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RESUMO

Objetivou-se identificar elementos da clas-
sificagdo internacional de funcionalidade,
incapacidade e saude, aplicéveis ao cuidado
domiciliar de homens adultos tetraplégicos,
com vistas a redugdo da dependéncia de aju-
da de seus pais para as atividades da vida
didria, e o autocuidado. Os dados foram
coletados de junho de 2004 a margo de
2005, a partir de entrevista semi-estrutu-
rada, realizada com 8 adultos acometidos de
lesdo medular alta, e com experiéncia de
usuarios do cuidado domiciliar. Optou-se
pela analise de conteudo, a partir das cate-
gorias de significados pautadas nos seguin-
tes resultados: suporte familiar: seguranga
para as fungbes corporais do incapacitado;
tecnologia assistiva: inventividades para
promocgao da qualidade do cuidado; medos,
futuro incerto e perda dos pais: limiares e
fragilidades humanas; e ganhos funcionais:
respostas objetivas das fun¢es corporais.
Conclui-se que o apoio da familia e, em es-
pecial, a presenga dos pais, sdo fundamen-
tais para enfrentar as limitagdes e reagir na
busca de equilibrio na deficiéncia, incapaci-
dade, desvantagem e saude dessa clientela,
preparando-a para o alcance de gradativos
ganhos funcionais e independéncia para ati-
vidades cotidianas e autocuidado.
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ABSTRACT

The objective of this study was to identify
elements of the international classification
of functioning, disability and health, appli-
cable to quadriplegic men's home care, to
reduce the dependence on their parents'
help for activities of daily living and self-
care. Data were collected from June 2004
to March 2005. Semi-structured interviews
were performed with eight adults with high
spinal cord lesions who were being cared
for at home . Content analysis was per-
formed based on the categories of mean-
ing extrapolated and the following themes
were discovered : family support: safety for
the corporal functions of the disabled; sup-
porting technology: inventiveness to pro-
mote quality care; fears, uncertain future
and parents' loss: thresholds and human
fragilities; and functional gains: objective
response of body functions. In conclusion,
family support, and especially the presence
of parents, is fundamental to facing limita-
tions and to reacting in the search for bal-
ance with the deficiency, disability, disad-
vantage and health of that population, pre-
paring them to achieve gradual functional
gain and independence for daily activities
and self-care.
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RESUMEN

El estudio tuvo como objetivo identificar ele-
mentos de la clasificacion internacional de
funcionalidad, incapacidad y salud, aplicables
al cuidado domiciliario de hombres adultos
cuadripléjicos, con el fin de reducir la depen-
dencia de la ayuda de sus padres en las activi-
dades de la vida diaria y el autocuidado. Los
datos fueron reunidos entre junio de 2004 y
marzo de 2005, sobre la base de una entre-
vista semiestructurada efectuada a 8 adultos
que sufrian de lesién medular alta y que reci-
bian normalmente cuidado domiciliario. Se
optd por el sistema de andlisis de contenidos
a partir de las categorias de significados
pautados en los siguientes resultados: apoyo
familiar: seguridad para las funciones corpo-
rales del discapacitado; tecnologia de apoyo:
soporte tecnoldgico para optimizar la calidad
de los cuidados; miedos; futuro inciertoy pér-
dida de los padres: los umbrales y las fragili-
dades humanas; y ganancias funcionales: res-
puestas objetivas de las funciones corpora-
les. Se concluyo en que el apoyo familiary, en
particular, la presencia de los padres, son fun-
damentales para enfrentar las limitaciones y
reaccionar en la busqueda de equilibrios en
la deficiencia, incapacidad, desventajas y sa-
lud de tales pacientes, preparandolos para
alcanzar en forma gradual mejoras funciona-
les e independencia para realizar actividades
diarias y ocuparse del autocuidado.
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INTRODUGCAO

Um dos maiores desafios atuais para a enfermagem
passa inevitavelmente pela construgdo de conhecimentos
para consubstanciar a pratica do cuidado de pessoas com
deficiéncia, entre as quais se destacam aquelas com lesGes
neurolégicas medulares em nivel cervical, pela complexi-
dade do comprometimento de seus segmentos e fungdes
corporais como também pelo alto grau de dependéncia
para o desempenho do bdsico em termos de atividades
cotidianas e autocuidado. Passa igualmente pelo compro-
misso de articular novas conjunturas tedricas com os prin-
cipios fundamentais da profissdao, de maneira a compreen-
der as possiveis aplicages/implica¢des da classificagdo in-
ternacional da funcionalidade, incapacidade e saude (CIF)
no diagndstico e praticas de enfermagem.

Sabe-se que 10% das pessoas dos paises do Terceiro
Mundo, em tempos de paz, apresenta-se com algum tipo de
deficiéncia. No Brasil, o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) estimou para o ano 2000, a existéncia de
24,5 milhdes de brasileiros nessa condi¢do™,
indicador social que sugere-se reagir no senti-
do de tornar mais visivel a presenca da enfer-
magem como grupo de efetivos agentes de
mudangcas para atuar junto a este segmento
da sociedade, canalizando esforcos para a des-
coberta de novas alternativas no sentido de
atender as suas necessidades de cuidado.

