http://www.periodicos.uem.br/ojs/index.php/CiencCuidSaude
ISSN on-line1984-7513
DOI: 10.4025/ciencuidsaude.v22i0.65897

ARTIGO ORIGINAL

C\E:lcr.a
QI
e

REDES DE APOIO NO CONTINUUM PROCESSO DE REABILITACAO NO
QUOTIDIANO DE PESSOAS COM LESAO MEDULAR

Thamyres Cristina da Silva Lima*
Adriana Dutra Tholl**

Rosane Goncalves Nitschke***
Selma Maria da Fonseca Viegas****
Danielle Alves da Cruz**+**

Tamires Carolina Silva******

RESUMO

Objetivo: compreender a rede de apoio no continuum processo de reabilitagdo no quotidiano de pessoas com
lesdo medular. Metodologia: estudo descritivo, de natureza qualitativa, fundamentado na Sociologia
Compreensiva e do Quotidiano, com 23 pessoas com lesdo medular, acompanhadas em Servico de
Enfermagem e de Reabilitacdo do sul do Brasil. Para a coleta de dados, utilizou-se do prontuario, genograma,
ecomapa e entrevista individual. Para a analise da entrevista, utilizou-se a Andlise de Contetdo. Resultados: ao
ingressar no Programa de Reabilitacdo, as redes de apoio se configuravam como uma vinculacéo fraca quando a
inacessibilidade era uma barreira, especificamente, o trabalho/escola; hobby/lazer. As vinculagdes fortes
consideram as redes cuidador principal, centro de saude, amigos, orientagdo religiosa e familia. Considerac¢des
finais: as redes de apoio que circundam cada individuo com lesdo medular e a familia e como elas se
relacionam, auxiliam o enfrentamento do novo ritmo de vida, colaborando para o alcance das metas de
reabilitacdo e ressocializacao.

Palavras-chave: Enfermagem em Reabilitacdo. Apoio social. Traumatismo da coluna espinal. Atividades
cotidianas. Saude da Familia.

INTRODUCAO

A lesdo medular (LM) envolve severas
consequéncias fisicas, sociais e psicologicas, as
quais limitam as mudancas expressivas do dominio
fisico e de independéncia funcional, exigindo um
continuum processo de reabilitacdo. Experienciar a
condicdo crbnica implica o protagonismo das
pessoas adoecidas e de seus familiares no processo
de gerenciamento do quotidiano®.

Perante mudancas e impactos acarretados pela
LM, a rede de apoio no processo de reabilitacdo se
torna fundamental em todas as fases pds-lesdo,
contribuindo para o fortalecimento individual,
dando suporte emocional e instrumental, auxiliando
o individuo no enfrentamento e/ou adaptagdo ante o
novo ritmo de vida. A rede de apoio auxilia as
pessoas com LM a superarem as dificuldades de sua

nova realidade®.

Um estudo identificou, em face das perspectivas
de individuos com LM em relagéo as intervencoes
da reabilitacéo fisica, que h& necessidade do apoio
dos profissionais da satde, familiares, amigos e
participacdo de outras pessoas com LM durante o
processo de reabilitacao®.

Considerando que o processo de reabilitacdo é
um continuum na vida da pessoa com LM, ou seja,
inicia-se com o diagndstico da leséo e se mantém ao
longo da vida, faz-se necessario que os profissionais
de salde compreendam a rede de apoio destes
individuos em diferentes momentos do processo de
Viver.

Uma reabilitacdo bem-sucedida contribui para a
restauracdo fisica e emocional, evita ou minimiza
possiveis complicaces e, consequentemente, reduz
a incidéncia de readmissdes. Entende-se, ainda, que
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a adesdo a reabilitacdo transita pela integracéo entre
as pessoas com LM, suas familias, sociedade e
profissionais da saude, com énfase no enfermeiro
por passar mais tempo com a pessoa com LM, pela
sua capacidade holistica de cuidar, embora seja
pouco desenvolvida na prética, por falta de
formagdo contextualizada para o atendimento a
essas pessoas®-

Os profissionais da Enfermagem e familiares de
pessoas com LM precisam compreender como
interagem as redes de apoio e cuidados, visando
proporcionar meios de ensino-aprendizagem para o
autocuidado ao longo da vida no domicilio, a fim de
prevenir sequelas evitaveis, favorecendo o processo
de reabilitacio®.

