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Resumo

SANTOS, L.C.R. Re dimensionando limitacoes e possibilidades: a trajetéria da pessoa
com lesdo medular traumadtica. Sao Paulo, 2000. 144 p. Tese (Doutorado) Escola de
Enfermagem, Universidade de Sdo Paulo.

O estudo foi realizado com pessoas do sexo masculino e que viveram a experiéncia
de sofrer um trauma que acarretou a lesdo da medula espinal. Teve como objetivos: -
compreender os significados que a pessoa atribui a sua experiéncia de ser lesado medular; -
compreender a maneira como a dimensao atribuida ao significado de ser lesado medular se
manifesta nas acdes da pessoa; - desenvolver um modelo tedrico representativo da
experiéncia da pessoa que sofreu uma lesdo traumdtica na medula espinal. Utilizou-se
como referencial teérico o Interacionismo Simbdlico e como referencial metodolégico, a
Teoria Fundamentada nos Dados. A estratégia para a obtencdo dos dados foi a entrevista.
Dos resultados emergiram dois fendmenos - Sobrevivendo ao Acidente e Vivendo uma
Nova Realidade. Destes, identificou-se a categoria central - Re dimensionando
limitacoes e possibilidades. A compreensdo da experiéncia da pessoa que adquire
uma lesdo da medula espinal possibilitou reconhecer como as vivéncias, que ocorrem apos
a constatacdo da deficiéncia fisica, s@o percebidas por esses individuos, e como
redimensionam os significados que vao atribuindo as situa¢des diferentes que passam a
vivenciar. O modelo tedrico mostra que a experiéncia de ter se tornado um paraplégico ou
um tetraplégico, € permeada pela vivéncia de limitacdes, e dependéncias, sentimentos e
reacdes que vao sendo dimensionados e redimensionados a medida que vai re elaborando
significados e valores, e desenvolvendo ag¢des que lhe apontam possibilidades, as quais
toma posse mediante as escolhas que faz para dar continuidade ou sentido a vida
preservada, porém modificada.

Palavras-chave: lesdo medular, paraplegia, tetraplegia, reabilitacao.



Abstract

SANTOS, L.C.R. dos Re defining limits and possibilities: the path followed by those
with SCI.  S3o Paulo, 2000. 144p. Tese (Doutorado) - Escola de Enfermagem,
Universidade de Sdo Paulo.

A study conducted with adult males who had undergone the experience of suffering trauma
causing spinal cord injury (SCI). The aim was to: - understand the meaning patients gave
to their experience of being an SCI bearer; - understand how the dimensions attributed to
being a SCI bearer manifested itself in the person's behavior; - develop a theoretical model
representative of the experience of the person who suffered SCIL.

The study used as a theoretical reference Symbolic Interactionism and used the Grounded
Theory methodology. Data was collected through interviews. Two phenomena emerged
from the findings: "Surviving the Accident" and "Living a New Reality". Of these the
central category was identified as Re defining T1imits and possibilities.
Understanding of the experience of SCI bearers made it possible to recognize how the
events that occurred after the diagnosis of the physical deficiency is perceived by the
persons and how they redefine the meaning attributed to the different situations they came
to experience after suffering the acquired physical deficiency. The theoretical model
reveals that the experience of having become a paraplegic or tetraplegic involved a lot of
coping with limitations and dependency, emotions and reactions that go on being defined
and redefined as the individual restructured values and developed actions that led to
possibilities of overcoming, which were adopted through the choices made, so as to give
continuity of meaning to the life that remained, although in its modified state.

Key words:

spinal cord injury (SCI), paraplegic, tetraplegic, rehabilitation
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1 - A trajetoria do pesquisador ao delineamento do problema

O primeiro contato que tive com o tema lesdo da medula espinal ou simplesmente
lesdo medular, foi em 1984 quando fazia estdgio no Programa de Pds-Graduagdo, nivel
mestrado na Unidade de Lesado Medular do Instituto de Ortopedia e Traumatologia do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (IOT do
HCFMUSP), ao mesmo tempo em que iniciava minha atividade como docente na Escola

de Enfermagem da mesma universidade (EEUSP).

Tomando conhecimento de que Sir Ludwing Guttmann foi um dos primeiros
profissionais a denunciar a forma negligente e deprimente de como os soldados da
Primeira e Segunda Guerras Mundiais, que se tornaram paraplégicos ou tetraplégicos,
eram atendidos, enquanto pessoas vitimas de outros tipos de mutila¢des fisicas ja contavam
com assisténcia na reabilitagdo (GUTTMANN, 1973), pude concluir que o atendimento a

pessoa com lesd@o medular estd dividido em antes e depois de Guttmann.

Além do aspecto historico, comecei a perceber através da leitura de artigos que a
grande maioria deles iniciava dizendo que a lesdo medular era uma calamidade
devastadora, um acontecimento catastrdfico na vida de uma pessoa, devido a sua alta
morbi-mortalidade e ao grande impacto econdmico-social provocado pelas suas seqiielas
(GUTTMANN, 1973; GREEN et al.,, 1980). Essas palavras sempre me soaram fortes

demais pois, ndo estavam incorporadas no meu vocabuldrio usual.

Recorri ao Novo diciondrio Aurélio da lingua portuguesa (FERREIRA, 1986) que
define calamidade como desgraca puiblica, grande desgraca; e catastrofe como desfecho

de uma tragédia, grande desgraca, fim lastimoso.

Tentando compreender melhor o que seria uma catdstrofe, voltei minha lembranca
para um filme americano chamado Twister, dirigido por Jan de Bont, no ano de 1996, cuja

narrativa € sobre a pesquisa de uns cientistas que, para estudar o furacao, colocam bolinhas
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com sensores dentro do seu ntcleo tentando compreender (ou medir) o que

simultaneamente ocorre em seu interior.

Isso era o que eu deveria entender. Como o acontecimento de uma lesdo na medula
espinal € vivenciado na vida de uma pessoa? Como descobrir receptores para estes
sensores? Como aplicar tais sensores, que na verdade seriam as perspectivas que a propria
pessoa tem ao olhar, de dentro para fora, a experiéncia pela qual passa? Como poderia

estudar a esséncia dessa experiéncia do ponto de vista de quem esta no olho do furacdo?

Assim pude compreender que, para dar respostas a esses questionamentos, deveria
recorrer a estudos mais amplos e profundos além dos que vinha realizando, até o meu

ingresso no Programa de Pés-Graduagao, nivel Doutorado.

A realizag@o desse curso de doutorado ndo faz parte de uma exigéncia académica,
visto que sou enfermeira assistencial, trabalhando na drea da sadde publica, em Jundiai,
cidade do interior de Sao Paulo. Dessa forma, essa volta aos estudos veio em fun¢do dessa
busca pela capacitacdo em continuar desenvolvendo a assisténcia de enfermagem que
venho prestando a pessoa com lesdo medular e sua familia, num contexto domicilidrio, nos

daltimos doze anos.

O inicio dessa atividade se deu na data em que se comemora o Dia Internacional da
Pessoa Portadora de Deficiéncia, quando tive a oportunidade de manter meu primeiro
contato com vdrias pessoas que participavam de um ato publico em uma das pracas da
referida cidade. Isso foi ha doze anos, numa manha de sabado, quando, conversando com
um dos participantes, soube que pertencia a um movimento popular chamado Fraternidade
Cristd de Doentes e Deficientes (FCD), movimento este criado na Franca em 1942 e
trazido para o Brasil por missiondrios jesuitas que atuavam na cidade de Canoas (RS) em
1972, cujo objetivo era, entre outros, conscientizar o deficiente, a sua familia e a sociedade

do seu valor perante a vida e a luta pela conquista da cidadania.

Minha experiéncia, até entdo, estava pautada apenas no enfoque clinico. As

questdes sociais, especialmente a palavra cidadania, soavam um pouco distantes no meu
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cotidiano, pois, eu vinha de uma experiéncia de atuagdo profissional institucionalizada e o
que aprendera a respeito de lesdo medular, girava em torno da assisténcia de enfermagem

ao paciente internado.

Comecei a participar desse movimento popular (FCD) e, como resultado de uma
convivéncia mais proxima, incentivada por alguns desses participantes, iniciamos um

grupo de estudo sobre lesdo medular.

Durante nossa atuacao no movimento, tinhamos uma verdadeira rede extra-oficial
de informacOes que nos permitiam saber a existéncia de pessoas que tinham acabado de
sofrer um acidente e haviam lesado a medula espinal. Por sua vez famos descobrindo
outras tantas que estavam confinadas dentro de seus lares, sofrendo uma série de
complicacOes fisicas, decorrentes do mau atendimento que vinham recebendo de seus

familiares, ora por falta de conhecimento, ora por abandono mesmo.

Iniciamos visitas domiciliares, ainda dentro de um trabalho de voluntariado
pertencente a FCD, em que constativamos as péssimas condi¢des fisicas com as quais
essas pessoas haviam recebido alta hospitalar, e a completa desinformagdo da familia a
respeito de cuidados elementares a serem dispensados ao seu doente. Isso, acrescido da
situac@o psicoldgica e socioecondmica em que essas pessoas € suas familias estavam

vivendo, nos causava angustia e indignacdo (SANTOS, et al., 1994).

Contando com a atuacdo incansavel dos participantes daquele grupo, orientdvamos
os individuos e a familia nos aspectos de preveng¢dao de complicagdes, principalmente
quanto a prevencdo das ulceras de pressdo, cuidados bdasicos de higiene e atividades
basicas de vida didria, objetivando também esclarecer seus direitos assegurados pela
Constitui¢do Brasileira, ja fazendo alguma articulacdo entre enfoque clinico e social. Isso

tudo, no préprio ambiente domicilidrio, ou durante as reunides da FCD.

Pela insisténcia e pelo resultado de uma atuacdo politico-profissional, a partir de
1993 fui designada pela Secretaria Municipal de Saide de Jundiai, a criar e implantar um

programa de atencao a pessoa com lesao medular.
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Esse projeto inicial tinha a pretensdo de desenvolver dreas preventivas, e de
atendimento especializado pré-trans-pds trauma medular, com acompanhamento na fase

pOs alta hospitalar e encaminhamento para reabilitacao.

Trabalhei inicialmente sozinha por trés anos, enquanto aguardava a formagdo de

uma equipe minima de profissionais.

Usando os conhecimentos técnicos que havia adquirido no IOT, contando com a
ajuda de alguns profissionais da cidade, e dos companheiros da FCD, agendava uma
triagem para que essa pessoa com lesao medular pudesse ser atendida em algum centro de

reabilitag@o na capital de Sao Paulo, visto que nao tinhamos recurso local.

Assim, comecei a constatar que ndo era apenas nossa cidade que ndo possuia

Centros de Reabilitagdo.

LIANZA (1982) fez uma pesquisa sobre a situacdo de reabilitacdo no Estado de
Sa@o Paulo, e constatou que o problema é proveniente da m4 distribui¢do desses servigos
que se concentram na Capital. Diante disso ele propde a criacdo de centros de reabilitacao
regionais que seriam coordenados tecnicamente por um centro de reabilitacdo, o qual seria

responsavel pelo treinamento e aperfeicoamento profissional.

A Organizagdo Mundial da Sadde (OMS,1981) ja vinha, antes da década de
oitenta, manifestando sua preocupacdo em como reintegrar na sociedade vitimas de
acidentes decorrentes de causas externas, que adquiriram seqiielas fisicas. Assim o
contingente de usudrios para uma re adaptacao ou re aprendizado para as atividades bésicas
de vida didria e ao retorno ao trabalho teve um aumento significativo, entretanto para isso
seria necessario um tratamento complementar especializado. Tentando estudar e propor
solucdo para a escassez numérica de centros de reabilitagio € ndo s6 isso, mas
principalmente a falta de acesso a esses locais, as dificuldades de locomocdo e de
transporte da populacdo mais carente para esse tipo de atendimento tdo importante na sua
recuperacdo, a OMS prop0s a criagdo de outras alternativas de atuacdo em reabilitacdo,

como por exemplo a proposta da Reabilitacdo Baseada na Comunidade (RBC). No
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entanto, o proprio 6rgao reconhece a dificuldade dessa proposta e de implementéd-la na
pratica dos servicos comunitdrios e integrad-la nos sistemas nacionais de saude. Tal
organizacdo tinha razdo em reconhecer esse tipo de dificuldade porque até hoje, dezenove

anos depois, muito pouco foi, de fato, implementado em relacao a isso.

Em relacdo ao Brasil, dentre as propostas feitas pela Comissao Estadual de Apoio a
Estimulo ao Desenvolvimento no ano Internacional das Pessoas Deficientes, estd a
implantacao de programas de RBC como solu¢do a curto prazo para a grande parcela da
populacdo (70%) que nao tem acesso a nenhuma orientagdo de reabilitacdo (COMARU,

1986; BRASIL, 1995).

Em 1995 o Ministério da Saide (BRASIL, 1995) elaborou e divulgou um
documento para Planejamento e Organizag¢do de Servicos de Atengao a Pessoa Portadora
de Deficiéncia no Sistema Unico de Satdde, no qual adota o modelo da Reabilitacio

Baseada na Comunidade.

Segundo o MINISTERIO DA SAUDE, "o modelo atual de reabilitacdo
apresenta iniimeros pontos criticos tais como: nimero insuficiente de
recursos frente a demanda, e concentracdo dos servigos nas regioes
economicamente favorecidas, portanto distantes das periferias dos
grandes centros urbanos, onde hd maior niimero de casos de deficiéncias.
Isto significa que a populacdo mais carente desse tipo de atendimento é a
que mais sofre pela sua falta. Essa populacdo, para ter acesso ao
tratamento necessdrio, enfrenta deslocamentos, sofrendo com as
dificuldades dos transportes de md qualidade, ndo adaptados, em pouca

quantidade e a custo financeiro incompativel com o poder aquisitivo das
familias" (BRASIL, 1995, p.7).

Depois dessa publicacdo nenhuma outra foi feita, seja no sentido de complementar
acoes ali propostas ainda de forma incipiente, seja no sentido de avaliar onde tal proposta
foi implementada e quais foram seus resultados efetivos. E esse o modelo que temos
tentado desenvolver em nosso Servigo, que se caracteriza por ser uma Unidade de
Especialidades, que atende pessoas portadoras de deficiéncias fisicas, dentro dos

pressupostos do Sistema Unico de Satde adotados pela Secretaria Municipal de Satde.

Dentro da equipe, minha atuacdo é basicamente domicilidria. No entanto, por estar

inserida na Unidade ligada a Secretaria Municipal da Sadde, tenho condi¢des de promover
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a articulacdo dos servigos existentes na cidade, utilizando-me do Sistema de Referéncia e
Contra Referéncia da Rede, dos profissionais especialistas, e ainda, envolver ndo sé a
familia, mas também amigos e voluntdrios da Pastoral da Saide como pontos de ajuda.
Enfim, utilizo-me de tudo que for possivel, estabelecendo uma rede de apoio formal e/ou
informal que assegure a melhor assisténcia possivel a essa pessoa com lesdo medular, e a

sua familia.

Ao iniciar o treinamento para o autocuidado da pessoa com lesdo medular, que ja se
encontra em seu domicilio, a relacdo profissional se torna muito proxima do familiar e com
isso vou vivenciando situacdes onde observo todo o universo que cerca essa pessoa em

contextos emocionais, financeiros, sociais, dentre outros.

Minha vivéncia profissional e relacionamento com essas pessoas me levam a
freqlientes questionamentos sobre a efetividade de meu trabalho. Isso sempre me

preocupou e me impulsionou a busca de novas informacodes, pesquisas e leituras.

Embora exista uma numerosa producdo cientifica sobre a lesdo da medula espinal,
que aborda questdes relativas a cuidados preventivos, curativos e reabilitativos, que ndo
deixam de ser de extrema importancia para me capacitar profissionalmente, porém, sio
quase inexistentes as leituras que me possam levar a compreender como a pessoa
paraplégica ou tetraplégica estd se sentindo e vivenciando essa experiéncia, principalmente
em se tratando de uma deficiéncia fisica e permanente, que se instala de forma abrupta na

vida de uma pessoa adulta.

2 - A deficiéncia fisica adquirida

A palavra deficiéncia pode ser utilizada erroneamente como sindnimo de

incapacidade e desvantagem, no entanto sdo trés conceitos diferentes.

A deficiéncia se constitui um dano real no organismo como por exemplo uma
medula seccionada. A incapacidade € a restri¢do na execucdo de uma atividade, como nao
andar, e, finalmente desvantagem é um conceito ligado a valores, normas e padrdes no

qual a pessoa estd inserida AMARAL (1995). Assim, se a pessoa com lesdo medular que
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necessita de uma cadeira de rodas para locomover-se pode estar em desvantagem com uma
outra que para trabalhar se utiliza das préprias pernas, quando ambas tiverem que subir

uma escada .

Segundo KOVACS (1997), as deficiéncias adquiridas, apds os primeiros anos de
vida, pressupdem-se um periodo de vivéncia ndo afetado por aquele dano em particular.
Para ela, as fases iniciais anteriores a aquisicado da mesma, terdo relacio com as formas de

enfrentamento de uma deficiéncia adquirida posteriormente.

VASH (1988, p.9) afirma que, passar pela experiéncia de adquirir uma deficiéncia
permanente na fase adulta, ou seja, "o tornar-se deficiente, tem o poder de provocar toda a

gama de emog¢oes humanas: o medo, a raiva, a tristeza, até o alivio e mesmo alegria'.

Isso me leva a considerar que as questdes que afetam a pessoa com lesao medular,
estdo mais ligadas a sentimentos e a realidades subjetivas - individuais e particulares - do
que simplesmente ensinar procedimentos ou querer integri-la ou inclui-la numa vida social

mais ativa, quando ela simplesmente ndo quer fazé-lo.

Entende-se por realidade subjetiva a dimensdao que se d4 a maneira como o
individuo com deficiéncia fisica apreende e interpreta o meio que o cerca e seu lugar no
mundo; como ele objetiva e organiza cognitivamente € como atribui significados aos
objetos sociais, que podem ser eventos novos, pessoas com as quais interage e as proprias

acoOes e identidade (BERGER; LUCKMANN, 1983).

Para VASH (1988), as reacdes as defici€éncias adquiridas podem ser influenciadas
por alguns aspectos que envolvem determinantes relacionados a natureza da deficiéncia, a
pessoa e ao ambiente imediato e ao contexto cultural. Destaco aqui alguns desses aspectos
que julgo estarem mais proximos as pessoas que adquirem a lesdo na medula espinal, como

por exemplo:

a) o estdgio de vida em que esta pessoa se encontrava quando adquiriu a deficiéncia. Era

solteiro, casado, terminando estudos para entrar no mercado de trabalho?
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b) a forma subita e traumdtica com que a paraplegia ou tetraplegia € instalada,
principalmente se essa experiéncia o colocou préximo a possibilidade da morte; "A
experiéncia de um encontro muito proximo com a morte pode ser uma influéncia

poderosa na vida de uma pessoa, e muitas pessoas deficientes sentem que enganam o

carrasco inflexivel..." (VASH, 1988, p.11);

c) as fungdes prejudicadas, acarretando mudancas corporais que, segundo a

autora, levam a alteragdes na imagem e no esquema corporal da pessoa afetada;

d) gravidade e visibilidade da deficiéncia, que pode levar a pessoa com lesdo medular a
utilizar-se de aparelhos e artefatos, que de certa forma, chamam a aten¢do das pessoas,

dificultando relacionamentos interpessoais por preconceito;

e) estabilidade da deficiéncia, e nesse caso a autora cita o exemplo de deficiéncias
causadas por lesdo de medula espinal em que a melhora ou evolugdo ocorre até atingir

um "plateou”, quando entdo € atingida a estabilidade.

Assim, € possivel considerar que vivenciar uma deficiéncia fisica adquirida
abruptamente por um trauma € bem diferente da experiéncia de uma pessoa que tem uma

lesao medular provocada por doengas cronico-degenerativas.

Ao considerar as varidveis pessoais que afetam as reagdes emocionais e
comportamentais das pessoas em relacdo a deficiéncia adquirida, VASH (1988, p.15)
afirma que as mesmas "dependem em grande parte, das caracteristicas das pessoas que se
tornaram deficientes. Que outros recursos tém para desenvolver estilos de vida eficientes
e satisfatorios? Para aquelas cujas deficiéncia ocorrem acidentalmente, que atividades e
padroes comportamentais sdo interrompidos por elas e qual sua importincia para a
felicidade das pessoas? Qual seu temperamento? Qual a estrutura espiritual ou filosofica
de suas vidas? Que tragos de personalidade tém que influenciardo o tipo e a intensidade

de suas reacoes a deficiéncia?"

A autora ndo deixa o leitor sem respostas a todos esses questionamentos. Faz uma

brilhante exploracdo de todos esses temas, porém, para mim, continuava ainda uma
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pergunta. Nao estariam esses determinantes todos ligados a alguma coisa que transcende a
tudo isso que ¢é justamente o significado que essas pessoas, sob quaisquer desses
determinantes, atribuem a situacdo especifica pela qual estao passando? Nao seria essa a

esséncia do subjetivo que busco?

Alguns desses aspectos subjetivos ou pessoais consegui apreender, ainda que de
uma forma muito incipiente, através dos livros autobiograficos como os de PECCI (1980,

1998) MARCONDES (1994); GOMES (1998); REEVE (1998), e outros tantos.

Particularmente, existe um livro do qual me utilizo, "Yes, you can!" (Sim, vocé
pode!) (HAMMOND et al., 1989), que foi escrito em conjunto por especialistas e por
pessoas com lesdo medular. Esses autores, apds fazerem uma explanacdo acessivel e
objetiva das questdes pertinentes as mudancas fisiopatologicas que a pessoa com lesdo
medular passa a ter apds a instalacdo da paraplegia ou tetraplegia, mostram a elas que é
possivel re desenhar suas vidas e continuarem sendo independentes. “You are still you”

(vocé ainda € vocé), afirmam.

Gosto muito dessa expressdo: Vocé ainda é vocé! Procuro utiliza-la na abordagem
que faco a pessoa vitima de lesdo medular. Contudo, as reagdes que percebo nem sempre
sdo de conforto ou de entusiasmo ao serem "lembradas" que, enquanto pessoas, continuam
sendo elas mesmas. Tenho plena convic¢do que de, com algumas eu consigo efetivamente

atingir meu objetivo, com outras, nao.

