UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS

CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

“AMPLIACAO DO REPERTORIO FUNCIONAL DE PORTADORES
DE DEFICIENCIA FISICA”

DANIELA MARIA XAVIER DE SOUZA

Dissertacao de Mestrado



UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

“AMPLIACAO DO REPERTORIO FUNCIONAL DE

PORTADORES DE DEFICIENCIA FiSICA”

DANIELA MARIA XAVIER DE SOUZA

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pés-Graduagao
em Educacdo Especial do Centro de Educacdo e
Ciéncias humanas da Universidade Federal de Sao
Carlos, como parte dos requisitos para obtengao do titulo

de Mestre em educagao Especial.

SAO CARLOS
2003



Ficha catalografica elaborada pelo DePT da
Biblioteca Comunitaria da UFSCar

S729ar

Souza, Daniela Maria Xavier de.

Ampliagéo do repertdrio funcional de portadores de
deficiéncia fisica / Daniela Maria Xavier de Souza. -- Sao
Carlos : UFSCar, 2006.

100 p.

Dissertagdo (Mestrado) -- Universidade Federal de Séao
Carlos, 2003.

1. Reabilitagdo. 2. Deficientes fisicos. 3. Repertério
funcional. 4. Bem-estar psicoldgico. I. Titulo.

CDD: 617.03 (20%)




Agradecimentos

Agradeco aos amigos pelo constante presenca.
A minha familia pelo apoio e torcida.
A Deisy, minha orientadora, pela valiosa colaboragao.

E ao Roney por todo carinho e bom humor compartilhado.



RESUMO

Diversos estudos tém demonstrado que o atendimento ao portador de
deficiéncia ¢ feito de forma bastante insuficiente em nosso pais, tratando-se de um
importante problema social. Além disso, os portadores também passam por
dificuldades decorrentes de preconceitos e de falta de apoio social, que muitas vezes
limitam sua participacdo como cidadao produtivo na sociedade. Apesar de algumas
conquistas importantes terem ocorrido nos ultimos tempos, como uma maior
conscientizacdo da necessidade de inclusdo do portador de deficiéncia, e de algumas
mudangas na legislacdo, as mudancas concretas ainda s@o insuficientes para atingir
as necessidades dos portadores, demonstrando que nao bastam as providéncias legais
para se modificar a realidade. Dessa maneira, sdo necessarios esfor¢os no sentido de
garantir que o portador de deficiéncia tenha condi¢cdes de exercer sua cidadania,
tendo acesso aos recursos disponibilizados. O presente trabalho teve como objetivo
delinear e avaliar a eficacia de um programa de amplia¢ao do repertorio funcional de
pessoas portadoras de deficiéncia fisica, por meio da ampliagdo ou redirecionamento
de sua participacdo em atividades da vida diaria. Como participantes da pesquisa
foram selecionados seis portadores de deficiéncia fisica adquirida ao longo da vida,
tendo entre 24 e 31 anos, usudrios de um ambulatoério de fisioterapia vinculado a uma
universidade publica. Foi empregado um delineamento "sujeito como seu proprio
controle" para avaliacdo dos efeitos do programa. Os procedimentos de linha de base
foram realizados com cada participante por no minimo trés semanas, para avaliar as
atividades por eles realizadas rotineiramente, e realizar uma caracterizacdo de seu
bem-estar psicoldgico; as avaliacdes de progresso continuaram sendo feitas ao longo
de todo trabalho. O programa de intervencao consistiu em trabalhar com o portador e
a familia no estabelecimento de prioridades a curto e médio prazo para envolvimento
do participante em atividades relevantes, incluindo atividades de capacitacdo e¢ na
busca por engajamento efetivo em tais atividades. O estabelecimento de metas
constituiu um produto importante para os participantes, mas os resultados relativos a
ampliacdo da participacdo e envolvimento em atividades mostraram a necessidade de
alternativas para alguns dos participantes. Para aqueles que se mostravam pouco
ativos, o programa direcionou-se para ampliar atividades e fontes de contato social,
tendo essa meta atingida em alguns casos, apenas temporariamente em outros, € nao
atingida em alguns casos. Os participantes normalmente ativos direcionaram o
estabelecimento de metas para a adequacdo de suas atividades cotidianas a sua
condigdo fisica. Os resultados do programa mostraram-se incipientes, mas o trabalho
de pesquisa teve como conseqiiéncias importantes o levantamento de questdes
visando a qualidade de vida e insercdo social de portadores de deficiéncia fisica.

Palavras-chave: Deficiéncia fisica, inser¢do social, repertorio funcional, bem-estar,
capacitagdo.



ABSTRACT

Several studies have shown that disabled people attending is done in a insufficient way
in our country, being it an important social problem. Besides that, disabled ones also run
into difficulties because of prejudice and lack of social support, what limits their roles
as productive beings in the society. Besides some important achievements have been
made in these days, as a better conscious of the need of participation of the disabled
people in society, and some changes in the laws, still concrete changes are not enough
to reach the needs of the disabled, showing that the law changes are also not enough to
change reality. In this way, efforts are needed in order to guarantee that the disabled one
has conditions to exert his/her citizenship, having access to the resources available. This
work focus on delineating and evaluating effectiveness of a program to increase
functional repertoire of disabled people, by means of the amplification or redirection of
his/her participation on daily life activities. Six persons with disabilities acquired during
their lives were selected to take part in the research, being between 24 and 31 years-old,
users of a physiotherapy clinic, entailed to a public university. A “one being its own
control” delineation was used to evaluate the effects of the program. The proceedings of
the base line were done with every participant for at least three weeks, to evaluate the
activities made by them routinely, and to make a characterization of their psychological
well being; the evaluations of the progress were done during the whole work. The
intervention program consisted in working with the disabled person and his/her family
in the establishment of priorities in short and long terms for the involvement of the
participant in relevant activities, including capacitating activities and the search of
effective enrollment in such activities. The establishment of goals constituted an
important product for the participants, but the results related to the amplification in
participation and involvement in activities showed the need of alternatives for some
participants. For those who showed themselves not very active, the program directed for
extending activities and social contact sources, having this goal fully achieved in some
cases, achieved for a temporary period in others, and not achieved in some cases.
Normally active participants directed the establishment of goals for adjusting their daily
activities to their physical condition. Results of the program showed incipient, but the
research work resulted important consequences, such as raising questions targeting life
quality and social insertion of disabled people.

Key-words: Disabilities, social insertion, functional repertoire, well being, qualification.
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A Organizagao Mundial de Satude considera como deficiéncia toda perda
ou anormalidade de uma estrutura psicologica, fisioldgica ou anatdmica, que pode ser
temporaria ou permanente, incluindo a existéncia ou apari¢do de anomalias, defeitos ou
perda em membros, 6rgdos, tecidos ou outra estrutura do corpo, ou ainda de sistemas
proprios da funcdo mental (Akashi, 1992). De acordo com El-Khatib (1994) as
deficiéncias sdo qualificadas em fisica, mental, sensorial (auditiva e visual) e multipla.

O atendimento ao portador de deficiéncia em nosso pais ¢ feito de forma
bastante deficitaria, como atestam diversos estudos (Colon, 1996; Omote, 1995; Botomé
& Ferreira, 1984). Isso ¢ compreensivel, na medida em que a aten¢do primaria, que € a
prioridade em satde, ainda requer grandes esfor¢os para atingir a demanda, resultando
em uma menor atencao a reabilitagdo, como argumenta El-Khatib (1994), que comenta
uma estimativa da OMS (1981) sobre a dificuldade dos servigos de reabilitagdo dos
paises em desenvolvimento, que atendem apenas entre 1 a 2% de sua demanda.

Qualquer forma de deficiéncia produz uma série de necessidades que muitas
vezes se transformam em dificuldades, pela falta de adequagdo do ambiente e da
disponibilidade de recursos, tais como acessibilidade nas cidades, educagdo
especializada, requalificacdo profissional, esporte, lazer, e ainda tudo o que refere, de
modo geral, a convivéncia familiar e social. Trata-se de um importante problema social,
que apresenta uma magnitude que ultrapassa as ordens pessoal e familiar, atingindo toda
a comunidade, ja que esta se torna responsavel por criar formas para compensar as
necessidades desses individuos, seja por meio de politicas publicas, seja pela

mobilizacao social (Colon, 1996). Comentando resultados de diversas pesquisas, Wright



(1983) afirma que os deficientes tém maior probabilidade de se depararem com a
frustracdo, devido a seus problemas fisicos € mentais reais, ndo sendo possivel tragar
uma relagao entre o tipo de deficiéncia e o grau de frustracao.

Botomé e Ferreira (1984) argumentam que a principal forma de marginalizagao
a que sao submetidas as pessoas deficientes se manifesta no impedimento de sua
participagdo no processo produtivo da sociedade, pelas dificuldades que encontram para
se inserir no mercado de trabalho e na educacao, resultantes do impedimento de acesso
fisico a esses locais, como também pelo preconceito social em fun¢do da visibilidade da
deficiéncia, que assume uma func¢do de estigma, como atesta Goffman (1988). Em
alguns casos, a inferioridade de competéncia entre um portador de deficiéncia € um nao
portador ¢ verdadeira, porém gerada ndo pela deficiéncia em si, “(...) mas pela
incapacidade da sociedade de proporcionar ao seu elemento diferenciado a educacdo a
que tem direito” (Botomé & Ferreira, 1984).

De acordo com o ultimo censo brasileiro, 14,5% da populagdo é portadora de
algum tipo de deficiéncia (IBGE, 2000)', sendo 0,9% do total da populagdo, portadores
de deficiéncia fisica. Na regido da cidade de Sdo Carlos, Estado de Sao Paulo, foram
registrados no Censo de 1991 um total de 259 casos de hemiplegia e 170 de paraplegia,
que sdo algumas formas de deficiéncia fisica’.

A Politica Nacional de Educa¢ao Especial (1994) define deficiéncia fisica como:

“(...) uma variedade de condi¢oes ndo sensoriais que afetam o individuo
em termos de mobilidade, coordena¢do motora geral ou da fala, como
decorréncia de lesoes neurologicas ou neuro-musculares e ortopédicas, ou

ainda, de mal-formagoes congénitas ou adquiridas”.

! Apresentado pela Folha de Sdo Paulo, em 09/05/2002.
? Dados apresentados no jornal A Folha, da regido de Sdo Carlos, SP, em jan/2003.



Do ponto de vista conceitual e legal, os ultimos anos trouxeram importantes
conquistas para os portadores de deficiéncias. J4 em 1975 a Resolugao XXX/3.447, de
1975 da Organizagao das Nacdes Unidas, que instituiu a Declaragdao dos Direitos das
Pessoas Deficientes, declara igualdade de direitos para as pessoas deficientes, como
também discorre sobre a necessidade de apoio para suas demandas especificas, por
exemplo: “Direito a tratamento médico, psicologico e funcional, a aparelhos, a
reabilitagdo médica e social” (ONU, 1975)’.

Em 1996 foi criada no Brasil a Lei de Diretrizes e Bases (LDB) com um capitulo
destinado a Educagdo Especial, que estipula, entre outras coisas, garantia de matriculas
para portadores de necessidades especiais na rede regular de ensino, criacdo de servigos
de apoio especializado e especializagdo de professores. O lema das vertentes da
sociedade dedicadas a educagdo de pessoas portadoras de necessidades especiais passou
a ser ‘ inclusdo’, buscando reverter o quadro anterior de segregagdo, que ocorria mesmo
que através da aparente “boa intencdo” das classes especiais. Ocorreram também
algumas mudancas na legislacio, como a Portaria n°1679 do Ministério da Educagdo®,
que dispde sobre o acesso ao ensino superior, € o Projeto de Lei n°2222/99 (que
acrescenta dispositivos a legislagao de 24 de outubro de 1989, cujo numero ¢ 7853) que
trata das condi¢des de trabalho dos portadores de deficiéncia’.

No entanto, poucas mudangas concretas t€ém ocorrido de fato, demonstrando que
ndo bastam as providéncias legais para se modificar a realidade, conforme critica
Aranha (1995), que sugere que muitos destes avancos foram implantados meramente
por meio da imitagdo de modelos estrangeiros, e, portanto, ndo passaram pela necessaria

reflex@o em nossa sociedade. Cabe lembrar que na sociedade brasileira (e nos paises da

3 http://www.direitoshumanos.usp.br/counter/Onu/Deficiencia/texto/texto_3.html, consultado em
10/01/03

* “http://www.mbonline.org.br/cedipod/edul679.htm”, consultado em 24/07/02.

> “http://www.mbonline.org.br/cedipod/PJ7853.htm”, consultado em 24/07/02.



América Latina, de forma geral), grande parte da populacdo sofre com a falta de
recursos, como atendimento especializado, fontes de apoio oficial e extra-oficial. Neste
contexto, tornar-se portador de uma deficiéncia pode acrescentar mais dificuldades a
insercao social (Botomé & Ferreira, 1984). Dessa maneira, ainda sdo necessarios muitos
esforcos para garantir que o portador de deficiéncia tenha, de fato, condi¢cdes de exercer

sua cidadania, tendo acesso aos recursos legais, sociais € economicos disponibilizados.



Capitulo 1 - A deficiéncia fisica e questdes relativas a reabilitacio.

As deficiéncias podem ser congénitas, ou adquiridas ao longo da vida da pessoa.
Buscaglia (1993), relatando sua experiéncia como terapeuta de portadores de deficiéncia
e suas familias, comenta que a pessoa que se torna deficiente € colocada em contato
com sentimentos de estranheza e ndo familiaridade, tornando-se necessario que realize
uma adaptacdo daquilo que reconhece como sua identidade pessoal. Colon (1996)
complementa que a mudanca advinda do tornar-se um portador de deficiéncia fisica da
origem a um processo amplo de reestruturagdo do modo de vida do individuo e de sua
relagdo com a sociedade.

