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Cuidado de enfermagem no cotidiano da reabilitacao
de pessoas com lesao medular e suas familias

RESUMO | Objetivo: objetiva-se analisar as publicacdes sobre o cuidado de Enfermagem no cotidiano da reabilitacdo de pessoas
com lesdo medular e suas familias. Método:trata-se de uma revisao integrativa da literatura, nas bases de dados PubMed, LILACS
e ScELO, utilizando os descritores: Enfermagem, Lesdo Medular e Reabilitacdo, sendo critérios de inclusdo: artigos completos de
pesquisa, de relato de caso ou de experiéncias, com adultos, disponiveis nos idiomas inglés, portugués e espanhol, no periodo de 2003
a 2013. Resultados:foram selecionados 60 artigos, que resultaram em trés categorias de anélise: O viver e conviver com um trauma
raguimedular; O cuidado de Enfermagem a pessoa com lesao medular em processo de reabilitacdo; Qualidade de vida da pessoa com
lesdo medular e sua familia. Conclusao:conclui-se que para cuidar de pessoas com lesdo medular e de suas familias é preciso buscar
formacéao profissional qualificada parapromoverpossibilidades de cuidados que melhorem o viver e o conviver dessas pessoas.
Palavras-chaves: Enfermagem;Traumatismos da medula espinal; Reabilitacdo; Familia;Atividades cotidianas.

ABSTRACT | Objective: the objective is to analyze publications on nursing care in the daily rehabilitation of people with spinal
cord injury and their families. Method: this is an integrative literature review, in the PubMed, LILACS and SciELO databases, using
the descriptors: Nursing, Spinal Cord Injury and Rehabilitation, with inclusion criteria: complete research articles, case reports or
experiences , with adults, available in English, Portuguese and Spanish, from 2003 to 2013. Results: 60 articles were selected,
which resulted in three categories of analysis: Living with a spinal cord trauma; Nursing care for the person with spinal cord injury
in the rehabilitation process; Quality of life of the person with spinal cord injury and his family. Conclusion: it is concluded that in
order to care for people with spinal cord injury and their families, it is necessary to seek qualified professional training to promote
possibilities of care that improve the living and living of these people.

Keywords: Nursing; Spinalcordinjury; Rehabilitation; Family; Activitiesofdaily living.

RESUMEN | Objetivo: el objetivo es analizar publicaciones sobre cuidados de enfermeria en la rehabilitacién diaria de personas con
lesidon medular y sus familias. Método: se trata de una revision integradora de la literatura, en las bases de datos PubMed, LILACS
y ScELO, utilizando los descriptores: Enfermeria, Lesién de la Médula Espinal y Rehabilitacion, con criterios de inclusién: articulos
completos de investigacion, relatos de casos o experiencias. , con adultos, disponible en inglés, portugués y espafiol, de 2003 a
2013. Resultados: Se seleccionaron 60 articulos, que dieron como resultado tres categorias de andlisis: Viviendo con un trauma
medular; Atencién de enfermeria a la persona con lesion medular en el proceso de rehabilitacion; Calidad de vida de la persona con
lesion medular y su familia. Conclusion: se concluye que para atender a las personas con lesiéon medular y sus familias es necesario
buscar una formacién profesional calificada que promueva posibilidades de atencion que mejoren el vivir y vivir de estas personas.
Palavras claves: Enfermeria;Traumatismos de lamédula espinal; Rehabilitacion; Familia;Actividadescotidianas.
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INTRODUCAO

lesdao medular (LM) é um tipo

de lesdo altamente incapaci-

tante; ndo sé pode levar a da-
nos ou perda de sensagao e fungdo moto-
ra, mas também pode levar a disfuncao de
multiplos 6rgdos”. A etiologia da LM varia
entre diferentes paises, etnias, idade e gé-
nero, mas estd universalmente associada
a efeitos psicoldgicos, sociais e economi-
cos, e que afeta ndo sé o individuo, mas
toda a sua familia®. As principais etiolo-
gias traumdticas no Brasil envolvem os
acidentes automobilisticos e ferimentos
por projétil de arma de fogo como segun-
da causa mais comum, seguidas por que-
da e mergulho em 4guas rasas. Entretanto,
a LM também pode ter causas ndo trauma-
ticas, como tumores, doencas infecciosas,
vasculares e degenerativas®.



Anualmente, cerca de 500 mil pes-
soas, emtodo o mundo, sdovitimadas
pela lesdomedular®. O coeficiente de
incidéncia de LM traumatica no Brasil é
desconhecido e naoexistem dados esta-
tisticosoficiaisquantoaontimero de pesso-
as com LM, visto que estacondi¢donao é
sujeita a notificacao, além disso, ressalta-
-se aescassez de estudosepidemiolégicos
com essepublico®.

Pela sua natureza incapacitante, as
pessoas que sofreram uma lesdo medular
necessitam participarde um processo de
reabilitacdo que as ajudem a atingir seu-
melhor potencial fisico, psicolégico e so-
cial, vocacional eeducacional, compati-
vel com seu déficit fisiol6gico,anatdémico,
limitagdes ambientais, desejos e planos
de vida.Reabilitacdo é um conceito que
deve envolver todo o sistemade salde e
integrar ou reintegrar na sociedade, ati-
vamente, a pessoa cuja capacidade esteja
diminuida®.

A lesdo medular e suas sequelas vém
se tornandomais incidentes e prevalen-
tes, principalmente as lesdestraumaticas
causadas pela violéncia urbana. A chan-
ce de sobrevida da pessoa, apés a lesdo
medular, aumentoucom os avancos na
area médica e os recursos tecnolégicos.
Entretanto, nao existindouma terapéutica
eficaz para prevenir possiveis complica-
¢Oes, a pessoa que sofreu a lesdo podera
conviver com alteragdes fisicasque di-
minuem sua qualidade de vida. Portan-
to, a reabilitagdodeve comecar tao logo
seja feito o diagnésticoda lesdao medular
e se estenda nos demais niveis de aten-
¢do a salde como recomenda a Portaria
7937201269,

Neste pensar, torna-se salutar que os
profissionais da satde, especificamente,
os profissionais da Enfermagem, por per-
manecerem a maior parte do tempo jun-
to as pessoas com lesdo medular e suas
familias, busquem aprimorar o conheci-
mento, visando a um cuidado especiali-
zado em reabilitacdo.

A Enfermagem, por sua vez, tem
papel importanteno processo de reabi-
litagdo, tendo como uma de suas prin-
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cipaisatividades,0 papel educativo e
assistencial, focado nas habilidades das
atividades do COTIDIANO das pessoas
com deficiéncia e suas familias, buscan-
do o fortalecimento de suas poténcias e
construindo possibilidades de cuidados
que melhorem o viver e o conviver des-
sas pessoas e familias, sobretudo estabe-
lecendo vinculos e parcerias importantes
no processo de reabilitar essas pessoas.

Destarte, tendo em vista a relevancia
da tematica supracitada, o presente estu-
do tem como objetivo: analisar as publi-
cagoes sobre o cuidado de Enfermagem
no cotidiano da reabilitagdo de pessoas
com lesao medular e suas familias.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo integrativa
da literatura acerca do cuidado especia-
lizado de Enfermagem, na reabilitagdo
de pessoas com lesdo medular. A revisao
integrativa tem a finalidade de reunir e
analisar resultados de pesquisas relevan-
tes, possibilitando a sintese do estado de
conhecimento de um determinado assun-
to, além de apontar lacunas do saber que
precisam ser preenchidas com a realiza-
¢do de novos estudos”-8.

