéncia a partir de um estressor de reconhecida magnitude, onde o saldo

final das respostas de enfrentamento sejam consideravelmente positivo. De tal forma que o
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individuo sai do processo reforcado, inclusive melhor do que estava antes da instauracdo do
estresse.

O enfrentamento tem abrangéncias consideraveis, no entanto seu foco de analise inclui o
estresse, a partir do momento que esse é reconhecido como tal. Entdo o foco passa a ser tanto o0s
processos avaliativos, como as respostas emocionais e comportamentais que derivaram da vivéncia
do evento estressante. Os processos de manejo do estresse sdo conhecidos, a partir do mapeando de
todas as respostas que dele derivam. Integra os recursos ecologicos, conforme esses sdo
mobilizados pelo préprio individuo.

Nas condicdes distintas de salde busca-se, através da exploracdo da qualidade de vida, a
compreensdo de quais fatores, que integram os dominios fisicos e mentais (sendo que o dominio
mental inclui a possibilidade de transtornos afetivos e também cognitivos, que repercutem na
participacdo social) sofrem interferéncia do estado de salde estabelecido. InvestigacGes de
qualidade de vida, considerando-se a sua natureza multidimensional do construto tedrico, permitem
uma compreensdo ampla de como determinada condigdo de saude interfere em diferentes dominios
da saude, reduzindo a percep¢do de bem-estar. Andlises subjetivas da qualidade de vida podem
demonstrar como estdo sendo estabelecidos os processos avaliativos (Van Leeuwen, 2011) e
esclarecer aspectos correlacionados ao enfrentamento, podendo, inclusive, sugerir a presenca ou a
auséncia de potencial de resiliéncia.

Os trés construtos — resiliéncia, qualidade de vida e enfrentamento — favorecem uma visao
ampliada e de grande complexidade das respostas derivadas a partir de eventos e contextos
traumaticos. As diferentes perspectivas avaliativas, construidas tanto por metodologias
quantitativas como qualitativas, irdo permitir a compreensdo de recursos que favorecem o
enfrentamento da lesdo medular, como também poderdo revelar fatores de risco, deletérios ao
processo de reabilitacdo, em que se esperaria uma adaptacdo favoravel, caracterizada pela retomada
de papéis significativos e auséncia de agravos fisicos e/ou psicolégicos.

Assim, justificam-se estudos que abordem qualidade de vida, enfrentamento e resiliéncia
na lesdo medular, considerando-se as respectivas relevancias para o estabelecimento de novas
diretrizes que poderdo ser agregadas as praticas em saude, contribuindo para os dominios da saude
e, mais especificamente, da reabilitag&o.

S&o a seguir abordados os objetivos e a metodologia que nortearam o desenvolvimento

dessa pesquisa.
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CAPITULO VII
DELINEAMENTO DE PESQUISA DE CAMPO

Neste capitulo serdo descritos os objetivos da pesquisa, voltados para responder as questdes
apresentadas na introducdo deste trabalho. Também sera caracterizado o local de desenvolvimento
do estudo. Os aspectos metodoldgicos e éticos, norteadores da pesquisa, serdo esclarecidos através
dos critérios de selecdo da amostra, os instrumentos utilizados e os procedimentos de coleta e

analise dos dados.

7.1. Objetivos

7.1.1. Objetivo geral
Investigar resiliéncia, qualidade de vida e estratégias de enfrentamento em pessoas com
lesdéo medular, com intuito de subsidiar a pratica da reabilitacdo e ampliar alternativas de

intervencdo na reabilitacéo

7.1.2. Objetivos especificos

Investigar variaveis sociodemograficas;

pesquisar, através dos registros dos prontuarios dos individuos que compuseram a amostra,
informacdes clinicas e relativas ao nivel de independéncia funcional,

conhecer a percepcdo dos participantes a cerca da lesdo medular; identificando fatores de risco ou
protecdo relacionados a lesdo medular;

explorar a percepcdo dos participantes quanto a mudancas pessoais ou relativas ao convivio social,
atribuidas ao evento da lesdo medular;

caracterizar, analisar e compreender estratégias de enfrentamento adotadas;

explorar, analisar e descrever fatores promotores de resiliéncia;

verificar como os diferentes dominios da qualidade de vida foram afetados a partir da lesdo

medular, segundo a avaliagdo dos respectivos participantes.
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7.2. Apresentacdo da instituicdo, local da pesquisa

A Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo’ é uma instituicdo dedicada a reabilitagéo.
Entre os principais casos atendidos, na Rede SARAH, verificam-se: atraso do
neurodesenvolvimento, problemas ortopédicos de maior complexidade, paralisia cerebral, acidente
vascular cerebral, espinha bifida, doengas metabdlicas que afetam o cérebro, diagnostico clinico-
laboratorial das doengas genéticas, atrofia muscular espinhal, traumatismo cranioencefalico, lesdo
medular, paralisia facial periférica e paralisia braquial obstétrica.

Dada a complexidade dos quadros clinicos, os pacientes atendidos nos Hospitais da Rede
demandam cuidados especificos, definidos conforme a patologia e oferecidos por equipes
multidisciplinares treinadas nas respectivas unidades da propria Rede.

O Programa de Neurorreabilitacdo em Lesdo Medular visa oferecer maior nivel de
autonomia e independéncia ao paciente e a sua familia. Realiza atividades educativas que auxiliam
na ampliagdo de subsidios préaticos e tedricos relevantes ao melhor enfrentamento da lesdo medular.
Oferece apoio nas dimensdes biopsicossociais, visando maximizar as possibilidades de
enfrentamento efetivo da patologia. Objetiva melhorar a qualidade de vida do paciente e da familia,
por meio de contetdos informativos e praticas que favorecam maior autonomia para a manutengao
da saude e acesso mais amplo as redes de apoio social disponiveis.

Uma equipe multiprofissional, composta por diversos profissionais da saude, atua
exclusivamente no programa. A equipe é composta por médicos especializados em clinica médica e
fisiatria; enfermeiros da reabilitagdo; auxiliares de enfermagem; fisioterapeutas; terapeutas
ocupacionais; nutricionistas; psicélogos; assistentes sociais; pedagogos; professores de educacao
fisica; professores de artes, professores auxiliares; secretério clinico; auxiliares de cozinha;
auxiliares de limpeza;, e auxiliares de lavanderia. Outros profissionais atuam conforme a
necessidade particular do paciente: médicos cardiologistas; anestesistas; urologistas;
neurocirurgides; cirurgiGes gerais; intensivistas; ortopedistas; neurologistas; psiquiatras; cirurgides
plésticos; patologistas; radiologistas; neurofisiologistas; fonoaudidlogos; técnicos da oficina
ortopédica e da bioengenharia; assistentes de transcri¢do; farmacéuticos; bidlogos; bioquimicos;
técnicos em andlises clinicas; técnicos em radiologia; técnicos em manutencgéo, entre outros.

O programa tem por finalidade a generalizagdo do aprendizado para outros ambientes que
integrem o ambito de interesse de cada individuo em reabilitacdo, mormente, para o contexto

domiciliar; motivar a estruturacdo de rotinas que deverdo auxiliar na manutencdo das amplitudes

" As informacdes sobre a Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo foram compiladas da
pagina www.sarah.br
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articulares e ganhos funcionais compativeis com o nivel da lesdo medular, apresentada pelo
respectivo sujeito; favorecer a ampliacdo de estratégias de enfrentamento, buscando resgatar e
desenvolver recursos individuais e das respectivas redes de apoio, que possam minimizar os efeitos
negativos do trauma; investir na maximizacdo do potencial adaptativo do individuo e da sua
familia, ampliando recursos para o retorno ao desempenho de atividades significativas no ambito
privado e social. O Programa, com base nas demandas individuais, avalia alternativas de
engajamento nos varios planos sociais, onde se destacam atividades de trabalho, estudo, esporte,
lazer e ainda outras, peculiares ao individuo em acompanhamento. E incentivada a participagdo de
familiares, que poderdo atuar fora do espaco formal da reabilitacdo, como auxiliares e
incentivadores para a continuidade das rotinas consideradas favoraveis a manutencdo da saude € a
gualidade de vida.

Em casos em que a incapacidade fisica impossibilite o desenvolvimento ativo e
independente das atividades de vida diéria, torna-se necessaria a assisténcia da familia ou de
qualquer outra pessoa. Nesses casos, 0 programa de reabilitagdo promove um treinamento familiar.
Esse treinamento também pode ser oferecido a um cuidador, seja ele um membro da familia ou
ndo, desde que o mesmo mantenha convivéncia com o paciente no seu dia a dia. O treinamento
também destina-se a capacitacdo do nucleo familiar para a prestacdo de cuidados béasicos e ao
mesmo tempo essenciais. Cabe ressaltar que, para os pacientes mais dependentes do ponto de vista
fisico, a presenca de um cuidador faz-se imprescindivel no processo de reabilitacao.

O periodo de permanéncia é definido pela equipe, conforme o desempenho do paciente e
do cuidador nas atividades propostas. Em média, o periodo de internacdo é de um més, podendo ser
maior conforme as demandas identificadas. A Rede SARAH também conta com uma oficina de
bioengenharia, no qual a partir de anélises individualizadas, sdo desenvolvidas adaptacOes e Orteses

que potencializam as fungdes residuais.

7.3. Caracterizagdo da amostra

A amostra foi selecionada no periodo de abril de 2009 a fevereiro de 2011. Foi constituida
por individuos com diagnédstico de lesdo medular traumatica, internos, participando de atividades
de reabilitacdo no Programa de Neurorreabilitacdo em Lesdo Medular. O Programa funciona nas
duas unidades da Rede SARAH de Hospitais da Reabilitacdo, localizadas em Brasilia, DF. Os
participantes foram selecionados nas duas unidades — do Centro Internacional de Neurociéncias e
Reabilitacdo (que é localizado no Bairro Lago Norte) ou do SARAH-Brasilia (localizado na Area

Hospitalar Sul).



85

7.4. Critérios de inclusdo

. Lesdo medular com, no minimo, um ano de evolugcdo. A escolha por individuos
com, no minimo, um ano de lesdo medular, deveu-se ao fato de que a partir deste tempo,
normalmente, a pessoa ja se recuperou de cirurgias e problemas clinicos subjacentes, participou de
atividades de reabilitacdo, vivenciou um periodo em sua residéncia e, algumas vezes, ja teve
oportunidade de retornar a algumas ocupacdes desenvolvidas antes do trauma;

. idade, entre 19 e 45 anos. Pessoas nessa faixa etéria, geralmente, ja foram inseridas
no mercado de trabalho, muitas vezes sdo estudantes ou apresentam planos de reinsercdo escolar.
Observa-se também, com maior frequéncia do que é observado em faixas etarias mais avangadas,
planos de progressdo ou até mesmo mudancgas mais significativas da atividade de trabalho;

. escolaridade minima correspondente ao ensino médio. A inclusdo apenas de
individuos que tivessem concluido o ensino médio, ocorreu para minimizar a presenca de
estressores concorrentes ao proprio evento da lesdo medular. A baixa escolaridade também poderia
favorecer restricGes ao acesso a informagdes e demais recursos de apoio da comunidade. Menor
escolaridade geralmente esta associada a maior prejuizo socioeconémico, o que refletiria na
perspectiva de aquisicdo de cadeiras de rodas, cadeira higiénica para banho, nas condigdes
arquitetdnicas e estruturais da moradia, no nivel de acesso a transporte e, provavelmente,
relacionar-se-ia ao perfil de atividade ocupacional desenvolvido anteriormente a ocorréncia do
trauma medular. Atividades ocupacionais que ndo demandem a concluséo do ensino médio, em sua
maioria, costumam depender essencialmente da capacidade funcional;

. lesdo medular de etiologia traumatica, sem distingdo de sexo. A inclusdo de
individuos com lesGes medulares de etiologias traumaticas foi determinada por ser esta uma causa

pontual.

7.5. Critérios de excluséo

° presenca de sequelas de outros traumas (traumatismo cranioencefalico,
politraumatismos, amputagdes) e patologias crénicas (neoplasias, doencas autoimunes, diabetes
mellitus tipo 1);

o malformagbes congénitas;

. defasagens cognitivas, avaliada através do historico de vida dos participantes,
conforme registro em prontuério;

. outras comorbidades, que se somariam as repercussdes do trauma medular;

pacientes que ndo aceitaram participar do estudo (neste caso inclui-se apenas um individuo).
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7.6. Instrumentos

Para melhor caracterizacdo de aspectos pertinentes a vivéncia de uma lesdo medular,
incluiu-se um roteiro de entrevista com questdes semiestruturadas. Quanto & investigacdo
quantitativa de resiliéncia, qualidade de vida e enfrentamento, optou-se por instrumentos
reconhecidos no campo da psicologia, descritos a seguir.

Em busca de mais detalhada compreensdo da capacidade funcional dos participantes da
amostra — conforme os respectivos niveis de independéncia funcional — incluiu-se ao estudo 0s
resultados da afericdo motora, conforme a Escala FIM (Anexo A). Tais resultados foram obtidos
atraves de pesquisa realizada nos prontuarios dos pacientes. O preenchimento da Escala FIM, faz
parte da avaliacdo da enfermagem no momento da admissdo do paciente a enfermaria e,
posteriormente, no momento da respectiva alta, a Escala é novamente preenchida. Desse modo,
constituindo parametro complementar de avaliagdo das aquisi¢cdes funcionais ocorridas durante o
periodo de internacdo. Os resultados dos subitens motores da Escala FIM, que foram incluidos no
presente estudo, corresponderam as respostas dadas pelos participantes na ocasido da alta do
Hospital de Reabilitacéo.

Realizou-se também estudo piloto com 12 individuos que, posteriormente, foram
integrados & amostra. No estudo piloto foram utilizados os mesmo instrumentos. Adicionalmente,
foi empregada a versdo abreviada do “WHOQOL-100", o “WHOQOL-bref”, que foi padronizada
para a populagéo brasileira por Fleck e cols. (2000). Verifica-se no instrumento, “WHOQOL-bref”,
maior abrangéncia de conceitos que integram a qualidade de vida. Considerando-se que outros
aspectos subjetivos relacionados a vivéncia da lesdo medular, estavam sendo investigados pelos
demais instrumentos, entre o0s quais a entrevista semiestruturada, optou-se pelo uso do
‘Questionario Genérico de Avaliagdo da Qualidade de Vida (SF—36)’ que atendeu aos objetivos

colimados.

A sequir, os instrumentos, utilizados neste estudo, serdo apresentados e descritos de modo
detalhado.

7.6.1. Roteiro de entrevista semiestruturada

O protocolo da entrevista foi elaborado pela pesquisadora, com base em sua experiéncia
clinica na reabilitacdo de individuos com lesdo medular. Os 12 primeiros componentes da amostra,
foram, ao final da entrevista, solicitados a fazer uma critica ao protocolo. Foi investigada a
efetividade do protocolo em mobilizar os principais aspectos e conteldos que caracterizam a
complexidade do evento — lesdo medular. A avaliacdo do protocolo de entrevista — que contou com

a participacdo dos primeiros integrantes da amostra — resultou na inclusdo de uma questdo mais



87

especifica sobre a repercussdo da lesdo medular para o &mbito dos relacionamentos afetivos mais
intimos (Anexo B).

O roteiro de entrevista incluiu um levantamento preliminar de dados sociodemogréficos.
Os itens iniciais, também, buscaram levantar dados, tais como: historico profissional, recebimento
de auxilio previdenciario, o histérico de insercdo escolar, de desenvolvimento de atividades de
lazer, experiéncias com praticas esportivas, as vivéncias religiosas, configuragdo familiar, rede de
apoio, pessoas que integram a residéncia do paciente e acesso a transporte. Tais questdes
investigaram tanto as experiéncias anteriores a ocorréncia da lesdo medular, como também o
ocorrido apds o trauma.

O roteiro de entrevista, com maior nivel de detalhamento, explorou aspectos mais
particulares ao enfrentamento da lesdo medular. Investigou quais foram os aspectos considerados
coadjuvantes e facilitadores do enfrentamento da lesdo, bem como possiveis ganhos que poderiam
ser atribuidos a vivéncia do trauma medular. Questionou-se também os aspectos considerados de
maior dificuldade na lesdo medular. Assim, buscou-se compreender quais seriam as variaveis que
contribuiram positivamente ou que dificultaram o manejo da lesdo medular. Os temas abordados
visaram conhecer a repercussao psicol6gica do evento e também como o mesmo interferiu nos
vinculos sociais e familiares. As questdes do roteiro de entrevista permitiram que outras dimensdes,
ndo diretamente mencionadas no protocolo, pudessem ser mobilizadas, favorecendo o destaque de
fatores adicionais e inusitado.

O roteiro de entrevista encontra-se no Anexo B.

7.6.2. Escala Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP)

A Escala Modos de Enfrentamento de Problemas — EMEP (Anexo C) foi construido com
base em modelo interativo de estresse e serd utilizado conforme os resultados da analise fatorial
desenvolvida por Seidl e cols. (2001). Tem como objetivo mensurar estratégias de enfrentamento
em relacdo a estressores especificos. A analise fatorial distinguiu quatro fatores, que caracterizaram
as estratégias de enfrentamento: focalizadas no problema (18 itens, 0=0,84), focalizadas na emocao
(15 itens, 0=0,81), praticas religiosas/pensamento fantasioso (sete itens, 0=0,74) e busca de suporte
social (cinco itens, 0=0,70).

Os 18 itens, correspondentes ao enfrentamento focalizado no problema, descrevem
estratégias cognitivas comportamentais representativas de condutas de aproximacdo ao estressor,
direcionadas ao seu manejo ou solugdo. As estratégias cognitivas, mais especificamente, também
podem ser direcionadas a ressignificacdo do evento estressor. Os 15 itens de enfrentamento
focalizados na emogdo compreendem comportamentos de esquiva ou negagdo, expressdes de

emocdes negativas, irrealistas voltadas para solu¢fes méagicas do problema, autoculpa e/ou de
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transferéncia da culpa para terceiros. Os sete itens, referentes ao enfrentamento focalizado na
religiosidade e pensamento fantasioso, congregam itens que abordam pensamentos e
comportamentos relacionados ao manejo do estressor através da manutencdo da fé e da esperanga,
ou entdo, do pensamento fantasioso. Relne pensamentos e comportamentos religiosos que
contribuem para o afastamento do estressor, incluindo-se sentimentos de esperanca. Finalmente, os
cinco itens relacionados ao enfrentamento focalizado na busca de suporte social, relacionam-se a
busca, junto a outras pessoas ou grupos, de suporte instrumental, emocional ou de caréater
informativo.

A escala é composta ao todo por 45 itens que, de um modo geral, englobam pensamentos e
acOes apresentados diante de estressores especificos, que no presente estudo configurou-se como a
lesdo medular. Os itens da escala sdo avaliados através de respostas fornecidas em uma escala tipo
Likert de cinco pontos (Seidl & cols., 2001).

7.6.3. Escala de Resiliéncia

A Escala de Resiliéncia, reestruturada e validada por Wagnild e Young (1993), tem por
objetivo a avaliacdo de niveis psicossociais de adaptacdo positiva em resposta a eventos de vida de
maior relevancia (Anexo D). No Brasil, foi adaptada transculturalmente por Pesce e cols. (2005), a
partir de uma amostra composta por alunos matriculados em escolas publicas do Municipio de S&o
Goncalo, RJ. Selecionaram-se as turmas escolares, que participariam do estudo, através de
amostragem aleatdria. Os participantes foram incluidos, divididos em dois grupos, conforme a série
em curso (sétima — oitava ou primeiro ¢ segundo ano do ensino médio). Os 997 alunos
apresentavam idades entre 12 e 19 anos, a maioria (57,7%) era do sexo feminino. Tendo em vista
demonstrar a validade do construto, correlacionou-se as respostas a Escala de Resiliéncia, com
conceitos tedricos relevantes. Foram significativas as correlagbes com autoestima, supervisdo
familiar, satisfacdo de vida e apoio social. Adicionalmente, no estudo de Pesce e cols. (2005),
utilizou-se a rotacdo obliqua e ortogonal, para o desenvolvimento da andlise fatorial, onde
identificaram-se trés fatores (competéncia pessoal e aceitacdo de si e da vida; independéncia e
determinagdo; autoconfianga e capacidade de adaptacdo a situagfes). Optou-se, no entanto, por
estabelecer-se o procedimento de analise interpretativa dos resultados da escala em um Unico fator,
pois 0 conjunto de 25 itens traz conteddos que se relacionam, de modo mais abrangente, com o
conjunto de caracteristicas que compreendem o conceito de resiliéncia. Conforme descrito pelos
autores, da validacdo brasileira da escala, verificam-se bons resultados de validade de construto,
permitindo que a escala discrimine diversos atributos relacionados a resiliéncia.

O instrumento de afericdo de resiliéncia é composto por 25 itens, positivamente descritos,

para serem respondidos a partir de uma escala tipo Likert com sete graduacBes de respostas
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variando de um (discordo totalmente) a sete (concordo totalmente). As possibilidades de pontuagéo

final variam de 25 a 175, sendo que a maior pontuacdo indica maior resiliéncia.

7.6.4. Inventéario de Resiliéncia proposto por Benevides—Pereira

O instrumento utilizado neste estudo foi conseguido através de contato feito diretamente
com a autora do Inventério de Resiliéncia. A autora indicou a consulta ao site do Grupo de
Pesquisas e Estudos sobre Estresse e Burnout (GEPEB), de onde derivaram as informacdes
relativas a construcdo do inventario e alguns esclarecimentos sobre os pardmetros estatisticos. Os
itens que, pelas analises fatoriais dos autores da escala, ja foram integralizados ao estabelecimento
dos perfis de resiliéncia, foram repassados pela autora, como também os critérios de corte para a
caracterizacao da resiliéncia na amostra.

O inventario é composto por quarenta itens, divididos em seis fatores, respondidos a partir
de uma escala tipo Likert com cinco graduagdes que varia de um (totalmente em desacordo) a cinco
(totalmente de acordo).

Conforme descrito no site GEPEB o Inventario de Resiliéncia encontra-se em fase de
desenvolvimento e apresenta versdes em dois idiomas (Portugués e Espanhol). Segundo instrucéo
da prépria autora, considerando o fato do Inventario de Resiliéncia estar ainda em fase de
desenvolvimento, ndo foi autorizada a divulgacdo do mesmo (que nao constara do anexo). Os seus
40 itens referem-se as caracteristicas usualmente atribuidas a resiliéncia, entre as quais a
perseveranca, a assertividade, a inovacdo, a empatia, a competéncia emocional, o otimismo e a
satisfacdo diante da realizacdo de tarefas. Os primeiros itens que integram o Inventario foram
derivados de estudos com uma amostra inicial de 723 profissionais de diferentes ocupagdes. A
partir da analise fatorial, foram compostas seis escalas. As escalas integram 21 itens, conforme
descrito abaixo:

1. Tenacidade e Inovagdo — T1 — (oito itens) de 0,813 a 0,346 — 0=0,9445. A faixa de
pontuacdo oscila entre 8 e 40 pontos. Estabelecido intervalo de 29 a 33. Investiga o nivel de
interesse pelo engajamento em atividades novas e desafiadoras;

2. Sensibilidade Emocional — SE — (trés itens) de 0,877 a 0,732 — a=0,7838. A faixa

de pontuacdo oscila entre 3 e 15 pontos. Estabelecido intervalo de 9 a 12. Avalia o nivel de

2 Benevides—Pereira, A.M.T. (2007). Inventério de Resiliéncia. Grupo de Estudos e Pesquisas sobre estresse
e burnout. Retirado em 26/05/2011 de http://www.gepeb.com.br/index.php?option=com_
content&view=article&id=92&Itemid=134
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emotividade. E relevante destacar que a presenca mais acentuada do fator sensibilidade emocional
é geralmente associada a respostas menos adaptativas;

3. Assertividade — AS — (quatro itens) 0,799 a 0,430 — 0=0,6681. A faixa de
pontuagdo oscila entre quatro e 20 pontos. Estabelecido intervalo de 12 a 15. Investiga a
assertividade e a competéncia de expresséo verbal;

4. Empatia — EM — (trés itens) 0,783 a 0,637 — 0=0,6397. A faixa de pontuagdo oscila
entre trés e 15 pontos. Estabelecido intervalo de nove a 11. Explora a capacidade de se colocar no
lugar do outro e compreender as expressdes emocionais;

5. Satisfacdo no Trabalho — ST — (quatro itens) 0,806 a 0,389 — 0=0,6459. A faixa de
pontuacdo oscila entre quatro e 20 pontos. Estabelecido intervalo de nove a 11. O fator investiga a
satisfacdo com o trabalho e o grau de motivagao para realizar as tarefas laborais, a despeito de
possiveis contratempos;

6. Competéncia Emocional — CE — (dois itens) 0,758 a 0,735 — 0=0,6592. A faixa de
pontuacéo oscila entre dois e 10 pontos. Estabelecido intervalo de seis a oito. Investiga a
competéncia para a expressdo dos préprios sentimentos.

Todos que obtiverem pontuacGes abaixo do intervalo estabelecido, ndo serdo considerados
resilientes para o fator avaliado na respectiva escala. Aqueles com pontuagdo no intervalo serdo
compreendidos como apresentando um nivel mediano dos atributos. E, aqueles com pontuacées
acima do intervalo estardo indicando apresentar um nivel maior das caracteristicas que sdo aferidas
pelo fator. Conforme esclarecido no site, os resultados atuais sdo provisorios, considerando-se que

0 processo de estudo e validacdo do Instrumento nao foi concluido.

7.6.5. Questionario Genérico de Avaliacdo da Qualidade de Vida (SF-36)

O presente instrumento (Anexo E) foi traduzido e validado para a lingua portuguesa por
Ciconelli e cols. (1999). N&o é especifico para nenhuma idade, doenca ou grupo de tratamento. No
entanto, demonstra ser sensivel para esclarecer quanto a qualidade de vida em pessoas com lesdo
medular (Vall, Braga & Almeida, 2006). O SF-36 é um questionario genérico amplamente
utilizado para avaliacdo de qualidade de vida em diferentes condicdes de saide. Para Ciconelli e
cols. (1999), as medidas de avaliacdo genérica de salde, como é o caso do SF-36, podem
demonstrar se 0s pacientes conseguem executar determinadas atividades que normalmente fazem e
como se sentem quando as estdo praticando. E formado por 36 itens subdivididos em oito escalas
Ou componentes:

1. capacidade funcional (10 itens) — investiga prejuizo de atividades especificas decorrentes

de problema fisico;
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2. aspectos fisicos ou limitacBes (quatro itens) — verifica na sua rotina diéria se o tempo
gasto ou desempenho para a realizacdo de determinadas tarefas usuais foi reduzido pelo problema
de saude;

3. dor (dois itens) — investiga a dor quanto a sua intensidade e interferéncia para o
desempenho de tarefas usuais;

4. estado geral de saude (cinco itens) — investiga a percepc¢do geral do sujeito quanto a
prépria salde;

5. vitalidade (quatro itens) — verifica grau de energia ou esgotamento para desempenho das
tarefas;

6. aspectos sociais (dois itens) — avalia a interferéncia da salde fisica ou emocional na vida
social;

7. aspectos emocionais (trés itens) — verifica na sua rotina diaria se o tempo gasto ou o
nivel do desempenho para a realizagdo de determinadas tarefas usuais foi reduzido em virtude de
problemas emocionais;

8. saude mental (cinco itens) — integra a avaliagdo de sofrimento psiquico e bem-estar
psicoldgico.

Cada uma dessas escalas possui um escore, cuja pontuacdo varia de 0 a 100, sendo ‘zero’ o
pior estado de satde e o ‘100°, o melhor estado de satde. Os componentes ainda podem ser
subdivididos em duas grandes categorias, a fisica e a mental. A fisica é formada pelas escalas:
capacidade funcional, estado geral de salde, dor e aspectos fisicos, enquanto que o dominio mental
compreende as escalas: saide mental, vitalidade, aspectos sociais e aspectos emocionais. O item

alteracdo em um ano é computado a parte, ndo sendo incluido em nenhum dos componentes.

7.6.6. Escala de Medida de Independéncia Funcional (MIF)

A escala de Medida de Independéncia Funcional (MIF) foi traduzida por Ribeiro e cols.
(2001). A escala FIM (Guide for the Uniform data Set for Medical Rehabilitation — including the
FIM Instrument — versdo 4.0; 1986) é um instrumento genérico, com 18 itens: 13 motores e cinco
cognitivos (Anexo A). O paciente é avaliado para cada item conforme seu nivel de
independéncia/dependéncia. O tempo e a energia necessarios ao desenvolvimento da tarefa sédo
investigados através de uma escala com sete graduacfes. Os individuos s&o mensurados na faixa
que podera variar entre 18 a 129 pontos, sendo que quanto menor o escore recebido, maior € a
incapacidade funcional apresentada. A seguir, serdo apresentados os parametros de avaliacdo
utilizados na afericdo dos itens da escala FIM, classificadas do maior para o menor grau do nivel de

independéncia:



92

7 — independéncia completa: todas as tarefas descritas sdo realizadas com seguranca, sem
alteracdes, sem ajuda e em tempo razodvel;

6 — independéncia modificada: quando ha necessidade de uso de algum dispositivo de
ajuda, tempo acima do razoavel ou risco para a seguranga;

5 — supervisdo ou preparacdo: quando o paciente necessita de alguém proximo,
incentivando ou dando sugestBes durante a preparacdo do material necesséario ou aplicacdo das
orteses. Ndo ha contato fisico;

4 — assisténcia com contato minimo: quando € preciso apenas tocar o paciente em auxilio
para realizacdo das tarefas ou quando o paciente faz 75% ou mais do trabalho;

3 — assisténcia moderada: quando ¢ preciso mais do que apenas tocar o paciente ou quando
ele faz 50 a 75% da tarefa;

2 — assisténcia maxima: quando € preciso tocar o paciente realizando grande esforco de
auxilio e ele colabora com menos de 50% do esforgo, mas faz pelo menos 25%;

1 — assisténcia total: o paciente faz menos de 25% da tarefa.

Por ser um instrumento genérico, a FIM foi elaborada para avaliagdo da independéncia
funcional através de seu escore total. A analise fragmentada deste instrumento, nas dimensdes
motora e cognitiva, tem sido frequentemente empregada ap6s estudos realizados por Heinemann,
Linacre, Wright, Hamilton e Granger (1993). A literatura especifica indica adequacao psicométrica
da escala para afericdo do escore total e motor na lesdo medular. Os resultados apontam para
consisténcia interna dos itens; boa reprodutibilidade interobservador; validade para a diferenciacdo
de niveis de funcionalidade e propriedade de mensurar longitudinalmente as mudangas ocorridas,
apos intervencOes (Barbetta & Assis, 2008).

A escala FIM apresenta adequabilidade psicométrica para afericdo do escore motor na
lesdo medular. Quanto a dimensdo cognitiva, a escala apresenta baixa validade, ou seja, ndo é
sensivel as diferencgas de funcionalidade, expressa pela alta incidéncia do efeito teto (Heinemann &
cols., 1993). O estudo de traducdo (Ribeiro & cols., 2001) e validacdo da escala FIM no Brasil
confirma a propriedade psicométrica da escala como medida da capacidade funcional, em especial,
na sua dimensdo motora (Ribeiro & cols., 2004).

No atual estudo serdo apenas considerados os resultados da afericdo motora da escala FIM.

7.7. Procedimentos de coleta de dados

O presente estudo foi desenvolvido, conforme delineamento transversal, em programa de
reabilitacdo direcionado ao atendimento de pessoas com o diagndstico de lesdo medular
(“Programa de Neurorreabilitacdo em Lesdo Medular”). Os pacientes, que participaram do estudo,

estavam internados em duas unidades diferentes da Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacéo,
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ambas localizadas em Brasilia, DF. A coleta de dados ocorreu em uma das Unidades, conforme o
local onde o participante estava internado.

As informagdes clinicas foram obtidas por revisdo do prontuario eletrénico, assim como 0s
resultados da Subescala — motora, FIM. Aspectos — como: a classificagdo da lesdo (American
Spinal Cord Injury Association — Medical Society of Paraplegia — ASIA / IMSOP, 1996); o nivel
neurolégico motor; a etiologia do trauma; os diagndsticos secundarios; as abordagens
medicamentosas e outros dados descritivos das estratégias de avaliacdo e de intervencdo da equipe
(relevantes para o estudo) — foram registrados pela pesquisadora e complementaram as descri¢oes
demogréficas e clinicas, dos participantes da amostra.

A coleta dos dados ocorreu em dois encontros com a pesquisadora. Os horérios da pesquisa
foram estruturados, com o préprio paciente que aceitou participar do estudo, conforme horéarios
disponiveis na grade de atividades de reabilitacdo individual de cada paciente ou fora do expediente
das demais atividades.

No primeiro encontro, de aproximadamente uma hora, os participantes respondiam as
questdes do roteiro de entrevista.

As entrevistas foram realizadas em local reservado, com a presenca apenas do participante,
que estava respondendo as questbes, e da pesquisadora. Todas as entrevistas foram gravadas na
integra, e tiveram, em média, 40 minutos de duracdo. As entrevistas foram transcritas por
profissionais especializados em digitacdo de registros médicos hospitalares.

No segundo encontro, com duracdo de aproximadamente uma hora e 15 minutos, 0s
participantes respondiam aos instrumentos quantitativos. A sequéncia de apresentacdo e
administracdo dos respectivos instrumentos é apresentada a seguir.

‘Questionario Genérico de Avaliagdo da Qualidade de Vida (SF-36)’;
‘Escala de Resiliéncia’;

‘Inventario de Resiliéncia (IR)’;

‘Escala Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP)’.

A aplicacdo dos instrumentos também ocorreu em local reservado. Em fungéo de condicoes
especificas da amostra estudada, tais como: restrigdo motora, procedimentos de tratamento ou
prevencdo de Ulcera de pressdo, necessitou-se realizar alguns ajustes preliminares.

Verificava-se, com o préprio paciente, se sua posi¢do estava apropriada para a realizagdo de
atividade de leitura e escrita. Nos casos de necessidade de reposicionamento, outro profissional da
equipe, com treinamento especifico, era convidado a proceder a mudanca de decubito.

Alguns participantes fizeram uso das respectivas adaptacGes para a escrita, com as quais ja estavam
habituados a escrever. A maior parte dos participantes respondeu aos instrumentos de modo

independente.
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Antes de iniciar a aplicacdo dos instrumentos, as instrugdes eram lidas em conjunto com o
participante. Todas as duvidas eram esclarecidas. A pesquisadora permanecia no local, auxiliando
conforme as demandas apresentadas, geralmente relacionadas a compreensdo e ao preenchimento
dos instrumentos.

Apenas trés pacientes solicitaram responder os instrumentos com o auxilio da
pesquisadora. Dois ndo conseguiram escrever de modo independente e um terceiro solicitou ajuda,
pois tinha medo de ndo interpretar corretamente as questdes. Nesses casos, as questdes eram lidas
para o participante e, tendo em seu campo visual as respectivas escalas de Likert ou demais
pardmetros de respostas, este indicava a resposta escolhida, verbalmente ou apontando para a
alternativa desejada. A pesquisadora registrava a resposta, mantendo a folha de resposta no campo
visual do respectivo participante. Desse modo, evitando possiveis equivocos, decorrentes de

interpretacdes errbneas das verbalizagdes e/ou indicagdes das respostas.

7.8. Procedimentos da ética na pesquisa

Integrou o desenvolvimento deste estudo o atendimento as Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos, dispostas por meio da Resolucéo n.°
96, de 10 de outubro de 1996 (Brasil, 1996), em acordo com as Resolugdes do Conselho Nacional
de Saide (CNS). Uma copia da Folha de Rosto para Pesquisa Envolvendo Seres Humanos,
assinada pela pesquisadora responsavel pela Instituicdo que sediou a pesquisa, pelo Coordenador
do Comité de Etica em Pesquisa da Rede SARAH de Hospitais, e da propria pesquisadora,
encontra-se em anexo (Anexo F).

Cada participante foi incluido na respectiva pesquisa, apenas apds ter sido informado que a
atividade era totalmente voluntaria e que sua participacdo (ou ndo participacdo) nao iria, de
nenhum modo, ter qualquer implicagdo para 0 seu processo de reabilitacdo. Os objetivos da
pesquisa e uma descri¢do detalhada de todas as etapas envolvidas — incluindo a informacao de que
as entrevistas seriam gravadas e posteriormente transcritas — eram repassados para aqueles que
atendiam aos critérios de inclusdo. A partir da constatagdo do interesse em participar, entéo
procedia-se a leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo G).
Conforme o nivel de habilidade motora, em membros superiores, 0 paciente fazia uso de uma
adaptacédo especifica para escrita. Nos casos de maior dificuldade, a assinatura do TCLE era feita
por uma pessoa — da familia — designada pelo proprio participante. Todos os participantes foram
informados que os dados seriam avaliados em relacdo ao grupo e ndo individualmente. Foi
assegurada a confidencialidade e privacidade de cada individuo que integrou a amostra.

Considerando-se a eventualidade de contetidos psicolégicos serem mobilizados durante a

pesquisa, foi garantido, aos participantes, suporte emocional. Qualquer outra demanda apresentada
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durante a coleta de dados — conforme o interesse do préprio participante — era direcionada ao

profissional mais capacitado para o atendimento da mesma.

7.9. Anélise dos dados

Os dados sociodemograficos e pertinentes aos aspectos clinicos que caracterizam a leséo
medular de cada participante foram descritos quantitativamente. Averiguaram-se fatores, tais como:
o local de nascimento; a procedéncia dos participantes; a religiosidade; estado civil; presenca de
filhos; configuracdes familiares; o perfil previdenciario; o histérico de atividades ocupacionais; a
escolaridade; atividades de lazer praticadas; a integracdo em atividades de esporte; e cuidadores.
Buscou-se descrever a amostra, conforme as variaveis apresentadas acima, tanto antes do trauma
medular, como no momento da entrevista. Assim, caracterizou-se melhor delineamento de algumas
mudangcas sociodemogréaficas que foram estabelecidas apds a ocorréncia da lesdo medular.

Para a analise qualitativa, categorizagdo dos eixos tematicos, explorados na entrevista
semiestruturada, utilizou-se a técnica de analise de contedo (Bardin, 1977). Essa foi constituida
em trés periodos: a pré-analise, a exploracdo do material e o tratamento dos resultados.

Na fase da pré-andlise, realizou-se uma leitura flutuante. Na exploracdo do material,
atendeu-se ao critério de: (a) exaustividade — ndo omitindo informacdes; (b) representatividade —
caracterizando-se o universo da amostra; () homogeneidade — buscou-se consenso entre 0s juizes;
(d) pertinéncia — as entrevistas foram adaptadas aos objetivos da pesquisa; e (e) exclusividade —
conteudos especificos ndo foram classificados em mais de uma categoria.

Explorou-se o material, codificando-o em funcdo das regras descritas no paragrafo anterior,
sendo feita a escolha pela unidade tematica e pela unidade de contexto, obtidas através de nucleos
de sentido. Cada categoria foi definida e classificada de acordo com seus contetdos. Criaram-se
categorias analiticas que permitiram abarcar a totalidade das entrevistas em grandes eixos
teméticos, onde se incluiram subcategorias, definidas com base na extracdo dos trechos das
entrevistas correspondentes a elas. Para maiores informagdes, consultar o Anexo H.