A prop0sito, a Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) tem hoje duas classificagdes de
referéncia para a descricdo dos estados de
Saude: a CID-10 (Classificagdo Estatistica In-
ternacional de Doencas e Problemas Relacio-
nados a Saude) e a CIF. A utilizagdo da CIF vem
sendo aguardada com grande expectativa
pelas organizagGes de pessoas com deficiéncia e institui-
¢Oes relacionadas. A falta de definigdo clara de deficiéncia
ou incapacidade tem sido apontada como impedimento
para a promocao de satde de pessoas com deficiéncia®.

A CIF pertence a familia das classificages internacio-
nais desenvolvidas pela OMS para aplicagdo em varios as-
pectos da saude. A familia de classificagdes internacionais
da OMS proporciona um sistema para a codificagdo de
uma ampla gama de informagdes sobre satide (diagndsti-
co, funcionalidade e incapacidade, motivos de contacto
com os servicos de saude) e utiliza uma linguagem co-
mum padronizada que permite a comunicagdo sobre sau-
de e assisténcia médica em todo o mundo entre varias
disciplinas e ciéncias®.

Considera-se a autonomia como uma forma de li-
berdade pessoal baseada no direito que as pessoas tém de
se expressar cuidando-se, sobretudo, preservando-se da
interferéncia de terceiros em situagdes que impliquem na
violacdo/invasdo da privacidade e da intimidade corporal,
no risco de expor odores internos, secre¢des, enfim, na ne-
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Estudos evidenciam
que cuidadores
familiares, entre eles
0s pais de pessoas
com lesdo em nivel
cervical, recebem
escassa orientagao por
parte dos profissionais
a respeito dos
cuidados com a saude.

cessidade de compartilhar o lado mais fragil da condigédo
humana. Para ser autbnomo, o individuo deve ser capaz de
pensar racionalmente e se autogerenciar, caso contrario,
sua capacidade para a tomada de decisGes estard compro-
metida e outra pessoa deverd decidir por ele®,

A presenga de multiplas limitagdes funcionais nas pes-
soas pode representar o desencadeamento de diferentes
graus de dependéncia e influenciar sobremaneira ativida-
des da vida didria e o préprio autocuidado, devendo seu
cuidado ser assumido pelo cuidador domiciliar®- Nesse sen-
tido, a capacidade funcional tem sido considerada um indi-
cador do processo/programa de reabilitacdo de pessoas
com seqlelas de lesdo medular em nivel cervical, ou
tetraplégicas. Tal indicador é imprescindivel para o plane-
jamento, intervencdo e avaliagdo desse tipo de cliente, so-
bretudo no pertinente ao cuidado de longo prazo na de-
pendente relagdo que se estabelece entre ele e seus pais
cuidadores'®.

Estudos evidenciam que cuidadores familiares, entre
eles os pais de pessoas com lesdo em nivel cervical, rece-
bem escassa orientagdo por parte dos profis-
sionais a respeito dos cuidados com a sau-
de®”), ndo obstante lidarem com os multiplos
aspectos e complicagdes das pessoas com
sequelas incapacitantes, condi¢des de vida
que lhes impdem acentuadas limitag8es
motoras, sensitivas e sensoriais, capazes de
alterar-lhes a dindmica da vida, tornando-as,
muitas vezes, dependentes de terceiros para
movimentar-se e agir com maior ou menor
independéncia para suprir necessidades/ati-
vidades da vida diaria e do autocuidado®.

Embora existam politicas oficiais para as-
sisténcia de reabilitagdo daqueles que desen-
volvem incapacidade funcional, poucos sdo os
gue delas tém se beneficiado ou recebem seus atendimen-
tos. Familias e cuidadores tém-se responsabilizado pelo cui-
dado aos deficientes com lesdo em nivel cervical, potencial-
mente incapacitados, tarefa que por vezes se torna muito
ardua, em razdo das mudangas que necessariamente ocor-
rem na dindmica familiar e do desconhecimento de como
cuidar ante a multiplicidade das capacidades afetadas.

Sabe-se que o enfermeiro, como membro da equipe
transdisciplinar de institui¢des e/ou programas de reabilita-
¢do, pode também contribuir no atendimento e cuidado
domiciliar, buscando interagir com familiares e cuidadores,
compartilhando conhecimentos, promovendo ambientes
favoraveis a manutencdo da capacidade funcional, de forma
a assumir a co-responsabilidade do cuidado da pessoa com
lesdo medular alta. Para tanto, é necessario inteirar-se de
quais atividades da vida didria (AVDs) e cuidados necessari-
os estdo sendo comprometidos a ponto de o tetraplégico
correr o risco de ser levado a incapacidade funcional®.

No tocante ao esmerado zelo no cuidar dos filhos, sabe-
se que a mae e/ou o pai experienciam, na convivéncia com
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sua prole, a relagdo intima do cuidado que satisfaz suas
necessidades de aceitagdo, confianca e contato corporal,
no desenvolvimento de sua consciéncia de si e de sua cons-
ciéncia social®. Isto constitui uma alus3o ao arquétipo fe-
minino e sua relagdo com as formas de cuidado humano,
entre as quais o de enfermagem, reiterando o constatado
através do exemplar cuidado de m&es/pais aos seus filhos
tetraplégicos, desenvolvido com dedicacdo a toda prova e
amor incondicional®.