O modelo biomédico representa a visdo dominante na area médica e, como
extensdo, na reabilitacdo. Essa concep¢ao difundiu-se durante os séculos XIX e XX, e
parte do principio de que “a doenga ¢ um mal do corpo”, que ndo tem relagdo com os
processos psicoldgicos e sociais (Gimenes, 1994, comentando Sarafino). Apesar de
importante para a pratica de reabilitacdo, o modelo médico, padronizado e curativo, ndo
¢ suficiente para dar conta de toda a magnitude do problema, pois aborda a reabilitagao
de forma segmentada, enfocando apenas os processos Dbiofisiologicos, e
desconsiderando a totalidade da pessoa portadora de deficiéncia. Coélon (1996)
argumenta que tal defini¢do traz consigo a representagdo social do deficiente como um
“corpo incapaz” e que, portanto, requer medicina reabilitadora. Um modelo alternativo
consideraria, também, além dos aspectos biofisioldgicos, aspectos do ambiente social,
econdmico e psicoldgico, e sobretudo, uma perspectiva educacional, no sentido de
promover aprendizagens relevantes para a adaptagdo do individuo ao meio.

Um importante problema de servigos de reabilitagdo ¢ a adesdo ao tratamento

proposto, problema esse que ainda ¢ mais sério para pacientes ambulatoriais, ja que



nessa condicdo os profissionais de saude tém acesso e controle limitados sobre o
comportamento do paciente. No entanto, sem a adesdo do paciente aos programas de
tratamento, também nao se pode garantir a efetividade do mesmo. Por outro lado, para
obter a adesdo, ¢ necessario que se conhecam os determinantes dos padrdes de
comportamento do paciente que se caracterizam como classe de adesdo e de nao adesao
(Greenspoon 1997).

A expectativa de alguns pacientes dos servicos de fisioterapia aplicada a
reabilitacdo costuma ser, de acordo com Colon (1996), uma recuperacao total ou maior
do que a que realmente sera possivel conseguir: “o uso de pesos, os movimentos
induzidos, o exercicio, sdo experiéncias que podem colaborar para essa sensagao”. Ja
para outros, esses mesmos elementos reforcam a sensag¢do de incapacidade, na medida
em que € nessa situacdo que a pessoa se da conta de suas limitagdes fisicas. Mas, de
modo geral, o que o senso comum atribui a “reabilitacdo” ¢ que esta levara a pessoa a
uma situacdo igual ou similar a anterior a aquisi¢ao da deficiéncia. Essa expectativa
gera uma tensao entre o profissional, o paciente e a familia, quando se inicia a fase mais
ativa de fisioterapia e terapia ocupacional, o que torna este periodo um momento de
importantes conflitos emocionais, pois, como comenta Cdlon (1996), a frustragdo das
expectativas pode trazer raiva e depressdo ao paciente, refletindo-se na relagdo com o
profissional. Poderiamos acrescentar que tal fendmeno pode se expressar na baixa
adesdo ou abandono do tratamento. O mesmo autor aponta a necessidade de uma agao
interdisciplinar da area a fim de oferecer apoio psicossocial a familia e a pessoa que se
submete a reabilitagao.

Também ¢ durante a reabilitacdo o momento em que Bromley (1997) considera
surgir em muitos portadores de paraplegia e tetraplegia um estado depressivo, que se

expressa em agressoes aos membros da equipe, comportamento anti-social, e, no casos



mais graves, varios tipos de queixas fisicas, incluindo dor. Essa condicao psicoldgica
pode gradualmente desaparecer, ou, pelo contrario, interferir na adaptagao do portador,
fazendo com que se recuse a aprender a realizar as atividades cotidianas a partir de sua
nova condicao fisica. O autor acrescenta que uma pequena parcela de portadores reage
de uma maneira diversa, mas na sua opinido, a mais prejudicial, tornando-se

completamente indiferentes e apaticos.

1.1 —A Lesdao Medular

A lesdo medular, resultante principalmente de acidentes automobilisticos,
situacdes de violéncia, quedas, e acidentes durante a pratica de esportes (de acordo com
estatisticas do “National Spinal Cord Injury Statistical Center”, apresentadas em Krause,
1998) ¢ uma causa comum de deficiéncia fisica adquirida. Este traumatismo ocorre
principalmente em homens jovens que se envolveram em atividades de alto risco; assim,
também o abuso de alcool ¢ um fator freqiientemente apontado nos estudos, como em
Heneimann, Doll e Schnoll (1989). Apenas 1/3 aproximadamente das lesdes sao
causadas por outros agentes que ndo o trauma - entre esses, cerca de metade decorre de
processos tumorais (Lianza, 1985). A lesdo medular pode resultar em paraplegia e
tetraplegia, que sdo qualificadas como deficiéncia, ¢ ndo como doenga, devido, entre
outras coisas, a sua irreversibilidade, supondo-se que durem por toda a vida do
individuo (Colon, 1996).

Até a Segunda Guerra Mundial, havia expectativa de meses de vida para uma
pessoa que sofresse de lesdo medular. (Botterell, Callaghan, Jousse, 1953, APUD
Summers et al, 1991). Devido aos avangos na tecnologia médica, atualmente, apds o

estado agudo da lesdo, os pacientes chegam a ter uma expectativa de vida muito



proxima da média da populagdo em geral (Tunks, 1986). Pesquisas demonstram que
houve uma diminui¢do de mortes nesta populagdo resultantes de complicagdes
decorrentes da lesdo medular, como septicemia e embolia pulmonar. (Harris,
Barraclough, Grundy, Bamford, Inskip, 1996; Whiteneck, Charlifue, Frankel, Fraser,
Gardner, Gerhart, et al. 1992; Geisler, Jousse, Wynne Jones, Breithaupt, 1983).

Ao mesmo tempo, aumentaram o numero de mortes por doengas
cardiovasculares e pneumonia nessa populacdo devido ao prolongamento do tempo de
sobrevivéncia apos a lesdo, e ao estilo de vida sedentéario dessa populagdo. (Whiteneck,
Charlifue, Frankel, Fraser, Gardner, Gerhart, et al. 1992; Frisbie, Kache 1983; Geisler,
Jousse, Wynne Jones, Breithaupt, 1983).

Além disso, o portador de lesdo medular ainda enfrenta uma grande quantidade
de situacdes adversas, entre elas a possibilidade de sofrer algum tipo de dor cronica.
Estimativas indicam que o nimero de pessoas portadoras de lesdo medular, afetadas por
dor cronica esteja entre 14 ¢ 94%. As dores que provocam incapacidade ou afetam o
funcionamento didrio ocorrem entre 27 a 30% dos casos (Botterell, Callaghan & Jousse,
1953, APUD Summers, Rapoff, Varghese, Porter & Palmer, 1991). Maior severidade da
dor esteve em outro estudo associado com varidveis psicossociais, ¢ ndo com fatores
fisiolégicos como nivel de dano, extensdo da lesdo ou tipo de cirurgia empregada
(Richards, Meredith, Nepomuceno, Fine & Bennett, 1980).

O Transtorno Depressivo Grave esteve relacionado ao tempo de internacio de
pacientes com lesdo medular, e ao seu desempenho em relagdo a atividades de
autocuidado da pele e bexiga, em um estudo de 1993 realizado por Malec e Neimeyer.

As relagdes entre variaveis psicoldgicas como a depressdo e os resultados de
reabilitacdo s3o complexas e podem atuar independentemente, e/ou interagirem

afetando os niveis de atividades dos portadores de lesdo medular, como sugerem os



dados obtidos por MacDonald, Nielson ¢ Cameron (1987). Esse estudo foi realizado no
Canada, e contou com a participacao de 53 lesados medulares com idades entre 19 ¢ 60
anos, que estiveram internados em uma unidade de reabilitagdo entre 1 e 28 anos
anteriores a participacdo no estudo. Foi encontrada uma prevaléncia de 13% de
participantes que preencheram os critérios para depressao, o que significa um indice
abaixo do que foi encontrado em outro estudo com lesados medulares, cujo resultado
indicou a prevaléncia de 30% de pacientes deprimidos (Fullerton, 1981).

Apresentar uma deficiéncia contribui para o risco de suicidio. (Harris &
Barraclough, 1994, APUD Hartkopp, Brounnum-Hansen, Seidenschnur, Biering-
Sorensen, 1998). Com o aumento da expectativa de vida das pessoas portadoras de lesdo
medular, e pela diminuicdo de outras causas de morte, o suicidio passou a ser uma
importante para as taxas de morbidade dessa populacdo (De Vivo, Black, Richards,
Stover, 1991). Alguns estudos indicam que o suicidio estd entre 3.3 a 4.9 vezes mais
freqliente como causa de morte de pessoas portadoras de lesdo medular do que para a
populacdo em geral (Charlifue & Gerhart, 1991; De Vivo, Kartus, Stover, Rutt, Fine,
1989; De Vivo, Black, Richards, Stover, 1991; Geisler, Jousse, Wynne-Jones, &
Breithaupt, 1983). Em outra pesquisa, Pinkerton e Griffin (1983) encontraram
resultados que indicaram que 50% dos portadores de lesdo medular expressam
pensamentos suicidas.

Em estudo publicado por Charlifue e Gerhart em 1991, as variaveis relacionadas
ao suicidio de pessoas portadoras de lesdo medular traumadtica foram: ndo existir
esperanca de recuperagdo, expressoes de vergonha, apatia e desesperanca, histéria de
fragmentacdo familiar anterior ao dano, abuso de alcool, envolvimento ativo na causa da

lesdo medular e depressdo anterior a lesdo.



Em um estudo comparando lesados medulares com um grupo controle, Richards
(1986) verificou que um ano apo6s a alta houve uma queda nas medidas de hostilidade,
depressao e problemas associados com a deficiéncia tanto em paraplégicos como em
tetraplégicos. No entanto, esse resultado ndo foi confirmado no trabalho desenvolvido
em 1987 por Frank e Elliot: os resultados dessa pesquisa trouxeram uma forte evidéncia
de que a passagem de tempo desde a lesdo ndo modera o bem estar psicologico.
Também baseados neste trabalho, os autores teorizaram que as pessoas podem ter que
dedicar muito esfor¢o no ajustamento a nova condi¢do fisica, e a incidéncia de eventos
negativos aumenta sua vulnerabilidade ao stress. Para os pacientes da amostra, a morte
de membros da familia e o término de amizades sinalizava a perda de importantes
relacionamentos pessoais vitais ao bem estar do paciente. Essas perdas, estressantes sob
quaisquer circunstancias, sobrecarregaram especialmente o enfrentamento das pessoas

com a deficiéncia adquirida.

1.2 — Acidente Vascular Cerebral (AVC).

Dados da American Heart Association (1999) indicam que o Acidente Vascular
Cerebral ¢ a terceira causa de morte nos Estados Unidos, e a principal causa de dano
cerebral em adultos. Consiste no bloqueio subito da irrigacdo a uma regido do cérebro.
Com o fluxo de sangue interrompido, pode haver uma lesdo ou morte cerebral.

A American Heart Association calcula que aproximadamente 85% dos A.V.C.
sdo isquémicos, ou seja, resultantes de uma oclusdo completa de uma artéria cerebral
causada por um coagulo sanguineo, ou embolia cerebral (obstru¢do de um vaso por um
coagulo que chegou de algum outro lugar). O chamado A.V.C. hemorragico tem como

causa a ruptura de artérias cerebrais e conseqiiente sangramento na superficie do
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cérebro, cujas causas mais freqiientes sdo o aneurisma ou a hipertensao (American
Heart Association, 2002).

Quando a lesdo cerebral atinge regides restritas, € provavel que ocorram perdas
de fungdes especificas, ao mesmo tempo em que o restante do sistema nervoso continua
funcionando normalmente. Cada hemisfério cerebral controla a fun¢ao do lado oposto
do corpo, o que faz com que as pessoas que sofram um A.V.C. normalmente apresentem
fraqueza e perda de sensibilidade no brago e perna do hemicorpo oposto ao lado do
cérebro afetado pelo A.V.C. Podem ainda apresentar outros sintomas, tais como
dificuldade para falar ou apresentar alteracdes visuais, o que vai depender da
localizagdo do A.V.C. no cérebro. Lesdes cerebrais mais profundas, como as
decorrentes de trauma craniano ¢ AVC hemorragico grave podem causar perda da
consciéncia e deterioracdo das fungdes cerebrais (American Heart Association, 2002).

As conseqiiéncias do A.V.C. podem ser bastante graves, ¢ incluem problemas
médicos e sociais, como prejuizos motores, dificuldades familiares, comprometimento
da fala, disturbios psiquiatricos, problemas sexuais e prejuizo ocupacional (Rocha,
Cunha, Giacomin, 1993).

Uma freqliente complicacdo do Acidente Vascular Cerebral ¢ o quadro de
depressdo, tendo sido encontrado indices entre 49% e 54% de manifestacdes dessa
enfermidade em pacientes admitidos em centros de reabilitagdo, ou seja, um percentual
de pessoas com sintomas depressivos acima do encontrado na populagdo geral.
(Starkstein, Lischinsky& 2002; Burvill, Johnson, Jamrozik, Anderson, Stewart &
Chakera, 1995; Dam, Pedersen & Ahlgren, 1989). Além disso, a depressdo em pessoas
que tiveram A.V.C. normalmente esté relacionada a prejuizo na recuperagao dos déficits
nas Atividades de Vida Diaria, e também a um maior indice de mortalidade (Starkstein

& Lischinsky, 2002).
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Existe uma controvérsia importante sobre as origens da relagdo entre depressao e
A.V.C., sendo algumas vezes considerado que a depressdo seja uma reagdo as perdas
cognitivas e funcionais vivenciadas pela pessoa que sofreu o A.V.C., e outras vezes
relacionada ao dano cerebral por si (Herrmann, Black, Lawrence, at al, 1998, citado por
Swartzman, Gibson & Armstrong, 1998). Também ¢ citado por esses autores o trabalho
de Morris, Shield, Hopwood et al, (1994) que escolheu como interesse a questao de que
o quadro depressivo que ocorre na seqiiéncia do A.V.C. possa ser uma sindrome
especifica, ou uma condicdo genérica e similar a que ocorre em muitas outras
enfermidades (Swartzman, Gibson, Armstrong, 1998).