Todavia, essas mesmas palavras fizeram sentido para Christofer Reeve (REEVE,
1998, p.32). Na verdade, agora posso compreender que aquelas palavras "You are still you.
And I love you" (Vocé é ainda vocé. E eu te amo) tiveram um significado, que naquele
momento o levou a decisdo de ndo desistir da vida, principalmente porque foram ditas pela
esposa cuja presenga nesse momento também o ajudou a perceber que sua vida poderia
adquirir um novo sentido, e isso o levou a reagir lutando pela sobrevivéncia, apesar de

estar dependente de um respirador artificial.
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O que mais faz sentido para uma pessoa que adquire uma lesdo medular, e quando

esse sentido se manifesta para impulsiond-lo ou ndo para a vida?

Portanto estava bem ai, perto de mim, o que eu precisava para atingir mais
efetivamente as pessoas de quem cuido: era compreender como se constrdi o existir apds a
lesdo medular, e o significado que aquele evento adquire na vida dela, o que a leva a reagir
ou ndo diante disso, e como dimensiona e re dimensiona o significado que dé a sua vida,

estando deficiente.

Entendo que as reacdes da pessoa que adquire uma deficiéncia podem estar
influenciadas por varios determinantes, mas acredito que algo mais extrapola a tudo isso
quando, essa pessoa, ao ver-se dentro dessa situacdo, traduzida em forma de uma
paraplegia ou uma tetraplegia, vai desencadear uma série de interacdes que a fardo
interpretar para si mesma o que estd acontecendo, atribuir valores para "aquilo”, entendido
como qualquer simbolo ou objeto social que lhe traga algum significado e diante disso,

tomar a decisdo de reagir de uma ou de outra forma.

Assim buscando compreender os aspectos subjetivos da experi€ncia vivenciada
pela pessoa que adquire uma lesdo medular traumética, e desenvolver um trabalho que
construa uma base de conhecimentos para a assisténcia de enfermagem a pessoa com lesao

medular no seu ambiente social, estabeleci para este estudo os seguintes objetivos:

¢ compreender os significados que a pessoa atribui a sua experiéncia de ser lesado
medular,

¢ compreender a maneira como a dimensdo atribuida ao significado de ser lesado
medular se manifesta nas acoes da pessoa,

¢ desenvolver um modelo tedrico representativo da experiéncia da pessoa que sofreu uma

lesdo traumatica da medula espinal.
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II - O REFERENCIAL TEORICO METODOLOGICO

1 - A abordagem qualitativa

Tentando compreender como uma pessoa, que é acometida por um trauma fisico,
que lesa sua medula espinal, percebe e interpreta esse impacto em sua vida e o que a
situacdo de se ver com uma paraplegia ou tetraplegia significa para ela e no que repercute
em sua vida, levando-a a tomar decisdes que a impulsionam ou ndo para sua reabilitacdo,
busquei um referencial tedrico e metodolégico que me permitisse uma melhor
compreensdo de como a experiéncia de tornar-se deficiente € interpretada por uma pessoa

com lesdao medular traumatica.

Conhecendo vdrios trabalhos na drea de lesdo medular, eu buscava agora outras
abordagens de investigacdo, que me fornecessem a possibilidade de alcancar os aspectos
subjetivos da experiéncia vivenciada pela pessoa com lesao medular, buscando desvelar a
perspectiva que essa pessoa tem de seu mundo, suas idéias e valores e conhecer quais sao

os trilhos que utiliza para conduzir suas decisdes e acoes.

A pesquisa qualitativa € vista como um processo integral de estudo que permite
compreender o conhecimento da pessoa e como ela desenvolveu suas préprias defini¢oes
de mundo, além de possibilitar a exploracao de conceitos, cuja esséncia se entrelaca e se
interpde em outras abordagens de pesquisa (ANGELO, 1989; BOGDAM; TAYLOR,
1984).

Segundo ANDRE (1983), as vantagens do uso de dados qualitativos é que nos
permitem apreender o cardter complexo e multidimensional dos fendmenos em sua
manifestacdo natural e nos permitem capturar os diferentes significados das experiéncias
vividas no ambiente do sujeito do estudo, facilitando compreender suas interagdes com o

contexto e suas acoes.

Para isso optei por utilizar o Interacionismo Simbdlico como referencial tedrico e a

Teoria Fundamentada nos Dados como modelo metodolégico.
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Partindo dos pressupostos da Reabilitacio Baseada na Comunidade de que a pessoa
e sua familia sdo participantes ativos no seu préprio processo de reabilitacdo, encontrei no
Interacionismo Simbdlico um referencial teérico que me permitiu a compreensdo de
significados construidos simbolicamente e que, portanto subsidiaria o desenvolvimento
deste estudo. Isso porque se utilizar as idéias basicas dos interacionistas, posso afirmar que
o comportamento de uma pessoa que se tornou tetra ou paraplégica, em decorréncia de um
trauma fisico sofrido, ndo pode ser estudado independentemente do contexto em que

ocorrem suas interagdes sociais e da percep¢ao que ela tem de si mesma e de seu meio.
2 - O Interacionismo Simbédlico
Interacionismo Simbdlico é uma perspectiva da psicologia social, definida como "O
estudo dos seres humanos interagindo simbolicamente uns com o0s outros e consigo
mesmos, e no processo dessa interagdo fazem decisoes e direcionam seu curso de agdo

“(CHARON, 1989, p.140)".

As idéias de interacdo simbdlica tém sua origem em classicos da sociologia do fim

do século dezenove, e os principais interacionistas foram Charles Cooley, John Dewey, 1.
A. Thomas e GEORGE HERBERT MEAD (LITTLEJOHN, 1988; HAGUETTE, 1990;
BAZILLI et al., 1998).

O termo Interacionismo Simbdlico foi cunhado por BLUMER (1986), que

compilou as idéias, conferéncias, notas e pensamentos de seu mestre Mead, publicando-os
apods sua morte. BLUMER (1986), porém nio se limitou a repetir seu mestre, contribuindo
na ampliacdo e aperfeicoamento da perspectiva interacionista, explicitando questdes
importantes que Mead ndo chegou a desenvolver, inclusive definindo seu pensamento

sobre Interacionismo Simbdlico com as seguintes premissas:

1- "Os seres humanos agem em relacdo as coisas (objetos fisicos,
seres  humanos, situacoes da vida cotidiana) na base dos
significados que as coisas tém para eles. Esse significado
influencia a formagdo do comportamento, e conhecé-lo é o que
pode nos levar a compreensdo da agdo humana."
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2- "(...) o significado de tais coisas deriva, da interacdo social que
um individuo tem com os seus semelhantes. Esses significados sdo
produtos sociais que surgem da interagdo."

3- "(...) esses significados sdo manipulados e modificados através de
um processo interpretativo usado pela pessoa no trato com as
coisas com que se defronta."”

O Interacionismo Simbdlico estd pautado em alguns conceitos, dos quais o simbolo

¢é considerado central.

O significado dos simbolos sdo aprendidos desde que somos criangas.
Primeiramente comeg¢amos a entender o simbolo dos outros, para entdo desenvolvermos

nossa propria expressao simbdlica intencional.

Juntamente com os objetos sociais, linguagem e perspectiva, eles surgem ou vao
sendo definidos a partir da interacdo. Por serem dinamicos, vao sendo também
transformados por novas interagdes, possibilitando a interpretacdo da situagdo, sendo esta,

condic¢do bdésica para o desenvolvimento da acao humana.

Os simbolos sdo objetos sociais usados para representar o0 que as pessoas
concordarem que eles devem representar e, mais que isso, s@o usados para a comunicacao
entre os individuos ou por eles para conversarem consigo ou pensar (CHARON, 1995).
Assim como os simbolos, o "self" é um objeto social que emerge da interacdo e segue
também mudando através da interacdo, em que vai sendo definido e re definido durante
toda nossa existéncia por causa das defini¢cdes sociais que vamos elaborando nessa
trajetoria.

A palavra "Self" tem sido usada em sua lingua original, porque, segundo SASS
(1992, p.182) "se for traduzida para os termos ego, eu personalidade e cardter... ndo

traduzird o significado exato que Mead emprega na elaboragdo do conceito self".

Através do "self", o ser humano pode: comunicar-se internamente consigo, sendo
assim sujeito e objeto na comunicacdo; ver-se a si proprio na situacdo usando sua

capacidade de julgamento e de identidade; e, finalmente direcionar, controlar e manipular a
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si proprio, possibilitando com isso o estabelecimento de alvos, valores, moral e idéias que
usa para guiar a interagdo com outros (MEAD, 1967; CHARON, 1995; BAZILLI et al.,
1998).

O processo mental estd envolvido numa situacdo social e € a interacdo simbdlica do
ser humano com seu eu, resultando dai uma acdo. Para os interacionistas a mente
possibilita o desenvolvimento de linhas de acdo através dos objetos simbdlicos e o ensaio
dos atores de agir e € isso que expande a capacidade humana para transformar o mundo

num mundo de defini¢des.

Outra caracteristica da atividade da mente € que ela se torna mais deliberativa e
consciente quando o individuo fica de frente com uma situacao de problema. Quando nos
confrontamos com um problema nos tornamos mais conscientes e ai deliberamos como

resolvé-lo, desencadeando com isso, uma a¢do (CHARON, 1995).

Aprendemos a assumir o papel do outro desde criangas quando brincamos de
mamae, de bombeiro ou de professora. Deixamos nossos préoprios corpos de lado e
passamos a falar e nos imaginarmos na "pele do outro", percebendo-nos a nés mesmos e o

mundo da perspectiva do outro, isso é vemo-nos a nds mesmos objetivamente, de fora.

Assumindo o papel do outro somos levados a vermos coisas da perspectiva de
alguém diferente de nds, e isso pode nos fazer mais tolerantes e amdaveis. Por outro lado,
com essa capacidade de conhecer a perspectiva do outro, podemos correr o risco de sermos

levados a manipuléd-los ou explord-los, obtendo interesses pessoais sem que eles percebam

(CHARON, 1995).

Compreender a acdo humana ¢ compreender o porqué e como ela ocorreu. E
entendé-la no seu percurso de agdo, € compreendé-la num ato continuo, um processo

constante que pode mudar durante esse intermindvel percurso.

Primeiramente, a interacdo que mantemos CONOSCO mMesmo € com O0s outros vai
influenciar nossa defini¢cdo da situacdo, que por sua vez vai influenciar as decisdes que

fazemos numa dada situagdo, desencadeando entdo uma agao.
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Dividimos a acdo humana em atos. Esse afo é um objeto social e pode ser um
problema, objetivo ou defini¢do, é sempre compreendido como alguma coisa que tem um

comego meio e fim.

Os atos ndo estdo sozinhos, eles sdo guiados por outros objetos sociais como
emoc¢do, motivo, passado e no futuro. Estes dois dltimos ndo existem em si mesmos, mas

sdo passado e futuro de um presente particular.

A memoria (e as lembrangas) guia o nosso entendimento e elaboracdo das coisas

passadas, norteando as acdes e as decisdes do presente (CHARON,1995).

A imaginacdo e o planejamento trazem o futuro para as acdes e decisdes do

presente (CHARON, 1995).

A interacao social é construida sobre a a¢cao social. Ela € simbdlica quando ocorre
entre individuos e expressam um significado comum a ambos. As acdes tém lugar entre
individuos e influenciam a direcdo da acd@o coletiva e individual através da cooperacdo,

assumindo papéis, alinhando atos, comunicando e interpretando.

Nio apenas entendemos o outro, mas somos capazes de sentirmos como o outro e,

ainda os classificamos, rotulamos e julgamos (CHARON, 1995).

Tentando descrever um conceito amplo de Interacionismo Simbdlico, podemos
dizer que: o Interacionismo Simbdlico € uma perspectiva da psicologia social que enfatiza
o papel do simbolo e do significado compartilhado como fator aglutinante da sociedade, e
sustenta que o comportamento da pessoa deve ser estudado no seu contexto e sob a
percepcao que essa tem do seu meio ambiente. Tal perspectiva tem influenciado o
entendimento da interacdo, socializacdo e natureza social da pessoa (LITTLEJOHN, 1988;

CHARON, 1989; HAGUETTE, 1990).

Dessa forma, buscando descobrir o significado atribuido pela pessoa que adquire

uma lesdo em sua medula espinal, a experiéncia que passa a vivenciar, encontramos no
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Interacionismo Simbdlico um referencial que nos permitiu compreender qual a percepcdo
que ela tem de si, as interagdes que estabelece consigo mesmo € com os outros, € as agoes

que adota para retomar sua vida.

3 - A Teoria Fundamentada nos Dados

O referencial metodolégico escolhido para conduzir este estudo foi a Teoria
Fundamentada nos Dados. Esse modelo de andlise qualitativa foi desenvolvida pelos
soci6logos norte-americanos, Barney Glaser e Anselm Strauss, em meados dos anos 60
durante um estudo de campo, em colaboracdo com um grupo de enfermeiras que estavam
interessadas em estudar pacientes terminais. Este tltimo foi aluno de Blumer na Escola de
Chicago, de quem obteve os primeiros conhecimentos sobre Interacionismo Simbdlico

(GLASER; STRAUSS, 1967; STRAUSS; CORBIN, 1990).

A Teoria Fundamentada nos Dados € um estilo de fazer andlise qualitativa que usa
um conjunto de procedimentos sistematicos para desenvolver uma teoria que explique os
padrées basicos comuns da vida social, sejam eles fendmenos ou problemas sociais

(GLASER; STRAUSS, 1967; STRAUSS, 1996).

STERN (1980) descreve essa forma de fazer andlise como um método utilizado
para investigacao de dguas desconhecidas, (que em nosso estudo se expressaria assim: para
conhecer o que estd acontecendo dentro do turbilhdo do furacdo) e para obter uma
determinada perspectiva sobre o fendmeno, sendo muito Util e necessdria para estudar
areas complexas dos problemas comportamentais em que varidveis evidentes nao foram

identificadas.

CHENITZ; SWANSON (1986) ressaltam a importincia da Teoria Fundamentada
nos Dados como método para o desenvolvimento de teorias que possibilitem a melhora da
pratica da enfermagem através de pesquisas que demonstrem os comportamentos dos

participantes, e identifiquem os pontos fracos e fortes dessa pratica.
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Nao é um método fécil, principalmente para quem, como eu estd iniciando seus
questionamentos sob uma perspectiva qualitativa. J4 experiente no assunto, ANGELO
(1997) afirma que essa metodologia exige uma rigorosa obediéncia aos passos

caracteristicos de coleta e andlise de dados e a sensibilidade tedrica do pesquisador.

Esses passos estardo sendo descritos na andlise dos dados contida no préximo

capitulo.

III - O PROCEDIMENTO METODOLOGICO

1 - Apresentando os colaboradores

Foram convidados a participar do estudo pessoas adultas (maiores de 18 anos) e do
sexo masculino. A op¢do, quanto aos colaboradores serem do sexo masculino, deve-se ao
fato de ser essa populacdo mais freqiientemente afetada por esse tipo de trauma (SANTOS,
1989; FARO, 1995; SALIMENE, 1995; LIANZA, 1997), sendo o tipo de clientela que

predominantemente atendemos em nosso Servigo.

Devo esclarecer que eu era conhecida pela maior parte desses colaboradores, em
decorréncia de minha atua¢do com eles na FCD ou ainda como enfermeira da Secretaria

Municipal de Saide Responsavel pelo Programa de Apoio ao Lesado Medular.

O convite para que colaborassem com as entrevistas foi feito pessoalmente mesmo
para aquelas pessoas das quais eu nao era ainda conhecida, mas era referendada pelos
proprios participantes que, ao serem entrevistados, me recomendavam outros amigos que,

poderiam também acrescentar sua experiéncia a este estudo.

No quadro a seguir, os nomes dos colaboradores sdo ficticios e para isso eu lancei
mao de nomes de colegas que tive durante minha infancia. Os dados sobre idade, tempo de

lesdo, estado civil e numero de filhos referem-se a data da entrevista.
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Dos colaboradores entrevistados, apenas dois moram sozinhos, sendo que para
algumas atividades bésicas de vida didria contam com a ajuda de cuidadores informais. Os

demais, todos moram com suas familias.

Quanto a cidade ou pais onde residiam, dois colaboradores eram brasileiros
morando fora do Brasil, e no periodo de férias em que aqui estiveram também participaram
da pesquisa, inclusive, quando regressaram, continuamos nossos contatos por e-mail. Os

demais moravam em Jundiai ou nas cidades vizinhas.

Nome Idade NlYel ¢ grau da TeIan © de Etiologia Estado civil N de
(anos) |lesdo lesdo (anos) filhos
32 C4-5- 3 Acidente de divorciado _
Paulo .
Completa motocicleta
- 42 T10-11 8 Queda de altura divorciado 2
Everton
Completa
. 34 T10 4 Queda de altura solteiro 1
Cassiano
Completa
. 46 T8 1 Ferimento por casado 2
Nicolau
Completa arma de fogo
Wanderle 40 C6-7 10 Acidente solteiro -
y Completa automobilistico
. 35 T8- 18 Acidente de moto casado -
Moisés
Completa
Guto 40 C5- 3 Queda de altura solteiro -
Completa
24 | T5- 4 Ferimento por solteiro -
Amadeu
Completa arma de fogo
28 T8- 7 Ferimento por solteiro -
Samuel
Completa arma de fogo
55 T12-L1 19 Acidente casado 2
Marcelo .
Incompleta automobilistico
. 40 Cs- 15 Mergulho em divorciado 2
Claudiney )
Completa dgua rasa
30 T7- 12 Acidente de solteiro -
Bento .
Completa motocicleta
Rodrigo 35 T5-Completa 9 Acidente solteiro -
automobilistico
Osvaldo 45 TS 22 Acidente vitvo 1
automobilistico

2 - O contexto da pesquisa

Este estudo foi realizado em Jundiai, cidade do interior do Estado de Sao Paulo, e

outras cidades vizinhas.
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A Secretaria da Saide do Municipio de Jundiai mantém um Servico de
Especialidades que atua diretamente com Pessoas Portadoras de Deficiéncias Fisicas
conhecido como Casa de Apoio ao Portador de Deficiéncia que € uma unidade
diferenciada das demais, visto que serve também como ponto de encontro para reunides
dos participantes dos movimentos sociais ligados a drea das deficiéncias, Conselho
Municipal da Pessoa Portadora de Deficiéncia, dentre outras atividades que ndo as

propriamente relacionadas ao atendimento ambulatorial.

3 - Coleta, registro e organizacao dos dados.

Os dados foram coletados nas cidades de Jundiai e outras da regido, sendo que as
entrevistas eram feitas, em sua grande maioria, nos domicilios dos colaboradores, mesmo
0s que moravam em outras cidades, pois as mesmas eram préximas, permitindo, assim o
facil acesso da pesquisadora, facilitando novos contatos pessoais necessarios. Dois
colaboradores preferiram a entrevista na Casa de Apoio, justificando que teriam ali maior
privacidade para conversarmos. Na ultima fase do estudo, participaram pessoas com lesao
medular que estavam reunidos na FCD, em que se propuseram a falar de suas experiéncias,

para colaborar no desenvolvimento da pesquisa.

Quanto aos locais da entrevista, um dos aspectos observados por mim era o de
garantir que os colaboradores se sentissem a vontade para expressarem seus sentimentos e

opinides a respeito da problemadtica.

Os colaboradores foram solicitados a participar do estudo e concordaram que as
entrevistas fossem gravadas, assinaram o termo de compromisso (modelo anexo) que lhes
dava a garantia do sigilo quanto as informacdes prestadas, ao anonimato, com o uso de
pseudénimos, € a omissao dos nomes das cidade ou paises onde residiam, ou quaisquer

outros detalhes que pudessem identifici-los junto a seus pares.

O termo de consentimento, antes de ser assinado, era lido por eles juntamente com

a pesquisadora, a qual deixava bem claro que os dados seriam reservados para serem
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utilizados na pesquisa e que apds esta poderiam ser devolvidos na forma de fita cassete

como foram gravados ou nas transcri¢des realizadas.

Apo6s explicar-lhes do que se tratava a pesquisa e de sua completa liberdade em
participar dela ou nao (deixando claro que essa op¢ao nao interferiria no relacionamento de
amizade ou profissional que mantinha com eles), percebia-se o interesse de cada um em
poder colaborar com este trabalho. Quando tentava agendar a entrevista com antecedéncia
para que pudesse comparecer em seus lares numa hora que lhes fosse conveniente, queriam

fazé-lo imediatamente, o que nem sempre era possivel.

Os dados de observacao foram obtidos através das anotacdes que realizava durante
ou logo apds a entrevista, e da gravacdo das mesmas em fita cassete que depois eram

transcritas na integra.

As anotacdes consistiam do que eu observava de gestos, expressdo facial,
entonacdo de voz e outras manifestacdes corporais que pudessem me auxiliar na

compreensdo do que significava para ele aquilo que estava expressando.

O tempo de duragdo das entrevistas variou entre trinta minutos a uma hora e meia.
As mesmas foram ouvidas vérias vezes até que fossem fielmente transcritas primeiro
manualmente, e depois digitadas no computador de forma que ocupasse somente a margem
esquerda da pdgina, reservando a da direita para a codificacdo aberta, que € o primeiro

passo do processo que descrevo na andlise dos dados.

Assim que as primeiras categorias foram sendo construidas, tive que voltar varias
vezes aos colaboradores para confirmar se aquilo que eu entendi era de fato o que eles
estavam querendo dizer. Isso eu fiz através de novas entrevistas gravadas, ou mesmo de
perguntas objetivas feitas pessoalmente ou por e-mail. Em todos esses momentos notava o
prazer e o interesse que demonstravam em me ajudar nas respostas, porque sabiam que na

pesquisa eu queria compreender sua experiéncia.

O tamanho da amostra foi determinado pela saturacao dos dados conforme proposto
por GLASER; STRAUSS (1967); STRAUSS; CORBIN (1990); e os grupos amostrais

foram assim constituidos:
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O primeiro grupo amostral foi composto pelos dados fornecidos pela primeira
pessoa colaboradora do estudo, que foi contatado sem nenhum critério especifico de
escolha. A entrevista foi feita a partir de uma questdo norteadora: como esta sendo sua
experiéncia depois do acidente? Eu deixava o colaborador falar a vontade, somente
fazendo pequenas interrupcdes quando algo do que falava nao ficava muito claro, sobre o

que exatamente estava querendo dizer.

Gostaria de deixar registrada minha experiéncia pessoal sobre a primeira entrevista.
Ela durou uma hora e meia. Mesmo eu tendo o cuidado de perguntar se a pessoa estava

cansada ou se queria parar, ela tinha sempre mais a dizer.