Esse processo de compreensdo envolve a
generosidade de espirito, proximidade,
correspondéncia ao apreender ou pressentir as
sutilezas, as matizes e as descontinuidades desta ou
daguela situacdo social®. Neste pensar, a
compreensgo da dindmica das redes de apoio nos
diferentes momentos do conviver com a LM no
quotidiano podem indicar préaticas de cuidados mais
efetivas nos diferentes niveis de atengéo a saude.

Para tanto, a presente pesquisa traz como
questionamento: como se apresenta a rede de apoio
das pessoas com LM no ingresso do programa de
reabilitacdo e no quotidiano domiciliar pos-
programa de reabilitacdo? Este estudo teve por
objetivo compreender a rede de apoio no continuum
processo de reabilitacdo no quotidiano de pessoas
com leséo medular.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo de abordagem
qualitativa desenvolvido com 23 pessoas com lesdo
medular, em um Centro Especializado em
Reabilitacdo fisica e intelectual, no Sul do Brasil, no
periodo de outubro de 2019 a janeiro de 2020. O
estudo foi conduzido conforme as diretrizes do
COnsolidated criteria for REporting Qualitative
research (COREQ) ©.

O convite para participagdo da pesquisa foi
realizado pela chefia do Setor de Enfermagem e
pelas pesquisadoras por meio de aplicativo de
mensagens Whatzapp, bem como nos encontros
presenciais do Grupo de Apoio as Pessoas com
Leséo Medular ~ (GALEME), realizados
mensalmente na Instituicdo.

Consideraram-se como critérios de inclusdo dos

participantes: adultos com LM trauméatica e ndo
traumatica, ter participado de um Programa de
Reabilitacdo ha pelo menos um ano e ter registro
completo do genograma e ecomapa de ingresso.
Foram excluidas pessoas com déficit cognitivo
associado, com idade superior a 18 anos.

A coleta de dados foi desenvolvida em duas

etapas: coleta de dados nos prontuarios
fisicos/eletrbnicos e  genograma/ecomapa e,
posterior, a entrevista, com duracdo de

aproximadamente 40 minutos, em locais privativos
na Instituicdo. A entrevista de pessoas que residiam
no interior do Estado de Santa Catarina foi realizada
por telefone. O instrumento de coleta é utilizado por
nove anos pela Instituicdo, cenério deste estudo e,
constantemente, atualizado pelos enfermeiros do
CER, portanto, validado por eles. A suspensdo da
inclusdo de novos participantes se deu quando se
esgotaram as possibilidades de encontrar registros
completos de genogramas e ecomapas na avaliacdo
de ingresso, e confirmagc&o da saturacéo dos dados(.

Os dados clinicos e sociodemogréficos foram
apresentados  descritivamente. Os dados do
genograma/ecomapa  foram  compostos  por:
escola/trabalho; cuidador principal; hobby/lazer;
grupo social/rede social; Centro de Satde/Centro de
reabilitacdo/hospital; amigos; crenca/religido e
familia. As redes sociais e participacdo de
grupos/associagbes  foram  acrescentados  no
instrumento de coleta de dados, na segunda etapa da
pesquisa, pds-programa de reabilitacdo, visto que o
instrumento sofreu atualizacoes.

Os dados do genograma/ecomapa foram
langados no Software Genopro, verséo 2020. Para a
anlise da entrevista, adotou-se a técnica de Andlise
de Conteldo®. A interpretacdo dos dados foi
fundamentada no referencial tedrico da Sociologia
Compreensiva e do Quotidiano®.

A pesquisa foi desenvolvida ap6s a aprovacgao
pelo Comité de Etica e Pesquisa, segundo Protocolo
n. © 2.841.165. Para a garantia do anonimato dos
participantes, utilizaram-se as letras iniciais de
Genograma e Ecomapa (GE), seguidas do ndmero
arabico na ordem em que aconteceram as
entrevistas.