Outra questdo controversa envolvendo ambas enfermidades diz respeito ao papel
da localizagdo da lesdo na prevaléncia da depressdo, pois alguns estudos indicam que a
depressdo ocorre mais freqiientemente em pacientes que tenham lesdo na regido frontal
do cérebro (Rosse & Ciolino, 1986; Lipsey, Robinson, Pearlson, et al, 1983; Gainotti,
1972). Entretanto, as pesquisas desenvolvidas por Herrmann, Black, Lawrence et al,
(1998, APUD Swartzman, Gibson & Armstrong, 1998) e Agrell e Dehlin, (1994) ndo
confirmaram esses resultados. Paradiso, Tatsunobu e Robinson (1997) sugerem que o
fator temporal pode ser um moderador dessa associagdo, o que se aproxima do padrao
observado em dois estudos anteriores, que encontraram uma maior freqiiéncia de
depressdo associada a pacientes com lesdo na regido frontal em um periodo de tempo
determinado, mas ndo em outro (Astrom, Adolfssom & Asplund, 1993; Parikh, Lipsey,
Robinson & Price 1988).

Outra possivel contribuicdo para a alta incidéncia de depressdo encontrada
relaciona-se as fontes de estresse ambiental que alguns autores relatam como sendo
freqlientemente comuns apos o A.V.C., tais como as perdas financeiras, mudanca de

status familiar, modificacdes na aparéncia pessoal, diminui¢do da freqii€ncia ou
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importantes perdas no lazer e nas atividades sociais (McCaffrey & Fisher, 1987;
Bulman & Wortman 1977). O resultado desse quadro seria a redug¢ao do reforgcamento
positivo disponivel no cotidiano dessas pessoas, o que esta relacionado a depressao, de
acordo com Lewinsohn (1974). Outras condi¢des normalmente resultantes do A.V.C.
garantem a exposi¢ao a eventos aversivos € incontrolaveis, o que ¢ condicao, de acordo
com Seligman (1977), para o desenvolvimento da depressao.

Ha ainda alguns resultados de estudos que sugerem que caracteristicas de
personalidade e de relacionamento social anteriores a enfermidade podem aumentar o

risco para o desenvolvimento da depressdo (Kotila, Numminen, Waltimo et al, 1998).
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Capitulo 2 — A depressao e suas implicacdes na reabilitacio.

Em uma estimativa da Organizagdo Mundial de Satude para o ano de 1990, a
depressao foi considerada a principal causa de incapacitagdo, considerando todo o
periodo de vida das pessoas (1993). Estudos americanos encontraram uma prevaléncia
entre 1,5% e 2,6% para depressdo maior, ou 10,3% para depressdo maior ¢ 17,1% de
probabilidade das pessoas desenvolverem o quadro ao longo da vida (Robins & Regier,
1991; Kessler et al, 1994, APUD Menezes & Nascimento, 2000). No Brasil, os indices
obtidos em uma pesquisa realizada em algumas capitais foi 1,9% em Sao Paulo, 2,8 em
Brasilia e 10,2% em Porto Alegre (Almeida Filho, Mari, Coutinho, Franga, Ferandes,
Andreoli & Busnello, 1992).

De acordo com Botomé e Ferreira (1984), além das grandes dificuldades
existentes na sociedade devido a inadequada condicdo econdmica de grande parte da
populacdo, a deficiéncia fisica aparece como um potencializador destas limitagdes. Os
autores sugerem que tantas dificuldades podem levar o deficiente fisico ao padrao de
comportamento descrito por Seligman (1977) como desamparo adquirido: “(...) um
estado psicologico que sucede freqiientemente como resultado de eventos aversivos
incontrolaveis” (p. 12). Por evento aversivo incontrolavel, Seligman (1977) denomina
aquelas condicdes em que nada pode ser feito pelo organismo para alterar sua
ocorréncia, levando a desenvolver uma maior tendéncia a prostragdo e a inagdo, como
também diminuindo cada vez mais a probabilidade de que ele apresente
comportamentos de reacdo as agressdes do ambiente onde vive. O que chama atengao
nessa teoria, desenvolvida a partir de experimentos com animais, ¢ validado em estudos

com humanos, ¢ demonstrar que “(...) o que se aprende quando o meio ambiente é
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incontrolavel tem profundas conseqiiéncias sobre o repertorio comportamental em seu
todo” (p.31).

Seguindo este raciocinio, além da paralisia fisica, o deficiente pode se encontrar
em um estado de “paralisia emocional”, que dificulta ou impede que intervenha nas
variaveis em jogo, agindo de forma a ficar cada vez mais em desamparo. Desta forma,
sdo necessarios esfor¢os no sentido de modificar e prevenir o quadro de desamparo, de
modo a que o individuo deficiente se mobilize para exercer seus direitos e perseguir
metas, para que ocorra, de fato, sua inser¢ao social.

Seligman (1977) defende que a resolugdo do desamparo esta no inverso de sua
causa, ou seja, sugere que para reverter seus efeitos em uma pessoa seja preciso
proporcionar meios para que esta readquira a “crenca’ de seu poder de controle sobre os
eventos que lhe sdo importantes, desenvolvendo ou resgatando seu senso de auto-
eficacia. Seligman considera o desamparo adquirido equivalente ao que em psiquiatria €
chamado depressdo reativa, ja que ambos “(...) tem raizes na crenga de que as
conseqiiéncias importantes sdo incontrolaveis” (p.98). Poderiamos acrescentar o relato
de Wright (1983), que afirma que as pessoas podem encontrar aspectos positivos
advindos do sofrimento imposto pela doenca, como um maior autoconhecimento,
mudangas positivas no comportamento e crescimento pessoal.

Williamson (1998) realizou uma série de estudos em que aborda a restri¢do de
atividades normais, tendo como hipotese que este ¢ um fator importante para a
compreensdo da relagdo entre adoecimento e depressdo. Os resultados que foram
obtidos nessas pesquisas demonstram que a restrigdo de atividades ocupa um papel
central no ajustamento a varias condi¢des de adoecimento e perda da capacidade fisica,
como em pacientes idosos ambulatoriais, pessoas que tiveram um membro amputado,

adultos com cancer recorrente e criangas com dor cronica. Suas conclusdes repetiram-se
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mesmo com variagdes na metodologia, como o emprego de estudos tanto transversais
quanto longitudinais, ou a exploracao de diferentes graus de severidade da doenca, de
restri¢ao de atividades e de depressao; além disso, coletando os dados por duas fontes,
ao invés de somente através do relato dos pacientes, os resultados foram similares.
Variaveis psicossociais como idade da pessoa, personalidade, recursos financeiros
disponiveis, e percepcdo de apoio social, contribuem para o grau de restricio de
atividades, e, conseqlientemente, afetam o nivel de depressdo apresentado. Em
conclusdo, a autora propde que a tendéncia a depressdo ¢, pelo menos parcialmente,
uma funcao da restri¢do das atividades normais do individuo.

Assim, Williamson (1992, 1994, 1998) demonstrou que a restricao de atividades
esta relacionada a um aumento do indice de depressdo em pessoas doentes, enquanto os
trabalhos de Seligman sugerem a importancia do individuo perceber que seu
comportamento tem influéncia sobre os eventos, ou seja, que ele ndo se encontra em
uma condicdo sobre a qual ndo exer¢a nenhum controle. Considerando os trabalhos de
Seligman e de Williamson, podemos perceber a importincia de que profissionais de
reabilitacdo estejam atentos para os efeitos potencialmente nocivos da restrigdo de
atividades cotidianas de seus pacientes e que incluam procedimentos para a amplia¢ao
de seus repertorios e da exposi¢cao ao ambiente. A restricdo de atividades é em geral
uma das primeiras conseqiiéncias das deficiéncias fisicas adquiridas e pode ser fonte de
desamparo e de baixa motivagdo em relacdo a procedimentos de reabilitagdo que
envolvem muito custo de resposta, assim como em relagdo a aspectos da vida em geral,

como estudo, trabalho, relagdes sociais, etc.
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b)

Baseado nestas premissas, este trabalho de pesquisa tem como objetivos:
Elaborar um programa individualizado de ampliagdao do repertorio funcional de
pessoas que se tornaram deficientes fisicas devido a lesdes no sistema nervoso
central, visando alterar eventuais restricdes de atividades de vida cotidiana, por
meio da recuperagdo e/ou aumento das fontes de contato social, atividades de
auto cuidado, trabalho, deslocamento, educagao/qualificagdo profissional e lazer;
Implementar/supervisionar a implementacio do programa delineado;

Avaliar a eficacia do programa utilizando como indicadores o nivel de

atividades e a medida do bem estar psicoldgico do participante.
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METODO

1. Participantes

Participaram do estudo seis pacientes do ambulatorio de fisioterapia de uma
universidade publica, de 20 a 35 anos, portadores de deficiéncia fisica adquirida em
funcdo de terem sofrido algum tipo de lesdo no sistema nervoso central. Este
ambulatério € um servigo publico de assisténcia e ensino, que atende encaminhamentos
do SUDS e de unidades basicas de satde.

Foi solicitado a equipe de fisioterapia (estagiarios responsaveis pelo tratamento e
professor responsavel) que indicasse, dentre o conjunto de pacientes, pessoas de ambos
os sexos, portadores de deficiéncia fisica adquirida em decorréncia de lesdo no sistema
nervoso central, com idade entre 20 e 35 anos, € que ndo apresentassem danos de
cogni¢do e linguagem. O recrutamento dos participantes foi realizado por meio de
convite formal da pesquisadora a estes pacientes.

Todos os participantes e responsaveis receberam as devidas orientacdes acerca
dos procedimentos de pesquisa conduzidos, e puderam optar pela participacdo.
Assinaram um documento que indicava seu consentimento e explicitava as condi¢des
necessarias para sua participacdo, além da garantia da possibilidade de abandonar o
projeto a qualquer momento, sem sofrer qualquer forma de penalidade ou coercdo
(Anexo 1).0 projeto foi submetido e aprovado pela Comissio de Etica da UFSCar

(Anexo 2).

2. Local, materiais e equipamentos.
A partir da sele¢do dos participantes, a pesquisadora fez contato com
estes via telefone ou pessoalmente, no ja citado ambulatorio de fisioterapia. A coleta de

dados e o programa de ampliacdo de repertorio foi desenvolvido em outro contexto, nas
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residéncias dos participantes e na comunidade, tendo como alvo expor o individuo a
multiplas fontes de estimulacao social, favorecer interacdes reforcadoras e garantir seu

envolvimento em atividades variadas.

Um gravador de dudio foi utilizado para registrar as entrevistas de caracterizacao
dos participantes, guiadas por meio de um formulario de entrevista elaborado para este
fim, contendo sete questdes abertas a serem respondidas oralmente pelos participantes,
sem limite de tempo (Anexo 3).

A avaliagdo de bem estar psicologico foi feita por meio de trés instrumentos:

- Inventario de Depressdo de Beck ( Beck e col., 1987): ¢ uma escala de auto-
aplicagdo de depressdo freqiientemente utilizada, tanto em pesquisas como em
clinica. Consiste de 21 itens, que sdo constituidos por frases que descrevem
sintomas e atitudes, cuja intensidade varia de 0 a 3. Os itens referem-se a
tristeza, pessimismo, sensacao de fracasso, falta de satisfa¢do, sensag¢ao de culpa,
sensacdo de puni¢do, autodepreciacio, auto-acusacoes, idéias suicidas, crises de
choro, irritabilidade, retracdo social, indecisdo, distor¢do da imagem corporal,
inibigdo para o trabalho, disturbio do sono, fadiga, perda de apetite, perda de
peso, preocupacdo somatica, ¢ diminui¢do de libido (Gorestein & Andrade,
1998).

- Inventario de Ansiedade Trago-estado de Spielberger, IDATE, traduzido por
Biaggio (Spielberger, Gorsuch & Lushene, 1979): ¢ constituido por duas partes,
sendo que a Parte II avalia traco de ansiedade, ou seja, relaciona-se a
caracteristicas individuais, mais ou menos estaveis, de percepcao das situagdes
em relacdo a ansiedade, e a Parte I, que avalia estado de ansiedade, ou seja,
busca apreender o estado emocional da pessoa no momento do preenchimento

do inventario, em relagdo a ansiedade. Na coleta de linha de base, foram
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utilizadas ambas as partes do inventario, considerando que um maior escore em
ansiedade-trago significa, de modo geral, mais freqiientes respostas de
ansiedade-estado. Ao término do programa de atividades, foi aplicada somente a
Parte I do inventario, que ¢ adequada para verificar mudancas de intensidade de
aniedade-estado no decorrer do tempo (Spielberger, Gorsuch, & Lushene, 1979).

- Protocolo de avaliacdo do bem estar cotidiano (Anexo 4). Foi elaborado para os
fins dessa pesquisa, e consta de uma escala formato Likert de 9 pontos, na qual a
extrema esquerda indica auto-avalia¢dao negativa (“ndo vivi bem”) enquanto que
a extrema direita indica auto-avaliacdo positiva (“vivi bem”). Os participantes
recebiam periodicamente um formuldrio (Anexo 4) com instrugdo para que
assinalassem na escala um niimero que correspondesse a sua avaliagdo de bem
estar naquele dia. Esse procedimento foi realizado por no minimo uma semana
antes ¢ ao longo do programa.

- Além dos instrumentos, foi elaborado um Formulario de entrevista estruturada
para avaliar o tipo e freqiiéncia das atividades dos participantes, contemplando
situagdes cotidianas relativas a: autocuidado, trabalho, deslocamento,
educacao/qualificagdo profissional, lazer e contato social (Anexo 5) ¢ um
Protocolo de registro de atividades cotidianas, um material para registro da

variedade e duracdo das atividades realizadas pelo participante (Anexo 6).

3. Procedimentos

Foi empregado o delineamento "sujeito como seu proprio controle”, ou seja, fez-
se uma analise funcional do repertério de cada participante, e a partir desses resultados,
foram propostos os comportamentos alvo e selecionados os procedimentos especificos

empregados e as atividades desenvolvidas. As avaliagdes de progresso em termos de
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ampliacao de atividades e bem estar psicologico foram realizadas ao longo de todo o
trabalho. As avaliag¢des iniciais foram tomadas como “linha de base” para a afericao de
eventuais mudancas decorrentes do programa de intervengao; para tanto, também foram
repetidas ao término do programa.

Os procedimentos de linha de base foram realizados com cada participante antes
do inicio da intervengao, por no minimo trés semanas, para avaliar as atividades por eles
realizadas rotineiramente, e realizar uma caracteriza¢ao de seu bem-estar psicolégico.