A anélise estatistica foi feita com auxilio do SSPS 17,0. Todos os dados obtidos foram
inseridos numa planilha de Excel 2007 e, posteriormente, repassados ao aplicativo estatistico. Essa
verificacdo passou pelo processo de checagem da distribuicdo das variaveis, com assimetria
(skewness), curtose (curtosis) e dados discrepantes (outlier). A distribuicdo da maior parte das
variaveis dependentes (13/20) ndo apresentou distribui¢do gaussiana, isto é, ndo atendem ao critério
de normalidade (testes de Shapiro—Wilk e Kolmogorov—Smirnov).

Para verificar a significancia, entre dois momentos distintos, caracterizados conforme os
perfis sociodemogréficos anteriores e posteriores ao trauma medular, aplicou-se o teste de

comparacdo multipla de McNemar. Utilizou-se o teste Qui-quadrado de Pearson Exato para analise



96

de diferengas dos integrantes da amostra, conforme o atendimento de determinadas variaveis
categoricas de interesse do estudo.

Com o objetivo de descrever o perfil da amostra, serdo apresentadas, inicialmente, as
estatisticas descritivas, incluindo a frequéncia absoluta e relativa das variaveis. No caso das
variaveis continuas, as medidas de tendéncia central e dispersdo (média, desvio padrdo, moda,
mediana, minimo e maximo) serdo adotadas.

O 52 individuos gue integraram a amostra foram subagrupados em cinco modos distintos,
atendendo aos critérios estabelecidos pelas variaveis explicativas de interesse do estudo: nivel
neuroldgico (paraplegia; n=31/ tetraplegia; n=21); sexo (feminino; n=16/ masculino; n=36); idade
(inferior a 29 anos; n=25 ou superior a 29 anos; n=27); tempo de lesdo medular (inferior a 4 anos
de lesdo; n=26/ superior a 4 anos de lesdo; n=26) e escolaridade (ensino médio; n=17/ ensino
superior incompleto; n=17/ ensino superior; n=18).

Optou-se pelo teste Qui—quadrado de Pearson Exato para averiguar quais das variaveis
discretas ndo atendiam ao critério de igualdade. Para o procedimento da andlise, a variavel
escolaridade foi representada apenas por duas subcategorias: ensino médio e superior (completo e
incompleto). A Unica categoria discreta que ndo atendeu ao critério de igualdade foi sexo (p =
0,0280). Deve-se, no entanto, ressaltar que mais de dois tercos dos participantes sdo do sexo
masculino (Homens = 69,23%; Mulheres = 30,77%). Considerando-se a homogeneidade existente,
entre a maior parte dos diferentes subagrupamentos da amostra, construidos conforme atendimento
das variaveis dicotdmicas incluiu-se, para o enriquecimento das analises, as descricbes dos
resultados especificos para a amostra como um todo e, em sequéncia, para cada subagrupamento
estabelecido. Assim, objetiva-se destacar possiveis variagdes dos resultados aferidos as variaveis
dependentes, conforme as subcategorias da amostra, definidas pelo atendimento dos critérios das
variaveis independente (nivel neuroldgico, sexo, tempo de lesdo medular, idade e nivel de
escolaridade) de interesse.

Para a identificacdo das diferencas do perfil de respostas aos instrumentos quantitativos,
conforme atendimento de varidveis explicativas de interesse do estudo empregou-se os testes de
Mann—Whitney e o de Kruskal—Wallis. Em atendimento as variaveis dicotdbmicas, optou-se pelo
teste ndo-paramétrico de Mann—Whitney, que investiga a diferenca entre amostras independentes.
Para a afericdo das diferengas das respostas dos subgrupos, definidos conforme niveis de
escolaridade (ensino médio/ ensino superior incompleto / ensino superior completo), o teste de
Kruskal—Wallis, também ndo paramétrico, foi empregado. O respectivo teste estatistico é
apropriado para analisar a diferenca entre amostras com mais de dois grupos independentes.

O coeficiente de correlagdo de Spearman (rho), para amostras ndo-paramétricas, foi

utilizado para a afericdo de possiveis correlagdes entre as variaveis dependentes (continuas) do
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estudo, incluindo-se também na andlise algumas das varidveis explicativas (variaveis
independentes continuas), entre as quais: idade e tempo de lesdo. Empregou-se também o
coeficiente de correlagdo Spearman (rho) para a anélise das correlagdes nos subgrupos da amostra,
estabelecidos pelas varidveis independentes: nivel neuroldgico, o sexo e a escolaridade dos
participantes. Partindo-se das duas distintas perspectivas de subagrupamento amostral (de acordo
com o critério idade ou pelo critério tempo de lesdo), aplicou-se novamente o coeficiente de
Spearman para estabelecer-se, também, conforme os respectivos subagrupamentos, a existéncia de
possiveis correlacdes.

Optou-se pela regressdo linear multipla, pois € o Unico teste que avalia conjuntamente o
efeito das variaveis em um dnico modelo, para investigar, de forma conjunta, a associacdao das

variaveis dependentes (todas continuas), que atenderam aos critérios de normalidade (focalizacéo

EMEP EMEP

no problema™*®", pratica religiosa™*", suporte social™", Escala de Resiliéncia, tenacidade e
inovagéo'R, sensibilidade emocional'® e resultados dos subitens motores da Escala FIM), em funcéo
das variaveis explicativas (nivel neuroldgico, sexo, tempo de lesdo medular, idade e nivel de
escolaridade dos participantes). Para avaliar se os resultados apresentados na EMEP, pelos
participantes da amostra, diferiram significativamente em relacdo ao corte clinico estabelecido pelo
procedimento de analise fatorial (Seidl, 2001) utilizou-se o ‘Teste T de Student para média de uma

amostra’
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CAPITULO XIlI
RESULTADO

O presente capitulo apresenta os resultados do estudo, de acordo com as etapas descritas no
capitulo anterior. A amostra sera descrita e analisada conforme os dados sociodemogréficos e
clinicos. Em seguida serdo apresentadas as categorias e subcategorias derivadas da analise de

conteudo das entrevistas e os dados obtidos por meio dos instrumentos quantitativos.

8.1. Caracterizacao geral da amostra

8.1.1. Dados séciodemograficos

8.1.1.1. Sexo, estado civil e escolaridade

A amostra foi composta por 52 participantes com lesdo medular que atenderam aos
critérios de inclusdo do estudo. A média de idade foi de 30 anos (DP=6,57), a maior parte do sexo
masculino (masculino=36/52; feminino=16/52), estado civil solteiro, conforme especificado na
Tabela 3. Subdividiram-se os participantes, conforme a idade, em dois grupos distintos, um até 29
anos de idade e o outro com idade superior a 29 anos. Esses dois grupos foram compostos por 25 e
27 pacientes cada. Outro fator que pode ser destacado é a distribuicdo simétrica da amostra
conforme o nivel de escolaridade, sendo que 17 pessoas apresentaram ensino médio, 18 o ensino
superior incompleto e, os restantes, 17 componentes da amostra, apresentaram ensino superior

completo.
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Tabela 3.
Frequéncia das variaveis: sexo, situagdo conjugal e escolaridade
Variaveis n %
Sexo
Feminino 16 30,8
Masculino 36 69,2
Total 52 100
Situacdo conjugal
Solteiro 36 69,2
Uni&o Estavel 11 21,1
Separado 2 3,9
Divorciado 3 5,8
Total 52 100
Escolaridade
Médio/Técnico 17 32,7
Superior Incompleto 18 34,6
Superior 15 28,8
Mestrado 2 3,9
Total 52 100

8.1.1.2. Naturalidade e procedéncia

A Tabela 4 apresenta a naturalidade e procedéncia dos participantes do estudo. Eram
naturais de 17 diferentes estados brasileiros, com exce¢do de um, que nasceu em outro pais da
América Latina. A procedéncia restringiu-se a 13 estados brasileiros. O individuo natural de outro
pais refere ter ficado no seu pais de nascimento apenas durante seus primeiros meses de vida, ndo
mais retornando ao local do nascimento. Foi criado no Brasil e, inclusive, domina apenas a lingua
portuguesa. O estado de S&o Paulo obteve a maior representatividade, tanto de naturalidade como
de procedéncia (8/52; 12/52). Apenas trés (5,77%) residiam no Distrito Federal. Os demais eram

provenientes de 11 outros estados do Brasil.
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Tabela 4.
Frequéncia das varidveis naturalidade e procedéncia
Naturalidade Local de Moradia
Estado / (Pais) N Estado /(Pais)

PR 10 PR 8

SP 8 SP 12

RS 7 RS 9

SC 4 SC 5

PE 4 PE 2

MG 4 MG 0

GO 3 GO 2

DF 2 DF 3

ES 2 ES 2

AL 2 AL 2

Pl 2 Pl 0

RJ 1 RJ 2

MT 1 MT 1

CE 1 CE 0

MS 0 MS 3

BA 0 BA 1
Uruguai 1 Uruguai 0
Total 52 Total 52

8.1.1.3. Préticas e crencas religiosas

A Tabela 5 apresenta as praticas e crencas religiosas dos participantes. A maior parte era de
formacdo catolica (N=33; 63,5%), no entanto apenas 36,4% (12/33) eram praticantes assiduos.
Considerando-se todas as crencas atividades religiosas, apenas 34,6% (18/52) referiram praticar
alguma religido de forma sistematica. Apenas um descreve-se como ateu. A maioria (33/52; 63,5%)

informa ter uma religido de base, mas ndo apresentar uma pratica e frequéncia regulares.
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Tabela 5.
Religiosidade, préaticas e crencas, frequéncia das diferentes categorias
Categorias religiosidade n %
Catdlicos (n = 33; 63,46%)
pratica regularmente 12 23,08
pratica eventualmente 10 19,23
ndo pratica 10 19,23
catdlico — frequenta igreja protestante 1 1,92
Protestantes (n=9; 17,31%)
pratica regularmente 6 11,54
pratica eventualmente 1 1,92
ndo pratica 2 3,85
Kardecistas (n=3; 5,77%)
frequéncia irregular e inespecifica 3 5,77
Sem religido especifica (n=6; 11,54%)
crenca em deus (sem religido especifica) 6 11,54
Auséncia de crenga religiosa (n=1; 1,92%)
ateu 1 1,92
Total 52 100

8.1.1.4. Etiologias e classificacdes neuroldgicas das lesdes

A etiologia da lesdo medular de maior prevaléncia foi trauma de trénsito (n=35; 67%),
representada pela soma dos traumas ocorridos tanto através do uso de carros como de motocicletas
(Tabela 6).

Em relagdo a distribuicdo da lesdo medular, 31 dos individuos (59,6%) foram classificados
como paraplégicos e os demais classificados como tetraplégicos (n=21; 40,4%). A maioria fazia
uso da cadeira de rodas como principal meio de locomocgéo, sendo que apenas um paciente se
locomovia com auxilio de muletas canadenses. Todos realizavam o cateterismo intermitente, como
estratégia de reeducacdo vesical. Foi identificada espasticidade em um total de 37 individuos
(71,15%). Apo6s a ocorréncia da lesdo medular, 42,31% da amostra (n=22) referiu ter tido, no
passado, pelo menos uma Ulcera por pressdo. No momento da inclusdo na amostra, seis
participantes (11,54%) referiram estar com uma escara. Todos que apresentavam Ulcera por
pressdo, durante a participagdo no estudo, relataram que j& tiveram pelo menos (uma) outra Ulcera
por pressdo no passado, sendo que a atual, configurava-se como uma reincidéncia. Vinte e cinco
(48,08%) informaram historico de dor neuropética.

Os pacientes foram classificados segundo a etiologia do trauma medular e também
conforme a classificacdo, definida conforme os critérios da ‘American Spinal Cord Injury

Association (ASIA): Standard Neurological Classification of Spinal Cord Injury’ (Kirshblum &
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cols., 2011), conforme descrito na Tabela 6. A Classificacdo proposta pela ASIA permite, com

praticidade, a descricdo das sequelas neuroldgicas, sensitivas e motoras.

Tabela 6.

Etiologias, classificacdes e niveis neuroldgicos, frequéncia por categoria

Categorias n %

Etiologias do trauma
Carro 21 40
Moto 14 27
Mergulho 8 15
Queda 6 12
Arma de fogo 3 6
Total 52 100

Nivel neurolégico
A 31 59,6
B 14 26,9
C 3 58
Né&o se aplica 4 7,7
Total 52 100

Nivel neurolégico
C—4* 1 2
C-5-C-8 20 38
T-1-T-6 21 40
T-7-T-12 6 12
T-11-T-12/L 3 6
Lombar 1 2
Total 52 100

Notas: C—4*, por ser considerada uma Tetraplegia Alta, que quando completa acarreta total dependéncia
funcional, foi distinguida das outras lesdes cervicais; A Classificacdo da lesdo medular foi estabelecida
conforme critérios da American Spinal Cord Injury Association (ASIA); Fonte: Kirshblum e cols. (2011); SCI:
Spinal Cord Injury.

A amostra foi composta por 26 pacientes com menos de quatro anos de lesdo medular e

outros 26 com mais de quatro anos (M = 4 anos; DP 2,89; Min.=1; Max.:14).

8.1.1.5. Relag&o entre estado civil e presenca de filhos

Visando melhor caracterizar a estrutura familiar, investigou-se a existéncia de filhos
(Tabela 7). A maior parte (69,23%) referiu ndo ter filhos. Os trés participantes que se consideram
pais de filhos ndo bioldgicos (adotivos ou enteados), sdo do sexo masculino e ndo fizeram distin¢éo

entre filhos adotivos ou bioldgicos.
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Tabela 7.

Relacdo entre estado civil e presenca de filhos

Estado civil Numero de filhos n %
Casado 1,20u3 7 13,46
Solteiro lou? 2 3,85
Separado lou?2 2 3,85
Divorciado 1 2 3,85
Casado 1 (adotivo) 2 3,85
Casado 2 enteados (considerados filhos) 1 1,92
Total Participantes com prole 16 30,77

?ll\cl)i%sz.) Os percentuais sdo calculados, tendo como referéncia, a amostra como um todo

8.1.1.6. Pessoas que moram ha mesma residéncia

E, justamente, no &mbito da familia nuclear (ou entre aqueles que convivem mais de perto)
que sdo identificadas as pessoas capazes de assumir a prestacdo de uma assisténcia sistematica e
efetiva. A Tabela 8 apresenta as frequéncias de familiares (ou ndo familiares) que residem com os
pacientes. Vale ressaltar que as categorias de coabitantes ndo sdo excludentes.

Somando-se aqueles que residem com pelo menos um genitor, verifica-se que 31 (59,62%)
pessoas coabitam com, pelo menos, um dos respectivos genitores. Em média os participantes

coabitam com, aproximadamente, duas (1,81) pessoas cada.
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Tabela 8.
Frequéncia, por participante, de pessoas que moram na mesma residéncia
. n A -
Coabitantes (participante) frequéncia
Pais (pai e mae) 21 40,38
Irmao/lrma 15 28,85
Filho/Filha 12 23,08
Mae 9 17,31
Esposa 9 17,31
Primos/Tios/Sobrinhos 7 13,46
Pessoa Contratada (Mulher) 4 7,69
Av0 4 7,69
Reside Sozinho 3 577
Pessoa Contratada (Homem) 3 5,77
Esposo 2 3,85
Pai 1 1,92
Amiga 1 1,92
Padrasto 1 1,92
Namorada 1 1,92
Sogros 1 1,92
Coabitantes por participante
Média 1,81/participante 94/52

Notas. Um participante podera residir com mais de uma categoria de pessoa. As percentagens
foram calculadas, para cada categoria de coabitante, em relacdo & amostra como um todo
(n=52).

8.1.1.7. Cuidadores

Nas Tabelas 9 e 10 sdo descritos os cuidadores dos participantes. Optou-se por realizar
analises diferenciadas, conforme o sexo. Um fator, que merece esclarecimento, é que ser cuidado
por amigos(as), geralmente, relaciona-se ao receber auxilio em momento de estudo ou lazer fora do
ambiente domiciliar. De um modo geral, a categoria de amigos é composta por mais de um
individuo, pois depende dos componentes que integram 0 contexto onde a pessoa com lesdo
medular esteja inserida. No entanto quando o participante informou ser cuidado por amigos(as),
mesmo que fosse mais de um, registrou-se nas tabelas apenas um por participante. Em relagdo a
todos os integrantes da amostra (n=52) os genitores representam a classe mais numerosa de
cuidadores (Tabelas 9 e 10).
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Tabela 9.
Cuidadores dos participantes do sexo feminino, frequéncia por participante

Grupo Feminino

Paraplégico (n=12) Tetraplégico (n=4)
Categorias n frequéncia n frequéncia
Mae 6 50 3 75
Pai e mée 3 25 1 25
Irma 2 12,50 1 25
Namorado 2 12,50 0 0
Filha 2 12,50 0 0
Cuidador Contratado 1 6,25 2 50
Amigas(0s) 2 12,50 1 25
Esposo 1 6,25 0 0
Prima 1 6,25 0
Tia 0 0 1 25
Irméao 0 0 1 25
Cuidadores por participante
Média 1,7 20/12 3 12/4

Notas. As percentagens, calculadas para cada categoria de cuidadores, foram baseadas no total de
componentes dos subgrupos: mulheres paraplégicas ou mulheres tetraplégicas, respectivamente.

Na comparagdo entre os cuidadores dos participantes masculinos e femininos, verificam-se
alguns aspectos de interesse. Um terco (33,33%) dos homens referem receber cuidados das
namoradas ou esposas. Apenas 18,78% das mulheres sdo cuidadas pelos respectivos esposos ou
namorados. No caso de homens, com diagndstico de tetraplegia, os cuidadores sdo constituidos por
classes mais variadas de pessoas (10 diferentes categorias de cuidadores). Isso, quando se compara
com as diferentes categorias que compdem o0s cuidadores presentes no subgrupo de mulheres
tetraplégicas (sete diferentes categorias de cuidadores). No grupo de homens, quatro individuos
(23,5%), com diagndstico de tetraplegia, contrataram cuidadores. No caso das mulheres também
com diagndstico de tetraplegia, duas participantes (50%) contrataram cuidadores. Uma mulher com
diagnostico de paraplegia contratou um cuidador. Nenhum dos homens, que tinha diagnéstico de
paraplegia, contratou cuidadores. Verifica-se que 75% das mulheres que apresentam diagnostico de
tetraplegia referem receber cuidados da genitora (sem que haja a colaboracdo do pai) e, no caso dos
homens, apenas 23,53% é cuidado pela mae (sem a presenca de um pai). O integrante da amostra
que refere receber auxilio dos seus clientes é técnico em informatica, vai ao domicilio de diferentes
pessoas e eventualmente precisa de algum auxilio para vencer eventuais barreiras fisicas ou para

fazer transferéncias.
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Tabela 10.
Cuidadores dos participantes do sexo masculinos

Grupo Masculino

Paraplégico (n=19) Tetraplégico (n=17)
Categorias n frequéncia n frequéncia
Pais (pai e mae) 9 47,37 7 41,18
Esposa 5 26,32 5 29,41
Mae 4 21,05 4 23,53
Amigos (sexo masculino) 3 15,79 3 17,65
Sobrinha 1 5,26 1 5,88
Irma 2 10,53 0 0
Irméo 1 5,26 2 11,76
Sogros 1 5,26 0 0
Né&o precisa/independente 1 5,26 0 0
Sobrinha 1 5,26 1 5,88
Clientes (técnico de informatica) 1 5,26 0 0
Filha 1 5,26 0 0
Cuidador Contratado 0 0 4 25,53
Namorada 0 0 2 11,76
Avo 0 0 1 5,88
Cuidador por participante
Média 1,6 30/19 1,8 30/17

Notas. A frequéncia das diferentes categorias foi estabelecida em funcdo do total de individuos que
integram os subgrupos: homens paraplégicos ou homens tetraplégicos.

Resumindo, em relacdo aos dados sociodemograficos e neurolégicos, a amostra foi
composta por 52 participantes com lesdo medular, com média de idade de 30 anos, a maior parte do
sexo masculino, estado civil solteiro, sem filhos, com nivel de escolaridade superior ou superior
incompleto. A maioria é natural e procedente do estado de Sdo Paulo. Grande parte tem a religido
catdlica, coabita com pelo menos um dos genitores, que representam a classe mais numerosa de
cuidadores. Vinte e seis apresentam menos de quatro anos de lesdo e outros 26 mais de quatro anos.
A etiologia da lesdo medular de maior prevaléncia foi trauma de transito. A maioria faz uso da

cadeira de rodas como principal meio de locomocao.



107

8.1.2. Integracéo na comunidade antes e depois da lesdo medular

8.1.2.1. Desenvolvimento de atividades de trabalho e estudo

A Tabela 11 distribui os participantes conforme inser¢do em atividade de trabalho e/ou
estudo. Investigou-se a amostra em relagdo ao desenvolvimento de atividades de trabalho e/ou de
estudo — tanto antes como apds a ocorréncia do trauma medular. Antes do trauma medular, a maior
parte da amostra (90,39%) estava inserida no mercado de trabalho. O perfil, relativo ao
desenvolvimento de atividades de trabalho ou estudo, modifica-se (McNemar; p= 0,0001)

significativamente apds a ocorréncia da lesdo medular.

Tabela 11.
Insercdo antes e depois em atividades de trabalho ou estudo (h=52)
Antes Depois
Status de trabalho e/ou estudo n % n %
Trabalha ou estuda 52 100 35 67,31
Sem emprego/ndo estuda 0 0 17 32,69
Total 52 100 52 100
Detalhamento (trabalho/ estudo)
Emprego fixo/vinculo formal 43 82,69 17 32,69
Autdnomo e/ou eventual 2 3,85 8 15,38
Trabalha/Estuda 2 3,85 4 7,69
Estudante que néo trabalha 5 9,61 6 11,54
Total 52 100 52 100

Notas. Teste de comparacdo multipla de McNemar; p < 0,0001.

Considerando-se a importancia do retorno a pratica de atividades significativas, investigou-
se o desenvolvimento de qualquer atividade de estudo ou trabalho ap6s a instauracdo da lesdo
medular. Os participantes que estivessem engajados em atividades de trabalho e/ou estudo foram
agrupados, sendo distinguidos daqueles que ndo estariam trabalhando ou estudando no momento da
entrevista. As duas condi¢des descritas foram analisadas conforme categorias de interesse (nivel
neurolégico; sexo; tempo de lesdo; idade cronoldgica e escolaridade) e atendimento do critério

recebe ou ndo recebe beneficio.
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S8o apresentados na Tabela 12 os subgrupos amostrais que demonstram diferencgas
significativas conforme o atendimento da condi¢cdo recebe ou ndo recebe algum auxilio
previdenciario. Verifica-se que os homens, os participantes com menos de 29 anos de idade e
também aqueles com menos de quatro anos de lesdo medular, que ndo recebem qualquer beneficio,
desenvolvem mais atividades (trabalho ou estudo) quando comparados aos outros, pertencentes as

respectivas subcategorias, mas que, no entanto, recebem alguma modalidade auxilio.

Tabela 12.
Inser¢Bes em atividades de trabalho e/ou estudo entre aqueles que recebem (ou nédo) algum tipo
de beneficio, conforme sexo, idade, tempo de lesdo medular

Recebe beneficio N&o recebe
n % n % P
Sexo masculino (n=36)
Trabalha e/ ou estuda 7 38,89 17 94,44 0,001
Nao trabalha ou estuda 11 61,11 1 5,56
Idade < 29 anos (n=25)
Trabalha e/ ou estuda 6 37,50 8 88,89 0,03
Né&o trabalha ou estuda 10 62,50 1 11,11
Tempo de LM < 4 anos (n=26)
Trabalha e/ ou estuda 2 16,67 12 85,71
Nio trabalha ou estuda 10 83,33 2 14,29 0,001
Na&o trabalha ou estuda 7 63,64 1 10

Notas. Para avaliar se eram significativas as diferengas entre os subgrupos, conforme atendimento do
critério recebe ou ndo recebe beneficio, utilizou-se o Teste Qui-quadrado de Pearson para distribui¢des
binominais; LM = lesdo medular.

A amostra foi caracterizada segundo a participacdo em atividades de estudo e também
conforme os diferentes perfis assistenciais. Estdo relacionados, na Tabela 13, participantes que
estavam estudando antes ou passaram a estudar ap6s a ocorréncia da lesdo medular. Verificam-se
também os participantes que estiveram engajados em alguma atividade de estudo apés o trauma
medular, no entanto, na ocasido da entrevista ndo estavam mais estudando. Esses, no entanto, ndo
foram considerados estudantes, pois ho momento da entrevista ndo estudavam mais. Elaborou-se a
Tabela para a anélise da influéncia do recebimento (ou ndo) de qualquer modalidade previdenciaria

ou assistencial para o exercicio de préticas de estudo, apés a instauracdo da lesdo medular.
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Antes da ocorréncia da lesdo medular, oito integrantes estudavam, cinco cursavam o ensino
superior e trés faziam o ensino médio. Apds o evento do trauma medular, apenas quatro desses
(50%) deram continuidade aos estudos. Um dos participantes, que deu continuidade aos estudos,
abandonou o curso superior de Educacéo Fisica e ingressou no curso de Psicologia. Considerando-
se as cinco pessoas que frequentavam o ensino superior antes da ocorréncia do trauma medular,
apenas uma era estudante de Psicologia. Apds o evento, da lesdo medular, trés outros passaram a
cursar 0 ensino superior em Psicologia. Ao todo, no momento da entrevista, quatro individuos
(45%), dos nove que estavam inseridos no ensino superior, cursavam faculdade de Psicologia (esse
total representa 8% dos 52 integrantes da amostra). O curso de Direito foi o segundo mais
frequentado. Duas entre as nove pessoas (22,22%) que referiram estar cursando ensino superior na
ocasido da entrevista, eram estudantes de Direito. Os outros trés participantes, que informaram
estar fazendo algum curso superior, estavam distribuidos em outros trés cursos distintos (Ciéncias
da Computacdo, Assisténcia Social e Engenharia Ambiental). Apenas uma pessoa, entre as 10 que
estavam estudando na ocasido da entrevista, estava inserida em curso técnico (ndo fazia curso
superior). Essa pessoa informou estar inserida em curso para formagéo em Secretariado Técnico.
Configurando-se desse modo, o0s dez participantes que estavam estudando no momento da
entrevista.

Considerando os perfis previdenciarios daqueles envolvidos em alguma atividade de
estudo, antes ou apds a ocorréncia da lesdo medular, é possivel destacar alguns aspectos de
interesse. Cinco participantes (do total de oito pessoas), que estudavam até o0 momento do trauma
medular, ap6s o trauma, ndo passaram a receber qualquer beneficio ou auxilio previdenciario, trés
desses (que ndo passaram a receber qualquer tipo de beneficio) ndo interromperam o processo de
estudo (3/5; 60%). Entre os trés participantes que estudavam na ocasido da ocorréncia do trauma
medular e que apos o acidente passaram a receber algum beneficio previdenciario, apenas um (1/3;
33,33%) continuou seus estudos. Seis pessoas que antes do trauma medular apenas trabalhavam e
gue, apos a ocorréncia da lesdo, passaram a receber algum tipo de apoio previdenciario,
representaram a totalidade dos individuos (100%) que optaram pelo ingresso no ensino superior na

fase posterior a lesdo medular.
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Tabela 13.
Histdrico de insercdo escolar antes e depois da lesdo medular

Total de participantes estudando

Antes (n=8) Depois (n=10)
Estavam estudando na ocasido do acidente Beneficios
ensino médio passou no ves~t|bular antes da Im — ndo ingressou na Pensio
faculdade — ndo_trab/est.
ensino médio curso técnico em secretariado — estudante’ S/B
Iy . ~ 2
ensino médio ciéncias da computa(;ao - es;tudante / S/B
micro—empresariado — trab.
psicologia psicologia — estudante® S/B
educagdo fisica e psicologia — estudante* Apos.

técnico em servicos gerais

odontologia interrompeu e quer fazer fisioterapia — ndo_trab/est. S/B

educacao fisica e

AP interrompeu curso apés lesdo — ndo_trab/est. Apos.
funcionario pablico P P - P
ciéncias contébeis e interrompeu curso ap6s Im/ S/B
agente penitenciario retomou trabalho — trab.

Passaram a estudar apds a ocorréncia da lesdo medular

psicologia — estudante®/

despachante vendedora auténoma — trab”. Apos.
secretaria co_ncluiu_gestéo emrh /6 Apos.
psicologia — estudante
cozinheiro servigq s_ocial - e§tudante7/ AUX.
voluntario — trab.
técnico em eletrdnica industrial engenharia ambiental — estudante® Aux.
técnico em pintura de metais direito — estudante’ Aux.
técnico em operagdo de sistemas d,"e'.to B est_udante:l‘_)/ Apos.
técnico em informatica
Né&o estavam estudando quando sofreram a lesdo / fizeram p6s- graduacao apos a lesao / ndo
estavam estudando no momento da entrevista
leciona educacdo fisica concluiu mestrado em educagio — trab.” S/B
advogado mestrado em direito — trab.” S/B
procurador/tribunal de contas p6s-graduacdo na éarea juridica — trab.” S/B
Notas. S/B = Aqueles que ndo recebem qualquer beneficio previdenciario; estudante! ~*° = Estudante no momento da

entrevista, foram classificados de 1 a 10; ndo_trab/est. = N&o inserido em trabalho ou estudo; trab.* = Participante
trabalhando no momento da entrevista; Pensdo = pensionistas; Aux.= Recebendo Auxilio Doenga; Apos. - Aposentado
em func¢do da lesdo medular. Todos os participantes que estudaram ap6s a lesdo medular, mas que na entrevista ja haviam
concluido, ndo foram considerados estudantes (na ocasido da entrevista, todos esses estavam inseridos no mercado de
trabalho).

A Tabela 14 apresenta os participantes da amostra classificados em relacdo a modalidade
de vinculo previdenciario recebido, incluindo-se aqueles que ndo recebem qualquer auxilio ou
beneficio previdenciario. O recebimento, de alguma modalidade de auxilio previdenciario, foi
descrito para dois momentos distintos, caracterizados como antes e ap6s a ocorréncia do trauma
medular. Para permitir uma segunda analise, a amostra foi novamente classificada conforme o tipo

de vinculo de trabalho e estudo exercido na fase posterior ao trauma medular.
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Em relacdo ao perfil previdenciario anterior e posterior a ocorréncia da lesdo medular,
podem-se destacar algumas informagdes. Antes da lesdo medular, nenhum dos participantes referiu
receber qualquer recurso de assisténcia previdenciaria. Em decorréncia da lesdo medular, 29
pessoas (56%) passaram a ter algum subsidio previdenciario (p= 0,0001). Em rela¢do ao perfil
ocupacional, apds a ocorréncia do trauma medular, conforme também caracterizado na Tabela 9,
verifica-se diferencga significativa (p= 0,0001) quando se compara aqueles que recebem algum
beneficio com aqueles que ndo recebem. O desempenho de atividades laborais predomina entre
aqueles que ndo recebem qualquer modalidade de beneficio previdenciario. Por outro lado,
verifica-se maior frequéncia (24,14%) de pessoas estudando entre aqueles que recebem algum
beneficio previdenciario. Enquanto no grupo que recebe algum beneficio, sete individuos estdo
inseridos em algum curso, entre aqueles que ndo recebem beneficio, apenas trés individuos

(13,04%) estdo inseridos em alguma atividade de ensino.

Tabela 14.
Status previdenciario antes da lesdo medular e status ocupacional apés a lesdo
medular, conforme o recebimento ou ndo de beneficios (n=52)

Status previdenciario

Vinculo Previdenciario

Antes (%) Depois (%)
Né&o recebe beneficio 52 (100) 23 (44,23)
Auxilio—doenga / INSS 0 (0) 14 (26,92)
Aposentado pelo INSS 0 (0) 12 (23,08) -
Reformado 0(0) 2 (3,85) p<*0,0001
Pensionista 0 (0) 1(1,92)
Total 52 52
Ocupacio Beneficio

Com (%) Sem (%)
Emprego/ vinculo formal 0 (0) 17 (73,91)
Auténomo e/ou eventual 7 (24,14) 1(4,35)
Trabalha/ estuda 3(10,34) 1(4,35) ox
Estudante/ ndo trabalha 4 (13,79) 2 (8,70) p<**0,0001
Sem emprego/ndo estuda 15 (51,72) 2 (8,70)
Total 29 23

Notas. *Teste Qui—quadrado de Pearson Exato para as categorias antes e depois,
direcionadas — ao beneficio previdenciério. **McNemar para as subcategorias ocupacao
(recebe beneficio/ ndo recebe beneficio).

8.1.2.2. Desenvolvimento de atividades de lazer e esportes

Na Tabela 15, serdo descritas as modificacGes do lazer antes e apds a ocorréncia do trauma
medular. Vinte e quatro individuos referiram que antes da lesdo gostavam de frequentar locais
publicos, lotados e agitados. Esse tipo de local foi nomeado pela maioria como ‘baladas’. Outros 17

participantes descreveram que gostavam de locais para dancar, no entanto consideraram preferir
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locais menos agitados (‘danceteria’). No total, verifica-se que 41 individuos (78,75%), antes do
trauma medular, gostavam de participar atividades de lazer, geralmente desenvolvidas no periodo
noturno. Apo6s a ocorréncia da lesdo medular, 39 participantes, 75% da amostra (considerando-se
como préaticas de atividades de lazer noturnas: ‘baladas’, ‘danceterias’ e ‘barzinho/ musica ao
vivo’; shows e festas com acessibilidade) continuaram desenvolvendo atividades de lazer noturno.
Nesse caso, pode-se considerar um decréscimo de 3,85% (n=2) na préatica desse tipo de atividade.

As categorias ‘jogo de futebol”’ (n=10) ¢ ‘passeios’ (n=5) deixaram de ocorrer apds a lesdo
medular.

Sem que seja feita especificacGes da qualidade das atividades de lazer praticadas, pode-se
considerar que, antes da lesdo medular, os 52 participantes reportaram a pratica de um total de 80
atividades de lazer e que, apds a ocorréncia da lesdo, foram citadas 76 praticas. Podera ser
constatada a redugdo de apenas 5% da frequéncia de préaticas de atividades descritas, como lazer,
pela presente amostra. Trés pessoas referiram que sempre consideraram, como atividade de lazer
preferida, mesmo antes da lesdo medular, o ficar em casa. A frequéncia de pessoas que
consideraram o ficar em casa como lazer apds a ocorréncia da lesdo medular, aumentou de 3 para

10 individuos.

Tabela 15.
Praticas de lazer e esporte antes e depois da lesdo medular por participante (n=52)
Lazer Antes __ DepoiAs _
n frequéncia n frequéncia

Baladas 24 46,15 20 38,46
Danceterias 17 32,69 4 7,69
Jogar Futebol 10 19,23 0 0
Cinema 9 17,31 10 19,23
Ver Amigos 8 15,38 10 19,23
Passeios 5 9,62 0 0
Namorar 4 7,69 3 5,77
Sé fica em casa 3 5,77 10 19,23
Barzinho/Mdsica ao vivo 0 0 5 9,62
Shows 0 0 5 9,62
Navegar na Internet — em casa 0 0 4 7,69
Festas/acessiveis 0 0 5 9,62

Lazer por participante

média 15 80/52 15 76/52
Notas. Para porcentagem foi calculada a proporcéao entre o lazer desenvolvido e o total de
individuos da amostra (n° de pessoas que praticam/52).
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Uma lesdo medular gera expressiva modificacdo da capacidade funcional, o que repercute
de forma significativa na capacidade de pratica de diferentes modalidades esportivas. E possivel
constatar que as atividades, futebol e caminhada, — que sdo apresentadas como modalidades
esportivas praticadas pelos participantes, antes do trauma medular — foram também referidas na
categoria de atividades de lazer (Tabela 16). Verifica-se que o enfoque das atividades foi diferente
para as duas categorias. Na categoria lazer, o jogar futebol ou o andar foram avaliados como passa-
tempo, com a funcgdo predominante de divertir e relaxar. Na categoria atividades esportivas, o jogar

futebol e o andar, foram apresentados como formas de queima de calorias e desenvolvimento

fisico.

Tabela 16.

Prética de esportes antes e depois da lesdo medular por participante (n=52)

Antes Depois

Pratica de esportes n frequéncia n frequéncia
Jogar Futebol 20 38,46 0 0
Academia 14 26,92 21 40,38
Natacao 11 21,15 12 23,08
Caminhada 10 19,23 2 3,85
N&o praticava 8 15,38 9 17,31
Pedalava 8 15,38 0 0
Corrida 6 11,54 0 0
Volei 3 5,77 0 0
Trilha 3 5,77 0 0
Fisioterapia 0 0 14 26,92

Prética de esporte por participante
Média 1,6 83/52 11 58/52

Notas. Para o céalculo da porcentagem utilizou-se a propor¢do entre 0 ndmero de pessoas que
referiram realizar a determinada modalidade esportiva, antes e/ou ap6s a lesdo medular, e 0 nimero
total de participantes da amostra.

Um dos aspectos interessantes é que, ap0s a ocorréncia da lesdo medular, mais
participantes passaram a frequentar academias de ginastica. Verifica-se aumento de 66,67% na
pratica da referida atividade fisica. Outra atividade que passou a ser um pouco mais praticada ap6s
o trauma medular foi a natagdo. Antes 11 pessoas (21,15% da amostra total) e apo6s a lesdo 12
pessoas (23,1% da amostra total) passaram a nadar, como forma de exercicio e condicionamento
fisico.

Quatorzes dos participantes referiram considerar a fisioterapia como uma pratica de
atividade fisica. Se for deduzida a préatica da fisioterapia das demais praticas de atividades fisicas

desenvolvidas ap6s o trauma, sera verificada queda de 32% de préticas de atividades fisicas. E
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possivel constatar que futebol, caminhada, pedalada, corrida, volei e fazer trilhas, foram préticas
esportivas inviabilizadas - em decorréncia da lesdo medular - para a maior parte dos participantes.
O futebol foi a atividade fisica mais prejudicada. Vinte pessoas praticavam futebol antes da leséo.
Dessas, nenhuma pode retomar a atividade. Antes da ocorréncia da leséo medular, dez pessoas
praticavam caminhadas e, apés a lesdo, apenas duas mantiveram a atividade. Das duas pessoas que
referiram continuar caminhadas depois da lesdo medular, uma, de fato, caminha. Faz exercicios de
marcha com muletas. A outra participante considerou o deslocar distancias longas, com a cadeira

de roda, como prética de caminhada.

8.1.2.3. Modifica¢bes do Tipo de Transporte Utilizado

A acessibilidade é fundamental a reeintegracdo na comunidade ap0s a aquisi¢cdo de
deficiéncia fisica da magnitude de uma lesdo raquimedular. A garantia de transporte para diferentes
localidades é imprescindivel, ampliando as perspectivas de reintegracdo na comunidade. Na Tabela
17, é possivel verificar que a mudanga do tipo de transporte utilizado foi maior para algumas
categorias. Constata-se diminui¢do da variabilidade de tipos de transporte de antes para depois da
lesdo medular (nimero de alternativas de transporte/por participante: 1,8antes € 1,3perors)-

Proporcionalmente, as alternativas de transporte que mais sofreram com a

ocorréncia da lesao medular foram: o deslocamento a pé (Antes=14; Depois=0), 0 uso de moto
(Antes=14; Depois=0) e bicicleta (Antes=6; Depois=0). Considerando aqueles que dirigiam o
préprio carro antes do trauma medular, 57,14% (Antes=35; Depois=20), mais da metade, continuou
a dirigir e a utilizar-se do carro como principal meio de transporte urbano apés o trauma. Todos 0s
vinte participantes com carros fazem uso de carros adaptados, conforme determinagbes do
Departamento Nacional de Transito.