RESULTADOS
Participaram da pesquisa 23 pessoas com LM,

das quais, 15 eram do sexo masculino e oito do
feminino, e a idade média dos participantes no
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ingresso do programa de reabilitacéo foi de 38 anos
e de 40 anos apds o programa de reabilitacdo.

Quanto a profissdo/ocupagdo, antes da LM,
todos os participantes desenvolviam atividades
remuneradas, sendo 13 pessoas com vinculo
empregaticio e 10 de maneira autbnoma. Apos a
LM, 20 pessoas estavam aposentadas por invalidez,
duas recebendo Beneficio de Prestagdo Continuada
da Assisténcia Social — BPC/LOAS e uma se
encontrava ativa, sendo que quatro participantes
associavam a aposentadoria ou o beneficio a outras
atividades laborais informais para complementar a
renda. No que tange a escolaridade, no ingresso do
programa de reabilitacdo, dez participantes tinham
ensino fundamental incompleto, dois, ensino
fundamental completo, sete, ensino médio
incompleto, dois, ensino médio completo, um com
ensino superior incompleto e um com ensino
superior completo. Ap6s a LM, quatro participantes
retornaram aos estudos, constando que o retorno a
escolarizagdo ocorreu entre 0s mais jovens, com
idade média de 26 anos. Ap6s 0 programa de
reabilitacdo, observou-se que quatro participantes
retornaram a escolarizacdo, trés completando o
ensino médio e um o ensino superior. A renda
familiar média dos participantes no ingresso, ou
antes da LM, era de aproximadamente dois salarios-
minimos.

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

Conforme as caracteristicas da LM, destaca-se a
LM por etiologia traumatica (16), provocadas por
acidentes automobilisticos (09), seguido por queda
(04), ferimentos por arma de fogo (02) e mergulho
(01). Destes, (12) participantes tinham lesdes
completas (AIS A) e os demais AIS B e C,
respectivamente, segundo a American Impairment
Scale (AIS). As lesbes medulares ndo trauméticas
foram decorrentes de discopatia (06) e tumor
medular (01). Quanto ao nivel da lesdo, 20
participantes apresentaram quadro de paraplegia e
trés participantes eram tetraplégicos.

Para compreensdo das redes de apoio das
pessoas com LM no ingresso do programa de
reabilitacio e no quotidiano domiciliar, foram

analisados 23 genogramas, considerando duas
geracOes, além de 23 ecomapas estruturados, nas
categorias:  escola/trabalho; cuidador principal;
hobby/lazer;  Grupo/rede social; Centro de
Salde/Centro de reabilitacdo/hospital; amigos;
crenca/religido e familia. A qualidade dos vinculos
foi avaliada como forte, quando se apresentava uma
facilidade/relacionamento préximo, fraca, quando se
mostrava uma dificuldade/relacionamento distante e
conflituosa, quando se apresentava uma relacdo
tumultuada. Os resultados serdo apresentados
segundo cada categoria.

Escola/trabalho

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

Quero terminar o ensino médio (GE09). N&o voltei a
estudar por causa da distancia (GE10). Quero voltar a
estudar, fazer faculdade (GE21). Quero voltar a
estudar, mas a acessibilidade ruim impede que eu
volte. Quase ndo tem dnibus (GE22).

A conclusdo do nivel superior e a vontade de dar
continuidade a carreira foi relatada por um dos
participantes apds o programa de reabilitacdo:

Terminei a faculdade, pretendo fazer uma pods-
graduacéo. (GE20)

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

A relagdo entre o cuidador principal e a pessoa
com LM ¢ identificada como um vinculo forte no
ingresso do programa de reabilitacdo e, também, no
domicilio, pos- programa. No ingresso, o cuidado é
prestado pela mée, filha, avd, pai e avos. Evidencia-
se gue a figura familiar feminina ocupa um lugar de
destaque no cuidado.

Apo6s o programa de reabilitacdo, o cuidado
prestado pelo familiar ndo é mais uma rotina, visto
que ao longo da reabilitacdo, a pessoa com LM
adquiriu independéncia e consegue gerir seu
autocuidado. Durante esse processo, sentimentos
contraditdrios sdo apontados pelos participantes:

Gratiddo pelo cuidado prestado a mim (GEO8).
Muitas vezes senti que era no automético [...] uma
obrigacgéo (GE10).