1- Verificagdao de tipo e freqiiéncia de atividades dos participantes e fontes de
contato social

a) Inicialmente foi realizado pelo participante, com o auxilio da pesquisadora, o
preenchimento do Formulério de tipo e freqiiéncia de atividades dos participantes (ver
Anexo 5).

b) Os participantes também foram orientados a fazer o preenchimento de um Protocolo
de registro de atividades cotidianas (ver Anexo 6). O produto desses registros permitiu a
separagdo em categorias (que estdo listados na Tabela 1) para a construgdo de curvas de

freqiiéncia.
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Tabela 1

Categorias de atividades cotidianas

Nome Descrigao
Alimentagao Qualquer tipo de refeigdo: café, almoco, jantar, lanche;
Autocuidados Banho, escovar as dentes, vestir-se, usar o banheiro, preparar sua
comida, pagar contas;
Saude Consultas com profissionais da satde (médicos, fisioterapeutas,

Atividades profissionais
Atividades educacionais

Atividades domésticas

Cuidados com filhos;

Lazer

terapeuta ocupacionais, psicologos, etc), e respectivos
tratamentos;

Qualquer acao relativa ao trabalho;
Qualquer acao relativa ao estudo;

Qualquer agéo relacionada ao cuidado e manutencdo da propria casa
e seus moradores;

Atividades relativas a cuidados com filhos: preparo da comida,
banho, ajudar nos estudos, etc.

Atividades relacionadas a diversdo: assistir TV, ouvir radio, ir ao
cinema, pecgas de teatro, shows, passear, jogar algo, fazer algum
curso que ndo esteja relacionado com trabalho ou estudo. Inclui
também as atividades sociais, como: conversar com outras pessoas,
visitar parentes e amigos e receber visitas, fazer e receber
telefonemas, atividades religiosas: etc.
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2- Medidas de bem estar psicologico

Foram tomadas, antes e depois da intervencdo, medidas de bem-estar
psicoldgico dos participantes. Bem estar psicologico sera considerado como proposto
por Gimenes (1997), como a capacidade para estabelecer ligagdes afetivas, habilidade
de manter controle emocional e comportamental e “auséncia de episodios de ansiedade
ou depressdo que exijam intervengdo psicoldgica ou psiquiatrica”. As avaliagcdes foram
realizadas por meio da aplicacdo do Inventario de Depressao de Beck (Beck e col,
1987), Inventario de Ansiedade Traco-estado de Spielberger (IDATE), traduzido por
Biaggio (1977).

A respeito do Inventario de Depressdo, Gorestein e Andrade (1998) comentam
que existem diferentes propostas para o ponto de corte para distinguir os niveis de
depressdo, ja que de acordo com Beck e col. (1988), é a natureza da amostra e os
objetivos do estudo que devem determinar a escolha do ponto de corte. Seguiremos a
recomendacao de Kendall et al. (citado por Gorestein & Andrade, 1988) para amostras
ndo diagnosticadas, que considera escores acima de 15 para classificacdo de disforia e
apenas acima de 20 como depressao.

Para a avaliagdo do Inventario de ansiedade, tendo como possibilidades escores
entre 20 a 80, considerou-se as seguintes categorias: 20-40 = baixo nivel de ansiedade,
de 41-60= médio nivel de ansiedade e acima de 60 = alto nivel de ansiedade.

Dados complementares foram ainda coletados por meio de entrevista semi-estruturada
com os participantes (Anexo 3), com o objetivo de complementar informagdes acerca de
sua adaptacdo a deficiéncia. Além disso, a equipe de fisioterapia ofereceu informagdes
para auxiliar a caracterizacdo dos participantes e a execu¢do do programa de

intervencao.
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Ao término do programa de atividades, cada uma das medidas da linha de base

foram repetidas, e seus resultados foram comparados aos primeiros.

Programa de intervencdo para ampliacdo de atividades e insercdo social ou para

redirecionamento de atividades

O programa de intervengdo para ampliacdo de atividades e inser¢do social foi
realizado caso a caso, ou seja, desenvolveu-se de acordo com as caracteristicas,
necessidades, aptidoes do participante e com as possibilidades oferecidas em seu
ambiente mais proximo.

O planejamento para a inser¢do dos participantes no programa de atividades
levou em consideracdo suas possibilidades e o repertério de que dispunha para a
atividade, assim como a disponibilidade de recursos. No caso do participante ja possuir
repertdrio para a realizacdo da atividade, realizou-se acompanhamento e supervisdo; do
contrario, recorreu-se a programacao de ensino e treinamento, sendo que este ultimo foi
realizado pela pesquisadora, seja por conta propria ou pelo contato com setores da
sociedade que possuam recursos para fazé-lo. Foi realizada uma constante supervisao
desse processo, visando gradualmente a transferéncia da iniciativa para os proprios
participantes. As metas colocadas no principio ndo foram seguidas rigidamente, mas
modificadas de acordo com a situagdo apresentada: mudangas nos planos dos
participantes, dificuldade de consecucao dos objetivos, etc (cada caso serda descrito no
proximo capitulo deste trabalho). A Tabela 2 resume as principais atividades do
programa de intervengao.

Durante um periodo da linha de base e ao longo de todo o programa, foi

realizada a avaliagdo de bem estar cotidiano (Anexo 4).
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Tabela 2

Atividades do programa de intervencao para ampliacio de atividades e insercdo social

ou para redirecionamento de atividades.

Atividades

Levantamento de aptiddes, interesses e necessidades de cada participante, que
foi realizado por meio de entrevista e questionamento livre com os
participantes e familiares;

Caracterizagao de agdes requeridas para atender as necessidades identificadas,
buscando uma correspondéncia entre as aptiddes e interesses da pessoa, na
medida do possivel;

Levantamento dos recursos disponiveis na comunidade que se adequam as
atividades pretendidas para cada participante.

Estabelecimento de hierarquia entre as atividades possiveis, partindo sempre
da mais facil, mais provavel, com menor custo de resposta e com maior
probabilidade de resultados em curto prazo. As escolhas foram discutidas
com os participantes e seus familiares e a decisdo final respeitou suas
preferéncias, e considerou os recursos disponiveis.

Ensinar o participante através de estratégias participativas ou encaminha-lo
para lugares/situacdes que possam ensinar-lhe as agdes pretendidas.

Constante supervisao e avaliacdo do processo vivido por cada participante, e
nova elaboracdo de metas, juntamente com o participante, em casos que
estas estejam impossibilitadas de serem atingidas ou tenham ndo sejam mais
necessarias.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Sera feita uma descrigdo caso a caso, onde serdo contemplados os seguintes itens:
histéria de caso, linha de base comportamental, medidas de bem-estar psicoldgico, as
prioridades estabelecidas para o programa, e as agcdes implementadas durante o programa.

A Tabela 3 apresenta alguns dados gerais dos participantes, obtidos por meio de
entrevista e aplicacdo de testes, durante a fase de linha de base comportamental. Também
encontraremos os resultados das duas aplicagdes das escalas de depressdo e ansiedade, que
ocorreram durante a linha de base (1) e ao término do programa (2%). Na primeira aplicacao
da escala de ansiedade, fez-se uso das duas partes do inventario ansiedade (estado e trago), e
na segunda aplicagdo somente utilizou-se a primeira parte do inventario, ou seja, a que busca
aferir ansiedade-estado.

Vemos que, dentre os seis participantes, sendo duas mulheres e quatro homens,
quatro ndo completaram o ensino fundamental, um estd freqiientando o ensino superior, e
um ¢ estudante de pos-graduagdo. A idade dos participantes varia de 24 a 31 anos. Trés
participantes tornaram-se deficientes fisicos devido a lesdo medular, dois devido a acidente
vascular cerebral (A.V.C.), e um como seqiicla de um tumor cerebral. O tempo da lesdo
varia de mais de um ano a oito anos.

As medidas de bem estar psicoloégico dos participantes, tal como medida pelo
inventario de depressdo de Beck, revelam que apenas a participante 6 pode ser classificado
como disforica, e o participante 5, como deprimida. Esse perfil ndo se alterou da linha de
base para o término do programa de atividades; no entanto, vemos algumas mudancas, em
termos de pontuacdo: aumentos para o participante 1 (acréscimo de 2 pontos entre as duas
ocasides), e a participante 6 (acréscimo de 1 ponto) e decréscimos para os participantes 3 ¢ 4

(4 pontos entre as duas ocasides), € 2 € 5 (reduziram 3 pontos).
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Tabela 3

Resumo das caracteristicas dos participantes e resultado da aplicacio de escalas para

afericdao de bem estar psicologico.

Participantes Escolarida  Tipo de lesdo/ Grau de Resultado Escala de Resultado Escala de
/Sexo/ldade de Tempo da lesio  comprometimento Depressao de Beck Ansiedade de
Spielberg —
Estado/Trago
12 28 1? 2% (estado)

1/M/25 5° série Lesdo Medular/+ Paraplegia/Uso de Normal (6) Normal  Nivel médio Nivel
Ensino de 1 ano cadeira de rodas ®) (43) / nivel médio

fundamental médio( 41) (55)

2/M/31 4° série Lesdo Medular / Paraplegia/Uso de Normal (11)  Normal Nivel baixo Nivel
ensino 6 anos cadeira de rodas ®) (38) / nivel baixo

fundamental baixo ( 32) (32)
3/M/28 Estudante  Lesdo Medular/ 2  Alteragdo na marcha Normal (14) Normal  Nivel médio Nivel
universitario anos (10) (58) / nivel médio

médio( 54) (43)

4/M/26 Pos- AV.C/+del Hemiplegia/Alteragdo Normal (15) Normal  Nivel médio Nivel
graduando ano na marcha e no (11) (46) / nivel médio

movimento de um médio( 51) (51)

brago

5/F/29 3° série AV.C/ Hemiplegia/Alteracdo  Depressdo  Depressao  Nivel médio Nivel
ensino 3 anos na marcha e no 27) (24) (45) / nivel médio

fundamental movimento de um médio( 51) (48)

brago

6/F/24 5 série A.V.C./8anos Hemiplegia/Alteracdo Disforia (16) Disforia  Nivel médio Nivel
ensino na marcha e no 17) (57) / nivel médio

fundamental movimento de um médio (57) (54)

brago
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Com relagdo a ansiedade-estado, vemos que na primeira aplicagdo somente o
participante 2 apresentou escore equivalente a baixa ansiedade, tanto trago como estado,
sendo que nesta situacdo a pontuagdo de estado era superior a de trago (38 e 32,
respectivamente). Os demais participantes apresentaram escore equivalente ao nivel médio
de ansiedade, tanto trago como estado. Vemos que os participantes 1 ¢ 3 apresentaram
pontuacdo para ansiedade-estado maior que para ansiedade-traco ( 43 e 41, 58 e 54), e, ao
contrario, os participantes 4 ¢ 5 apresentaram maior pontuagao para ansiedade trago do que
para estado (51 e 46 e 51 e 45). A participante 6 apresentou pontuagao idéntica para traco e
estado de ansiedade. Comparada a primeira aplicacdo, metade dos participantes obteve
aumento na pontuacao de ansiedade-estado: o participante 1 obteve aumento de 12 pontos, o
participante 4 aumento de 5 pontos, € 0 5 de trés pontos. Os demais apresentaram redugao,
indo de 15 pontos (participante 3) a 3 pontos (participante 6).

Os dados obtidos por meio dos instrumentos utilizados resultaram em uma descrigao
de cada participante, em termos de histdrico pessoal, histéria da enfermidade e convivéncia
com a deficiéncia fisica. Considerando que a convivéncia entre a pesquisadora e cada
participante resultou em uma abertura pessoal e troca de informagdes maior do que seria
possivel apreender somente pelos instrumentos utilizados para coleta de dados, por suas
implicagdes éticas, julgou-se pertinente que cada participante tivesse conhecimento do
produto deste trabalho. Desta forma, a descri¢do relativa a cada participante e a aplicacao do
programa que serdo apresentadas a seguir, caso a caso, ¢ produto tanto do trabalho de
elaboracdo da pesquisadora como da aprovacao e revisao de cada participante sobre a

descri¢ao de seu proprio caso.
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Participante 1

Do sexo masculino, tem 25 anos; sofreu lesdo medular que resultou em paraplegia,
devido a ferimento acidental com arma de fogo um ano e dois meses antes da participagao
no projeto.

A retirada da bala através de cirurgia foi considerada invidvel, pois poderia nao
resultar em beneficio, ou até mesmo causar um dano maior na medula. No inicio deste
projeto de pesquisa, o participante se submetia a um tratamento de reabilitacdo que consistia
em 2 sessOes semanais de 1 hora de fisioterapia, com o objetivo de ganho de for¢a muscular
nos bracgos, para adquirir maior independéncia. Durante a fase de intervencdo, ocorreu uma
modificagdo no tratamento fisioterapico, ja que, inesperadamente, o participante apresentou
movimento em ambas as pernas, contrariando o que se esperava como resultado de sua
lesdo, ou seja, que perdesse a sensibilidade e principalmente o movimento nos membros
inferiores. O tratamento passou, entdo, a ser mais intenso (4 vezes por semana, 1:30h por
dia).

Sua residéncia fica em um lote localizado na zona rural proximo a uma cidade de
porte médio do interior do estado de Sao Paulo. Mora com os pais e quatro irmaos menores
de idade, e a renda de sua aposentadoria por invalidez soma-se a da aposentadoria do pai
para sustentar a familia. Os gastos com sua saude, (por exemplo, aluguel de cadeira de
rodas, compra de produtos médicos para higiene pessoal) pesam no orcamento da familiar.
Sua mae sofre de alcoolismo e, apesar de passar periodos sem ingerir alcool, quando volta a
fazé-lo sai de casa, o que torna o participante e seu pai responsaveis pelo cuidado dos irmaos

menores.
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O participante relatou em entrevista que apds a aquisi¢ao da deficiéncia mudou tudo
em sua vida, porque antes do episddio trabalhava muito e estava sempre se movimentando, o
que ndo acontece agora, que estd na cadeira de rodas. Em conversas informais, disse que se
nao estivesse na cadeira de rodas hoje estaria morto, devido aos abusos que cometia, como
andar de carro em alta velocidade com os amigos, estando todos embriagados. Foi o
acidente que o trouxe de volta para a casa dos pais, porque antes vivia muito tempo na casa
de parentes, em outras cidades.