Essa entrevista longa e rica em dados demandou muito tempo e muito esforco para
sua codificacdo. Dessa forma, a "quantidade" de informacdo obtida e a diversidade de

temas expressos, nos levaram a considerd-la como um grupo amostral.

O que de certa forma me consolava durante esse periodo de dificuldades em lidar
com os dados, € que isso € relativamente comum entre os pesquisadores iniciantes nessa
metodologia. GLASER (1996, p.5) transcreve um desabafo feito por um de seus alunos

"Colher dados ¢é fdcil... manused-los é que é dificil".

Na verdade, por ser minha primeira experiéncia com esse tipo de andlise, somente
mais tarde € que percebi que me deixei levar pelo aspecto quantitativo dos assuntos que ali
foram relacionados. Também tinha outro problema pessoal: eu ndo conseguia desvencilhar
minha andlise da pessoa do entrevistado, visto que o conhecia anteriormente. Eu ainda
estava me preparando para compreender que essa metodologia estuda a experi€ncia

vivenciada pela pessoa em termos de ag¢do-interagao.

Esse tipo de dificuldade foi sendo vencida a medida que prosseguia na andlise dos
novos dados coletados no segundo grupo amostral. Isso porque as reflexdes geradas nessa
primeira entrevista, e registradas nos "memos" apontavam na busca de colaboradores que

tivessem experiéncias sociais mais ativas, caracteristica que eu nao observara na vivéncia
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do primeiro entrevistado. O segundo grupo amostral se constituiu de quatro colaboradores.
Novamente comecei pela questdo geradora: como esta sendo sua experiéncia depois do
acidente? Porém algumas perguntas mais dirigidas jd comecaram a ser feitas, tendo

sempre o cuidado de ndo direcionar e nem induzir respostas.

O terceiro grupo amostral foi constituido por dois colaboradores. As entrevistas
foram baseadas nos questionamentos emergidos dos esbocos das categorias provisorias que
ja haviam sido construidas. As observacdes que faziam com base em suas experiéncias
enriqueceram muito a pesquisa naquele momento. Essas entrevistas ndo foram gravadas,
pois as respostas eram registradas na presenca dos colaboradores. Num momento posterior

foram transcritas e codificadas.

Um novo grupo amostral se fez necessario, sendo realizadas mais trés entrevistas
individuais gravadas. Nesse caso, as questdes eram mais dirigidas, baseadas nas categorias
provisérias que vinham sendo construidas, e nos memos que ainda ndo haviam sido
respondidos por estas, principalmente quando se tratava do tema fisioterapia. Nossa
questdo era: o tempo de fisioterapia ou o fato de uma pessoa nunca ter freqiientado um
servico de fisioterapia, seja ele representado por uma clinica ou por uma institui¢ao, faz

diferenca na experiéncia dessa pessoa?

Assim deliberadamente procurei colaboradores, dos quais, um havia freqiientado
um servico estruturado de reabilitacdo institucional durante um ano e meio, outro que
tivera a oportunidade de comparecer a apenas 4 sessdes € outro que nunca estivera em

servico algum, obtendo assim nosso quarto grupo amostral.

Nessa altura, ja pudemos esbogar as categorias de forma que ficassem articuladas
de tal forma que, explicadas através do Modelo de Paradigma proposto por STRAUSS;

CORBIN (1990) explicassem os fendmenos que iam sendo evidenciados.

Desse grupo amostral, um novo dado emergiu: em uma experiéncia, o lesado
medular sentiu-se sem motivos para viver. Dai a necessidade de encontrar alguém mais que

tivesse passado pela mesma experiéncia do desejo da morte diante da experiéncia de ter se
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tornado um lesado medular, isso porque essa categoria precisaria agora ser densificada,

melhor definida.

Foi entdo que procurei por um jovem que havia conhecido ha oito ou nove anos
atrds, e na época havia consultado algumas pessoas da FCD sobre seu direito a eutanésia.
Fizemos vdérias visitas domiciliares, tentamos levd-lo para a FCD e procurar
encaminhamento médico necessario, mas nada o demovia da idéia de que queria morrer.
Fizemos tudo o que estava ao nosso alcance para mostrar-lhe outras saidas para a vida,
apesar da tetraplegia, mas ele se mantinha irredutivel na vontade de morrer. Até que um

dia fomos visitd-lo e constatamos que se mudara de cidade sem deixar o novo endereco.

Nessa busca, e mais uma vez me utilizando da rede de informagdes da FCD,
encontrei-o morando numa cidade vizinha para onde me dirigi. Conversamos sobre varios
assuntos: a vida, o tempo, a familia. Falei também de mim, minha familia, meus estudos e
meu doutorado, pedi sua permissdo para utilizar-me de suas respostas na minha tese e,
finalmente, depois de mais de uma hora de conversa, criei a coragem de ser objetiva na
pergunta: Vocé ainda quer morrer? Ele respondeu com a mesma naturalidade e com o
mesmo tom de voz com o qual vinha mantendo nosso didlogo. Depois da conversa, que
nao foi gravada, anotei sua resposta dada a esta pergunta especifica e todos os dados de

relevancia tedrica para o estudo. Esses dados constituiram meu quinto grupo amostral.

O sexto e ultimo grupo de dados foi obtido numa reunido, em que quatro lesados
medulares estavam presentes. Um deles ja havia participado do segundo grupo amostral
quando fora entrevistado individualmente, porém os outros trés ndo conheciam ainda meu
trabalho. Mostrei-lhes o diagrama construido, dando-lhes a liberdade de irem me
interrompendo para reforcar ou discordar do que eu havia interpretado como sendo sua
trajetéria. Novamente novas anotacdes foram sendo registradas diretamente sobre o mapa,
porém os dados sé reforcavam aquilo que eu ja havia compreendido. Assim demos por

saturada a amostra do estudo.

Convém ainda esclarecer que durante esses trés anos em que estive entrevistando
quatorze colaboradores formais, outras pessoas com lesdo medular também colaboraram de

forma informal com este estudo. Este grupo foi composto de pessoas que estavam
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vivenciando as primeiras semanas apds o trauma medular, até pessoas que jd estavam
paraplégicas /tetraplégicas hé vinte e cinco anos. Através do que observava nelas, é que eu
ia desenvolvendo minha sensibilidade, fortalecendo ou reformulando a interpretacdo que
vinha fazendo no sentido de compreender como essa trajetéria estava sendo construida.
Tudo isso era registrado e cuidadosamente guardado. O periodo da coleta e andlise de

dados foi de mar¢o de 1997 a abril de 2000.

4 - Analise dos dados

Seguindo a metodologia preconizada por STRAUSS; CORBIN (1990), a anélise e a

coleta de dados foram sendo feitas em conjunto e seguiram os seguintes passos:

Codificacio aberta

Ap6s viarias leituras das transcri¢des, linha por linha, sentenca por sentenga, 0s
cddigos iam sendo escritos de acordo com cada incidente, com um padrdo de codificacao
que me permitisse localizd-lo nas fases seguintes do processo metodolégico. Um pequeno

exemplo pode ser expresso aqui:

Trecho da entrevista Codigos

"O acidente significou uma segunda vida, |acidente significando uma segunda vida
porque segundo os médico era para eu ter | médicos dizendo que era para ter morrido
morrido, segundo os médicos, ndo era para | médicos dizendo que nao iria sentar

eu sentar... € eu ndo morri. " nao morrendo

Categorizagdo

A medida que esses c6digos eram comparados entre si, foram sendo agrupados por
suas similaridades e diferencas conceituais formando as categorias. Nesse periodo
vivenciei outra dificuldade: eu tinha sempre uma tendéncia de agrupar o que eu
interpretava como idéias ou conceitos do colaborador, por assuntos. Um exemplo forte
dessa dificuldade foi quando desenvolvemos os conceitos que se relacionavam aos
"problemas" referidos pelos informantes. Contudo, essa é uma dificuldade comum do
pesquisador que ja trabalha na drea que estd sendo pesquisada, principalmente se for
professor e tiver a tendéncia de enxergar sempre os assuntos de forma didatica. Mas,

fazendo as perguntas que me levavam ao significado que aquela idéia tinha para o lesado
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medular, fui aprendendo identificar os cddigos que continham incidentes de uma mesma
natureza ou do mesmo fendmeno segundo seus significados. Isso € que me levaria as idéias

desse individuo, e é dessa forma que se desenvolve categorias.

Codigos Categoria
sofrendo aquele "baque" Sofrendo o

sendo tudo tao rapido "h "
pensando que poderia ter morrido —Daque
ndo morrendo

chegando com vida no hospital

ouvindo que teve muita sorte

acidente significando uma segunda vida

ouvindo que era para ter morrido

ouvindo que poderia ter ficado numa situagdo pior
sendo um sobrevivente

superando a morte

Nesse sentido, os memorando ou memos vinham sendo redigidos com pensamentos,
e reflexdes que me direcionavam para a constru¢do de categorias, dando-me elementos
para a compreensdao do processo € do movimento que se desenrolava naquela cena, ou
naquele contexto. Eles funcionavam como a colocacao de trilhos que iam sustentando os

proximos passos a serem seguidos em termos de coleta e andlise dos dados.

Assim, as categorias iniciais, por serem provisorias, iam sendo analisadas,
comparadas, reorganizadas, agrupadas entre si, e reduzidas num processo de refinamento e
ligagcdes que permitiam gerar um tipo de configuracio capaz de compreender e explicar o

fendmeno a que se referiam.

Passamos a etapa seguinte que GLASER (1978) denomina de codificacdo tedrica,
quando as categorias serdo reorganizadas. Sdo feitas conexdes entre categorias e
subcategorias, de forma a realizar agrupamentos, unindo-se categorias que indicam a um

mesmo fenOmeno.

Codificacdo tedrica

Na codificacao tedrica o foco estd em especificar as categorias a um fendmeno, a
partir dos aspectos que dela se sobressaem. A medida que realizava as entrevistas,

codificava e categorizava, iamos também procurando elementos que fossem identificando
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e desenvolvendo novas categorias, e densificando as jd existentes. Dessa forma,
asseguramos a representatividade das categorias construidas, alcancando a saturacdo
tedrica. Nesse movimento intenso entre pensamento indutivo e dedutivo, varios diagramas
foram propostos e a medida que eram construidos e desconstruidos, com base no modelo
do paradigma, surgiam as subcategorias, que GLASER; STRAUSS (1967) chamam de
propriedades tedricas, componentes e elementos que iam explicando e dando corpo as

categorias abrangentes.

Codificacdo seletiva

A ultima etapa da andlise dos dados na Teoria Fundamentada nos Dados,
denominada por GLASER; STRAUSS (1967) de codificacao seletiva, foi descoberta a
partir de um trabalho intenso dos dados, no sentido de compreender qual era o elo que
permeava toda a trajetéria da pessoa que adquire uma lesio medular. E a busca do
fendomeno central, que através do realinhamento das categorias, explicam e compdem a

histéria representativa do que € ter se tornado um paraplégico/tetraplégico.

IV - RESULTADOS

1- Apresentando os fenomenos identificados*:

A andlise comparativa e constante dos dados, segundo os passos da Teoria
Fundamentada nos Dados, nos permitiram identificar os significados atribuidos pela pessoa
que sofre o impacto de uma lesdo traumadtica da medula espinal, a experiéncia de ter
adquirido uma deficiéncia fisica, caracterizada por uma paraplegia ou tetraplegia. Essa
experiéncia ndo se limita apenas ao periodo que se segue ao tratamento hospitalar, mas ao
seu retorno a vida e ao seu contexto social, em que passa a vivenciar uma nova realidade
que se caracteriza por um processo continuo de acontecimentos e situagdes desconhecidas

com as quais ela vai aprendendo a conviver.

*A apresentacdo dos resultados, segue um padrdo na configuragdo das letras que estardo dando os titulos aos
fendmenos, categorias, subcategorias, componentes e elementos. Esse mesmo padrao € utilizado também nos diagramas e
nos quadros.

Para garantir a fluéncia na leitura do texto optamos por relacionar os quadros em ANEXO.

Alguns termos como fisioterapia, ortese, tutor, reabilitacdo sdo descritos aqui na forma como foram referidos
pelo colaborador entrevistado, sem que expressem a defini¢do técnica que convencionalmente lhes ¢ atribuida. Por
exemplo, ele usa a mesma palavra fisioterapia para referir-se a exercicios, institui¢do, reabilitaco, etc.
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Tal andlise nos permitiu identificar dois fendmenos que acontecem nessa
experiéncia:  SOBREVIVENDO AO ACIDENTE e VIVENDO UMA NOVA
REALIDADE.

1- SOBREVIVENDO AO ACIDENTE

E o fendmeno que expressa a etapa inicial da experiéncia da pessoa que vivéncia as
conseqiiéncias de um trauma fisico que resulta na lesdo irreversivel de medula espinal.
Essa fase € enleada pelos sentimentos de perplexidade diante do imprevisto que resulta na

mudanca de rumo que sua vida passa a tomar, em decorréncia da deficiéncia que adquire.
Sofrer o acidente e adquirir a lesdo medular que o torna incapacitado para andar, ou
para fazer determinadas coisas que fazia sozinho, representa uma ruptura nao apenas em

seu estilo de vida, mas em sua propria identidade.

SOBREVIVENDO AO ACIDENTE significa mais do que superar a morte.

Representa o movimento de valorizagdo da sua capacidade reflexiva e de retomada de
motivacdo para viver, encontrando outro sentido para a vida, mesmo que em principio,
tenha sucumbido ao desanimo e a imobilidade. Retrata assim, o movimento inicial do
esforco que ele faz em sobre viver, tendo no entanto, muitos sentimentos e percepgoes

adquiridos nessa fase que vao permear toda sua trajetéria (Diagrama 1).
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1.1 - Sofrendo o ' baque"

Sofrendo o ''baque" traduz a vivéncia do evento inesperado do trauma fisico e a

percep¢do imediata da superacdo da morte, levando o lesado medular a considerar-se um

sobrevivente da situagdo de risco de vida pela qual passou.

"Eu estava me preparando para sair do trabalho, tinha minha
rotina... de repente acontece o negocio... entdo vem aquele "baque."”
(Nicolau)

Este evento nao diz respeito apenas a percepcao da agressdo fisica momentanea a
que seu corpo foi exposto, mas, se expande na percep¢dao de que o acidente que sofreu,
tem conseqii€ncias graves, que em algumas situacdes, poderia ter sido ainda mais grave

ou ser fatal.

"[0 médico] Disse também que eu tive muita sorte porque poderia ter
ficado numa situagcdo muito pior." (Wanderley)

E, percebendo que foi vitima de um acidente de qualquer natureza, passa a atribuir
significados para esse evento subito, em que, simbolicamente, sobreviver significa ganhar

a oportunidade de ter mais uma, ou outra, vida.

"O acidente significou uma segunda vida, porque segundo os médicos
era para eu ter morrido." (Paulo)

“... eu era um sobrevivente e isso para mim jd era um ganho... vocé
ndo pensa em mais nada e supera a morte.” (Moisés)

1. 2 - Dando-se conta da lesao

Ter sofrido o acidente e estar hospitalizado, leva o lesado medular a tomar ciéncia
da situacdo que estd vivendo e, principalmente, das conseqiiéncias provocadas pelo

acidente, e suas implicagdes.

Dando-se conta da lesdo indica o despertar do lesado medular para a sua situacao,

desencadeado pela percepcdo de que algumas funcdes ou sensagdes em seu corpo estiao

diferentes. Assim, passa a dar-se conta de que o acidente que sofreu provocou uma lesao
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na medula e o que isso significa. Esse processo, de tomada de ciéncia sobre a lesdo é
constituido, a principio, pela percepcao de manifestacdes de seu corpo e por outros
elementos desse contexto a partir de interacdes com profissionais que lhe prestam

assisténcia, familiares e amigos que lhe passam suas impressoes.

Nesse sentido, vai percebendo que algo sério tinha acontecido, o que representa
parte do contexto dessa experiéncia em que a pessoa, de inicio, ndo percebendo a situacdo,
em que se encontra, ndo compreende ainda por que perdeu algumas funcgdes do corpo,
tendo como foco principal a impossibilidade de movimentar as pernas. Ha nessas
percepcOes sinais que evidenciam que algo sério aconteceu com ele, dificultando ou

impedindo o movimento de suas pernas.

"No comecinho eu ndo tinha nocdo..., o que tinha acontecido..."
(Cassiano)

"Percebi que alguma coisa séria tinha acontecido comigo
porque ndo movia minhas pernas." (Samuel)

A sensacao de insensibilidade nas pernas o coloca desconfiando de algo diferente,

quando percebe que elas ndo obedecem mais ao seu comando e ndo consegue senti-las,

como sente ainda outras partes de seu corpo.

" Eu quis levantar para ir até o banheiro e ai eu percebi que minha
perna ndo me ajudou descer meu corpo, foi quando eu notei que tinha
alguma coisa diferente."” (Samuel)

Frente a essa percepcdo ele vai buscando explica¢des ou justificativas para as

"coisas" que estava sentindo e percebendo, assim, fica imaginando a causa da situagdo, o

que pode trazer-lhe respostas que, de certa forma, lhe sejam suficientes naquele momento.

€«

. mas ai eu pensei que era por causa da raqui, a injecdo que eu
havia tomado." (Samuel)
As justificativas que ele elabora em nivel mental, dessa experiéncia, levam-no a
interpretar que essa situagdao de impossibilidade de movimentag¢ao de suas pernas e outras
disfun¢des que percebe, a principio, em seu corpo, s30o passageiras ou transitorias, que se

resolverdo assim que a causa imaginada cessar.
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“Eu ndo estava sentindo as pernas, mas eu acreditava que aquilo fosse coisa
passageira, né?” (Marcelo)

Como conseqiiéncia de seu desconhecimento sobre o que estd identificando em si,

ele vai ficando na expectativa de que alguém, profissional ou outra pessoa, lhe dé

explicacdes sobre o que aconteceu com ele.

"Na UTI eu fiquei na expectativa. Nao sabia o porqué, ninguém me
falava nada, entendeu?" (Cassiano)

A partir de informacdes profissionais ou de seus familiares, o lesado medular vai
Compreendendo sua situacio real, o que retrata a tomada de conhecimento sobre sua
verdadeira situagcdo. As sensagdes de perda de movimento e outros aspectos que o levaram
anteriormente, a suspeitar que algo sério havia ocorrido, transformam-se no conhecimento
da dura realidade contida nos diagndsticos que lhe s@o transmitidos, delineando sua nova

condic¢do, trazendo com isso um gama de sentimentos e novas indagacgdes.

Assim, sendo informado de que ndo vai mais andar, revela uma situagdo marcada

por esclarecimentos precisos ou reticentes, de profissionais que o assistem. Essas
informacdes sdo dadas de forma protocolar, quando o profissional informa o diagndstico a

que se chegou mediante o quadro apresentado pelo paciente.

"

.. 0 neurologista que me atendeu no hospital logo apdés a queda
falou que eu nunca mais ia andar... Ele foi incisivo quando falou tudo
isso para mim enquanto eu ainda estava internado. A principio ele
falou que nem sentar eu iria poder." (Everton)

O lesado medular, diante dessa informacdo, busca, junto aos profissionais, conhecer

a verdade sobre sua situagao atual,

" Eu ndo queria que ele mentisse para mim, de maneira alguma, ...
qual era a minha situacdo." (Wanderley)

implicando em conhecer também suas possibilidades futuras.

"Ai... eu perguntei para ele, e ai ele falou: olha, infelizmente ndo tem
volta." (Marcelo)
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Essas informacdes acerca de sua condi¢do, nem sempre incluem, em principio, os
demais efeitos fisioldgicos como o descontrole esfincteriano para as eliminagdes intestinais
e vesicais.

"... mas também ndo me passou o lado que eu ndo ia mais evacuar,
urinar..." (Samuel)

z

A situacdo lhe € apresentada focalizando suas perdas e limitagdes, tanto atuais
quanto futuras, vistas sempre pelo lado do que ndo vai mais poder fazer, € no que isso vai

representar em sua vida dali para frente.

"O médico logo me deu a noticia que eu tinha ficado paralitico mesmo
e... que eu nunca mais ia andar.” ( Amadeu)

“... porque de agora para frente vocé vai sofrer muito.” (Wanderley)

As informacdes recebidas dao como definitivo seu diagndstico, porém, nesse
momento, o lesado medular ndo tem clareza da forma como tudo isso vai repercutir em seu
corpo, em sua vida, ou ainda, estd incapaz de avaliar ou fazer idéia da extensdo total da sua

limitacdo. Isso tudo o faz sentir-se vivendo um periodo de frustracdo que significa o

sentimento gerado pelo fato de ter se enganado na expectativa de transitoriedade da
situacdo. Ele comeca a encarar a realidade tangivel do que significa ndo mais poder andar,
e todos os desdobramentos que essa situacdo implica para ele, ao perceber que a lesdo que

0 acometeu € irreversivel.

"Depois do acidente houve um periodo de... [longo siléncio]...
frustracdo.”" (Everton)
Esse periodo € caracterizado pela percepcdo de sentimentos de angustia, tristeza,
amargura e revolta que podem levé-lo a manifestacdes de agressividade.

"Me senti angustiado... muito triste, foi uma amargura muito grande
no meu coracdo que eu senti naquele momento... fiquei traumatizado
um bom tempo ao ponto de me revoltar..." (Samuel)

”No comeco eu fiquei... assim meio revoltado e estipido.” (Marcelo)

Esses sentimentos se revelam no grande conflito interior pelo qual estd passando,

quando verbaliza sua grande questdo: por que comigo? Assim se vé buscando a razdo, do

que estd acontecendo, que retrata o exercicio mental que faz, procurando explicacdes do
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porqué foi vitima da lesdo medular e precisa passar por essa experiéncia. Representa, ao
mesmo tempo, um movimento no sentido de compreender a razdo de ser agora

incapacitado de andar, e a busca de significado para dar sentido ao sofrimento pelo qual

estd passando.

" Eu me perguntava muito por que tinha acontecido aquilo comigo.
Porque era eu... Ficava sempre batendo naquela tecla... " (Cassiano)
Levanta alguns questionamentos sobre essas razdes, como a possibilidade de nao
ter dado atencao aos conselhos do pai, em que se vé "culpando-se do ocorrido" assumindo,

assim, a responsabilidade do acidente que causou a lesdo.