Hobby/lazer

O vinculo com o hobby e o lazer, antes do
ingresso do programa de reabilitagdo, foi
considerado forte para a maioria dos participantes. O
trabalho e o esporte ocupavam importante espaco no
viver dos participantes:

Antes da lesdo eu andava a cavalo (GEO2). Pescar,
nadar, sair, corrida de bike (GEO04). Trabalhar,
cozinhar (GEO5). Antes jogava bola (GEQ9). Dancar
(GE10, GE21). Trabalhar (GE12).

P6s-programa de reabilitacdo, constatou-se que a
qualidade do vinculo com hobby/lazer depende do
processo de elaboracéo e transfiguragéo individual
pela perda da integridade fisica ap6s a LM. Ao
ressignificar o vivido, vemos vinculos fortes
associados as novas  possibilidades  de
aprendizagem, inclusive, adaptadas como:

Curtir o filho (GEO1). Cozinhar e costurar (GEO5).
Dancar (GE10). Basquete (GE09, GE20). Andar de
bicicleta (GE14). Caiaque (GE13). Pescar (GE22).
Tocar um instrumento musical (violdo) (GE16).
Colecionar moedas (GE18).

O vinculo fraco ou conflituoso com o
hobby/lazer foi caracterizado pelos participantes da
pesquisa nas situacdes em que a falta de habilidade
funcional comprometeu o desenvolvimento da
atividade; quando o sujeito ndo manifestou interesse

ou se permitiu desenvolver outras potencialidades,
permanecendo em casa, dedicado aos jogos on-line,
em funcdo das barreiras arquitetonicas; por nao ter
hobby/lazer visto que o trabalho era o seu hobby e
também por ndo gostar de sair de casa.

Né&o gosto de sair de casa (GE02). Churrasco, fiquei
sem mado (GE11). Anteriormente era o trabalho
(GE12). Andar de bicicleta (GE14). Falta de
acessibilidade (GE17).

Grupo social/rede social

Observa-se destaque para 0 uso das redes sociais
entre 0s mais jovens, como uso de:

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

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

N&o gosto de redes sociais (GE15). Sou bem pobre
nessa area (GE11).

Ademais, a participacdo em grupos de acdo
social e de autoajuda, enquanto rede de apoio,
apresentou vinculo forte, com destaque nas
atividades realizas no GALEME:

(GE18, GE22, GE09, GE03, GE19, GE20, GE16).

Redes de atencdo a satde

Observou-se na analise dos ecomapas que 0s
participantes consideraram a Atengdo Primaria a
Salde como um suporte na rede, com vinculo forte
relacionado a disponibilidade de materiais e
medicagBes de uso continuo, bom relacionamento
com a equipe e visitas domiciliares.

Enfermeira vem em casa fazer curativo 3xsemana
(GE02). Recebo visita e se eu pedir recebo material
(GE09). Sou bem atendido, fago curativos, exames
(GE22).

Porém, a vinculagdo se enfraquece quando suas
necessidades ndo sdo atendidas, por falta de
material, dificuldade no atendimento ou por falta de
profissional.

Dificuldade para conseguir material (GE05; GE23).
Dificil conseguir consulta, tenho que ir muito cedo e
quando consigo, eles desmarcam (GEO7). Falta
material, ndo consigo exames (GE10), Ndo tem
médico (GE14).
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A qualidade forte do vinculo com os Centros
Especializados em Reabilitacdo se destaca pelo
cuidado especializado, sistematizado e
multidisciplinar, pelo aprendizado tedrico e prético
incorporado no quotidiano, pelo fornecimento de
materiais e meios auxiliares de locomocao, €, ainda,
pelo acolhimento e bom atendimento.

O momento que ingressei nao foi o melhor, porém
aprendi bastante (GE03). Muito bom, consigo
material (GE04). Otimo, cuidados especificos
(GE16). Tudo pra mim! Muito bom o atendimento
(GE18). Recebi as melhores informacdes (GEL19).
Amo! Nota 10 (GE22).