A pergunta norteadora para a constru-
¢ao desta revisdo foi “O que tem sido pu-
blicado na area da Enfermagem, focando
o cuidado especializado na Reabilitagao
de pessoas com lesao medular e suas
familias, no periodo de 2003 a 2013?A
pesquisa foi realizada em maio de 2013
nas bases de dados PubMed (Literatu-
ra Internacional em Ciéncias da Satde/
Medical  LiteratureAnalysisandRetrieval
System On-line), LILACS (Literatura Lati-
no-Americana e do Caribe em Ciéncias
da Satde) e SciELO (ScientificElectronic
Library On-line),empregando as palavras-
-chave: “lesdao medular” OR “spinalcord”
OR “trauma de lesdo medular” OR “spi-
AND  “Enfermagem”OR
“nursing” OR “nurses” na Base de Dados
da ScielO, LILACS, e os MeSHTerms "spi-
nalcord" OR "spinalcord injuries" AND
"nursing" OR "nursing", na PubMed.

nalcordinjury,
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Para estabelecer a amostra de estu-
do, foram criados critérios de inclusdo, a
saber: ser artigos completos, envolvendo
pesquisas, relatos de caso ou relatos de
experiéncias,disponiveis nos idiomas in-
glés, portugués e espanhol, no periodo de
2003 a 2013, que tratassem da temdtica
com adultos, na faixa etaria de 18 anos
de idade em diante, os resultados das
buscas eletrénicas foram avaliados e sele-
cionados com a finalidade de se resgatar
artigos considerados relevantes no cuida-
do especializado em Enfermagem de re-
abilitacdo as pessoas com lesao medular,
e excluidos aqueles que nio atendiam o
escopo da pesquisa. Como resultado da
busca, foram encontrados 307 artigos,
destes, 210 na base de dados PubMed,
65 na base de dados LILACS €32 na base
de dados SciELO.

Considerando-se que havia alguns
artigos que estavam presentes em mais
de uma base de dados e que nao corres-
pondiam aos critérios de inclusao previa-
mente definidos, foram considerados re-
levantes para o cuidado de Enfermagem
em reabilitagdo com pessoas com lesao
medular, 60 artigos, destes, foram sele-
cionados 30 (PubMed), 17 (LILACS) e 13
(SciELO).

Nessa perspectiva, a analise dos
estudos encontrados foi sistematizada,
seguindo as etapas da pesquisa biblio-
grafica”, contemplando: o levantamen-
to bibliografico preliminar nas bases de
dados supracitadas; a leitura explora-
téria dos estudos, verificando a viabi-
lidade dos estudos encontrados para a
revisdo da literatura; a leitura seletiva,
analisando, de maneira especifica, a
pertinéncia dos estudos; a leitura ana-
litica, sumarizando as informagdes en-
contradas de maneira critica; a leitura
interpretativa, articulando os conheci-
mentos versados em todos os estudos
analisados; e a elaboracdo do texto fi-
nal que sintetiza os resultados da pes-
quisa da literatura.

RESULTADOS
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I reabilitacao

A dimensao temporal das publica-
¢bes variou de 2003 a 2013, sendo que
a maior incidéncia de publica¢des deu-
-se nos anos de 2011 e 2012 (n=09) em
cada ano, todavia constatou-se um cres-
cente aumento de publicagdes, a partir
de 2006. Sugere-se que este fato possa
ter relagdo com as recentes publicagdes
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das politicas de satide as pessoas com de-
ficiéncia fisica, bem comopelo aumento
da violéncia urbana, como acidentes de
transito, de trabalho, agressdes por arma
de fogo e suas implicagdes na sociedade.

Quanto ao periédico que obteve o
maior nimero de publicagdes concer-
nente ao cuidado de enfermagem, na re-

abilitacdo de pessoas com lesao medular
foi a Revista da Escola de Enfermagem da
Universidade de Sao Paulo(EEUSP), com
a publicagdo de oito artigos, seguido do
RehabilNurs, Spinal Cord, J Spinal Cord
Med, com quatro artigos em cada.
Comparando o nimero de artigos
produzidos por Instituigdo, a Universida-

Quadro 1: Caracterizacao Demografica dos ParticipantesBrasil, 2019.

Selggao L0 Titulo Periddico Ano
artigos | no texto
01 09 Cuidador (d)eficiente: as representacdes sociais de familiares acerca do Rev Latino-Am Enfermagem 2006
processo de cuidar.
02 10 Encontrar um novo sentido dz? V|da~: um estudo explicativo da adaptacao Rev Esc Enferm USP 2008
apos lesao medular.
03 1 Interpretando as experiéncias da hospitalizacdo de pacientes com lesdo Rev Bras Enferm 2009
medular.
04 12 Conhecendo a historia e as condiges de vida de individuos com lesdo medular. Rev GatichaEnferm 2006
05 13 Percepcdo das pessoas com lesdo medular sobre a sua condicdo. Rev GalchaEnferm 2012
06 14 A escala de Waterlow aplicada em pessoas com lesao medular. Av Enferm 2011
07 15 Fendmenos de Enferma_lgem em pc’thadores de Iesaf) medular e o desen- Rev Enferm - UERJ 2005
volvimento de Ulceras por pressao.
08 16 Disreflexia autondmica e |nterven_goes de Enfermagem para pacientes Rev Esc Enferm USP [online] | 2013
com lesdo medular.
09 17 Avaliacdo funcional dg pessoas com Iesaq medular: utilizagdo da escala Texto-ContextoEnferm 2012
de independéncia funcional — MIF.
10 18 Qualidade de vida em pacientes com lesdo medular. Rev GatchaEnferm 2013
1 19 Estudo da qualidade de vida em pessoas com lesdo medular traumatica. | Arq Neuro-Psiquiatr. [online] 2006
12 20 Sobrecarga del cmdad_o e impacto en .Ia. calidad de v!(?a relacionada a la Rev Latino-Am 2012
salud de los cuidadores de individuos con lesién medular.
13 2 Towards personalized care fo.r persons Wlth spinal cord injury: a study on ) Spinal Cord Med 2011
patients’ perceptions.
14 23 The power of hope: patient's experiences of hope a year after acute Journal of Clinical Nursing 2006
spinal cord injury.
15 2 Back to life again—patient's experiences of hope three to four years after a Can J NeurosciNurs 2009
spinal cord injury-a longitudinal study.
16 25 Adaptation to spinal cord injury for families post-injury. NursSci Q 2009
17 2% Using peer m.entorlng.for people with Splna.| cord injury t.o enhance J ClinNurs 2011
self-efficacy beliefs and prevent medical complications.
18 27 Alteracdes e expectativas vivenciadas peloslllndlwduos com lesdo raqui- e S S sl 2007
medular e suas familias.
19 28 Pacientes com lesao raqmmedular: experlenlcaﬁe ensino-aprendizagem Esc. Anna Nery [online] 2006
do cuidado para suas familias.
20 29 Burden of support for partners of persons with spinal cord injuries. Spinal Cord 2005
2 30 Ulceras por presién en personas con Igsmn medular: conocimiento de Rev Enferm 2010
familiares y cuidadores.
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Psychological impact and the burden of caregiving for persons with