" Mas no mesmo momento vinha na minha consciéncia, na minha
mente que eu mesmo procurei isso porque ndo dava atengdo para as
coisas que meu pai falava comigo. Eu acho que isso foi culpa
minha...."[choro]. (Amadeu)

"Também tinha a minha mde me acusando o tempo todo por ter
mergulhado naquele local."(Claudinei)

ou ainda, "ndo se sentindo culpado” uma vez que ndo se considera ser o causador do

acidente, mas uma vitima dele.

"... e também ndo me condeno porque estava trabalhando, ... eu
estava lutando por um futuro melhor." (Wanderley)

Entdo, ndo encontrando explicacdes concretas, busca nas dimensdes transcendentais

a explicagdo para sua situacdo, "perguntando a Deus", o porqué ter acontecido com ele.

"As vezes eu falava para Deus: por que isso aconteceu comigo?"
(Amadeu)
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DIAGRAMA 2 - Categoria: Dando-se conta da lesdo, subcategorias,
Percebendo que algo sério tinha acontecido e Compreendendo sua
situacao real, componentes e elementos.

1.3 - Preservando a cabeca boa

A ocorréncia do acidente que provocou a lesdo medular, nem sempre deixa a pessoa
inconsciente e, portanto, alheia ao contexto em que estd inserida, seja no momento do

acidente, ou nos momentos em que se seguem a ele.

Preservando a cabeca boa, significa a constatacio do lesado medular de que o

acidente que sofreu ndo provocou seqiielas em sua capacidade de pensar, raciocinar,
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refletir e, através da preservacdo de suas capacidades mentais, ele ainda mantém dominio

de posse sobre seu corpo e sua vida, no momento atual e futuro.

Permanecendo licido, é a maneira como ele define a sua percep¢ao de ndo ter
sofrido nenhum trauma na cabeca que o impedisse de manter-se consciente do que estava

acontecendo no tempo que se segue ao acidente.

"Eu sabia que ndo tinha machucado a cabeca também, porque sentia
um gosto ruim na boca, falta de ar... e estava vendo e ouvindo tudo o
que estava acontecendo comigo." (Everton)

Isso significa que foram preservadas suas capacidades de manter-se alerta, de

observacao, e de controle do que se passa ao seu redor.

"Quando cai fiquei consciente o tempo todo, inclusive orientando o
pessoal como é que tinham que me carregar." (Everton)

"Desde o inicio do acidente eu comecei a tomar atitudes.” (Wanderley)

Desta forma, permanecer acordado e ndo ter sofrido danos em sua cabeca, significa
fundamentalmente a lucidez para dominar a situacdo, seja ela imediata ao acidente, ou a
longo prazo no decorrer de sua vivéncia como lesado medular. Assim, ele percebe-se
Dominando a situacdo, que retrata o movimento de descobertas e construcdo de
significados de que foi preservada sua capacidade de pensar e refletir, e que, portanto, o
habilita a atingir metas futuras estabelecidas por ele, dando-lhe a crenca de que € capaz de

manter o controle de sua vida.

" A minha cabeca, Gracas a Deus é muito boa." (Nicolau)

!

" ... e agradecer [a Deus] pela cabeca que ficou preservada.’
(Cassiano)

"Eu acho que essa consciéncia (conhecimento) de ndo ter lesado
alguma coisa dentro da minha caixa craniana e por eu ter isso dentro
da minha percepgdo, isso me faz dominar muito bem a situacdo e
com isso eu me sinto bem." (Wanderley)

" Minha cabeca estd funcionando e eu penso em alguma coisa."
(Paulo)
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Diagrama 3: Categoria - Preservando a cabeca boa, subcategorias:
Permanecendo licido e Dominando a situacio.

1.4 - Vendo a vida mudada

Vendo a vida mudada € o contexto que se cria diante dessa nova situagdo e que o

mobiliza a refletir sobre como era sua vida antes do acidente e de como ela se apresenta

agora, face a sua condi¢c@o mais expressiva de ndo poder andar.

Diante da impossibilidade de andar, o lesado medular se vé Fazendo balanco das
perdas que sofreu a partir do acidente, em que o principal elemento reside naquelas acdes
que podia executar e que dependiam da capacidade de controlar os movimentos de suas
pernas,

"Eu gostava muito de andar." (Marcelo)

"

eu trabalhava e parei de trabalhar devido o acidente...”
(Wanderley)

"Antes do acidente eu saia com meu filho nas costas para brincar..."
(Cassiano)

e que culmina com a perda de liberdade, simbolizada pela impossibilidade de ir e vir

conforme seu desejo.

"Eu tinha liberdade de sair sozinho... eu, por exemplo, sempre fui
muito independente." (Nicolau)



47

“ Do que ndo consigo mais... o que tem maior significado é a
liberdade que eu tinha.” (Cassiano)

A perda da capacidade de andar significa a impossibilidade de manter suas
atividades fisicas, lazer e trabalho, que o levam a perceber-se Tendo tudo cortado. Assim,
o lesado medular passa a vivenciar um contexto de privacdo das atividades que exercia e

da liberdade de que antes dispunha.

“ A minha experiéncia, eu diria assim... que mudou a minha vida...”
(Wanderley)

"Depois do acidente cortou tudo... e o que mudou na minha vida foi
que eu tive que parar de andar, jogar bola e fazer o que tinha que
fazer..." (Cassiano)

Frente ao golpe que sofreu, marcado pela constatacdo de sua condicdo, o lesado
medular se vé vivendo a possibilidade de uma incapacidade definitiva de realiza¢des, que o
priva de ter perspectivas de alegria, sentindo-se sem valor, inferior e inttil ndo apenas para
si mesmo, mas para o outro . Diante disso jd ndo se re conhece, definindo-se como Nao
sendo mais a mesma pessoa. Este aspecto compde o cendrio dessa experiéncia que o
imobiliza em suas estratégias de acdo e interacdo em seu novo contexto de vida em que,

muitas vezes, tais sentimentos o levam a considerar que sua vida perdeu o sentido.

" ... que a gente sabe ndo vai ser mais a mesma pessoa, quer dizer,
fazer as mesmas coisas..., eu acho que em termos de estar bem com
vocé, nessa parte ai, ndo é mais a mesma pessoa." (Nicolau)

" ... porque eu tinha em mente que , que eu seria uma pessoa que nao
tinha muito valor, que ndo tinha mais no que ser litil para a
sociedade e para mim mesmo." (Samuel)

Nesse sentido, uma nova forma de enxergar a vida mudada e a si mesmo o leva a
perceber-se Tendo o corpo dividido. E como o lesado medular se v&, em sua nova
identidade, tomando como elementos para a constru¢do dessa imagem corporal
fragmentada, separada em parte de baixo e parte de cima, as sensacdes e utilidades que
passa a re conhecer nas partes de seu corpo. Nesse sentido, bragos, tronco e pernas

assumem novo papel e novas fungoes.



48

Nao se vendo por inteiro diz respeito a dificuldade que o lesado medular tem, de

perceber suas pernas como parte integrante de seu corpo, uma vez que estas, insensiveis e
inoperantes, ndo sdo mais percebidas como tteis. Isso evidencia o valor que a parte de
cima: cabega, tronco e bracos passa a ter, como o que restou de seu corpo, € que agora o

representa.

" ... de repente na cadeira de rodas, vocé ndo se vé por inteiro, vocé
s0 se vé da cintura para cima onde vocé tem mais aparéncia do seu
corpo.” (Samuel)

"... mas ¢é dividido, dividiu. E o seguinte, daqui para baixo é fria,
funciona trinta por cento, setenta por cento ndo funciona mais."
(Osvaldo)

No entanto, mesmo que insensiveis e inoperantes, o lesado medular reconhece-se

tendo pernas ainda, traduzindo, assim, seu conflito, gerado pelo sentimento de que,

mesmo ndo cumprindo a funcdo prioritdria de andar, as suas pernas representam um
elemento importante na integralidade estética de seu corpo e sua saude, sendo elas
instrumentos bdasicos a serem considerados em sua meta de ficar em pé. Nesse sentido,

assenta na necessidade de reincorpord-las niao s6 ao seu corpo, mas nos cuidados com sua

saude.

"Eu divido meu corpo em duas partes, a de baixo da cintura e a de
cima. Eu acho dificil juntar o Cassiano inteiro..... , mas também ndo
tiraria minha parte debaixo, porque esteticamente ajuda, mas o sentido
que vocé tinha da cintura para baixo jd ndo tem mais.” (Cassiano)

" ... me senti aliviado quando vi que elas [pernas] ainda estavam ali."”
(Moisés)

" ...mas a maneira como eu vejo [a parte de baixo] é na esperanca de
que um dia vou conseguir uma muleta para ficar em pé. Eu olho que
eu preciso cuidar, que eu tenho que manter meus orgaos por inteiro
para que haja possibilidade de atingir esse sonho..." (Samuel)
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Diagrama 4 - Categoria: Vendo a vida mudada, subcategorias:
Fazendo balanco das perdas, Tendo tudo cortado, Nao sendo
mais a mesma pessoa, Tendo o corpo dividido e componentes.

1.5 - Nao tendo motivos para viver

Nao tendo motivos para viver expressa a reacdo do lesado medular diante das

constatacdes que vai fazendo sobre sua situacdo, impossibilidades e limitacdes que a lesdo
lhe acarretou. Significa ver-se impossibilitado de sentir-se pleno como pessoa. Essa
percepgao foi sendo construida a partir de sua interpretacao dos elementos de seu contexto,
em que se sente impedido de realizar qualquer coisa, desnudado na sua préopria esséncia de
se perpetuar como ser humano através da paternidade, e ainda temer o fato de que poderia
vir a ser considerado, ou perceber-se um peso, ou estorvo na vida das pessoas que estao

mais proximas dele. Essa é a forma como se enxerga naquele momento.

"(...) jd ndo existia [motivo para ficar vivo]  porque jd estava
impossibilitado de ter filhos... trabalhar... ndo teria condi¢oes de
fazer outras coisas, entdo aquilo me chocava..." (Samuel)
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Quando ndo encontra sentido para continuar existindo, vivencia um estado de
imobilismo para a vida, apatia, indiferenca e desinteresse a tudo que o cerca, deixando-se

levar pelos acontecimentos, que pode até ser traduzido por um desejo de morrer.

“ A gente prefere morrer quando vai vendo na expressdo da cara
das pessoas que vocé estd sendo um estorvo... também eu ndo
conseguia fazer tudo o que eu fazia antes, e fazer ““ pela metade” ndo
me interessava, era ou tudo ou nada, entende? Se vocé ndo pode
fazer tudo, a vida ndo interessa mais, ndo tem graga ... agora eu vivo
assim: ndo fago forca para morrer, mas também ndo faco esforco
nenhum para viver." (Cassiano)

1.6 - Nao desistindo da vida

No entanto, em sua trajetoria, o lesado medular consegue superar sua imobilidade
para a vida e, apesar do sofrimento e da frustracdo de ver-se e sentir-se incapacitado para
as atividades que valorizava, passa a atribuir um novo sentido a sua experiéncia e encontra

razdo para continuar vivo.

Nao_desistindo _da vida significa abrir-se para uma vida possivel, através do

reconhecimento que tem de langar o olhar para além de si mesmo.
"... porque me restava ainda uma vida...” (Samuel)
" A gente olha para o umbigo, mas o mundo ld fora continua..."”
(Cassiano)

Assim, no curso de sua experiéncia, o sentido de encontrar razao para viver, nao
desistindo e se mobilizando para a vida, vai sendo dado através das interacdes que
estabelece com pessoas, lembrancas e objetos que o cercam, reagindo as incertezas com a
busca de conhecimentos para poder explicar para si e para os outros o que lhe aconteceu. O
conhecimento sobre sua situacdo atual e possibilidades futuras, é o que lhe proporciona

abertura para novas perspectivas.

Nesse sentido, Encontrando razao para viver, significa identificar em seu
contexto elementos gerados a partir da interagdo com familia € com ambientes externos

que o mobilizam a dar sentido a sua experi€ncia e ao seu novo modo de viver, sendo uma
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pessoa acometida de lesdo medular. Assim, considerando-se util, significa ver-se como

responsavel, tnico e insubstituivel na vida daquela(s) pessoa(s) a quem ama ou para quem

vive, o que faz com que ele encontre forcas e vontade de continuar vivendo;

"Eu pensei que poderia ter morrido. O que me deu forcas para ndo

morrer foi a familia, o filho... a vontade de viver..." (Cassiano).
de igual modo, a medida que continua interagindo com o entorno, vai percebendo-se nio
sendo o tnico diferente, visto que comeca a comparar sua situagao de limitacdo fisica com
outras pessoas que enfrentam situacdes similares, que segundo sua avaliacdo, possuem
graus de defici€éncia maiores ou menores que os seus. Essa constatacdo de possibilidades,
como voltar a ser alegre e 1til, apesar de suas limita¢des, lhe d4 também a oportunidade

de enxergar que mesmo assim & possivel viver apesar das limitag¢des fisicas.

“... quando eu vi pessoas com quadro pior do que o meu, entdo eu vi
que ainda havia possibilidades de eu talvez me tornar alegre como
uma daquelas pessoas... e aquilo ali me deu uma visdo de vida,
mesmo achando que eu ia viver dessa maneira..." (Samuel)

“ A partir do momento que passei a vé-lo (Frank Willians) no Grande
Prémio, sempre junto e na cadeira eu vi que aquilo era um exemplo.
Al eu vi que a vida ndo acabou ai.” (Everton)

Tendo vontade de viver significa desejar e dar continuidade para uma vida que nao

acabou ali, e se constitui de uma decisdo de ndo desistir, baseada na valoriza¢do de sua
vida, e do que percebe significar para o outro, mesmo estando ela agora modificada. As
razdes pessoais que o impulsionam para a vida, vao também ganhando forcas a medida que
considera essa vida como um ganho pois, a partir de agora, tem que ser administrado de
forma diferente, sem contudo perder a esperanca de que essa situagdo possa um dia ser
revertida.

"Eu pensava assim: pelo menos se ficar vivo jd é alguma coisa."

(Everton)

"O que dd vontade de enfrentar esses problemas é a vontade de viver
mesmo... e uma coisa que eu tenho até hoje: a esperanga de voltar a
andar..." (Cassiano)
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A partir dai, Buscando saber mais ¢ o movimento que o lesado medular tem de
inicialmente querer saber com detalhes e precisdo qual foi a lesdo que ele sofreu, suas
conseqiiéncias, e todos os outros elementos que vao fazer parte do seu contexto de vida, ou

com 0s quais vai ter que conviver dali para frente.

Buscando informacdo é a agdo que o leva a questionar, pesquisar e adquirir

conhecimento sobre o assunto até entdo desconhecido,

"Queria saber o que estava acontecendo comigo. Eu queria saber um
pouco mais a respeito." (Everton)

que envolve também palavras estranhas ao seu vocabulario didrio,

"... A partir dai comecei a tirar todas as diividas a respeito da coluna
e a saber coisas que eu ndo sabia antes". (Everton)

prestar atengdo nas explicacdes que ele vem recebendo de profissionais ou de outros

deficientes,

"Depois que comecei a conversar como os médicos, comecei a
entender perfeitamente o que estava acontecendo." (Everton)

e interesse pessoal em aprofundar ou ampliar tais informagdes, utilizando-se de outros

recursos como a literatura e os meios de comunicagao.

"... Mas também ndo me explicaram o porqué da situagdo. Ai comecei
a pedir livros emprestados, e ler a respeito ou a ver algum programa
de televisdo..." (Wanderley)

Aplicando conhecimentos significa apropriar-se de um novo saber a respeito de seu
préprio corpo. O contetido desse conhecimento pode ter nuances diferentes, contudo
sempre vai representar uma ferramenta construida por ele mesmo, com base no que 1€, vé e
ouve, relacionando esse conhecimento com os que tem de seu proprio corpo, construindo

os elementos de defini¢do para si de como um corpo com lesdo medular funciona.
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"..e ligando como minha situacdo e fui verificando quais seriam
minhas consegqiiéncias.” (Wanderley)

E a partir dessa apreensdo do conhecimento que vai tendo a possibilidade de aplica-
lo na administra¢do do proprio corpo, e utilizd-lo como uma nova perspectiva que se abre
em sua vida. Nesse sentido, o conhecimento, além de dar base para elaboracdo de
identificacdo de situacOes e a busca de solucOes e alternativas para elas, significa uma
fenda por onde vislumbra que é possivel dar continuidade a vida que ndo perdeu, e, ao

mesmo tempo, vai capacitando-o ou fortalecendo-o para lidar com suas necessidades.

“ A partir do conhecimento daquilo que acontece com o corpo da
gente, a gente passa a administrar melhor. A gente sabe as limitacoes
que se impoe, sabe a maneira como pode agir. E, principalmente,
abre uma nova perspectiva para a gente.” (Everton)

"O conhecimento me ajuda a lidar e a prever o problema.”
(Cassiano)
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Diagrama 5 - Categoria: Nao desistindo da vida, subcategorias:
Encontrando razao para viver, Buscando saber mais, e componentes.
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2 - VIVENDO UMA NOVA REALIDADE

VIVENDO UMA NOVA REALIDADE explica como o individuo com lesdo

medular percebe a realidade que se apresenta a ele, tendo que con viver com as limitacdes
e dependéncias impostas pela lesdo, nas mais diversas dimensdes de sua vida, e as

conseqii€éncias e desdobramentos que elas trazem para a pessoa com lesao medular.

O novo contexto em que se vé€ inserido, obriga-o a reconhecer suas deficiéncias e

elaborar estratégias que vao permitir-lhe adaptar-se ao seu novo modo de vida.

Ele busca resgatar a condicio de normalidade a partir do que lhe parece mais
expressivo: a capacidade de voltar a andar e de fazer tudo o que podia fazer, e na forma

como fazia antes, sem necessitar da ajuda de outros.

Dessa forma, o lesado medular vai compreendendo que deve e pode encontrar
novas formas de andar, fazer e ser normal e, a medida que vai construindo sua nova
identidade, vai também inserindo-se na sociedade a partir da valoracdo de novos potenciais

e recursos internos de que dispde (Diagrama 6).

Esse fendbmeno compreende as seguintes categorias: Encarando num mundo de

(novos) problemas, Precisando de ajuda , Querendo ficar normal, Vivendo como

pode, Sendo uma outra pessoa ¢ Saindo para a vida.
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2.1 - Encarando um mundo de (novos) problemas

z

Encarando um mundo_de (novos) problemas ¢ o contexto em que o lesado

medular se vé inserido cujos contornos vdo sendo desenhados, principalmente, pela
impossibilidade de andar e pelas suas condi¢des fisicas, que acarretam limitagdes em suas
atividades nas mais diversas dimensdes de sua vida. As disfun¢des morfofisioldgicas que
se expressam, além de sua incapacidade de andar, provocam dificuldades em lidar com seu
corpo. Essas manifestagcdes implicam em uma aprendizagem de novas habilidades e

adequacdo de suas atividades didrias a sua nova condicao de vida e sadde.

Concomitantemente, outras questdes origindrias, no conjunto de interacdes do seu
contexto, sao vivenciadas pelo lesado medular as quais ele define como problemas no
ambiente familiar e como problemas financeiros. A partir da identificacdo dessa situagdo, o
lesado medular empreende o movimento de estabelecer estratégias para o enfrentamento e

solucdo desses problemas.
Tendo limitagoes representa vivenciar um corpo diferente, que ndo se locomove
sozinho, e que precisa de alguns cuidados especiais. Retrata a condicdo de restricdo de

atividades percebidas pelo lesado medular.

Assim, tendo problema de locomog¢do € como o lesado medular se percebe,

expressivamente em sua impossibilidade de utilizar-se de suas pernas. Em muitos
ambientes, o uso de aparelhos, seja cadeira de rodas ou de értese, ndo permitem que ele se
sinta livre para transitar sem que se depare com obstaculos, e isso ocorre dentro de sua
propria casa, onde se vé impedido de alcangar objetos, ou fazer qualquer atividade. O
mesmo fato acontece ao freqiientar locais publicos. Sente-se, portanto, em desvantagem em
relacdo aos outros, ndo apenas por nao poder utilizar-se de suas pernas, mas também,
porque qualquer espaco que freqiienta ndo estd adaptado para lhe proporcionar a condi¢cao

de liberdade e independéncia .

"Eu tive dificuldade para ficar na cadeira... Por exemplo, vou pegar
uma faca que estd no armdrio... lavar as maos na pia..." (Marcelo)
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" A desvantagem que a gente tem ai fora é por causa das barreiras
arquitetonicas que a gente encontra, [...] o deficiente encontra essas
barreiras arquitetonicas porque nada é adaptado para ele. Vocé vai
até um determinado ponto, dai tem uma escada e ndo tem como fazer
mais, agora dependo dos outros." (Nicolau)

Tendo problemas fisicos € como o lesado medular expressa a constatacao de sua

impossibilidade ou dificuldade de controlar funcdes fisioldgicas como evacuagdo, miccao,
sensibilidade tétil e dolorosa e mesmo a de exercer sua atividade sexual. Esses problemas
representam mais uma limitacdo em sua vida, significando, fundamentalmente, a perda de

dominio sobre seu corpo, naquilo que ele considera ser bésico e essencial.

"Perdendo o controle sobre intestino e bexiga" : € a experiéncia vivenciada pelo
lesado medular, gerada a partir das dificuldades de controle, em especial, de suas fun¢des
basicas de evacuagdo e mic¢do, que levam a interpretar esses problemas como elementos
agravantes em suas limitacdes, atribuindo-lhes o significado de contribuir para aumentar

sua percepcao de ser deficiente.

"Agora... a gente se sente  mais deficiente... sdo algumas
necessidades primordiais, como no meu caso, as funcoes
fisiologicas." (Nicolau)

"Quando eu evacuava e sentia aquele odor eu chorava. Para mim
aquilo era o cumulo... eu me sentia um ninguém, como uma pessoa
que ndo tinha dominio por si proprio... achava como uma crianga,
né?..." (Samuel)

Essas disfun¢des podem manifestar-se tanto em forma de retencdo - quando se
acha incapaz de evacuar e urinar sem a interven¢do de procedimentos especificos, quanto
na perda involuntdria (incontinéncia) de fezes e/ou urina, levando-o a  sentir-se
dependente, humilhado, incomodado e limitado.

"E... tem o problema do intestino meu que é preso, que a pessoa tem
que saber colocar o minilax ou o supositorio sendo eu ndo consigo
fazer. Dai vem a dificuldade de depender dessa pessoa." (Paulo)

"Isso incomoda muito. Isso limita. Vocé precisa se programar.”
(Nicolau)
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A identificacdo desses problemas conduz o lesado medular a engajar-se, no
aprendizado, planejamento e no estabelecimento de rotinas didrias. O uso de determinados
artefatos como fraldas, sondas uretrais, etc. acrescidos da necessidade de desenvolver
habilidades e destreza manual para utilizar-se desses recursos, mudar habitos alimentares,
adequar as atividades didrias, assumir compromissos em func¢do da hora de funcionamento
do intestino e manter-se alerta quanto a possiveis vazamentos de urina, faz com que ele

desenvolva uma atitude de monitoramento constante sobre seu corpo.