Quando avalia-se as diferencas relacionadas ao uso do metro, é possivel verificar-se 60%
(Antes=5; Depois=2) de taxa de abandono da referida modalidade de transporte. No caso do uso de

Onibus, constata-se que a taxa de uso reduziu em 71,43% (Antes=21; Depois=6).
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Tabela 17.
Tipo de transporte utilizado antes e depois da lesdo medular
ANTES DEPOIS

Meio de transporte urbano n frequéncia n frequéncia
Carro 35 67,31 20 38,46
Onibus 21 40,38 6 11,54
A pé 14 26,92 0 0
Moto 14 26,92 0 0
Bicicleta 6 11,54 0 0
Metrd 5 9,62 2 3,85
Cadeira de Rodas 0 0 10 19,23
Cadeira de Rodas motorizada 0 0 4 7,69
Carro dirigido por terceiros 0 0 20 38,46
Taxi 0 0 4 7,69

Transporte por pessoa

Média 18 95/52 1,3 66/52

Notas. Todos que estdo inseridos na categoria ‘carro’ (ANTES/ DEPOIS) sdo condutores do veiculo. Na fase
posterior a ocorréncia da lesdo medular, os participantes sdo condutores e proprietarios do carro — adaptado
conforme as respectivas dificuldades funcionais.

De forma geral, quanto a integragdo na comunidade antes do trauma medular, a maior parte
das pessoas estava inserida no mercado de trabalho, padrdo que se modifica significativamente
apos a ocorréncia da lesdo medular. Grande parte passou a ter algum subsidio previdenciario. Por
outro lado, verifica-se maior frequéncia de pessoas estudando entre aqueles que recebem algum
beneficio previdenciario. No que diz respeito as atividades de lazer e esporte hd uma discreta
diminuicdo nas atividades de lazer noturno (‘baladas’, ‘danceterias’ e ‘barzinho/ musica ao vivo’;
shows e festas com acessibilidade). Jogos de futebol e passeios deixaram de ocorrer ap6s a lesdo
medular, no entanto, mais participantes passaram a frequentar academias de ginastica e a praticar
natacdo. Como era de se esperar, as alternativas de transporte que mais sofreram com a ocorréncia
da lesdo medular foram: o deslocamento a pé, o uso de moto e bicicleta. Dentre aqueles que
dirigiam o proprio carro antes do trauma medular, mais da metade continuou a dirigir e a utilizar-se
do carro adaptado como principal meio de transporte urbano. O uso de transporte urbano, como
onibus e metré reduziu significativamente.

A seguir sera apresentada a analise qualitativa dos dados obtidos por meio da entrevista.
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8.2. Categorias tematicas relacionadas a vivéncia de uma lesdo medular

Os temas das entrevistas semiestruturadas foram agrupados de acordo com categorias
teméticas, em diferentes niveis de organizacdo, conforme a centralidade do conteudo para a
compreensdo das adversidades e competéncias advindas da lesdo medular. As categorias tematicas
foram sendo configuradas a partir da comunicagéo dos participantes.

Entre os fatores, da lesdo medular, considerados mais onerosos, destacaram-se as sequelas
fisicas. Verifica-se que os ajustes subjacentes as mudancgas impostas pela lesdo medular exigem
significativos investimentos pessoais. Para o melhor atendimentos das novas demandas sdo
necessarios recursos fisicos, adaptacdes funcionais e, muitas vezes, auxilio de terceiros. Na Tabela
18 sdo representadas as categorias que derivam das mudancas fisicas relacionadas as sequelas
neuroldgicas da lesdo medular. Apresenta-se também a frequéncia de cada categoria, distinguindo,
assim, o nimero de participantes que mencionaram a categoria. No entanto, vale ressaltar que a ndo
citagdo — por um determinado participante — de uma determinada categoria de resposta, ndo garante
a presenca ou auséncia do respectivo fator, para o individuo, como também né&o implica que a

categoria ndo seja significativa para outras pessoas com lesdo medular.

Tabela 18.

Categorias tematicas desfavoraveis, diagnésticos associados a lesdo medular (n=52)
CATEGORIAS n %
Disfung&o urinaria 36 69

Perda do controle intestinal 27 52

Dor 6 12
Espasticidade 3 6

Ulcera por presséo 1 2
Disfungdes sexuais 1 2

Notas. n - corresponde ao nimero de integrantes da amostra que mencionaram a dada categoria
durante o respectivo relato; os percentuais foram calculados, considerando-se o nimero total de
integrantes da amostra.

A disfuncéo urinaria foi citada por 36 individuos (69%). Foi avaliada como o aspecto que
mais interfere na qualidade de vida, pois seu manejo € trabalhoso (envolve habilidades motoras
finas, gasto de tempo e depende de recursos matérias, como também de espaco fisico adequado).
Os individuos com lesdo medular deram énfase a alguns aspectos. Mesmo quando a técnica de
controle das perdas urinarias é bem administrada, nem sempre o resultado é efetivo (evitar perdas
urinarias). A ocorréncia de possiveis perdas € uma preocupacdo continua, pois pode ser motivo de
constrangimento. O segundo aspecto, mais negativo da lesdo medular, foi considerado a disfuncéo
do controle intestinal, que foi abordado por 27 participantes. As perdas intestinais representaram

também importante obstaculo para a reintegracdo social. Mais da metade dos participantes (52%)
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abordou dificuldades do enfrentamento da perda de controle do esfincter anal. De um modo geral,
foi reconhecido pelos participantes que a perda de controle esfincteriano interfere, negativamente,
para a reinsercdo social.

A dor neuropética foi apresentada como fator que interfere na qualidade de vida apenas por
12% dos participantes. Foi considerada fator de desgaste emocional, pois restringe o engajamento
em atividades. Dois participantes consideraram a Ulcera por pressao e a espasticidade como fatores
gue também elevam a sobrecarga exercida pela vivéncia da lesdo medular.

Seguem algumas citacBes que caracterizam a percepcao dos participantes do 6nus gerado

pelas complicagdes (diagndsticos secundarios) associadas a lesdo medular.

o ... “Mais dificil é a parte urindria, no meu caso, e a parte do intestino que ndo tem
sensibilidade... Porque quem t& fora as vezes pensa que é s cadeira de rodas, mas
por traz do lesado medular que t& na cadeira o problema néo é tanto a cadeira, mas
as Outras coisas que vém por traz...” (P3)

e "Estar me monitorando o dia todo, a respeito de questdo de pele ou bexiga, me
cuidando bem mais, tem que ficar mais atento a esses aspectos."; "Preciso do auxilio
para fazer meu cateterismo, fazer alguma transferéncia e esse auxilio a maioria das

vezes, digamos 95% quem faz é minha mae." (P34)

Estabeleceram-se unidades tematicas. Que serdo elaboradas a seguir, sendo definidas as
principais direcdes dos conteldos analisados. As afirmacdes relacionadas a aspectos positivos
foram classificadas como favoraveis. Aquelas que se relacionavam a conteldos com aspectos
negativos foram classificados como desfavoraveis.

Os nucleos tematicos agregaram categorias de ordem emocional e afetiva, direcionadas ao
enfrentamento da lesdo. Destacaram-se citagdes sobre aspectos considerados obstaculos, que
ampliam sofrimento e restringem as perspectivas dos individuos com lesdo medular. Barreiras
fisicas (arquitetdnicas) constituem-se extremamente restritivas, para aqueles que dependem de uma
cadeira de rodas para locomogdo. Outro fator bastante destacado, entre os participantes, foram as
barreiras sociais, concretizadas através de atitudes preconceituosas. Alguns aspectos avaliados
como dificultadores do enfrentamento da lesdo medular estdo descritos na Tabela 19. Séo
apresentadas as frequéncias de pessoas que citaram uma ou mais vezes 0s contetdos pertinentes

aos diferentes ndcleos tematicos.



Tabela 19.
Identificacdo dos fatores apresentados como desfavoraveis ao processo de enfrentamento da
lesdo medular

Subcategorias desfavoraveis
A dependéncia n=28 54%

“Antes eu morava sozinho, em uma cidade diferente da que meu pai e minha méae
moravam. Tinha o meu trabalho, levava minha vida independente, visitava meus pais nos
finais de semana, eventualmente. A partir do acidente, da lesdo, como eu ndo podia mais
fazer as coisas sozinho, voltei a morar com meus pais. A dependéncia para fazer coisas
simples que eram banais e de repente tornam-se primordiais e precisando de alguma
pessoa para fazer essas tarefas. A dependéncia é o mais dificil da lesdo medular.” (P16)

Afastamentos de amigos, olhares diferentes n=14 26%

“..0s amigos, dos que eu tinha, todos, sobraram poucos que nem eram, que eu consegui
depois da lesédo medular, entdo eu acho que isso distancia muito, o lesado medular quando
ele fica na cadeira de rodas, todo mundo acha que é uma doenga contagiosa né, que
morreu, acabou-se, eu acho que ainda tem um preconceito sobre isso. No meu caso, apds a
lesdo medular que eu vi realmente quem sdo os amigos e os familiares.” (P6)

As restrigdes de acesso, ir e vir 13 25

“...Para ir para casa de um amigo fica complicado, pois em algumas casas 0s banheiros
ndo séo apropriados, principalmente se tiver a necessidade de banho, no evento de uma
indisposicao intestinal. Festa ou eventos com local adaptado da para ir. Hoje é importante
um melhor controle dos horarios. Nao é de fato a mesma coisa de antes.” (P1)

“..Entdo a lesdo medular cortou um pouco da gente o direito de ir e vir entendeu...” (P4)

Perda, tristeza e depressdo 5 10

“Depressao. Hoje eu sou triste.” (P2)

118

As tematicas apresentadas, com a maior frequéncia, avaliadas favoravelmente ao

enfrentamento da lesdo medular estdo relacionadas na Tabela 19. O acesso a informagao especifica

e apropriada foi a categoria mais apresentada nas entrevistas. Destacaram-se também aspectos

relevantes aos vinculos e relacionamentos interpessoais, reavaliacdes positivas e a fé como recurso

positivo de enfrentamento. Também, consta na Tabela 19, as frequéncias de pessoas que citaram

uma ou mais vezes 0s conteudos pertinentes aos diferentes nlcleos tematicos.

Verifica-se que fatores de risco (desfavoraveis) podem originar o desenvolvimento de

recursos ¢ estratégias Uteis ao enfrentamento da uma lesdo medular. Nas categorias ‘dependéncia’ e

‘restri¢des de acesso, ir e vir’, os entrevistados se manifestaram da seguinte forma:



119

e “..antes era o pessoal que me levava; hoje me considero uma pessoa totalmente
independente, adaptei meu carro, mudei minha carta e hoje monto no meu carro e
saio e ninguém me segura.” (P36);

o “Dependente, depende do local que eu esteja. Se eu tiver na minha casa, que hoje
esta com o banheiro e 0 meu gquarto adaptados, ndo preciso de praticamente nada. S6
na parte do meu armario, algumas roupas que ainda estao inacessiveis, mas eu posso
utilizar as outras que estdo acessiveis, entdo eu posso ficar sozinha em casa,

tranquilamente, que eu consigo fazer o que eu quero.” (P12)

A seqguir séo apresentados relatos de dois participantes:

e “Assim, a unica coisa que eu acho que falta para melhorar a nossa vida assim, é
mais informagdo para os “andantes”, digamos assim, sobre a cadeira de rodas,
porque eu acho que ainda existe muito preconceito, as pessoas olham para gente
como doente. Nao sabem que a gente pode ter uma vida normal. A parte sexual
também é a pergunta de todo mundo. Ninguém faz idéia. Entdo assim, eu acho que a
Unica coisa que estd faltando, que eu acho que devia ter mais informacéo,
principalmente na televisdo, que eu sé vejo reportagem de cadeirante, de cura, de
células-tronco, a gente ndo vé uma coisa assim: ah, o cadeirante trabalha, o
cadeirante namora, uma coisa bem melhor do que sé em nivel de doenca. Porque sé
aparece o0 cadeirante, que é doente, ndo anda, ndo faz isso, tem problemas disso. A

Unica coisa que eu queria deixar registrado. ’(P11)

e “acho que as pessoas ficam com muita vergonha de perguntar, ou com medo de
magoar, mas assim, eu gosto, eu gosto de explicar, eu gosto que as pessoas entendam,
saibam, entendeu, aprendam, porque amanha se olhar na rua um cadeirante nédo vai
olhar da forma que eu odeio ser olhada, entendeu, eu acho que a gente tem que ter um
pouco mais de respeito e conhecimento, porque muitas vezes as pessoas olham por

falta de conhecimento também.” (P12)

A dependéncia configura-se como fator de grande relevancia. Essa € relacionada &s
dificuldades funcionais, derivadas das sequelas neuroldgicas da lesdo medular, assim como da
infraestrutura inapropriada para responder as necessidades que derivam das limitacdes
apresentadas. Os processos de desconstrucao de barreiras arquitetdnicas e de reavaliacdo de crencas

disfuncionais indicam respostas adaptativas de enfrentamento, ampliando potencial de resiliéncia.
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Na Tabela 20 identificam-se as principais categorias consideradas favoraveis ao
enfrentamento da leséo medular.

Tabela 20.
Identificacdo dos fatores apresentados como desfavoraveis ao processo de enfrentamento da
lesdo medular

Subcategorias favoraveis

Informacao, acesso a reabilitacdo n=49 92%
“Aprendeu a fazer o CAT, reduzindo infeccdo e podendo ficar menos dependente do
hospital. Ter descoberto que ndo era a Unica. Vi varias pessoas da mesma idade todas de
cadeira.” (P2)

Familia, a percepc¢do de ndo esta s n=39 75%
“De uma forma boa também, porque nos tornamos muito mais proximo. No primeiro
momento pela fragilidade do acidente e depois porque eu acabei precisando mais de ajuda,
as pessoas ficam mais proximas, acaba solidificando melhor as relagdes. Familia é amor
incondicional, os amigos acabaram me ajudando muito a passar por isso.” (P23)

Respeito ao préximo, estratégias sociais n=24 46%

“Hoje, continuo podendo fazer, porém criando possibilidades para fazer as coisas que
guero e para continuar com 0s meus projetos, mas de uma maneira totalmente diferente,
onde acredito que o principal é entender que por mais que seja, pareca e tenha até uma
tendéncia de pensarmos que quando precisamos da ajuda para fazer tudo e absolutamente
qualquer coisa, vocé acaba as vezes se sentindo um pouco indtil, é a sensa¢éo natural, as
vezes, seria essa. Eu procurei fazer o caminho inverso, procurei perceber o0s pontos, o que
tinha para oferecer as pessoas e para dividir com elas, para poder estar solicitando essa
ajuda e esse apoio, entdo, acho que mudou, é muito ampla essa questao, mas o que mudou
principalmente a questao em relacdo aos outros também. Aprendi a olhar para mim e para
o0 outro de maneira diferente. As relagGes de interdependéncia que acabamos criando, até
mesmo as relagdes afetivas e tudo mais, acham que ficaram mais concretas, mais sélidas,
tive que aprender a ver as coisas de maneira muito a-genérica, a focar mais, olhar mais
para o ponto fixo daquilo que eu precisava e que queria.” (P18)

Religiosidade n=13 25%
“A religido ajuda muito. Cada vez mais acredito que Deus pode fazer um milagre da minha
vida, que eu posso voltar a caminhar a qualquer momento, com a graca dele, me colocar

mais para frente para querer fazer cada vez melhor.” (P40)
“A fé para mim é tudo.” (P43)

Considerando-se a elevada frequéncia (94,33%) de individuos que apontaram para a
demanda de ter acesso a informacGes especificas (que norteiam o manejo de fatores fisico e
psicologicos derivados da lesdo medular), é possivel a inferéncia de que a informacdo é premente
ao processo de enfrentamento da lesdo medular. Outro fator positivo, que é oriundo do viver-se
com uma lesdo medular é a oportunidade de aprimoramento das estratégias sociais que se manifesta
pela percepgdo dos participantes de terem sido aprofundados os vinculos familiares. Verificou-se

que 24 participantes (46,15%) constataram maior estreitamento dos vinculos.
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Com relacdo aos atributos pessoais, foram observados diversificados aspectos que
encerram potencial de protecdo contra danos adicionais, compreendidos como indicativos de
resiliéncia. Entre os fatores de protegdo que integram as dimensfes pessoais dos participantes da
pesquisa sao destacados: ‘perseveranca’, ‘buscar solugdes efetivas para o problema’, ‘habilidade de
planejamento e organizagdo’, ‘positividade e otimismo diante da vida’, ‘colocar a si mesmo como
foco, como prioridade’, ‘reavaliar, mudar ritmo’, focar no que de fato é relevante’, ‘abrir espaco
para aprender a viver de novo’, ‘ser flexivel’, ‘ter atitude altiva’, ‘dar a volta por cima’, ‘persistir
em dar continuidade’, ‘tolerancia, paciéncia, desenvolver postura menos critica’, ‘saber valorizar e
respeitar o outro’, cuidar de quem cuida’, ‘saber esperar’, ‘novo modo de reagir na relagdo com
outras pessoas’, ‘controlar nervosismo’, ‘controlar impulsos de raiva’ ‘aceitar o novo ritmo’,
‘compreender que agora tudo é devagar’, ‘conhecer-se novamente’, ‘desenvolver habilidades para
cuidar de si’, ‘reconhecimento de autoeficicia’, ‘aceitar a lesao medular como algo que veio, um
acidente’, ‘ndo se culpar’, ‘postura de enfrentar’, ‘coragem’, ‘perseveranga’ e ‘autoestima’.

Seguem alguns exemplos, derivados da comunicagdo dos participantes.

e “..0 principal, a gente amadurece mais, comegca a dar valor para as pequenas
coisas, como uma grama crescendo, como um passarinho cantando, coisas que as
vezes a gente antes da lesdo ndo percebe... Bonita, tantas coisas bonitas, ndo so ver as
pessoas andando, outras coisas por tras de tudo isso, a natureza! ... Pensar positivo,
eu acho que pensando positivo a gente alcanca tudo que a gente quer, ou melhorando
ou ndo melhorando, porque nada acontece por acaso....”(P3)

o “Sempre quero aprender mais coisas para que fique melhor para mim, mas eu
acho que eu ndo procurei essa lesdo medular, ela veio por um acaso, por um acidente,
entdo por isso eu acho que o meu comportamento hoje é bem tranquilo e aprendi a
viver assim ndo querendo, mas aprendi a viver assim, mas estou consciente porque
nao fui eu que procurei, foi um acidente; ... entdo tem que erguer a cabega, levantar,
ndo é facil, mas tem que levantar a cabeca e viver, deixar o orgulho de lado, pedir. Ah
to precisando disso, vai la e pede, ah td precisando daquilo, vai 1& e pede. Deixar a
vergonha de lado e pedir. Se quer uma coisa, quer trabalhar, ou quer estudar. Ah eu
guero uma rampa, porque eu quero estudar, eu quero trabalhar, ah entdo faz uma
rampa para mim aqui. Eu acho que a maior vergonha, tem que deixar de lado e pedir,
pedir para viver. Porque ja é ruim a lesdo medular ainda triste, entdo pelo menos com
a lesdo medular o cara possa ser feliz e viver, porque eu acho que a vivéncia é tudo.”

(P6)
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® “Andava de um jeito diferente. Andava como uma pedra de diamante na terra —
tenho valor demais — se achando demais. Era bonitinho, musculoso, tal, tal, coisa que
a molecada hoje em dia valoriza, eu ndo me ligava nisso ndo, mas a vida me deu,e ai
eu me achava, tinha ocasides eu ndo estava nem ai para o vizinho. Olhava para a
pessoa e estou nem ai. Hoje ndo. Observo o pobre, o rico, o feio, o bonito, o legal, o
nao legal, eu sei separar as coisas bem melhor. Hoje enxergo o0 mundo melhor do que
antes. Estd bem melhor hoje, que antes. Com familiares ficamos mais necessitados
deles, cada um tem seu jeito com sua familia, cada um tem seu comportamento dentro
da sua familia. Com a minha familia, eu fiquei mais préximo da minha mée, das
minhas irmas, enxerguei um pouco mais como o sentimento rola na familia, o
sentimento la em casa, hoje enxergo diferente, antigamente era robético, hoje é mais
corporal, mais fisico, a gente enxerga, sente. Com amigos, enxergamos também a
verdade, hoje vemos que amigo € por um motivo e ndo por outro motivo. Hoje

enxergo bem melhor as coisas.” (P30)

No Anexo H estdo incluidas algumas informagdes adicionais sobre as categorias tematicas,

buscando-se melhor descrever 0s contetdos expressos pelos participantes da pesquisa.

Ainda buscou-se compreender como os individuos, que apresentam uma lesdo medular,

avaliavam seu estado de salde. Na Tabela 21, sdo apresentados trés diferentes perfis tematicos que

foram categorizados a partir do item do roteiro de entrevista que questiona sobre como é avaliado o

atual estado de saude.

Tabela 21.

AvaliagOes do status de satde posterior a ocorréncia da lesdo medular

CATEGORIAS n %

A avalia¢do positiva, que ndo reconhece a lesdo medular como
fator que ocasione prejuizo do estado de salde

n=26 50%

Dissociacao das variaveis da lesdo medular do proprio estado de _ 0
> . . o n=15 28,85%
salide que é avaliado positivamente

Reconhecimento de perdas do estado geral de saude, como
consequéncia da lesdo medular

n=11 21,15%

Percebe-se que a avaliagdo do status geral de salude é predominantemente positiva.

Quarenta e um participantes (78,85%) avaliaram sua salde positivamente. A metade dos

participantes ndo integrou a lesdo medular em suas avaliacdes individuais sobre a prdpria condicdo

de saude.
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De modo sintético, sdo descritos alguns atributos de resiliéncia, organizados conforme
diretrizes adaptadas da classificacdo proposta por Friborg e cols. (2003), atendendo as categorias
tematicas constituidas a partir das entrevistas, a saber:

DIMENSAO PESSOAL (sentir, pensar e agir):
‘perseveranca’;

‘buscar solugdes efetivas para o problema’;

‘positividade e otimismo diante da vida’;

‘dar a volta por cima;

>“persistir em dar continuidade’;

‘aceitar a lesdo medular como algo que veio, um acidente’;
‘ndo se culpar’;

‘encarar, lidar de forma direta com o problema;
‘coragem’; e

‘autoestima’.

ESTRUTURACAO PESSOAL (dimensdo pessoal, que expressa a capacidade de reorganizar-se,
observacGes e mudancas do como fazer):

‘habilidade de planejamento e organizagdo’;

‘colocar a si mesmo como foco, como prioridade’;

‘reavaliar, mudar ritmo’;

“focar no que de fato € relevante’;

‘abrir espago para aprender a viver de novo’;

‘ser flexivel’;

‘conhecer-se novamente’;

‘desenvolver habilidades para cuidar de si’; e

‘reconhecimento de autoeficacia’.

DIMENSAO SOCIAL (dimensdo pessoal, habilidades sociais):
‘ter atitude altiva’

‘tolerancia, paciéncia, desenvolver postura menos critica’;
‘saber valorizar e respeitar o outro’;

cuidar de quem cuida’;

‘saber esperar’;
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‘novo modo de reagir na relacdo com outras pessoas’;
‘controlar nervosismo’; e

‘controlar impulsos de raiva’.

8.3. Escala Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP)

A Tabela 22 apresenta os escores médios, obtidos através da andlise das estratégias de
enfrentamento que compdem a EMEP. Os resultados indicam que a modalidade de enfrentamento
mais utilizada foi a ‘focalizada no problema’ (M=3,96), seguida pela ‘busca de pratica religiosa
/pensamento fantasioso’ (M=3,17) e ‘busca de suporte social” (M=2,91). A estratégia de
enfrentamento ‘focada na emocédo’ (M=1,92), conforme era esperado, em decorréncia de sua carga

fatorial negativa, foi a menos utilizada pelos participantes do estudo.

Tabela 22.

Estatisticas descritas dos fatores da Escala Modo de Enfrentar Problemas (n=52)

Estratégias de enfrentamento Média DP Mediana  Minimo  Maximo
Focalizagéo no problema 3,96 0,55 3,94 2,61 5,00
Focalizagdo na emogéo 1,92 0,60 1,80 1,00 3,67
ReI|g|93|dade / Pensamento 317 075 3,29 114 4,57
Fantasioso
Suporte social 2,91 0,63 3,00 1,20 472

Na anélise fatorial da escala de enfrentamento (EMEP), dividida em fatores — focalizagéo
no problema, focalizagdo na emocdo, busca de pratica religiosa/pensamento fantasioso e busca de
suporte social — foram estabelecidos niveis clinicos, que sdo intervalos de escores aceitaveis para
cada dominio. Um escore fora desse intervalo indica possivel demanda de intervencdo. Os niveis
clinicos estabelecidos, com base na andlise fatorial brasileira da EMEP, informam que resultados
superiores a um desvio padrdo acima da média para focalizacdo na emocdo e inferiores a um desvio
padrdo abaixo da média para as demais estratégias de enfrentamento, sdo indicativos de possivel
necessidade de intervencdo clinica. Do procedimento de andlise fatorial, conforme Seidl e cols.
(2001) derivaram-se niveis clinicos a partir dos resultados da populacdo que respondeu ao
Instrumento com foco no estressor — sadde. E possivel comparar as médias de enfrentamento
obtidas no estudo atual com os respectivos pontos de cortes estabelecidos conforme os resultados
da populacdo alvo da padronizacdo brasileira. Esses niveis clinicos, baseados em estressores

relacionados a salde, definidos a partir da analise fatorial realizada por Seidl e cols., assim como 0s
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resultados para cada estratégia de enfrentamento dos participantes da pesquisa estdo representados
na Figura 1. Verifica-se, através do ‘Teste T de Student para média de uma amostra’ que 0S
resultados para as estratégias ‘focalizacdo no problema’, ‘focalizagdo na emogdo’ e ‘praticas
religiosas/pensamento fantasioso’ sao significativamente (p<0,001) maiores que os niveis clinicos

propostos pela andlise fatorial da escola (Seidl e cols., 2001).

N M=3,09; DP=0,55
Focalizagdo no Problema

3,96
N N 2,86
Focalizagdo na emogdo
M=1,92; DP=0,60
Préticas religiosas/ 2,64
Pensamento fantasioso M=3,17; DP=0,75

2,95

Suporte social
M=2,91; DP=0,63

*Corte/ estressor saude M Amostra

Figura 1. Comparacdo entre as médias das estratégias de enfrentamento (EMEP) e os
pontos de corte apresentados no estudo de Seidl e cols., 2001.

Verifica-se, em relacdo a referéncia de corte, que os individuos que compuseram a amostra
do presente estudo apresentaram resultados satisfatorios para todas as estratégias de enfrentamento,
exceto para a busca de suporte social. No caso, o resultado apresentado pelos individuos com leséo
medular (M = 2,91) foi abaixo do nivel de corte estabelecido (corte = 2,95). De qualquer modo,
verifica-se que essa diferenga ndo é significativa. Assim, ndo indica demanda de intervencgdo
clinica.

Para cada fator da EMEP avaliado neste estudo, foram calculadas as médias e os desvios
padrBes das respostas apresentadas pelos participantes, distribuidos em subgrupos, conforme
critérios de atendimentos das variaveis explicativas (nivel neurolégico, tempo de lesdo medular,
idade, sexo e escolaridade). Posteriormente, utilizou-se o teste de Mann—Whitney para investigar as
diferencas entre as respostas de enfrentamento (EMEP), conforme o atendimento das variaveis
dicotdbmicas (nivel neuroldgico, tempo de lesdo medular, idade e sexo), e o teste de Kruskal—Wallis
para estabelecerem-se possiveis diferencas das respostas da amostra, conforme o atendimento da

variavel escolaridade (Tabela 23).
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Tabela 23.

Estatisticas descritivas e inferenciais para as varidveis de estratégias de enfrentamento
separadas conforme os grupos de nivel neuroldgico, tempo de lesdo medular, idade, sexo e
escolaridade (n=52)

FP FE PR/PF SS
Variaveis Média Média Média Média
(DP) (DP) (DP) (DP)
31 3,99 1,97 3,29 2,81
Nivel Para (n=31) (0,56) (0,60) (0,73) (0,63)
Neuroldgico 21 3,93 1,85 3,01 3,06
Tetra (n=21) (0,55) (0,60) (0,76) (0,61)
p-valor: 0,70 0,43 0,14 0,15
Tempo de 26 3,91 2,06 3,32 2,98
Ieség < 4 anos (0,54) (0,70) (0,77) (0,62)
medular 26 4,02 1,79 3,02 2,85
> 4 anos (0,56) (0,44) (0,70) (0,64)
p-valor: 0,48 0,18 0,09 0,42
o5 3,91 1,95 3,16 2,79
Idade < 29 anos (0,55) (0,71) (0,79) (0,67)
27 4,01 1,89 3,19 3,02
> 29 anos (0,55) (0,49) (0,72) (0,57)
p-valor: 0,70 0,74 0,92 0,19
16 3,93 2,08 3,19 2,91
Sexo Feminino (0,57) (0,67) (0,92) (0,56)
36 3,98 1,85 3,17 2,91
Masculino (0,55) (0,56) (0,67) (0,66)
p-valor: 0,94 0,29 0,80 0,72
17 4,62 1,91 3,23 2,97
Médio (0,66) (0,55) (0,85) (0,65)
; 3,96 1,90 3,30 3,04
*Escolaridad 17 ' ' ' '
SCotanaate g . Inc.. (0,59) (0,59) (0.71) (0.60)
18 3,92 1,95 3,00 2,74
Superior (0,41) (0,67) (0,68) (0,63)
p-valor: 0,78 0,98 0,37 0,48

Notas. FP=Focalizacdo no Problema; FE=Focalizacdo na Emocdo; PR/PF=Praticas Religiosas/Pensamento
Fantasioso, e SS=Suporte Social; U de Mann-whitney foi utilizado para as variaveis: nivel neuroldgico, tempo de
lesdo medular; idade e sexo; Teste de Kruskal-Wallis foi empregado para a varidvel escolaridade: Médio (ensino
médio completo), Sup. Inc (ensino superior incompleto) e Superior (no minimo ensino superior completo).
Legendas: Para = paraplegia; Tetra = tetraplegia.
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Conforme pode ser observado na Tabela 23, nenhuma das subdivisdes da amostra, segundo
atendimento dos critérios estabelecidos pelas variaveis explicativas do estudo, atenderam ao
critério de desigualdade. Assim sendo, para a amostra distribuida segundo o nivel neurolégico, o
tempo de lesdo medular, a idade, o sexo ou a escolaridade dos participantes, ndo foi possivel
rejeitar a hipdtese nula. N&o se verificam diferencas significativas quanto ao uso das estratégias de
enfrentamento (focalizacdo no problema, focalizagdo na emocéo, religiosidade/pensamento
fantasioso e busca de suporte social).

Aplicou-se 0 modelo de regressdo linear multipla, empregando-se como varidveis
independentes: sexo, tempo de lesdo medular, idade, nivel neurolégico e escolaridade. O modelo
foi reproduzido para todas as estratégias de enfrentamento analisadas pela EMEP, incluidas no
modelo como varidveis dependentes, com excecdo apenas da estratégia focalizagdo na emocéo, que
— diferentemente das demais estratégias — ndo atendeu ao critério de normalidade. Na Tabela 24,
estdo descritos os resultados para a andlise de regressdo, onde incluiu-se — como a variavel
dependente — a estratégia de enfrentamento focalizagdo no problema. A estratégia de enfrentamento
focalizacdo no problema ndo apresentou relagdo significativa com nenhuma das varidveis

independentes que integraram o modelo de regressao.

Tabela 24.
Modelo de regressdo linear para a estratégia de enfrentamento ‘Focaliza¢do no Problema’

Coeficientes

Padronizado Né&o Padronizados
Variaveis Erro
Explicativas Beta B Pad. t p—valor
(Constante) 3,66 0,62 5,91 0,00
Nivel neurolégico -0,12 -0,13 0,17 -0,77 0,45
Sexo 0,12 0,14 0,18 0,76 0,45
Tempo de lesdo medular 0,25 0,05 0,03 1,61 0,12
Idade 0,05 0,004 0,01 0,30 0,77
Ensino médio 0,06 0,07 0,20 0,33 0,74
Superior incompleto 0,08 0.09 0,20 0,45 0,66

Na Tabela 25 encontra-se descrito o modelo de regressdo, no qual a estratégia de
enfrentamento préticas religiosas/ pensamento fantasioso foi incluida como variavel dependente.
Excluiu-se, do modelo de regressao linear, a varidvel independente sexo, pois o0 seu coeficiente de

regressao foi o mais discrepante. Nenhuma das varidveis apresentou coeficiente significativo no
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modelo de regressao. Isto é, as variaveis consideradas ndo apresentaram relacéo significativa entre
Si.
Tabela 25.

Modelo de regresséo linear para a estratégia de enfrentamento ‘Praticas Religiosas/ Pensamento
Fantasioso’

Coeficientes

Padronizado N&o Padronizados
Variaveis Erro
Explicativas Beta B Pad. t p-valor
(Constante) 2,89 0,78 3,73 0,001
Nivel neurolégico -0,13 - 0,20 0,21 —0,94 0,35
Tempo de leséo medular - 0,24 —-0,063 0,04 - 1,69 0,10
Idade 0,24 0,027 0,02 1,58 0,12
Ensino médio 0,18 0,29 0,26 1,13 0,27
Superior incompleto 0,25 0,40 0,27 1,51 0,14

Na Tabela 26, verifica-se 0 modelo de regressdo testado em relagdo a variavel dependente
“busca de suporte social”. As variaveis sexo e tempo de lesdo medular foram excluidas, pois 0s
seus coeficientes de regressdo ndo foram estatisticamente significativos e apresentaram valores
mais discrepantes.

A varidvel escolaridade (comparando-se ensino superior completo e incompleto)
correlacionou-se com a varidvel dependente ‘suporte social (Tabela 26)’. Nesse sentido, o estudo
sugere que a variavel independente ‘nivel de escolaridade - ensino superior incompleto’
correlaciona-se positivamente com a modalidade de enfrentamento ‘busca de suporte social’. As
demais variaveis ndo apresentaram coeficientes significativos no modelo de regressdo linear

maltipla.

Tabela 26.
Modelo de regressao linear para a estratégia de enfrentamento ‘Busca de Suporte Social’

Coeficientes

Padronizado Né&o Padronizados
Variaveis Erro
Explicativas Beta B Pad. t p-valor
(Constante) 1,24 0,64 1,94 0,06
Idade 0,26 0,02 0,01 1,77 0,08
Superior incompleto 0,34 0,46 0,22 2,08 0,04
Ensino médio 0,27 0,35 0,21 1,67 0,10

Nivel neurolégico 0,22 0,28 0,17 1,60 0,12
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Resumindo, a modalidade de enfrentamento mais utilizada foi a focalizada no problema,
seguida pela busca de pratica religiosa /pensamento fantasioso e busca de suporte social. A
estratégia de enfrentamento focalizacdo no problema ndo apresentou relacdo significativa com
nenhuma das variaveis independentes que integraram o modelo de regressao, isto é, sexo, tempo de
lesdo medular, idade, nivel neurolégico e escolaridade. O nivel de escolaridade ‘ensino superior
incompleto’ correlacionou-se positivamente com a modalidade de enfrentamento ‘busca de suporte

social’.

8.4. Escala de Resiliéncia
Com base nos procedimentos de analise propostos por Pesce e cols. (2005), 92,31% (n=48)
dos participantes foram classificados como “Mais Resilientes” e 7,69% (n=4) como “Menos

Resilientes” (Tabela 27).

Tabela 27.
Estatistica descritiva para resultados da Escala de Resiliéncia (n=52)
Média DP Mediana Minima Maxima
0,80 0,08 0,80 0,43 0,93

Notas. Calculo do ponto de corte é feito pela média subtraida do desvio padréo
(0,80 — 0,08 = 0,72); DP: Desvio Padrio.

Dividiu-se a amostra em subgrupos, que foram definidos através do atendimento das
variaveis independentes do estudo: nivel neurolégico da lesdo medular (paraplégicos e
tetraplégicos), sexo (feminino e masculino), tempo de lesdo (menor ou maior que quatro anos),
idade (abaixo ou acima de 29 anos) e escolaridade (ensino médio ou superior completo). Para cada
subamostra — estabelecida conforme a variavel dicotdmica de interesse — testou-se (testes de
Mann—Whitney) as diferencas entre as respectivas médias obtidas. Para a averiguagdo de possiveis
diferencas entre os trés subgrupos amostrais — estabelecidos conforme critério de escolaridade —
empregou-se o teste de Kruskal—Wallis. N&o foi possivel rejeitar a hipétese nula para nenhum dos
subgrupos estabelecidos, ndo tendo sido possivel identificar diferencas entre as médias. Os

resultados descritivos para cada subgrupo da amostra encontram-se na Tabela 28.
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Estatisticas descritivas e inferenciais para a Escala de Resiliéncia separada conforme os grupos de
classificacdo neuroldgica, tempo de lesdo medular, idade, sexo e escolaridade (n=52)

Variaveis
Desvio
n Média Padrdo Mediana  p—valor

Nivel Paraplegia 31 0,81 0,06 0,81 0,29
neuroldgico Tetraplegia 21 0,78 0,11 0,77

Tempo de LM < 4 anos de LM 26 0,79 0,08 0,76 0,082
>4 anos de LM 26 0,81 0,09 0,82

Idade < 29 anos de idade 25 0,79 0,10 0,80 0,95
> 29 anos de idade 27 0,80 0,07 0,81

Sexo Feminino 16 0,78 0,11 0,79 0,45
Masculino 36 0,81 0,07 0,81

Ensino Médio Completo 17 0,81 0,12 0,85 0,24
Escolaridade Ensino Sup. Inc. 17 0,79 0,06 0,80
Superior Completo 18 0,79 0,07 0,79

Notas. U de Mann-whitney foi utilizado para as variaveis: nivel neuroldgico, tempo de lesdo medular; idade e
sexo; Teste de Kruskal—Wallis foi empregado para a variavel Escolaridade: Médio (ensino médio completo),
Sup. Inc (ensino superior incompleto) e Superior (no minimo ensino superior completo).

Na Tabela 29, analise da Escala de Resiliéncia a partir do modelo de regressao linear

multipla. Empregando-se como variaveis explicativas: sexo, tempo de lesdo medular, idade, nivel

neurolégico e escolaridade. O modelo de regressdo linear multipla foi testado com todas as

variaveis explicativas. Considerando-se que os coeficientes de regressao das variaveis idade e

escolaridade ndo foram estatisticamente significativos, as duas variaveis (idade e escolaridade)

foram excluidas da analise.