Estudos revelam que a CIF é de grande relevancia para
o cuidado de enfermagem. Como classificacdo geral, ndo
foi projetada por enfermeiros ou especificamente voltada
para elementos do cuidado de enfermagem. Isto pode ex-
plicar algumas dificuldades no uso desta classificagdao que
foram identificadas na 4rea de enfermagem, tanto no am-
bito do ensino e pesquisa quanto na esfera assistencial. Para
solucionar tal assimetria e avangar no aprimoramento e
adequagao da CIF ao conhecimento de enfermagem, os en-
fermeiros deveriam investir na compreensdo de seus ele-
mentos essenciais, dimensao social e implicacbes praticas
em seus contextos de ensino, pesquisa e assisténcia, assim
como se fazer mais visiveis e participantes em futuras revi-
sbes de seu processo constitutivo®1?),

A questdo de pesquisa que se coloca é: de que forma a
enfermagem pode contribuir para a promogao da indepen-
déncia funcional de homens adultos tetraplégicos no dia-
a-dia das relagdes de cuidado estabelecidas com seus pais/
cuidadores?

Constitui-se como objeto de estudo a dependéncia fun-
cional de homens adultos com lesdo medular em nivel
cervical, no convivio com seus pais/cuidadores.

OBJETIVO

O estudo tem como objetivo identificar elementos da clas-
sificacdo internacional de funcionalidade, incapacidade e sau-
de (CIF) aplicaveis ao cuidado domiciliar de homens adultos
tetraplégicos, com vistas a reducdo da dependéncia de ajuda
de seus pais para as atividades da vida diaria e do autocuidado.

METODO

O estudo é exploratdrio, descritivo, de campo e de na-
tureza qualitativa. A pesquisa qualitativa tem sido muito
valorizada, uma vez que trabalha com o universo de signifi-
cados, representagdes, crengas, valores, atitudes, aprofun-
dando um lado ndo perceptivel das relacGes sociais e per-
mitindo a compreensdo da realidade humana vivida soci-
almente. A opcdo pelo método qualitativo baseia-se no fato
de que as abordagens qualitativas sdo capazes de incorpo-
rar o significado e a intencionalidade como inerentes aos
atos, as relagGes e as estruturas sociais, sendo estas Ulti-
mas tomadas, tanto no seu advento quanto na sua trans-
formac&o, como construgdes humanas significativas*.
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O significado e a intencionalidade ocupam posicdes cen-
trais na pesquisa qualitativa, em que o significado geral-
mente é resgatado através da analise dos discursos dos ato-
res enquanto sujeitos da pesquisa e enquanto sujeitos so-
ciais. Os ditos sujeitos fornecem, através da mediagdo dis-
cursiva, as representagGes que compdem a parte subjetiva
dos trabalhos™.

Grande parte das pesquisas qualitativas adota a analise
de conteldo porque, dando voz aos individuos, viabiliza-
se uma das formas mais adequadas para operar o resgate
das representagdes dos sujeitos. Ademais, a analise de con-
teudo trabalha a palavra, ou seja, a pratica da lingua reali-
zada por emissores identificaveis, e procura conhecer aquilo
que esta por tras das palavras sobre as quais se debruga*?.

Os sujeitos da investigacdo foram oito homens entre 22
e 45 anos de idade, residentes nas regides Sul e Sudeste do
Brasil, com expressiva experiéncia na condi¢cdo de depen-
dente funcional e que apresentam seqlielas medulares de
nivel cervical ha um tempo que varia de 4 a 18 anos. Dois
depoentes foram vitimas de arma de fogo, em dois deles as
sequelas sdo decorrentes de mergulho em dguas rasas, dois
sofreram acidentes automobilisticos, em um as seqielas
se deveram a golpes de judé e em um, a acidente de moto-
cicleta. Para preservar a identidade dos sujeitos, os recor-
tes de suas falas receberam denominacgdo de astros, numa
alusdo a grandeza de suas vidas.

Estudos sobre a temdtica confirmam que metade dos
traumatismos medulares resultam de acidentes com vei-
culos motorizados, quedas, acidentes de trabalho, esporti-
vos (principalmente aquaticos), e outros decorrentes de
ferimento por armas de fogo™?,

Os depoentes foram selecionados previamente pelo
nivel da lesdo (C3 a C7) e pela dependéncia funcional para
o autocuidado e atividades da vida diaria, tendo sido inclu-
idas pessoas:

* Com expressiva vivéncia na condi¢do de dependente
funcional;

* Que apresentam lesdao medular cervical adquirida de
forma traumatica;

e Com capacidade de comunicagdo verbal;

* Com interesse em participar da pesquisa, mediante a
assinatura do termo de consentimento livre esclarecido e
informado.

A pesquisa foi realizada nas residéncias dos sujeitos do
estudo, mediante contato prévio.