22 31 spinal cord injury (SCI) living in the community in Fiji. S et 2011
23 3 (In)depender)qa funcional na depen'de'nte. rela'gao fje homens tetraplé- Rev Esc Enferm. USP [online] 2010
gicos com seus (in)substituiveis pais/cuidadores.
24 36 Vivéncia da sexualidade por pessoas com lesdo medular. René 2008
25 38 Sexuality and spinal cord injury. NursClin North Am 2007
26 39 0 cuidar do enfermeiro especialista em reabilitacao fisico-motora. Rev. esc. enferm. USP [online] 2005
Comparison of two Dutch follow-up care models for spinal cord-inju-
27 40 red patients and their impact on health problems, re-admissions and ClinRehabil 2007
quality of care.
Post-discharge nursing problems of spinal cord injured patients: on . .
28 41 which fields can nurses contribute to rehabilitation? SR 2003
29 42 Improving the continuing care for individuals with spinal cord injuries. BrJ Nurs. 2005
Consumer-directed teaching of health care professionals involved in
30 43 the care of people with spinal cord injury: the Consumer-Professional J ContinEducNurs 2008
Partnership Program.
0 processo de reabilitacdo de pessoas portadoras de lesdo medular
31 46 baseado nas teorias de enfermagem de Wanda Horta, Dorothea Orem CogitareEnferm 2005
e Callista Roy: um estudo tedrico.
9 47 A secondary analysis _of the meaning of living with spinal cord injury Nurssci Q 2006
using Roy's adaptation model.
3 13 A mod.el f.OT assessing Iea_rnlng rea_dllne_ss for seIf—.dlre:ctlon of care in SCI Nurs 2004
individuals with spinal cord injuries: a qualitative study.
Diagnosticos de enfermagem de maior ocorréncia em pessoas com lesdo
34 49 medular no contexto do atendimento ambulatorial mediante abordagem Rev EletrEnf [online] 2008
baseada no modelo de Orem.
35 50 Autocateterismo vesical intermitente na lesdo medular. Rev Esc Enferm - USP [online] 201
36 51 Patient's perceptions 01_‘ their roles_lp g(_)al setting in a spinal cord injury Can J NeurosciNurs 2012
regional rehabilitation program.
37 52 Establishing a super-link system: spinal cord injury rehabilitation nursing. J AdvNurs 2007
33 53 Evaluation of_guper—lmk system theory.for splnal_c_ord_ injury patients using RehabilNurs 2012
participatory action research in a rehabilitation hospital.
39 54 Diagndsticos de Enfermagem e proposta de intervengdes para pacien- Acta Paul Enferm 2005
tes com lesdo medular.
40 55 SCI. Rehab Project series: the supplemental nursing taxonomy. J Spinal Cord Med 2009
Combined application of the international classification of functioning,
4 °6 disability and sealth and the NANDA-International Taxonomy II. ) AdvNurs 2010
The SCIRehab project: treatment time spent in SCI rehabilitation. Nursing
42 57 bedside education and care management time during inpatient spinal J Spinal Cord Med 2011
cord injury rehabilitation.
Relationship of nursing education and care management inpatient reha-
43 58 bilitation interventions and patient characteristics to outcomes following J Spinal Cord Med 2012
spinal cord injury: the SCIRehab project.
a 59 Care needs of persons with long-term spinal cord injury living at home in Sonalca 2010
the Netherlands.
a5 60 Aspectos fisiopatoldgicos e assistenciais de enfermagem na reabilita- Rev Esc Enferm USP 2004

¢do da pessoa com lesdo medular.
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16 61 A reabilitacdo da pessoa com lesao mefiular: tendéncias da investigacdo Enferm Global 2003
no Brasil.
47 62 Perfil de paqen:ces com lesdo traumética da medula_esplphgl e ocorréncia Rev Latino-am Enferm 2006
de Ulcera de pressdo em um hospital universitario.
43 63 Spinal cord injury and pressure ulcers. Enfermagem. Clin North Am 2005
Comparing and contrasting knowledge of pressure ulcer assessment,
prevention and management in people with spinal cord injury among .
4 64 nursing staff working in two metropolitan spinal units and rehabilita- Spinal Cord 2012
tion medicine training specialists in a three-way comparison.
50 65 Preventive Skin Care Beliefs of People with Spinal Cord Injury RehabilNurs 2008
51 66 Tecnologia de Enfermagem na prevencao da Ulcera por pressdo em Rev Bras Enferm. [online] 2011
pessoas com lesao medular.
5 67 Estratégias para aplicacdo d.a escala de watgfloyv a pessoa com lesao Rev Rene 2010
medular: relato de experiéncia.
53 68 Compar.atlvg study of pressure dlstrlbutlop at the usgr—cushlon |_nterfa- ClinBiomech 2009
ce with different cushions in a population with spinal cord injury.
54 69 Intermittent catheterization in the rehabllltatlpn setting: a comparison of ClinRehabil 2006
clean and sterile technique.
55 20 Internet education for spinal cord injury patients: focus on urinary RehabilNurs 2007
management.
56 7 Qualidade de vida de adultos com lesdo medular: um estudo com WHO- e e i LS [ 2011
QOL-bref.
57 7 Characteristics of neurogenic bovyel in §p|nal cord injury and perceived RehabilNurs 2012
quality of life.
53 75 Vivencia de discapacidad por traumatismo de la médula espinal y el CienEnferm 2011
proceso de rehabilitacion.
59 76 Consideracdes sobre o pac!ente com lesdo r_aqL.umeduIar ou vitima de Nursing (S0 Paulo) 2010
trauma: um estudo qualitativo.
60 77 0 des-cuidar do lesado medular na Atencdo !3a5|ca: desafios bioéticos Rev Bras Enferm 2012
para as politicas de satde.
Fonte: Bases de dados da BVS: LILACS, PubMed e SciELO, 2013.

de Federal do Ceard, destaca-se com dez
artigos, seguido da Escola de Enfermagem
da Universidade de Sao Paulo (EEUSP),
com quatro artigos, a Universidade Esta-
dual de Maringd e o Center ofRehabili-
tationHoensbroek, na Holanda, com trés
estudos cada.

Constata-se, ainda, que dos 30 artigos
da Base de Dados da PubMed, 43,33%
(n=13) sdo oriundos dos EUA, seguidos
da Holanda, com 04 artigos. Nas Bases
de Dados da LILACS e SciELO, verifica-se
que dos 30 artigos encontrados, 96,66%
(n=29) sao oriundos do Brasil, destacan-
do-se as regides Sudeste (n=09) e regido
Nordeste (n=12), seguidos de Portugal e
Chile, com 01 artigo cada.
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No quadro 01 sdo apresentadas as
informacdes relativas aos estudos quanto
a sua identificacdo, periédico e ano de
publicagao.

DISCUSSAO

Os resultados emergiram trés catego-
rias de andlise: O viver e conviver com
um trauma raquimedular; O cuidado de
Enfermagem a pessoa com lesdao medular
em processo de reabilitagdo; Qualidade
de vida da pessoa com lesdo medular e
sua familia.

O viver e conviver com um trauma raqui-
medular

Ao analisar as produgdes cientificas
na sua fintegra, observam-se diferentes
significados do viver e conviver com a le-
sdo medular. A lesio medular, para além
do impacto no ambito emocional(10-11),
gera uma série de dificuldades decorren-
tes da transformagdo que o corpo sofre,
com implicagdes, ndo apenas fisicas, mas
em diversas vertentes da vida humana:
psicoldgica, socioecondmica, espiritual
e familiar.