Quando comecou a fazer fisioterapia, resolveu voltar a estudar, seguindo a
recomendacdo de uma professora do servico, que lhe disse ser importante que tivesse algo
para “ocupar a cabeg¢a ¢ nao ficar pensando besteira" (SIC). O participante havia parado de
estudar na 5° série do ensino fundamental. Atualmente, freqiienta uma sala de recursos da
prefeitura municipal no periodo noturno. Considera que foram os amigos e a escola que o
ajudaram a enfrentar essas mudangas. Participa de uma associagdo de deficientes fisicos,
mas muitas vezes tem dificuldade de comparecer aos encontros da associagdo, pela falta de
transporte. Alids, por ser morador da zona rural, o participante ndo tem acesso ao transporte
publico, tendo que apelar para uma empresa particular, que oferece transporte para o
tratamento de saude. Gosta de jogar dominé, baralho ¢ damas, ¢ de passear, ¢ gostaria de
aprender a jogar xadrez.

Se continuar na cadeira de rodas', pretende tentar ser mais independente para poder
sair sozinho de casa, ir para uma faculdade, fazer a propria comida. Quer voltar a trabalhar,
quando diminuir a necessidade de cuidado com a saude, que consome boa parte de seu
tempo. Pensa que entdo trabalhard por conta propria, porque cansou de trabalhar tendo
patrdo, ¢ ndo gosta de ser mandado. Antes do acidente, trabalhou em uma serralheria e,

também como trabalhador rural (tem cinco anos de registro em carteira).

1- Como sua lesdo ¢ recente, acredita que ainda possa haver recuperacdo da medula.
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No momento da revisao da descricdo de seu caso o participante completou que, se
tiver que continuar a fazer uso da cadeira de rodas, pretende mudar-se para a cidade, para ter

mais facilidade de locomocao.

Programa de intervencdo para ampliacdo de atividades e insercdo social ou para

redirecionamento de atividades:

O levantamento de interesses, aptiddes e necessidades foi realizado formalmente no
inicio do programa de interven¢do, como também durante o desenrolar do programa.
Considerando-se as caracteristicas e expectativas do participante ¢ suas condigdes de vida,
assim como a situagdo familiar, apos reiteradas discussdes entre a pesquisadora e o
participante , foram estabelecidas as seguintes prioridades:

1- Procurar ajuda profissional para o tratamento do alcoolismo da mde do participante.

2- Incentivar um irmdo do participante, menor de idade, que ndo esta mais freqiientando a
escola, a voltar a estudar;

3- Conseguir cadeira de rodas e material para higiene pessoal;

4- Buscar o aprimoramento profissional por meio de curso de computagao.

5- Fazer algo “para ndo ficar parado”.

6- Aprender a jogar xadrez.

Acdes implementadas

A implementacdo de acdes com vistas as prioridades teve a participacao ativa de P1,
naquilo que era possivel; algumas prioridades definidas foram de sua iniciativa, outras
contaram com a participagdo da pesquisadora, e algumas foram de responsabilidade da

pesquisadora.
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Em relacao as prioridades /, 2 e 3, foi feito pela pesquisadora, inicialmente, um
contato via telefone com a assistente social do municipio, comunicando-lhe a problematica
familiar. Desse contato resultou uma visita familiar por parte da assistente social juntamente
com o Conselho Tutelar, que teve como decorréncias o encaminhamento de medidas para
que a mae do participante buscasse tratamento para o alcoolismo, e o0s pais se
responsabilizassem pela educacdo do irmao do participante. O participante teve seu nome
inserido em um programa da prefeitura para doagdo de materiais para adaptagcdo dos
deficientes fisicos. Até o término do programa, o participante ainda ndo havia recebido
ainda nenhuma doagao.

A prioridade 4 (curso de computa¢do para aprimoramento profissional) foi
encaminhada pela pesquisadora que visitou escolas de computacdo e conseguiu algumas
bolsas de estudo a custo zero para os participantes da pesquisa. Conseguida a bolsa, o
participante interessou-se por fazer o curso, e rapidamente mobilizou-se para conseguir
transporte até a escola de computacgao.

Durante o periodo em que estava freqlientando o curso, ocorreram alguns problemas
devido ao fato de que a escola de computacdo possuia uma escada muito ingreme, e alguns
responsaveis pelo transporte de deficientes do municipio ndo se mostrarem dispostos a
descer a cadeira de rodas pela escada, um deles chegando a tratar mal o participante. Devido
a essa dificuldade, algumas pessoas da prefeitura tentaram convencer o participante a deixar
de freqiientar o curso de computagdo, alegando que na escola da prefeitura que freqiientava
também havia computadores (apesar destes ndo poderem ser usados pelo participante por
nao haverem monitores disponiveis). A pesquisadora dirigiu-se ao responsavel pelo setor de
transportes da prefeitura, que a colocou em contato com os motoristas que fazem o
transporte para deficientes, para os quais pediu a colaboragdo para o deslocamento da

cadeira de rodas do participante.
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Depois da mudanga de objetivos no tratamento fisioterapico, o participante trancou,
por iniciativa propria, o curso de computagdo, pretendendo continuar a fazé-lo assim que
diminuisse o nimero de horas do tratamento.

A pesquisadora propoOs a retirada de livros em bibliotecas para leitura, como uma
possivel atividade de lazer para o participante, considerando a prioridade 5 (fazer algo para
ndo ficar parado). Como este concordou, realizou-se uma ida de ambos a Biblioteca
Comunitaria da UFSCar para conhecer o ambiente, fazer a confeccdo de carteirinha e
retirada de livros. Como o participante ndo conseguiu transporte para ir até alguma
biblioteca outras vezes, a pesquisadora fez a retirada de alguns livros a partir da indicacao
do participante sobre obras de seu interesse.

O participante relatou durante a entrevista que gostaria de aprender xadrez, que ¢ um
dos jogos mais freqiientes em competigdes da associacdo de deficientes fisicos que participa
(prioridade 6). A pesquisadora doou ao participante um jogo de xadrez e um material escrito
com as regras, explicou-as, ¢ disputou com o participante algumas partidas na seqiiéncia, em
sua casa. Pesquisadora e participante fizeram, entdo, um levantamento das possibilidades
deste treinar o jogo: com amigos, na associagdo de deficientes fisicos, € com os irmaos, caso
ele conseguisse ensina-los. Uma semana depois, o participante relatou ter disputado algumas
partidas com um amigo morador de uma chécara vizinha. Segundo ele, seus irmaos menores

preferiram utilizar o tabuleiro e as pegas para jogar damas, por achar o xadrez dificil.

Resultados das avaliacGes de distribuicdo de atividades e bem estar psicolégico

Os resultados do formulédrio de registro de atividades, preenchidos pelo proprio
participante, depois de classificados de acordo com as categorias apresentadas na Tabela 1
(na sessao de Métodos), foram agrupados em graficos de freqiiéncia, que estdo apresentados
na Figura 1. Os dados referem-se tanto ao periodo relativo a linha de base, como o relativo

ao programa de intervengao.
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Figural: Distribuicdo das atividades do Participante 1, na linha de base e durante a
intervengao (apos a linha vertical).
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Verifica-se que as mengdes de repouso foram predominantes no registro, mantendo-
se relativamente estaveis durante a linha de base, tendo variagdo de 6 a 9 citagdes, ¢ durante
o programa, entre 6 ¢ 10 citagdes. As atividades de lazer oscilaram entre 0 e 6 mengdes ao
dia durante a linha de base, e entre 1 e 6 no periodo de intervencao. As atividades ligadas ao
estudo receberam entre 0 e 3 mencgdes, tanto no periodo de intervencao como no de linha de
base. As atividades ligadas a saude ocuparam entre 0 e 3 mengdes, sendo que a maior parte
do periodo de intervengdo ndo apresenta nenhuma mencao. Além das atividades de saude
programadas, como o tratamento fisioterapico ou freqiiéncia a médicos, o participante
realizava exercicios fisicos em casa, o que foi incluido na categoria satde. E importante
esclarecer que as ultimas anotagdes do participante durante o programa foram relativas a
finais de semana, portanto, justifica-se o decréscimo de atividades ligadas a satde e estudo.

Paralelamente ao programa de interveng¢do, mensuramos o bem estar cotidiano do
participante, cujos dados preliminares encontram-se na Figura 2. Os registros mostram que
as auto-avaliagdes oscilaram no quadrante neutro a bem estar, durante a linha de base. No
periodo do programa, foram observadas, inicialmente, algumas avaliagdes positivas,
seguidas de avaliagdes neutras. Da metade para o fim do programa, porém, as avaliagdes
tenderam a se localizar no quadrante negativo em sua maior parte, demonstrando uma

tendéncia a queda.
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AVALIAGAO

Semanas

Figura 2: Auto avaliagdo de bem estar do Participante 1.
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Vemos na etapa final dos registros de atividades auséncia de mengdes relativas a
estudo e saude, ja4 que as anotagdes do participante relacionam-se a finais de semana.
Também nesse periodo ocorre a queda nas avaliagdes de bem estar; esses dados podem estar
relacionados, de forma que o estudo e os tratamentos de satide podem estar trazendo bem
estar ao participante. Outra possibilidade ¢ que o fato de sair de casa ¢ que esteja sendo
importante para o bem estar do participante; hd ainda a hipétese de que outros fatores
(emocionais, familiares ou financeiros, por exemplo) ndo passiveis de serem apreendidos
pelos instrumentos utilizados, estejam atuando no sentido de influenciar negativamente o
bem estar do participante. No entanto, nenhuma dessas hipoteses puderam ser confirmadas,
sendo este um dos limites da metodologia utilizada, como serd discutido mais

detalhadamente nas consideragoes finais.
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Participante 2

Tem 31 anos, ¢ do sexo masculino, € mora em uma cidade de pequeno porte do
interior de Sao Paulo. Sofreu lesdo medular devido a um acidente de carro, em que estava
como passageiro, ha seis anos.

Desde que voltou das internagdes, comegou a fazer fisioterapia, primeiramente na
cidade onde mora. Passou depois a fazer tratamento no ambulatdrio de fisioterapia de uma
universidade publica, seguindo a indicagdo de um amigo que também sofre de paraplegia.
Este ambulatério fica em uma cidade em torno de 90 km de distdncia de onde mora, por isso
freqlientemente tem problemas com o transporte oferecido pela prefeitura de seu municipio.
O tratamento existente para seu caso ¢ somente o fisioterapico, e faz treino para andar
fazendo uso de um tutor.Ha alguns anos atrds o participante adaptou o motor de uma
mobilete em uma cadeira de rodas, e usou sua cadeira “adaptada” por um certo tempo,
porém caiu e fraturou o fémur, tendo que interromper o tratamento fisioterapico até
recuperar-se. Atualmente possui uma cadeira de rodas simples, ndo motorizada, mas
desloca-se pela cidade com uma certa facilidade, contando as vezes com a ajuda das
sobrinhas, de menos de 10 anos, que na subida ajudam o participante, ¢ na descida, “pegam
carona” em sua cadeira.

Antes do acidente, trabalhava em uma empresa rural, como tratorista. Nos finais de
semana, gostava de andar a cavalo. Depois do acidente, nunca mais andou a cavalo, apesar
de suspeitar que possa ser bom para melhorar o equilibrio.

Diz, a respeito da mudancga ocorrida: “No comego, eu era muito revoltado, eu ndo
me conformava. Mas ai, vocé vai indo la (na fisioterapia), e vai vendo as pessoas, e cada
vez que vocé olha pra tras, tem gente pior do que a gente, e tem muitas pessoas felizes.
Entdo eu acho que até esta dando resultado. Entdo hoje ja sou mais feliz, estou conformado.

Ai eu penso por mim mesmo: eu vou lutar, que eu vou conseguir. Entdo eu acho que cada
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vez eu estou melhorando mais” (SIC). Acredita que a fisioterapia € os amigos o apoiaram
para que conseguisse passar pelas mudancas resultantes do surgimento da deficiéncia.

Atualmente passa boa parte de seu tempo em um bar proximo de sua casa, jogando
principalmente bilhar, tendo ganhado alguns troféus em campeonatos. E uma pessoa
normalmente alegre e brincalhona, o que pode ser percebido pela sua interacdo com os
estagiarios do ambulatorio onde faz fisioterapia e demais conhecidos de sua cidade.

Durante a entrevista, manifestou interesse em fazer um curso de computagdo, mas
acha que sera dificil, devido a falta de transporte para ir até a escola. Pretende, com a ajuda
da irmd, comprar uma cadeira motorizada, para resolver este problema. Pensa que com o
curso de computacdo, ficarda mais facil conseguir emprego. Quanto a fazer supletivo (parou
de estudar na 5% série), ndo estd muito convicto, pois se acredita “muito velho” para isso.

Gostaria ainda de voltar a trabalhar; ja recebeu promessas de emprego de politicos
em ¢época de campanha, mas as promessas ndao foram cumpridas. A empresa em que
trabalhava quando sofreu o acidente propds que voltasse a trabalhar na area administrativa,
oferecendo inclusive a possibilidade de custear os cursos que fossem necessarios, mas, como
a lesdo estava recente, ndo pdde aceitar a proposta. Como se aposentou por invalidez,
acredita que ndo tem mais como voltar a trabalhar na empresa, mas nunca procurou
confirmar isso.

No inicio de sua participacdo no projeto, apos ter feito o preenchimento do
Formulario de Registro de Atividades, ¢ quando estava para comecar a responder o
Inventario de Depressao de Beck, o participante comegou a apresentar tremor excessivo nas
maos, ¢ quando questionado o motivo, disse que estava “nervoso”. A pesquisadora
perguntou se o participante gostaria de continuar a responder a escala, e este escolheu fazé-

lo em outro momento, quando estivesse mais tranqiiilo, sendo respeitada sua vontade.
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Programa de intervencdo para ampliacido de atividades e insercao social ou para

redirecionamento de atividades

Para a defini¢do das prioridades do programa, listadas abaixo, houve um constante
didlogo entre o participante e a pesquisadora, em que foram consideradas, além das aptidoes,
necessidades e interesses do participante, as condigdes oferecidas pelo ambiente em que
vive.

1- Procurar trabalho;

2- Voltar a estudar;

3- Voltar a andar a cavalo;

4- Informagoes sobre aquisi¢do de cadeira motorizada,

5- Fazer computagdo,

6- Implantar uma associagdo de deficientes fisicos na cidade.