"0 intestino ... a gente acaba educando ele para funcionar na hora
do banho. ... Mas a bexiga é muito complicado. Vocé tenta diminuir o
liquido, mas eu ndo faco isso porque o liquido é uma coisa que me
faz falta. Tem que saber conviver com isso ai. Eu uso uripen, mas é
uma coisa que atrapalha a transferéncia.”" (Nicolau)

"Tendo espasticidade" é outro elemento presente na experiéncia do lesado medular,
interpretado por ele como um problema, quando este fato assume o significado de mais um
fator limitante em sua vida, muitas vezes atrapalhando-o para vestir-se ou utilizar-se da
ortese. No entanto, esse mesmo elemento, assume um significado de manutengao de vida
de suas pernas, que se justapde ao significado de limita¢do. E quando o lesado medular
pondera o efeito da espasticidade na manutencdo da eutrofia muscular de suas pernas, e
nos sinais reflexos que provocam a movimentacdo das mesmas, em determinadas

situagdes, como por exemplo, a presenca de grande volume urindrio, etc.

Assim, a espasticidade passa ser interpretada como fator limitante para algumas
atividades, mas isso € superado diante do significado atribuido aos outros efeitos, levando

o lesado medular a optar por enfrentd-la e conviver com ela.

"Quando a bexiga estd cheia essas duas pernas ndo param no lugar.
O pé faz assim e vai embora e eu tenho que puxar a perna.” (Nicolau)

"O médico disse que poderia fazer uma cirurgia na minha medula...
para que as minhas pernas ficassem fldcidas para eu poder usar o
tutor. E como fazer uma nova lesdo na minha coluna para eu perder
a espasticidade. S6 que eu optei por ndo fazer isso ai. Falei: jd chega
as lesoes que tenho." (Everton)
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Os longos periodos em que permanece na mesma posicao, acrescidos da falta de
sensibilidade tatil e dolorosa, leva o lesado medular a desenvolver ulceras de pressdo, as
quais sao chamadas de escaras. Uma vez adquirindo tais ferimentos, o lesado medular
passa a vivenciar uma experiéncia que lhe causa grandes transtornos. Esses ferimentos
podem ocorrer em vdrias regides do corpo, atribuindo sua instalacdo as mais variadas
causas, desde um atendimento inadequado por parte dos profissionais que cuidaram dele
no hospital, ou mesmo quando esquece que seu corpo precisa de cuidados especiais,
necessitando estar atento as regides insensiveis localizadas abaixo do nivel da lesdo
medular.

"As dos calcanhares foi por estar deitado.... das nddegas peguei

quando estava no hospital." (Cassiano)

"... deu escara porque eu comecei a esquecer do meu corpo... ai deu
duas escaras na poupanca.” (Paulo)

Assim "tendo escara”, representa danos em sua saude pela potencialidade de
infeccdo e falta de controle sobre tal lesdo, avaliada pela extensdo e profundidade que esta

se apresenta,

"... ela [escara] estava horrivel !" (Nicolau)

"... agora do jeito que td aqui cabe uma laranja em cada lugar, se
for comparar..." (Amadeu)

"A escara foi aumentando..." (Paulo)

e pelo comprometimento de seu estado fisico geral, manifestado através de febre e
infecgao.

"[a escara] prejudicou também minha parte fisica porque eu perdia

muita proteina por ali..." (Nicolau)

"Mas comecou a dar uma febre em mim... nossa, ai o negdcio jd

estava fedendo, podre..." (Paulo)

Dependendo da profundidade e extensdo, tal ferimento afeta outros 6rgdos ou

sistemas além da pele.
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" ... até que afetou os dois fémur, apodreceu os dois fémur..."

(Amadeu)

Essa situacdo o leva a busca de tratamentos que incluem curativos,
desbridamentos e cirurgias.

"O fisioterapeuta fez tratamento de minha escara com aplica¢do de
gelo nas bordas... foi feito um desbridamento ..., entdo fui perguntar
para o cirurgido pldstico o que ele achava da escara, eu estava até

com a intencdo de fazer uma pldstica.”" (Wanderley)

A tlcera de pressao representa, portanto, ndo s6 possiveis riscos de agravo a saudde,
como também, mais uma limitacdo e um impedimento para exercer suas atividades.
Assim, "tendo escaras”, o lesado medular vé-se proibido de realizar atividades para as

quais ja se encontrava apto, obrigado a permanecer na cama, e impossibilitado de utilizar-

se da cadeira de rodas e de aparelhos de locomocao.

"S6 ndo saio mais de casa por causa da escara. Essa escara estd
enchendo meu saco, viu... eu fico tdo contente quando fico sem ela...
ela corta muita coisa... meu unico impedimento ¢é essa escara.”

(Marcelo)

Tendo escaras, também significa dar-se conta de que ele necessita monitorar seu

corpo, quando compreendendo a importancia de realizar e de desenvolver acdes

preventivas para que esse tipo de problema ndo volte a afetd-lo.

" O que provoca escara eu corto para ndo acontecer de novo."
(Cassiano)

" A escara serviu para eu ficar atendo a esses cuidados." (Nicolau)

"Tendo dor" parece ser um dos problemas identificados mais perturbadores que

contribuem na sua limita¢do, e € vivenciado por ele como um desafio a ser vencido.

"Chegou num ponto que eu falei: ou eu vengo a dor ou ela me mata.
Eu ndo vou mais tomar remédio para a dor. Porque eu jd estava
ficando viciado em remédio. Dai eu ndo queria fazer mais nada. ... a
dor ndo passava. Eu estava resistindo tanto a dor que eu estava
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chegando num estado de choque. Eu ndo queria tomar remédio.”
(Paulo)

Ela se manifesta de varias formas, intensidade e freqiiéncia, como a dor em
queimagao, ou a dor insuportavel. A questdo € que, além de interferir fortemente em sua
vida e em seus relacionamentos, ele nao consegue entender o porqué de tantas dores. A
presenca constante da dor o mobiliza na busca de alternativas ao seu alcance, como
procurar novos profissionais, medicamentos mais fortes, ou até outros artificios. Porém, se

esses resultados ndo sdo obtidos, ndo ha outra opcdo sendo a de decidir conviver com ela.

"Porque eu tinha dores horriveis pelo corpo... eu ndo sabia o que era
uilo. Até u i i u ... e eu queria u
aquilo. Até o vento que batia em mim causava dores... e e eria um

remédio.” (Wanderley)

"Eu ainda estou conseguindo esquecer um pouco a dor quando saio
de casa... é uma coisa que a gente tem que aprender a conviver
mesmo." (Nicolau)

"Tendo problemas sexuais”:: as limitacdes na sexualidade ndo compdem apenas
elementos relacionados as questdes fisico organicas que dizem respeito a efetividade da
erecdo, ejaculacdo ou obtencdo do orgasmo. Para o lesado medular significam também
frustracdo pela impossibilidade de ter filhos, receio de estabelecer novos relacionamentos
afetivos e medo de ndo cumprir mais o seu papel de homem. Na impossibilidade ou
dificuldade de exercer a atividade sexual, o lesado medular vivencia conflitos criados na
interface das fantasias e do desejo sexual negados pelo corpo que ndo corresponde aos

impulsos psicogénicos.

"Em sexo é mais psicologico, é mais mental. A mente cria tudo, ela
domina, ela faz um filme e mais isso vem na mente mesmo, mas na
parte fisica ndo tem reacdo nenhuma, ndo sente o que sentia antes. E
como se tomasse uma anestesia e ficasse dormente, ndo tem como
sentir nada nessa parte de sexo, mas na parte mental pode criar um
castelo... mas s6 um castelo, viu?..." (Amadeu)

Na procura de resolver esse problema nem sempre encontra a disposi¢do da

companheira, e o assunto é remetido a um segundo plano na vida do casal.
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"Quando estava casado tentei fazer sexo duas ou trés vezes com a M.
mas ela jda tinha problemas antes nessa drea... depois acabei
deixando esse assunto de lado." (Everton)

Nesse sentido ele pode desenvolver uma reacdo de substituir a necessidade de
satisfacdo sexual por outras atividades, at€é que possa ter a oportunidade de tentar

novamente.

"Substitui essa frustracdo por atividades, porque uma coisa
compensa a outra.”" (Everton)

Em novas tentativas, pode aprender a lancar mao de outros elementos, ou valorizar
comportamentos e sentimentos, como a paciéncia e a afetividade, que sdo interpretadas por
ele como tteis e que contribuem para alcangar a erecdo efetiva desejada, culminando
inclusive com a ejaculacdo. Dessa forma a capacidade de apresentar erecdo, e até

ejaculacdo, é considerada por ele como um elemento de melhora da auto-estima.

"Agora, com uma outra namorada, consegui até ejacular uma vez, e
minha auto-estima melhorou para caramba . Tem que ter paciéncia e
afetividade e nessa parte o deficiente fisico tem vantagem." (Everton)

Tendo problemas financeiros, para o lesado medular, retrata a con vivéncia
com outros elementos que assumem o significado de mais uma limitacio em sua
experiéncia. Isso implica nas diversas interagdes em seu contexto, envolvendo seu sustento
e de sua familia, assim como assegurar-se de recursos que o possibilitem procurar as
melhores alternativas possiveis de tratamento para sua deficiéncia, de forma que possa
voltar a estar apto a continuar trabalhando, garantindo o sustento do lar ou, pelo menos,

contribuindo para isso.

Os gastos, que passa a ter em decorréncia de sua lesdo, ndo eram previstos

anteriormente no or¢camento doméstico, e esse fato o leva a sentir-se tenso e preocupado.

“Eu estava o tempo todo tenso... tenso de um problema e de outro, a
falta de dinheiro..." (Paulo)
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"Na questdo financeira, eu ficava no hospital achando que o mundo
tinha desabado na minha cabeca. Gastei todas as minhas
economias." (Everton)

Também a impossibilidade de que, pelo menos naquele momento, possa sair para
trabalhar, lhe ddo a sensacdo de impoténcia e do peso da responsabilidade que possui
diante de si e da familia. As limitacdes oriundas da falta de dinheiro para garantir
tranqiiilidade em sua vida familiar e em seus tratamentos, assumem o significado de ser,
assim como a dificuldade de cumprir suas necessidades bdsicas, um elemento, que

também qualifica a deficiéncia percebida por ele.

"O tamanho da deficiéncia varia de acordo como vocé estd...
financeiramente também. Porque a parte financeira acaba tornando
tudo mais dificil e isso torna a deficiéncia maior, porque, se vocé tem
uma dificuldade de ser atendido, médico... dinheiro... remédios..."
(Paulo)

"No comeco o primeiro problema foi o financeiro, porque eu
trabalhava, ganhava bem e afi fiquei sem trabalhar."(Marcelo)

"E... eu tive que parar de ir [a fisioterapia] devido ndo ter condigoes
financeiras de me locomover." (Samuel)

Tendo problemas familiares significa vivenciar situacdes de conflitos com
membros da familia, atribuidas inicialmente ao fato de estar inserido de uma forma
diferente no contexto familiar. Nesse sentido, o lesado medular passa a conviver num
cotidiano que o possibilita estar mais proximo fisicamente de todos através da convivéncia
didria e praticamente ininterrupta, possibilitando conviver com pessoas e situacdes, de
forma diferente do que ocorria anteriormente, tendo acesso e compartilhando das
atividades domésticas com maior freqiiéncia e intensidade, em uma condicdo de

dependéncia.

"E 56 a gente estando dentro de casa... porque a gente td por dentro
de tudo vendo o que estd acontecendo." (Nicolau)



64

Os problemas familiares também sdo interpretados como situagdes dificeis

decorrentes de conflitos anteriores com algum familiar, ou intrinsecos as limitagcdes que ele
visto que ambos estdo num processo de re aprender a se

e sua familia vivenciam,
relacionar num contexto diferente do que vinham vivenciando até entdo.

"Passei por um periodo trdgico que ndo foi brincadeira por causa
das brigas com a esposa. Eu notei que depois que uma pessoa sofre
esse tipo de acidente a tendéncia é a separagdo..." (Everton)

Considerando a importancia que a familia tem para sua vida, procura estabelecer
estratégias para resolver tais conflitos, muitas vezes buscando modificar seu préprio

comportamento, como procurar manter-se calmo ou compreensivo, ou ainda poupar a

familia de aborrecimentos.

"Porque a gente tem que pensar que tem uma familia." (Nicolau)

"...mas ndo culpava (a familia) porque eles também ndo sabiam o

quadro no qual eu me encontrava." (Samuel)

" Nem tudo eu abria com a familia, segurava um pouco." (Cassiano)

Em algumas situacdes percebe que render-se a determinadas regras ja estabelecidas

na dindmica familiar é a melhor estratégia,

"Eu estava fraco e quando estd fraco tem que se render ao inimigo
para criar forcas e lutar de novo. Quando estava na casa do meu pai

tinha que seguir as regras dele.” (Paulo)

em outras, porém, decide tomar decisdes pessoais que podem, inclusive, ser corajosas e
radicais, como sair da casa dos pais ou separar-se da esposa.
"Ail eu ja tinha planos na cabegca de que a hora que eu pusesse
telhado na minha casa eu sumia de ld (casa do pai)... Tapei as

janelas com tdbua, ... e ficamos ali, nem banheiro tinha. Todo mundo

encarou do jeito que tava." (Paulo)
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"Agora que eu me separei da esposa estou relaxado... porque o stress
que eu passei foi tdo grande que uma vez eu fui com o splinter
andando até a esquina so para fugir um pouco de casa." (Everton)

Enfrentando problemas é a subcategoria que retrata o0 movimento que o lesado
medular empreende na busca da solu¢do dos problemas identificados em seu contexto.
Esse movimento compreende ndo s6 a identificagdo dos problemas imediatos, como
também impulsiona o individuo a um processo de aprendizado e redimensionamento de
seus problemas, de suas necessidades, revisdo de estratégias e busca de adaptacgao fisica e

emocional.

Estabelecendo estratégias significa identificar, perceber e atribuir prioridades aos

problemas de acordo com o significado que tém para ele naquele determinado momento e,
em funcdo disso, empreender um movimento na busca de resolvé-los, utilizando-se de
estratégias que o levem a alcancar a independéncia que busca. Assim, "priorizando os
problemas", representa o elemento inicial desse movimento e diz respeito principalmente
ao atendimento das manifestacdes fisicas expressas em seu corpo que, depois de

solucionadas ou compreendidas, dao lugar a outros problemas a serem resolvidos.

"Dos problemas que enfrentei no comego, era o que estava
acontecendo com a deficiéncia, com meu corpo. Era como se eu
esquecesse o resto." (Cassiano)

Novos elementos vao sendo utilizados nesse enfrentamento a partir de sua prépria
capacidade de adaptacdo, que vai exercitando, que implica, inclusive, mudancas pessoais.
Portanto, "tendo que se adaptar,” € um processo continuo que o lesado medular aprende a

lancar mao para enfrentar esse mundo de novos problemas.

"O ser humano tem uma capacidade de adapta¢cdo muito grande.
Houve uma adaptagcdo comigo." (Nicolau)

"... fiquei traumatizado um bom tempo ao ponto de me revoltar
devido ter que me adaptar a um sistema de vida totalmente
diferente.”" (Samuel)



66

Outro elemento utilizado como estratégia se constitui no "usando vantagens", que
significa saber explorar seus direitos para alcancar o que deseja € o que necessita no

sentido de tornar-se preparado para exercer sua independéncia e cidadania.

"Vocé tem alguns aspectos que tem que langcar mdo. Por exemplo, eu
tenho algumas vantagens dadas pela minha situacdo, entdo tenho que
aproveitar essas vantagens." (Nicolau)

Assim, o lesado medular vai aprendendo com os problemas o que representa o

resultado do movimento gerado pelo enfrentamento dos problemas, que o levam a
compreender a série de novas questdes que vivencia, sua seqiiéncia, e significados em sua

vida.

"Porque a cada dia vocé aprende mais." (Marcelo)

Nesse processo de aprendizagem nao sé adquire ou desenvolve conhecimentos
sobre os cuidados com o corpo nas funcdes fisiolégicas que agora passam a ser
monitoradas, bem como o viver dessa forma no seu ambiente social. Nesse sentido, vé-se
"compreendendo o ciclo"” desses eventos, ou seja, a resolucdo de um problema permite
muitas vezes a identificagdo de outro, ou de préximos problemas que se sucedem

apresentados em diversas formas .

“Cada dia vocé vai eliminando uma dificuldade e aceitando
outras dificuldades.” (Marcelo)

"A vida prepara a gente, né?.... vocé sabe que até hoje eu elimino
alguma dificuldade que eu tenho?" (Marcelo)

A vivéncia dos problemas e seu enfrentamento, levando a resolu¢do ou ndo dessas
dificuldades, levam o lesado medular a ir "redimensionando os problemas", que € a forma
como ele percebe e atribui valor aos problemas que enfrenta. Dependendo dos significados
atribuidos aos problemas identificados, estes oscilam nas polaridades ora como problemas
maiores, ora menores. O significado e valor atribuido aos problemas, estd diretamente

ligado ao quanto estes o fazem sentir-se mais ou menos deficiente.
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"No comecgo essa deficiéncia estava menor... aumentou... e depois
caiu ." (Cassiano)

“Quando uma pessoa ndo passa por um problema desse, acaba
ndo sabendo a dimensdo do problema qual é.” (Everton)
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2.2 - Precisando de ajuda

Precisando de ajuda A constatacido de suas limita¢des, em diversas dimensdes de

sua vida, que a situacdo de ser lesado medular lhe traz, leva-o a dar-se conta e assumir a
condi¢cdo de ser uma pessoa que depende de outras pessoas ou artefatos para realizar, em
algumas situacdes, até mesmo acdes e tarefas muito simples para sua sobrevivéncia. E o
reconhecimento de uma realidade que ndo pode ser alterada, mas que pode ser reformulada
a medida que vai vivenciando sua nova condicdo, aprendendo a conhecer e a administrar o

proprio corpo e o contexto no qual esta inserido.

Sendo dependente ¢ como o lesado medular se percebe quando encara e entende
a necessidade de lancar mao de pessoas, aparelhos ou equipamentos, para realizar tarefas
das mais simples as mais complexas. A percepcdo da dependéncia apresentada acarreta
sentimentos de limita¢do, humilhacdo, constrangimento, sendo uma situacao dificil de ser

vivenciada por ele.

"Esse Cassiano tenta fazer as mesmas coisas que antes, mas nao
consigo." (Cassiano)

"A gente fica dependente de tudo. Para vocé tomar um banho, se
trocar, entrar e sair do carro..." (Marcelo)

"Agora, no inicio, eu me senti incapaz de fazer algumas coisas."”
(Nicolau)

"... sempre dependente de favores." (Samuel)

Contudo, nesse momento ndo pode prescindir dessa ajuda, mesmo que se sinta

constrangido por fatigar ou ser um transtorno para os outros,

"O problema que eu acho ruim é dar trabalho para os outros, porque
vocé dependendo dos outros é dificil." (Marcelo)

ou a perda de sua privacidade,
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"A parte mais constrangedora é ensinar a parte do banho, porque é
uma hora que as vezes a gente queria estar sozinho." (Paulo)

ou ainda, tenha que assumir e aceitar que agora mudou de situacdo, de ajudador para a de
ajudado, rendendo-se a realidade da sua situacdo de dependéncia, em que ndo vai mais

poder fazer somente o que quer ou deseja, mas o que é possivel .

"Sempre gostei mais de ajudar do que ser ajudado, me vi numa
situagdo diferente de que, em vez de ajudar, estava precisando de
ajuda. Ndo tenho orgulho para isso. Eu evitava que os outros me
ajudassem, porque eu gostava de ajudar.” (Nicolau)

Aceitando a ajuda ¢ a decisdo do lesado medular em utilizar-se dos recursos que
lhe sdo disponiveis, sejam estes humanos ou materiais, para realizar suas atividades,

vivenciar seu cotidiano, e tragar planos futuros.

Significa posicionar-se de uma forma ativa diante de suas limitagdes e
necessidades. Sendo a ajuda de outros uma condi¢do bdsica para sua sobrevivéncia nesse
momento. Assim, vai obtendo ajuda, seja numa atitude deliberada na direcao de obter os
recursos externos, como colaboracdo de pessoas, compra e obten¢do de equipamentos e
materiais que lhe tragam beneficios necessarios para atingir sua meta de independéncia, ou
percebendo os efeitos que o tempo e a ajuda espirituais processam em si. Nessa busca pode
ver-se "obtendo ajuda de pessoas"”, que pode ser percebida em forma de apoio financeiro
ou afetivo, recebido tanto de familiares e amigos, com os quais convive, bem como de

estranhos.

"Se ndo tem uma pessoa do seu lado para te ajudar... a familia
ajuda psicologicamente." (Cassiano)

"E também na rua a gente tem a facilidade de sempre ter uma pessoa
que te dar uma mdo. De repente a gente grita para uma pessoa: O,
faz um favor !..." (Nicolau)

“[Preciso do apoio e da ajuda de alguém]..., mas tenho uma certa
independéncia minha... entdo consegui uma independéncia.” (Paulo)
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Uma das fontes de ajuda concreta para o lesado medular diz respeito ao provimento
de meios para obter medicamentos e aparelhos de fisioterapia. Assim, "obtendo ajuda da
empresa”, significa, em parte, a cobertura de necessidades materiais, através de apoio

financeiro, que alguns lesados conseguem obter.

"Entramos em contato com a empresa onde trabalhei. Eles sempre
foram atenciosos comigo e compraram tudo sem perguntar o porqué
daqueles remédios."” (Wanderley)

Da mesma forma que busca ajuda material e conforto junto as pessoas de seu
convivio, ou ainda de estranhos, o lesado medular encontra ajuda em Deus, na dimensao
transcendental, para superar suas dificuldades. "Tendo a ajuda de Deus" significa o
desenvolvimento de sua religiosidade e a pratica de uma religido ou a percepcio da fé em

um Ser superior.