A lesdo medular atinge pessoas na
faixa etaria economicamente ativa, que
geralmente participam do gerenciamento
da casa e da familia, contribuindo com o
agravo de transtornos da vida quotidiana.
Os estudos selecionados(12-20)corrobo-



ram com o que se refere a predominancia
de pessoas com lesao medular do sexo
masculino, adulto jovem (18 a 45 anos
de idade), com pouca escolaridade, de
etiologia traumatica, American Spinal In-
jury Association ASIA (A), nivel cervical e
toracico. No entanto, no sexo feminino,
a lesao medular é mais frequente ap6s os
29 anos'™?. A idade em que ocorre a lesdo
é um ponto importanteno processo de
enfrentamento, mostrandoque, adultos
que sofreram lesdo medular na infancia-
apresentam menos problemas de adapta-
¢do doque pessoas que adquiriram a le-
sdo durante a faseadulta; pois enquanto a
crianga adapta-se aoseu corpo e ao meio
externo, ja com as limitagdesfisicas pre-
sentes; o adulto, precisa desenvolver no-
vosmecanismos para realizar atividades
antes feitassem dificuldades®".

Quanto ao estado civil da pessoa
que sofreuo trauma, os estudos'>'¥
afirmam, de forma semelhante com
estatisticas nacionais e internacionais
que, embora na ocasido do acidente as
pessoas estivessem casadas, na ocasiao
da pesquisa, pelo menos, metade ja es-
tavam separadas,revelando mais uma
problematica vivenciadapor essas pes-
soas, especialmente as do sexo femini-
no, que, muitas vezes, se veem aban-
donadaspor seus conjuges, passando a
depender de cuidadorespertencentes a
familia de origem.

Certamente, a adaptagdo das pessoas
a nova condi¢ao de vida dependera de
vdrios fatores, intrinsecos e extrinsecos,
do viver e do conviver com lesao medu-
lar, indo desde o tipo e extensao da lesao,
ao progndstico, como também, ao tipo
de personalidade, nivel educacional, so-
cial e cultural.

O Programa de Reabilitagao"*'?tam-
bém influencia na mobilizagaodos sujei-
tos a procurarem estratégias que viabili-
zem uma melhor adaptagao a situagao
de lesdo, o que, por sua vez, conduz ao
reconhecimento da relevancia da atuagcdo
dos profissionais de salide neste percurso,
e, de um modo especifico, dos enfermei-
ros. Em um estudo na Italia(22), constata-
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-se que, quanto maior a vinculagdo com a
equipe de satide, maior a capacidade de
adaptagdo das pessoas com lesao medu-
lar, pela liberdade de expor, explicitamen-
te, o progndstico aos mesmos.

Em estudo® qualitativo, constituido
por nove pessoas que sofreram lesdao me-
dular e com um percurso de adaptagao
de sucesso, observou-se que a dimensao
espiritual revelou ser o motor da pessoa
se dispor a gerir as consequéncias da sua
lesdo, mantendo objetivos na vida. Um
ano apéds a lesdo, um estudo descritivo,
longitudinal, de abordagem fenomenolé-
gica-hermenéutica, com base na filosofia
de Ricoeur®® constata que a esperanga foi
importante para todos os participantes,
fornecendo energia e poder para o pro-
cesso de luta, sendo necessdrio para pro-
gredir e para o desenvolvimento pessoal,
neste periodo. Em outro estudo comple-
mentar®¥, trés a quatro anos depois da
lesdo, os participantes concentraram seus
objetivos mais na vida presente do que na
esperanga do devir, pela experimentagao
adaptativa da nova condicao de vida®®.
Ainda, no que concerne a busca de su-
porte(10), o suporte social, o contato com
pessoas ja adaptadas, tutoria de pares®®,
em ambiente de reabilitacdo, estimulam
um encorajamento de comportamento de
satde, implicandoa busca pelo sentido
da vida que, de forma progressiva, vai
criando espago a tomada da consciéncia
da situagdo, tornando possivel a organi-
zacao de recursos préprios. De maneira
semelhante, em outro estudo'', eviden-
ciou-seque asuperagaoda nova condigao
de vida advém do reconhecimento de sua
condigdo e construgdo de pequenas me-
tas, diariamente.

Outro ponto a ser destacado no viver
e conviver com a lesdo medular, que a
Enfermagem de reabilitagdo traz, é a im-
portancia da familia, papel este assumi-
do com maior frequéncia pela mulher,
seguida dos pais, irmaos, tia, sobrinha e
amigos, dentro de uma faixa etdria que
variou de 20 a 50 anos, sendo a maioria
dos cuidadores, com nivel de escolari-
dade, entre ensino fundamental e ensino
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Os estudos®?”293) apontam que o CO-
TIDIANO das familias é dificil, carregado
de sofrimento e dor, permeado pela am-
biguidade de sentimentos, determinante
de muitos conflitos afetivos, marcado por
desgastantes mudangassocioecondémicas
e falta de suporte técnico-institucional,
para uma pratica que pressupde tantas
especificidades. O sofrimento queper-
meia o processo de cuidar é influenciado
pelapercepcao do sofrimento do outro,
para o qual a dependéncia, forte marca
da deficiéncia,ao tornd-loincapaz de as-
sumir a prépria vida, gera sentimentosde
agressividade e revolta.Preditores signifi-
cativos de sobrecarga da familia®” foram
(em ordem de importdncia): o montante
do apoio dado, os problemas psicol6gi-
cos do paciente, idade, sexo entre par-
ceiros e tempo®? disponibilizado para o
cuidado. Uma proporcdo substancial de
parceiros de pessoas com lesdao medular
sofre pela grave carga de apoio. Deste
modo, aprevengdo do burnout (estado
de tensdo emocional e estresse cronico
provocado por condigdes de trabalho fi-
sicas e psicoldgicas desgastantes) para a
familia,precisa fazer parte do arsenal de
cuidados e/ou orientagdo ao longo da
vida das pessoas com trauma medular.
Entretanto, em um estudo®? realizado
no domicilio de 08 pessoas com lesao
medular, residentes no Sul e Sudeste do
Brasilrevela-se a escassez na orientagdo
as familias, por parte dos profissionais da
sadde, no domicilio.

Considerando que o envolvimento
da familia no programa de reabilitagao
é fundamental para um continuo reabi-
litar no domicilio, faz-se necessdrio, co-
nhecer, cuidar, apoiar e instrumentalizar
a familia que constituird, na maioria das
vezes, a principal rede de apoio das pes-
soas com lesdo medular, sobretudo iden-
tificar as situagdes®® nas quais ela preci-
sa ser melhor assessorada. Para tanto®?,
as familias necessitamde capacitagao
adequada, ensinando-as, por meio de
demonstracdo dos cuidados de Enferma-
gem®?3% tendo em vista que a manuten-
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¢do da salde dessesindividuos?®” exige
um conhecimento sobre as alteragdes
decorrentes da lesdao medular, e, princi-
palmente, das complicagdes, deixando a
pessoa que sofreu a lesdo mais confian-
te®, quanto a continuidade dos cuidados
no domicilio, de maneira correta, embora
a pessoa com lesdao medular aponte um
descontentamento’*?”, pela situagao de
dependéncia do outro.

A expressdo da sexualidade é outra
dimensdo muito importante do viver e
conviver com a lesdo medular. A defici-
éncia fisica ndo neutraliza a sexualida-
de®), a fungao sexual é parte integrante
da vida de uma pessoa e seuexercicio
rejuvenesce o ego. Porém, é comum o
apos
transtornos graves, especialmenteos que

desequilibriono  relacionamento
geram distdrbios sexuais, como a lesdo
medular.