Todavia, o vinculo com o CER pode ser
conflituoso ou fraco, na percepgdo de participantes
da pesquisa, quando 0 acesso a reabilitagdo é
limitado em virtude das barreiras arquitetonicas e
atitudinais, determinantes sociais que Ihes dificultam
0 acesso aos bens e servigos de sadde, expondo-0s
as iniquidades sociais.

Limitacdo no atendimento (GE21). N&o consigo ir
(GEO06).

A atencédo hospitalar, enquanto rede de apoio no
processo de reabilitacdo, tem vinculo forte para as
pessoas com LM, quando associada ao bom
atendimento e quando as demandas das pessoas com
LM s&o supridas.

Bom atendimento (GEO6; GEO09; GE15; GEI16;
GE18; GE22).

Atende as necessidades de salde (GE09; GE12;
GE15; GE19; GE20; GE21).

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

E péssimo, somos esquecidos pelos profissionais.
Tive lesdo por pressdo quando fui para o hospital e
néo fechou até hoje (GE11).

No particular fui bem atendido, no publico houve
negligéncia (GE0S).

Relagéo de sofrimento (GE13).

Precario, ndo faz exames, ndo resolvem o meu
problema (GE14).

Amigos

Conforme os participantes da pesquisa, 0S

amigos fazem visitas logo apds o trauma medular,
ficando mais infrequentes com o passar dos anos,
havendo um rompimento total dos lagcos com os
antigos amigos:

Pequeno grupo vem me visitar, a maioria sumiu
(GEOQ1). Sumiram (GE09). Poucos visitam (GE10).
N&o visitam mais (GE16). N&o tenho amigos depois
da lesdo (GE17). Muitas visitas foram no hospital,
depois... (GE21).

Entretanto, nesta pesquisa, alguns participantes
verbalizaram vinculo forte com a rede de amigos,
caracterizada pela presenca marcante e pelo
sentimento de pertencimento a uma tribo:

Mantenho meus amigos (GE04). Recebo amigos em
casa e fico muito feliz (GEO05). Recebo muitos
amigos, sinto que fago parte deles (GE19). S&o bem
proximos, turma do trabalho, faculdade (GE20).

No pos-programa de reabilitacdo, observou-se,
ainda, uma vinculag&o com os amigos bem dividida,
ora se configurava forte pela manutengdo de
amizades antigas ou pela criagdo de um novo circulo
de amizades p6s LM, ora se configura como fraco
pelo rompimento de amizades.

Novos amigos (GEQ9). Bons/verdadeiros/fortes
amigos (GEO3; GEO4; GEO08; GE11; GE13; GE14;
GE20; GE21). Se afastaram ap6s a lesdo (GEO1).
Sumico dos amigos (GE17). N&o tinham amigos
(GE02; GE06; GE12; GE15).

Orientacdo religiosa

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

Deus foi meu porto seguro (GE08). Sem minha
crenca em ndo teria suportado (GE12). Se estou vivo é
pela minha fé (GE17).

Apo6s o programa de reabilitagdo, ndo houve
mudanca significativa na qualidade do vinculo com
a crenca dos participantes. Os que relataram vinculo
forte no ingresso do programa de reabilitacdo
continuaram com suas crengas pds-programa de
reabilitacdo, enquanto recurso necessario para seguir
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em frente. Outrossim, como os participantes que
relatam vinculo fraco, dois participantes relataram
melhora do vinculo tempos apds terem sido
reabilitados e outros dois relataram piora do vinculo.

Minha fé é inabalavel, me acompanha até hoje
(GE04). Nao me faz diferenca (GE09).

Familia

A familia, no que Ihe concerne, destaca-se entre
0s participantes da pesquisa como uma importante
rede de apoio no ingresso do programa de
reabilitacdo. Apenas dois entrevistados relataram
vinculo fraco, e um referiu vinculo conflituoso com
a familia.

Ainda tenho problemas (GE15). Relac&o familiar bem
conflituosa (GE22).

Apbs a reabilitacdo observa-se nos ecomapas
que as vinculagBes fortes, fracas e conflituosas
mantém os padr@es relatados pelos participantes da
pesquisa. Os conflitos familiares estdo associados
ao:

Distanciamento/abandono (GE11; GE22). Pouco ou
nenhum contato com a familia (GE02; GE15). A
dificuldade de ser cuidado (GEOQ3). Sentimento de
obrigacdo da familia no cuidado (GE10).