“Eu me apeguei muito em Deus, numa fé suprema que me ajudou
e mudou radicalmente a minha vida." (Samuel)

Por outro lado, em sua trajetéria, o lesado medular considera-se também "tendo a
ajuda do tempo". Nesse sentido ele atribui ao tempo (vivéncia didria das dificuldades e

superagdes), a ajuda de assimilar sua situacdo e encarar sua nova realidade.

“O tempo também ajuda vocé assimilar mais as coisas. Ndao vou dizer
para vocé que eu jd assimilei..., mas jd tive uma melhora muito
grande em relacdo ao tempo que passou. Eu acredito que quanto
mais passa o tempo, vocé vai voltando as coisas que vocé fazia antes
e como vocé era antes.” (Nicolau)

O lesado medular pode ainda ver-se em situacdes em que, ndo obtendo a ajuda,

sente-se sO, ndo tendo com quem contar naquele momento, o que ndo o impede de
continuar buscando auxilio em novas situagdes que vao sendo apresentadas durante sua
vivéncia de ser dependente. Muitas vezes, utiliza-se a0 maximo de seus recursos proprios

para alcancgar seus objetivos, mobilizando suas for¢as para sobre viver.

"As vezes eu peco um favor e a pessoa me fala um palavrdo."”
(Amadeu)
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"Mas quando vocé se vé sozinho, sem ninguém... eu falei: e agora o
que vou fazer?... fui dando um jeito... me arrastando..." (Nicolau)

Nesse processo, vai desenvolvendo estratégias para obter ajuda, em que se torna
disposto a desenvolver habilidades no relacionamento com o ajudador, dentre as quais o
didlogo, a educagao na forma de expressar-se, e a paciéncia, atitudes consideradas por ele

como fundamentais para que essa ajuda seja efetivada.

"Tem que ter didlogo, sem isso ndo tem condicdes, uma pessoa
tapada e bruta ndo tem contato...” Eu me controlo, fico frio, e assim
vai indo, nada de agressdo, nada de ignordncia, sempre mantendo a
paz, a paciéncia e assim vai indo..." (Amadeu)

Avaliando a ajuda que recebe, a medida que vivencia as diversas relacdes de ajuda

que consegue cooptar, o lesado medular identifica em seu conjunto de interagdes, as
diversas formas e fontes de ajuda que recebe. Avalia de que maneira essas sao oferecidas e

o significado que elas assumem em sua trajetoria de vida.

As formas e fontes de ajuda, avaliadas em especial, sdo aquelas que dizem respeito
ao ambiente doméstico. Ao ser ajudado diariamente pelas mesmas pessoas, o lesado
medular vivencia um gama de sentimentos conforme a interpretacdo que faz das
manifestagdes e disponibilidades expressas pelos seus ajudadores. Acrescido do
sentimento ja referido, de temer ser um peso ou estorvo para os familiares, ele avalia a
ajuda que recebe nao sé como um gesto espontaneo de solidariedade, como também um
gesto rotineiro em que as pessoas tendem a se cansar, ou ainda como um gesto falso, fruto
de uma obrigac¢do dada pela relagcdo existente entre ele e seu ajudador. Nesse contexto, ele
percebe a relacdo de poder, que muitas vezes se estabelece no ato da ajuda, a que se
submete para continuar obtendo ajuda, ou se rebela, na tentativa de se fazer respeitado

como ser humano.

"A predisposicdo das pessoas em me ajudar foi grande." (Nicolau)
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"Eu ndo gosto de pedir porque na primeira vez até que as pessoa
fazem bem, mas se isso virar uma rotina a pessoa acaba se
cansando." (Cassiano)

"Ih !... 90% faz [ a ajuda] de md vontade." (Osvaldo)

"Existia uma aparéncia de que minha ex-esposa me ajudava.”
(Everton)

"Assim, se ela (a ajuda) fosse para me dominar, eu ji parava e explicava: ndo, ndo é
bem assim." (Cassiano

"Se ela acha que vai fazer o favor de te dar a comida, ela acha que
tem o direito de te dar a comida do jeito que ela quer. Pode usar a
colher mesmo que vocé prefira o garfo. Ela acha que vocé tem que
aceitar a colher. Eu falei: ndo, nem um animal a gente consegue
obrigar. Por que um ser humano tem que se submeter a isso?"
(Paulo)

Determinando a ajuda de que precisa representa um processo avaliativo que

envolve a ponderacido de suas necessidades de ajuda, o tipo de ajuda requerida, a forma

como esta lhe € oferecida, e até quando a mesma lhe € fundamental.

Significa retomar o controle de sua vida e avaliar suas limitagdes e as necessidades
de ajuda. Assim, o lesado medular determina como e por quanto tempo depende dela. A
medida que pode prescindir da ajuda, ele pondera a possibilidade de ndo mais fazer uso

dela, dando um passo rumo a sua independéncia.

"No comeco eu aceitava ajuda, mas a partir do momento que fui
evoluindo na deficiéncia passei a aceitar essa ajuda de maneira
diferente. Foi diminuindo minha necessidade de ajuda e a partir
daquele momento que eu ndo precisava mais eu parava de usar."
(Cassiano)
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2.3 - Querendo ficar normal

Representa a meta estabelecida na busca do lesado medular em resgatar a condi¢do
de normalidade fisica e social, consideradas por ele como aquelas expressas na capacidade
de andar, e realizar as atividades que fazia antes do acidente, procurando readquirir sua
autonomia e liberdade. Essa categoria reflete a sua trajetéria no empreendimento de agdes,

tentativas e busca de alternativas para atingir a normalidade pretendida.

Em busca de realizar seu objetivo de aproximar-se da normalidade e autonomia
para andar e permanecer em pé, o lesado medular empreende o movimento de ir buscando
fisioterapia, que retrata o esforco e o desejo dele em aprender a lidar com seu corpo e

adquirir a autonomia possivel para libertar-se da dependéncia a que se vé submetido.

"[No inicio eu pretendia caminhar com a ortese]. Fiz muita fisioterapia em
fungdo disso." (Everton)
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Dessa forma, fazendo fisioterapia representa a estratégia que utiliza para alcangar o

preparo fisico, aprender a desenvolver habilidades que o levem a atingir seus objetivos -

usar aparelhos para andar em pé, e, aprender novas formas para lidar com seu corpo.

"Eu ia na fisioterapia mais para tentar... mais para aprender como é
que se lida... como sai da cadeira... como é que se deita, coloca as
almofadas... eu ia mais para isso." (Marcelo)

Porém, mesmo "ndo conseguindo freqiientar um servigo de fisioterapia”, ou que
isso ndo lhe seja possivel no momento, ele ndo desiste de tentar um encaminhamento para
uma instituicdo, ou ainda fazer exercicios sozinho, aprendendo através de tentativas

proprias, tudo o que lhe € possivel .

"E... tive que parar de ir devido ndo ter condicoes financeiras de me

locomover e ndo tinha outro servico proximo da minha casa.”
(Samuel)

"Nunca fiz fisioterapia por falta de contato, de apoio, incentivo, mas
como tenho ainda esperanca de viver, tenho muita forca... eu aprendi
através da minha forca de vontade." (Amadeu)

Na realizac@o dos exercicios de fisioterapia, seja na instituicdo ou mesmo em casa,
feitos por ele mesmo, na forma como ele entende que devam ser feitos, por familiares ou

profissionais, o lesado medular vai avaliando sua evolu¢do que significa observar e

constatar os resultados dos exercicios que se traduzem em progressos ou ndo, que ele tem

feito rumo aos objetivos propostos.

"Com os exercicios que eu fui fazendo diariamente, acredito que
melhorei bem." (Wanderley)

"Eu fiz um progresso muito grande por essa reabilitacdo... Hoje,
passado um ano percebi que tive um progresso muito grande , e
estou tendo." (Nicolau)

"A fisioterapia me preparou para eu decidir se o que eu ia fazer
depois estava bom, quando eu ia fazer. Depois tem a realidade...
Conclusdo: a fisioterapia ¢ um preparo para a realidade.”
(Cassiano)
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A medida que realiza os exercicios de fisioterapia ele faz avaliacdes constantes,
apreciando os progressos reais obtidos pela fisioterapia, frente ao ideal que pretendia

alcancar com essa agdo.

O processo avaliativo sobre os avancos no dominio de seu corpo, conseguidos
através dos exercicios, leva o lesado medular a perceber que existe um limite daquilo que
podera conseguir no desenvolvimento de suas habilidades, ou que ndo alcancara o objetivo

maior, que € o de voltar a andar da forma como pretendia.

"Mas, a partir do momento que vocé comega a ir fazer a fisioterapia
e perceber aos poucos que aquela reabilitacdo que vocé buscou ndo
era para voltar a andar..." (Cassiano)

Esse limite também € percebido pela repeticdo dos exercicios e da utilizagdo dos

mesmos recursos, sem acréscimo de novas estratégias e modalidades de novos exercicios.

"A partir do momento que eu percebi que so fazia aquilo e ndo tinha
coisas novas... ai eu percebi que jd ndo tinha mais para onde ir."
(Nicolau)

No entanto, busca manter as habilidades e as condi¢des fisicas que conquistou até

entdo, fazendo manuten¢ao, mesmo que sozinho em casa.

"Tudo que uma fisioterapeuta conseguiu fazer comigo até hoje, eu
consigo fazer sozinho. Essa conquista de poder fazer sozinho é que
faz a gente parar e fazer manutengdo." (Nicolau)

2

"A manutencdo € importante para circulacdo, para evitar a
calcificacdo. Procuro manter meu corpo de uma forma que ele fique
legal." (Cassiano)

Entretanto, mesmo reconhecendo a importincia de manter uma rotina de
exercicios, o lesado medular, ndo tendo uma sistematica estabelecida, que lhe imponha a
exigéncia de exercitar-se, tende a abandond-los, mesmo que temporariamente, nao
fazendo manutencao desses exercicios, em especial por ndo sentir que os mesmos estao

sendo imprescindiveis para sua vida naquele momento.
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"no meu caso eu trabalho e me mexo o tempo todo, as vezes me dd
uma relaxada, fico uns quinze dias sem fazer... ndo dd tempo,
compreendeu?" (Rodrigo)

"

. eu esqueco, fico meio relaxado, mas fico atento para ver se estd
tudo em ordem.” (Cassiano)

"lh... agora vocé me pegou... ndo faco manuten¢do por preguica.”
(Bento)

Querendo voltar a andar implica na busca de recursos ou servigos institucionais
ou ndo, que lhe proporcionem, a principio, o restabelecimento da capacidade de controle
das pernas. Para atingir suas metas, estabelece estratégias que visam preparar seu fisico
para readquirir e explorar habilidades motoras, diminuir suas limita¢des, e recoloca-lo em
uma situacdo de igualdade com as outras pessoas, consideradas por ele como normais. O
desejo que o impulsiona é o de readquirir a habilidade perdida de andar.

“«

. eu queria andar... queria ficar como as outras pessoas ficam...
normal... “ (Samuel)

Nesse sentido, querendo ficar em pé significa para o lesado medular a

possibilidade de alcangar sua condi¢do anterior ao acidente, permanecendo em pé, mesmo
que com a ajuda de aparelhos, e de poder relacionar-se com as pessoas € outros objetos

sociais, em uma posicdo que o coloque em igualdade com os demais.

"Dd para pegar coisas no armdrio, abrir geladeira, pegar coisas no
alto. De pé eu pego tudo. E claro que ficar em pé vocé se sente
melhor, conversa melhor com as pessoas..." (Nicolau)

Usando aparelhos para andar € a tentativa de readquirir a possibilidade de
locomogdo através do uso de equipamentos e artefatos. Significa admitir e ter que
incorporar os recursos mecanicos para auxilid-lo a andar e coloca-lo em pé, ou seja, levé-lo

a uma aproximacao da normalidade.
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"No inicio eu pretendia andar com a oértese." (Everton)

"Na ortese eu pensava mais em andar mesmo, eu tinha essa
esperanca de andar. Seria um jeito mais proximo ao que eu andava
antes..." (Cassiano)

A medida que vai se valendo desses aparelhos (Orteses), ele pondera as
dificuldades, facilidades e resultados em utiliza-los. Avalia suas condicdes fisicas e a
adequacdo do aparelho para seu caso, mas, pondera, essencialmente, os resultados que

obtém frente aos objetivos estabelecidos para sua utilizacao.

"Eu ndo tenho dificuldade para isso (colocar a ortese). Ela estd ali
perto do andador. Eu mesmo coloco. Jd aprendi a sair sozinho e a
ficar em pé sozinho de qualquer lugar." (Nicolau)

"Mas como estou pesado e o tutor exige o mdximo de leveza possivel,
eu ndo consigo porque canso muito..... o tutor machucou meu
calcanhar... com o tutor eu s6 andava em lugar reto." (Cassiano)

Assim, o lesado medular adota ou nao o aparelho, mediante processo avaliativo,
tomando para si, ndo s6 o significado que aqueles artefatos tém para ele, rumo a sua
possibilidade de andar e permanecer em pé, mas, se eles possibilitam atingir esses

objetivos com seguranca, eficicia e, principalmente, rapidez.

"Quando eu morava no T., eu andava dentro de casa, numa hora que

fui sair na calcada do lado de casa que ela é um pouquinho mais
inclinada na lateral, o tutor me jogou de lado, ai também ndo andei
mais. Ai optei por ndo andar mais com o tutor." (Cassiano)

O lesado medular, em suas tentativas de andar com a ajuda de aparelhos, passa

também por um processo em que se da conta de estar avaliando o uso da cadeira de rodas.

Apos utilizar os demais aparelhos, para aqueles que ndo se adaptam a eles, a cadeira de
rodas € avaliada como um meio que lhe permite locomover-se com facilidade, rapidez e
seguranca. Assim, ele busca as vantagens que esse equipamento tem em relacdo aos

demais..
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"A cadeira de rodas é mais fdcil para gente se locomover e a gente
acaba se acostumando porque a cadeira é mais rdapida.” (Nicolau)

“A cadeira é melhor por causa da agilidade, da liberdade.”
(Cassiano)

A aceitacdo da cadeira de rodas € um processo dificil para o lesado medular,
significando ter que assumir a deficiéncia e esgotar as possibilidades de andar com suas
proprias pernas, mesmo que com aparelhos. No entanto, admitir e reconhecer a cadeira de
rodas como uma forma eficaz para sua locomog¢ao, apds tentativas frustradas de utilizagdao
de outros meios, significa assim outra possibilidade de alcangar o objetivo de andar. Nesse
sentido, sua possibilidade de locomover-se passa a ter o significado de andar com a cadeira

de rodas.

Assim, ndo tendo outro jeito significa a resigna¢do e aceitacdio (mesmo que

tempordria) de usar a cadeira de rodas para sua locomog¢do. A sua interacdo com esse
objeto permite o desenvolvimento de habilidades motoras no manuseio do equipamento
que o levam a integrd-la a seu corpo. Na busca de sua liberdade, a cadeira de rodas
proporciona a possibilidade da aproximag¢ao da normalidade no que diz respeito a vencer
distancias antes intransponiveis, possibilitando-o a fazer coisas que uma pessoa normal faz,

no que diz respeito a sua liberdade de ir e vir.

"Quando vi a cadeira assim eu falei... eta, serd que isso ai é que vai ser

minha companheira?...... Mas aceitei porque ndo tinha outro jeito
mesmo e também quando vi que ndo sou o unico... jd vi tanto ai, né ? !
...""(Marcelo)

"A cadeira faz parte integrante da minha vida. Ndo consigo mais
viver sem ela. E como se fosse um membro meu." (Everton)
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2.4 - Vivendo como pode

A meta de aproximar-se da normalidade, em principio, tendo como foco a
restauracdo de suas habilidades de andar, resultam na percepciao de que ele vai vivendo
como pode. Nesse contexto faz parte a constatacdo dos seus limites, mas também a
constatacdo de outras possibilidades que esse individuo passa a ter em sua vida quando se
percebe sendo capaz de fazer quase tudo ou até mais coisas do que fazia antes do acidente,

mesmo impossibilitado de andar.



80

Nesse sentido, o lesado medular se percebe tendo que viver desse jeito, que é a
dificil experiéncia de ter que encarar a realidade de seu mundo de problemas e de

possibilidades.

“A partir do momento que vocé encara a realidade nua e crua...ndo
tem formula para aceitar.” (Everton)

"... e comegando a viver sua vida, ndo numa forma normal, mas numa
forma que vocé possa viver." (Cassiano)

" ... entdo fui vendo que tinha que viver daquele jeito... Depois de uns
7 ou 8 meses foi onde eu percebi que tinha que viver dessa maneira."

(Samuel)

"Aceito essa metade de vida contrariado.” (Claudinei)

Dessa forma, busca lancar mdo de alternativas para viver como pode e,
explorando suas capacidades, descobre e valoriza suas potencialidades, talentos e
recursos fisicos e intelectuais que muitas vezes ele proprio desconhecia. Desse modo, o
lesado medular passa a utilizar-se de seu intelecto e de seus bracos, como parte preservada
de seu corpo, desenvolvendo outras habilidades para compensar as perdas, superando as
limitagcdes e os problemas advindos da lesdo, retornando as atividades que lhe sdo

possiveis no momento, e ao dominio de sua vida, ampliando assim o sentido de viver.

"Se eu ndo tenho pernas, tenho que lancar mdo de outras coisas. E
com isso a gente desenvolve paralelamente o outro lado ... porque
numa hora que eu precisar... estou pensando... faco como? Mas a
gente tem que estar preparado para numa emergéncia estar sozinho."
(Nicolau)

"Agora, hd um fato que é importante, é e gente procurar fazer tudo o
que pode fazer.... Pode fazer praticamente quase tudo que uma
pessoa normal faz." (Nicolau)

"... porque a gente vai desenvolvendo técnica para controlar a
mente." (Paulo)
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2.5 - Sendo uma outra pessoa

E o resultado do processo reflexivo e de amadurecimento sobre a situacio de uma
pessoa com lesdo medular. As interacOes estabelecidas em seu contexto a partir da
constatacdo, identificacdo, valoracdo e enfrentamento dos problemas, e a busca de
superacdo destes, ddo ao lesado medular elementos para perceber-se como alguém,
impedido de muitas realizacdes, mas com potencialidades que adquirem novo valor. Sua
trajetdria e suas experiéncias, conduzem-no a novas formas de pensar e de agir, fazendo-o

se sentir agora como sendo uma outra pessoa.

Assim, ele vai se reconhecendo como um individuo em transformacdo, cuja
identidade vem sendo reformulada com a busca do equilibrio entre um corpo que se mostra

diferente, e uma pessoa que se sente em evolucgdo.

"Eu ainda ndo fiz uma definicdo, mas sinto que mudei para melhor,
evolui, minha vida melhorou em muitos aspectos. Jda ndo valorizo
mais as coisas que valorizava antes e passei a valorizar outras coisas
... estou procurando explorar aquilo que disponho.” (Nicolau)

"A situacdo transformou minha vida, mudou minha personalidade,
mudou meu cardter, minha maneira de sentir, de ver, de analisar as
coisas..." (Samuel)
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2. 6 - Saindo para a vida

Todos os esfor¢os de alcancar a normalidade confluem para o desejo de sentir-se
parte integrante de seu contexto, da sociedade, como um cidad@o produtivo e livre no seu

direito de ir e vir.

Dessa maneira, o lesado medular, Saindo para a vida, busca sua inser¢dao na

sociedade, procurando superar suas limitacdes e seus temores, fora do ambiente doméstico,

ampliando suas perspectivas, esperancas e seus planos para o futuro.

Tendo medo de se expor, retrata o sentimento de incomodo provocado pela
percepg¢ao de sentir-se alvo de olhares que lhe s@o direcionados pelas pessoas com as quais
convive ou com aquelas que encontra em seu caminho. Dessa forma, enquanto ndo supera
esse sentimento, ele prefere ndo sair, permanecendo em casa, ou freqiientando casas de

amigos, buscando os ambientes que lhe sdo familiares ou lhe parecam menos ameagadores.

"Puxa... todos ( sendo enfatico no tom de voz) olhavam.... nossa...!
(Samuel)

"Alguns olhares me incomodam. Porque vai depender do ambiente
em que estou. Se ficam me olhando como um coitado, eu jd nem vou
mais Id ." (Cassiano)

" Eu vou dizer para vocé que ndo saio na rua de cadeira. Eu vou na
casa de pessoas conhecidas, gosto de festa... ndo saio nem na drea de
casa, eu ndo me sinto bem... s6 vou para casa de parentes. Eu sou
mais festeiro que todos juntos..." (Marcelo)

Decidindo se expor € a forma como o lesado medular expressa a sua decisdo de
enfrentar o mundo externo e buscar a sua re integracio na sociedade. Manifesta-se numa
experiéncia que pode interpretar como se sentindo ou nio incomodado diante da forma
como € percebido pelos outros. Tenta conviver com as demais pessoas, porque decide
que ndo quer ou ndo pode ficar excluido da vida, nem que seja apenas no ambito familiar,

ou num contexto social mais amplo.



83

"Entdo a mesma situacdo que eu achei que ia me incomodar como
ndo querer sair, os vizinhos te véem nessa situagcdo, vocé ndo era
assim. Isso ndo me incomodou." (Nicolau)

"Eu acho que uma coisa é ndo querer sair... eu ndo tenho esse
problema. Vou ao shopping, ando de cadeira de rodas..." (Nicolau).

A experiéncia de se expor, di-lhe a oportunidade de ir Convivendo com as
pessoas. Ha nessa atitude possibilidade de refazer conceitos, que o levam a compreender
como se v€ agora, e como o deficiente fisico é representado socialmente.

"A partir do momento que comeca a perceber que o preconceito das

pessoas mudam quando vocé passa a conviver com elas, vocé sente
que elas passam a te olhar sem preconceito, a te olhar como vocé é

mesmo." (Cassiano)

A medida que convive com as pessoas, percebe-se que elas mudam o conceito que
fizeram num primeiro momento a seu respeito. Essa convivéncia significa criar

oportunidades para que tanto ele quanto os outros possam aprender com essa interagao.

"A principio as pessoas te olham com dé... choram e dai vai
convivendo com ela de novo e vira uma coisa natural.”" (Nicolau)

"... e foi através desse olhar que eu fui tirando aquelas coisas que
chamavam muito a ateng¢do, e dai ela vai olhar sem me ver como um

estranho.”" (Paulo)

Ao mesmo tempo em que vai experimentando a possibilidade real de viver seu dia-

a-dia, vai estendendo essa capacidade para além de seu cotidiano.

Assim, tendo esperancas no futuro significa empenhar-se na direcdo de uma vida
que vai além desse momento, quando é possivel idealizar planos, ter sonhos, esperancgas,

procurar qualidades, prazer e utilidade no que faz para si e para as pessoas proximas,

retomando o curso de sua vida.