Os estudos realizados pela Enferma-
gem de reabilitacao®®®, no que concerne
as alteracdes sexuais na lesio medular,
consolidam o que ja existe na literatura
vigente. Em um estudo®”’ com 40 pesso-
as paraplégicas, de idade entre 18 e 50
anos, foi constatado que amaioria (n=33)
tem eregdo (reflexa ou psicogénica),mas
ndo tem ejaculagdo (n=30), e que me-
tade delestem orgasmo(n=7),apontando
que, em muitos casos, a eregaonao € su-
ficiente para o coito ser completo e quea
impoténcia parece ser mais impactante
para os homens.O método mais difundi-
do entreos entrevistados®® para a aquisi-
¢do de uma erecdosatisfatéria, foi o uso
de medicamentos orais ou injetaveis para
homens, e o uso de lubrificantes durante
o intercurso sexual e caricias, para mu-
Iheres. Contudo, mesmocom o conheci-
mento de alguns métodos, algumas pes-
soas nao osutilizam pela dificuldade de
acesso e pelo alto custo.

Nesse meandro, os estudos ©37indi-
cam para a importancia de que as pessoas
com lesdo medulartenham conhecimen-
to sobre essas possibilidades e acesso a
utilizacdo das técnicas. Por isso, ressal-
ta-se a necessidade de aconselhamento
sexual em um programa de reabilitacdo.
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Porém, é uma drea que, normalmente, o
préprio profissionalndo se encontra pre-
parado para abordar esse assunto'?. O
Enfermeiro encontra-se em uma impor-
tante posicaopara promover a satide®*%,
exigindo umpreparo especifico e espon-
taneidade para abordar atitudespositivas
frente a nova realidade de vida da pessoa
com lesao medular e de seus parceiros.

Considerandoque o Enfermeiro estd
presente emcada uma das fasesda expe-
riénciade reabilitacio nacomunidade,
no hospital eno centro de reabilitagao,
pode-se dizer,que o Enfermeiro é funda-
mentalpara a construgdo e fortalecimen-
todas redes de apoioem programas de
reabilitacdo®** e na comunidade, com
alto grau“? de resolugao.

Destacam-se algumas praticas de En-
fermagem no cuidado as pessoas com le-
sao medular, quais sejam:na Holanda“?,
o cuidado transmural, cuidado realizado
pelo Enfermeiro que "articula" entre ex-
-pacientes que vivem na comunidade
com profissionais da atengdo primaria e
da equipe de reabilitacdo. No Reino Uni-
d0(42),

meira-led para rever, avaliar, aconselhar

criou-se o ambulatério de enfer-

e ajudar as pessoas com lesdo medular
a desenvolverem estratégias de resolugao
de problemas que lhes permitam manter
o seu nivel de independéncia na comu-
nidade, evitar internagbes desnecessarias
e minimizar o desenvolvimento de com-
plicagbes mais graves que surgem como
consequéncia do envelhecimento com
uma lesdo medular. Ainda, no Reino Uni-
do“?, foi desenvolvido oPrograma de Par-
ceria Consumer-Professional (CPPP), com
a finalidade de aumentar a participagdo
das pessoas com lesdo medular na forma-
¢ao de enfermeiros e outros profissionais
de satde. Seu objetivo é informar aos en-
fermeiros sobre a deficiéncia e problemas
de satide, a partir da perspectiva das pes-
soas com lesao medular.

O cuidado de Enfermagem a pessoa
com lesao medular em processo de re-
abilitacao

O diagnéstico de uma lesdo medular

é uma experiéncia devastadora, cerca-
da por limitagbes e dependéncias que
desestruturam o viver e o conviver das
pessoas no seu processo de ser sauda-
vel. Todavia, com o desenrolar de um
programa de reabilitagdo, sentimentos
e reacOes comecam a ser reelaborados,
surgindo a possibilidade de ressignifica-
¢ao da vida, com o auxilio de praticas de
autocuidado.

Neste pensar, os profissionais da
salde reabilitadores, especificamente, o
Enfermeiro, cujo modelo assistencial é
essencialmente educativo, tém um papel
importante no que diz respeito a elabora-
¢do de um plano de cuidados que favo-
reca mudangas de um estado de depen-
déncia para um estado de independéncia
nas atividades da vida quotidiana, contri-
buindo para a ressignificacdo do viver e
conviver das pessoas com lesdo medular
e suas familias.

Nesta contemporaneidade, na pra-
tica da Enfermagem, ha uma tendéncia,
no que diz respeito a aplicagdo de me-
todologias cientificas que levam a assis-
ténciaindividualizada, planejada, qua-
lificada e cientifica”. A aplicabilidade
de uma teoria de Enfermagem permite
explicitar os propoésitos, contextos,va-
ridveis, explicacdes tedricas, evidéncia
empiricae a utilizagdo de novas aborda-
gens na pratica de Enfermagemque de-
terminam a natureza dos seus elementos
descritivos“?.

Em uma determinada pesquisa“®,
constata-se que as teorias de Wanda Hor-
ta, Callista Roy, Dorothea Orem, aplicam-
-se ao processo de reabilitagdo em toda-
sas suas etapas. Wanda Horta enfatiza a
primeira partedeste processo: as necessi-
dades basicas e, tanto Callista Roycomo
Dorothea Orem utilizam a percepg¢ao em
suas estruturasconceituais, por estabele-
cerem conexdo entre os quatrograndes
conceitos das Teorias de Enfermagem:
o serhumano, a saldide, o meio ambien-
te e a Enfermagem. Alémdisso,Roy®*#7,
Orem®“49 e Horta®” abordam o pensa-
mento holistico, essencial a pratica de
Enfermagem na reabilitagdo. Em outro



estudo®, a teoria de Imogene King foi
utilizada, com sucesso, no alcance de
metas de reabilitagdo em 13 pessoas com
lesdo medular.

também, a Teoriado

Sistema Super-Link as préticas de En-

Aplicou-se,

fermagem de reabilitacdo, tendo como
objetivo identificar as necessidades das
pessoas com lesdo medular e seus fa-
miliares durante o processo de reabili-
tacdo, e as estratégias utilizadas pelos
enfermeiros de reabilitagdo para atender
tais necessidades®??.

Destarte, a pratica da Enfermagem
apoiada em uma teoria, auxilia e orien-
ta o percurso a ser realizado, servindo
como base para a implantagdoda Siste-
matizacdo da Assisténcia de Enferma-
gem(SAE),visando a uma melhor qua-
lidade e continuidade no cuidado de
Enfermagem,as pessoas em processo de
reabilitagdo. Observa-se, por meio dos
estudos selecionados,que a aplicabilida-
de de Diagnésticos de Enfermagem da-
North American NursingDiagnosisAsso-
ciation(NANDA), no cuidado as pessoas
com lesdao medular, em nivel hospita-
lar(16,54) e ambulatorial(49,55)é viavel,
e seu uso tem tido impacto sobre a prati-
ca de Enfermagem. Traz também, maior
precisdoe detalhes no planejamento
dos cuidados reabilitadores. Sugere-se,
ainda, que a aplicagdo combinada(57)
da Classificacdolnternacional de Fun-
cionalidade, Incapacidade e Salde e da
Classificacao dos Diagnésticos de Enfer-
magem de NANDA, deva ser utilizada
por enfermeiros, e de forma combinada,
pois amplia a qualidade dos resultados
das agoes de Enfermagem de reabilita-
¢do as pessoas com lesao medular.

Dos 60 artigos selecionados nes-
ta revisdo integrativa da literatura, 33%
(n=20) estdo relacionados aos cuidados
de Enfermagem, no que se refere a pre-
vengdo e tratamento das complicagdes
advindas de um trauma medular. Presu-
me-se que este fato tenha relagdo com
as miltiplas limitagdes enfrentadas pela
pessoa com lesdo medular e sua familia,
em seu COTIDIANO e, com isso, requer

cuidados complexos e conhecimento so-
bre o assunto.