Para coletar os dados recorreu-se a entrevista guiada,
com roteiro semi-estruturado. As entrevistas, realizadas de
acordo com a disponibilidade dos sujeitos, deram-se nos
meses de junho de 2004 a margo de 2005, nos domicilios
dos entrevistados, e foram gravadas e, em seguida, trans-
critas integralmente. Sua duragdo variou de 30 a 90 minu-
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tos. Foram realizadas individualmente pela pesquisadora,
seguindo o modelo de entrevista guiada e com roteiro semi-
estruturado, focado na captacdo de informacbes sobre
como percebem suas vivéncias na condicdo de dependen-
tes funcionais. A entrevista semi-estruturada é uma forma
de colher informacg&es baseadas no discurso livre do entre-
vistado. PressupGe-se que o informante seja competente
para exprimir-se com clareza sobre questGes da prépria
experiéncia, prestar informagdes fidedignas, manifestar nos
préprios atos o significado que tém no contexto em que se
realizam, revelando tanto a singularidade quanto a
historicidade das ac¢bes, concepcdes e idéias™.

Ressalta-se que os relatos orais passam a ser valoriza-
dos pouco a pouco pelas ciéncias sociais, na medida em
que se percebe que comportamentos, valores e emogdes
permanecem escondidos nos dados estatisticos. Com o tem-
po e com o avango de outras disciplinas, como a linguisti-
ca, a semidtica e a antropologia, foi reconhecido que o dis-
curso do ator social tem uma légica propria e estrutura-se
como linguagem, podendo permitir a compreensao de fe-
ndmenos sociais que escapam a observacdo fria e distante
do pesquisador?.

Os dados obtidos foram analisados segundo a técnica
de andlise temdtica de conteudo. Sabe-se que a andlise
de conteldo é um conjunto de técnicas de analise de co-
municagdo que visa obter, através de procedimentos sis-
tematicos e objetivos de descri¢cdo do contetdo das men-
sagens, indicadores que permitam a inferéncia de conhe-
cimentos relativos as condicbes de producdo/recepc¢do
destas mensagens?.

No contexto da analise de conteudo, a categorizagao é
uma operacao classificatéria de elementos construtivos de
um conjunto, por diferenciacdo seguida de um reagrupa-
mento baseado em analogias, a partir de critérios defini-
dos™., Nesse sentido, buscando-se categorizar dados con-
tidos nos relatos dos depoentes, seguiu-se o critério se-
mantico, através do qual foi possivel a construgdo de uma
rede de categorias de significados interligados, assim de-
nominadas: suporte familiar: seguranga para as fungdes
corporais do incapacitado; tecnologia assistiva: inventivi-
dades para promogdo da qualidade do cuidado; medos,
futuro incerto e perda dos pais: limiares e fragilidades hu-
manas; e ganhos funcionais: respostas objetivas das fun-
¢des corporais.

A pesquisa foi iniciada apds aprovacdo do Comité de
Etica Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadu-
al de Maringd, PARECER CI N2 177/04. Foi solicitada aos par-
ticipantes a assinatura do Termo de Consentimento Livre
Esclarecido e Informado, de acordo com a Resolucéo 196/
96 do CNS. Considerando-se as limitagdes funcionais dos
sujeitos relativas ao comprometimento motor de membros
superiores, as quais os impossibilitem de assinar, ficou a
seu critério autorizar sua assinatura por outra pessoa [tes-
temunha) ou através da impressao digital.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Suporte familiar: seguranga para as fungées corporais
do incapacitado.

A CIF representa uma mudanca de paradigma para se
pensar e trabalhar a deficiéncia e a incapacidade, constitu-
indo um instrumento importante para avaliagao das condi-
¢Oes de vida e para a promogdo de politicas de inclusao
social. A classificagdo vem sendo incorporada e utilizada
em diversos setores da saude, em equipes multidisciplina-
res. No entanto, sera mais adequada a medida que for uti-
lizada por um nimero maior de profissionais, em locais di-
versos e a partir de pessoas e realidades diferentes*+1%),

Considera-se atada em lagos substantivamente fortes a
relagdo de dependéncia de pessoas tetraplégicas para com
a sistemdtica presenca e ajuda da familia”, em especial dos
pais®, o que se confirma nos recortes a seguir:

A familia sempre participou muito. Tive o melhor atendi-
mento, todo o suporte, familia (SOL, 33 ANOS).

Nos primeiros meses que minha mée, minha vé e meu vo
tava em casa, que meu irmdo morava com a gente, eu
consegui fazer os exercicios, porque tinha gente pra me
oferecer o que eu precisava (ORION, 22 ANOS).

A familia comecou a ficar doente, porque, minha mae tem
problema de coragéo, tem diabete, néo é facil né, as pes-
soas terem que cuidar da gente. Papai e mamée estéo
ficando velhos, minhas irmés tém suas familias, tém os
filhos pra cuida. (VENUS, 45 ANOS).

Eu tenho que pensar que eu preciso deles, sendo eles tam-
bém néo vao conseguir cuidar de mim. Eu n&o posso exi-
gir que eles fagam tudo o que eu quero o tempo todo
(SATURNO, 36 ANOS).