"Ainda ndo cheguei onde queria, porque isso é uma luta constante.
Tenho um monte de planos para o futuro. Mas o fato de ndo té-los
realizado ainda, ndo me impediu de viver. Retomei os planos que
tinha antes do acidente e estou conseguindo colocd-los em prdtica.”

(Everton)
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"...e nossos sonhos, em realizar o sonho, e o meu sonho é ficar em pé...
entdo esse é meu objetivo... meu desejo... e quando ficar em pé eu acho
que Deus vai colocar um outro sonho." (Samuel)

Dessa forma, busca motivagdes para continuar encontrando sentido em sua vida,
empreender acdes no dia pds dia, vai persistindo na esperanca € na sua busca pela

independéncia, liberdade e autonomia.

“Agora o negdcio é viver e dar um passo de cada vez mais para
frente.... Daqui para frente vou construir minha vida assim, conforme
o dia-a-dia." (Amadeu)

"Evidentemente que tém algumas limitacdes que a gente jd sabe: ndo
vai mais ser a mesma pessoa, quer dizer, fazer as mesmas coisas, mas
a mesma pessoa pode até ser. Dd até para voltar a sorrir...dd para
gente voltar a ser feliz.” (Nicolau)

“A vida td ai para ser vivida. Essa perspectiva abriu horizonte, a
limitagdo fisica deixou de ser empecilho.” (Everton)
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Diagrama 11- Categoria: Saindo para a vida, subcategorias,
Tendo medo de se expor, Decidindo se expor, Convivendo
com as pessoas e Tendo esperancas no futuro
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2- Descobrindo a categoria central

O processo vivenciado por uma pessoa que sofre um trauma fisico em sua coluna
vertebral, e tem sua medula espinal lesada, ¢ marcado por momentos de perplexidade.
Estes produzem sentimentos de frustracdo e sofrimento diante do irreversivel, e vao
compondo o paradoxo da vida que esta pessoa passa a experienciar em que, morte/vida,
capacidade/incapacidade, dependéncia/ independéncia, vao dando o carater dialético de
sua nova trajetéria. Dessa forma, entre as polaridades, do que se constitui sua situagdo real
e do que vislumbra como o ideal ou metas que quer atingir, vai estabelecendo estratégias

de acdo e aprendendo a re construir uma vida possivel.

Assim, agir no sentido de ir Redimensionando limitacoes e possibilidades ¢é o fio
condutor que vai permear a experiéncia desse individuo no processo de dar continuidade a
vida, vivenciando situacdes em que, as limitagdes percebidas sdo interpretadas por ele e a
elas atribui o significado de dependéncia que varia segundo a valoracao dada a essas
limitagdes. Também assim sdo vivenciadas a percepcdo das possibilidades que lhe abrem
frestas e garantem novas perspectivas para retomar o rumo de sua vida, da forma mais

independente possivel (Diagrama 12).

Redimensionando limitacoes e possibilidades ¢é assim, identificada como
categoria central na unicidade desse processo, pois € o que explica e a0 mesmo tempo se
explica nas vdrias etapas que essa pessoa passa a vivenciar, inserida em uma situacao
nova em sua vida: sendo agora uma pessoa com lesdo medular. Esse processo vai sendo
definido por ela como uma situacdo de constante avaliacio em termos de extensdo,
tamanho, grandeza, importancia, influéncia e valor que aquela limitacdo fisica representa

para si, naquele momento e naquele contexto.

A medida que a pessoa com lesio medular define a situacdo de estar com uma
deficiéncia fisica que adquiriu em decorréncia de um acidente, passa a representd-la em
termos concretos de limitacdes, mas que a elas se contrapde e sdao superadas pela
descoberta de possibilidades. Simbolicamente a lesdo adquire o significado de

dependéncia, impoténcia, incapacidade, falta de autonomia e de falta de liberdade. Da
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mesma forma, simbolicamente as possibilidades sdo alternativas que se abrem para novas
perspectivas, em que dar continuidade a vida representa agora o re inicio de um novo ciclo

vital.

As limitacdes e possibilidades sdo re dimensionadas pela pessoa com lesdo
medular em decorréncia de uma comparacao constante que passa a fazer, e que a principio
se focaliza sobre as acOes que fazia antes e nao faz mais, o que a leva a enxergar-se pela

lente do que era e "ndo € mais".

No decurso da vivéncia de uma nova realidade, durante as interacdes que vai
estabelecendo consigo, com pessoas proximas ou ndo, com equipamentos € com todos 0s
demais objetos sociais , vai re definindo e re dimensionando significados e valores que
atribui a dimensao de estar/ser/sentir-se mais ou menos dependente, ou mais préximo ou

distante do que significa estar/ser/sentir-se normal.

A constatacdo de se ver SOBREVIVENDO AO ACIDENTE ¢ identificado por

ela como fator causal nesse processo e representa mais que a superacdo da morte, mas a

ruptura do estilo de vida e da prépria identidade.

A construcdo de sua trajetdria, vai se tornando possivel ou tangivel a partir das

defini¢des geradas quando, Dando-se conta da lesdo remete o individuo ao inicio da

percep¢ao, de suas dependéncias, limitacdes, perdas e incapacidades para agir ou

desempenhar atividades que fazia antes, sem precisar da ajuda de outras pessoas.

Dar continuidade a vida que nao perdeu € uma a¢ao afiancada pela capacidade que
lhe foi permitida de continuar vivo, e a ruptura da identidade passa a direcionar esse
individuo para outra acdo que € a busca da normalidade, que nesse momento estd associada
ao resgate da independéncia e do estilo de vida anterior. A essas a¢oes antecedem decisdes
que ele tomou baseado nos significados que atribuiu a esses acontecimentos e as suas
conseqii€éncias em seu corpo e em sua vida, na qual a que mais lhe diz respeito inicialmente

se constitui no estado de sentir-se sendo dependente.



87

A dimensao da dependéncia € percebida também, ao fazer comparacdes sobre sua
situacdo anterior e depois do acidente que lhe causou a lesdo medular. Antes de ser
acidentado, via-se como uma pessoa livre e capaz de fazer coisas sem precisar do auxilio
do outro. Agora, ao necessitar de ajuda, tem a sensacdo de depender de favor, e favor pode
ser compreendido como uma atitude de gentileza e protecdo, mas também, como algo que
o faz perceber-se "um peso" para o outro. Contudo, percebe que € na relagdo de ajuda que
sua sobrevivéncia vai se tornando possivel, vai tendo a oportunidade de reformular
relacionamentos e utilizar-se dessa experiéncia para re definir a prépria interpretacdo que
faz de si mesmo na situacdo de ser ajudado. Diante disso vai assimilando consigo o desejo
da independéncia, definindo para si que quer voltar a ser "ndao dependente". E isso implica

na busca da retomada da normalidade, que é a forma como se conhecia e se percebia antes.

Buscando saber mais é uma estratégia que d4 uma base inicial, talvez ainda
incipiente, para viver essa nova realidade, pois o conhecimento sobre sua lesdo e sobre si
mesmo vai sendo produzido no préprio processo de vivéncia dos problemas,
enfrentamento dos mesmos e na relagdo de ajuda que estabelece com as pessoas com as
quais interage, o que implica em ac¢des concomitantes de construcdo de conhecimento,

vivendo e aprendendo e na reflexdo que permite o re dimensionamento da realidade.

Encoberta sob a constatacdo da irreversibilidade da lesdo medular, estd a defini¢ao
que faz para si do que seja a deficiéncia: perda. Essa perda ndo representa sé habilidades e
controles perdidos, representa a perda de sua normalidade que é entendida também como

sua propria identidade.

Diante disso a pessoa com lesdo medular busca em seu contexto motivos que lhe
ddo razdes para dar continuidade a sua vida, que assume agora uma outra forma de ser

vivida, dentro de um quadro, dificil de ser assimilado e compreendido.

Nao_desistindo _da vida, apesar da mudanca de rumo que sua vida sofre, o

deficiente fisico expressa o resultado que o leva a decisdo de buscar um novo sentido para
re construir sua vida. Ele encontra essas razdes quando, olhando além de si, pensa no outro
significativo, representado nas pessoas a quem ama e para quem se considera util e

insubstituivel.
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As comparagdes que vem fazendo, que contribui para a construcio dos significados
sobre 0 que era antes, € o que € agora e ao que vai continuar sendo como pessoa dali para a
frente, trazem-lhe um gama de sentimentos e reagdes em que se relacionam inclusive
lembrangas e esperancas que transitam entre seu passado, presente e futuro, que pode ser

vislumbrado sob multiplas perspectivas.

O grau de importancia que o lesado medular atribui ao fato de ter sobrevivido ao
acidente e 0 que isso representou em sua vida, € na extensdo de suas conseqiiéncias, em
que perde funcdes fisicas, mas mantém as cognitivas, levando-o a considerar que,

preservando a cabeca boa ha possibilidades de refletir, fazer julgamentos, rever

perspectivas, estabelecer metas e definir as acdes que ele passa a desempenhar em funcdo

de resgatar seu estilo de vida anterior e sua identidade.

A identificacdo de que sua cabeca permaneceu "normal" assume vital importancia
nessa sua nova trajetdria, que ja vai se delineando numa nova realidade, dando-lhe suporte
para re fazer valores e defini¢cdes, dimensionar suas necessidades e limitacdes e
principalmente, garantir que, mesmo com o corpo modificado, essa pessoa possa continuar
refletindo, pensando e controlando sua vida, da mesma forma como fazia antes do
acidente. E esse elemento que lhe dd também as possibilidades de resgatar parte de si
explorando capacidades, descobrindo talentos e desenvolvendo habilidades que antes nao

lhe eram conhecidas.

Diante disso a forma de retomar a vida remete a pessoa com lesdo medular a busca
da independéncia, que € manifestada pelo desejo de querer voltar a ser normal e, baseando-
se na defini¢ao de que ser normal € ser independente, estabelece a meta: Quer voltar a ser

normal.

Nesse sentido, as interacdes internas e as demais, estabelecidas em seu contexto,
conduzem-na a ir Re dimensionando limitacoes e possibilidades que sdo fundamentais
para subsidiar as decisdes que serdo tomadas em relacdo a forma e as estratégias que vai

utilizar para refazer conceitos de normalidade e de deficiéncia. Pode ser considerado um
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novo processo de socializacdo dessa pessoa em seu novo contexto de vida em interagdo

simbdlica constante consigo € com os outros significativos.

z

Querendo ficar normal, na verdade é um desejo que essa pessoa ja vem

acalentando desde o momento em que se considera "diferente". Mas esse desejo torna-se
concreto, impulsionando-a a decisdao e provocando a atitude de buscar essa normalidade,
comegando pelo que considera ser o que mais a distanciou da normalidade: a perda da

capacidade de andar. Querendo ficar normal se desenvolve através de um conjunto de

metas que estabelece para atingir um alvo que estd além da possibilidade de voltar a andar

em pé, mas € recuperar sua autonomia e liberdade.

Estar mais proxima ao "como era antes" € uma dimensdo anterior ao acidente, em
que a forma como fazia, vivia, estabelecia planos para o futuro, usufruia da liberdade,
passam a ser elementos que vao agora influenciar essa pessoa na definicdo de suas
prioridades, quando vivenciando um corpo com limitagdes e descontroles funcionais, €
impelida a enfrentar cada uma das novas situacdes que vao agora delineando os contornos
do que é de fato estar com lesdo medular e as implicacdes que esse fato acarreta em seu

corpo e em sua vida.

Contudo, a prépria vivéncia de um contexto de problemas e de estratégias para
enfrentd-los, assim como a busca pela normalidade, seja através da fisioterapia que buscou,
ou do tutor que tentou usar, mas nao conseguiu, vai leva-la a refazer o proprio conceito de
normalidade. Tem nessa vivéncia a possibilidade de entender que normal significa agora
valor, o valor de transcender a propria limitacdo, sentindo-se pessoa normal dentro de suas

possibilidades concretas.

E dessa forma que a pessoa com lesdo medular re constréi simbolicamente sua
identidade, assentada sobre sua nova perspectiva de vida, vivendo do seu jeito, e sustentada
por valores atribuidos aos significados que ddao as dimensdes de suas limitacdes e de suas
possibilidades. Os significados e seus valores vao também sendo re definidos em cada
nova situacdo, em cada experiéncia de superacdo. O que direciona sua acdo, no decurso de

seu retorno a vida com vistas para um presente possivel e um futuro com esperancas, € o
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valor que atribui aos elementos simbdlicos que vem definindo e re definindo nessa

trajetdria de vivenciar a vida através de um corpo com limita¢des, mas com possibilidades.

Redimensionando limitacoes e possibilidades se caracteriza por um processo
dindmico e ndo linear na dimensdo temporal, j4 que a pessoa com lesdo medular pode
vivenciar repetidas vezes as mesmas situacdes que serdo interpretadas como mais ou
menos dificeis e que lhe dardo percepcdes de estar sentindo-se mais ou menos deficiente.

E, a2 medida que vai re dimensionando limitagdes e possibilidades vai Vendo a vida

mudada, mas também vai tendo a consciéncia de que Vivendo como pode, supera

dificuldades e alcanca objetivos.

O interesse em sobreviver € que a fortalece e a impulsiona quando decide enfrentar
o contexto de limitacdes, dependéncias e necessidades, estabelecendo estratégias e
aprendendo novas formas de fazer e de se relacionar com pessoas € com outros objetos

sociais com os quais passa a interagir.

Determinada na decisdo de ndo desistir da vida, apesar de mudada, a pessoa com
lesdo medular experiéncia um dificil contexto de limitacdes, com as quais vai conviver em
maior ou menor intensidade, porém tendo limitacoes é forcada a enfrentd-las para
continuar sobrevivendo e Enfrentando problemas, que se revela numa vivéncia complexa
e emaranhada em que os elementos de seu contexto, as acdes e seus resultados se inter-
relacionam estreitamente. E com base nos valores que atribui aos significados das

limitag¢des percebidas que ela prioriza suas necessidades e traga estratégias e acoes.

Aprender a utilizar-se dos direitos, ou como as vezes chama de "vantagens",
assegurados a pessoa com deficiéncias fisicas, das quais ela reconhece que faz parte agora,
e re dimensionar significados e valores atribuidos para cada nova situacdo que vivencia,
encarando , resolvendo, adaptando ou tomando outras decisdes que julga adequadas

naquele momento, sdo atitudes imprescindiveis para sua sobrevivéncia.

Assim, Redimensionando limitacoes e possibilidades ela vai também refazendo o

conceito de limitagdo, de deficiéncia, de problema. A principio usa as trés palavras como
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sindnimos, depois, ao longo da experiéncia em que, através da vivéncia, vai dissecando
cada situac@o nova e desconhecida a ser enfrentada, vai separando o que € de fato inerente
a limitacdo e o que € resultado dela, resultado esse que pode ser alterado, mudado e
redefinido - a dependéncia - ou aprendido , que € o problema da deficiéncia que se utiliza

para referir-se aos cuidados corporais que passa a gerenciar de outras formas.

Na vivéncia dessa sua trajetéria, ainda empenhando-se para ficar normal, vai
percebendo limitacdes concretas para aquilo que havia planejado em relacdo a andar, mas
vai também tendo a oportunidade de voltar a fazer atividades que fazia antes, e que agora,
mesmo estando resignada na necessidade da utilizacdo da cadeira de rodas para que sua
locomocao seja rapida e segura, re faz seu conceito de normalidade, encarando a realidade

nua e crua de que vai ter que viver desse jeito.

Diante dessa constatacdo, e da falta de outras alternativas, vé€ no uso da cadeira de
rodas maior facilidade e autonomia, considerando sua liberdade de conduzir-se a si prépria

através dela, mas também, o simbolo da deficiéncia expressa em seu uso, nao tendo outro

jeito, se ndo a de conviver com ela e assumi-la como parte integrante de sua vida.

Pensando as vantagens/desvantagens decide aceitar a cadeira, como uma resignagao

necessaria. Nao tendo outro jeito € o resultado dessa decisao de que, vai aproximar-se da

normalidade de uma outra forma, com a ajuda da cadeira de rodas , através da liberdade
que adquire de locomover-se nela, fazer coisas, estando nela, e sentir-se confortavel, apesar

dela.

E, é dessa forma , dimensionando conceitos, maneiras de se locomover e de agir,

VIVENDO UMA NOVA REALIDADE, em que , vivendo como pode representa a

interface entre as incapacidades inerentes a condi¢do irreversivel de sua deficiéncia, e as
capacidades, também inerentes a sua condi¢do de ser humano com cabeca boa, que foram
preservadas. Assim, ela tem a clareza que mesmo limitada, ndo significa ser inutil. Esse
processo assume um significado, mediante a capacidade que a pessoa com lesdo medular
readquire, em poder fazer (mesmo que seja de uma outra forma, ou pedindo que o outro

faca por ela) tudo , ou quase tudo, o que uma pessoa normal faz.
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Esse € o re dimensionamento de limitacdes que lhe aponta possibilidades, e que o

2

mobiliza para a metamorfose necessdria de sentir-se sendo uma outra pessoa. E a

conseqiiéncia do amadurecimento necessdrio para refazer ou dar continuidade a vida, em
que ser uma outra pessoa significa surpreender-se e superar-se de uma forma corajosa
como vem enfrentando, resolvendo, e redimensionando as dificuldades trazidas pela

deficiéncia.

Dessa maneira, o deficiente fisico ja preparado para sentir-se a vontade na nova

forma de agir e no novo modo de ser, vai saindo para a vida, em que vai re adquirindo a
possibilidade de expressar-se como ser humano, sujeito nas agdes-interagdes, mesmo que
enfrentando olhares de estranhamento, mas sobretudo, impulsionado pela esperanca e pela

escolha pessoal em favor da vida.
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AO ACIDENTE

Dando-se conta da lesao Vendo a vida mudada

Nao desistindo da vida

Preservando a cabeca boa

VIVENDO UMA NOVA REALIDADE

I Querendo ficar normal

Re dimensionando limitacoes e

Sendo uma
outra pessoa

Vivendo como
pode

Saindo para a
vida

\/

Diagrama 12 CATEGORIA CENTRAL: Re dimensionando
limitacoes e possibilidades.
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V - REFLETINDO SOBRE O PROCESSO

Quando uma pessoa € abruptamente acometida por um acidente ou violéncia, tendo
como conseqiiéncia uma lesdo traumadtica da medula espinal, é empurrada para dentro de
uma situagcdo nova e desconhecida. Contudo, mesmo iniciando uma nova trajetéria em sua
vida, carrega consigo uma bagagem anterior, onde o self, a mente, os simbolos, as
perspectivas, referéncia de grupos e as experiéncias passadas estdo presentes na sua
biografia de vida. Cada um desses elementos foi sendo construido ao longo de seu

processo de interacao social que se da desde o seu nascimento.

A bagagem que a pessoa, com lesdao medular, trouxe consigo foi de alguém que
andava com as proprias pernas, tinha capacidade, liberdade e independéncia para exercer
atividades, manter o controle sobre as fun¢des de eliminacdo vesical e intestinal, € manter
seu padrao de relacdo sexual. Era dessa forma que se conhecia como pessoa e se

relacionava com outras pessoas e outros objetos sociais.

A experiéncia do acidente faz com que o deficiente fisico se perceba como um Ser
Humano fréagil e susceptivel, diante dos eventos da vida sobre os quais ndo tem controle,
mas também lhe da forcas para superar os momentos dificeis que passa a vivenciar, em
que sentimentos e manifestacOes fisicas formam agora um emaranhado de novos
significados e outros que serdo refeitos, com base nos simbolos que representam cada um

dos novos elementos com os quais vai interagir.

O fato de ter sido vitima de um acidente ou violéncia, ndo o torna um ser passivo,
pois, na Perspectiva do Interacionismo Simbdlico, a pessoa é compreendida como um
sujeito em um papel ativo e dindmico em que, ao perceber ou identificar que tem agora
uma lesdo em seu corpo, vai interpretar o que significa essa sensacdo ambivalente de
sentir-se pessoa diferente fisicamente e a mesma pessoa em sua capacidade cognitiva
preservada, tornando, essa pessoa, em seu universo simbdlico - outra pessoa. Para cada
novo elemento, que vai percebendo, interpretando, com base em elementos de seu

imaginério, tendo informacdes, e tentando explicar para si mesma o que estd lhe
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acontecendo, vai atribuindo significados que vao influenciando nas decisdes e atitudes que

passa a tomar.

O primeiro desses elementos que eu gostaria de pontuar para uma reflexdo diz

respeito a forma como a pessoa que adquire a lesdo medular vai Dando se conta da lesdo,

em que o desconhecimento inicial gera conflitos internos, desperta emog¢des € sentimentos
que precisam ser considerados pela equipe de satide que a assiste. Tais emocdes foram
expressas de vdrias formas, mas considero que a que nos toca mais fundo é sempre e

questdo que se faz "Por que comigo?" ou ainda, "Por que eu?".

Compreender por que tal fatalidade nos acolheu exige reflexdo e a humildade de
reconhecer que nem sempre temos respostas para tudo o que nos cerca. Porém, se
utilizarmos a resposta que PECCI (1980, p.21) deu a si proprio, sendo ele uma pessoa que
adquiriu a lesdo traumadtica da medula espinal apds acidente automobilistico, e a namorada
que também o questionava: " por que eu? Ndo tem resposta amor. Porque eu existo, como

!

todos..." ja podemos utilizarmo-nos de uma brecha que nos permitird manter uma
interacdo positiva com essa pessoa - a existéncia humana. A igualdade que temos diante
de todas as demais pessoas, e de estarmos sujeitos de igual forma as mesmas fatalidades
que tragam consigo dor e sofrimento, jamais arrancard de nds a nossa esséncia de sermos €

continuarmos existindo como seres humanos.

KUSHNER (1988, p.65) sugere que reformulemos esse tipo de questionamento,
para um outro tipo de pergunta: "se isso me aconteceu, que faco eu agora e que estd ai

para me ajudar?".

Enquanto enfermeiros podemos nos apresentar para essa pessoa, que adquiriu uma
lesdo traumatica da medula espinal, e diante dessa situacdo e das demais etapas que este
estudo ja evidenciou, como sendo a trajetéria pela qual ela vai passar, vivenciando
momentos de perplexidade, angustia e outros mais, € nos colocarmos como sendo um dos
profissionais que estardo ai para ajuda-la. Nesse compromisso para com o paciente, reside
nossa responsabilidade profissional, que ai sim, transcende o dominio técnico e atinge a
dimensdo da busca pela compreensdo da Existéncia Humana, aliando humanidade a

tecnologia.
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Dos sentimentos gerados pela situacdo inicial de desconhecimento, frustracdo e
incerteza, acredito que a dificuldade da defini¢do do diagndstico inicial € uma das causas
geradoras de tais emocdes, levando a pessoa a sentir-se desinformada sobre o que estd se

passando consigo, com seu proprio corpo.