Tabela 29.
Modelo de regressdo linear para a Escala de Resiliéncia

Coeficientes

Padronizado Né&o Padronizados
Variaveis Erro
Explicativas Beta B Pad. t p-valor
(Constante) 0,79 0,06 12,57 0,00
Tetraplegia* -0,30 -0,05 0,02 ~2.20 0,03
Masculino* 0,29 0,05 0,02 2,10 0,04
Tempo lesdo da LM 0,33 0,01 0,00 243 0,02
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De forma geral, os resultados alcancados na Escala de Resiliéncia proposta por Pesce &
cols. (2005), mostram que a maior parte dos participantes foi classificada como “mais resilientes”.
No entanto, observa-se maior emprego dos diversos fatores de resiliéncia entre as pessoas com

paraplegia, do sexo masculino e com maior tempo de lesdo medular.

8.5. Inventério de Resiliéncia (IR)

Na analise das respostas ao Inventario de Resiliéncia, em processo de normatizacdo por
Benevides-Pereira, observa-se que 100% da amostra foi avaliada como resiliente, para o fator
satisfacdo no trabalho. Considerando-se que a analise do fator sensibilidade emocional é invertida,
verifica-se que apenas um participante teve pontuacdo abaixo do intervalo estabelecido. As demais
frequéncias de resultados, apresentados para cada fator que compde o Inventario de Resiliéncia,

estdo relacionadas na Tabela 30.

Tabela 30.
Frequéncia e classificagdo dos resultados para cada fator investigado pelo Inventario de Resiliéncia
Abaixo do Acima do
FATORES intervalo No intervalo intervalo Resilientes
Int.Res. n % n % n % n %
Tle”ac'd?de 29233 20 3846 31 59,62 1 192 32 61,54
novacao
Sensibilidade ¢ 4, 1 192 24 4615 27 5192 51 98,08
Emocional
Assertividade 12a15 12 23,08 26 50 14 26,92 40 76,92
Empatia 9all 19 36,54 21 40,38 12 23,08 33 63,46

Satisfacdo no

Trabalho 9all 0 0 2 3,85 50 96,15 52 100

Competéncia

) 6a8 13 25 29 55,77 10 19,23 39 75
Emocional

Notas. Os intervalos para cada fator foram baseados nos parametros de normatizacao cedidos pelos
pesquisadores Benevides-Pereira e colaboradores; Int.Res.= Intervalos de Resiliéncia.

Para melhor caracteriza¢do dos resultados do Inventario de Resiliéncia, sdo apresentados,

na Tabela 31, alguns dados descritivos.
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Tabela 31.
Estatistica descritiva dos fatores de resiliéncia presentes no Inventario de Resiliéncia
Desvio

Fatores Média Padrdo Mediana  Minima Maxima
Tenacidade
Inovacio 29,37 2,70 29,50 22,00 36,00
Sensibilidade 8,29 2,29 8,00 3,00 14,00
Emocional
Assertividade 13,63 3,06 14,00 6,00 20,00
Empatia 9,40 2,44 9,00 4,00 15,00
Satisfagdo no 15,96 248 16,00 9,00 20,00
Trabalho
Competencia 6,75 2,09 7,00 2,00 10,00

Emocional

Outra etapa da analise estatistica consistiu no estabelecimento de subgrupos, conforme o
nivel neurolégico da lesdo medular (paraplégicos e tetraplégicos), o sexo (feminino e masculino), o
tempo de lesdo (menor ou maior que quatro anos), a idade (abaixo ou acima de 29 anos) e a
escolaridade (ensino médio, superior incompleto ou completo).

A Tabela 32 apresenta o0s resultados, correspondentes aos respectivos subgrupos, para cada
fator individual de resiliéncia mensurado pelo Inventario (Inovacdo e Tenacidade, Sensibilidade
Emocional, Assertividade, Empatia, Satisfagio no Trabalho e Competéncia Emocional).
Conjuntamente, se averiguou possiveis diferencas das respostas aos fatores de resiliéncia — para os
integrantes da amostra, agrupados dicotomicamente (nivel neuroldgico, tempo de lesdo medular,
idade e sexo) — através do teste de Mann—Whitney. Para a afericdo de possiveis diferengas das
respostas aos fatores investigados pelo Inventario de Resiliéncia — entre 0s subgrupos da amostra
estabelecidos conforme o nivel de escolaridade (médio, superior incompleto ou superior completo)
— empregou-se o teste de Kruskal—Wallis. A hipétese nula, de que os grupos seriam diferentes, ndo
pode ser rejeitada para quase todas as variaveis explicativas analisadas. O teste de Mann-Whitney
apenas rejeita a hipdtese nula, quando a amostra encontra-se subdividida entre agueles com menos
ou mais que quatro anos de lesdo medular. E possivel afirmar-se diferenca entre os grupos, que
foram estabelecidos conforme o tempo de lesdo medular, quanto as respostas apresentadas ao fator
de resiliéncia ‘satisfagdo no trabalho’. Verifica-se que aqueles com mais tempo de lesdo medular
avaliam-se mais positivamente em relacdo as caracteristicas de resiliéncia compreendidas pelo fator
‘satisfacdo no trabalho’, quando comparados aos demais participantes que, no caso, apresentam

menos que quatro anos de lesdo medular. Com relacdo aos demais fatores de resiliéncia
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investigados pelo inventério, conclui-se que ndo foi possivel estabelecer-se diferenca entre as

médias dos subgrupos.

Tabela 32.

Estatisticas descritivas e inferenciais para os fatores que compdem o Inventario de Resiliéncia
separadas conforme os grupos de classificacdo neuroldgica, tempo de lesdo medular, idade,
sexo e escolaridade (n=52)

TI SE Ass Emp ST CE
Média Média Média Média Média Média

Variaveis n (DP) (DP) (DP) (DP) (DP) (DP)

Para 37 2997 823 1381 919 1613 687

Nivel (2,35) (2,39) (3,14) (2,66) (2,46) (2,31)
neurolégico Tetra o1 2848 838 1338 971 1571 657
(2,99) (2,18) (2,99 (2,08 (2,55) (1,75)

p-valor: 010 099 056 047 069 052

< 4anos g 2919 873 1362 931 1550 6,62

Tempo de leséo (2,74) (2,57) (3,100 (2,38) (2,06) (2,25)
medular > 4 anos ,g 2954 785 1365 950 1642 688
(2,700  (1,91) (3,07) (253) (2,80) (1,95)

p-valor: 051 015 0,82 092 004 0,85

<29anos 25 2948 820 1280 976 1556 652
(326) (242) (327) (249) (2,60) (2,04)

Idade
> 29 anos 27 29,26 8,37 14,41 9,07 16,33 6,96
- (212) (2,200 (2,690 (2,390 (2,35) (2,14)
p-valor: 0,52 0,77 0,12 0,27 0,34 0,36
L 29,19 8,63 12,56 10 15,81 6,56
Feminino 16 ' ' ! ' '
Sexo (299) (2,50) (3,720 (2558 (3,12) (1,90)

2944 814 1411 914 1603 6,83
(2,60) (221) (263) (236) (218) (2,18)

p-valor: 0,68 0,68 0,28 0,28 0,79 0,55

Masculino 36

2988 818 1376 982 1676 671
278) (251) (380) (312) (275) (2.64)
. Supine ;2941 882 1324 918 1535 659
Escolaridade p-Inc. 290) (201) (301) (L78) (240) (181)
2883 789 1389 922 1578 694
248) (235 (237) (234 (221) (L8Y)
p-valor: 036 033 073 093 009 087

Ens. Médio 17

Superior 18

Notas. Fatores de Resiliéncia: 1T=Inovacdo e Tenacidade; SE= Sensibilidade Emocional; Ass = Assertividade;
Emp= Empatia; ST=Satisfacdo no Trabalho; CE=Competéncia Emocional; U de Mann-whitney foi utilizado para as
variaveis: nivel neuroldgico, tempo de lesdo medular; idade e sexo; Teste de Kruskal-Wallis foi empregado para a
variavel Escolaridade: Médio (ensino médio completo), Sup. Inc (ensino superior incompleto) e Superior (no
minimo ensino superior completo). Legendas: Para = paraplegia; Tetra = tetraplegia.
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Elaborou-se modelo de regressdo linear multipla, tendo como variaveis independentes:
sexo, tempo de lesdo medular, idade, nivel neurolégico e escolaridade. O modelo foi reproduzido
para os dois fatores do Inventario de Resiliéncia (Inovacdo e Tenacidade / Sensibilidade
Emocional) que atenderam ao critério de normalidade, incluidas ao modelo como as variaveis
dependentes. Conforme podera ser observado nas Tabelas 33 a 34, apenas o fator de resiliéncia
‘Inovagdo e Tenacidade’, quando avaliado em relacdo a variavel explicativa nivel neurolégico,
predeterminou resultados.

O fator de resiliéncia (IR) ‘inovacéo e tenacidade’ demonstra ser significativamente maior
entre aqueles que apresentam uma paraplegia. As demais varidveis explicativas nao
predeterminaram diferengas quanto a expressdo do fator inovacao e tenacidade entre os individuos

com lesdo medular.

Tabela 33.
Modelo de regressdo linear para o fator do Inventério de Resiliéncia ‘Inovacéo e Tenacidade’

Coeficientes

Padronizado Nao Padronizados
Variaveis Erro
explicativas Beta B Pad. t p—valor
(Constante) 31,10 2,32 13,40 0,00
Superior Incompleto 0,10 0,56 0,91 0,61 0,54
Ensino Médio 0,12 0,68 0,92 0,74 0,47
Nivel neurolégico -0,30 - 1,65 0,81 -2,05 0,05
Sexo 0,13 0,77 0,85 0,91 0,37
Tempo lesao da LM 0,12 0,11 0,14 0,84 0,41

Na Tabela 34 encontra-se descrito o modelo de regressdo para o fator de resiliéncia
denominado sensibilidade emocional. Observa-se que nenhuma das varidveis explicativas,
acrescentadas ao modelo de regressdo, predeterminou resultados quanto a presenca do fator de

resiliéncia, sensibilidade emocional, entre os participantes do estudo.
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Tabela 34.
Modelo de regressao linear para o fator do Inventério de Resiliéncia ‘Sensibilidade Emocional’

Coeficientes

Padronizado ~ __ Néo Padronizados

Variaveis Erro

explicativas Beta B Pad. t p-valor
(Constante) 7,39 2,60 2,84 0,01
Idade 0,10 0,03 0,06 0,59 0,56
Ensino Médio 0,11 0,51 0,84 0,61 0,55
Superior Incompleto 0,22 1,05 0,86 1,22 0,23
Nivel neurolégico 0,09 0,43 0,71 0,61 0,55
Sexo - 0,14 - 0,70 076 —092 037
Tempo lesdo da LM - 0,14 - 0,11 013  —0,86 0,40

Em sintese, na analise das respostas ao Inventario de Resiliéncia, em processo de
normatizacdo por Benevides-Pereira, observa-se que 100% da amostra foi avaliada como resiliente,
para o fator satisfacdo no trabalho. Destaca-se que aqueles com mais tempo de lesdo medular
apresentam uma pontuacdo significativamente superiora aqueles com menos que quatro anos de

lesdo medular.

8.6. Questionario Qualidade de Vida (SF-36)

A analise descritiva dos resultados do Questionario Genérico de Qualidade de Vida
(SF-36), subdivididos nos dominios fisicos e mentais, encontram-se nas Tabelas 35 e 36. Observa-
se que os dominios do SF-36 que apontam para um maior prejuizo da qualidade de vida, sdo: a
capacidade funcional (Mcr = 33,27) e o0s aspectos fisicos (Mar = 51,44). Os demais dominios
obtiveram pontuacGes médias variando entre 67,02 e 76,44. A partir da comparacdo entre as
respostas apresentadas na sintese dos componentes fisicos (Msceg = 56,30) e na sintese dos
componentes mentais (Mscym = 73,88), verifica-se, de um modo geral, um maior comprometimento
da qualidade de vida, nos dominios compreendidos pelos aspectos fisicos. No entanto, vale
ressaltar que o resultado apresentado pela amostra, no subitem ‘estado geral de satde’ que integra
os componentes fisicos da escala, € muito proximo da média da sintese dos componentes mentais
(Mgsg = 73,46; Mscy = 73,88).

Os itens de qualidade de vida que apresentaram 0 maior nivel de dispersdo, entre 0s
componentes da amostra, foram: ‘aspectos fisicos’ (DP=38,16) e ‘aspectos emocionais’ (DP =

37,94). Por outro lado, os dominios de qualidade de vida que obtiveram o menor indice de
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dispersdo, entre os participantes, foram: ‘vitalidade’ (DP = 14,89) e ‘saude mental’ (DP = 14,31),
ambos integrantes dos componentes mentais da escala.

Tabela 35.
Estatistica descritiva dos dominios fisicos do Questionario Genérico de Qualidade de Vida/ SF-36
(n=52)

Estatisticos/

Dominios Média DP Mediana Minimo Maximo
CF 33,27 27,86 25 0 100
AF 51,44 38,16 50 0 100
Dor 67,02 22,04 62 20 100
ESG 73,46 23,08 82 17 100
SCF 56,30 32,29 60 0 100

Notas. CF=Capacidade Funcional; AF=Aspectos Fisicos (Limita¢des); Dor: Dor; EGS=Estado Geral de
Salde; SCF=Sintese dos componentes Fisicos.

Tabela 36.
Estatistica descritiva dos dominios mentais do Questionario Genérico de Qualidade de Vida/ SF-
36 (n=52)

Estatisticos/

Dominios Média DP Mediana Minimo Méaximo
VT 71,83 14,89 75 35 100
AS 76,44 23,18 81,25 25 100
AEm 71,15 37,94 100 0 100
SM 76,08 14,31 80 32 100
SCM 73,88 24,25 80 0 100

Notas. VT= Vitalidade; ASoc=Aspectos Sociais; AEm=Aspectos Emocionais; SM=Salde Mental,
SCM=Sintese componentes Mentais.

A partir da subdivisdo da amostra em subgrupos — variaveis independentes — que foram
estabelecidos conforme o nivel neurolégico da lesdo medular (paraplégicos e tetraplégicos), o sexo
(feminino e masculino), o tempo de lesdo (menor ou maior que 4 anos), a idade (abaixo ou acima
de 29 anos) e a escolaridade (ensino médio ou superior completo), aferiu-se novamente 0s
resultados apresentados para os diferentes dominios de qualidade de vida (Capacidade funcional,
LimitacOes, Salde geral, Vitalidade, Aspectos sociais, Aspectos emocionais e Salde geral). Na
Tabela 37, que é apresentada a seguir, verificam-se os resultados (média e desvio padrdo)
atribuidos aos componentes fisicos do Instrumento Genérico de Qualidade de Vida (SF-36), para a

amostra subagrupada conforme atendimento das variaveis explicativas.
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Tabela 37.

Estatisticas descritivas e inferenciais para os dominios fisicos de qualidade de vida
separados conforme os grupos de classificacdo neuroldgica, tempo de lesdo medular, idade,
sexo e escolaridade (n=52)

CF Lim Dor SG SCF
Variaveis 0 Média Média Média Média Meédia
(DP) (DP) (DP) (DP) (DP)

Para 31 44,03 54,84 67,06 72,02 59,49
Nivel (26,06) (37,87) (20,96) (23,56) (16,09)
neurologico Tetra 21 17,38 46,43 66,95 75,57 51,58,
(22,73) (38,96) (24,07) (22,76) (20,77)
p -valor: 0,00 0,42 0,93 0,63 0,17

27,88 50,96 62,15 72,04 53,26

Tempo de lesio 43N0 26 oa91) (3967) (21.08) (20.75) (18.89)
medular - 4o ,g 3865 5192 7188 7487 5934
= (3005) (37.37) (2231) (2553) (15.12)

p-valor: 0,21 0,95 0,13 0,31 0,19

32,00 52,00 67,24 74,24 56,37

<29an0s 2 o797)  (36.74) (2316) (2L21)  (17,23)

\dadle coumes o7 3444 5093 6681 7273 5623
= (28,87) (40,12) (21,40) (2507) (19,66)
p-valor: 0,68 0,93 0,72 0,96 0,83
Eemining ;s 3219 5000 6850 7613 5670
Sex (26,08) (4564) (19,83) (2556) (18,86)
Masculing 35 3375 5208 6636 7227 5612
(28,97) (3504) (23,19) (22,17) (18,39)
p-valor: 0,97 0,93 075 036 0,89
. 39,12 51,47 6565 7245 57,18
Ens.Medio 17 59'96)  (3477) (2467) (26.08) (1632)
Escolaridade Sup. Inc. 17 33,24 48,53 6529 67,24 93,57

(28,28) (40,96) (21,22) (25,14) (19,93)
27,78 54,17 69,94 80,28 58,04
(25,80) (40,45) (21,14) (16,55) (19,35)

p-valor: 0,49 0,91 0,78 0,50 0,84

Notas. Capacidade Funcional; AF: Aspectos Fisicos (Limitages); Dor: Dor; EGS: Estado Geral de Satde; SCF:
Sintese dos componentes Fisicos. U de Mann-whitney foi utilizado para as varidveis: nivel neurolégico, tempo
de lesdo medular; idade e sexo; Teste de Kruskal-Wallis foi empregado para a varidavel Escolaridade: Médio
(ensino médio completo), Sup. Inc (ensino superior incompleto) e Superior (no minimo ensino superior
completo). Legendas: Para = paraplegia; Tetra = tetraplegia.

Superior 18

Na Tabela 38 estdo os resultados para 0s componentes mentais do SF-36. Conjuntamente,
foram investigadas (nas duas Tabelas) as diferencas entre as distribui¢des das médias, conforme
testes de Mann—Whitney, para as varidveis dicotdmicas, e Kruskal—Wallis para a variavel

escolaridade.
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Tabela 38.

Estatisticas descritivas e inferenciais para os dominios mentais de qualidade de vida
separados conforme os grupos de classificacdo neuroldgica, tempo de lesdo medular, idade,
sexo e escolaridade (n=52)

o VT AS AE SM SCM
Variaveis Média Média Média Média Média
(DP) (DP) (DP) (DP) (DP)
Para 31 72,26 79,03 75,27 77,42 76,00
Nivel (14,71) (22,45) (34,39) (14,37) (17,30)
neurologico Tetra 21 71,19 72,62 65,78 74,10 70,75
(15,48) (24,25) (42,79) (14,35 (20,83)
p-valor: 0,55 0,35 0,53 0,33 0,51

69,23 74,04 75,64 75,08 69.23

Tempo de lesio <4305 26147y (2289) (34.72) (14.46) (14.47)
medular o dunes 25 A2 7885 6667 7708 7442
= an (1512) (23.66) (41,100 (14,38) (15.12)
p-valor: 021 039 044 050 0,66
coomos o5 0980 7300 6267 7216 69,41
dade (1558) (24,65) (4338) (16,87) (21,38)
crownes 27 737 7963 7901 7970 7801
= (1425) (21,69) (30,87) (10,52) (15,28)
p-valor: 032 033 019 017 021
- 66,25 7813 70,83 71,00 71,55
Sex Feminino 16 17'08)  (23550) (40.14) (17.00) (22.07)
Masculing 35 7431 7569 7130 7833 7491
(13,32) (2333) (37,50) (12,55) (17,38)
p-valor: 0,15 0,73 0,93 0,18 0,68
- 76,18 7941 7843 7694 71,74
Ens. Medio 17 15%86)  (2162) (40.73) (1634) (19.07)
. 70,00 7279 6863 7576 71,80
* ' ' ’ ’ 1
Escolaridade  Sup. Inc. 17 (1551) (2838) (34.30) (1277) (19.22)
. 69,44 77,08 66,67 7556 72,19
Superior 18

(13,16) (19,76) (39,61) (14,45 (18,61)
p-valor: 0,22 0,80 0,41 0,84 0,48

Notas. VT: Vitalidade; ASoc: Aspectos Sociais; AEm: Aspectos Emocionais; SM: Salide Mental; SCM: Sintese
componentes Mentais. U de Mann-whitney foi utilizado para as variaveis: nivel neuroldgico, tempo de leséo
medular; idade e sexo; Teste de Kruskal-Wallis foi empregado para a variavel Escolaridade: Médio (ensino
médio completo), Sup. Inc (ensino superior incompleto) e Superior (no minimo ensino superior completo).
Legendas: Para = paraplegia; Tetra = tetraplegia.

Em relacdo as diferentes subdistribui¢fes dos participantes com lesdo medular — conforme
o atendimento das classificacGes neuroldgicas, do sexo, do tempo de lesdo, da idade e do nivel de
escolaridade — ndo foi possivel rejeitar a hip6tese nula para a maior parte das subcategorias da
amostra que foram analisadas. Assim, de um modo geral, verifica-se certa homogeneidade nas
respostas dos participantes. Ndo ha diferenca entre a maioria dos subgrupos das variaveis

explicativas. A Unica exce¢do foi a do dominio ‘capacidade funcional’, entre individuos
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paraplégicos e tetraplégicos (p = 0,000). A avaliagdo da qualidade de vida no dominio ‘capacidade
funcional’ € maior entre os paraplégicos, ou seja, os tetraplégicos percebem maior prejuizo das suas
qualidades de vida em referéncia ao referido dominio.

Os resultados para os dominios de qualidade de vida, segundo o SF-36, ndo foram
incluidos em modelos de regressdo linear, pois ndo atenderam ao critério de normalidade.

Resumindo, quanto a avaliacdo da qualidade de vida por meio do SF-36, os dominios que
apontam para um maior prejuizo da qualidade de vida s@o a ‘capacidade funcional’ e os ‘aspectos
fisicos’, sendo que os demais dominios obtiveram pontua¢des médias. Destaca-se que 0S
tetraplégicos percebem maior prejuizo no dominio ‘capacidade funcional’ em comparag¢do aos

paraplégicos.

8.7. SubEscala Motora - FIM (Escala de Medida de Independéncia Funcional - MIF)

Nas Tabelas 39 e 40 estdo relacionadas as medidas descritivas, para cada item de avaliagdo
funcional que compde a Subescala Motora (MIF). Objetivando-se caracterizar a capacidade
funcional dos participantes, optou-se pela divisdo da amostra, segundo o nivel neuroldgico
(paraplegia / tetraplegia) da lesdo medular. Nota-se que a média do escore motor total € maior no
grupo de individuos paraplégicos (M.parapiegicos = 75,44; M.ierrapiegicos = 41,76). Verifica-se, de um
modo geral, maior desvio padrdo entre os subitens motores dos individuos que apresentam

tetraplegia. Indicando, tratar-se de um grupo mais heterogéneo.

Tabela 39.
Estatistica descritiva das respostas dos participantes paraplégicos para a subescala motora,
FIM (n=31)

Subitens Média DP Mediana MMin.  Méxima
Comer 7,00 0 7,00 7,00 7,00
Aprontar 6,97 0,18 7,00 6,00 7,00
Banhar 5,90 0,75 6,00 4,00 7,00
Vestir parte superior do corpo 6,71 0,64 7,00 4,00 7,00
Vestir parte inferior do corpo 5,81 1,33 6,00 1,00 7,00
Toalete 6,10 1,08 6,00 3,00 7,00
Controle de bexiga 5,77 0,76 6,00 3,00 6,00
Controle de intestino 6,00 0 6,00 6,00 6,00
Transf. Cama/cadeira/CR 6,00 0,82 6,00 3,00 7,00
Transf. vaso sanitario 5,84 0,93 6,00 3,00 7,00
Tranf. banheiro e chuveiro 5,84 0,93 6,00 3,00 7,00
Marcha/CR 6,10 0,30 6,00 6,00 7,00
Escadas 1,39 1,20 1,00 1,00 5,00
Total 75,42 5,30 76,00 58 83

Notas. Transf.: Transferéncia; CR: Cadeira de Rodas; MMin.: Minimo.
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Tabela 40.

Estatistica das respostas dos participantes tetraplégicos para a subescala motora, FIM (n=21)

Subitens Média DP Mediana ~ MMin. Méaxima
Comer 5,38 0,87 5,00 3,00 7,00
Aprontar 5,29 1,12 5,00 3,00 7,00
Banhar 3,67 1,74 3,00 2,00 7,00
Vestir parte superior do corpo 3,95 1,99 4,00 1,00 7,00
Vestir parte inferior do corpo 2,33 191 1,00 1,00 6,00
Toalete 2,43 2,11 1,00 1,00 6,00
Controle de bexiga 2,86 2,31 1,00 1,00 6,00
Controle de intestino 2,62 2,23 1,00 1,00 6,00
Transf. cama/cadeira/CR 2,76 1,79 2,00 1,00 6,00
Transf. vaso sanitario 2,43 1,63 2,00 1,00 6,00
Tranf. banheiro e chuveiro 2,43 1,63 2,00 1,00 6,00
Marcha/CR 4,62 1,72 5,00 1,00 6,00
Escadas 1,00 0 1,00 1,00 1,00
Total 41,76 18,21 36,00 20,00 73,00

Notas. Transf.: Transferéncia; CR: Cadeira de Rodas; MMin.: Minimo.

Como podera ser constatado, na Tabela 41, o teste de Mann—Whitney, aponta para

diferencas entre as médias dos resultados dos participantes, distribuidos conforme os respectivos

niveis neuroldgicos (paraplegia ou tetraplegia), para os subitens motores da Escala FIM. Em

relacdo ao atendimento das demais caracteristicas dicotdmicas, ndo se observou diferencas

significativas entre os grupos. Nao se verifica também, de acordo com o teste de Kruskal-Wallis,

diferencas significativas, de aferi¢do da capacidade funcional entre os participantes, distribuidos

em trés diferentes grupos, em atendimento aos critérios estabelecidos pelo nivel de escolaridade.
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Tabela 41.

Estatisticas descritivas e inferenciais dos resultados aferidos aos subitens motores da escala FIM,
apresentados por subagrupamentos da amostra, estabelecidos conforme critérios de: classificacdo
neurologica, tempo de lesdo medular, idade, sexo e escolaridade (n=52)

Varidveis n Média DP Mediana  p—valor
Nivel de lesdo Paraplegia 31 75,42 5,30 76,00 0.000
medular Tetraplegia 21 41,76 18,21 36,00 ’
Tempo de <4anosdelLM 26 62,31 19,83 7050 g9
lesdo medular >4 anos de LM 26 61,35 21,74 73,00 ’
dade < 29 anos de idade 25 63,56 19,82 71,00 0.44
> 29 anos de idade 27 60,22 21,56 73,00 ’
Sexo Feminino 16 62,94 21,03 74,00 074
Masculino 36 61,33 20,70 70,00 ’
Ensino Médio Completo 17 63,71 19,65 71,00
Escolaridade Ensino Superior Inc. 17 63,53 19,27 75,00 0,85
Superior Completo 18 58,44 23,29 71,50

Notas. U de Mann-whitney foi utilizado para as variaveis: nivel neuroldgico, tempo de lesdo medular; idade e
sexo; Teste de Kruskal-Wallis foi empregado para a variavel Escolaridade: Médio (ensino médio completo),
Sup. Inc (ensino superior incompleto) e Superior (no minimo ensino superior completo).

Na regressao linear multipla, conforme apresentado na Tabela 42, verifica-se coeficiente de
correlagdo significativo para os resultados da avaliacdo Motora do FIM, conforme a subdivisdo da
amostra entre individuos paraplégicos ou tetraplégicos. O nivel neurolégico dos participantes
estabelece diferencas significativas para os resultados da avaliacdo motora. As demais variaveis

ndo apresentaram coeficientes significativos no modelo de regresséo linear maltipla.

Tabela 42.
Modelo de regressdo linear para ‘subescala motora’ do FIM
Coeficientes

S Padronizado Né&o Padronizados
Variaveis
explicativas Beta B Erro Pad. t p-valor
(Constante) 0,79 0,06 12,57 0,00
Tetraplégico* -0,30 -0,05 0,02 -2,20 0,03
Sexo 0,29 0,05 0,02 2,10 0,04
Tempo de lesdo medular 0,33 0,01 0,00 2,43 0,02

As variaveis idade e escolaridade também foram testadas no modelo de regressao linear, no
entanto foram excluidas, pois os seus coeficientes de regressdo ndo foram estatisticamente

significativos.
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Assim, apenas as diferentes classificacbes neuroldgicas da lesdo medular (tetraplegia e
paraplegia) estabelecem diferencas significativas quanto a capacidade funcional dos individuos que

integraram a amostra.

8.8. Correlagdes de Spearman (rho), para amostras ndo-paramétricas

Estabelecidas correlagdes entre as varidveis independentes do estudo, tempo de lesdo
medular e idade dos participantes (incluidas como variaveis continuas), e as variaveis dependentes,
constituidas pelos 20 fatores que compdem os instrumentos, de investigacdo de enfrentamento,

resiliéncia, qualidade de vida e de independéncia funcional motora, utilizados na pesquisa.

8.8.1. Tempo de lesdo medular e variaveis dependentes

A variavel explicativa ‘tempo de lesdo medular’ correlacionou-se com duas das variaveis
dependentes. Observa-se fraca correlagdo positiva (rho = 0,280%*; p-valor = 0,044) entre o ‘tempo
de lesdo medular’ e os resultados aferidos na Escala de Resiliéncia. Assim, percebe-se tendéncia de
melhor pontuagdo, na Escala de Resiliéncia, entre aqueles que apresentam maior tempo de leséo
medular. Verifica-se correlagdo moderada (rho = 0,361**; p-valor = 0,009) entre o ‘tempo de
lesdo medular’ e a variavel, do Inventario de Resiliéncia, ‘satisfagdo no trabalho’. Desse modo,
aqueles com maior tempo de lesdo medular tendem a apresentar melhor pontuagdo no fator de

resiliéncia ‘satisfacdo no trabalho’.

8.8.2. Idade dos participantes e variaveis dependentes

No caso da idade dos participantes, verifica-se apenas uma correlacdo moderadamente
significativa entre o fator ‘assertividade’ do Inventario de Resiliéncia e a idade dos participantes
(rho = 0359**; p-valor = 0,009). Nesse sentido, constata-se tendéncia de ser mais elevada a

pontuagdo, para o fator de resiliéncia ‘assertividade’, entre os participantes mais velhos.

8.9. Correlacles particularizadas, para cada um dos onze subgrupos amostrais

Objetivando-se conhecer as possiveis correlacdes entre as varidveis dependentes e as
variaveis explicativas, subdividiu-se a amostra, conforme o atendimento das subcategorias:
paraplegia ou tetraplegia; tempo de lesdo medular menor que quatro anos ou tempo de lesdo
medular equivalente e acima de quatro anos; idade inferior a 29 anos ou idade equivalente e acima
de 29 anos; sexo feminino ou sexo masculino; ensino médio, ensino superior incompleto ou ensino
superior completo. Posteriormente foram correlacionadas as varidveis dependentes (constituidas

pelos 20 fatores que compdem os instrumentos quantitativos do estudo) com as variaveis continuas:
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tempo de lesdo e idade dos participantes, conforme atendimento de cada uma das subcategorias
descritas acima.

8.9.1. Analise dos subgrupos constituidos pelos participantes, conforme o nivel neuroldgico
8.9.1.1 Variaveis dependentes e tempo de lesdo medular

Na Tabela 43 verificam-se associagOes positivas e moderadamente significativas entre o
tempo de lesdo medular e os fatores ‘capacidade funcional’ e ‘tenacidade e inovacdo’, entre os
integrantes da amostra que apresentam diagndstico de paraplegia. Os resultados para os individuos
com tetraplegia revelam correlagdes do tempo de lesdo medular e os dominios ‘limitagdes’, ‘saude
geral’ e ‘vitalidade’ do SF-36. S&0 verificadas também correlagGes positivas entre o tempo de leséo
medular e as medidas de resiliéncia (Escala de Resiliéncia e o fator ‘Satisfacdo no Trabalho’).
Assim sendo, considera-se que os individuos com tetraplegia que apresentam maior tempo de lesdo
medular, avaliam-se mais favoravelmente nos respectivos fatores.

Tabela 43.

Correlagbes entre varidveis dependentes e tempo de lesdo medular, para a amostra
subdividida conforme o nivel neurol6gico

Tempo de Lesdo Medular

Variaveis dependentes Paraplégica Tetraplégica
Capacidade Funcional 0,376* 0,402
LimitacOes -0,211 0,681**
Saude Geral -0,176 0,714**
Vitalidade 0,057 0,493*
Escala de Resiliéncia 0,065 0,582**
Tenacidade e Inovacédo 0,355* 0,013
Satisfagdo no Trabalho 0,259 0,528*

Notas: CorrelagBes ndo-paramétricas de Spearman; rho* = p-valor < 0,05 e rho** = p-valor < 0,05.

8.9.1.2 Variaveis dependentes e idade dos participantes

Na Tabela 44, pode-se constatar que a idade dos participantes apenas correlaciona-se com a
variavel ‘assertividade’ (IR) entre os participantes com tetraplegia. A distribuicdo da amostra
conforme o nivel neuroldgico, ndo prediz qualquer correlacdo entre as variaveis dependentes e a
idade dos participantes para os individuos com diagndstico de paraplegia.

Tabela 44.

Correlagbes entre variaveis dependentes e idade dos participantes, para a amostra
subdividida conforme o nivel neurol6gico

Idade
Varidveis dependentes Paraplégica Tetraplégica

Assertividade 0,306 0,508*
Notas: Correlagdes ndo-paramétricas de Spearman; rho* = p-valor < 0,05 e rho** = p-valor < 0,05.
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8.9.2. Andlise dos subgrupos constituidos pelos participantes distribuidos conforme o

atendimento das condi¢Bes: maior ou menor que quatro anos de lesdo medular

8.9.2.1. Variaveis dependentes e tempo de lesdo medular

Observa-se (Tabela 45) associacdo negativa entre o tempo de lesdo medular e o uso da
estratégia de enfrentamento ‘Praticas religiosas/ Pensamento Fantasioso’ entre os participantes com
menos que quatro anos de lesdo medular. Assim, considera-se que quanto menor o tempo de lesao
do subgrupo, gue tem menos que quatro anos de lesdo medular, maior € o uso da referida estratégia.
Ja em relacdo aqueles que apresentam mais que quatro anos de lesdo medular, ndo se observa
qualquer correlacdo entre a estratégia ‘praticas religiosas/ pensamento fantasioso’ e as variagdes do
tempo de lesdo medular. No caso, também do subgrupo com menos que quatro anos de lesdo
medular, maior o tempo de lesdo, melhor é a percepcdo da ‘Capacidade Funcional’. O uso da
estratégia de enfrentamento ‘Suporte Social’ € ampliado, no subgrupo com mais que quatro anos de

lesdo, quanto maior for o tempo de lesdo dos respectivos participantes.

Tabela 45.
CorrelagOes entre tempo de lesdo medular e as variaveis dependentes para dois grupos
distintos, conforme o atendimento das condi¢des < ou > que quatro anos de lesdo medular

Tempo de lesdo medular

Varidveis dependentes < que 4 anos > que 4 anos
Préticas religiosas/Pens.Fantasioso —0,407* 0,158
Suporte social —-0,305 0,405*
Capacidade funcional 0,432* 0,000
Dor 0,089 0,451*

Notas: CorrelagBes ndo-paramétricas de Spearman; rho* = p-valor < 0,05 e rho** = p-valor < 0,05.

8.9.2.2. Variaveis dependentes e idade dos participantes
As correlagdes entre as variaveis dependentes e a idade dos participantes, para dois
distintos grupos derivados da amostra, estabelecidos conforme o atendimento da variavel

dicotdmica, menos ou mais que quatro anos de lesdo medular, sdo apresentadas na Tabela 46.
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Tabela 46.
Correlacdes entre as variaveis dependentes e as idades dos participantes, para a amostra
subdividida conforme o critério < ou > que quatro anos de lesdo medular

Idade dos Participantes

Variaveis dependentes < que 4 anos > que 4 anos
Préticas religiosas 0,036 0,405*
Assertividade 0,231 0,468*
Competéncia Emocional 0,039 0,536**

Notas: Correlagdes ndo-paramétricas de Spearman; rho* = p-valor < 0,05 e rho** = p-valor < 0,05.

Verifica-se, no grupo de pessoas com quatro ou mais anos de lesdo medular, que ocorrem
correlagbes positivas entre as respectivas idades e as variaveis ‘praticas religiosas’ (EMEP),
‘assertividade’ e ‘competéncia emocional’ (IR). Nesse sentido, quanto maior a idade dessas
pessoas, mais positivas sao as avaliacOes atribuidas aos respectivos fatores. Ndo foram constatadas
correlagdes entre as variaveis dependentes e a idade dos participantes que apresentam menos que
quatro anos de lesdo medular.

8.9.3. Andlise dos subgrupos estabelecidos conforme critério determinado pelas idades dos

participantes, menor ou > que 29 anos de idade

8.9.3.1. Variaveis dependentes e tempo de lesdo dos participantes

Na Tabela 47 estdo apresentadas correlacBes entre as variaveis dependentes e o tempo de
lesdo medular, para a amostra, dicotomicamente distribuida, em grupos independentes, constituidos
pelos participantes com mais ou com menos que 29 anos de idade.

Tabela 47.
Correlagbes entre variaveis e o tempo de lesdo medular, conforme atendimento do
critério, menos ou mais que 29 anos de idade

Tempo de Lesdo Medular

Varidveis dependentes < que 29 anos > que 29 anos
Préticas religiosas\Pens.Fantasioso -0,411%* -0,165
Salde Geral -0,188 0,466*
Satisfacdo no trabalho 0,140 0,446*

Notas: Correlagfes ndo-paramétricas de Spearman; rho* = p-valor < 0,05 e rho** = p-valor < 0,05.

Para os subgrupos, definidos conforme a variavel dicotdmica, mais ou menos que 29 anos
de idade (Tabela 47), verifica-se que, entre aqueles que apresentam menos que 29 anos de idade,
quanto maior for o tempo de lesdo, menor é o emprego da estratégia de enfrentamento, préticas

religiosas/pensamento fantasioso, aferida pela EMEP. No caso dos participantes com mais de 29
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anos de idade, observa-se, com o passar do tempo de lesdo medular, avaliagdo mais positiva da
qualidade de vida, no dominio ‘saude geral’, ¢ um maior uso dos indicadores de resiliéncia que

integram o fator ‘satisfagdo no trabalho’, investigado pelo Inventario de Resiliéncia.

8.9.3.2. Variaveis dependentes e idade dos participantes
Para a distribuigdo dicotdmica da amostra, conforme atendimento das condi¢des: ser mais
velho ou ser mais jovens que 29 anos, ndo sdo verificadas correlagdes entre as varidveis

dependentes e as idades dos participantes.

8.9.4. Correlacdes estabelecidas para os participantes, conforme a distribuicédo pelo sexo

8.9.4.1. Variaveis dependentes e tempo de lesdo dos participantes

Quando a amostra é distribuida, dicotomicamente, entre os sexos, verifica-se, no grupo
feminino, forte correlagdo positiva entre maior tempo de lesdo medular e o emprego dos
indicadores de resiliéncia incluidos no fator ‘assertividade’ — Inventario de Resiliéncia. As
correlagdes estabelecidas para a amostra distribuida, segundo o sexo dos participantes, entre as
variaveis de interesse e 0 tempo de lesdo, serdo apresentadas na Tabela 48.

Tabela 48.