Cuidar de uma pessoa incapacitada em casa constitui
tarefa complexa, pois, além de considerar os elementos
caracteristicos da incapacidade da pessoa a ser cuidada,
muitas vezes, requer a utilizagdo de materiais e equipamen-
tos para apoio ao trabalho do cuidador. Assim, o que defi-
ne as atividades do cuidador domiciliar de pessoa com de-
ficiéncia - neste caso, homem adulto tetraplégico - estara
sempre relacionado com seu grau de incapacidade/limita-
¢Bes para o autocuidado e/ou atividades da vida diaria,
associado a disponibilidade de recursos materiais para o
desempenho de tais tarefas. Cada caso é sempre singular
em suas particularidades e requer astucia com pleno do-
minio conhecimento do enfermeiro para a detecgdo das
necessidades do cliente para ajuda e cuidados.

Se acontecer alguma coisa, eles sabem cuidar de mim, o
que fazer. Tenho uma irma casada que a gente se identifi-
ca em tudo. Ela sabe tudo o que eu quero, onde achar, e 0
que eu quero exatamente (POLLUX, 33 ANOS).

Ha que se considerar também as desigualdades sociais
e de saude entre pessoas com deficiéncia, bem como entre
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os demais segmentos sociais, verificadas substancialmen-
te Brasil afora®. Neste estudo, percebe-se nas falas dos
depoentes, mais especificamente, no tocante ao fato de as
pessoas disporem ou ndo de recursos para custear trata-
mentos, exames periddicos, acesso a programas de reabili-
tagdo, aquisicdo de materiais e equipamentos, além de
despesas decorrentes da presenca indispensavel de um
cuidador®®, seja um membro da familia, seja um profissio-
nal contratado para o desempenho dessa fungdo.

A nossa relagdo era bem afastada, ndo tinha aquele diélo-
go, entendeu? Com o acidente, pai, mae, tava tudo unido
de novo. A partir do momento que eu passei um més da
lesdo e eu vi que todo mundo foi virando as costas; pai ndo
tinha tempo, a méae era afastada ja, entdo eu ja comecei a
perceber a dificuldade que eu ia ter que enfrentar, né?
(JUPITER, 25 ANOS).

Ndo ha mesmo como imaginar o que seria a vida de
uma pessoa tetraplégica sem projetar a companhia de al-
guém ajudando nas atividades da vida didria e autocuida-
do®. Nessa linha de pensamento, é imperativo que o en-
fermeiro esteja préximo dos membros da familia encarre-
gados dos cuidados da pessoa com deficiéncia, de forma a
identificar o que isso de fato representa para eles"”, bem
como interagindo através de estratégias que promovam o
autocuidado para sua autonomia funcional.

O termo do modelo da CIF é a funcionalidade, que cobre
os componentes de fungbes e estruturas do corpo, atividade
e participagdo social. A funcionalidade é usada no aspecto
positivo, e o aspecto negativo corresponde a incapacidade.
Segundo esse modelo, a incapacidade é resultante da inte-
racdo entre a disfungdo apresentada pelo individuo (organi-
ca e/ou da estrutura do corpo), a limitacdo de suas ativida-
des e a restricdo na participacdo social, e dos fatores
ambientais, que podem atuar como facilitadores ou barrei-
ras para o desempenho dessas atividades e da participagdo™.

Tecnologia assistiva: inventividades para promogdo da
qualidade do cuidado

O Ministério da Ciéncia e Tecnologia (MCT), responsa-
vel pela conduc¢do das politicas nacionais em ciéncia,
tecnologia e inovagao - por meio de sua Secretaria de Cién-
cia e Tecnologia para Inclusdo Social — SECIS, vem apoian-
do iniciativas que promovam a difusdo e a popularizagdo
do conhecimento cientifico, a inovagdo tecnoldgica, a in-
clusdo de idosos e de pessoas com deficiéncia. O ramo da
ciéncia voltado para a pesquisa, desenvolvimento e aplica-
¢do de instrumentos que aumentam ou restauram a fun-
¢do humana, o qual necessita urgentemente ser fortaleci-
do no pais, é a denominada Tecnologia Assistiva™®, alids,
espaco sobremodo fértil para a enfermagem.

A CIF é clara na definigdo de seus componentes no con-
texto da saude®. Por fung¢des do corpo entendem-se as
funcgdes fisiolégicas dos sistemas organicos (incluindo as
fungdes psicoldgicas), enquanto as estruturas do corpo sdo
suas partes anatdmicas, como os érgdos, os membros e seus
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componentes. As deficiéncias sdo problemas nas fungbes
ou nas estruturas do corpo, como um desvio importante
ou uma perda. Por atividade subentende-se na CIF a exe-
cugdo de uma tarefa ou agdo executada por um individuo.
Participagdo, por sua vez, é o envolvimento de um indivi-
duo numa situagdo da vida real. Limitagdes de atividade
sdo as dificuldades que um individuo pode ter na execugao
de atividades. Restri¢Oes de participagdo sdo problemas que
um individuo pode enfrentar quando esta envolvido em
situacOes da vida real. Fatores ambientais se constituem
do ambiente fisico, social e atitudinal em que as pessoas
vivem e conduzem suas vidas.