DISCUSSAO

A LM é uma sindrome incapacitante que
repercute no cotidiano das pessoas com LM e

de suas familias. Adultos jovens, do sexo
masculino sdo o0s mais acometidos por esta
condicdo®.

A Organizacgdo Mundial da Salde (OMS)
revelou que os acidentes automobilisticos sdo 0s
maiores responsaveis por LM traumética nas trés
maiores regides do mundo: Africa, América e
Europa®. No Brasil®), em um estudo com 618
pessoas com lesdo medular, a maioria das lesdes foi
traumatica (78,5%), sendo causada por acidentes de
transito (40,8%) e armas (17,5%).

A principal causa da LM identificada neste
estudo é de origem traumatica ocasionada por
acidentes automobilisticos, seguido de quedas e
ferimento por arma de fogo, corroborando outros
estudos™. A etiologia traumatica da LM, acarretou
a maioria dos participantes o quadro de paraplegia
completa (ASIA A)1112),

No que diz respeito a escolarizacdo dos
participantes, a maioria apresenta baixa escolaridade
ao ingressar no programa de reabilitacdo, o que
corresponde ao ensino fundamental incompleto,
ratificando outros estudos®®'®. A baixa renda
familiar, também foi identificada antes da LM,
havendo um aumento apds o programa®®.

Perante as sequelas da LM, as redes de apoio,
associadas a reabilitacdo, sdo pilares fundamentais
para a aceitacdo e transposicdo dos obstaculos
encontrados no percurso. A reabilitacdo se apresenta
como uma possibilidade de retorno a vida, que
possibilita a convivéncia entre iguais, estimula o
autocuidado e a adaptacéo®.

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

Nas fases iniciais da LM ha um rompimento do
vinculo com o trabalho e/ou escola. O retorno ao
trabalno e a escolarizacdo fica condicionado ao
ganho funcional advindo do processo de
reabilitagdo, da rede de apoio e da acessibilidade. A
falta de acessibilidade nos lugares publicos e
privados impacta significativamente no retorno ao
estudo e ao trabalho, como foi relatado pelos
participantes desta pesquisa e evidenciado pelos
estudost*?%®, Este impedimento é um limite para a
ressocializagdo das pessoas com LM, visto que as
pessoas com maiores niveis de escolaridade tendem
a ter maior facilidade para ingressarem no mercado
de trabalno e terem maiores remuneragBes e,
consequentemente, melhor qualidade de vida®?.

Em um estudo transversal com 121 pessoas com
lesdo medular pds-programa de reabilitacéo,
realizado no Brasil, a taxa de participagdo no
mercado de trabalho foi de 21,6% (24
individuos). Cinco respondentes trabalhavam em
atividades formais de trabalho e os outros 19 em
atividades informais (auténomos). Desde o inicio da
lesdo, um menor tempo foi associado a ndo
participacdo no trabalho ocupacional. Individuos
com maior nivel de escolaridade eram mais
propensos a trabalhar®,

Com a mudanca abrupta no ritmo de vida das
pessoas com LM, principalmente, nos primeiros
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meses apds lesdo, os cuidados no domicilio sdo em
sua maioria prestados pelos familiares (mée, filha,
avod, pai e avds), sendo da ordem da solidariedade
organica, que se apoia nos lagos sociais afetivos, no
instituinte, na maneira espontanea ou pelo
sentimento de estar com, porque faz sentir-se
bem{), Nesta pesquisa, houve destaque para o papel

da  mulher, enquanto cuidador  principal,
representado pelas maes, filhas e esposas,
constatando-se  uma vinculacdo forte. Em

contraponto, em algumas familias, cujos vinculos
eram conflituosos, também foi constatado a
solidariedade mecénica que € da ordem do
instituido, da obrigacao™.

No estudo que analisou as poténcias e os limites
na adesdo a reabilitacdo®, o apoio da familia a
pessoa com LM resgata o querer viver, o qual
estimula e da seguranga, trazendo certa normalidade
a vida, promovendo os ajustes necessarios para que
a pessoa se adapte ao novo ritmo de viver,
configurando-se uma poténcia na adesdo a
reabilitagdo.