Segundo CALIRI (1994, p.122) "a incerteza é inerente na experiéncia humana, no
entanto, a maior parte das vezes, nos ndo temos consciéncia que ndo possuimos o controle

dos eventos que acontecem em nossas vidas."

E, sendo dessa forma que a pessoa com lesdo medular se encontra, nio s6 no
aspecto temporal no que diz respeito a fase que se segue logo apds o acidente, mas em
outras situacdes em que passa a buscar a cura ou o restabelecimento de sua normalidade,

sentindo-se perdida.

Em outras situagdes, o diagnodstico é dado de forma abrupta e precipitada, sem que
venha acompanhado de informacdes acessiveis para a pessoa a quem mais lhe interessa
compreender - o lesado medular. Tal informacao pode ser transmitida de vérias formas das

quais a pessimista € a que mais tenho presenciado e a que se mostrou neste estudo.

REEVE (1998, p.23) pergunta : "como receber a noticia mais devastadora da sua

vida?"

Diante dessa questdo perturbadora, geralmente - nds, os profissionais, nos sentimos
numa situacdo desconfortdvel e muito dificil de ser abordada: quem e como deve dar a

noticia?

Desconheco e ndo posso fornecer receita para essa situagdo, mas baseada em minha
experiéncia e nos dados colhidos durante este estudo, posso dizer que a verdade estd sendo
dita de vdarias maneiras que variam desde a cruel, at¢ mesmo a leviana que vem
acompanhada de uma esperanca irreal que € passada para o paciente e que pode ser tao

prejudicial quanto a primeira.
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Por isso, concordando com LELOUP (1999, p.115), considero que o diagndstico é
uma informagdo a ser passada com muita responsabilidade para uma pessoa, pois este se
imprime em seu corpo. Dai a importancia de propor a alguém que estd nesse momento
especifico de medo, incerteza e sofrimento, interpretacdes, que podem levé-la a atribuir
multiplos significados sobre o que estd acontecendo consigo e a interpretacdes
equivocadas das "coisas diferentes" que tem sentido em seu corpo. "Ndo aprisiond-lo em
seu sintomas. Dizer-lhe a verdade. Ele é uma pessoa que precisa enfrentar esta doenga. E
que pode fazer desta doenca uma ocasido de consciéncia e transformacdo. [...] ao nivel do
Livro do Corpo, nossa interpretacdo pode levar a morte ou fazer viver. Podemos abrir
uma esperanga, no proprio cerne do desespero. Ndo mentindo, ndo fantasiando, mas

permitindo a alguém ndo se identificar com seus sintomas."

Uma pessoa com limitacdo fisica ndo se torna necessariamente um limitado.

Um exemplo interessante de como a noticia € dada para o paciente é relatada por
REEVE (1998, p.51) baseado em sua experi€ncia pessoal de que cada médico que o
examinava tinha uma opinido e um progndstico a fazer-lhe, uns mostrando-se
entusiasmados e outros pessimistas. E expressa assim sua interpretacao sobre a situagdo: "
Estar intacto e funcionar sdo dois conceitos diferentes. Intacto é uma coisa, funcionar é
outra. [...] Senti-me traido. Todas essas agraddveis pessoas com suas vozes gentis tém me

torturado com mentiras [...] Eles acharam que eu ndo suportaria a verdade? Ou era

pessoalmente dificil para eles encararem que eu era um C2 completo?"

Assim continua aqui como um desafio, essa faceta de nossa atuacdo. Nao sdo
apenas palavras gentis que nossos clientes querem ouvir, mas nds precisamos primeiro
perguntar a nés mesmos se o que vamos falar para e com eles € o que eles podem e querem
ouvir e assimilar naquele momento. Se estdo cientes de que podem contar conosco como
profissionais que buscam compreender sua expectativas. Expectativas essas que ja
sabemos, vao além daquelas que chamamos biopsicossocial-emocional, pois atingem a
dimensao da alma e do espirito, sem as quais ndo podemos trabalhar possibilidades com

um Ser Humano que se percebe como um corpo dividido.
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Por ora, mantendo-me nas limita¢des quero trabalhar alguns dos significados da
dicotomia corpo mente, utilizando-me de STRAUSS (1996) por acreditar que € um tema
que emergiu em nosso estudo e pode completar o que ji aprendemos através da

expectativas dos nossos colaboradores.

Antes do acidente que lesou a medula espinal nessa pessoa , acarretando-lhe uma
limitacdo em forma de paraplegia ou tetraplegia, ela tinha projetada uma imagem de si
mesma através de seu corpo e a imagem que tinha de seu corpo alimentava a imagem que
fazia de si. O corpo carrega consigo tempo e projecdo, pois foi com ele que essa pessoa
cresceu, brincou, interagiu e definiu sua identidade. Contudo, ao ser atingida
permanecendo ao mesmo tempo com uma parte de seu corpo intacto, porém outra sem
sensagao e sem fungdo na regido localizada abaixo do nivel da lesdo medular, € como se a
imagem que tinha de si se estilhacasse como vidro, dando oportunidade para que uma
nova e diferente imagem possa emergir a partir das interagdes que continua estabelecendo
consigo e com os outros significantes. O importante é que na trajetéria que passa a
empreender, vai aprendendo a refazer conceitos e valores que lhe permitirdo manter o

equilibrio entre uma mente preservada e um corpo modificado.

Nesse momento, a imagem que essa pessoa vé em seu corpo € incompativel com a
imagem que faz de si e diante disso vai buscar realinhar uma identidade existente. Gosto da
figura de linguagem utilizada por GUTTMANN (1973): esse Ser Humano vai agora soldar

0 mosaico em sua beleza e unicidade.

Lancando mao da visdo antropolégica de LELOUP (1999), podemos entender que o
corpo, ndo € um corpo, mas uma pessoa com toda sua histdria, por isso o corpo humano se
recorda dos momentos que atravessou e viveu. Isso provoca um turbilhdo de tudo aquilo
que o Ser, de mais essencial conserva, ndo sé em sua memoria, como em toda a sua parte
fisica e também as marcas psicoldgicas deixadas em seu corpo. Portanto, a pessoa com
lesio medular, ao perder a sensibilidade téitil e dolorosa, a capacidade de andar e
permanecer em pé, simbolicamente perde também a ponte sensivel (pele) que a coloca por
inteiro em contato com o mundo, como as raizes (pés) que escutam a terra € nos crava na

matéria, as articulagdes que nos mantém em harmonia conosco € com os outros; a coluna
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vertebral que € seu eixo, e o eixo no mundo, por onde passa a energia da vida que é

representada pela medula espinal.

Optei por colocar essa visdo antropoldgica para que possamos refletir o que o
individuo com lesdo medular nos diz quando define sentir-se ora como pessoa mudada, ora

como vida mudada, ora como Nao sendo mais a mesma pessoa.

Essas defini¢cdes advéem das limitagcdes fisicas, que tém uma causa: € o corpo
mudado e essa mudanca implica em perdas irreversiveis que terdo agora de ser
substituidas por outras formas de fazer ou de obter o que se pretende, para fugir de uma

condicdo que ndo lhe agrada - a de sentir-se como sendo dependente.

CRUZ (2000) também coloca a dependéncia como um sentimento que pode gerar
respostas de impoténcia e desesperanca. Dai a importancia na atitude que os colaboradores
deste estudo tiveram na experiéncia relatada de buscar delimitar quais sdo de fato suas
perdas reais provocadas pela limitacdo da paraplegia ou tetraplegia, da forma como,
opondo-se a essa impoténcia pode readquirir o controle de sua vida nos aspectos
fisiolégicos (através de artefatos e de treinamentos especificos que passa a administrar em

seu corpo) e cognitivos, desde o principio quando, Preservando a cabeca boa, sabe que,

ao continuarem ldcidos, t€ém a capacidade de manter o controle decisivo de sua situacao, e

ao se considerarem corajosos o suficiente para "sair para a vida".

Quanto a desesperanga, acredito que a dimensdo afetiva propiciada, principalmente
pela familia, vai exercer um papel de fundamental importancia para que a pessoa com
lesdo medular, possa superar o sentimento de dependéncia, transformando-o em metas

mobilizadoras para a busca da independéncia.

Ao falarmos dos sentimentos de dependéncia que acontecem no ambito familiar,
vamos nos reportar aos estudos de FARO, cujo objetivo foi o de conhecer o cuidador do
lesado medular, caracterizando-o, identificando seu suporte familiar, os cuidados
realizados em casa e compreender as expectativas deste cuidador familiar quanto a

reabilitacdo daquela pessoa. Ao buscar compreender a 6tica do cuidador, como ele vé a
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situacdo da pessoa com lesdo medular, destaco aqui a resposta de um entrevistado "fase

dificil, o paciente precisa de muita ajuda." (FARO, 1999, p.75).

Em nossos estudos a experiéncia da pessoa com lesao medular também evidenciou
que ela sabe que sua dependéncia estd sendo um momento dificil para sua familia, por isso
busca se preparar para ter a capacidade de estar sozinha. Nao que pretenda se isolar, pelo
contrario, ja compreendeu que quanto mais independente for, mais chances terd de
conviver de uma maneira sauddvel e préxima das pessoas. Ela vai se conscientizando que é
capaz de fazer com que o outro se aproxime dela sem que se sinta obrigado ou imposto a
desempenhar determinadas ajudas que, em sua repeticdo, dia apds dia, vao provocando
desgastes fisicos, emocionais e afetivos. Por isso a pessoa com lesdo medular langa mao de
estratégias que vai aprendendo na relacdo de ajuda, seja ampliando o nimero de pessoas
que sabem cuidar dela, seja mudando seus préprios comportamentos ao pedir uma ajuda

que se faz necessdria naquele momento.

Analisando as percep¢des dos cuidadores evidenciados nos estudos de FARO
(1999) e as percepcoes apresentadas pelas proprias pessoas com lesao medular deste nosso
estudo, me reporto a um trabalho realizado por CORBIN; STRAUSS (1984), com casais
dos quais um dos membros possuia uma doenca cronica. Os autores evidenciaram que,
uma das estratégias adotadas por essas familias, se constituia numa experi€ncia a ser
compartilhada por todos os membros da familia, tanto em termos instrumentais como

emocionais, a que chamou de "trabalhando juntos colaborativamente".

KHALIFA (1993), utilizando-se da Teoria Fundamentada nos Dados estudou a
qualidade de vida domicilidria de dez pessoas com lesdo medular e verificou, dentre outras
categorias que emergiram, que o envolvimento do outro significante, representado por
esposas, parentes proximos ou cuidadores, representa um fator importante nao s6 de ajuda
na dependéncia, mas a afetividade suportiva de que necessita para que, além do domicilio

possa ampliar seus horizontes ou retornar a sua socializagao.

Outra questdo propria a ser abordada € a necessidade dessa pessoa expressar-se na

sociedade. E no ambiente social que vai ter a oportunidade de interagir, aprender a



101

enfrentar olhares e a dimensionar limitagdes, dependéncias, buscar e encontrar
possibilidades.

Saindo para a vida , segundo AMARAL (1995, p.143) remete a pessoa "a
dimensdo do ndo isolamento, ao compartilhamento de perigos e vitorias", € eu mais uma

vez ouso completar, de limita¢des e possibilidades.

Reforcando tudo o que ja foi refletido sobre a importancia da interacido que se da na
socializacdo dessas pessoas, KUSHNER (1999, p.30) diz: "Nenhum de nds consegue ser
verdadeiramente humano em situacdo de isolamento. As qualidades que nos fazem

humanos s6 emergem através das maneiras pelas quais nos relacionamos com os outros."

Por isso considero que grupos do tipo da FCD mencionados na introducio deste
trabalho, ou outros tipos ou movimentos como os de Vida Independente t€m um papel
muito importante na vida das pessoas. Nao porque vao fazer apenas "grupinhos de
diferentes", mas porque lhe ddo um primeiro impulso para que, pelo menos comecem a se

expor, mesmo que a principio sintam-se que sdo olhados de forma diferente .

" Aos olhos da sociedade, a imagem do paraplégico é apagada de quase todas as
relacoes humanas... Aos poucos, a visdo social foi-se tornando mais positiva, enfocando
com mais nitidez a figura do paraplégico. Ndo por obra e mérito da sociedade, mas pela
perseveranga e teimosia dos proprios deficientes fisicos, que passaram a acreditar em si
mesmos, assumir fun¢des humanas e se mostrar, sem medo, aptos para a vida em todo seu

potencial." (PECCI, 1998, p.57).

Ja vimos pelo nosso estudo que a maneira como a pessoa vai sair para a vida
depende da forma como re constréi seus significados, dentre os quais, estar agora
utilizando-se de uma cadeira de rodas, pode significar a0 mesmo tempo liberdade e
seguranca; limitacdo e dependéncia; ser normal ser diferente. Concordo com Amaral
(1995) que a re significac@o da diferenca se faz nas relacdes sociais, e com PECCI (1998)

de que as pessoas com lesao medular estdo aptas para a vida em todo o seu potencial.
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Esse potencial estd ai para ser ou ndo utilizado, e é a partir do aprofundamento que
a pessoa com lesdo medular faz de si conhecendo-se melhor como ser humano em suas
"outras ou novas" capacidades que passam a ser exploradas, € que vai refazer ou
reformular valores tidos como perdidos ou alterados, readquirindo forca e confianca de se
expor, primeiramente a si mesma, € depois aos outros significantes para que estes também
tenham a oportunidade de perceber pela convivéncia que normalidade € um conceito a ser

repensado por todos.

A categoria Sendo uma outra pessoa nos permitiu compreender que para

"sair para fora" € necessdrio antes entrar em si e achar ali um outro tipo de "platou".
Diferente daquele do qual utilizou-se para definir que sua limitagcdo chegara a um

determinado limite de perdas fisicas reais.

Compreendo esse "platou", como a prépria possibilidade que se abre ao Ser
Humano - lesado medular. Ai sim, a vida com possibilidades se mostra ilimitada em si

mesma.

Pessoas que passam por perdas e sofrimentos inevitdveis, portanto ndo se trata aqui
de fazer apologia ao sofrimento, "compreendem que podem por sua vez trazer para suas
vidas- conforme a maneira como se comportam frente a perda de valor e como a

suportam- valores novos que "compensam" num plano mais alto a perda sofrida."”

(LUKAS,1989, p.160).

Uma pessoa que sofre uma lesdo medular, constata a realidade de suas limitagdes,
mas também transcende para a realidade das possibilidades, ndo vai ficar determinada ou
condicionada a alguns valores que possuia antes do acidente e que agora necessariamente
terdo que ser refeitos, ou redimensionados, sem que se entre aqui nos méritos de tais
valores, se bons ou maus, ou que, se refeitos o serdo para melhor ou para pior. Eles
simplesmente sdo refeitos possibilitando que a pessoa direcione agora o sentido que vai dar

a sua vida.
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Segundo FRANKEL (1997), quando ja ndo somos capazes de mudar uma situagao,
somos desafiados a mudar a ndés proprios. Essa mudanca pode ser acompanhada na
trajetéria que a pessoa com lesdo medular fez a partir da sobrevivéncia de um acidente
que poderia ter-lhe tirado a vida, mas ndo o fez, até o momento em que olhando para além
de si, decide que viver, apesar de tudo, ainda é considerar-se um ganhador. E dizer sim a
vida apesar de tudo, é pressupor que a vida potencialmente tem sentido em quaisquer

circunstancias.

E na possibilidade de desafios e escolhas (defini¢do, atribui¢io de significados e de
decisdo) que cada pessoa tem, a cada momento novo, que vai enfrentar em sua vida, € que
vai se dar a diferenca nas atitudes diante da experiéncia de adquirir uma lesdo na medula
espinal que a leva, dentre outras coisas ja explicitadas aqui, a incorporar-se de um outro
elemento em seu corpo- a cadeira de rodas. Essa € a escolha de um ator social, agente de
sua histéria que vem sendo construida e reconstruida com simbolos, "self" e mente que

surgem da interagdo social e sa30 a0 mesmo tempo parte dela.

Neste estudo ficou evidente que, além do conhecimento técnico-cientifico que o
enfermeiro tem que dispor para cuidar dessa pessoa e orientd-la no gerenciamento de um
corpo que se mostra com tantos descontroles fisiolégicos, que podem facilmente leva-la a
um agravo a sua sadde, na atuacdo junto dela e de sua familia, no suporte emocional, da
importancia da atuagdo extra-muros, na socializa¢do, tem que procurar se desenvolver na
compreensdo da pessoa enquanto Ser Humano que passou por uma fatalidade e do que isso

significou para ela.

O modelo teérico que este estudo evidenciou como Re dimensionando limita¢oes
e possibilidades, representa a complexa experiéncia vivenciada pela pessoa que adquire
uma deficiéncia fisica na fase adulta, tendo ja experienciado outras formas de ser/fazer,

que vao ser agora reaprendidos, refeitos, redimensionados.

Além do desafio que deixo nessas reflexdes finais aos profissionais de enfermagem
e aos demais da drea da satde, no sentido de usar, ampliar ou modificar este modelo,

refor¢o a importancia de apontarmos a essas pessoas colhidas pela "catastrofe" da lesao
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medular, o seu valor através da indicacdo de uma atitude positiva diante de uma vida com
limitacdes, mas com possibilidades, independentemente do quanto lhe "restou", e as
perspectivas a partir das quais pode adentrar agora em um outro mundo, diferente daquele
que ja enfrentou e ainda enfrenta com (novos) problemas, mas um mundo tdo real quanto

aquele onde potencialidades, controles e eficiéncias estdo sempre presentes a seu dispor.

Proponho ainda que juntamente com a dissociagio das palavras

limitacao/dependéncia, facamos outra associacdo: limitacao/possibilidades.



"Quase tudo é possivel para quem maneja um pincel sobre uma tela.
Cutucar o sonho, executar sua passagem do ideal para o concreto,
recrear-se ao transformd-lo em realidade. [...] O que as pessoas
conseguirdo extrair desse meu devaneio? Perceberdo elas a importincia
de viverem a soliddo e a liberdade? [...]. Ser solitdrio para ser livre; e
sendo livre, ndo hd como escapar da soliddo. Velejar essa coexisténcia é o
grande intuito desses quadros.[...] O fato é que, quando monto nesses
veleiros, deparo com a insignificincia de minha estatura fisica. Vou
jogando para as dguas tudo aquilo que ndo mais realiza o meu humano ,
e vou tirando delas a energia que me revigora para a efetivagcdo de meus

sonhos."
Jodo Carlos Pecci (1998, p.86)

105
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VI- POSFACIO

"Mamae, vocé estd no meio de algum raciocinio? Posso mostrar uma mégica?"

Foi assim que nossa cacgulinha me interrompeu no meio de um raciocinio, enquanto
eu me debrucava sobre a mesa, literalmente coberta de papéis, ja no final da elaboracao

desta tese.

Diferentemente da forma como vinha reagindo naquelas situacdes nos ultimos
meses, ndo sei 0 que me aconteceu, eu me dispus a parar e calmamente esperar pelos

preparativos da magica.

Um certo tremor me invadiu enquanto olhava para aquele rostinho todo satisfeito.
Por uma fracdo de segundos, alguma coisa, como que um lampejo me fez lembrar que a
vida é efémera demais para que eu estivesse perdendo o sabor de desfrutar momentos de
magica como aquele. Vi-me diante de uma absoluta e profunda consciéncia de minha
impoténcia diante da vida. Porém, ao mesmo tempo, sentia a plenitude da vida que
emanava no afeto e na alegria de uma crianga a quem eu ndo vinha dando a atencdo

necessdria ultimamente.
Enquanto ela demonstrava a maégica, eu ria e chorava ao mesmo tempo, porque
compreendi que a vida € assim mesmo, alegre e plena, contudo, jamais vai nos perguntar

se pode nos interromper quando a nds tiver preparado uma fatalidade.

Depois disso s6 me restou ajuntar minhas anotacdes, me afundar no sof4, e assistir

Sandy e Junior pela televisdo abracada com Paula e Priscila.

Leila
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VII- ANEXO 1

TERMO DE CONSENTIMENTO POS-INFORMADO

Prezado senhor,

Meu nome € Leila Concei¢ao Rosa dos Santos, enfermeira, aluna do Programa de
P6s-Graduacgdo da Escola de Enfermagem da Universidade de Sdo Paulo, nivel Doutorado,
e estou realizando um estudo cujo objetivo é compreender como a pessoa que ja passou por
uma experiéncia de ter sofrido um acidente, e como conseqiiéncia deste, adquiriu uma
paraplegia ou tetraplegia , vivenciou e vem vivenciando o seu dia-a-dia.

Este estudo nao tem nenhuma ligacdo com qualquer institui¢do de saide, apesar de
pertencer ao quadro de funciondrios da Secretaria Municipal de Satde de Jundiai, onde
atuo como enfermeira (atualmente em licenca sem vencimentos).

A entrevista serd realizada por mim, individualmente, em seu domicilio, ou outro
local de sua escolha, com agendamento prévio quanto ao melhor dia e hordrio para que
as informagdes sejam registradas em um gravador. Asseguro que o sigilo de sua identidade
serd mantido. As fitas utilizadas para as entrevistas serdo guardadas em local seguro sob
minha responsabilidade. Apds o término da pesquisa todas as informacgdes gravadas
poderdo ser entregues aos entrevistados, quando estes o desejarem.

Os resultados do estudo proporcionardao o planejamento de uma melhor assisténcia
de enfermagem as pessoas com lesao da medula espinal (paraplégicas ou tetraplégicas).

O senhor € livre para ndo querer participar deste estudo, podendo deixar de
responder qualquer pergunta se assim o desejar. A sua recusa ndo prejudicard seu
atendimento em qualquer Unidade ligada a Secretaria Municipal de Saidde desta cidade.

Se tiver duvidas sobre o estudo, entre em contato com Leila Conceicdo Rosa dos
Santos pelo telefone (011) 486 4815, na cidade de Jundiai- SP.

Este documento contém duas vias, sendo que uma ficard em seu poder e a outra
arquivada sob minha responsabilidade.

Data / /

Assinatura do colaborador entrevistado

Assinatura da pesquisadora
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