O fato de eu ter também adaptado a casa ajudou bastante.
Abro e fecho o portéo, tudo com o controle na cadeira, uso
o telefone, uso uma Palm que tem um celular, junto com a
Palm tem agenda, eu anoto o que preciso, mando e rece-
bo e-mail, etc. Dentro de casa, ligo e desligo a luz, ligo a
TV, o computador, uso o telefone. Entéo, essas coisas me
dao autonomia, e ndo tem aquela necessidade de chegar
em casa e ter que ter gente. Isso tudo eu fui desenvolven-
do pra ter essa autonomia (URANUS, 40 ANOS).

Eles me deram uma tabua de transferéncia, mas eu nao
conseguia, ndo conseguia. Acho que o0 que eu preciso
mesmo é de uma cadeira motorizada (ORION, 22 ANOS).

Ndo se pode perder de vista que pessoas com lesdo
cervical alta, tetraplégicas, precisam ser estimuladas a par-
ticipar efetiva e ativamente do préprio processo de reabili-
tacdo, por mais morosos que sejam seus ganhos objetivos.
Nesse sentido, as atividades e a participagdo, segundo a
OMS¥®, devem seguir parametros pautados no dominio de
aprendizagem e aplicagdo dos conhecimentos, tarefas e
exigéncias gerais, comunicacdo, mobilidade, autocuidados,
vida doméstica, interagdes e relacionamentos, grandes are-
as da vida e vida comunitaria, social e civica - todos avalia-
dos individualmente através dos qualificadores de desem-
penho e capacidade, para a elaboragdo dos respectivos in-
dicadores de funcionalidade e incapacidade.

Por outro lado, a tecnologia assistiva ndo se restringe aos
dispositivos mecanicos da automagdo, mas é sobremodo vali-
osa para a enfermagem, na medida em que contempla pro-
mover agoes visando a simplificagdo e independéncia na vida
cotidiana, melhoria do atendimento nos servigos de salde e
reabilitagdo, protegdo e cuidados pessoais, com énfase nos
processos comunicacionais voltados para a educagdo em sau-
de®, O que se pode confirmar no recorte que segue:

Me ajudou bastante nessa parte do intestino, da urina.
Quando t6 deitado, eu toco minha bexiga, estimulo e a
urina vem, nao precisa passar sonda. Mas eu fago um ca-
teterismo por dia, s6 na hora de dormir. Agora eu t6 senta-
do aqui, quando eu comegar a sentir, ai eu deito e a urina
vem (SIRIUS, 26 ANOS).

A autonomia inclui a liberdade de escolha e de agdo e
autocontrole sobre a vida; portanto pode-se considerar que a
autonomia esta diretamente relacionada a capacidade do in-
dividuo de ser dependente ou independente na realizagdo das
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atividades da vida diaria. Entretanto algumas pessoas sdo ca-
pazes de se autogovernar apenas em algumas dreas da sua
vida, necessitando da ajuda de outros para as demais dreas!”.

Vale ressaltar que a capacidade funcional é um concei-
to amplo que abrange habilidade em executar tarefas fisi-
cas, preservacdo das atividades mentais e uma situacao
adequada de integracdo social®. Apesar da ampla dimen-
sdo deste conceito, na pratica de reabilitagdo do cliente
tetraplégico costuma-se trabalhar com a concepcgdo do
bindmio capacidade/incapacidade. Neste sentido, a inca-
pacidade funcional tem sido avaliada como a dificuldade
de realizar determinadas atividades da vida cotidiana e, por
outro lado, habilidade para o desempenho de cuidados para
consigo mesmo — o autocuidado, em razdo de alguma defi-
ciéncia decorrente de lesdo neurolégica. O estudo da ca-
pacidade funcional tanto tem ajudado a compreender como
tem sido a sobrevida daqueles com restricdes de movimen-
tos quanto contribui para avaliar o estado de saude de pes-
soas com deficiéncia - neste estudo, os tetraplégicos.

Medos, futuro incerto e perda dos pais: limiares e
fragilidades humanas

Sabe-se que a literatura de enfermagem enfatiza a im-
portancia e a necessidade da participa¢do e do incentivo
ao cliente para participar do seu autocuidado; da mesma
forma é notdrio que a familia deve ser orientada a coope-
rar no sentido de permitir ao cliente a tentativa de fazé-lo
sozinho. Os medos e angustias por parte do deficiente e,
principalmente, a dificuldade em expressa-los abertamen-
te fazem-no adotar uma atitude passiva diante dos cuida-
dos recebidos dos familiares e/ou cuidadores domiciliares®.

Tenho medo. Porque hoje eu tenho pessoas do meu lado
— meus pais. E tenho medo de perder essas pessoas. Se
eu ficar sozinho, quem vai ser o meu procurador? Quem
vai cuidar das minhas coisas? N&o é so6 isso. Mas, ficar
sozinho, perder o amor, o carinho importante dos meus
pais (VENUS, 45 ANOS).

Um medo que eu tenho é se morrer alguém de quem eu
dependo. Esse € um medo, mas eu ndo tenho medo da
morte. Eu tenho medo assim, de ficar s6. Acho que nin-
guém fica ndo. Por mais ruim que a pessoa seja, acho que
s6, nao fica ndo (JUPTER, 25 ANOS).