Acdes implementadas

A prioridade 1 do participante era voltar a trabalhar. Como apareceu uma oferta de
empregos para deficiente fisico, o participante solicitou a pesquisadora que o ajudasse a
fazer um curriculo, que foi entregue na empresa, sem resposta at¢ o momento. Discutiu-se
com o participante a limitagdo que a baixa escolaridade (4° série do ensino fundamental) lhe
traz, uma vez que sua condi¢do fisica atual ndo permite que volte a exercer a atividade
profissional que exercia anteriormente, de tratorista. O participante concordou em voltar a
estudar (prioridade 2), entdo a pesquisadora estabeleceu contato com a assistente social do
municipio para que fosse viabilizado transporte adaptado, o que s6 seria possivel no inicio
do ano seguinte.

Quando fez a revisdo da descrigdo de seu caso, o participante informou que
provavelmente ndo conseguiria freqiientar a escola, porque havia tido uma briga com o

prefeito de sua cidade para conseguir transporte para freqiientar o ambulatorio de
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fisioterapia. A pesquisadora salientou que a responsabilidade do prefeito deveria ir além de
questdes pessoais, € que o participante poderia amparar-se na lei para conseguir seus
direitos; e ambos concordaram que a criagao da associacao de deficientes, que foi uma
proposta do participante (prioridade 6) facilitaria a consecucao destes objetivos.

O participante manifestou o desejo de voltar a andar a cavalo (prioridade 3), e foi
orientado a conversar com a equipe de fisioterapia, que propds treino de equilibrio como
preparacdo, ¢ uso de equipamento de prote¢do (cela no cavalo, cinto de prote¢do). Como a
freqliéncia do participante ao ambulatério de fisioterapia ficou prejudicada pela dificuldade
de transporte, o treino proposto nao havia se iniciado até o término do programa.

Durante a entrevista, o participante manifestou interesse em comprar uma cadeira
motorizada (prioridade 4), com a ajuda financeira de uma de suas irmas. A pesquisadora
orientou o participante sobre um financiamento especial para deficientes para a compra de
equipamentos que colaborem na sua adaptagio’. Durante a revisio de seu caso, o
participante relatou ndo ter conseguido comprar a cadeira, por estar esperando a
disponibilidade financeira da irma.

A partir do interesse manifestado pelo participante de fazer um curso de computagao,
a pesquisadora levou o participante de carro até a escola de computagdo mais proéxima de
sua casa, para verificar a distancia e o prego dos cursos. O participante, em vista da distancia
da escola, (em torno de 1 Km), acredita que somente serda possivel freqlientar o curso
quando tiver uma cadeira motorizada.

Espontaneamente o participante ¢ um amigo, também portador de deficiéncia,
buscaram a pesquisadora para comunicar o interesse em criar uma associacao de deficientes

fisicos em sua cidade. A pesquisadora propds fazer contato com outras associagdes, para

2 . ~ . , g .

A Nossa Caixa/Nosso Banco, do Estado de Sdo Paulo, langou uma nova linha de crédito especial para
pessoas deficientes, que se destina a aquisicdo de equipamentos e servigos para suprir as limitagdes impostas
pelas deficiéncias.

41



pesquisar o processo pelo qual se formaram as associagoes, e seus estatutos. Feito o contato,
retornou as informagdes aos interessados, e se propds a acompanhar o processo inicial de
formacdo da associagdo. Essa proposta ocorreu préxima ao término do programa, € no
momento de revisdao do caso o participante informou que ainda nao havia ocorrido a
formacdo da associagdo, o que levou a pesquisadora a se comprometer a continuar apoiando

a formagdo da associag@o, mesmo com o encerramento do programa.

Resultados das avaliacdes de distribuicdo de atividades e bem estar psicologico

Os resultados do formulario de registro de atividades estdo apresentados na Figura 3,
que apresenta dados relativos a linha de base e ao programa. As atividades de lazer e
repouso receberam o maior nimero de mengdes, tanto no periodo de intervengdo quanto
durante a linha de base. A categoria lazer apresenta entre 2 ¢ 8§ mengdes, durante a linha de
base, e 4 e 7 durante o programa. Repouso tem entre 3 e 10 mengdes durante a linha de base,
e entre 4 e 7 durante o programa. As atividades ligadas a satide ocuparam entre 0 e 4
mengoes, durante a linha de base; este periodo coincide com a suspensdo das atividades no
ambulatério de fisioterapia que o participante freqiienta. Durante o programa, observamos
entre 0 e 1 citagdes, que corresponde a um periodo em que o participante apresentava
dificuldades relativas ao transporte para o servico de saude. Atividades relativas a
alimentacdo tiveram uma oscilacao entre 1 e 3 mencdes, durante a linha de base, e 0 ¢ 3
durante o programa. Auto cuidados oscilaram entre 1 e duas meng¢des, durante todo o
intervalo. Em resumo, ndo vemos nenhuma alteracdo significativa entre os periodos de linha

de base e intervencgao.
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Figura 3: Distribuicdo das atividades do Participante 2, na linha de base e durante a
intervencao (apos a linha vertical).
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A escala de auto-avaliagdo do bem estar cotidiano do participante tem seus dados
apresentados na Figura 4. Verifica-se que a avaliagdo permanece sempre no quadrante
positivo, com pontuacdo maxima de bem-estar na maior parte da amostra. Esses resultados
mostram-se compativeis com os obtidos pela aplicacdo das escalas de ansiedade e
depressdo, uma vez que eles também mostram resultados semelhantes aos da linha de base,

indicando bem estar psicologico (auséncia de depressao e nivel baixo de ansiedade).
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Figura 4: Auto avaliacdo de bem estar do Participante 2
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Participante 3

E estudante de graduagdo de uma universidade ptblica, e tem 28 anos. Mora em uma
republica de estudantes, ¢ no momento do inicio de sua participacdo no projeto, estava
cursando disciplinas do 8° semestre de seu curso, que tem 10 semestres.

Tornou-se um portador de paraplegia devido a uma lesdo medular causada pelo
capotamento do automovel que dirigia, ha dois anos atrds. Seu atendimento ap6s o acidente
foi um processo longo e cheio de sofrimentos, que foi narrado em detalhes pelo participante
durante a entrevista: foi tirado das ferragens pela equipe de resgate, dando entrada no
hospital, onde se constatou que duas vértebras do pesco¢o haviam sido deslocadas, e uma
estava quebrada. O hospital ndo pode realizar a cirurgia indicada para o seu caso por falta de
equipamentos, o que gerou a necessidade de transferéncia com urgéncia para outro hospital.
No entanto, devido a burocracia, demorou-se em torno de cinco horas para realizarem seu
transporte para a realizagao da cirurgia. Esse atraso provocou um inchaco na medula, devido
a pressdao exercida pelas vértebras, o que dificultava a realizacdo da cirurgia. Estando
consciente durante todo o processo, o0 médico lhe propds escolher entre duas alternativas:
permitir a realizagdo da cirurgia naquelas condi¢cdes, o que poderia resultar em seqiielas
graves a ponto de perder todos os movimentos dos bragos e pernas ou esperar quatro dias
para a realizagdo da cirurgia, com risco de vida de 50%, mas tendo a possibilidade de voltar
a andar.

Acabou optando por esta ultima alternativa, que deu resultados muito positivos,
porque no pds-operatdrio ja podia mexer a perna e o braco direitos. Mesmo assim, sofreu
bastante, porque sua cabega inchou, sentiu muita dor, e s6 conseguiu dormir oito dias apos o
acidente, com a ingestao de tranqiiilizantes. Ficou mais de 20 dias hospitalizado, periodo no

qual teve o acompanhamento dos parentes, que se revezavam.
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O retorno para casa foi considerado bom, mas sentia muita dor, resultante da volta de
movimentos da musculatura, e teve dificuldades com a grande quantidade de amigos que
apareciam para visita-lo todos os dias. Seus pais dormiram numa cama improvisada ao lado
da sua durante oito meses, porque acordava com dores durante a noite, e eles o ajudavam,
fazendo massagens. Além disso, durante dez meses recebeu cuidados de duas tias, sendo que
uma delas parou de trabalhar para prestar-lhe assisténcia.

Comegou a fazer fisioterapia desde que saiu da internagdo, a principio em casa,
depois no hospital, fazendo também hidroterapia - chegou a fazer 8 horas diarias de
tratamento. Depois de dez meses, estando estressado com a rotina de muitas horas diarias de
fisioterapia, foi aconselhado pelo médico que retomasse o curso universitario, a fim de
“ocupar a cabeca”.

Na época da entrevista, a fisioterapia era, na opinido do participante o Unico
tratamento existente, ja que a “cura” depende da regeneracdo da medula e, quando isso nao
ocorre, a lesdo permanece. No seu caso, a possibilidade de regeneragdo da medula se esgota
no proximo ano, apos o qual, caso nio se recupere da lesdo, terd que continuar fazendo
fisioterapia apenas para fortalecer a musculatura e manter a capacidade de movimento que
conquistou (SIC). Foi sugerido que se fizesse uma cirurgia para o alongamento dos
musculos da perna, mas seu médico achava ser muito cedo para isso, € o participante
esperava ver o resultado em um conhecido seu que se submeteria a esse procedimento. No
momento da revisdo de seu caso, o participante ja havia sido submetido a esta cirurgia, e
considerou positivo o resultado, salientando que seu efeito s6 poderia ser avaliado, de fato,
apos algumas semanas de fisioterapia intensa.

O participante considera que uma das mudangas mais importantes decorrentes do

surgimento da deficiéncia é o tornar-se dependente dos outros. Nas suas palavras: “O

comecgo é dificil, porque vocé tem que pegar onibus, vocé nunca entrou pela porta da frente,
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entdo vocé anda com uma carteira de deficiente, e isso é terrivel, porque todo mundo te
olha, porque isso é uma coisa que ndo se vé normalmente (...) E vocé tem que entrar, e
esperar que o cara va te dar um lugar para sentar: muitos ddo, outros ndo ddo, porque é a
cultura, mesmo, o povo ndo tem a cultura. Entdo vocé tem que chegar numa rua e esperar
que o carro pare pra vocé atravessar, entdo isso ¢ complicado... No comeg¢o, quase que eu
fui atropelado dentro da faculdade, na faixa de pedestres! Vocé tem que chegar no
bandejao (no restaurante universitario), e pedir pra alguém pegar pra vocé. E pra um cara
que nunca dependeu de ninguém, é complicado...”.

Além disso, o participante aponta a deficiéncia como geradora de estresse fisico e
mental, devido aos esfor¢os empreendidos no tratamento, as dificuldades do deslocamento,
problemas fisicos relacionados (intestino e bexiga, por exemplo), falta de adequacdo do
ambiente ¢ a dificuldade de aceitagdo de si proprio nesta nova condi¢do: “O que eu mais
tenho raiva é da minha sombra, porque minha sombra ainda é perfeita, mas meu corpo ndao.
Vocé fica vivendo uma sombra, né. Vocé esta em outro mundo, mas vocé tem uma sombra
do seu passado. Até acostumar... faz dois anos, e acho que ainda ndo me acostumei, nao”.

Antes do acidente, ja era aluno da universidade e tinha uma vida ativa, participando
de uma equipe esportiva ¢ indo a festas. O que o ajudou a passar por essas mudancgas, no
inicio, foi o tratamento feito com a equipe de terapia ocupacional, que lhe mostrou uma
nova realidade.

Acredita que, de modo geral, a universidade foi um ponto determinante para o seu
retorno a rotina, devido a mobiliza¢do de seus professores, ¢ das equipes de saude que lhe
prestaram atendimento (servigos ambulatoriais de fisioterapia, terapia ocupacional e
educacao fisica). Estar no meio dos amigos novos também ajuda, porque estes o conheceram
j4& como portador de deficiéncia. Os antigos amigos, inclusive as pessoas que conhece em

sua cidade de origem e alguns familiares, o tratam como ‘“uma pessoa deficiente”, porque o
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conheceram independente, ¢ ndo souberam lidar com a sua nova condi¢do. Assim, o
superprotegem, tratando-o como uma pessoa limitada, o que faz com ele se sinta rebaixado.
Considera que essa protecao nao lhe faz bem, apesar de ser comoda.

Planeja seu futuro somente em curto prazo, porque em nivel de recuperacao nao pode
prever o que acontecera, e pensar sobre isso lhe causa ansiedade, porque sua lesao € recente,
o que significa que pode haver uma mudanca em seu quadro. Dessa forma, tem como
objetivos continuar a freqlientar as aulas, a fisioterapia, e conseguir se formar.
Profissionalmente, sempre sonhou fazer pesquisa ou trabalhar em uma grande empresa, mas
acredita que devido a deficiéncia se encontraria em desvantagem no momento de procurar
emprego. Por isso, no momento da entrevista encontrava-se visivelmente preocupado em
relacdo as escolhas profissionais, por exemplo, fazer ou ndo estdgio, seguir a carreira
académica ou procurar emprego em uma empresa.

Durante o levantamento dos interesses, necessidade e aptidoes, o participante deixou
claro estar passando por uma fase estressante, por estar no final do semestre letivo e ao
grande numero de horas dedicadas ao tratamento fisioterapico. Pode ser considerado um
agravante do estresse a dificuldade do participante em fazer trabalhos em grupo, uma vez
que muitas vezes assume a parcela de trabalho que caberia a outros integrantes, apesar de
apresentar o trabalho como se fosse de todo o grupo; em outras situagdes cotidianas relatou
também dificuldade em pedir ajuda. O cotidiano deste participante € repleto de atividades, e,
a despeito de ter sofrido o acidente quando ja estava na graduacdo, tendo que interromper os
estudos por um periodo, e ter ocupado grande parte de seu tempo com tratamentos, o
participante atrasou pouco seu curso, se comparado com os colegas que niao passaram por

problemas semelhantes.
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Programa de intervencdo para ampliacdo de atividades e insercdo social ou para

redirecionamento de atividades

O relato do participante revelou desde a entrevista que seu cotidiano estava repleto
de atividades e fontes de contato social. Portanto, o programa caracterizou-se por um
direcionamento, proposto pela pesquisadora, visando uma melhoria em sua adaptacao
pessoal, social e profissional. As duas prioridades, que estdo listadas abaixo, foram a
principio definidas pela pesquisadora, sendo aceitas e modificadas nos contatos com o
participante.