Correlagdes entre as variaveis dependentes e o tempo de lesdo medular, para a amostra
subdividida em dois grupos independentes estabelecidos conforme o sexo dos
participantes

Tempo de lesdo medular

Variaveis dependentes Feminino Masculino
Capacidade funcional 0,040 0,360*
Sensibilidade emocional 0,689** 0,147
Satisfacdo no trabalho 0,016 0,560**

Notas: CorrelagBes ndo-paramétricas de Spearman; rho* = p-valor < 0,05 e rho** = p-valor < 0,05.

O ganho de qualidade de vida, no dominio da capacidade funcional, correlaciona-se
positivamente com o maior tempo de lesdo medular entre os participantes do sexo masculino.
Conforme o aumento do tempo, com a lesdo medular, também se observa aumento dos atributos
que caracterizam o fator de resiliéncia ‘satisfacdo no trabalho’ (IR), entre os homens da amostra.
As mulheres, conforme o aumento do tempo da lesdo medular, demonstram maior ‘sensibilidade

emocional’ (IR).
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8.9.4.2. Variaveis dependentes e a idade dos participantes

Conforme resultado descrito na Tabela 49, as mulheres mais velhas tendem a ser mais
assertivas (IR).

Tabela 49.

Correlagdes entre as varidveis dependentes e a idade dos participantes, para a amostra
subdividida em dois grupos independentes estabelecidos conforme o sexo dos
participantes

Idade dos participantes
Variaveis dependentes Feminino Masculino

Assertividade 0,604* 0,236

Notas: Correlacdes ndo-paramétricas de Spearman; rho* = p-valor < 0,05 e rho** = p-valor < 0,05.

8.9.5. Correlag0es estabelecidas para as trés subcategorias amostrais, constituidas conforme o
nivel de escolaridade dos participantes

Considerando-se a amostra subdividida conforme o atendimento do critério escolaridade,
configuram-se algumas correlagdes, estabelecidas entre as variaveis dependentes do estudo e as
variaveis explicativas (tempo de lesdo medular ou idade dos participantes), que poderdo ser

constatadas nas Tabelas 50 e 51.

8.9.5.1. Variaveis dependentes e tempo de lesdo medular

Tabela 50.
CorrelagOes entre varidveis dependentes e o tempo de lesdo medular para a amostra
subdividida em trés grupos distintos, estabelecidos conforme o nivel de escolaridade

Tempo de lesdo medular

Ensino Superior Superior
Varidveis dependentes Médio Incompleto Completo
Focalizagdo na emogéo 0,072 -0,500* -0,154
Préticas religiosas/ pens. fantasioso 0,170 -0,372 —0,532%
Satisfacdo no trabalho 0,594* 0,019 0,556*
Saude geral -0,399 0,229 0,687**

Notas: CorrelagBes ndo-paramétricas de Spearman; rho* = p-valor < 0,05 e rho** = p-valor < 0,05,
Legenda — pens. = pensamentos.

Verificam-se, entre os participantes que ja concluiram o ensino superior, correlacdes,
consideradas fortes, entre o tempo de lesdo medular e as variaveis dependentes (‘praticas
religiosas/pensamento fantasioso’; ‘satisfacdo no trabalho’ e ‘satide geral’). Assim, quanto mais
avancado o tempo de lesdo, entre aqueles com ensino superior completo, maior é o emprego da

variavel dependente ‘satisfagdo no trabalho’ e melhor tende a ser a avaliagdo da ‘satde geral’. No
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caso da variavel ‘praticas religiosas/pensamento fantasioso’, a correlagdo apresentada ¢ negativa,
dessa forma, quanto maior o tempo de lesdo medular, menor é o emprego da respectiva estratégia
de enfrentamento. Entre os participantes que atendem ao critério de ensino superior incompleto,
observa-se correlacdo de moderada a forte, porém negativa, entre o tempo transcorrido com a leséo
medular e o uso da estratégia focalizacdo na emocdo. Quanto mais tempo de lesdo medular, entre
aqueles que apresentam nivel de escolaridade equivalente ao ensino superior incompleto, menor é o
uso da estratégia de enfrentamento ‘focaliza¢do na emocgdo’. O fator de resiliéncia ‘satisfagdo no
trabalho’ ¢ significativamente maior entre aqueles que apresentam escolaridade correspondente ao

ensino médio e também apresentam maior tempo de lesdo medular.

8.9.5.2. Variaveis dependentes e a idade dos participantes

Percebe-se, entre os individuos mais velhos, que apresentam nivel médio de escolaridade,
uma forte tendéncia ao maior uso da estratégia de enfrentamento (EMEP), denominada ‘praticas
religiosas\ pensamento fantasioso’. Observa-se que as pessoas mais velhas, que apresentam
escolaridade equivalente ao ensino médio, também demonstram forte tendéncia ao maior emprego
dos atributos de resiliéncia que compdem o fator ‘assertividade’ (IR). No caso dos participantes
mais velhos, que apresentam escolaridade classificada como ‘ensino superior completo’, verifica-se
uma avaliacdo mais positiva da qualidade de vida no dominio ‘saude geral’ (SF-36). Esses

resultados estdo descritos na Tabela 51.

Tabela 51.
CorrelagOes entre varidveis dependentes e a idade dos participantes para trés subgrupos
distintos, estabelecidos conforme o nivel de escolaridade

Idade dos participantes

Ensino Superior Superior
Variaveis dependentes Médio Incompleto Completo
Préticas religiosas\Pens.Fantasioso 0,634** 0,190 -0,340
Assertividade 0,518* 0,472 -0,072
Saude geral - 0,061 -0,372 0,586*

Notas: CorrelagBes ndo-paramétricas de Spearman; rho* = p-valor < 0,05 e rho** = p-valor < 0,05.

8.10. Correlacdes estabelecidas entre as 20 variaveis dependentes

Autores (Pesce & cols., 2005), que padronizaram a Escala de Resiliéncia para a populacéo
brasileira, estabeleceram como resultado uma Unica varidvel, capaz de indicar, de forma mais
generalizada, o ter-se mais ou menos indicios globais de resiliéncia. Para a descri¢do do resultado
da avalia¢do da capacidade funcional também considerou-se apenas um Unico valor, obtido através

da média dos resultados dos subitens motores da Escala FIM — administrada aos pacientes no



149

encerramento de uma etapa de reabilitagio. O Inventdrio de Resiliéncia, segundo
Benevides—Pereira e cols., subdividiu-se em seis subescalas. O instrumento genérico de qualidade
de vida, SF-36, é composto por oito dominios de qualidade de vida e a Escala Modos de
Enfrentamento de Problemas considera, conforme a andlise fatorial (Seidl & cols., 2001), quatro
estratégias de enfrentamento. Tendo-se em vista as caracteristicas de cada um dos instrumentos
empregados para o desenvolvimento da analise quantitativa do estudo, estabeleceram-se as vinte
variaveis dependentes do estudo. Para a investigacdo das correlagfes entre as vinte varidveis

explicativas, aplicou-se o coeficiente de correlagdo de Spearman, conforme ilustra a Tabela 52.



Tabela 52.

Correlagdes entre os vinte fatores (variaveis dependentes) que integraram a analise quantitativa do estudo (N=52)
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1. Focalizagdo no problema
2. Focalizagéo na emogao
3.Religiosida./ Pens.Fantasioso
4. Suporte social

5. Capacidade Funcional

6. Limitagoes

7. Dor

8. Saude geral

9. Vitalidade

10. Aspectos sociais

11. Aspectos emocionais

12. Satde mental

13. Tenacidade e Inovagao
14. Sensibilidade Emocional
15. Assertividade

16. Empatia

17. Satisfacéo no Trabalho

18. Competéncia Emocional
19. Escala de Resiliéncia
20. FIM Motor

1

—0,38%*

0,34*
0,30*
0,25
0,18
0,03
0,17
0,35*
0,33*
0,10
0,28*
0,24
—-0,01
0,17
-0,03
0,45**

0,21
0,49**
0,02

2

0,25
0,08
-0,29*
0,15
~0,43%*
0,20
-0,28*
~0,36%*
-0,24
-0,51%*
-0,07
0,29%
0,09
017
0,13

0,11
—0,447%
~0,04

3

0,39**
-0,08
-0,26

—0,36%*
-0,14
-0,11
-0,14
0,08
-0,10
0,06
0,16
0,14
0,06
-0,05

0,01
0,02
0,00

4

—0,05
0,10
-0,13
0,01
0,01
0,10
0,23
—0,02
0,21
0,06
0,03
—0,07
0,06

0,23
0,15
—0,84

5

0,29*
0,18
0,17

0,51**

0,31*

0,20
0,40**
0,37**

0,02

0,06

0,04

0,32*

0,23
0,49**
0,66**

6

0,13
0,35*
0,39**
0,50**
0,27
0,33*
—0,02
0,07
—0,07
0,04
0,34*

0,14
0,32*
0,22

7

0,37%*
0,36%*
0,40%*
014
0,44+
013
-0,19
-0,07
-0,22
0,09

—0,04
0,28*
0,11

8

0,42**
0,46**
0,35*
0,36**
—-0,07
—-0,13
—0,01
0,11
0,06

—0,05
0,31*
—0,19

9

0,70**
0,40**
0,66**
0,15
-0,10
0,11
0,14
0,45**

0,23
0,49**
0,12

10

0,46**
0,65**
0,03
—0,34*
0,06
0,09
0,47**

0,11
0,50**
0,10

11

0,43**
—0,06
0,04
—-0,03
0,11
0,17

—-0,02
0,12
0,01

12

0,06
—0,24
—0,07
-0,16
0,35*

—0,02
0,50**
0,16

13

0,16

0,12

0,04
0,36**

0,08
0,25
0,31*

14

—0,00
—-0,01
0,17

—0,07
—-0,25
—0,04

15

0,16
0,19

0,47**
0,08
0,03

16

0,23

0,04
0,07
—0,16

17

0,30*
0,44%*
0,03

18

0,10
0,15

19

0,16

Notas. * p—valor < 0,05; **p—valor < 0,01; A numeragdo presente na primeira linha da tabela corresponde as numeragdes e respectivas categorias da primeira coluna; Religiosida./ Pens.Fantasioso =
‘busca de pratica religiosa /pensamento fantasioso’.
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Na Tabela 53 foram destacadas algumas correlagdes, j& apresentados na Tabela 52.

Tabela 51.
Destaque de algumas correlacdes (ja apresentadas na Tabela 50)

Varidveis Dependentes 2 > 6 o 10 12 19
2. Focalizagdo na emocdo —

5. Capacidade funcional -0,29* —

6. LimitacGes -0,15 0,29* —

9. Vitalidade -0,28*  0,50* 0,39** —

10. Aspectos sociais -0,36*%* 0,31* 0,50** 0,70** —

12. Salde mental -0,51** 0,40** 0,33* 0,66** 0,65** —

19. Escala de resiliéncia —0,44** 0,49** 0,32* 0,49** 0,50** 0,50** —
20. FIM motor - 0,04 0,66** 022 012 001 016 0,16

Notas. A numeragdo presente na primeira linha da tabela corresponde as numeragdes e respectivas categorias
descriminadas na primeira coluna.

Essa Tabela foi construida com objetivo de ressaltar algumas correlagdes, que se
destacaram na analise entre as vinte variaveis que compfem 0s instrumentos quantitativos
empregados no presente estudo. Nota-se que o dominio ‘capacidade funcional’ do Instrumento
Genérico de Qualidade de Vida (SF-36) correlaciona-se fortemente com o resultado das avaliagdes
de independéncia funcional, conforme subitens motores da Escala FIM. Ao mesmo tempo, a
‘capacidade funcional’ também apresenta correlagdes significativas com o dominio ‘vitalidade’,
gue integra 0os componentes mentais do SF-36 e, paralelamente, também se correlaciona com &
Escala de Resiliéncia. Ja, com um nivel de significancia menor, a dimensao ‘capacidade funcional’
se correlaciona positivamente com: ‘saude mental’, ‘tenacidade e inovagdo’, ‘satide geral’, ‘saude
mental’, ‘satisfacdo no trabalho’ e ‘aspectos sociais’.

Necessitam também de destaque as, moderadamente significativas, correlaces
estabelecidas entre os fatores ‘limita¢des’, ‘vitalidade’, ‘aspectos sociais’, ‘satide mental’ e os
resultados aferidos a Escala de Resiliéncia, principalmente por ser a variavel ‘limitacdes’ um item
da dimensdo fisica da avaliagdo de qualidade de vida (SF-36), que afere o quanto o problema de
satde vem interferindo no tempo gasto para realizar atividades, enquanto os demais itens integram
dimensGes mais relacionadas a variaveis psicossociais.

Os itens que demonstraram o maior nimero de correlagdes foram: ‘aspectos sociais’ (12
correlagdes); ‘vitalidade e saude mental’ (11 correlagdes), ‘Inventario de resiliéncia (10

correlagdes), e ‘capacidade funcional’ (nove correlacdes). No caso, com oito correlacdes,
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configuraram-se os itens ‘focaliza¢do no problema’ e ‘focaliza¢do na emogdo’. Destacam-se ainda,
com sete correlagBes cada, os fatores: ‘limitagdes’, ‘dor’ e ‘saude geral’. O dominio de qualidade
de vida (SF-36), ‘aspectos sociais’, correlacionou-se positivamente com 10 outros fatores.
Correlacionou-se negativamente apenas com ‘focalizacdo na emogdo’ e ‘sensibilidade emocional’.
Todas as correlagdes estabelecidas com o fator ‘aspectos sociais’ foram de moderado a forte. A
correlagdo mais fraca foi com ‘satide geral’ (rho=0,31%*) ¢ a mais forte foi com o fator ‘vitalidade
(rho=0,70**). No caso do fator ‘Focalizacdo na emocdo’, mesmo tendo um ndmero mais
expressivo de correlacBes, a maior parte dessas foi negativa. Entre as correlagdes apresentadas pelo
fator ‘focalizagdo na emog¢do’ estdo: ‘capacidade funcional’ (rho=—0,29), ‘dor’ (rho=—0,43),
‘vitalidade’ (rho=-0,28), ‘aspectos sociais’ (rho=—0,36), ‘aspectos emocionais’ (rho=-0,49),
‘satide mental’ (rho=-0,51), ‘escala de resiliéncia’ (rho=—0,44) e ‘sensibilidade emocional’
(rho=0,29). Verifica-se que o0s itens, que estabelecem com o fator ‘focalizagdo na emocgao’
correlagdes negativas, compreendem, entre si, atributos conceituais que estabelecem certo grau de
antagonismos. Reconhecendo-se que os fatores ‘focalizagdio na emogdo’ e ‘sensibilidade
emocional’ compartilham a carga fatorial, nesse sentido é possivel supor-se congruéncias teéricas
entre ambos.

As correlagdes estabelecidas com o dominio de qualidade de vida (SF-36) ‘dor’, valem a
pena ser destacadas. No caso, verificam-se correlagdes negativas com ‘focalizagdo na emogdo’ ¢
‘religiosidade/pensamento fantasioso’. Outros fatores, ‘Saude geral’, ‘vitalidade’, ‘aspectos
sociais’, ‘saude mental’, ‘Satisfacdo no trabalho’ e o resultado geral para a ‘Escala de Resiliéncia’
correlacionaram-se positivamente com o fator ‘dor’. O dominio de qualidade de vida ‘dor’, de um
modo geral, parece associar-se a avaliagcfes também mais positivas de outros fatores, que no caso
pertencem as dimens@es psicossociais de salde.

Em sintese, a amostra do presente estudo foi composta por 52 participantes com lesao
medular, com média de idade de 30 anos, a maior parte do sexo masculino, estado civil solteiro,
sem filhos, com nivel de escolaridade superior ou superior incompleto. A maioria é natural e
procedente do estado de S&o Paulo. Grande parte coabita com, pelo menos, um dos genitores, que
representam a classe mais numerosa de cuidadores, e tem a religido catblica. Vinte e seis
apresentam menos de quatro anos de lesdo e outros 26 mais de quatro anos. A maioria faz uso da
cadeira de rodas como principal meio de locomocdo. A etiologia da lesdo medular de maior
prevaléncia foi trauma veicular.

Antes da lesdo, a maior parte das pessoas estava inserida no mercado de trabalho, padréo
que se modifica significativamente ap6s a ocorréncia da lesdo medular. A maioria passou a ter
algum subsidio previdenciario. Por outro lado, verifica-se maior frequéncia de pessoas estudando
entre aqueles que recebem algum beneficio previdenciario. No que diz respeito as atividades de
lazer e esporte ha uma discreta diminuicao nas atividades de lazer noturno (‘baladas’, ‘danceterias’

e ‘barzinho/ musica ao vivo’; shows e festas com acessibilidade). Jogos de futebol e passeios, que
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dependem da locomoc&o através do uso da capacidade de marcha, deixaram de ocorrer apos a leséo
medular, no entanto, mais participantes passaram a frequentar academias de ginastica e a praticar
natacdo. Como era de se esperar, as alternativas de transporte que mais sofreram com a ocorréncia
da lesdo medular foram: o deslocamento a pé, o uso de motocicleta e bicicleta. Dentre aqueles que
dirigiam o proprio carro antes do trauma medular, mais da metade continuou a dirigir e a utilizar-se
do carro adaptado como principal meio de transporte urbano. O uso de transporte urbano, como
Onibus e metrd reduziu significativamente.

Os conteudos tematicos das entrevistas apontaram respostas que contribuem positivamente
para a adaptacdo a lesdo medular. Destacam-se, entre essas: a demanda por informagdes
especificas, desenvolvimento de crencas positivas sobre a lesdo, ampliacdo de habilidades sociais,
retomada de papéis significativos e acessibilidade.

Em relagdo as estratégias de enfrentamento a modalidade de enfrentamento mais utilizada
foi a focalizada no problema, seguida pela busca de pratica religiosa /pensamento fantasioso e
busca de suporte social. A estratégia de enfrentamento focalizagcdo do problema ndo apresentou
relacdo significativa com nenhuma das varidveis independentes que integraram o modelo de
regressao, isto €, sexo, tempo de lesdo medular, idade, nivel neuroldgico e escolaridade. O nivel de
escolaridade ‘ensino superior incompleto’ correlacionou-Se positivamente com a modalidade de
enfrentamento ‘busca de suporte social’.

Quanto aos aspectos relacionados a Resiliéncia, os resultados alcangados na Escala de
Resiliéncia proposta por Pesce & cols. (2005), mostraram que a maior parte, dos participantes, foi
classificada como “mais resilientes”. No entanto, observa-se maior emprego dos diversos fatores de
resiliéncia entre as pessoas com paraplegia, do sexo masculino e com maior tempo de lesdo
medular. Na analise das respostas ao Inventario de Resiliéncia, em processo de normatizagdo por
Benevides-Pereira, observa-se que 100% da amostra foi avaliada como resiliente, para o fator
satisfacdo no trabalho. Destaca-se que aqueles com mais tempo de lesdo apresentam uma
pontuacdo significativamente superior aqueles com menos que quatro anos de lesdo medular. A
presenca do fator ‘inovagéo e tenacidade’ demonstra ser significativamente maior entre aqueles que
apresentam paraplegia.

Na avaliagdo da qualidade de vida por meio do SF-36, os dominios que apontam para um
maior prejuizo da qualidade de vida sdo: a capacidade funcional e os aspectos fisicos (limitagdes),
sendo que os demais dominios obtiveram pontuacGes médias. Destaca-se que 0s participantes
tetraplégicos percebem maior prejuizo no dominio ‘capacidade funcional’ em comparagd0 aos
paraplégicos.

No préximo capitulo os principais resultados do estudo serdo discutidos com embasamento

na literatura especializada.
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CAPITULO IX
DISCUSSAO

O presente capitulo discute os resultados obtidos nesta pesquisa, relacionando-os a revisao
de literatura. Destacam-se consideracfes sobre a aplicabilidade dos resultados a préatica da
reabilitacdo, especialmente, na abordagem clinica direcionada a pessoas com diagnostico de leséo

medular.

A discussdo é apresentada de acordo com a mesma estrutura do capitulo anterior,
articulando-se os resultados a literatura afim. Respalda-se nos referenciais tedricos e
metodoldgicos, adotados ao longo do presente estudo, como também na experiéncia dos
participantes, descritas a partir da andlise dos conteldos tematicos, originados das respostas a
entrevista semiestruturada. Segundo Dunn e Elliott (2008), a construgdo de conhecimento na
reabilitacdo € bidirecional; teorias alimentam a pratica e vice e versa. Preconizam, como
aconselhavel, para o melhor desenvolvimento e expansdo tedrica, o conhecimento das opinides
daqueles que particularmente vivenciam a condi¢do de alguma modalidade de deficiéncia (Costa
Neto & Araujo, 2001; Dunn & Elliott, 2008; Hammell, 2004, 2007a, 2007b, Matos, 2006). Dunn e
Elliott ainda referem-se ao uso de modelos metodoldgicos mistos, onde dados qualitativos séo
integrados as analises das varidveis quantitativas. Nesse sentido, permitindo que as informacdes
objetivas sejam integradas a dados mais particulares dos individuos integrantes da populagao

estudada.

9.1. Dados s6ciodemograficos, préatica de atividades e meios de transporte

A caracterizacdo da amostra, em termos de religiosidade, estado civil, pratica de atividade
laboral, vinculo previdenciario, desenvolvimento de atividades de estudo, praticas de esporte,
atividades de lazer, redes de apoio e diferentes modalidades de transporte (para deslocamento na
cidade de origem), antes e depois do trauma medular, atendeu eminentemente ao propdsito de
contextualizagdo dos integrantes da amostra.

Constatou-se que a maioria dos participantes é jovem, do sexo masculino e sofreu a lesdo
medular devido a traumas ocorridos no transito. Verificaram-se consisténcias com outros resultados
de estudos desenvolvidos nos Estados Unidos e outros paises, entre os quais o Brasil, todos
realizados com populagdes de individuos com diagndstico de lesdo medular (Cripps & cols., 2011;
Lianza & cols., 2001; Office of Special Education and Rehabilitation Services, 2011; Rede
SARAH, 2009).

Outro aspecto de interesse, relacionado a amostra, € que a mesma pode ser distribuida
simetricamente, entre as subcategorias de escolaridade: ensino médio (n=17; 32,7%), ensino

superior incompleto (n=17; 32,7%) e ensino superior (N=18; 34,6%) Observa-se, também, relativa
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homogeneidade da amostra, quando os participantes sdo agrupados entre as demais variaveis
explicativas (idade, sexo, tempo de lesdo medular, escolaridade e nivel neuroldgico). Fator que é
reforcado analiticamente, vez que a Unica categoria de interesse, que ndo atendeu ao critério de
igualdade, foi a de sexo. De qualquer modo, a discrepancia entre o nimero de mulheres e homens
(mulheres, n=16; homens, n=36), por si s6, sugere maior desigualdade, o que faz com que as
perspectivas de comparacdo entre os respectivos grupos (feminino e masculino) sejam menos
robustas. Considerando a uniformidade entre os demais subgrupos, optou-se pelo desenvolvimento
das analises, conforme as respectivas subcategorias amostrais.

Quando comparados os individuos com paraplegia com agueles com tetraplegia, observa-se
uma maior frequéncia de pessoas com vinculos empregaticios formais no grupo de tetraplégicos
(Individuos com tetraplegia = 90%; paraplégicos = 71,43%). Nesse caso sdo endossados outros
estudos (Ramakrishnan & cols., 2011) que ressaltam a relevancia, para a reabilitacdo, da locacéo de
maiores investimentos a capacitagdo profissional de individuos com lesdo medular.

Do ponto de vista da religido, a maior parte dos participantes (63,5%) se considerou
catdlica. Os demais (34,6%), que descreveram algum tipo de crenga, eram protestantes, kardecistas
ou acreditavam na existéncia de Deus, sem vinculo religioso especifico. Apenas um integrante da
amostra declarou ndo possuir qualquer crenga. Mesmo que 51 (98,1%) individuos consideraram ter
alguma doutrina religiosa, apenas 34,6% (N=18) praticam alguma religido regularmente. Conforme
analise dos contetdos direcionados a tematica da religiosidade verificou-se que 13 individuos
indicaram que a religi&o, de algum modo, favoreceu o enfrentamento da lesdo medular. Destaca-se

a fala de um homem (39 anos idade) com diagnéstico de tetraplegia ha treze anos:

“Tudo o que auxiliou foi em pensar em minha familia, de pensar que eu tinha que estar
bem, para eles, pois sabia que eles ndo estariam bem, e a partir dai Deus me deu a felicidade de

encarar isso numa boa e ndo tive dificuldades para enfrentar.” (P17)

O resultado da EMEP indicou que a estratégia de enfrentamento ‘religiosidade/pensamento
fantasioso’ foi a segunda mais utilizada pelos participantes, entre as quatro estratégias exploradas
pela escala. No entanto, também se pode constatar que, com o passar do tempo, 0s participantes
faziam menor uso da estratégia. Ainda, em relacdo & estratégia de enfrentamento
‘religiosidade/pensamento fantasioso’, verifica-se, entre as pessoas com menos de 29 anos, maior
emprego da estratégia entre as mais jovens. Em estudo realizado por Pereira e Araujo (2005)
também se constatou mudancas nas modalidades estratégicas empregadas entre a etapa de pré-
reabilitacdo (religiosidade, pensamento positivo e busca de suporte social) e a etapa de pos-
reabilitacdo (focalizacdo no problema, pensamento positivo e busca de suporte social). Observa-se,
nesse sentido, a perspectiva de que a reabilitacdo esteja oferecendo recursos para um enfrentamento

mais direcionado ao manejo de aspectos objetivos resultantes do trauma medular.
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Verifica-se que a maior parte dos participantes (n=36; 69,20%) é solteira. Apenas dezesseis
participantes possuem filhos (entre filhos naturais ou adotivos). Quando analisados com relacdo as
respectivas procedéncias, observa-se que 0s integrantes da amostra eram provenientes de 13
diferentes estados brasileiros. Essa diversidade de procedéncias dos participantes ocorre, pois
sendo a Rede SARAH de Hospitais, mais especificamente as Unidades de Brasilia, centros de
referéncia, geralmente recebem pacientes de todo Brasil e mesmo de outros paises.

A andlise do perfil dos participantes, realizando alguma atividade de estudo, indica que a
lesdo medular tanto ocasionou interrupcao das atividades de estudo, como também permitiu que
seis individuos, que ndo estudavam antes da lesdo medular, optassem por ingressar na escola. Vale
ressaltar que a psicologia foi o curso com o maior nimero de participantes matriculados e o direito
foi o segundo. Estudos que exploram, detalhadamente, o processo de retorno a escola, ap6s a
ocorréncia de uma lesdo medular, ndo foram identificados na literatura.

Em fungdo do evento da lesdo medular, entre os participantes do estudo, constatou-se uma
reducdo de 60% de vinculos formais de emprego e a introdugdo de algum tipo de assisténcia
previdenciaria para 55,77% dos individuos. N&o trabalhar e a dependéncia de assisténcia
previdenciaria adicionam consideravel custo social (Office of Special Education and Rehabilitation
Services, 2011). Observou-se certa homogeneidade entre individuos paraplégicos e tetraplégicos,
quanto ao recebimento de auxilio previdenciario e ao exercicio de atividades laborais,
posteriormente a ocorréncia do trauma medular. Assim, demonstrou-se que a gravidade da leséo
medular ndo foi o que determinou o recebimento ou nao de qualquer beneficio e, nem tdo pouco,
foi fator de retorno ao trabalho. Conforme estudo de revisdo, também se contatou uma tendéncia
geral de ndo existir diferencas nos indices de retorno ao trabalho, conforme a distribuicdo da
amostra, por critérios topograficos da lesdo (Lidal & cols., 2007)

Na pesquisa atual foi constatado que o indice de retorno ao trabalho foi significativamente
maior entre 0s participantes do sexo masculino, com idades abaixo de 29 anos e com menos de
quatro anos de lesdo medular, que ndo recebiam beneficio, isso em comparagdo com aqueles que
recebiam algum auxilio previdenciario.

Esperar-se-ia, apés quatro anos de lesdo medular, que as pessoas ja tivessem dominado
recursos operacionais para a reinser¢do no mercado de trabalho ou em atividades escolares. Tal
expectativa veio a se confirmar, entre os participantes com mais de quatro anos de lesdo medular,
que apresentam o maior indice de pessoas que trabalham e/ou estudam. Dessa forma, confirmando
0s achados do estudo de revisdo (Lidal & cols., 2007), que apontam para um indice maior de
retorno ao trabalho entre pessoas com mais tempo de lesdo medular. Ainda, verifica-se que o indice
de retorno ao trabalho é maior, entre pessoas mais velhas, com idades entre 29 e 45 anos. Estudo de
revisdo descreveu maior retorno ao trabalho entre pessoas mais novas, no entanto a amostra do

presente estudo ndo ultrapassa a faixa de 45 anos que se confundem com os participantes mais
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jovens do estudo de revisdo (Lidal & cols., 2007). Essa diferenca é devida a existéncia de
intersec¢éo nas faixas de idade das amostras de ambos o0s estudos.

Considerando-se o resultado que os mais jovens tendem a ndo retornar ao trabalho, convém
que as equipes de reabilitacdo atuem no sentido de capacitar, tanto funcionalmente como com
treinamentos especificos, para o retorno ao trabalho.

Lidal e cols. (2007) obtiveram uma média (estatisticamente balanceada) de todos os
resultados pertinentes ao retorno ao trabalho, de pessoas vitimas de uma lesdo medular, e obtiveram
um indice médio, de retorno ao trabalho, de 67%. No caso, a média derivada do estudo de revisao
€ maior que a verificada nesta pesquisa. A sintese dos artigos — que compuseram o estudo de
revisdo — também indicou, no decorrer do tempo, uma tendéncia de ampliacdo da taxa de retorno
ao trabalho. Aspecto que também foi observado entre os participantes com lesdo medular da
amostra. Considerando-se o nimero absoluto de pessoas integrantes da amostra, verifica-se que
guanto maiores 0 tempo de lesdo e a idade também sdo maiores as taxas de retorno a alguma

ocupagcdo (trabalho ou estudo).

9.2. Categorias teméticas, a vivéncia da lesdo medular, novas a¢des e novos sentidos

Os contetdos tematicos das entrevistas apontaram na amostra, respostas adaptativas que
contribuem positivamente para o ajustamento a lesdo medular. Um dos aspectos reconhecidamente
relevantes é reavaliacdo da lesdo medular propriamente dita.

Nesse sentido, para uma melhor caracterizagdo de como é possivel reavaliar-se o evento de
uma lesdo medular com maior positividade, destacam-se contetidos do discurso apresentados por

alguns participantes da amostra.

“Eu acho que a lesdo medular, desde que ela ndo tenha sido procurada, eu penso assim,
ela tem que ser encarada como ela veio, entdo tem que erguer a cabega, levantar, ndo é facil, mas
tem que levantar a cabeca e viver, deixar o orgulho de lado, pedir. Ah td precisando disso, vai la e
pede, ah td precisando daquilo, vai 1a e pede. Deixar a vergonha de lado e pedir. Se quiser uma
coisa, quer trabalhar, ou quer estudar. Ah eu quero uma rampa, porque eu quero estudar, eu
quero trabalhar, ah entédo faz uma rampa para mim aqui. Eu acho que a maior vergonha, tem que
deixar de lado e pedir, pedir para viver. Porque ja € ruim a lesdo medular ainda triste, entdo pelo
menos com a lesdo medular o cara possa ser feliz e viver, porque eu acho que a vivéncia é tudo.
(P7)

“Ter o0 apoio da familia e dos amigos € muito importante, mas em primeiro lugar somos
n6s mesmos, porque se ndo lutarmos pelo dia a dia que estamos passando e ficarmos desanimado
é pior. Gostaria de dizer que temos que acreditar em ndés mesmos, ndo depender de ninguém, seja

ela mae, pai ou irm&, mas procurar sermos nds mesmos e acreditar que conseguira vencer.” (P19)
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“Eu gosto muito de viver, gosto de brincar. Eu sou feliz. N&o foi a lesdo que me tirou a

alegria de viver.” (P5)

Um dos objetivos pretendidos pela exploracdo dos contetdos tematicos foi conhecer, sobre
0 ponto de vista dos individuos que integraram a amostra, quais fatores favorecem e quais
dificultam o enfrentamento da lesdo medular.

Os conteldos tematicos permitiram o levantamento de complexas e subjetivas
consideracfes sobre como os participantes vivenciam a lesdo medular. Averiguaram-se tematicas,
tanto positivas como aquelas que evocaram aspectos que se associam a expressdes de sentimento
de perda e sofrimento emocional. O funcionamento da bexiga e do intestino foi considerado um dos
aspectos de mais dificil lide. Estas disfuncdes demandam abordagens e ag¢fes sistematicas e de alta
complexidade que deverdo integrar a rotina diaria de grande parte dos individuos com uma leséo
medular. A fala, transcrita a seguir, caracteriza o desafio que resulta da perda do controle dos

esfincteres.

"O mais dificil é a parte urinaria e a parte do intestino
que ndo tem sensibilidade. O problema néo esta na cadeira, mas nas outras coisas que véem por
tras." P(3)

De qualquer modo outro estudo (Liu & cols., 2009) aponta para uma correlacdo negativa
entre os dominios ‘capacidade funcional’ e ‘limitagdes’ do SF-36 e a gravidade da disfuncéo do
funcionamento da bexiga. Quanto mais comprometido é o funcionamento da bexiga neurogénica,
mais negativa é a percepcédo da qualidade de vida nos referidos dominios.

Também foram relatadas outras dificuldades, entre as quais se destacam os limites sociais.

“..a unica coisa que eu acho que falta para melhorar a nossa vida assim, € mais
informagdo para os “andantes”, digamos assim, sobre a cadeira de rodas, porque eu acho que
ainda existe muito preconceito, as pessoas olham para gente como doente, ndo sabem que a gente

pode ter uma vida normal. ”(P12)

“...ndo se sinta preconceituos0 COM vOcé mesmo, porque acho que quem faz o preconceito
somos nos mesmos.” (P35)
“A parte de ser diferente na sociedade, o preconceito, a aceita¢do. (P44)
Mas quanto a namorada, essas coisas assim, 0 preconceito € muito grande. Até entdo a namorada
que tinha me abandonou depois de 3 semanas que sai do Hospital, 0 meu diagnéstico era 8 meses

para voltar a andar.” (P46)
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Verificam-se também alguns aspectos que denotam construgdes positivas de sentido.
Outros recursos destacam a relevancia da interatividade entre o individuo e seu ambiente. Percebe-
se a essencialidade do acesso a informagdo, que certamente constitui um importante fator de
protecdo. Nota-se também a relevancia do desenvolvimento de estratégias sociais que favorecem
melhor aproveitamento da rede de apoio. S&o varios os fatores que enriquecem, em termos de
complexidade, o contexto vivencial do individuo com lesdo medular. Nesse sentido, destacam-se

algumas citagdes dos participantes.

“Na realidade aprendi a ter paciéncia apos a lesdo...” (P18)

“..me fez reformular muitos conceitos. Essa foi a principal mudan¢a que a lesdo me
trouxe: repensar algumas coisas que para mim eram verdades indiscutiveis e hoje, pensando um

pouco mais na nossa qualidade, na nossa situa¢do, reformulei alguns conceitos.” (P15)

“O principal, a gente amadurece mais, comega a dar valor para as pequenas coisas, como
uma grama crescendo, como um passarinho cantando, coisas que as vezes a gente antes da lesdo

ndo percebe...” (P3)

Um dos fatores basais para 0 manejo e enfrentamento mais positivo de uma lesdao medular
é a aceitacdo da lesdo como condicdo que, no momento presente, ndo pode ser revertida e assim

buscar o desenvolvimento de uma vida que se adapte as novas contingéncias.

“O que mudou foi a quantidade, mas a qualidade continua igual ou superior. Saio por
prazer, por vontade, ndo porque tenho que estar na rua, com amigos, ndo por compromisso, saio
porque estou a fim.”’(P18)

“Hoje para sair é necessdria uma programagdo. Se for tenho que saber a hora de ir e
voltar, pois la ndo tem banheiro adaptado. Se tiver um banheiro o local apropriado entédo fica
mais facil.” (P1)

“Hoje é importante um melhor controle dos hordarios. Ndo é de fato a mesma coisa de antes.” (P1)

Essa sintese, derivada da andlise teméatica dos conteudos expressos pelos participantes,
extrapola para a realidade da lesdo medular um dos fatores, que segundo Walsh (1998), faz parte da
construgdo da resiliéncia. Assim, quando a identidade pessoal € integrada a totalidade de uma
experiéncia critica, 0 evento passa a ser capaz de produzir influéncias benéficas ao processo de
vida. Um individuo que consiga se reconhecer e se aceitar, com a presenca das limitagdes impostas

pela lesdo medular, é capaz de fazer planos e projetos que, de fato, sejam viaveis.
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Aceitar a lesdo medular, de forma alguma, significa acomodacdo. Um individuo que aceita
a sua condicdo, busca de um modo realista expandir seus potenciais, independentemente da sua
condicdo fisica, imposta pelo trauma medular. Isso, de forma alguma, aponta para a perda de
esperanca de um dia haver algum ganho de movimentos voluntario, mas — por outro lado — aponta
para a motivacdo de ndo interromper um processo de vida, que mesmo com a lesdo medular, pode

ser continuado de modo adaptado.

“...avida ndo para apo6s a lesdo medular.” (P3)

A atitude proativa associa-se a compreensdo de que a vida continua, favorecendo a reducédo
de sentimentos de impoténcia e o desenvolvimento progressivo de estratégias para a retomada do
controle sobre a propria vida. A estratégia focalizacdo no problema, avaliada pela EMEP, foi a
mais utilizada pelos participantes. Sabe-se que o foco no problema associa-se a respostas de
enfrentamento voltadas diretamente ao manejo do estressor. A busca de conhecimentos e de
recursos para que seja possivel dar continuidade a vida, demonstrou ser frequente entre os
participantes. Vale destacar que todos estavam inseridos em processo de reabilitacdo, aspecto que
talvez tenha favorecido a maior identificacdo dos integrantes da amostra com o tipo de
procedimentos e atitudes que integram o fator focalizagdo no problema.

May e Warren (2002) verificaram que a autoestima fortemente repercute no processo
global de reabilitagdo. Um dos aspectos que dificulta o processo de reabilitacdo séo os preconceitos
do paciente em relacdo as préprias limitagdes fisicas, que, muitas vezes, favorece a retracdo do
convivio social. Verificou-se em estudo, realizado com individuos com lesdo medular, que a
estratégia de enfrentamento aceitacdo correlacionou-se a um melhor ajustamento psicoldgico,
inclusive superando algumas modalidades de enfrentamento com foco no problema, tais como:
enfrentar ativamente e planejar (Kennedy, Lowe, Grey & Short, 1995, conforme citado por
Kennedy & cols.,, 2009). Observa-se a importancia de que a reabilitacdo auxilie no
desenvolvimento de crengas positivas sobre a lesdo medular e também consiga favorecer posturas
de maior autonomia e independéncia, reduzindo possiveis sentimentos de impoténcia. Conseguir
integrar aspectos correlacionados a lesdo medular a prépria identidade, quando as crengas positivas

prevalecem, favorece o desenvolvimento da autoestima.