Os componentes classificados na CIF correlatos a cate-
goria atividades e participagdo para o autocuidado - por-
tanto, de relevancia para a enfermagem — dizem respeito o
lavar-se (banhar-se), cuidar de partes do corpo, higiene
pessoal relacionada com as excregdes, vestir-se (calcar-se),
comer, beber, cuidar da prépria saude, além de outras
modalidades de autocuidado, especificadas ou ndo®. Evi-
dentemente, ndo se pode deixar de considerar que o pre-
sente estudo tem seu enfoque na pessoa tetraplégica, que
implica sobremaneira pensar nas limitag8es funcionais des-
ses individuos, até mesmo no que se refere a habilidade/
capacidade de exercer movimentos elementares para a
apreensdo de objetos como a pinga digital, por exemplo.
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Eis um motivo para justificar o medo relatado pelos depo-
entes em suas falas: medo de ficar sé, de nao ter a quem re-
correr para suprir necessidades tdo elementares para os que
nao compartilham da mesma experiéncia cotidiana. O medo
expresso pelos depoentes fundamenta-se na permanéncia de
sequelas incapacitantes®, que Ihes impdem limitagdes
motoras, sensitivas, sensoriais, de compreensao e expressao
dos pensamentos. Tais seqlielas podem também alterar sua
dindmica de vida, ndo sé por restringirem suas atividades da
vida didria e muitas vezes os tornarem dependentes de tercei-
ros para movimentar-se e agir com maior ou menor indepen-
déncia, mas também por comprometerem suas possibilida-
des de administrar a vida pessoal e familiar®. Assim, a presen-
¢a de cuidador pessoal é imprescindivel, ainda que este repre-
sente ameaca aos principios e a privacidade do tetraplégico.
Aprender a conciliar necessidade com agir prudentemente
muitas vezes significa a op¢do mais sensata a seguir.

Ganhos funcionais: respostas objetivas das funcées
corporais

A incapacidade pode ser concebida como a restricdo
resultante de uma deficiéncia da habilidade de desempe-
nhar uma atividade considerada normal para o ser huma-
no, no caso desse estudo, a pessoa com sequela de lesdo
medular. Surge como conseqiliéncia direta ou é resposta
do individuo a uma deficiéncia psicoldgica, fisica, sensorial
ou outra. Representa a objetivagdo da deficiéncia e reflete
os disturbios da prépria pessoa, nas atividades e compor-
tamentos essenciais a vida diaria®?.

Conhecer as limitagdes e necessidades das pessoas com
lesdo medular em termos de independéncia funcional permi-
te aos servigos de reabilitagdo estruturarem-se para atende-
rem as demandas dessa populacdo de forma mais eficientel?”.

Cabe destacar que o qualificador de desempenho da
CIF® descreve o que o individuo faz no seu ambiente de
vida habitual. Como este ambiente inclui um contexto so-
cial, o desempenho também pode ser entendido como
envolvimento numa situagdo de vida, ou a experiéncia vi-
vida das pessoas no contexto real em que vivem. Esse con-
texto inclui os fatores ambientais — todos os aspectos do
mundo fisico, social e atitudinal que podem ser codifica-
dos através do componente fatores ambientais.

O qualificador de capacidade, por sua vez, descreve a
aptiddo do individuo para executar uma tarefa ou uma agao.
Este construto visa indicar o provével nivel maximo de fun-
cionalidade que a pessoa pode atingir num dado dominio
em determinado momento. Para avaliar a capacidade ple-
na do individuo, é necessario ter um ambiente padroniza-
do para neutralizar o impacto variavel dos diferentes ambi-
entes sobre a capacidade do individuo®.,

Melhorar os meus bragos, as minhas méaos, a questéo fun-
cional da minha vida que me dé independéncia. Que eu
ndo precise ficar tdo assustado assim. Eu procuro néo ser
utdpico nessa situagado, porque sendo a gente vai pra bai-
xo (VENUS, 45 ANOS).
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Eu tenho ciéncia que eu tenho que ter uma independéncia
maior, mas por enquanto eu t6 retardando este processo
até o limite, ndo sei até quando, eu sei que eu vou sofrer
bastante porque eu abri médo de certas coisas principais
da vida; mas eu vou conseguir (ORION, 22 ANOS).

As dificuldades, limitagGes ou incapacidades relatadas
pelos sujeitos deste estudo reforcam o significado de se al-
cangar maior autonomia funcional para as atividades da vida
didria e do autocuidado, e mostram o quanto é preciso am-
pliar conhecimentos para ajudar pessoas e familias. A enfer-
magem cabe buscar meios para suprir lacunas sociais afetas
ao cuidado da saude das pessoas, seja nos espacos instituci-
onais seja nos ambientes domiciliares. Uma maior compre-
ensdo dos elementos da CIF pode ser relevante.

A CIF significa um avango em diregdo as propostas de
entender as necessidades e as condi¢des especificas em que
as pessoas com alguma deficiéncia nas fun¢des do corpo
estdo inseridas no ambiente, em seus aspectos naturais,
tecnoldgicos e sociais. Constitui-se em ferramenta que per-
mite fazer uma avaliacdo multidimensional da funcionali-
dade dos pacientes com deficiéncias fisicas e/ou mentais.
Embora seja de bastante utilidade na classificagdo siste-
matica dos diagndsticos dos pacientes, é de dificil aplica-
¢d0 e seu uso esta restrito a comunidades com alto grau de
desenvolvimento politico e institucional®+??.