1-  Trabalhar questoes psicologicas relativas a: manejo do estresse e ansiedade,
adaptagdo a deficiéncia, auto-estima e auto-eficacia, treino de assertividade
2-  Ampliar o conhecimento do participante acerca de suas possibilidades e limitagoes

no exercicio de atividades profissionais e de pesquisa.

Acdes Implementadas

Durante a entrevista o participante demonstrou estar vulneravel psicologicamente em
algumas areas. A pesquisadora buscou sensibiliza-lo para buscar tratamento profissional,
apontando as melhoras que poderiam ser conseguidas (prioridade 1). Como o participante
aceitasse buscar atendimento, foi informado do servigo psicoldgico existente em sua
universidade. Paralelamente a esta questdo, a pesquisadora ofereceu orientagdes para manejo
de estresse e treino de estratégias para resolugdo de problemas.

Durante a revisdo de seu caso, o participante informou que ndo havia buscado
tratamento psicoterapico porque se afastou da universidade por um periodo para a realizacao

de uma cirurgia na perna, mas que pretendia fazé-lo no proximo semestre letivo.
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Devido a preocupag¢ao manifestada pelo participante na entrevista, a pesquisadora
prop0s uma reunido conjunta com o participante e seu orientador de Iniciagao Cientifica,
para fazer um levantamento das restricdes profissionais € na pesquisa que o participante
podera enfrentar devido a sua deficiéncia (prioridade 2). Essa reunido nao foi realizada, pois
o professor teve dificuldade em conseguir um horario.

No momento da revisdo da descricdo de seu caso, o participante relatou ter optado
por fazer mestrado e seguir a carreira académica, ndo mais por acreditar estar em
desvantagem na concorréncia por vagas com pessoas nao portadoras de deficiéncia, mas por
considerar ser esta uma op¢ao mais interessante. O participante relatou ter tomado essa
decisdo por meio de reflexdo, durante um periodo em que ficou de licenca médica para a
realizacdo de uma cirurgia na perna. Pesquisadora e participante concluiram que esta
escolha, baseada em interesses e aptiddes pessoais, € ndo numa aparente falta de opcao,

tenderia a refletir-se numa sensacao de bem estar.

Resultados das avaliacGes de distribuicdo de atividades e bem estar psicolégico

Os resultados do formulario de registro de atividades estdo apresentados na Figura 5,
demonstrando dados da linha de base comportamental e relativos ao programa de
intervengdo. Verifica-se que as mengdes de repouso oscilaram entre 2 ¢ 5 durante a linha de
base, ¢ na interven¢do ficaram um periodo estavel em 5 mengdes ao dia, oscilando depois
entre 3 ¢ 4 mengdes, para um acréscimo relativamente constante até 6 mengdes. As
atividades de lazer oscilam entre 0 e 6 mengdes ao dia durante a linha de base, € no periodo
de interven¢ao tiveram uma queda, ficando entre 0 e 3 mengdes, seguida de uma oscilagao
entre 2 ¢ 5 mengdes. As atividades ligadas ao estudo tiveram uma queda durante a linha de

base, passando de 5 mengdes a 0, e no periodo relativo ao programa, demonstram um
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acréscimo em numero de mengdes, chegando ao méaximo de 7 mengdes; seguido de uma

queda, com 0 mengao, novo acréscimo novamente queda.
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Figura 5: Distribuicdo das atividades do Participante 3, na linha de base e durante a
interveng¢do (apo6s a linha vertical).
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Atividades ligadas a saude receberam entre 0 ¢ 2 mengdes durante a linha de base,
sendo que a maior parte deste periodo ndo apresenta nenhuma men¢dao, o que
correspondente a suspensao de atividades no ambulatorio de fisioterapia e alta do paciente;
durante o inicio do programa, o participante ainda se encontrava em alta, € no final estava no
periodo subseqiiente a realizacdo de uma cirurgia, o que explica o acréscimo nas atividades
de saude e de repouso, ¢ decréscimo de atividades ligadas ao estudo. As mengdes de
alimenta¢do oscilaram entre 2 ¢ 3 mengdes durante as duas fases.

O bem estar cotidiano do participante, relativo a sua auto-avaliacdo, tem seus dados
iniciais apresentados na Figura 6. Os registros mostram oscilagdo entre o quadrante positivo
e negativo, tanto na linha de base como durante o programa, com o minimo assinalado de 2
pontos negativos, € maximo de 4.

As alteragdes que podem ser vista nos dados relativos a distribuicao de atividades e
de avaliagdo do bem estar cotidiano apresentam variagdes em alguns periodos, mas que nao
nos permite conclusdes a respeito de sua relacdo com o programa implementado.

Os resultados das escalas de ansiedade e depressdao sugerem que o participante
manteve-se estavel em relacdo a esses indicadores, ou seja, ndo apresentava depressdo e
apresentava nivel médio de ansiedade nas duas aplicacdes das escalas (apesar de apresentar

uma reducao favoravel nos escores).
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Figura 6: Auto avaliagcdo de bem estar do Participante 3.
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Participante 4

Tem 26 anos, ¢ do sexo masculino, estudante de mestrado em uma universidade
publica. Tornou-se portador de hemiplegia devido a um acidente vascular cerebral (A.V.C.),
ocorrido em maio de 2001, decorrente de ma-formacao arterial nervosa. Antes do episodio,
ndo apresentava nenhum sintoma, sendo “pego de surpresa” numa noite, quando sentiu uma
forte dor na nuca, tentou levantar-se para pedir ajuda ao colega de republica, e nao
conseguiu. Apds gritar por socorro, foi atendido pelo colega, que chamou uma ambulancia.
Foi encaminhado para fazer uma cirurgia em um hospital universitario de uma cidade do
interior localizada a 100 Km da cidade onde reside, e atualmente faz acompanhamento com
um neurologista, tomando medicagao.

O participante ja se submeteu a tratamento fisioterapico e de terapia ocupacional em
um servico oferecido em uma universidade publica; fez ainda tratamento fisioterapico
complementar, para garantir a recuperacao nas situacdes em que o servico publico tivesse
que interromper o atendimento devido a greves ou a troca de estagidrios. Teve alta do
tratamento fisioterapico por alguns meses, mas ao final do periodo em que se desenvolveu o
programa sentiu necessidade de retoma-lo, por perceber um retrocesso em seu estado fisico.
Ele acredita que seu tratamento poderia ainda ser complementado por profissionais de outras
areas, como a acupuntura, a psicoterapia, ¢ a eutonia. Pretende comegar a fazer acupuntura
em breve, e os demais tratamentos citados, assim que tiver oportunidade.

Acredita que sua vida mudou bastante porque, mesmo as atividades cotidianas, como
tomar banho e se vestir, passaram a levar mais tempo para serem realizadas. No entanto,
essa dificuldade esta se tornando cada vez menor, o que o leva a considerar que no momento
suas maiores limitagdes estejam relacionadas ao “mundo fora de casa”, o que gera uma
menor freqiiéncia de saidas de casa, pois, quando o faz, tem que calcular um tempo
consideravel para o deslocamento e preparar-se para o desgaste fisico que ira sofrer. A

dificuldade torna-se maior devido as condi¢des das calcadas, dos pisos, e das barreiras
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arquitetonicas na cidade e na universidade da qual € aluno. Apds um periodo de tentativas de
conciliagdo com o espago em que morava, o participante mudou de republica para um local
mais proximo da universidade e com melhores condi¢des de acessibilidade.

Considera que seus momentos de lazer ficaram prejudicados, porque, antes de tornar-
se portador de deficiéncia, boa parte de seu lazer estava ligada a atividades culturais, e
conseguia freqiienta-las indo a pé ou de Onibus circular. Como essas formas anteriores de
deslocamento ndo eram viaveis para o participante no momento da entrevista, considerando
a demora e o cansago para andar e a grande dificuldade em pegar o dnibus circular (que nao
esta adaptado para deficientes fisicos), ele dependia de conseguir carona com os amigos. No
momento do término do programa o participante fazia uso do 6nibus circular, tendo feito a
retirada da carteira que o isenta de pagar passagem e da direito a entrar pela porta da frente
do veiculo.

Grande parte de sua adaptacdo as mudancgas resultantes da deficiéncia deve-se, na
sua opinido, a vontade que tem de melhorar e voltar para suas atividades, e ao fato de nao
ver a situagdo que passou como uma catastrofe. Nas suas palavras:

“Hoje cada vez mais eu fico pensando menos no assunto. Porque antes parece que o
dia todo eu estava falando: nossa, aconteceu isso! Nossa... no que eu ndo consigo. Hoje eu
tento me ocupar com aquilo que eu consigo. Claro (...) tem hora que uns palavroes saem —
faz parte... Mas eu acho que é essa vontade, e claro que essa vontade ndo saiu do nada:
talvez tenha questoes somente pessoais, mas acho que esta muito ligado a forma com que
meus pais me ajudaram, alguns amigos”.

Na época em que foi realizada a entrevista inicial, o participante avaliava estar
vivendo um distanciamento do circulo de pessoas conhecidas, j4 que devido a dificuldade de
deslocamento ndo comparecia com freqiiéncia aos locais onde os conhecidos poderiam ser
encontrados. Seu desconforto também estava relacionado ao fato de depender de favores dos

amigos, para, por exemplo, fazer compras. Entdo, se deixasse recado para os amigos
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pedindo um favor, ou para combinar um horério para conversar, € esses ndo retornassem a
ligagdo, sentia-se rejeitado. No momento da revisdo da descri¢do de seu caso, ele j& ndo
percebia essa situagdo como problematica, porque acredita que o grande tempo dedicado ao
projeto e as mudangas na vida dos conhecidos provocaram um afastamento natural, que ndo
0 preocupava mais. A pesquisadora salientou que o participante parecia, além disso, ter se
tornado mais assertivo na expressdo de suas idéias e necessidades, se comparado ao que
aparentava a época da entrevista inicial, € usou como argumento as interagdes mantidas com
ele durante o periodo da pesquisa.

Seus planos para o futuro incluem trabalhar como docente em uma universidade
publica, e, de acordo com a recuperagdo fisica e adaptagdo a cidade em que for morar,
trabalhar paralelamente como profissional liberal na profissao em que ¢ graduado. Pensa em
fazer doutorado, mas ainda ndo escolheu o tema, e gostaria ainda de construir uma casa
adaptada a sua condigdo fisica, que ainda esta instavel.

No periodo da entrevista, o participante havia pedido um afastamento da pds-
graduacdo, inclusive tendo sua bolsa interrompida, para dar continuidade a seu tratamento
de satide. Apesar de considerar o apoio da equipe de saude como muito importante para sua
recuperagdo, o grande tempo dedicado ao tratamento afetou indiretamente seu bem estar,
porque as vezes ndo sobrava tempo para dedicar-se aos estudos, fazendo-o sentir-se mal.
Acredita que entre um extremo de dedicagdo total ao tratamento de saude, defendido por
alguns profissionais, e de volta a vida normal, defendido por outros, exista um meio termo
que faga uma conciliag@o entre essas duas necessidades.

Ap6s o termino do programa, ao fazer a revisdo de seu caso, o participante concluiu
que encontrar esse meio termo ¢ um desafio cotidiano, trazendo a necessidade de uma
avaliacdo constante de qual aspecto de sua vida merece mais aten¢do em cada situacao.
Como exemplo, citou uma situagdo que havia passado recentemente, em que teve que

interromper por uns dias a dedicagdo a confec¢do de um relatdrio para a agéncia
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financiadora de sua bolsa de estudos para realizar um exame que ja estava marcado ha mais
de um ano. Nesta época, o participante ja se encontrava na etapa final de seu mestrado, e
fazia planos para comprar um automovel e dar aula em faculdade, antes de ingressar no
doutorado.

Como o servigo de reabilitagdo ¢ o mesmo para todos os participantes, foi comum,
durante todo o periodo da pesquisa, que o Participante 4 fizesse trocas com resultados
positivos com os demais participantes da pesquisa, os quais identificou espontaneamente.
Assim, com um participante trocava impressdes acerca dos tratamentos de medicina
reabilitadora indicados ou realizados por ambos; com outro, incentivou a realizagdo de uma
atividade esportiva, e ainda para uma participante prop0s o uso de sua bengala, para ver se
ela se adaptava a esta forma de apoio. Para essa mesma participante, serviu ainda de modelo,

ao lidar muito bem em uma situagdo em que ambos foram tratados com preconceito.

Programa de intervencdo para ampliacido de atividades e insercdo social ou para

redirecionamento de atividades

A entrevista revelou que o participante estava tendo dificuldades para retomar suas
atividades cotidianas, considerando sua recente mudanca fisica. Dessa forma, participante e
pesquisadora definiram duas prioridades, que estdo listadas abaixo, buscando auxilid-lo em
seu processo de adaptagdo.

1- Voltar a trabalhar com o projeto de mestrado
2 - Conseguir uma forma de transporte que facilite o deslocamento do participante para

estudar, participar de atividades culturais, fazer compras, etc.

Acdes Implementadas

Durante a entrevista, o participante relatou estar tendo dificuldade em conciliar o

tempo gasto nos tratamentos de saude com seu interesse em retomar o projeto de mestrado,
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inclusive pleiteando o retorno da bolsa de mestrado, que havia sido suspensa
temporariamente para que fizesse seu tratamento de satide. Fazendo uso de uma estratégia
de resolucdo de problemas, a pesquisadora buscou auxiliar o participante a encontrar formas
de viabilizar seus interesses: (prioridade 1) solicitou que o participante relatasse todos os
problemas que imaginava ter que enfrentar para retomar o mestrado. Por meio de
questionamentos, a pesquisadora incentivou o participante a buscar solugdes para cada um
dos problemas levantados, o que resultou na conclusdo de que alguns problemas eram
passiveis de serem resolvidos, outros ndo existiam de fato, mas eram conseqiiéncia da
ansiedade do participante. Constatou-se que P4 possuia um alto grau de exigéncia sobre seus
atos, o que, segundo seu relato, ja ocorria mesmo antes de sofrer o A.V.C., trazendo-lhe
dificuldades, como ansiedade ¢ indecisdo na execugdo de seus afazeres, € no contato como
outras pessoas.

A pesquisadora fez a indicagdo de um livro que objetiva ajudar o participante a lidar com
expectativas exageradas acerca de si mesmo e das outras pessoas, € como o participante
demonstrasse interesse, a pesquisadora lhe ofereceu uma copia.