“eu me sinto bem, porque, claro é né, a autoestima é bom para tudo, essa coisa de vocé
querer se arrumar para ver o outro, ta sabendo como outro esta. 1sso eu acho bacana também.”
(P12)

“..depois a questdo da vaidade, da autoestima, para mim o que mais pegou no inicio da

lesdo foram essas coisas, e agora ainda é assim, ainda tem um pouco disso.” (P42)
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Hammell (2007b), através de uma metassintese de artigos qualitativos sobre qualidade de
vida na lesdo medular, sinaliza as perdas neuroldgicas e, consequentemente, as restri¢des da
autonomia e da independéncia, que, conforme a perspectiva dos pacientes caracteriza-se como
fatores de mais dificil manejo. Na metassintese foram descritos aspectos que demandam
abordagem na reabilitacdo, entre estes: a capacidade de compreensdo das modificacGes da
capacidade produtiva, dos fatores ambientais, a demanda de reformulacfes de crencas, o aceitar
gue sdo possiveis bons e maus dias, a autoestima e a relevancia de que seja continuada a vida. Tudo
isso adiciona & meta de retorno ao trabalho.

De um modo geral, na pratica da reabilitacdo, pode ser observado que aqueles que ndo
interrompem o desempenho de atividades significativas apresentam menor prejuizo emocional.
Sentimentos de perda e de impoténcia parecem reduzir-se, quando a familia é coadjuvante da
reabilitagdo e auxilia na reestruturacdo de papéis significativos que ofuscam a vivéncia da perda. A
familia deve ser estimulada a compreender a relevancia de envolver o paciente nos respectivos
processos decisorios. Nesse sentido destacaram-se as citages sobre cuidados que superprotegem e
ofuscam a autoconfianca e reintegracdo social. S&o diversos os fatores de protecdo que integram a

vivéncia de pessoas com lesdo medular.

9.3. Enfrentamento durante processo de reabilitagio

A modalidade de enfrentamento mais utilizada pelos participantes da amostra foi a
focalizacdo no problema, seguida pela busca de pratica religiosa /pensamento fantasioso e busca de
suporte social. Campbell-Sills e cols. (2006) verificaram correlacdo entre enfrentamento com foco
no problema e resiliéncia. No caso, o enfrentamento é focado em estratégias ativas, tais como
investimentos para modificar o ambiente ou planejar rotinas e atividades que deverdo favorecer o
manejo do evento estressor. Ao mesmo tempo, confirmaram a hip6tese de que o enfrentamento
focado na emocdo estaria associado a uma baixa resiliéncia (Campbell-Sills & cols., 2006). Esses
aspectos foram ratificados pelo presente estudo.

A estratégia de enfrentamento menos adotada foi focalizagdo na emocgdo. O padrdo de
enfrentamento evidenciado pelas respostas dos participantes sugere a existéncia de condutas mais
ativas, voltadas para o manejo da prdpria lesdo medular, o que faz parte dos objetivos da
reabilitacdo, onde todos se inserem. O estudo revela correlagdo negativa entre as estratégias de
enfrentamento focadas no problema e as estratégias focadas na emogdo. Essas também apresentam
correlagdo negativa com os resultados de resiliéncia, da Escala de Resiliéncia. Nesse sentido,
compreende-se maiores congruéncias entre praticas mais ativas de manejo da lesdo medular e
resiliéncia, como também certo antagonismo no emprego das estratégias focalizacdo no problema e
focalizagdo na emocéo.

A participacdo ativa no processo de reabilitagdo parece favorecer predominio de estratégias

de enfrentamento com foco no problema. O engajamento em processo de reabilitacdo caracteriza-se
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por acdes diretamente voltadas a redugdo dos efeitos negativos do estressor — lesdo medular. Na
experiéncia clinica sdo comuns os relatos de ser preferivel colocar toda a energia no processo de
reabilitacdo ao entrar em contato com as perdas. Achados semelhantes — que também indicam
maior uso da estratégia com foco no problema ao final do processo de reabilitagdo — foram
verificados em estudo realizado por Pereira e Araujo (2005). No estudo observou-se que enquanto
na fase de pré-reabilitacdo as estratégias de enfrentamento mais utilizadas foram religiosidade,
pensamento positivo e busca de suporte social, na etapa de poés-reabilitacdo, verificou-se o
predominio de focalizacdo no problema, pensamento positivo e busca de suporte social.

Kennedy e cols. (2009) exploraram a associacdo entre enfrentamento, esperanca e
processos avaliativos do evento, varidveis implicadas no ajustamento psicolégico de individuos
com lesdo medular, com menos de um ano. A esperanga correlaciona-se significativamente com a
estratégia de enfrentamento “espirito de luta”. No caso, a esperanga superou 0s Processos
avaliativos, demonstrando ser mais potente na predicdo das estratégias de enfrentamento. A
cognigdo, mais particularmente a avaliagdo que reconhece o risco, demonstra ser relevante para o
processo de ajustamento psicolégico. O achado mais significativo do estudo foi verificar que,
quanto mais expressiva € a percepcdo do evento como ameaga, maiores serdo os indices de
ansiedade e depressdo encontrados. Assim, considera-se que a avaliagdo do estressor como ameaga
seja um importante marco de vulnerabilidade.

A correlagdo positiva e moderada entre a busca de suporte social e religiosidade
/pensamento fantasioso parece indicar que uma estratégia complementa a outra. O foco em
pensamentos positivos direcionados ao futuro, como também a crenga de que dias melhores virdo
favorecem a reavalia¢Ges positiva do estressor (Kennedy & cols., 2009), com isso, minimizando os
danos emocionais e ampliando a capacidade de estabelecer vinculos afetivos, bem como facilitando
a preservacao da rede de apoio operacional.

A reabilitacdo permite ganhos de independéncia, que favorecem maior autonomia e menor
dependéncia de terceiros e, consequentemente, menor utilizacdo da estratégia de enfrentamento
busca de suporte social (Thompson & cols., 2003), que obteve a penudltima média de utilizacéo,
entre as quatro estratégias aferidas pela EMEP. Foi, inclusive, discretamente inferior a média do
nivel clinico proposto através da analise fatorial da escala (Seidl & cols., 2001). A estratégia busca
de suporte social também correlacionou-se positivamente com a estratégia focalizacdo no
problema. Isto pode indicar também a existéncia de fatores positivos relativos ao estabelecimento
de vinculos sociais. No entanto, ndo podemos negligenciar que outro estudo demonstrou forte
correlagdo, porém negativa, entre independéncia funcional e suporte social (Thompson & cols.,
2003). Deve-se utilizar essa informacéo para estimular-se toda a independéncia possivel, conforme
as diferencas individuais de funcionalidade, durante a reabilitacdo e, associadamente, veicular o
suporte social ao apoio afetivo, instrumental, informativo, evitando praticas superprotetoras, que

inibem o ganho de maior independéncia funcional.
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E importante considerar a relevancia da interdependéncia de todas as estratégias citadas,
que, conjuntamente, garantem o enfrentamento de tdo abrangente perda, como a ocasionado por um
trauma raquimedular.

Diversos autores constataram que a maneira como o0 evento € interpretado é mais relevante
do que a adogdo dessa ou daquela estratégia de enfrentamento (Lazarus, 1966; Antonovsky, 1979,
conforme Glanz & Schwartz, 2008; Folkman, 2011; Kennedy & cols., 2010). E justamente a
avaliacdo do préprio sujeito que mais parece determinar as possibilidades de adaptacdo a lesdo
medular, sendo, portanto, preditora do alcance da maxima superacdo de dependéncia funcional.
Tudo isso reforca, ainda mais, a relevancia dos aspectos psicoldgicos na reabilitacao.

Resultados diferentes foram encontrados em outros estudos. Babamohamadi e cols. (2011),
em estudo qualitativo desenvolvido no Ird, investigaram estratégias de enfrentamento entre 80
pacientes com lesdo medular. Verificaram que as estratégias mais utilizadas foram: as crencas
religiosas (a compreensdo da lesdo como designio divino e oportunidade para moldar o espirito), a
esperanga e 0 esfor¢co pessoal para alcance de maior grau de independéncia. Os estilos de
enfrentamento e 0s processos avaliativos diferiram entre 0s quatro paises europeus que
participaram de um estudo multicéntrico (Kennedy & cols., 2010), reforcando a importancia das
variaveis culturais na determinacao dos padrdes de enfrentamento adotados.

Quanto maior o tempo de lesdo medular, da amostra como um todo, menor € a utilizacdo
das estratégias focada na emocao e religiosidade /pensamento fantasioso. O passar do tempo, gera
oportunidades para a desconstrugdo de crencas disfuncionais, permitindo melhor manejo das
respostas emocionais negativas. Assim, favorecendo contato mais direto e efetivo com o estressor.
Pereira (2002) também constatou menor emprego da estratégia de enfrentamento com foco na
religiosidade na fase posterior ao processo de reabilitacdo, quando comparado a fase pré-
reabilitacdo.

Um dos aspectos cognitivos que integram o pensamento fantasioso é a tentativa de
esquivar-se do problema. Pessoas que apresentam menor incidéncia de respostas de evitagdo ou
esquiva, geralmente, demonstram ser mais ativas diante de processos decisérios necessarios (Glanz
& Schwartz, 2008). A correlagdo negativa entre o tempo de lesdo e 0 uso da estratégia de
enfrentamento religiosidade /pensamento fantasioso pode ocorrer pelo préprio fator temporal, que
favorece o aprendizado e o exercicio de novas estratégias cognitivas. Aquisi¢cdes funcionais, podem
também ampliar a capacidade de manejar, com maior autonomia, 0s eventos estressores. Em fase
mais precoce — a busca de préticas religiosas e pensamentos fantasiosos — pode ser relevante e
contribuir para 0 manejo dos efeitos nocivos do estresse e para a reducdo de possiveis danos. Essa
prética fica bem caracterizada na analise dos conteidos tematicos.

O foco em pensamentos positivos direcionados ao futuro, como também a crenca de que
dias melhores virdo, abrem caminho para reavaliacGes positiva do estressor (Kennedy & cols.,

2009). Hobfoll (2011) considera que quanto mais positivas sdo as abordagens ao estresse, menores
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sdo as possibilidades de adoecimentos que decorrem do prdprio evento e, assim, caracterizando a
resiliéncia.

Pela andlise, de todos os fatores que compuseram o presente estudo, confirma-se a
relevancia dos aspectos psicolégicos como mobilizadores do potencial humano no dominio da
lesdo medular, cujas perdas sdo de tal magnitude, que se torna ainda mais premente a necessidade
de conquistas pessoais no sentido da superagé&o.

9.4. Resiliéncia, significacdes positivas e novos aprendizados

Diversos autores consideram que ndo existe resiliéncia se ndo houver risco (Cicchetti &
Becker, 2000; Garmezy, 1987, 1991; Luthar, Reivich & Shatte, 2002; Rutter, 1985, 1987, 1999;
Walsh, 1998). A partir do conhecimento da abrangéncia das sequelas de uma lesdo medular e
reconhecendo como 0 manejo das mesmas repercute em varias dimensdes da vida e ocasionam
significativa sobrecarga, acredita-se que é bastante plausivel falar-se de resiliéncia ou potencial de
resiliéncia entre aqueles que vivenciam uma lesdo medular e superam as expectativas iniciais. De
qualquer modo, é necessaria a identificagdo tanto de fatores de risco, como de protecdo, para a
caracterizacdo da resiliéncia. Varias vicissitudes do enfrentamento na lesdo medular apontam para
a perspectiva de ser possivel considerar a resiliéncia no respectivo dominio vivencial. Verifica-se a
natureza multifatorial do conceito de resiliéncia (Garmezy, 1991; Walsh, 1998) que reforca a
preméncia de estudos abrangentes que integrem tanto metodologias qualitativas, como as
quantitativas.

Na escala de resiliéncia desenvolvida por Pesce e cols. (200%), sdo observadas correlagdes
positivas com o fator ‘focalizacdo no problema’ da EMEP; com os dominios de qualidade de
vida‘capacidade funcional’, ‘limitagdes’, ‘dor’, ‘saude geral’, ‘vitalidade’, ‘aspectos sociais’,
‘satde mental’ (SF-36), com o fator, do inventario de resiliéncia, ‘satisfagdo no trabalho. Observa-
se, nessa perspectiva, grande associa¢do entre os dominios de qualidade de vida e Resiliéncia
(Pesce e cols., 2005). Ainda, verifica-se que a resiliéncia associa-se com foco no problema, que
pressupdem o manejo direto do estressor (Folkman e cols., 2011), como também com a percepgdo
de satisfacdo em relacdo ao desempenho de atividades proativas. Considerando-se esse aspecto, é
importante salientar que todos os participantes da amostra apresentaram resultados indicativos de
resiliéncia para o fator ‘satisfacdo no trabalho’.

O fator ‘satisfacdo no trabalho’ correlacionou-se positivamente com ‘focalizacdo no
problema’, ‘capacidade funcional’, ‘limita¢des’, ‘vitalidade’, ‘aspectos sociais’, ‘satide mental’ e
com a ‘escala de resiliéncia’. De alguma forma, observa-se que existe alguma semelhanga entre os
indicadores de resiliéncia avaliados pelo item do inventario de resiliéncia ‘satisfagdo no trabalho’,
com a escala de resiliéncia. Conforme Pesce e cols. (2005) o contetdo, dos 25 itens da escala de
resiliéncia, reiine diferentes caracteristicas que sdo reconhecidas como resiliéncia. Os trés fatores

identificados na analise fatorial brasileira foram: competéncia pessoal e aceitacdo de si e da vida;
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independéncia e determinagdo; autoconfianca e capacidade de adaptacdo a novas situagfes. Todos
esses fatores também se destacaram nas entrevistas e foram descritos através dos conteudos
tematicos.

Os resultados tanto da ‘escala de resiliéncia’ como os atribuidos ao fator ‘satisfacdo no
trabalho’ apontam para um maior potencial de resiliéncia. Apenas quatro individuos foram
considerados menos resilientes segundo a escala. E a totalidade da amostra demonstrou
consisténcia com os indicadores que compdem o item ‘satisfagdo no trabalho’. Averiguando-se as
possiveis diferencas entre os subagrupamento da amostra conforme as variaveis explicativas,
percebe-se que o nivel da lesdo, a idade, o tempo da lesdo medular, 0 sexo do participante e a
escolaridade ndo implicaram diferencas quanto as respostas a ‘escala e resiliéncia’. Quanto ao item
‘satisfacdo no trabalho’, pessoas com mais de 4 anos de lesdo obtiveram resultados melhores do
gue as com menor tempo de lesdo medular. A analise de regressdo indica que os individuos
paraplégicos, do sexo masculino e com maior tempo de lesdo medular tendem a apresentar
respostas mais favoraveis de resiliéncia.

Autoeficacia e motivacao também se correlacionaram positivamente com qualidade de vida
(Barreira e Nakamura, 2006). Reforcando a premissa de que resiliéncia e qualidade de vida séo
aferidas com indicadores semelhantes. As entrevistas abordaram a relevancia da motivacéo pelo
dar continuidade ao processo de vida, como também uma percepc¢do positiva da autoeficiéncia,
expressa pela crenca de que a despeito da lesdo medular a vida continua. Hobfoll (2011) aponta
para a relevancia de empenhar-se e manter-se focado, dando continuidade as tarefas cotidianas.
Isso, favorecendo menor depressdo. Esse pensamento, também expresso nas entrevistas, Cujos
diadlogos apontam para a preméncia de se manter ativo, de retomar papéis, de continuacdo do
processo de vida, para a manutencdo de melhor estado emocional.

A esperanca de que, com o tempo, as coisas podem melhorar, ou uma esperanca apoiada na
religiosidade, também foram fatores de destaque nas entrevistas. Ong, Edwards e Bergeman
(2006), pontuaram também como a esperanga favorece, em idades mais avangadas, maior
resiliéncia. Vasconcellos (2006), na sua dissertacdo de mestrado, pontua que, no &mbito da familia,
fatores como autoconfianga; autodeterminagdo; otimismo; e sentimento de pertencer, favorecem a
manifestacdo da resiliéncia. No &mbito da familia, destacaram-se os atributos: flexibilidade do
sistema; fronteiras e papéis bem definidos; processos comunicacionais abertos e claros; acesso a
redes de apoio social; capacidade de abstrair sentido positivo da adversidade; e capacidade de
contextualizar os estressores. Fatores como esses, também foram descritos por Walsh (1998) e
varias das caracteristicas que denotaram resiliéncia nas familias investigadas, por Vasconcellos,
também foram identificadas, através da analise dos contetdos tematicos, sendo consideradas
relevantes ao enfrentamento pessoal da lesdo medular.

A estratégia de enfrentamento ‘focalizagdo na emog¢do’ demonstrou ser a menos utilizada

pelos participantes da amostra, que obtiveram pontuacdes menos expressivas tanto no item
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‘sensibilidade emocional’ (onde apenas uma pessoa apresentou a estratégia de modo mais
exuberante) como no item ‘focalizagcdo na emogdo’. A equivaléncia entre ‘focalizagdo na emogao’
e ‘sensibilidade emocional’ evidencia-se pela correlagdo positiva estabelecia entre ambos. A nocdo
da resiliéncia é fortalecida através da constatacdo de elaboragbes e construcdes de sentidos
positivos, como também pela constatacdo que a ocorréncia de uma lesdo medular representa
algumas perdas, mas pode também ocasionar ganhos em algumas dimensdes. Posturas pessoais que
se caracterizam por buscas de agdes efetivas, tendem a perpetuar um processo mais saudavel de
vida, apresentando maior potencial de resiliéncia. Diferentemente de postura que se cristalizam nas
impossibilidades e perpetuam sentimentos de perdas.

A flexibilidade do profissional de salude é também um pré-requisito fundamental que
contribui para o alcance das diferentes metas que integram as demandas de um processo de
reabilitagdo. Considerando-se o dinamismo do processo de reabilitacdo, as mudancas de condutas
necessarias serdo favorecidas quando houver, por parte do profissional de saude, flexibilidade no
estabelecimento das agOes terapéuticas. Nesse sentido, habilidades de comunicagdo como também
a flexibilidade para adaptar as intervencdes em reabilitagdo aos interesses e particularidades
socioculturais especificos de cada paciente, podem sinalizar atributos de resiliéncia do proprio
profissional, indubitavelmente constituindo exemplos que irdo favorecer também o

desenvolvimento do potencial de resiliéncia do individuo em processo de reabilitacéo.

9.5. Qualidade de vida, repercussdes de uma lesdo medular

Reproduzindo os resultados que sdo apresentados em diversos artigos da literatura nacional
e internacional, os individuos com lesdo medular, que participaram do presente estudo,
demonstram que o maior impacto do traumatismo medular para a qualidade de vida configura-se
nas dimens@es da capacidade fisica e dos papéis que se respaldam no dominio de determinados
movimentos. No entanto, a presente amostra, de individuos com no minimo ensino médio e em
processo de reabilitacdo, em fases intermediarias (ap6s um ano de lesdo medular) e em fases mais
tardias (chegando a até 14 anos de lesdo medular), apresenta de um modo geral um resultado mais
positivo do que os resultados apresentados em outros estudos que investigam, também, individuos
com lesdo medular em fase mais tardia. Em estudo de qualidade de vida, em lesdo medular,
desenvolvido no Canad4, estabeleceu-se um resultado médio do comprometimento da qualidade de
vida em cada um dos dominios que compdem o Inventario Genérico (Leduc & Lepage, 2002). Os
resultados da amostra canadense demonstraram maior prejuizo da qualidade, quando comparados
aos resultados apresentados pelos participantes da pesquisa.

Um fator de relevancia é que 80% dos participantes consideraram ter uma saude
satisfatoria. Destes, apenas quinze distinguiram a lesdo medular da avaliacdo geral de saude.
Dijkers (2005) também identifica essa diferenca entre a forma que pessoas com lesdo medular

avaliam as suas saudes. O autor observa que alguns falam da satde de uma formal mais abrangente,
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sem referéncias especificas a lesdo medular, enquanto que outros avaliam seus estados de saude,
colocando a lesdo medular como algo a parte.

’

“Tirando a lesao medular, a minha savde é otima”.

A correlacdo identificada, entre o dominio satde geral do SF-36 e todos os componentes
mentais do Instrumento Genérico de Qualidade de Vida, demonstra forte correspondéncia entre
uma percepcao, genericamente, favoravel da respectiva salde e avaliagGes positivas dos dominios
psicossociais. Peter e colaboradores (2011) identificaram que medidas positivas de bem-estar e
salide mental associavam-se a melhores medidas de autoeficacia e autoestima. Outro estudo que
também atribui resultados mais favoraveis entre aqueles que avaliam o préprio estado de salde de
forma positiva foi o estudo longitudinal de 15 anos, com casais onde um dos cOnjuges apresentava
uma lesdo medular, realizado por Karana-Zebari e colaboradores (2011). No estudo verificou-se
que a varidvel que obteve a maior correlacdo com a durabilidade do casamento foi o relato positivo
da prépria condigdo de salde.

O Unico dominio de qualidade de vida que foi influenciado pelo nivel neuroldgico, foi a
capacidade funcional. Pessoas com tetraplegia percebem maior comprometimento da qualidade de
vida no referido dominio. Lidal e cols. (2008) verificaram diferencas da qualidade de vida
conforme o sexo dos participantes, em estudo com individuos com maior tempo de lesdo medular.
Achado ndo confirmado na presente amostra, 0 que deve ser visto com certa reserva, dada a
assimetria de numero de participantes homens e mulheres.

Diferentemente do estudo de Liu e cols. (2009), os participantes do presente estudo néo
diferiram quanto as avaliagdes da qualidade de vida para nenhum dominio em fungéo do tempo da
lesdo medular. No dominio “dor” do SF-36 verificou-se 67% de satisfacdo. Vale destacar um relato

de uma participante.

“Se eu ndo controlo a dor, ela é que vai me controlar.” (P51)

Diferentemente da presente pesquisa, Bampi (2007) investigou pacientes com pouco tempo
de lesdo medular e baixa escolaridade. No entanto, verifica-se que a sua amostra também aponta
melhores medidas de qualidade de vida nos dominios ‘satide psicologica’ e ‘relagdes sociais’. Um
dos piores escores dos participantes relacionou-se ao dominio ‘meio ambiente’. Os participantes do
presente estudo, que apresentam escolaridade minima de ensino médio, possivelmente apresentam
maior facilidade de superar as barreiras arquitetonicas. Isso, considerando-se o deslocamento nas
areas urbanas, pois a maioria (85%) relata ter acesso a carro proprio, carro dirigido por outros ou

taxi.
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Ribeiro (2005) também investigou a qualidade de vida de 130 pessoas com lesdo medular
traumatica, a maioria do sexo masculino, jovem, solteiro, com escolaridade nivel superior completo
e incompleto, com nivel sensitivo-motor toracico, com até dois anos de lesdo, em Unidades da
Rede SARAH, utilizando o Questionario de Avaliagdo de Qualidade de vida da organizagdo
Mundial de Satde (WHOQOL-100) e a Escala de Suporte Social. Os resultados principais
indicaram que a dimensdo fisica da qualidade de vida foi predita pelas varidveis suporte social
emocional e escore FIM , concluindo que o suporte social/ emocional foi um forte preditor,
alcancando significdncia em relacdo as quatro dimens@es da qualidade de vida investigadas.
Percepcdo de disponibilidade e satisfacdo com essa modalidade de apoio social esteve relacionada
a avaliacdo positiva da qualidade de vida, em suas diferentes dimensBes. No presente estudo as
maiores correla¢es do dominio de qualidade de vida ‘suporte social’ foi com as demais categorias
de anélise que investigam aspectos psicossociais.

Considerando-se que melhores indicadores de saide mental, correlacionam-se, diretamente
com a melhor concepcdo da qualidade de vida em diversos dominios, serdo discutidas as

correlagdes entre enfrentamento, resiliéncia e qualidade de vida.

9.6. Enfrentamento, Resiliéncia e Qualidade de Vida, intersecdes na reabilitacéo

Para a construgdo de uma vida de maior qualidade, destaca-se a relevancia da crenga no
proprio potencial. Isso pode ser refor¢ado, considerando-se que as avaliagBes subjetivas de
qualidade de vida refletem o como os individuos estdo enfrentando a lesdo medular (Ku, 2007) e
que reavaliacOes positivas e aceitagdo associam-se a redugdo da sobrecarga de estresse (Hansen &
Tate, 1984; Kennedy & cols., 2000, conforme citado por Kennedy & cols., 2009).

A reconstrugdo de uma viséo positiva da prépria salde, a retomada do desenvolvimento de
atividades e dos intercambios sociais, mesmo depois de instaurada uma incapacidade fisica,
denotam possiveis fatores de resiliéncia. Tanto o conceito de qualidade de vida como o de
resiliéncia sdo respaldados, em grande parte, por construgdes, pessoais, subjetivas. A avaliacdo da
qualidade de vida pauta-se por processos perceptivos e subjetivamente interpretados de bem-estar
em diferentes dimensdes da vida individual. A sua avaliagcdo no contexto da lesdo medular podera
esclarecer dominios de maior ou menor prejuizo para cada individuo (Dijkers, 2005). A resiliéncia
pauta-se por ganhos individuais, familiares ou da sociedade, construidos com base na vivéncia de
eventos traumaticos.

A reabilitagdo deve ser compreendida em sua natureza processual. No caso da leséo
medular esse processo € dinamico e continuo (Formal, Ditunno e Benzel, 2000). Visa ao resgate do
maior nivel possivel de funcionamento fisico, mental, espiritual, social e econdmico. Compreender
a resiliéncia em tdo complexo contexto, como é o caso da reabilitacdo de pacientes com leséo
medular, deve contribuir para a identificacdo de mecanismos de protecdo, proporcionando para a

equipe de saude novos recursos de intervencdo que adicionem qualidade de vida.
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Quando se verifica a superacdo do individuo em algumas dimens@es, comparando-se aos
parametros de adaptacdo anteriores a ocorréncia do evento, é possivel considerar-se um potencial
de resiliéncia, que mereceria ser investigado.

Os fendbmenos humanos sdo bastante complexos. Assim torna-se imprescindivel, aos
avancos cientificos, abordagens multimetodol6gicas. Em favor de um conhecimento mais
complexo, varias perspectivas e conceitos necessitam ser incluidos nas analises. Foram destacadas
as diversas correlacdes que se estabelecem entre as variaveis que foram empregadas neste estudo,
demonstrando assim como analises multivariadas enriqguecem a compreensdo do fenbmeno em
estudo (Costa Neto & Araujo, 2001; Hammell, 2004; 2007b; Matos, 2006).

Como esperado, os dominios do SF-36 ‘capacidade funcional’ e ‘limitagdes,
correlacionaram-se, positivamente, com os resultados globais da subescala motora do FIM. Todas
essas analises estariam relacionadas as interferéncias das perdas de movimento ao desenvolvimento
de rotinas e de atividades. Os resultados da subescala motora do FIM sdo obtidos através de
perguntas mais diretas, que suscitam respostas mais objetivadas quanto a capacidade individual de
desempenhar especificas tarefas, basicas e cotidianas. Por outro lado, as respostas ao Inventario
Genérico de qualidade de vida SF-36, demandam interpretacdo mais subjetivada dos prejuizos e
ndo constatacdo mais direta e objetiva da realizagdo de tarefas especificas. Parece mais plausivel a
existéncia de maior nimero de correlagfes (diretas) entre o os dominios fisicos do SF-36 e alguns
itens da subescala mental. Assim, de certa forma, justificando o porqué os resultados motores do
FIM , além de correlacionarem-se com a ‘capacidade funcional’, terem apresentado uma moderada
correlagdo com o fator, do Inventario de Resiliéncia, ‘tenacidade e inovagao’.

Foram encontradas correlagdes do dominio ‘capacidade funcional’ — que investiga a
percepcao pessoal dos prejuizos, que decorem do problema fisico, para execucdo de atividades
especificas — com outros fatores investigados pelo estudo, entre os quais: ‘vitalidade’, Escala de
Resiliéncia, ‘saide mental’, ‘tenacidade e inovagdo’, ‘satde geral’, ‘saide mental’, ‘satisfagdo no
trabalho’ e ‘aspectos sociais’. Mesmo considerando-se que, para o desenvolvimento de atividades
fisicas, sejam imprescindiveis habilidades motoras, verifica-se a forte e significativa correlagdo do
dominio (‘capacidade funcional’) com aspectos que refletem a satide socioemocional. Nesse
sentindo, enfatizando a forte influéncia do estado psicol6gico para o alcance de um maximo
desempenho funcional, como também para o favorecimento de posturas de reconhecimento e
valorizagdo das novas habilidades fisicas em desenvolvimento (Chen & Boore, 2008; Kennedy &
cols., 2010). Achados que demonstram associagdes entre as dimensfes funcionais e psicoldgicas,
reforcam as perspectivas de intervengdes biopsicossociais. Assim, dando-se énfase a relevancia de
gue, mesmo que, queixas, a priori, tenham sido estabelecidas por motivos fisicos e funcionais, 0s
profissionais da reabilitacdo incluam nos seus procedimentos clinicos avaliac@es e intervengdes que

sejam fundamentadas no modelo biopsicossocial de salde.
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Ainda, outros autores (Hansen & Tate, 1984; Kennedy & cols., 2000, conforme citado por
Kennedy & cols., 2009; Kortte & cols. 2010; Van Leeuwen & cols., 2011) demonstraram que
variaveis consideradas intrinsecas a psicologia positiva (expectativas positivas direcionadas ao
futuro) desempenham fundamental papel na autopercepcdo de bem-estar entre pessoas que
participaram de programas de reabilitacdo para a lesdo medular. Migliorini e Tonge (2009), através
de estudo sobre a percepcdo do bem-estar subjetivo, entre pessoas com lesdo medular,
demonstraram que mesmo que os individuos sejam avaliados como apresentando prejuizos de
salide ou sendo improdutivos, do ponto de vista convencional, esses ainda podem apresentar
elevada percepcdo subjetiva de bem-estar. Atribui-se, a percep¢do subjetiva de bem-estar, fatores
mais intrinsecos, como caracteristicas de personalidade. Preconiza-se a relevancia de que as
avaliagBes convencionais em salde ndo desconsiderem as compreensdes subjetivas dos proprios
pacientes. Nesse sentido, que passem a direcionar o desenvolvimento de novas condutas de
intervencgdo, ampliando as perspectivas de analises de resultados favoraveis na reabilitacéo.

Reconhecendo-se a interdependéncia dos fatores que falam a favor de uma melhor salde
emocional, deve-se destacar também as correlagfes estabelecidas entre os fatores ‘limitagdes’,
‘vitalidade’, ‘aspectos sociais’, ‘saude mental’ e resultados aferidos a Escala de Resiliéncia. O
dominio ‘limitagdes’ integra os componentes fisicos do Instrumento Genérico de Qualidade de
Vida, SF-36, afere quanto o individuo acredita que o tempo gasto ou a qualidade do seu
desempenho, para a realizagdo de determinadas tarefas usuais do seu cotidiano, estejam
comprometidos pelo problema de satde. Menor comprometimento da qualidade de vida para o
dominio limitacBes (representada por uma pontuagdo mais proxima de 100) estd associado a
avaliagOes mais positivas de ‘vitalidade’, ‘aspectos sociais’, ‘satide mental’ e resiliéncia, conforme
afericdo do Inventario de Resiliéncia. Isso demonstra a relevancia de aspectos emocionais que
ampliam a autopercepgéo da capacidade funcional.

Estudo, desenvolvido por Van Leeuwen e cols. (2011), demonstrou que locus de controle
(de um modo mais global); sentido de adequagdo e coeréncia; percepcdo de mais valia; esperanca;
atribuicdo de sentido na vida; e afetos positivos, associam-se consistentemente com melhores
aferi¢des de qualidade de vida. Os fatores relacionados a aspectos socioemocionais correlacionam-
se com como 0s prejuizos funcionais — quanto as praticas de atividades cotidianas — sdo avaliados.
Constata-se que aqueles com melhores indicadores socioafetivos, também avaliam positivamente
ou como menos prejudicada as respectivas possibilidades de praticar diferentes atividades.

A literatura evidencia que situacdes semelhantes podem ser interpretadas de formas
distintas por diferentes pessoas, de acordo com fatores subjetivos que irdo interferir no modo em
que o evento sera avaliado. Em estudo de revisdo, Chevalier e cols. (2009) destacam que os fatores
relacionados ao enfrentamento e aos processos avaliativos subjacentes sdo reconhecidos por
estabelecerem padrGes de variancia em relacdo a outras variaveis associadas ao ajustamento

psicologico. O estudo, de Kortte e cols. (2010), também foi enfatico quanto a relevancia da
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satisfacdo com a vida, da esperanca e da presenca de afetos positivos para a percepcdo de bem-estar
entre pacientes em fase mais aguda da reabilitacio (Kortte & cols., 2010).

As correlagdes estabelecidas com o dominio de qualidade de vida (SF-36) ‘dor’, valem a
pena ser destacadas. Conforme verificado no presente estudo, a qualidade de vida associa-se a
avaliagBes mais positivas dos dominios que investigam a percep¢do da salde em suas dimensoes
psicossociais. Barker e cols. (2009) verificaram que o nivel neuroldgico, a idade e o tempo de leséo
medular, ndo predeterminaram diferencas da qualidade de vida. No entanto, constataram que as
complicacBes secundérias da lesdo medular foram consideradas as varidveis com o maior nivel de
correlacdo (negativa) com a qualidade de vida. Conforme essa perspectiva, também € possivel
supor que uma avaliacdo mais positiva dos aspectos psicossociais pode estar mais correlacionada a
menor incidéncia de complicagdes associadas a lesdo medular, como a dor neuropatica, € menos
aos aspectos socioafetivos.

A subescala motora FIM permite melhor caracterizacdo do nivel de dependéncia motora
apresentada pelos individuos com lesdo medular. Em especial, garante maior compreensdo e
diferenciagdo entre pessoas paraplégicas e tetraplégicas. Nesse sentido, destaca-se a forte
correlacdo que existe entre o dominio de qualidade de vida ‘capacidade funcional’ e os resultados

dos subitens motores do FIM (p-valor < 0,01; rho=66).

9.7. Equipes multiprofissionais, algumas recomendaces para a pratica da reabilitacédo

Alguns fatores individuais de protecdo foram apresentados como essenciais a adaptacao
apés a ocorréncia de um trauma medular. Praticas multiprofissionais podem enriquecer o alcance
de objetivos em reabilitacdo (Queiroz & Araujo, 2009). Nesse sentido, sempre que reflexdes sobre
intervencdes na reabilitacdo de pessoas com lesdo medular sdo apresentadas, no presente estudo,
considera-se que a pratica esteja ocorrendo a partir de diretrizes estabelecidas por uma equipe.
Tendo sido esclarecido esse aspecto fundamental a prética da reabilitagdo, serdo, a seguir,
desenvolvidas algumas considera¢des e recomendagdes para as equipes.

E inquestionavel que condutas, em equipes multiprofissionais, facilitadoras do acesso a
recursos de protecdo estariam contribuindo para a otimizacdo do processo de enfrentamento e
adaptacdo a uma lesdo medular. Assim, a partir da identificacdo de fatores de protecdo, que
permitem melhor enfrentamento da lesdo medular, estabeleceram-se algumas recomendacbes que
poderdo ser Uteis as equipes de reabilitacéo.

Verifica-se como relevante ao processo de reabilitagdo:
e Investir na dindmica de relacionamentos estabelecidos pelo paciente, em busca de padrGes
interativos mais funcionais, visando a preservacao fisica e emocional de todos 0os membros

da rede de apoio mais préxima;
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e explorar novos sentidos de vida, que possam ampliar as perspectivas positivas de futuro,
estimulando o desenvolvimento de participa¢fes mais ativas e significativas;

e abordagens que sejam direcionadas ao autocuidado, com énfase ao restabelecimento e
modifica¢des de conceitos disfuncionais sobre a autoestima individual;

o facilitar acesso a veiculos de informacgfes que favorecam o conhecimento e a compreensao
das diversas perspectivas de reinser¢do social, enriquecida através da garantia de acesso a
adaptac0es fisicas e comportamentais que possam vir a favorecer a acessibilidade;

e incentivar processo de desconstrucdo de crencas disfuncionais, generalizando recursos de
enfrentamento e perspectivas de resgate de papéis sociais;

e acesso a intervencBes para a elaboragdo de aspectos emocional, visando a diminuicdo do
sofrimento psicoldgico;

e investimentos que priorizem concepgOes e comportamentos a partir de parametros de maior
flexibilidade;

e auxiliar individuos em reabilitacdo, na capacidade de planejamento, favorecendo a
integracdo de demandas decorrentes da lesdo medular ao processo de vida, incluindo de

forma abrangente projetos anteriores.

9.8. Limitacdes

A necessidade de se fazer opc¢Oes, constituiu-se em uma das limitagcbes do estudo, que
podera ter continuidade através de futuras pesquisas. Na atual pesquisa buscou-se um grupo mais
homogéneo, onde o que prevaleceria seriam estratégias de enfrentamento mais direcionadas a
prépria lesdo medular. Considera-se que um dos objetivos almejados foi a compreensdo de
possibilidades de resiliéncia em decorréncia de uma lesdo medular. A pratica clinica da
pesquisadora tem demonstrado que aqueles que apresentam restricbes financeiras manifestam
adicionais estressores que se sobrepdem aos fatores complicadores correlacionados a lesdo medular
propriamente dita. A amostra do presente estudo ndo é caracteristica da populagdo brasileira.
Assim, recomenda-se que outros estudos sejam desenvolvidos com amostra mais heterogénea, que
sejam mais representativas dos brasileiros com lesdes medulares.

Pode ser considerada, uma limitacdo do estudo, o fato de terem sido apenas consideradas
variaveis: idade, tempo de lesdo, gravidade da lesdo, escolaridade e sexo. Em razéo da restricdo dos
graus de liberdade, ndo foram incluidas outras variaveis apontadas pela literatura, tais como:
processos avaliativos, esperanca, perspectivas positivas de futuro (Thompson & cols., 2003).

Outra limitacdo é o desenho metodolégico. O tamanho da amostra limita as inferéncias de
causalidade de variaveis quantitativas. Nesse sentido, também se recomenda que as mesmas

avaliacdes quantitativas possam ser replicadas com nimero maior de pessoas.
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N&o se pode também negligenciar a possibilidade de viés causado pela desejabilidade
social dos participantes, considerando-se que as escalas foram auto-aplicadas (em sua maioria), que
a pesquisadora era profissional da instituicdo de reabilitacdo e que a maioria dos integrantes da
amostra j& a conheciam, no papel de psicologa do Centro de Reabilitacao.

Outrossim, nenhum dos quatro instrumentos, que integraram a andlise quantitativa, foi
elaborado, especificamente, para pessoas com lesdo medular. Esse aspecto também pode ter
favorecido distor¢des dos resultados. Seria de grande relevancia que alguns instrumentos, voltados
a abordagens de aspectos psicossociais, sejam padronizados para uso com paciente com lesdo
medular. Considerando que 0s aspectos psicossociais sdo também determinantes para os resultados
do processo, acredita-se que 0 uso mais sistematizado de instrumentos especificos possa auxiliar no
direcionamento das equipes de reabilitagio em termos de quais aspectos estariam mais
prejudicados e demandariam algum tipo de intervengdo. Sugere-se que futuros estudos possam
desenvolver analises semelhantes com a inclusdo de um nimero maior de participantes.