Aplicando-se a CIF aos ganhos funcionais referidos pe-
los depoentes deste estudo, a deficiéncia pode ter vinculos
com componentes das fungdes psicoldgicas, fisiologicas e
anatdmicas, a depender das caracteristicas singulares de
cada uma dessas pessoas, suas experiéncias, relacées com
outros, além das influéncias ambientais e atitudinais. Da
mesma forma tornou-se evidente que a incapacidade des-
sas pessoas é reafirmada pela dimensdo da seqiiela em ni-
vel cervical, fator impeditivo de movimentos ativos coor-
denados, o que, em decorréncia, justifica tamanha desvan-
tagem para que se enquadrem nos aleatdrios padrdes de
normalidade funcional.

No que se refere aos modelos tedricos contemporaneos
e suas implicagBes praticas®?, chama-se a atengdo para di-
ferengas seminais entre o modelo médico e o modelo social
de incapacidade. Aponta-se que o modelo médico enfatiza a
dependéncia, considerando a pessoa incapacitada como um
problema, e o modelo social atribui as desvantagens indivi-
duais e coletivas das pessoas com deficiéncia principalmen-
te a discriminacgdo institucional. Sugeriu-se que a solugdo para
a incapacidade estaria na reestruturagdo da sociedade. Res-
ta refletir qual seria o sentido dos modelos de enfermagem
para atender necessidades de pessoas com deficiéncias, in-
capacidades e desvantagens funcionais?

Com efeito, observa-se que os enfermeiros compreen-
dem a deficiéncia a partir de perspectivas amplamente
médicas, funcionalistas e individuais, perspectivas que ndo
consideram suas implicagdes sociais®®. Ressalta-se que pes-
soas com deficiéncia podem ser mais criticas do que apa-
rentam ser, muitas, inclusive, conscias deste ultrapassado
e preconceituoso modo de concebé-las no conjunto da so-
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ciedade e atentas ao que isto representa como impacto no
cuidado de saude delas. A CIF, com seu reconhecimento da
interacdo entre as pessoas e os ambientes na saude e defi-
ciéncia, € uma estrutura conceitual util para a educacdo,
pratica e pesquisa de enfermagem. Ela traz vantagens por
ampliar a compreensdo dos enfermeiros acerca das dimen-
sdes sociais, politicas e culturais da deficiéncia®).

Cuidar para emancipar implica em gestao de cuidado
centrada na pessoa como sujeito do seu processo saude-
doenca, desenvolvendo tecnologias de cuidar capazes de
ajudar na construcdo de projetos proprios para melhoria
e/ou recuperagdo da salde, e focada na valorizagdo dos
diversos saberes/valores da equipe de enfermagem como
ricas possibilidades de cuidar, interagindo articulada e har-
moniosamente com o nada menos complexo sistema de
valores da pessoa sob seus cuidados®.

CONSIDERAGOES FINAIS

Percebeu-se o quanto é preciso estudar, pesquisar e
discutir as implicacdes da CIF com as proposi¢des diagnds-
ticas e assistenciais de enfermagem, sobretudo, abragan-
do o desafio de participar mais efetivamente em féruns
internacionais de discussado focados na elaboragdo de poli-
ticas de saude e inclusdo para pessoas com lesGes cervicais
incapacitantes.

Confirmou-se nos resultados do presente estudo que a
presenga dos pais é de consensual relevancia para ajuda nas
atividades cotidianas e autocuidado; e na auséncia deles,
outros familiares sdo mais indicados para exercer o papel de
cuidador domiciliar, mesmo diante de conflitos internos e
préprios do convivio entre pessoas da mesma familia.

Viu-se com bons olhos a aplicagdo da tecnologia assistiva
como instrumento para contribui¢des seminais no tocante
a independéncia e funcionalidade de pessoas com lesdo
medular em nivel cervical. Embora algumas opc¢des sejam
de custo elevado e acessivel a poucos, outras viaveis e de
baixo custo também propiciam substantivos ganhos vém
sendo demonstrados para seus usuarios.

Quanto ao medo de perder os pais, os sujeitos sdo cla-
ros ao afirmar duvidas sobre o que advira a partir do mo-
mento em que seus pais ja ndo estiverem presentes ou nao
sejam saudaveis para deles cuidar e suprir suas necessida-
des cotidianas. Essa preocupagdo é compartilhada por to-
dos os depoentes deste estudo.

Suas esperangas reportam-se ao ganho funcional para
se obter maior independéncia e levar a vida sem depen-
der tanto da ajuda de terceiros para suas necessidades,
por mais elementares que sejam. Nesse sentido, a enfer-
magem pode colaborar significativamente, servindo-se
dos elementos da CIF para o desempenho de seus proce-
dimentos no ambito do ensino, pesquisa e assisténcia e
compartilhando-os com cuidadores domiciliares de pes-
soas tetraplégicas, por exemplo.
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