O hobby/lazer, destacados pelas pessoas com
LM como atividades prazerosas, surgem como uma
grande potencialidade na recuperagdo e promoc&o
da saude dessas pessoas, abrangendo 0s aspectos
fisicos, psicolégicos, sociais e emocionais,
proporcionando uma satisfacdo pessoal com a
vida®, Contudo, ndo sdo todas as pessoas que
conseguem ter esse acesso aos esportes ou outra
atividade de lazer, esse limite mais uma vez esta
atrelado a falta de acessibilidade que eles encontram
na sociedade, gerando o isolamento social®?.

O inicio da vida pos-lesdo requer mudancas,
lutas e mobilizagao para criar caminhos e agdes que
fortalecam o enfrentamento no dia a dia®. A falta de
motivagao, insatisfacdo, depressdo e o sentimento de
luto vivenciado pela pessoa com LM interfere nesse
retorno a participacdio na comunidade®. A
formacdo de grupos de apoio se torna vetores de
comunhdo, de partilha, de sentimentos, promovendo
a aproximagdo das pessoas, 0 desenvolvimento das
sociedades, e acessibilidade a informacgdes. Neste
sentido, a tecnossocialidade oferece as pessoas com
LM a interacdo com demais pessoas e translagdo de
conhecimento, proporcionando a inclusdo social.
Evidencia-se, entdo, que o desenvolvimento
tecnoldgico se apresenta como fator positivo para a
promogao da satide®.

Muitos séo os fatores que podem influenciar a
qualidade de vida apds o trauma, com a qualidade

do atendimento oferecido pelo sistema de satide®.
O (des)cuidado dos profissionais da salde transita
pela falta de reabilitacdo precoce no ambiente
hospitalar, causando complicacdes evitaveis, pela
falta de orientacdo sobre os servicos de referéncia e
as politicas de satde, bem como pelo atendimento
inespecifico na APS. Estudos reforcam que o
preparo da alta hospitalar de pessoas com lesdes
neuroldgicas incapacitantes precisa ser mais
elaborado, planejado, de forma que essas pessoas e
familias possam ser orientadas para a continuidade
do cuidado em rede, para poderem obter melhor
qualidade de vida®®, Além da necessidade do
preparo profissional na equipe multidisciplinar para
0 emprego de atividades educativas e assistenciais
competentes e satisfatdrias @4,

Os CER se tornam referéncia de cuidados para
as pessoas com LM, como destacado em nosso
estudo, propiciando o0 desenvolvimento de
habilidades bésicas e instrumentais da vida diéria
com a maxima independéncia do paciente, além de
agregar a familia e demais redes de apoio como
parte do cuidado. “A reabilitagio ¢ uma
possibilidade de retorno a vida pela maneira
edificante de ensinar os “primeiros passos”, por
meio da reutilizacdo do corpo, do movimento
continuo, do desafio e da independéncia nas
atividades da vida diaria”*19),

A enfermagem € parte integrante da equipe de
reabilitacdo, presente nos diferentes contextos da
salde da pessoa com LM e de sua familia,
destacando-se pela acéo sistematizada, evidenciada
pela Processo de Enfermagem, trazendo uma
assisténcia integral e humanizadora para essas
pessoas durante o0 processo de reabilitacio e
inclusdo social.

CONSIDERACOE FINAIS

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

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

As redes de apoio trabalho/escola e hobby/lazer
apresentam vinculacdo enfraquecida, o que se
justifica pela perda da funcionalidade, do papel social
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e da mudanca radical no estilo de vida, que associado
a falta de acessibilidade, determinando o isolamento
social. As que se destacam pela qualidade do vinculo
no ingresso do programa de reabilitagdo sdo o
cuidador principal e a familia, sinalizando a
necessidade de serem acolhidas, orientadas e
cuidadas nos diferentes niveis de atencédo a salde.

No domicilio, pds-programa de reabilitacdo,
observa-se um cenario mais favoravel a incluséo
social. Em maior ou menor intensidade de vinculo, a
reabilitacdo € o caminho de retorno a vida para as
pessoas com LM.