Em um estudo multicéntrico®, nos
EUA, desenvolvido pelo projeto de pes-
quisa SCIRehab, foram analisados o tem-
po gasto de cuidado pelos enfermeiros
em seis Centros de Reabilitagdo, por cin-
co anos, com uma amostra de seiscentas
pessoas com lesdo medular traumdtica,
usando dispositivos eletrénicos portateis
com software personalizado ou uma pa-
gina personalizada, recém-desenvolvida,
em sistemas de documentacdo eletroni-
ca. O estudo revela que o tempo total
médio envolvendo atividades educativas
e realizagdo de cuidados por paciente
foi de 30,6 horas(variacdo de 1,2-126,1,
o desvio padrdo (DP) de 20,7, mediana
25,5). O niimero médio de minutos por
semana foi de 264,3 (intervalo de 33,2-
1253, mediana 241,9). O tempo que o0s
enfermeiros gastam em cada atividade foi
significativamente diferente em cada gru-
po com lesdo neurolégica. Cinquenta por
cento do tempo de cuidados foi dedicado
ao apoio psicossocial, enquanto a medi-
cacao, cuidados da pele, bexiga, intesti-
no e manejo da dor foram os temas cen-
trais das atividades educativas. Em outro
estudo do Projeto SCIRehab, observacio-
nal, prospectivo(58), com o objetivo de
investigar a associagao entre orientagoes
de Enfermagem e o cuidado participativo
de pessoas com lesao medular, verificou-
-se que a maior participacao dessas pes-
soas em atividades de Enfermagem estd
associada a melhores resultados.

Em um contraste, na realidade brasi-
leira, um estudo desenvolvido em Marin-
ga, (Parana — Brasil), com 32 pessoas com
lesao medular, no domicilio(12), revela
que 31,2% das pessoas naoreceberam
qualquer orientagdo sobre os cuidados
aserem adotados posteriormente. Entre os
demais, (68, 8%), mais da metadedeles,
68 pessoas relataram ter recebido, pelo
menos, dois tiposde orientagdo por oca-
sido da alta hospitalar, especificamente
ligadas ao cuidado a pessoa com lesao
medular. As orientagdes mais frequen-
tes foram relacionadas a necessidadede
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fazer fisioterapia (23%), mudanga de
dectibito com frequéncia (19%), alimen-
tagdosaudavel (12%) e colchdo especial
(9%).Quanto a assisténcia psicoldgica,
46,9% dos individuos referem que issoo-
correu s6 durante o periodo de hospita-
lizagdo, omesmo percentual refere que
nunca recebeu, e apenasdois individuos
(6,25%) estavam em tratamento. No que
diz respeito as necessidades de cuidado
ao longo prazo®?, as pessoas com lesao
medular declaram-se insatisfeitas com a
atengdo que recebem.

Tao importante quanto o cuidado de
reabilitagdo no ambiente hospitalar é a
manutengdo desse cuidado ao longo da
vida das pessoas com lesdao medular e de
suas familias, com a finalidade de pre-
venir complicagdes. Neste sentido, as
pesquisas em Enfermagem de reabilita-
¢d012165060-61) t&m concentrado o focono
detalhamento das principais complica-
¢oes clinicasresultantes da lesdo medu-
lar e na discussdo sobre as intervengdes
de Enfermagem que possam auxiliar na
Promocdo da Sadde e na melhora da
qualidade de vida dessas pessoas. A sa-
ber, por ordem de maior aparecimen-
to: alteragdes psicossociais, Ulcera por
pressdo, disfuncdo vésico-esfincteriana
(bexiga neurogénica), disfungdo intesti-
nal (intestino neurogénico), infecgdes,
espasticidade,
disreflexia autondmica, deformidades,

hipotensdo ortostatica,

trombose venosa profunda e insuficién-
cia respiratoria.

Relacionando o perfil de pessoas com
lesdo medular traumatica e a ocorréncia
de dlcera por pressaio em um hospital
universitario®, mediante do levanta-
mento dos registros de 47 prontudrios,
observou-se a ocorréncia em 20 pessoas
(42,5%), sendo que o local de maior fre-
quéncia foi a regido sacral e calcaneos.
Em outro estudo, com 32 pessoas com
lesdo medular(12), observou-se ocorrén-
cia semelhante: regido sacro-coccigea
(37,5%), regidocalcanea (20%) e isquiati-
ca (14%). Constatou-se ainda, neste estu-
do, que a maioria das pessoas com lesao

medular jaapresentou tlcera por pressao

4843



I rehabilitation

(59,4%), ou estava com dlcera de pres-
530(21,9%), embora a maioria (81,3%)
relatasse arealizacao de algum tipo de
cuidado para evita-las.

Verificando-se o perfil dos proble-
mas apresentados pelas pessoas estuda-
das" em 15 pessoas com lesdo medu-
lar internadas e sua associagdo com o
desenvolvimento de dlcera por pressao,
constatou-se quea maioria dos sujeitos de
pesquisa apresentaram déficitnutricional,
imobilidade parcial e exaustdo, fadiga,
sono intermitente,insdnia, incontinéncia
intestinal e incontinénciaurindria.

Sugere-se que o conhecimento so-
bre a prevengdo de dlceras de pressao e
o tratamento devam ser adequadamente
focados na pessoa que sofreu a lesdo,
nafamilia e na equipe de sadde, e re-
forcados ao longo do tempo®). Em um
estudo prospectivo, buscando avaliar as
diferencas de conhecimento sobre a ul-
cera por pressdo entre enfermeiros de re-
abilitacao e médicos'®, constatou-se que
0s médicos tém um desempenho melhor
do que os enfermeiros em questdes de
prevencao (P <0,005), mas pior em ma-
téria de cuidado (P <0,05). Houve uma
diferenga significativa na realizagdo do
cuidado (P <0,001) entre os enfermeiros
que trabalham nas duas unidades de rea-
bilitagdo, mas ndo no conhecimento da
prevencao (P <0,5) e, curiosamente, anos
de experiéncia nao se correlacionou com
o desempenho (P <0,2 para a prevengao)
e (P <0,5 para questdes de planejamen-
to do cuidado). Embora o conhecimento
ndo reflita, necessariamente, pratica, isso
apela para uma melhor padronizagao e
implementacao das possibilidades de
cuidados com feridas.

Com relagao aos cuidados preventi-
vos de Ulcera por pressao pelas pessoas
com lesdo medular®, verificou-se em
um estudo com 20 participantes, que a
maioria dos participantes acreditavam se-
rem suscetiveis as Ulceras por pressdo e
que a realizagdo de cuidados preventivos
era importante, mas declaragdes para-
doxais sobre crengas e comportamentos
preventivos foram comuns. Quanto ao
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conhecimento de cuidados preventivos
de dlcera por pressao pelos familiares/
cuidadores de pessoas com lesao medu-
lar®®  observou-se em um estudo descri-
tivo, transversal, com 50 participantes,
que a maioria das familias referiam ter
conhecimento sobre os fatores de risco,
contudo, alguns cuidados de prevengao
estavam aquém do esperado, como: 88%
das pessoas entrevistadas nao realizavam
inspecao da pele, diariamente, 80% nao
utilizavam lengol mével para transferén-
cia, 74% nao reposicionavam o paciente
a cada duas horas.