E também de interesse um acompanhamento longitudinal de individuos com lesdo medular
no Brasil. Considerando-se também os obstaculos a insercdo social — em decorréncia de barreiras
fisico-ambientais e sociais — sugere-se que outros estudos investiguem, com maior nivel de
detalhamento, as diversas barreiras fisicas que restringem acessibilidade, limitando as perspectivas
de reintegragdo social de individuos com lesdo medular. Dessa forma, auxiliando a sociedade no
reconhecimento de suas proprias limitacdes que ampliam as diferencas, e impedem que individuos

com diversos potenciais contribuam ativamente para a sociedade.
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CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo do presente estudo foi investigar os aspectos relacionados as estratégias de
enfrentamento, resiliéncia e qualidade de vida em pessoas com lesdo medular. Baseando-se nas
analises que envolvem o0s construtos tedricos de estresse, enfrentamento e resiliéncia, fica
caracterizada a significativa complementaridade tedrica e pratica entre 0s respectivos conceitos. O
foco da analise da resiliéncia é o resultado e ndo o processo. A partir da caracterizacdo do risco, o
foco passa a ser a compreensdo de qual foi a dindmica estabelecida entre fatores de risco e de
protecdo que permitiram a superacéo e o crescimento. E possivel definir-se a resiliéncia a partir de
um estressor de reconhecida magnitude, em que o saldo final das respostas de enfrentamento seja
consideravelmente positivo, de modo que o individuo sai do processo reforcado, inclusive melhor
do que estava antes da instauracdo do estresse.

Os processos de manejo do estresse sdo conhecidos a partir do mapeamento de todas as
respostas que dele derivam. Integra os recursos ecolégicos, conforme sdo mobilizados pelo préprio
individuo. Destaca-se pelo seu abrangente uso no contexto da saude e da reabilitagdo. Também
subjetivo, destaca-se o conceito de qualidade de vida, particularmente aquela acometida por alguma
situacdo de prejuizo a saude, como é o caso da lesdo medular. As estratégias cognitivas empregadas
no reconhecimento e manejo do estresse também sdo utilizadas para a avaliagdo de quanto, cada
dimensdo que integra a qualidade de vida, esta prejudicada. Padrdes positivos de avaliacdo irdo
influenciar os padrdes de escolha das diferentes estratégias de enfrentamento, como também definir
as avaliacOes individuais do quanto a dimensdo do prejuizo fisico compromete a qualidade de vida.

Para as trés categorias conceituais, quanto maiores os recursos de protecdo e as escolhas
em beneficio do melhor aproveitamento desses, maiores serdo as perspectivas de resultados
efetivos e adaptativos de enfrentamento, como também menores serdo 0s prejuizos das
determinadas situagBes para a qualidade de vida, e ainda, maiores serdo as perspectivas de
maximizag&o dos diferentes potenciais de resiliéncia.

Constatou-se, através da pesquisa que estrutura esta tese de doutoramento, que a
modalidade de enfrentamento mais utilizada foi a focalizada no problema, seguida pela busca de
prética religiosa /pensamento fantasioso e busca de suporte social. A maior parte dos participantes
foi considerada como “mais resiliente”, segundo a Escala de Resiliéncia proposta por Pesce e cols.
(2005), principalmente aqueles com diagndstico de paraplegia, pertencentes ao sexo masculino e
com maior tempo de lesdo medular.

Destaca-se que todos os integrantes da amostra foram considerados resilientes para o fator
satisfacdo no trabalho, que integra o Inventério de Resiliéncia proposto por Benevides-Pereira. Os
dominios do SF-36, capacidade funcional e aspectos fisicos demonstraram maior prejuizo entre os
participantes tetraplégicos. Os conteldos tematicos das entrevistas apontaram respostas que

contribuem positivamente para a adaptacdo a lesdo medular. Vale ressaltar que o nivel da leséo



175

medular ndo determinou diferengas quanto ao retorno as atividades produtivas, como trabalho ou
estudo. O uso das estratégias focalizacdo no problema, religiosidade/pensamento fantasioso e busca
de suporte social ndo foi influenciado pelo nivel neuroldgico, sexo, idade, recebimento ou nao de
beneficio previdenciério, retorno ou ndo ao trabalho e/ou estudo. A Unica das variaveis
independentes que predetermina diferenca é o nivel neuroldgico. Individuos com diagndstico de
tetraplegia apresentam menor pontuagdo nos subitens motores da Escala Fim e também no dominio
de qualidade de vida, capacidade funcional (SF-36). Os demais dominios da qualidade de vida,
tanto fisicos como mentais, ndo sofrem interferéncia das variaveis (nivel neuroldgico, sexo, idade
ou escolaridade). Os resultados apresentados para a Escala de Resiliéncia também ndo foram
influenciados pelas respectivas variaveis.

Um dos aspectos destacados pelos contetidos tematicos das entrevistas foi a relevancia do
acesso a informagdes especificas, obtidas pela inser¢cdo em processo de reabilitacdo ou, ainda, via
intercAmbio com outros individuos com diagnostico e sequelas semelhantes. Concluiu-se que a
estratégia focalizacdo no problema, a mais utilizada pelos individuos deste estudo, denota o
predominio do uso de agfes diretamente voltadas a fonte do estresse e manejo especifico do
problema. Ocorre quando se acredita haver recursos necessarios para modificar as imposicoes de
determinada situacdo, sugerindo que os individuos em reabilitacdo estejam mais capacitados para o
atendimento das demandas prdprias do contexto da lesdo medular.

Respostas de enfrentamento com foco no problema demonstraram-se mais adaptativas em
relacdo as demais estratégias de enfrentamento. Correlacionaram-se positivamente com as variaveis
‘saude geral’ e ‘dominios de resiliéncia’.

As entrevistas revelaram algumas tematicas que favorecem respostas mais adaptativas.
Destacam-se, entre essas: a perspectiva de ter-se acesso a informagdes especificas que permitem
melhor manejo das sequelas neuroldgicas da lesdo medular; desenvolvimento de crencas positivas;
habilidades sociais; retomada de papéis significativos e acessibilidade. Um fator positivo, de certa
forma, retroalimenta outros. A propria inserg¢do social ensina estratégias de melhor convivéncia e
interacéo.

Para a reabilitagdo, um dos fatores basicos é a compreensao dos aspectos fisicos, incluindo-
se 0 reconhecimento das demandas de intervencdo e de adaptacfes que possam maximizar o
desempenho funcional. A compreensédo das diversas possibilidades de reinsercao social, praticas de
lazer, préticas de esportes, as diferentes perspectivas de contribuicdo para a sociedade e de
estabelecimento de trocas afetivas, deverdo contribuir para a formacdo de novas crencas e atitudes,
que poderdo caracterizar-se pela busca de respostas efetivas que ampliaram as chances de
integracdo social.

Para o confronto de uma incapacidade, primeiro o individuo necessita conhecé-la.
Verifica-se, no entanto, que varidveis psicossociais interferem diretamente na avaliacdo que o

individuo faz da respectiva perda. Nesse sentido, um dos primeiros fatores que devem ser
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abarcados pelas equipes multiprofissionais sdo 0s aspectos emocionais e as Varias avaliagdes e
compreensdes atribuidas a ocorréncia e a propria condicao fisica imposta pelas sequelas da leséo
medular. N&o ird existir reabilitacdo funcional, se esse ndo for o foco do proprio individuo.

Aspectos legais estdo conseguindo criar subsidios que podem minimizar as diferengas. No
entanto, diversas barreiras fisicas e culturais ainda prejudicam o acesso mais pleno de pessoas que
apresentam restricGes funcionais, potencializando as limitacGes fisicas e a acentuacdo das
diferencas. Praticas em reabilitacdo necessitam ndo sO informar sobre recursos pessoais que
favorecam ganhos funcionais, mas também ampliar no¢Ges de cidadania, conhecimento de aspectos
legais que possam ser utilizados na mobilizacdo de esfor¢os para a reducdo de barreiras que
impedem a expressdo maxima das possibilidades individuais de contribuicéo.

A reabilitacdo consiste na criagdo de recursos que favorecam o individuo quanto a
assimilacdo de repertdrios conceituais e operacionais, que a ele garantam condi¢fes mais
apropriadas para o melhor funcionamento do seu organismo e da sua capacidade funcional. De
modo semelhante, deve também estimular o desenvolvimento de repertérios comportamentais que
maximizem o acesso aos recursos do ambiente fisico, da comunidade e das redes de apoio mais
imediatas. Faz-se oportuno frisar que um dos principais focos das equipes de reabilitagdo precisam
considerar aspectos como alternativas de transporte urbano, garantia do direito ao acesso livre aos
espacos comunitarios, meios para o acionamento de redes de apoio e oportunidades de estudo e
trabalho. Isso, em consonéncia com as concepg¢@es mais modernas de deficiéncia, nas quais se
atribui aos ambientes sociais e a sociedade como um todo a ndo presenca de medidas inclusivas de
todos os cidaddos, a despeito de qualquer caracteristica. Ndo é o individuo, mas sim a propria
sociedade que é deficiente.

Essa realidade, de certo modo, é exemplificada pelo contedido expresso por um participante
que ndo consegue frequéncia sistematica ao seu local de trabalho, em virtude de dores neuropaticas

de dificil controle:

“A politica de quotas voltada para empregabilidade do deficiente é deficiente”.

Pessoas com idade entre 19 e 45 anos, com, no minimo, ensino médio e em processo de
reabilitacdo, apresentando uma lesdo medular, com evolugdes variando entre um e 14 anos,
revelam, de modo geral, resultado mais positivo do que aqueles mostrados em outros estudos que
investigam sobre 0 mesmo tema. Padrdes mais adaptativos de enfrentamento, como também a
presenca de posturas de maior resiliéncia, interagem entre si, e assim mobilizam melhoras também
na qualidade de vida. A garantia de que as respostas de enfrentamento e o potencial de resiliéncia
realmente estdo presentes se estabelece quando também se observam autoavaliagOes favoraveis da

qualidade de vida.
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A lesdo medular, justamente pela abrangéncia e complexidade das sequelas neuroldgicas,
bem como de suas repercussdes biopsicossociais para a vida dos individuos, demanda mais do que
um foco de anélise e intervencdes sob diferentes perspectivas. A fim de caracterizar parametros de
atendimento em reabilitacdo, particularmente em individuos com lesdo medular, e também
daqueles com outras incapacitantes, reforca-se a relevancia de estudos direcionados a construgdo da
resiliéncia. E essencial buscar compreender os mecanismos humanos de adaptagéo, particularmente
em face de eventos com maior potencial de risco, pois sdo esses que poderdo retroalimentar a
pratica em saude, favorecendo desenvolvimento de referencial tedrico para a consolidacdo de
estratégias de intervencdo que mobilizam recursos de enfrentamento mais eficazes e potencializam
a perspectiva de resiliéncia.

A retomada do controle de determinados papéis e fungdes depende, entre outros aspectos,
do aprimoramento dos vinculos e das estratégias de comunicacdo. E necessario saber pedir ajuda,
pois uma expressao assertiva das demandas de ajuda pode garantir melhor assisténcia e favorecer a
manutencdo e até mesmo o aprimoramento dos vinculos estabelecidos com as redes de apoio
disponiveis. Cabe ressaltar que pessoas mais diretamente envolvidas na prestacdo de assisténcia
devem cooperar sem que haja detrimento a autonomia individual, tanto de quem necessita de ajuda,
quanto delas proprias. S&8o o0s processos de reabilitacdo que se apdiam no individuo e na
comunidade que poderdo mobilizar mudancas tanto na pessoa como no seu ambiente, favorecendo,
progressivamente, o desenvolvimento de uma sociedade mais igualitaria.

E fundamental reconhecer que o sucesso da reabilitagdo ndo depende apenas da capacidade
fisica e funcional. Ha diversos fatores que favorecem o processo de reabilitacdo que atuam de
modo interdependente e sdo enriquecidos pelos recursos psicossociais. Alguns aspectos na leséo
medular sdo imutaveis, pois envolvem lesbes neurolégicas. Mas ndo sao imutaveis as avaliagdes e
as crengas, como, por exemplo, a satisfacdo com a propria condigdo de salde. Essas avaliacdes e
crengas devem ser abordadas pela equipe de reabilitacéo.

Na perspectiva biopsicossocial que envolve um processo de reabilitagdo, deve ser
ressaltada a relevancia da multidisciplinaridade dos profissionais da equipe que, certamente, irdo
contribuir para uma expansao dos focos analiticos (Queiroz & Araujo, 2006). A bagagem prética e
tedrica de diferentes profissionais (educadores, artistas plasticos, assistentes sociais,
fonoaudiologos, advogados, psicélogos, entre outros) permite outras perspectivas avaliativas. A
multidisciplinaridade também favorece criticas positivas que, continuamente, irdo distanciar as
praticas em satde do modelo biomédico (Queiroz & Araujo, 2007), lastreado no tripé simplicidade,
estabilidade e objetividade, ampliando as possibilidades de promoc&o de resiliéncia.

Na abordagem da resiliéncia, pode-se pensar que as repostas adaptativas suplantaram as
respostas de enfrentamento desadaptativas, transformando o fator de risco em evento promotor de
ressignificagdes positivas e de crescimento pessoal em dominios especificos. Conforme a

perspectiva de um saldo positivo de enfrentamentos bem-sucedidos, verifica-se também que, além
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de atender a uma base ecologica, o conceito de resiliéncia é transacional. Assim, ndo é estético,
encontrando-se em constante movimento. Desse modo, a presenga de resiliéncia em dado momento
ou circunstancia néo representa uma condigdo permanente de resiliéncia. Considerando que existe
uma reciprocidade de aprendizado entre equipe e pessoas em reabilitacdo, cabe as equipes o
reconhecimento e a caracterizagdo, a partir da observacdo de outras pessoas que tenham superado
barreiras, de respostas ou recursos potencializadores de bem-estar e resiliéncia.

Faz-se extremamente oportuno que haja resiliéncia nos profissionais de salde, que devem
ser 0s primeiros a acreditar nos potenciais dos pacientes e, assim, favorecer a ativacdo de todos o0s
recursos possiveis. Existe forte complementaridade entre fatores fisicos e psicolégicos. Maior
estabilidade emocional é refletida através de avaliacbes e melhor desempenho em outras
dimensfes. A limitacdo neuroldgica, como preconizada pelo estudo da resiliéncia, ndo constitui
limite, mas um desafio para a conquista de novas possibilidades e de crescimento em todas as
dimensBes pessoais. A reabilitacdo com foco na positividade, voltada para a resiliéncia,
compreende o individuo e seu contexto, buscando a maximizacdo de todos os potenciais. A
compreensdo de construgdes de sentidos positivos originados da vivéncia de uma lesdo medular
fica evidenciada.

Considera-se que o contetdo do estudo oferece instrumental valioso para pesquisas futuras
que abordem qualidade de vida, enfrentamento e resiliéncia em diversos contextos onde se
observam fatores de risco. No caso presente, o0 estudo dos trés construtos, analisados
conjuntamente, contribuiu especialmente para o estabelecimento de novas diretrizes que poderdo
ser agregadas a praticas em salude, e, mais especificamente, da reabilitacdo. Principalmente,
destaca-se a constatacdo de que variaveis psicossociais interferem diretamente na percepcao dos
individuos em reabilitacdo quanto as suas capacidades funcionais. Percebe-se que melhores
indicadores psicossociais estdo relacionados com menor percepc¢do dos limites impostos pela lesdo
medular. Assim, reforca-se a preméncia de que 0s aspectos psicossociais sejam um dos principais
alvos das equipes de reabilitacao.

Estudos do tema contribuem para o desenvolvimento da ciéncia e a pratica da reabilitagdo.
Assim beneficiam principalmente pessoas que estejam convivendo com sequelas de uma lesdo
medular ou de outras categorias de danos neuroldgicos (que apresentem repercussdes também de
elevado grau de complexidade), suas familias, suas comunidades e, ademais, concorrem para 0

bem-estar da sociedade com um todo.
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ANEXO A.

A ESCALA DE MEDIDA DE INDEPENDENCIA FUNCIONAL (MIF)
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MIF total

Autocuidados

Categorias

Autocuidados (comer)

Nivel

Higiene matinal (aprontar)

Banho (banhar)

Vestir-se acima da cintura

Vestir-se abaixo da cintura

Uso do vaso sanitario (toalete)

Capacidade social

MIF moto
Controle de Controle da urina (bexiga)
esfincteres Controle das fezes (intestino)
Cama, cadeira, cadeira de rodas
Transferéncia Vaso sanitario
Chuveiro ou banheira
Locomogéo /Cadeira de rodas
Locomogéo
Escadas
Compreenséo
Comunicagéo Expressio
MIF cognitivo Interacéo social

Resolucéo de problemas

Memoria

Nota: Em parénteses adaptacdo de termos conforme a avaliagdo que foi realizada com os

participantes da amostra.

NiVEIS DE DEPENDENCIA FUNCIONAL

Nivel

Descricdo

1

Independéncia completa

Independéncia modificada

Supervisdo, estimulo ou preparo

Dependéncia minima

Dependéncia moderada

Dependéncia méaxima

2
3
4
5
6
7

Dependéncia total

Fonte: Ribeiro e cols., 2001
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ANEXO B.
ROTEIRO DE ENTREVISTA

N° do Paciente na Pesquisa: Prontuario:

Iniciais: Data da Entrevista:

Data de Nascimento: Sexo:

Idade: Feminino () Masculino ( )
Naturalidade: Procedéncia:

Estado Civil: Numero de Filhos:
Escolaridade: Ultima Inserc&o:

Profissdo antes da lesdo medular:

Religido (frequéncia):

Ocupacao atual:

Vinculo previdenciario (ap6s lesdo medular):

Data da Lesdo Medular: | Classificacao:

Etiologia:

1. Mudancas ocasionadas pela lesdo medular;
2. Fatores que auxiliaram, contribuiram para o enfrentamento da lesdo medular;
3. Aspectos considerados mais dificeis;

4, Como a lesdo medular afetou os relacionamentos, com familiares e amigos;
5. Alteragdes no estado de humor e comportamentos decorrentes;

6. Atividades de lazer (antes e depois);

7. Prética de Esportes (antes e depois);

8. Rotina de atividades estudantis (antes e depois);

9. Vida profissional (antes e depois);

10. Percepgdes sobre o papel da religiosidade;

11. Transportes urbanos (deslocamento na propria cidade) utilizados antes da lesdo medular;
Quais eram as preferéncias?

12. Transportes urbanos utilizados apés a lesdo medular e, em caso de utilizacdo de veiculo
préprio, quem dirige?/ Quais sdo as preferéncias atuais?

13. Qual auxilio necessario para o desenvolvimento de atividades de vida diaria?

14, Quais pessoas auxiliam nas atividades diarias e como elas auxiliam?

15. Com quem reside?

16. Como é percebido o estado de salde no presente momento?

17. Como esté a vida afetiva ap6s a lesdo medular;

18. Algum comentério adicional?

19. Quais comentérios considerados importantes, no caso de pessoas que tenham recém

adquirido uma lesdo medular?
Observacdes:



ANEXO C.
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ESCALA MODOS DE ENFRENTAMENTO DE PROBLEMAS (EMEP)

Veja um exemplo: Eu estou buscando ajuda profissional para enfrentar o meu problema de saude

1 2 3 4 5
Eu nuncafago | Eufagoissoum | Eu faco isso as Eu faco isso Eu fago isso
iSO pouco vezes muito sempre

Vocé deve assinalar a alternativa que corresponde melhor ao que vocé estd fazendo quanto a busca
de ajuda profissional para enfrentar problemas de salde relacionados a sua lesdo medular. Se vocé
ndo esta buscando ajuda profissional, marque com um X ou com um circulo o nimero 1 (nunca
faco isso); se vocé esta buscando sempre esse tipo de ajuda, marque o nimero 5 (eu fago isso
sempre). Se a sua busca de ajuda profissional é diferente dessas duas opg¢des, marque 2, 3 ou 4,
conforme ela esta ocorrendo.

N&o héa respostas certas ou erradas. O que importa € como vocé estd lidando com a sua situacéo.

Pedimos que vocé responda a todas as questdes, ndo deixando nenhuma em branco.

Obrigado pela sua participagao!
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1 2 3 4

5

Eu nuncafaco | Eufacoissoum | Eu faco isso as

iSSO pouco vezes muito

Eu faco isso

Eu facgo isso
sempre

lItens

1. Eulevo em conta o lado positivo das coisas

2. Eume culpo

3. Eu me concentro nas coisas boas da minha vida

Eu tento guardar meus sentimentos para mim mesmo (recodificar)

Procuro um culpado para a situacao

Espero que um milagre aconteca

Peco conselho a um parente ou a um amigo que eu respeite

Eu rezo/oro

© O N o g&

Converso com alguém sobre como estou me sentindo

10. Eu insisto e luto pelo que eu quero

11. Eu me recuso a acreditar que isto esteja acontecendo

R R R

NN DN IDNIDNIDNDNIDNDNINIDNDNIDNDN

W W W W W www w| w|w
[ 2 T & 2 T & 2 N @ 2 & 2 @ 2 @ 2 N @ 2 IR 2 I I & I (@ |

12. Eu brigo comigo mesmo; eu fico falando comigo mesmo o que devo
fazer

w

13. Desconto em outras pessoas

14. Encontro diferentes solu¢Ges para 0 meu problema

15. Tento ser uma pessoa mais forte e otimista

16. Eu tento evitar que 0os meus sentimentos atrapalhem em outras coisas
na minha vida

17. Eu me concentro em alguma coisa boa que pode vir desta situagdo

18. Eu desejaria mudar o modo como eu me sinto

19. Aceito a simpatia e a compreensao de alguém

20. Demonstro raiva para as pessoas que causaram o problema

21. Pratico mais a religido desde que tenho esse problema

22. Eu percebo que eu mesmo trouxe o problema para mim

23. Eu me sinto mal por néo ter podido evitar o problema

W W W w w| w|w

24. Eu sei 0 que deve ser feito e estou aumentando meus esfor¢os para
ser bem sucedido

25. Eu acho que as pessoas foram injustas comigo

26. Eu sonho ou imagino um tempo melhor do que aquele em que estou

B - L B T T T T S I ) I~ R~ R~ I i B e e e R T R LR S L
ol

CONTINUA
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1 2 3 4 5
Eu nuncafago | Eufagoissoum | Eu faco isso as Eu faco isso Eu fago isso
iSO pouco vezes muito sempre
Itens
27. Tento esquecer o problema todo 1 12 (3 |4 |5
28. Estou mudando me tornando uma pessoa mais experiente 1 12 (3 |4 |5
29. Eu culpo os outros 1 12 |3 |4 |5
30. Eu fico me lembrando que as coisas poderiam ser piores 1 12 |3 |4 |5
31. Converso com alguém que possa fazer alguma coisa para resolver o 112 13 |4 |5
meu problema
32. Eu tento ndo agir tdo precipitadamente ou seguir minha primeira 112 13 |2 |5
ideia
33. Mudo alguma coisa para que as coisas acabem dando certo 1 12 (3 |4 |5
34. Procuro me afastar das pessoas em geral 1 12 (3 |4 |5
35. Eu imagino e tenho desejos sobre como as coisas poderiam 112 13 |2 |5
acontecer
36. Encaro a situacdo por etapas, fazendo uma coisa de cada vez 1 12 (3 |4 |5
37. Descubro quem mais é ou foi responsavel 1 |2 4 |5
38. Penso em coisas fantasticas ou irreais (como uma vinganca perfeita 112 13 14 |5
ou achar muito dinheiro) que me fazem sentir melhor
39. Eu sairei dessa experiéncia melhor do que entrei nela 1 12 |3 |4 |5
40. Eu digo a mim mesmo o quanto ja consegui 1 12 (3 |4 |5
41. Eu desejaria poder mudar o que aconteceu comigo 1 12 (3 |4 |5
42. Eu fiz um plano de acgéo para resolver o meu problema e o estou 1 12 13 |2 |5
cumprindo
43. Converso com alguém para obter informacdes sobre a situacdo 1 |2 4 |5
44. Eu me apego a minha fé para superar esta situacéo 1 12 (3 |4 |5
45. Eu tento ndo fechar portas atrds de mim, tento deixar em aberto 112 13 14 |5
varias saidas para o problema

Vocé tem feito alguma outra coisa para enfrentar ou lidar com a lesdo medular?

Favor verificar se todos os itens foram preenchidos.

Muito obrigada pela sua colaboracao!




ANEXO D.

ESCALA DE RESILIENCIA

Marqgue o quanto vocé concorda ou discorda com as seguintes afirmacGes:
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DISCORDO CONCORDO
D D
1= NEM 15
S o o CONCORDO o o S
< E £ NEM DISCORDO = E s
o = ) o = ©
= = a a = =
1 2 3 4 5 6 7
1" Quando eu fago planos, eu levo eles até o
fin? ©Pp 1 2 3 4 7
2. Eu costumo lidar com os problemas de 1 5 4 7
uma forma ou de outra 3
3. Eu sou capaz de depender de mim mais do 1 5 4 7
que qualquer outra pessoa. 8
4. Manter interesse nas coisas € importante
para mim. 1 2 3 4 !
5. Eu posso estar por minha conta se eu
precisar. 1 2 3 4 !
6. Eu sinto orgulho de ter realizado coisas em
minha vida. 1 2 8 4 !
7. Eu costumo aceitar as coisas sem muita 1 5 2
preocupacio. 8 4
8.E igo de mi :
u sou amigo de mim mesmo 1 5 3 4 2
9. Eu sinto que posso lidar com varias coisas
ao mesmo tempo 1 2 8 4 !
10. E i
0. Eu sou determinado 1 » 3 4 7
11. Eu raramente penso sobre o objetivo das
coisas. 1 2 8 4 7
12. Eu fago as coisas um dia de cada vez.
¢ 1 |2 |3 |4 7
13. Eu posso enfrentar tempos dificeis 5
porque ja experimentei dificuldades antes 1 8 4 /
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DISCORDO CONCORDO
D D
= NEM 1=
e o o CONCORDO o o S
< = £ NEM DISCORDO = E s
o = o o = o
= = o a = [
1 2 3 4 5 6 7
14. Eu sou disciplinado.
1 2 3 4 7
15. Eu mantenho interesse nas coisas.
1 2 3 4 7
16. Eu normalmente posso achar motivo para
rir P P 1 2 3 4 7
17. Minha crenga em mim mesmo, me leva a
atravessar tempos dificeis. 1 2 3 4 7
18. Em uma emergéncia, eu sou uma pessoa 1 ) 4 7
em quem as pessoas podem contar. 8
19. Eu posso geralmente olhar uma situacéo
de diversas maneiras. 1 2 8 4 !
20. As vezes eu me obrigo a fazer coisas
guerendo ou néo. 1 2 3 4 !
21. Minha vida tem sentido.
1 2 3 4 7
22. Eu ndo insisto em coisas as quais eu nao 1 5 2
posso fazer nada sobre elas. 3 4
23. Quando eu estou numa situacao dificil, eu
normalmente acho uma saida. 1 2 8 4 7
24. Eu tenho energia suficiente para fazer o
gue eu tenho que fazer. 1 2 3 4 !
25. Tudo bem se ha pessoas que nao gostam
de mim. P | ’ 1 2 8 4 !
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ANEXO E.
QUESTIONARIO GENERICO DE AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA (SF-36)

InstrucBes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua salde. Estas informacgdes nos manterdo
informados de como vocé se sente e qudo bem vocé é capaz de fazer suas atividades de vida diaria.
Responda cada questdo marcando a resposta como indicado. Caso vocé esteja inseguro em como
responder, por favor, tente responder o melhor que puder.

1. Em geral, vocé diria que sua saude é:
(circule uma)
Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Ruim
1 2 3 4 5

2. Em geral, vocé diria que sua saude é:

(circule uma)

Muito melhor agora do que ha um ano atrés.

Um pouco melhor agora do que ha um ano atrés.
Quase a mesma de um ano atrés.

Um pouco pior agora do que um ano atras.
Muito pior agora do que ha um ano atras.

OB WIN|F-

3. Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um
dia comum. Devido a sua saude, vocé tem dificuldade para fazer essas atividades? Neste caso,
quanto?

. . . Sim. N&o. Nao
(Circule um numero em cada linha) sim. Dificulta | dificulta de
ATIVIDADES D|f|c_ulta um modo

muito pouco algum
Atividades vigorosas, que exigem muito esforco, tais
como correr, levantar objetos pesados, participar em 1 2 3
esportes arduos.
Atividades moderadas, tais como mover uma mesa, 1 2 3
passar aspirador de pd, jogar bola, varrer a casa.
Levantar ou carregar mantimentos. 1 2 3
Subir varios lances de escada. 1 2 3
Subir um lance de escada. 1 2 3
Curvar—se, ajoelhar-seou dobrar—se. 1 2 3
Andar mais de 1 quilometro. 1 2 3
Andar varios quarteirdes. 1 2 3
Andar um quarteirao. 1 2 3
Tomar banho ou vestir—se. 1 2 3
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4. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu
trabalho ou com alguma atividade diaria regular, como consequéncia de sua saude fisica?
(Circule um numero em cada linha) Sim Nao
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se dedicava ao seu
L 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
C. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras atividades? 1 2
d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (por 1 9
exemplo: necessitou de um esfor¢o extra)?
5. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu

trabalho ou com alguma atividade regular diaria, como consequéncia de algum problema

emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso)?

(Circule um nimero em cada linha) Sim N&o
1. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se dedicava ao seu
. 1 2
trabalho ou a outras atividades?
2. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
3. Nao trabalhou ou ndo fez qualquer das atividades com tanto 1 2
cuidado como geralmente faz?
6. Durante as Ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas

emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacao a familia, vizinhos,

amigos ou grupo?

(Circule uma)

De forma nenhuma

Ligeiramente

Moderadamente

Bastante

Extremamente

QB WIN|F-

7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultimas 4 semanas?

(Circule uma)

Nenhuma

Muito Leve

Leve

Moderada

Grave

Muito Grave

OB WIN |-
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8. Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho normal
(incluindo tanto trabalho fora de casa como dentre de casa)?
(Circule uma)

De maneira nenhuma

Um pouco

Moderadamente

Bastante

Extremamente

Gl WIN|F-

9. Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé

durante as ultimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor, dé uma resposta que mais se

aproxima da maneira como vocé se sente. Em relagdo as ultimas 4 semanas.
o

(@]

© a5 o] o

(8] - o

o % S % gE

. , . 25 |2 |8 S>3

(Circule um niimero para cada linha) qE) o 88.% S o
o |58l EEalsel 8
= Eo.ccgsﬁ-csH c
S E|lESIDEIES S
F 8D LD ol Z

a. uanto tempo vocé tem se sentido cheio de

Q p 1 |2 |3 |4 |5 |6

vigor, cheio de vontade, cheio de for¢a?

b. Quanto tempo vocé tem se sentido uma pessoa
muito nervosa?

c. Quanto tempo vocé tem se sentido tdo deprimido
gue nada pode anima-lo?

d. Quanto tempo vocé tem se sentido calmo ou

N
N
w
~
ol
»

=
()
w
S
ol
»

N
N
w
~
ol
»

tranquilo?

e. Quanto tempo vocé tem se sentido com muita 1 12 13 12 |5 |6
energia?

f. Quar_1to tempo vocé tem se sentido desanimado e 1 12 |13 la |5 |6
abatido?

g. Quanto tempo vocé tem se sentido esgotado? 1 2 3 4 5 6

h. Quanto tempo voceé tem se sentido uma pessoa 1 12 13 12 |5 |6
feliz?

i.  Quanto tempo vocé tem se sentido cansado? 1 2 3 4 5 6

10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica ou problemas

emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes, etc.)?
(Circule uma)

Todo o tempo

Maior parte do tempo
Alguma parte do tempo

Uma pequena parte do tempo
Nenhuma parte do tempo

OB WIN|F-
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11. O quanto verdadeiro ou falso é cada um das afirmacdes para vocé?
[49]
D D =
3 g | <
8 > > b
(Circule um nimero para cada linha) S @ @ S
Eo|C o ° S
S S| 8= o S
£5(538| 5 |8 =
cCo5| ©© * T g c
== | ED o Ea| &
v O o us = )
Q> |15 2 [ L] O
a. Eu costumo adoecer um pouco mais 1 9 3 4 5
facilmente que as outras pessoas
b. Eu sou tdo saudavel quanto qualquer pessoa 1 9 3 4 5
gue eu conheco
C. Eu acho que minha saude vai piorar 1 2 3 4 5
d. Minha salde é excelente 1 2 3 4 5
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MINISTERIO DA SAUDE - Conselho Nacional de Satide - Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP
FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS
( versiio outubro/99 ) Para precncher o documento, use as indicagdes da pigina 2.

1. Projeto de Pesquisa:
Resiliéncia, Qualidade de Vida e Enfrentamento na Lesdo Medular

2. Area do Conhecimento (Ver relagdo no verso) 3. Codigo: 4. Nivel: ( S0 dreas do conhecimento 4 )
Psicologia 7.07 (70710031)

5. Area(s) Tematica(s) Especial (s) (Ver fluxograma no verso) 6. Codigo(s): 7. Fase: (S0 drea tematica 3) 1() ()
GRUPO I11 m() IV()

8. Unitermos: ( 3 opgdes )

Enfrentamento, qualidade de v1da e resdlcncla
SUJEITOS DA PESQUISA . :

9. Numero de sujcitos

No Centro:
Total: 40

10. Grupos Especiais: <18 anos ( ) Portador de Deficiéncia Mental ( ) Embrido /Feto ( ) Relagdo de Dependéncia
(Estudantes , Militares, Presidiarios, etc ) ( )

Outros ()

Nio se aplica (X)

PESQUISADOR RESPONSAVEL

11. Nome: Renata Santinoni Vera

12, 1dentidade: 13. CPF.. 19.Enderego (Rua, n.° ):

692.228 SSP/DF 239.403.871.34 SHIS QI 19 Cl. 07 C22
14, Nacionalidade: 15. Profissdo: 20. CEP: 21. Cidade: 22.UF.
Brasileira Psicéloga 71655-070 Brasilia DF

16. Maior Titulaggo: 17. Cargo 23. Fone: 24. Fax

Mestre Psicdlogo

18. Instituigdo a que pertence:
Rede Sarah de Hospitais de Reabilitagdo / Associagdo das
Pioneiras Sociais

25. Email: renata@sarah.br

Termo de Compromisso: Declaro que conhego e cumprirei os requisitos da Res. CNS 196/96 e suas complementares Compromem-me a utilizar os
materiais ¢ dados coletados exclusivamente para os fins previstos no protocolo e.a pub

responsablhdades Eela condu o cientifica do projeto acima.

ou ndo. Aceito as

a ~A

S ' INSTITUICAO ONDE SERA REALVZADO

26. Nome: Rede Sarah de Hospnals dc Reabllnag:ao / Centro
Internacional de Neurociéncias ¢ Reabilitagdo

29. Enderego (Rua,

: SHIN QL 13 Areca Especial C / Lago None

27. Unidade/Orgdo: SARAH — LAGO NORTE

30. CEP: 71.535-005

31. Cidade: Brasilia 32.UF.DF

28. Participagdo Estrangeira: Sim ( ) Nio (X)

33. Fone: (61) 3319-1858

34, Fax.: (61) 3319-1909

35. Projeto Multicéntrico: Sim () N&o () Nacional ( )

Internacional ()

( Anexar a lista de todos os Centros Participantes no Brasil )

Termo de Compr (dor

P

ivel pela instituigdio ):Declaro que conhego e cumprirei os requisitos da Res. CNS 196/96 e suas Complementares

e como esta institui¢do tem condigdes para o desenvolvimento deste projeto, autorizo sua execugdo

Nome: Cargo
Data: / / 7 /
Dirbtore a e Presidents.
: PATROCINADOR Nito sBedpBARMNY Hospitais de Reabililaca:
36. Nome: 39. Enderego
37. Responsavel: 40. CEP: 41. Cidade: I 42, UF
38. Cargo/Fungio: 43. Fonc: 44, Fax:
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP
45. Data de Entrada: 46. Registro no CEP: 47. Conclusio: Aprova%uféQ/ 48. Nido Aprovado ()
~ Z . P
281 8 10% 99‘2_,6 pae 3 1.9 1 Data:___/___/
49. Relatorio(s) do Pesquisador responsavel previsto(s) para:
_Data: / / Data: / /

Encaminho a CONEP:
50. Os dados acima para registro [><J 51. O projeto para
apreciagdo ()

52. Data: _L__/_j,_/_O_g

V:jifjn'adqrm
| ST, 1V

Anexar o parecer consubstanciado

54 N° hxpedlcntc 56 Data Recebimento :

55. Processo:

ASSOCIAGAO DAEMWOCIAIS
. COMISSAO NACIONAL Dl'ﬁi E’flﬁi@M PESQUISA - CONEP

58. Observagbes:
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ANEXO G.

TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO LIVRE E ESCLARECIDO
ESCLARECIMENTO DA PESQUISA CIENTIFICA

Eu, Renata Santinoni Vera, psicdloga da Rede SARAH de Hospitais, doutoranda, pela
Universidade de Brasilia, Instituto de Psicologia, Departamento de Processos de Desenvolvimento
Humano e Salde, estou realizando uma pesquisa que tem por objetivo compreender como pessoas
gue tiveram uma Lesdo Medular conseguem reestruturar suas vidas, quanto aos aspectos fisicos,
psicoldgicos e sociais. Caso vocé participe, estaremos realizando dois encontros, cada qual com
aproximadamente uma hora. Durante os encontros vocé responderd questionarios que buscam
caracterizar a sua forma de lidar com situacdes de crises, investigar algumas de suas crencas,
respostas emocionais e a sua qualidade de vida. Sera também estabelecido contato com a equipe do
Hospital SARAH que acompanhou seu processo de reabilitacdo. Durante todo processo serdo
anotadas informagdes, sendo gravadas ou filmadas as entrevistas. Todas as informagdes seréo
mantidas sob o mais absoluto anonimato, sigilo e confidencialidade. Gostaria, no entanto, de
ressaltar que vocé esta livre para aceitar participar ou ndo. Se vocé tiver alguma dificuldade ou
desistir de continuar em nosso processo, devera informar com antecedéncia. Estamos disponiveis
também para esclarecer suas dividas no momento em que desejar. Ressaltamos ainda que em caso
da impossibilidade de sua participacdo esse fato ndo modificard o seu acompanhamento nesta
Instituicao.

Renata Santinoni Vera

CONSENTIMENTO LIVRE

Eu, , DECLARO que fui
esclarecido (a) pela pesquisadora quanto aos objetivos e procedimentos do estudo, que visa
caracterizar variagOes individuais do modo de enfrentamento de um trauma medular, CONSINTO
minha participagdo neste projeto de pesquisa, a realizacdo de anotagdes, gravacdes ou filmagem
dos encontros, bem como o uso das referidas transcri¢oes para fins de estudos e / ou formacao de
profissionais, conforme proposto.

(Participante)

Brasilia, de de 20

Nome: Renata Santinoni Vera
Telefones: (61) 3319-1857
e-mail: rsvera@unb.br
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CATEGORIA1 - DIFICULDADES -

“...quem ta fora as vezes pensa que € so cadeira de rodas...”