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

O enfermeiro, como integrante dessa equipe
multidisciplinar, precisa desenvolver suas agdes de
maneira direcionada tanto para a recuperacdo e
adaptagéo as limitacbes decorrentes da deficiéncia,
quanto as necessidades subjetivas de cada individuo e

de sua familia, destacando-se, também, as disfuncdes
psicossociais e espirituais, visto que a LM altera a
dindmica da vida dessas pessoas, interferindo nas
relagBes com as redes e no bem-estar da pessoa com
LM e dos seus familiares.

A apresentacdo dos resultados dessa pesquisa
contribui para o fortalecimento das redes de apoio,
com base na compreensdo dos profissionais da satide,
nos diferentes niveis de atencdo, de modo que estes
possam oportunizar o resgate a funcionalidade fisica
e 0 papel social das pessoas com lesdo medular, por
meio da reabilitagdo, conforme as possibilidades de
cada individuo.

Este estudo apresenta como limitacéo a populacéo
intencional ao selecionar as pessoas

com LM vinculadas a um cendrio que foi pré-
determinado, mas com base nos resultados
encontrados, a amostragem intencional pode ser
considerada representativa em  populacbes e
condi¢bes similares. A realizagdo de entrevistas
telefonicas, também, pode ser caracterizada como um
limite da pesquisa, por ndo permitir a identificacdo da
linguagem ndo verbal, da garantia de um local
adequado para a realizacdo da entrevista, bem como a
impossibilidade de garantir a privacidade.

SUPPORT NETWORKS IN THE CONTINUUM REHABILITATION PROCESS IN THE DAILY
LIFE OF PEOPLE WITH SPINAL CORD INJURY

ABSTRACT

Objective: to understand the support network in the continuum process of rehabilitation in the daily life of people
with spinal cord injury. Methodology: a descriptive study of a qualitative nature, based on Comprehensive
Sociology and Everyday Life, with 23 people with spinal cord injury, accompanied by a Nursing and Rehabilitation
Service in southern Brazil. For data collection, we used the medical record, genogram, ecomap and individual
interview. Content Analysis was used to analyze the interview. Results: when entering the Rehabilitation
Program, the support networks were configured as a weak link when inaccessibility was a barrier, specifically,
work/school; hobby/leisure. Strong bonds consider the main caregiver networks, health center, friends, religious
orientation and family. Final thoughts: the support networks that surround each individual with spinal cord injury
and the family and how they relate, help to cope with the new rhythm of life, collaborating to achieve the goals of
rehabilitation and resocialization.

Keywords: Rehabilitation Nursing. Social Support. Spinal cord injury. Activities of Daily Living. Family Health.

REDES DE APOYO EN EL CONTINUUM PROCESO DE REHABILITACION EN EL
COTIDIANO DE PERSONAS CON LESION MEDULAR

RESUMEN

Objetivo: comprender la red de apoyo en el continuum proceso de rehabilitacion en el cotidiano de personas con
lesiobn medular. Metodologia: estudio descriptivo, de naturaleza cualitativa, fundamentado en la Sociologia
Comprensiva y del Cotidiano, con 23 personas con lesion medular, acompafiadas en Servicio de Enfermeria y de
Rehabilitacion del sur de Brasil. Para la recoleccion de datos, se utilizd el registro médico, genograma, ecomapa
y entrevista individual. Para el andlisis de la entrevista, se utilizd el Andlisis de Contenido. Resultados: al
ingresar en el Programa de Rehabilitacion, las redes de apoyo se configuraban como una vinculacion débil
cuando la inaccesibilidad era una barrera, especificamente, el trabajo/escuela; pasatiempo/ocio. Las
vinculaciones fuertes consideran las redes: cuidador principal, centro de salud, amigos, orientacion religiosa y
familia. Consideraciones finales: las redes de apoyo, que rodean a cada individuo con lesién medular y a la
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familia y como se relacionan, ayudan a enfrentar el nuevo ritmo de vida, colaborando para el logro de las metas

de rehabilitacién y resocializacion.

Palabras clave: Enfermeria en Rehabilitacién.Apoyo Social. Traumatismos de la médula espinal. Actividades

Cotidianas. Salud de la Familia.
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