No que diz respeito as tecnologias
de cuidado de Enfermagem, a aplicagao
da escala de Waterlow** em pessoas
hospitalizadas, acometidas por lesdao me-
dular, mostra-se eficaz na avaliacdo dos
fatores de risco para Ulcera por pressao,
bem como para o conhecimento das
orientagdes de Enfermagem recebidas,
todavia, requer estratégias®” para viabili-
zar sua aplicagdo. Em um estudo trans-
versal, retrospectivo’”, com analise de
228 prontudrios, investigou-se o ganho
funcional de pessoas com paraplegia
traumatica, participantes de um progra-
ma de reabilitacdo, por meio da Escala
de Medida de Independéncia Funcional
(MIF). Os resultados apontam que ocor-
reuganho funcional médio em todas as
categorias de cuidados com o corpo;
controle dos esfincteres; transferir-se;
locomogao e escadas. O menor ganho
funcional ocorreu no item alimentar-se
e toalete. Constata-se que a reabilitacao
promove ganhosna independéncia fun-
cional, sendo fundamental para a recu-
peragdo e autonomia das pessoas com
lesdo medular, particularmente, para o
cuidado de Enfermagem, a MIF pode di-
recionar ac¢des voltadasa independéncia
da pessoa com lesdo medular, notocante
ao autocuidado.

Em estudo comparativo sobre os be-
neficios da almofada do assento de ca-
deira de rodas em 48pessoas com lesao
medular(68), em termos de distribuicdo
da pressdo e superficie de contato na in-
terface do usudrio-almofada, em Toledo,

na Espanha, constatou-se que dos qua-
tro modelos de almofadas analisados (ar
low-profile, ar high-profile, ar de duplo
compartimento, e gel e espuma firme),
apresentados em ordem randomizada, a
almofada de ar de duplo compartimen-
to apresentou a melhor distribuicao da
pressdo e a maior superficie de contacto
da interface de almofada em comparagao
com as outras trés almofadas estudadas.

Ainda, com relacdo aos estudos re-
ferentes as complicagbes em pessoas
com lesao medular, observa-se que a
infeccdo urindria representa uma das
complicagdes mais comuns nesta popu-
lagdo. Em um estudo com 32 pessoas
com lesdo medular’?, constatou-se que,
(93,8%) ja apresentaram infecgdo urina-
ria e, (43,7%) apresentavameste tipo de
infecgdo por ocasido da visitadomiciliar,
embora s6 3 pessoas estivessem fazendo
uso deantibioticoterapia. Dentre os tipos
de acessériospara favorecer a eliminagao
urindria, 15 pessoas (46,8%)utilizavam
uripen com coletor, 6 pessoas (18,7%) re-
alizavam cateterismo vesical intermitente
de técnica limpa e 2 pessoas (6,25%),
cateterismo vesical de demora. Apenas 5
pessoas (15,6%) faziamuso do vaso sani-
tario e 7 deles (21,8%) realizavammano-
bra de Crede.

O cateterismo intermitente é a técni-
ca mais indicada de esvaziamento com-
pleto da bexiga para pessoas com bexiga
neurogénica - sequela de lesdo medular.
Em estudo de controle, randomizado®?,
comparativoentre a técnica limpa e es-
téril, foi verificado que das 36 pessoas
com lesdo medular, 15 (43%) desenvol-
veram uma infecgdo sintomatica do trato
urindrio, sendo que 37% deles eram do
grupo limpo e 45% realizavam a técnica
estéril. A média de tempo para o apare-
cimento de infeccdo do trato urindrio
para o grupo foi de 3,0 semanas para o
grupo limpoe 3,6 semanas para o grupo
estéril. Os organismos urinarios mais co-
muns no inicio da infecgdo urindria sin-
tomdtica eram espécies de Enterococcus
seguido por Klebsiella. O cateterismo
intermitente limpo no cendrio da reabi-



litacdo, nao coloca a pessoa com lesao
medular em maior risco de desenvolver
infeccdo urindria sintomdtica, tem um
custo baixo para o Sistema de Sadde,
promove economia de tempo e a reinte-
gragdo da pessoa na sociedade. O Col-
legeofNursing, nos EUA desenvolveu um
site de informagao” para pessoas com
lesio medular, com foco no cuidado
urindrio, constatou-se 1.162 acessos em
um periodo de 13 meses e que a internet
pode proporcionar educagao em satide
para as pessoas que vivem com deficién-
cia, com limitado acesso a outras fontes
de informacao.

Qualidade de vida da pessoa com lesao
medular e sua familia

A qualidade de vida da pessoa com
lesdo medular transita pelo processo de
reabilitacdodas atividades da vida quo-
tidiana e a sua reinsercio com o meio
em que vivem. Em um estudo sobre a
qualidade de vida(18) das pessoas com
lesdo medular e a sua correlacdo com os
quatro dominios:Fisico, Ambiental, Rela-
¢des Sociais e Psicolégico, utilizando o
instrumento WHOQOL-bref, constata-se
insatisfacdo dos investigados com aqua-
lidade de vida, dominios com menores
escores: Ambiental (55,20 pontos); Fisico
(58,59pontos). Facetas que mais compro-
metem os dominios: locomocdo (55,3%),
trabalho (55,3%), dinheiro (80,9%),infor-
magoes (51%), lazer (68,1%); vida sexu-
al (34%). Em estudo semelhante(71-72),
conclui-seque a maioria (55,3%) dos
participantes estdo insatisfeitos com a
qualidade de vida e que os dominios,
ambiental e social™ apresentam maior
correlacdo com a qualidade de vida.

Avaliando a sobrecarga do cuidado
e o impacto na qualidade de vida rela-
cionada a satde das familias de pessoas
com lesdo medular(20), em um estudo
observacional, de corte transversal, por
intermédio de revisdo de prontudrios e
aplicagao de questiondrios (escalas Short
Form 36 (SF-36) para avaliar a qualida-
de de vida relacionada a satde (QVRS)
e Caregiver Burden Scale (CBScale) para

sobrecarga do cuidado), constatou-seque
das caracteristicas clinicas que contribu-
fram para maior sobrecarga do cuidado,
e pior QVRS, destacando-se individuos
com tetraplegia e com complicagbes se-
cundarias. Na analise dos resultados das
correlagdes entre a sobrecarga do cuida-
do e a QVRS das familias, observou-se
que todas as correlagdes foram negativas,
indicando que, quanto maior a sobrecar-
ga do cuidado, pior a QVRS da familia.
Deste modo, prevenir a sobrecarga da fa-
milia por meio de estratégias de preparo
para a alta, integragdo da rede de apoio e
acesso a servigos de satde, poderia mini-
mizar os efeitos da sobrecarga da familia
e contribuir para melhor QVRS.

Tao importante quanto as orientacoes
de cuidados preventivos e de tratamento
das complicagdes advindas de um trau-
ma medular, a re-inclusdo social, por
meio do desenvolvimento de atividades
que lhes dao prazer, seja pelo retorno ao
trabalho, ou o desenvolvimento de ativi-
dade fisica, lazer, entre outras, é funda-
mental para melhorar a qualidade de vida
das pessoas com lesdo medular e de suas
familias.

O incremento de uma rede social de
apoio, composta por diversas pessoas,
destacam-se os conjuges, familiares, vizi-
nhos, amigos, sobretudo os profissionais
da sadde, configurando-se como o pilar
de sustentagdo para a retomada das ativi-
dades da vida quotidiana.