Definicéo: “Dificuldades X Supera¢do”

SUBCATEGORIAS:
FAVORAVEIS

SUBCATEGORIAS:
DESFAVORAVEIS

FREQUENCIA AMOSTRAL
(N=52)

*Saber falar a respeito; informar

*Modificagdo de crengas; visualizar
possibilidades de vida a despeito da lesdo
medular

*Resgatar autonomia e independéncia
*Reeducacéo vesical

*Reeducacdo do funcionamento
*Intestinal

*Acesso a informagao

* ‘A gente da um jeito’ — buscar formas
alternativas.  Recursos  para  maior
acessibilidade.

*N&o permitir que a dor assuma o
controle

*Sentir-se diferente; como um ET
*QOlhares diferente

*Afastamento dos amigos
*Dependéncia

*Superprotecdo da familia

*Perda de controle esfincteriano (bexiga e intestino)
*Passou a conviver com problemas de saude em decorréncia da
lesdo — escaras, problemas urinarios e intestinais, estomacal

*Barreiras arquitetdnicas; perda do direito de ir e vir

*Dor neuropatica

Olhares diferentes
n=14; 26%

Dependéncia
n=28; 54%
Bexiga neurogénica
n=36; 69%
Intestino neurogénico
n=27; 52%

Restricdo do direito de ir e vir
n=13; 25%
Dor neuropatica
n=6; 12%

Exemplos de verbalizagdes: (Categoria 1 - Dificuldades X Superacéo)
“No inicio sentia que era diferente, como um ET. Todos olhando. No inicio sentia que as pessoas olhavam, era meio um sentimento de pena. Aos poucos
fui fortalecendo e conseguiu falar a respeito. Da explicagdes basicas para as pessoas mais curiosas.” (P1)
“Mais dificil ¢ a dependéncia. Quando eu perdi minha independéncia, vim para o Sarah na primeira vez e voltei para casa com muito gas. Estava

querendo voltar & universidade. A familia querendo me proteger ndo permitiu e acabou me sufocando. Minha vontade de fazer faculdade morreu ali.”

(P2)
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Exemplos de verbalizagdes: (Categoria 1 - Dificuldades X Superacéo)

“Mais dificil é a parte urinaria, no meu caso, e a parte do intestino que ndo tem sensibilidade. Dai eu acho que é uma coisa bem... Porque quem ta fora as
vezes pensa que € so cadeira de rodas, mas por traz do lesado medular que ta na cadeira o problema néo é tanto a cadeira, mas as outras coisas que vém
por traz, né?” (P3)

“Q fato das pernas ndo funcionarem ¢ dificil. E meio complicado. A gente sair para ir ficar final de semana na casa dos outros é horrivel, porque n&o tem
nada adaptado, ndo tem nada, entdo é horrivel essa parte né. Entdo a lesdo medular cortou um pouco da gente o direito de ir e vir entendeu. Esse um
aspecto mais melindroso, porque as vezes eu deixo de aproveitar certos lugares em funcdo das pernas ndo funcionarem né, entdo é complicado. Mas a
gente da um jeito.” (P4)

“A urina, ir ao banheiro. O complicado ¢ isso, ndo consigo controlar, dai tem que fazer o cateterismo, as vezes acontece de vazar, de perder urina. Isso é
que eu acho o mais complicado e também assim, eu gosto muito de sair, e de lugares que tenho dificuldades, falta sensibilidade, porque eu subia muitos
degraus, essas coisas assim. Mas o resto da para ir levando.” (P5)

“...0 lesado medular quando ele fica na cadeira de rodas, todo mundo acha que é uma doenca contagiosa né, que morreu, acabou-se, eu acho que ainda
tem um preconceito sobre isso. No meu caso, apés a lesdo medular que eu vi realmente quem sdo os amigos e os familiares.” (P6)

“Acho que a maior modificacdo na minha vida € a falta de independéncia, de vocé ndo poder ir e vir, o livre arbitrio. Para mim é o que mais pega,
varios aspectos foram mudados, mas esse para mim € o maior.” (P7)

“tem uma sensa¢do muita estranha, que s6 uma pessoa com lesdo medular tem. Um sente queimagdo, eu sinto uns choquinhos, tem essas dores
neuropatica, que remédio nenhum cura, nem melhora, nem nada. As espasticidades que d&o. E uma muita coisa estranha, assim, que a gente nunca
imaginava que existia. Mas querendo ou ndo, com o tempo a gente vai aprendendo a lidar com isso, ndo que acostuma né, mas vira uma coisa que ndo
afeta tanto a gente. E ruim, mas a gente também ndo deixa dominar.” (P8)

“Em relagdo muito a dependéncia das pessoas, eu era uma pessoa muito independente, morava sozinha, trabalhava, dirigia, voltei a dirigir, mas na
época tive que parar durante um ano e um pouquinho e nunca mais fiquei sozinha, agora tenho ficado mais, sozinha mesmo a gente fica no inicio da
lesdo, sempre alguém por perto, sempre alguém pegando alguma coisa, fazendo alguma coisa, modificou praticamente tudo, as coisas que eu gostava de
fazer, algumas eu tive que deixar de fazer, trabalho, gracas a Deus eu pude conciliar com o Hospital, casa e o pessoal do trabalho me ajudou muito e ndo
precisei me afastar totalmente do trabalho, mas prejudicou realmente o meu andamento no trabalho e afetivo também, amizades, tudo, tudo muda depois
de uma les@o medular” (P12)

“...tem lugares adaptados, mas vamos dizer, se tem 300 bares e restaurantes no ndcleo turistico da cidade, 15 sdo adaptados, entdo com o tempo vocé s6
vai nos mesmos lugares, ndo tem outra opcdo. Hoje eu quero ir para o lugar tal, quando vocé chega é uma escadaria com 50 degraus, como se vai, ndo
tem condigdes?” (P26)
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CATEGORIA 2 - AVALIAR E REAVALIAR -
“Feliz aquele que transfere o que sabe e aprende com quem ensina”

Definicéo: Avaliar e reavaliar
Continuar processo de vida; crencas positivas; estabilidade emocional

Subcategorias: Subcategorias:
Favoraveis Desfavoraveis
*Re-planejar, considerando a lesdo medular; *N&o aceitacéo;
*Perseveranca,; *Imobilismo;
*Reengajamento; *Atribuicdo de culpa;
*Respeito a0 processo e ao tempo; *|rritabilidade;
*N&o atribuigéo de culpa; *Timidez;
*Perspectiva positiva de futuro; *Depresséo;
*Reconhecer outras possibilidades; *Foco na Perda;
*Resgatar valores pessoais; *Sofrimento;
*Ganhos interpessoais; e *Mudanga; e
*Retomar manejo da prépria vida (autonomia). *Medo.

Exemplos de verbalizagdes: (Categoria 2 — Avaliar e reavaliar: Dimensao pessoal)

“Nao adiante achar que ¢ culpa dos outros, do mundo e agente se fechar. Tem que ser positivo e ir atras. Se deixarmos dominar pela situagdo nos
tornamos depressivos” (P1)

“Depressao. Hoje eu sou triste.” (P1)

“re-planejar a vida” (P2)

“nao desista nunca, corra atras dos seus objetivos” (P4)

“as suas pernas ndo definem quem vocé ¢” (P7)

“é uma grande perda, é como perder um ente querido, entendeu? Vocé perder os movimentos, vocé perder o livre arbitrio, perde muita coisa, alias, é
uma perda grande. (P7)

“... ¢ melhor a gente viver do que se esconder.” (P8)

“cada um tem seu tempo de adaptagdo”; “vocé tem que viver um dia como se fosse o tltimo” (P9)

“nada como um dia atras do outro” (P13)

“engajar em projeto” (P11)
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Exemplos de verbalizagdes: (Categoria 2 — Avaliar e reavaliar: Dimens&o pessoal)

“Fiquei um pouco mais timido do que antes. As vezes fico mais irritado. Irrito-me mais facilmente pelo fato de ndo conseguir realizar determinadas
atividades, ficando mais nervoso em determinados momentos.” (P14)

“Vocé tem uma situagdo fisica e emocional diferente, de maneira que muito daqueles arquétipos que tinhamos, precisaremos reformular. Eu falo, ento,
gue a lesdo medular mudou muito a minha vida no sentido fisico, no sentido das atividades que pratico, aquelas que dou conta de praticar, e
principalmente me fez reformular muitos conceitos. Essa foi a principal mudanca que a lesdo me trouxe: repensar algumas coisas que para mim eram
verdades indiscutiveis e hoje, pensando um pouco mais na nossa qualidade, na nossa situacao, reformulei alguns conceitos.” (P15)

“Hoje, basicamente meu lazer se resume a teatro, cinema, show, boate (gosto muito), mas ¢ muito mais degustado, de uma maneira muito diferente.
Aproveito cada segundo, cada momento, cada sorriso, cada minima situagéo que tenho naquele momento de lazer, aproveito muito mais do que antes. O
gue mudou foi a quantidade, mas a qualidade continua igual ou superior. Saio por prazer, por vontade, ndo porque tenho que estar na rua, com amigos,
ndo por compromisso, saio porque estou a fim. (P18)

“mas s6 que eu ndo praticava, tinha op¢ao de basquete, de volei, mas nunca gostei de fazer, hoje eu vou ter que jogar.” (P19)

“Antes era 24 horas para o trabalho, hoje continuo com o servigo que era, mas de outra maneira, hoje trabalho com a cabeca e ndo com a médo. Antes eu
trabalhava mesmo.” (P19)

“Modificou bastante, porque temos medo de fazer algumas coisas, tem também procura cuidar bastante para ndo termos problemas, mas afetou sim”
(P19)

“voltei a morar com pai e mae e retornando a morar com eles aumenta conflitos.” (P20)

“nao esta nada acabado” (P20)

“Ficamos chateados sim, porque ¢ modificagdo da vida inteira, ndo ainda ficar chorando dentro de casa, eu sempre falei para o pessoal e falo, vai
resolver vocé chorar, vai voltar a andar, ndo, e se vocé voltar andar, é porque fez alguma coisa, reagiu para poder voltar a andar. Acho que ndo pode
desanimar. A vida esta ai para ser vivida. Se for desanimar ndo adianta viver.” (P36)

“ndo desistir nunca, ninguém sabe do amanha” (P46)

“a vida ndo para apos a lesdo” (P48)

“acreditar que vai andar é 16gico, mas tem que viver o hoje, procurando a sua independéncia (P47)

“ no inicio a pessoa fica impregnado com a perda, depois compreende que, o que passou, passou, entdo pode viver a vida de hoje, entdo comega a
melhorar o corpo e a cabega” (P49)

“E uma coisa que estou vendo que mudou muito em mim, essa irritabilidade.” (P51)

“¢ dificil dizer a pessoa (que teve uma lesdo medular a pouco tempo) que a prioridade agora ¢ estar vivo. Ela tem como prioridade a vontade de andar”
(P51)




210

CATEGORIA 3 - REESTRUTURAGCAO DO FAZER -

‘Preciso ter alguém que seja os meus bragos, as minhas maos, as minhas pernas.”
“...hoje continuo com o servigo que era, mas de outra maneira, hoje trabalho com a cabeca e ndo com a mao.”
“Modificou minha forma de olhar e perceber as coisas, mas principalmente de conviver com elas. A limitacdo fisica que a lesdo medular me

trouxe, fez mudar todo o jeito de conduzir a minha vida”

Definigédo: Planejamento

Subcategorias:
Favoraveis
*Resgate da independéncia, conseguir fazer atividades da
respectiva rotina de vida;
*Retirando do foco das perdas (quando ndo posso mudar, busco
outras derivacdes);
*Aprendeu a valorizar, a degustar as atividades sociais;
* Adquirir mais fé, resgate da religiosidade;
*Estreitamento das relagBes sociais; aprender a ver o outro
na sua esséncia e ndo pela aparéncia;
*Passou a compreender a patologia, 0 que estava acontecendo
com 0 COorpo;
*Necessidade de mudar atividade profissional, principalmente de
um trabalho manual para um intelectual;
*Uso de adaptagdes funcionais;
*Estabelecer relacdo de interdependéncia com o outro;
*Cuidar de quem cuida;
*Flexibilidade; buscar alternativas de lazer/atividades;
*Planejar, organizar, para vencer obstaculos/ barreiras;
*Saber como pedir e aceitar ajuda;
*Resgate de independéncia e autonomia,;

Subcategorias:

Desfavoraveis

* Perda de independéncia;

*Qbrigatoriedade em adaptar-se a outro estilo de vida;

*Medo de machucar-se durante a relagdo sexual, lidar com a sexualidade; *Reducéo
da carga horéria e o nivel de dedicacao ao trabalho;

*Abandono de atividades esportivas e de lazer anteriormente praticadas, sem
garantia de conseguir reinsercdo em outro tipo de atividade;

*Estabelecimento de novas rotinas para atividades de lazer (maior tempo para
arrumar-se, averiguar a existéncia de banheiro adaptado e acessibilidade)

*Fazer as coisas da vida tornou-se um pouco mais dificil, requer maior tempo;
*Falta de conhecimento, ndo conhecer novas formas de fazer;

*Ter que lidar com a falta de acessibilidade;

* Falta de opc¢éo de esporte na cidade;

* Auxilio — dependéncia — para executar atividades de vida diaria — vestir higiene;
*Casa ndo esta adaptada;

*Dificuldade de reinserc¢do no mercado de trabalho; e

*Auxilio para alimentacéo.
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*Abandono de préticas antigas e inicio de pratica de atividades
esportivas condizentes a lesao;

*Intencdo ou retorno as rotinas académicas;

*Reaprender a dirigir; locomocdo por carro adaptado;

*Realizar atividades de vida diaria sozinho;

*Locomocdo com auxilio de outras pessoas;

*Adaptacdo da casa;

*Participacdo de trabalho voluntario gratuito — grupo para
obtencdo de sondas;

*Reinsercdo no mercado de trabalho alterando ou mantendo
ocupacao profissional anterior;

*Continuacdo atividades académicas;

Continuacdo atividades de lazer com adaptacOes, tais como;
danga teatro, masica; e

*Alteracdo das atividades de lazer — deixou de dancar, mas
frequenta bailes, diminuicédo de idas a shoppings, praia.

Exemplos de verbalizagdes: (Categoria 3 — Reestruturacdo do fazer: Dimensdo pessoal)

“Hoje para sair ¢ necessaria uma programagao. Se for tenho que saber a hora de ir e voltar, pois 14 ndo tem banheiro adaptado. Se tiver um banheiro o
local apropriado entdo fica mais facil. Para ir para casa de um amigo fica complicado, pois em algumas casas 0s banheiros ndo sdo apropriados,
principalmente se tiver a necessidade de banho, no evento de uma indisposicao intestinal. Festa ou eventos com local adaptado da para ir. Hoje €
importante um melhor controle dos horarios. “Nao € de fato a mesma coisa de antes.” (P1)

Procurar sair fora. Procurar descobrir que outras pessoas estdo vivas. Dentro das suas possibilidades. Engajar em alguma causa. Eu me engajei também
em outra coisa que foi muito importante que foi para a gente conseguir sondas. Hoje a gente ja tem um grupo de 70 pessoas e essas pessoas nao tinham o
menor conhecimento do que era um cateterismo. E hoje a gente tem um grupo ja bacana, foi juntando, um trabalho de formiguinha e essas coisas me
ajudaram muito a superar, de fazer alguma coisa por outros que ndo podem. Acho que isso tem sido muito bacana para mim como pessoa, como cidada,
como ser humano, eu acho que isso me engrandece muito. (P11)

“Tennho hoje 44 anos entdo s6 vou para um lugar que eu me sinto segura. Eu s6 para um lugar que tenha acesso, que o banheiro seja acessivel, que
exista uma rampa. Eu ndo suporto ser carregada na cadeira ou nos bragos. Entéo hoje eu procuro saber para onde eu vou primeiro. Tipo o qué, um show
de um Chiclete com Banana, de uma coisa dessas, eu ndo vou. (P11)

”Preciso ter alguém que seja os meus bragos, as minhas maos, as minhas pernas.” (P18)

“Entdo para mim ¢ ainda é muito complicado essa coisa de me preparar, me arrumar e ter alguém que me leve, para lugares.” (P18)

“Todo auxilio, para me alimentar, minha higiene pessoal e intima, vestuario e banho. Diria que é uma necessidade bem grande. De transferéncia
também. Sempre eu preciso de alguém para alguma coisa em algum momento.” (P18)
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Exemplos de verbalizagdes: (Categoria 3 — Reestruturacdo do fazer: Dimensdo pessoal)

“Vai ser muito diferente voltar a estudar. Tenho planos de voltar estudar logo. Nao sei como ¢é estudar sem fazer anotagdes em bloco, voltar a estudar
sem escrever com as maos.” (P18)

“dai comecei a perceber essa possibilidade de trabalhar via internet, de trabalhar na minha casa. Ainda ndo é uma coisa que realizo com frequéncia, mas
¢ uma abertura que existiu e agora existe na minha vida.” (P18)

“Sempre de carro, com a cadeira de rodas, mas o deslocamento é sempre feito de carro... Entdo, preciso de 3 pessoas e o carro e quando chega ao local,
cadeira de rodas.” (P18)

“Nao sei como sera namorar depois do acidente. Mas acho completamente possivel, plausivel me relacionar. Sera na hora certa, vai ser bacana, faz parte
da vida.” (P18)

“Primeiro, eu era independente, trabalhava o dia todo, ndo ficava dependendo de esposa e de ninguém. E com a lesdo medular mudou bastante, porque
tenho que depender da minha esposa, da minha filha ou um amigo, qualquer pessoa” (P19)

“Tive que aprender a gostar de certos esportes que nao fazia, por exemplo, jogar volei de cadeira de rodas, estou tentando fazer isso ... tinha, mas s6 que
eu ndo praticava, tinha opgéo de basquete, de vdlei, mas nunca gostei de fazer, hoje eu vou ter que jogar.” (P19)

“Antes era 24 horas para o trabalho, hoje continuo com o servigo que era, mas de outra maneira, hoje trabalho com a cabeca e ndo com a mdo. Antes eu
trabalhava mesmo.” (P19)

“Aqui no Sarah aprendi jogar basquete que nunca havia jogado e té€nis, vou procurar levar em frente, isso vai ser muito importante no dia a dia.” (P19)
”A partir de agora eu quero ver se fico mais independente e comprar uma cadeira que eu possa coloca-la no carro e ficar independente, mas por
enquanto eu sou dependente de pessoas para me carregar.” (P19)
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CATEGORIA 4 - AUTOESTIMA E AFETIVIDADE

“Hoje a vaidade comega a voltar um pouquinho mais..”

“...um pouco mais dificil, ...foi a questdo de relacionamento amoroso, Eu levei um bom tempo para me permitir de novo”.
Definigdo: Investir na propria aparéncia; conseguir gostar de si; abri espaco para trocas afetivas

Subcategorias: Subcategorias:
Favoraveis Favoraveis
*Investir na aparéncia; *Qutras prioridades;
*Resgate da autoestima; *Inseguranca

*Se reconhecer/ conhecer novamente; e *Perca da vaidade; e
*Cada um tem seu tempo. *Medo.

Exemplos de verbalizagdes: (Categoria 4 — Autoestima e afetividade: Dimens&o pessoal)

“eu me sinto bem, porque, claro é né, a autoestima é bom para tudo, essa coisa de vocé querer se arrumar para ver o outro, t sabendo como outro esta,
isso eu acho bacana também.” (P11)

“Modificou bastante, porque temos medo de fazer algumas coisas, tem medo de se machucar e a esposa também procura cuidar bastante para ndo termos
problemas, mas afetou sim” (P19)

“Eu penso que a partir de agora é que eu consigo parar e querer pensar um pouco nisso, um ano € 7 meses de lesdo tem coisas mais importantes para eu
administrar, como minha saude, como entender o que é meu corpo e principalmente a voltar adquirir auto estima. Ano passado, vejo minhas fotos, Meu
Deus, eu ndo queria me cuidar, eu penteava o cabelo, mas para ndo sair com o cabelo despenteado. Hoje a vaidade comega a voltar um pouquinho mais,
penso que a partir dai posso comegar a me abrir um pouco mais para isso.” (P37)

“depois a questdo da vaidade, da autoestima, para mim o que mais pegou no inicio da lesdo foram essas coisas, ¢ agora ainda ¢ assim, ainda tem um
pouco disso.” (P42)

“Outra coisa que foi um pouco mais dificil, para mim, no comego, foi a questdo de relacionamento amoroso, Eu levei um bom tempo para me permitir
de novo. Primeiro porque esta muito voltado para vocé, e para minha familia, no comeco a questdo de ter que se conhecer de novo, entdo vocé nao esta
podendo prestar aten¢do no outro, se preocupar muito com outro nesse sentido” (P42)



214

CATEGORIA 5 - FAMILIA E AMIGOS
“Tudo o que auxiliou foi em pensar em minha familia, de pensar que eu tinha que estar bem, para eles...”

Definicéo: Enfrentamento focalizado em crengas religiosas, na fé

Subcategorias: Subcategorias:

Favoraveis Desfavoraveis

*Tempo certo para retomar contatos; *Nao adesdo a vida, seja qualquer atividade comunitéria;

*Apoio da familia — proximidade, compartilhamento de emogfes, *Desesperanca (Transtorno Depressivo);

companheirismo.; *Familiares tém que aprender a lidar com o cadeirante;

*Hospital de reabilitagdo proporcionando informagdes; .e *Distanciamento dos familiares;

*Amigos — proximidade, palavras de superagdo, mobilizacdo *Atitude de protecdo da familia acabou sufocando, oprimindo processo de
reabilitacéo;
*Afastamento dos amigos, causando tristeza
*Conflitos;

*Superprotecdo /cuidado que oprime; e
*Distanciamento/ perda de vinculos anteriores.

Exemplos de verbalizagdes: (Categoria 5 — familia e amigos)

“A familia querendo me proteger ndo permitiu ¢ acabou me sufocando. Minha vontade de fazer faculdade morreu ali.” (P2)

“A lesdo acaba em primeiro momento agregando, falando de familia, porque nos acabamos em um convivio mais proximo, continuamos vivendo aquela
proximidade de pai, de mae.” (P15)

“A minha familia foi muito importante. Meus amigos me ajudaram bastante e me ajudam até hoje, seja com palavras, me dando for¢a para continuar
lutando e por Gltimo o Hospital Sarah que para mim foi um marco” (P19)

“foi um dos pontos negativos com a familia ¢ o que acontece ¢ que a primeira coisa ela quer te mandar para um hospital, para ser atendido por um
enfermeiro, um médico, e acho que ndo é isso, o ponto principal. Acho que a familia tem que estar mais presente, e a minha principalmente me afetou
por parte da minha familia, ndo pela minha esposa, mas da minha familia direto foi isso.” (P19)

“Todos eles mudaram para continuar tendo a relagdo que tinhamos antes, todos se adaptaram. Eu me adaptei e eles também se adaptaram.” (P18)
“Quando eu perdi minha independéncia, vim para o Sarah a primeira vez e voltei para casa com muito gas. Estava querendo voltar & universidade. A
familia querendo me proteger ndo permitiu e acabou me sufocando. Minha vontade de fazer faculdade morreu ali.” (P2)

“A minha mae é o meu forte, ela senta junto comigo, ficou no Hospital, tudo, ta direto comigo, dormia do meu lado, se eu precisasse de ajuda de noite,
Se eu precisasse tomar agua, essas coisas”. (P5)
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Exemplos de verbalizagdes: (Categoria 5 — familia e amigos)

“Dai a mae disse que eu ia estudar, dai eu fui na cidade, eles adaptaram um Onibus, a diretora e o motorista foram os que lutaram para eu voltar a
estudar. O 6nibus ndo estava adaptado, ele falou ndo, deu em cima, dai o pessoal adaptou, fizeram adaptacédo correta, o que ndo precisaria. O colégio ndo
era adaptado, adaptaram para mim e fizeram tudo.” (P5)

“Aqueles que eram amigos antes da lesdo e sofri a lesdo e nem me visitaram, entdo isso deixa a gente chateado, fica sempre esperando, tipo, amanha ele
vem, amanhd ele vem e nunca vem, entdo a pessoa fica um pouco chateada, fica magoada, pois acham que aquilo ali ¢ uma doenga muito grave e ndo é.
Entéo eu acho que esses que a gente achava que eram amigos, ndo sao amigos.” (P6)

“Eu fiquei muito mais préxima da minha familia, ¢ uma coisa assim que a gente nao tem nog¢ao antes do que ¢ um amor de mae. Que é fantéstico e hoje
a pessoa maior, assim, que eu tenho mais admiracdo e que eu posso dizer que eu amo é a minha mae. A minha familia toda, porque a minha familia é
pequenininha. Entdo os irmaos da minha mae e eu vi o quanto que eu era adorada por eles e eu ndo sabia.” (P9)

“Foram pessoas que entraram na minha vida... cada pessoa que entra na minha vida me surpreende. A gente ja olha de outra maneira agora. O carinho
que elas tém, a atencéo, sabe. Sempre preocupadas, porque eu estava com perda de apetite, se eu estava comendo, entdo as meninas iam 1a no meu
apartamento fazer comida para mim, saiam para ir almogar comigo para ver se aumentava o minha vontade de comer e elas viam que eu estava
emagrecendo ¢ eu ndo tinha vontade de comer ¢ elas ficam super preocupadas.” (P9)

“Primeiro, a familia. A minha familia foi muito, muito importante assim de estar junto de mim o tempo inteiro; ter retomado a faculdade para terminar o
curso, isso fez com que eu saisse de casa no primeiro momento, com toda dificuldade, mas saia de casa. As colegas da sala iam para minha casa para a
gente fazer os trabalhos juntas, entdo isso foi a segunda e a terceira retornar a sair, que eu gostava muito de sair, entdo isso eu busquei continuar a fazer.”
(P11)

“...nem todos os meus familiares estdo comigo 24 horas, muitos ndo sabem lidar comigo ainda, ndo sabem nem como me carregar, cCOmo me levar, como
subir uma escada, pequenas coisas simples até, mas que dao diferenca no dia-a-dia e assim, amigos também, muitos se afastaram, muitos, que na
verdade eram “amigos”, ndo eram amigos. Alguns me tratam com pena, outros como coitada e isso também acho que dificulta o relacionamento, porque
eu ndo sou a mesma Daniela de antes, é um fato, mas sou a Daniela, mudei um pouco para melhor, algumas coisas que eu ndo consigo fazer antes e que
as pessoas tém que se adaptar.” (P12)

“Tudo o que auxiliou foi em pensar em minha familia, de pensar que eu tinha que estar bem, para eles, pois sabia que eles ndo estariam bem, e a partir
dai Deus me deu a felicidade de encarar isso numa boa e ndo tive dificuldades para enfrentar.” P (17)
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CATEGORIA 6 - DIMENSAO SOCIAL

“Acho que na vida pratica né, agora a gente fica com um pouco de dificuldade de fazer o que gostaria de fazer, essa seria a modificacdo. O lesado
medular quando ele fica na cadeira de rodas, todo mundo acha que é uma doenga contagiosa né, que morreu, acabou-se, eu acho que ainda tem

um preconceito sobre isso.” (P6)

Defini¢do: Reflexdes sobre a rede social; enfrentamento das barreiras; legislagdes X vivéncia de obstaculos

Subcategorias:

Favoraveis

*Aprendeu a valorizar, a degustar as atividades sociais;
*Potencializar mudancas na dimens&o social;

*Construcao de rampas;

*Solugdes de transponte;

*Participacdo de trabalho voluntario gratuito — grupo para obtengéo
de sondas;

*Comunidade — oferecendo recursos;

*Grupo académico;

*Estreitamento das relagbes sociais; aprender a ver o outro em sua
esséncia e nao pela sua aparéncia;

*Diminuicdo dos vinculos sociais antigos e estabelecimento de
novos vinculos sociais;

*Aprender a lidar com o preconceito social, com o estigma em
torno da patologia;

*Ser mais paciente;

* *Tempo certo para retomar contatos; e

*Verdadeiros amigos.

Subcategorias:

Desfavoravel

*Perda da atividade académica ou profissional;

*Barreiras fisicas;

*Preconceito;

*Desconhecimento da sociedade;

*Restri¢Oes de transporte;

*Falta de opgéo de esporte na cidade;

*Na&o acessibilidade / redugéo de possibilidades de integracéo;
*N&o ter acesso a material basico para realizar procedimentos necessarios apés
uma lesdo medular (sonda para o cateterismo);
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Exemplos de verbalizagdes: (Categoria 5 — Perdas e ganhos: Dimens&o social)

“Procurar sair fora. Procurar descobrir que outras pessoas estdo vivas. Dentro das suas possibilidades. Engajar em alguma causa. Eu me engajei também
em outra coisa que foi muito importante que foi para a gente conseguir sondas. Hoje a gente ja tem um grupo de 70 pessoas e essas pessoas nao tinham o
menor conhecimento do que era um cateterismo. E hoje a gente tem um grupo j& bacana, foi juntando, um trabalho de formiguinha e essas coisas me
ajudaram muito a superar, de fazer alguma coisa por outros que ndo podem. Acho que isso tem sido muito bacana para mim como pessoa, como cidadd,
como ser humano. Acho que isso me engrandece muito.” (P11)

“A lesdo medular acabou com a minha vida social, acabou porque os lugares ndo sdo acessiveis, ndo tem sensibilidade arquitetonica, nem banheiro, nem
nada. As casas noturnas, que eram restaurantes, que eu gostava de ir, eu tocava, era DJ, entdo tudo isso acabou, porque ndo tem banheiro, tem escadas,
ndo tem rampa, ndo tem acessibilidade nenhuma. Entdo do que eu fazia antes em termo de vida social, do agito que era minha vida, hoje vivo 10%.”
(P26)

“A politica de quotas voltada para empregabilidade do deficiente é deficiente. Poxa, grandes oportunidades que peguei, entrei e fui. Na primeira crise de
dor eles me demitiram. Vocé ndo pode cortar o beneficio. Como vou viver. Vocé pode trabalhar? Posso trabalhar, quando eu trabalho o pessoal me
demite, como a Senhora quer que eu viva? P(26)

“Hoje eu estudo, fago faculdade de servigo social. Leio muito mais. Procuro conhecer mais as coisas que me interessa, lendo, me aprofundando mais no
assunto. Montei uma associa¢do na minha cidade de pessoas com deficiéncia, que ndo tinha. Tem muita gente na minha cidade que precisa de ajuda e
gragas a informagao estou conseguindo ajudar, a diferenga foi muito grande.” (P30)

“Hoje para sair ¢ necessaria uma programacdo. Se for tenho que saber a hora de ir e voltar, pois la ndo tem banheiro adaptado. Se tiver um banheiro o
local apropriado entdo fica mais facil. Para ir para casa de um amigo fica complicado, pois em algumas casas 0s banheiros ndo sdo apropriados,
principalmente se tiver a necessidade de banho, no evento de uma indisposicdo intestinal. Festa ou eventos com local adaptado da para ir. Hoje é
importante um melhor controle dos horarios. Nao é de fato a mesma coisa de antes.” (P1)

“Tenho hoje 44 anos entdo s6 vou para um lugar que eu me sinto segura. Eu s6 para um lugar que tenha acesso, que o banheiro seja acessivel, que
exista uma rampa. Eu ndo suporto ser carregada na cadeira ou nos bragos. Entéo hoje eu procuro saber para onde eu vou primeiro. Tipo o qué, um show
de um Chiclete com Banana, de uma coisa dessas, eu ndo vou.” (P11)

“Hoje, basicamente meu lazer se resume a teatro, cinema, show, boate (gosto muito), mas ¢ muito mais degustado, de uma maneira muito diferente.
Aproveito cada segundo, cada momento, cada sorriso, cada situacdo que tenho naquele momento de lazer, aproveito muito mais do que antes. O que
mudou foi a quantidade, mas a qualidade continua igual ou superior. Saio por prazer, por vontade, ndo porque tenho que estar na rua, com amigos, nao
por compromisso, saio porque estou a fim. (P18)

“Na realidade aprendi a ter paciéncia apos a lesdo... aprendi a agradecer muito mais também pelas coisas que acontecem comigo, acontecem com a
minha vida.” (P18)

Eu vou para festa sozinho e para a faculdade, faco tudo sozinho.” (P21)

“mesmo dependendo das pessoas, podemos ser independentes” (P47)

“Vim saber que meus amigos foram me visitar na casa da minha sogra, disseram que minha sogra falou que eu estava em Brasilia. Ocha, estou aqui ha 3
meses. Ela falou que vocé ndo queria receber ninguém. Tive muitos contratempos com relagdo a isso.” (P51)
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CATEGORIA 7 - INFORMAGAO

“Essa questdo de ser bem orientado e ter a possibilidade de vir a um centro para ser realmente educado quanto aquilo”
Reabilitacdo; ter acesso a informacao; reaprender a conhecer e a cuidar do préprio corpo

Definicdo:

Subcategorias: Subcategorias:

Favoraveis Desfavoraveis

*Reabilitacdo Desinformacé&o do proprio individuo

*Hospital de reabilitacdo permitindo convivio com outras pessoas Desinformacdo da sociedade
com a mesma patologia

*Compreender mudangas fisicas

*Ter recursos/ adaptacdes necessarias

Exemplos de verbalizagdes: (Categoria 7 — Informacéo)

“O Sarah foi importante para a minha percep¢ao da situacdo e ter tido a adaptagdo que tive para conseguir superar essas dificuldades. (P1)

O convivio com os profissionais me deu recursos para enfrentar essa situagdo. Eu percebi “se eu me fechasse para o mundo eu enfrentaria uma situacéo
muito pior.” (P1)

“Poder ter vindo para o SARAH. Aprendeu a fazer o CAT, reduzindo infecgdo e podendo ficar menos dependente do hospital. Ter descoberto que ndo
era a unica. Vi varias pessoas da mesma idade todas de cadeira. Eu voltei bem melhor” (P2)

“o SARAH me ensinou tudo” (P9)

“Assim, a Unica coisa que eu acho que falta para melhorar a nossa vida assim, € mais informagao para os “andantes”, digamos assim, sobre a cadeira de
rodas, porgue eu acho que ainda existe muito preconceito, as pessoas olham para gente como doente. Ndo sabem que a gente pode ter uma vida normal.
A parte sexual também € a pergunta de todo mundo. Ninguém faz idéia. Entdo assim, eu acho que a Unica coisa esta faltando, que eu acho que devia ter
mais informacdo, principalmente na televiséo, que eu s6 vejo reportagem de cadeirante, de cura, de células-tronco, a gente ndo vé uma coisa assim: ah, 0
cadeirante trabalha, o cadeirante namora, uma coisa bem melhor do que s6 em nivel de doenga.” (P11)
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Exemplos de verbalizagdes: (Categoria 7 — Informacéao)

“Essa questdo de ser bem orientado e ter a possibilidade de vir a um Centro para ser realmente educado quanto aquilo, foi o que me ajudou muito, isso
eu englobo também a atuacdo técnica dos profissionais que puderam me orientar em varios sentidos e também orientar as pessoas que me
acompanharam.” (P15) “Entdo as coisas mais dificeis para mim, realmente, ¢ a base inicial, organizar as idéias e conseguir administrar essa quantidade
de informacdes que sdo novas e que precisamos ter orientagdo técnica para poder administrar, caso contrario, acabamos elegendo umas prioridades que
talvez ndo sejam prioridades e acabamos invertendo um pouco, o caminho mais indicado para conseguir ordenar essas novas situacfes na vida da
gente.” (P15)

“Assim, a Unica coisa que eu acho que falta para melhorar a nossa vida assim, € mais informagao para os “andantes”, digamos assim, sobre a cadeira de
rodas, porque eu acho que ainda existe muito preconceito, as pessoas olham para gente como doente, ndo sabem que a gente pode ter uma vida normal.
A parte sexual também € a pergunta de todo mundo. Ninguém faz idéia. Entdo assim, eu acho que a Unica coisa esta faltando, que eu acho que devia ter
mais informacdo, principalmente na televiséo, que eu so vejo reportagem de cadeirante, de cura, de células-tronco, a gente ndo vé uma coisa assim: ah, 0
cadeirante trabalha, o cadeirante namora, uma coisa bem melhor do que s6 em nivel de doenca. Porque sé aparece o cadeirante, que € doente, ndo anda,
ndo faz isso, tem problemas disso. A Unica coisa que eu queria deixar registrado.” (P12)

“Faz 14 anos de lesdo, ndo consegui me acostumar ainda, mas sempre estamos aprendendo alguma coisa, ensinando bastante e nunca sabemos o
suficiente para tudo, entdo sempre estamos em busca de informacges, de ajuda. Ndo sendo acomodada, porque ndo gosto de pessoas acomodadas, me
atrapalharia muito.” (P45)
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CATEGORIA 8 - RELIGIOSIDADE

Defini¢do: Enfrentamento focalizado em crencas religiosas, na fé

Subcategorias: Subcategorias:

Favoraveis Desfavoraveis

*Enfrentamento com foco na religido *Nao adesdo a vida, seja qualquer atividade comunitaria
*Esperanca (que dias melhores virdo) *Desesperanga (Transtorno Depressivo)

Exemplos de verbalizagdes: (Categoria 8 — Religiosidade)

“E depois da lesdo ai eu voltei para a igreja, no caso fiz a minha primeira comunhao. Fiz um curso e hoje eu sou professor de catequese na minha
cidade, do meu bairro. Entdo eu acho que apos a lesdo medular, a igreja chama bastante a gente, € lugar bom de sempre estar 13.” (P6)

“A Unica coisa agradeco a Deus, que eu pego na religido € essa questdo de nao ter tido depressdo. Acho que isso foi fundamental” (P11)

“Pelo fato da nossa familia acreditar muito e de participar bastante, ¢ a religido ser muito presente em nossas vidas, acho que nos confortou muito
naguele momento, nos apegamos demais a Deus. A primeira coisa que vem em mente é pedir apoio de Deus. Acho que qualquer pessoa faria a mesma
coisa nessa situagdo.” (14)

“acredito muito em Deus como forma de energia, forma de conectividade com o outro lado, uma coisa meio que pessoal e particular. Acredito na
universalidade das coisas e das energias e de tudo pode conspirar e trazer coisas boas e que se vocé pedir, 0 préprio exercicio do pedido, quero, eu
preciso, eu quero alcancar isso, ja te traz uma forca maior. Acho que na verdade tive mais contato com essa coisa da, pela questdo do desespero, em me
ver completamente amarrado e travado em relagdo a tudo que pensava e que era completamente fundamental.” (P18)

“No momento que me acidentei logo comecei ir para igreja, aceitou o Senhor como Salvador da minha vida e dai foi o fundamental para ter tido forca e
estar tendo até hoje. Para lutar, buscar, crer que eu posso voltar a andar. Mesmo que seja impossivel para os médicos, mas para Deus nada é impossivel.
E, € nisso que fico focada, na minha fé.” (P39)

“A religido ajuda muito. Cada vez mais acredito que Deus pode fazer um milagre da minha vida, que eu posso voltar a caminhar a qualquer momento,
com a gracga dele, me colocar mais para frente para querer fazer cada vez melhor.” (P40)

“A fé para mim ¢ tudo.” (P43)