Constatou-se em um estudo”” com
32 pessoas com lesdo medular, que a
maioria dessas pessoas (66%) nao rea-
lizava nenhum tipo de atividadefisica, e
entre os que realizam (34%), a atividade
mais frequente foi a natagdo, praticada
porcinco pessoas (45,4%) seguida pela
musculagdo,praticada por trés pessoas
(27,3%), a equitagdo, por duas pesso-
as (18,2%) e a prética do basquete, por
uma pessoa (9,1%).Apesar da dependén-
cia e das incapacidades,quatro pessoas
(12,5%) trabalham (comoartesdo, ven-
dedor ambulante ou voluntdrio) e duas
pessoas (6,3%) estudam. E importante
destacar que algumas pessoas que reali-
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zavam alguma forma deatividade fisica
fizeram questdo de destacar que estassao
utilizadas, principalmente, com fins tera-
péuticos.

Verificaram-se pelos dos estudos sele-
cionados>?”, que as pessoas com lesao
medular vivenciamgrandes dificuldades
para o alcance demelhores condigdes
de vida, sejam de cunhofinanceiro, ou
decorrentes da escassez deservigos pu-
blicos e especializados. Em um estudo
com 32 pessoas com lesdo medular’’?,
(37,5%)relataram dificuldade relaciona-
da a questao econémica e, (18,8%) a fal-
ta de estrutura fisica da cidadeque inclui
a falta de transporte, de emprego, de ati-
vidade fisica e o preconceito (6,2%).No
que diz respeito a profissdo, observa-se
que a maioria, (81,3%) das pessoas com
lesio medular trabalhava regularmen-
te e contribufa com a renda familiar.Até
meados da década de 1980, as pessoas
com lesdo medular”™ pertenciam a classe
social de melhornivel socioeconémico,
com renda familiar acima de 15 Salarios-
-Minimo;hoje, observa-se uma queda no
padrdoecondmico das vitimas deste tipo
de trauma, em decorrénciadas alteracoes
socioeconémicas que ocorreram nopars,
associadas a facilidade, por meio de fi-
nanciamentos, por exemplo — na aquisi-
¢do de bens de consumo, comocarros e
motocicletas.

O estudo realizado junto a pessoas
de um servigode reabilitagao”*7aponta
a questdo da impossibilidadepara o tra-
balho como preocupante para as pessoas
com lesdao medular, pois constitui uma
necessidade, ndo s6 de adquirir renda,
mas de assumir umpapel social como
resgate de sua identidade. Isso, por sua
vez, revelaa necessidade deapoio socio-
econdmico e de promogao de atividades
que favoregam a convivéncia e a troca de
informagdes e experiéncias, como estra-
tégia para melhorar o COTIDIANO destas
pessoas?”.

Em relacdo ao acesso dos servicos
publicos®”, observa-se que apds a im-
plementacdo da Estratégia da Salde da
Familia (ESF), em um determinado es-
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tudo, apenas (21,9%) das pessoas com
lesdo medular ndo enfrentaram dificulda-
de no acesso aos servicos, contudo, no
mesmo grupo estudado, (53,1%) relata-
ram grande dificuldade relacionada a:
a estrutura do servico que englobam as
manifestagdessobre dificuldades de trans-
porte, deficiéncia na planta fisica(ausén-
cia de rampas), existéncia de fila para o
atendimento eescassez no cuidado es-
pecializado necessario para oscasos de
complicagdes, bem como escassez de
outros tiposde procedimentos necessa-
rios a um individuo com lesdo medular,
como por exemplo: consultas com es-
pecialistas - neurologistas eurologistas,
além de acompanhamento fisioterapico e
o despreparo técnico e humano dos pro-
fissionais dadrea de satide para prestarem
cuidadoas pessoas com lesdo medular e
suas familias.

Em um estudo etnografico”, no Chi-
le, com 22 pessoas que sofreram trauma
medular foi observado pouco cuidado
dos Centros de Satdeda Atengdo Prima-
ria, na reabilitacdo de pessoas com lesao
medular. No Brasil, a realidade é tam-
bém preocupante. Em um estudo””, no
interior nordestino, investigou-se quais
acOeseram realizadas em vinte Unida-
des Basicas de Satde da Familia para
atender as demandas dosadultos com le-
sdo medular. Participaram desse estudo,
aleatoriamente, vinte médicos e vinte
enfermeiros. Constatou-se desqualifica-
¢do do profissional para assistir a pessoa
com lesdo medular, cuidado fragmenta-
do,dificuldades para agendar consultas e
exames, dificuldades na referéncia e con-
trarreferéncia.

Contudo, as pessoas com deficién-
cia tém a seu favor as diretrizes da Po-
litica Nacional de Satde da Pessoa com
Deficiéncia” que, em parceria com o
Ministério da Educacdo, recomendaa in-
clusdo de componentes curriculares nos
curriculosde graduagao das profissdes
na area da salde, os quais enfoquem
aprevencdo, atencgdo e reabilitacdo as
pessoas com deficiécia,0 fomento de
projetos de pesquisa e extensdo nessa
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O presente estudo
proporcionou
um mergulho
impactante no

cendrio do cuidado

as pessoas com
lesdo medular e
suas familias, (co)
responsabilizando-
nos a buscar
uma assisténcia/
cuidado de melhor
qualidade, que
possibilite a
inclusdo social
dessas pessoas,
sobretudo,
envolvendo prdticas
de vida mais
sauddveis.

b D

area doconhecimento, a qualificagdo de
recursos humanos e a reorganizacdo dos
servigos, possibilitando a garantia da re-
feréncia econtrarreferéncia, da alocacdo
de recursos necessarios, comopressu-
postos imprescindiveis para a assisténcia
a satde.

No entanto, ainda se vé que poucas
Instituigdes de Ensino Superior oferecem
uma abordagem curricular que ressalte
a assisténcia as pessoas com deficiéncia
fisica. Os resultados dos estudos supra-
mencionados e as impressdes advindas
do meu exercicio profissionalarticu-
lam-se aos achados de varias pesquisas
que também tém constatado e discutido
a necessidade de focar o cuidado em
uma dimensdo humanistica, assinalando
a importancia da construcao de abor-
dagens, verdadeiramente acolhedoras,
parcerias entre Instituigdes, entre profis-
sionais da salde, entre profissionais da
salide e usudrios, e, fundamentalmen-
te, qualificadas para atender as pessoas
com deficiéncia fisica, representadas,
neste estudo, pelas pessoas com lesdo
medular e suas familias.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo proporcionou um
mergulho impactante no cenario do cui-
dado as pessoas com lesdo medular e
suas familias, (co)responsabilizando-nos
a buscar uma assisténcia/cuidado de me-
lhor qualidade, que possibilite a inclusao
social dessas pessoas, sobretudo, envol-
vendo praticas de vida mais saudaveis.

Ao analisar as produgdes cientificas,
observaram-se diferentes significados no
viver e conviver com a lesdo medular.
Evidenciou-se a familia como principal
fonte de apoio as pessoas com lesao me-
dular, a qual vivencia uma ambiguidade
de sentimentos e precisa, também, ser
cuidada.

Os estudos também apontaram que,
tdo importante quanto os cuidados pre-
ventivos e de tratamento advindos de
uma lesdo medular, a re-inclusdo social
faz-se necessdria, e é condigdo si ne qua
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nonpara o resgate da identidade dessas  gens enovos pardmetros de assistir e cui-
dar de pessoas e familias que vivenciam
a condicdo da lesdoraquimedular, mas

também, realizar estudosque permitam

conhecer com maior profundidade o que
pessoas. Para tanto, necessita-se investir, emerge do cotidiano e das interagdes,
ndo apenas em uma formagaoprofissio- com seus limites e poténcias, no contexto

nal, no intuito de garantir novas aborda- familiar e de reabilitagio. %
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