Diante da constatacdo de que grande parte das dificuldades do participante estavam
relacionadas ao transporte, a pesquisadora apresentou algumas idéias, como estabelecer
contato com pessoas de seu circulo de amizades que freqiientam normalmente as atividades
culturais para que pudessem dar carona ao participante, considerar a possibilidade de
aquisicao de um carro, ou ser mais eficaz ao solicitar favor aos amigos (prioridade 2). A
proposta de aquisi¢ao de passes desdobrou em duas ac¢des por parte da pesquisadora: trazer
ao participante informagdo sobre a lei que regulamenta a reducdo de impostos sobre

r . A s .1 .
automoveis para portadores de deficiéncia fisica', e entregar-lhe uma pesquisa sobre o prego

"' Lei n° 10.182, de 12 de fevereiro de 2001. Diario Oficial da Unido, 14 de fevereiro de 2001 Restaura a
vigéncia da Lei n° 8.989, de 24 de fevereiro de 1995, que dispde sobre a isen¢do do Imposto sobre Produtos
Industrializados (IPI) na aquisi¢do de automodveis destinados ao transporte autdbnomo de passageiros € ao uso
de portadores de deficiéncia fisica.
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de um automovel para um portador de deficiéncia, somente para dar-lhe uma nogdo dos
descontos oferecidos. A primeira e a ultima das idéias envolveram um breve treino de
assertividade, pela pesquisadora. No momento em que fez uma revisdo do seu caso no
programa, o participante afirmou ter interesse em comprar um carro, tendo uma poupanga
para este fim, apesar de temer que precise usar esse dinheiro para se manter, assim que

acabar a bolsa de mestrado.

Resultados das avaliacdes de distribuicdo de atividades e bem estar psicoldégico

Os resultados do formuléario de registro de atividades do participante, relativos a
linha de base e ao programa estdo apresentados na Figura 7. Verifica-se que as mengdes de
repouso durante a linha de base, oscilaram entre 7 ¢ 4 mengdes ao dia, onde se observa um
decréscimo de mengdes entre os primeiros dias de registro e os ultimos. Durante o
programa, oscilaram entre 6 e 4 mengdes. As atividades de lazer oscilam entre 0 e 6
mengdes durante a linha de base, e 5 e 0 durante o programa. As atividades ligadas ao
estudo oscilam entre 5 e 0 mengdes, durante a linha de base, e no programa, entre 0 e 6. As
atividades ligadas a satide ocuparam entre 0 e 4 meng¢des durante a linha de base, e
oscilaram entre 0 a 3 meng¢des durante o programa. As atividades domésticas oscilaram entre
0 e 4 mengdes durante a linha de base, e durante o programa foram mencionadas entre 0 e 3
vezes, aparentando uma tendéncia ao decréscimo. Alimenta¢do e autocuidados sdo
categorias que se mantiveram praticamente as mesmas durante toda a amostra, sendo que a

primeira obteve entre 3 e 0 mengdes, € a outra entre 0 e 2 mengdes.
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Figura 7: Distribuicdo das atividades do Participante 4, na linha de base e durante a
interveng¢do (apo6s a linha vertical).
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De modo geral, o participante apresentou poucas modificacdes na distribui¢do de
atividades em relacdo aos periodos de linha de base e desenvolvimento do programa.

Na Figura 8, vemos os dados referentes a auto-avaliagdo de bem estar cotidiano do
participante. Os registros demonstram que as auto-avaliagdes mantiveram-se principalmente
neutras no periodo de linha de base, e durante o periodo de intervengdo mantiveram-se em
sua maior parte no quadrante positivo, com uma avaliacdo no quadrante negativo, seguida
de uma clara tendéncia ascendente. Em sintese, pode-se dizer, de acordo com os dados
relativos a bem estar cotidiano, que, partindo de uma situagdo neutra, o participante
apresentou uma melhora progressiva. No entanto, ndo ¢ possivel relacionar essa condi¢ao
com o programa implementado.

De acordo com as escalas empregadas o participante teve uma reducgdo favoravel em
seus escores de ansiedade e depressdo, mas que ndo foi significativa a ponto de modificagdo
na classificagdo, ou seja, tanto na primeira quanto na segunda aplicagdo o participante
apresentava pontos suficientes para a classificacdo normal de depressdo e de nivel médio de

ansiedade.
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Participante 5

Tem 29 anos, ¢ do sexo feminino, casada e mae de um filho de 9 anos. Mora com o
marido, o filho, e os pais de seu marido. Tornou-se portadora de hemiplegia como seqiiela
de um tumor cerebral. Adquiriu a deficiéncia ha trés anos, que comegou com uma dor de
cabega muito forte, que aumentava cada vez mais, chegando a provocar ansia de vomito; de
tanta dor que sentia, achava que estava “ficando louca” (SIC). Consultou diferentes
especialistas, e cada um apresentava um diagnoéstico diferente: enxaqueca, ou problema na
coluna por estar muito acima do peso, por exemplo. Uma médica pediu para que fizesse
eletrocardiograma, e, como os resultados foram negativos, sua sogra sugeriu que se fizesse
raio-x; neste exame, constatou-se uma alteracdo, que a médica supOs tratar-se de um
problema simples. Para confirmacdo, realizou-se uma tomografia, onde ficou visivel que
haveria risco de vida caso ndo se realizasse imediatamente uma cirurgia, pois se tratava de
um tumor.

A participante ficou com medo de saber o resultado da tomografia, pois temia que se
tratasse de um problema sério, entdo quem levou os exames para a médica analisar foi sua
sogra. No dia seguinte foi internada no hospital, ficando 15 dias realizando exames e se
preparando para a cirurgia, que oferecia risco de vida. O tumor era benigno, mas o médico a
preveniu da possibilidade de ficar em coma, ou de ter hemiplegia como seqiiela, mas que
desapareceria entre seis meses € um ano da operagdo. Realmente adquiriu hemiplegia como
seqiiela, mas ja se passaram dois anos e a deficiéncia permanece. No entanto, no momento
da entrevista, relatou ter percebido melhora no dia-a-dia, pois estava conseguindo fazer
atividades que ndo fazia anteriormente, como ajudar a sogra nos servigos domésticos.

Durante a entrevista, a participante afirmou que foram os fisioterapeutas do servico
de satde domiciliar da prefeitura que a ajudaram a lidar com as mudangas de seu estado
fisico, logo ap6s a saida do hospital. Pouco a pouco foi perdendo o medo de sentar sozinha,

tomar banho com auxilio, ir até o servico de fisioterapia da cidade. A participante supde que
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o tratamento existente para seu caso ¢ somente o fisioterdpico, e se encontra bastante
satisfeita com o que tem recebido.

A participante acredita que ndo ocorreram outras mudancas em sua vida, decorrentes
de seu problema fisico. Afirma ndo possuir nenhum plano para o futuro, mas, fora da
situacdo de entrevista, manifestou interesse em voltar a estudar “um dia, se Deus quiser,
mas ndo agora”. Segundo seu relato, seu marido sempre a incentivava a retomar os estudos.

Na época em que foi realizada a entrevista inicial, a participante fazia tratamento
psicoterapico a pedido de seu marido, que dizia que ndo a reconhecia mais, desde que ela
havia voltado do hospital. A participante comentou que depois da manifestagdo da
enfermidade passou a chorar mais e ter medo de fazer coisas que antes eram naturais.
Também relatou uma maior dificuldade em cuidar do filho, demonstrando preocupacgdo e
irritabilidade.

Ao longo do periodo em que foi realizada a intervengdo, a participante apresentou
algumas mudangas no seu comportamento cotidiano, e isso era relatado espontaneamente a
pesquisadora, como por exemplo: “Hoje fui na casa de uma vizinha conversar”, ou “Hoje eu
tomei banho e me vesti sem nenhuma ajuda”, ou “Hoje eu fiz pao sozinha”. Também
espontaneamente a participante mantinha contato com a pesquisadora para solicitar apoio
em situagdes perturbadoras.

Proximo a etapa final do programa de intervengdo, a participante passou por um
periodo de importante impacto emocional, pois seu pai faleceu, e, nas semanas seguintes,
sua sogra fraturou o fémur, tendo de ficar de repouso na cama. A participante tornou-se a
responsavel pela realizacdo de todas as tarefas domésticas, que antes eram divididas com a
sogra, e, nesse periodo, também comegou a sentir muitas dores na coluna. Enquanto
aguardava a realizag¢do de exames, via SUS, a participante também afirmou querer retomar o
atendimento fisioterapico, porque havia recebido alta, mas dizia sentir falta ndo somente do

tratamento, mas da distracdo que ir ao ambulatério lhe proporcionava. A pesquisadora a
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orientou a conversar com seu médico, buscando apressar a realizacdo do exame, e também
com o responsavel pela equipe de fisioterapia. Como nesse periodo a participante havia
interrompido o tratamento psicoterapico, a pesquisadora sugeriu que o retomasse, visando

auxilia-la a enfrentar a situacdo dificil pela qual estava passando.

Programa de intervencdo para ampliacido de atividades e insercio social ou para

redirecionamento de atividades

O programa teve inicio com um levantamento de prioridades, e, de acordo com seu
desenrolar, estas foram modificadas, ampliadas, ou ainda houve um acréscimo de novas
prioridades. A participante participou ativamente na definicdo das duas prioridades descritas
abaixo:

1 —Buscar inserir refor¢adores positivos no cotidiano da participante.

2- Voltar a estudar

Acdes Implementadas

Devido ao estado depressivo manifestado pela participante (e confirmado pelo
resultado do Inventario de Depressdo de Beck), considerou-se importante propiciar situagdes
em que a participante obtivesse refor¢adores positivos (prioridade 1). Como a participante
havia afirmado que “l€ tudo o que vé pela frente”, a pesquisadora a acompanhou a uma
biblioteca comunitéria, para que conhecesse o ambiente e fizesse sua carteirinha para a
retirada de livros. Durante o programa, alguns livros foram retirados pela pesquisadora, ja
que a participante ndo se sentia segura de ir até a biblioteca, mesmo com auxilio. Além
disso, a pesquisadora buscou reforcar positivamente as atitudes da participante que
demonstrassem autonomia e busca de qualidade de vida. A pesquisadora também incentivou
a participante a retomar tratamento psicoterapico, o que ndo havia ocorrido até o término da

intervencao.
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A participante demonstrou ter vontade de retomar o estudo, no entanto, se mostrava
receosa, apresentando uma série de preocupacdes, algumas infundadas. A pesquisadora
buscou incentiva-la a fazer o curso supletivo, de diversas maneiras (prioridade 2). Uma
delas foi orientar a participante para que conversasse com conhecidos da regido que
freqiientam o curso supletivo; no mesmo dia, a participante fez contato com uma vizinha
que freqilientava o supletivo, mas de 5% a 8" série. Pesquisadora e participante discutiram as
possibilidades de locais onde poderia estar sendo oferecido, na regido, curso supletivo para a
3? série, e separaram tarefas para a procura. A participante rapidamente descobriu um local a
trés quarteirdes de sua casa, mas comecou a hesitar se deveria freqlientar o curso nesse
momento. Como forma de conseguir manter o propdsito inicial, a pesquisadora buscou
trabalhar com crengas da participante relativas, por exemplo, a hipdtese de prejudicar os
cuidados com seu filho, caso volte a estudar. Durante uma reunido proposta pela
pesquisadora, o marido da participante afirmou que, além de cuidar do filho para que a
esposa freqilientasse a escola, a levaria e buscaria todos os dias. Ainda assim, a participante
afirmava que ndo estava preparada, somente em outro momento voltaria a estudar. Por fim,
alguns dias depois, a participante contatou a pesquisadora trazendo a noticia de que ja havia
feito a matricula e estava mais tranqiiila, porque a professora era uma amiga antiga. A
pesquisadora manteve durante algum tempo contato para incentivar a continuidade da
participante no curso, e esta se dizia muito contente com a atividade, afirmando ndo pensar

em parar até completar o ensino fundamental.

Resultados das avaliacoes de distribuicdo de atividades e bem estar psicologico

A Figura 09 mostra os resultados dos registros de atividade relativo a linha de base
comportamental e programa de intervengdo. As mengdes de repouso sdo predominantes no

registro, especialmente durante a linha de base, em que se mantiveram entre 8 € 5 mengdes.
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Durante uma maior parte do programa, as mengdes de repouso foram 5, tendo um aumento
no principio, com 8 mengdes, ¢ duas quedas ao longo do programa, com 4 mencdes. As
atividades ligadas ao estudo passaram a ser mencionadas no periodo de intervengdo, que
corresponde & sua matricula no curso supletivo. As atividades ligadas a saude ndo tiveram
registro durante a linha de base, e no periodo de interveng¢ao oscilaram entre 0 e 2 mengdes,
o que corresponde ao periodo de retorno das atividades do ambulatdrio de fisioterapia, como
também a posterior alta do servico de fisioterapia, recebida pela participante. Mengdes as
atividades domésticas oscilaram entre 1 e 5 durante a linha de base comportamental, e
apresentaram um acréscimo importante no final do programa de intervencdo, com 8
mengodes, demonstrando tendéncia a crescimento. As atividades de cuidados com o filho
mantiveram-se semelhantes durante a linha de base e o programa de intervengao, oscilando
entre 0 e 3 mengdes. Os dados apresentados demonstram uma mudanga na distribuicdo de
atividades cotidianas da participante, com a inclusdo de atividades de estudo, como
resultado das prioridades estabelecidas pelo programa. Também ¢é possivel verificar um
aumento das atividades domésticas, que estd relacionado ao periodo em que a participante
assumiu sozinha esse encargo devido a um problema de saude da sogra, que era a principal

responsavel por essas atividades.
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Figura 9: Distribuicdo das atividades do Participante 5, na linha de base e durante a

intervengdo (apo6s a linha vertical).
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A escala de auto-avaliagdo do bem estar cotidiano do participante tem seus dados
apresentados na Figura 11. Os registros demonstram que as auto-avaliagcdes oscilaram entre
os dois quadrantes, e durante o periodo de intervencao mantiveram-se em sua maior parte no
quadrante negativo, ainda que nas ultimas avaliacdes pode-se perceber uma tendéncia a
melhora.

A participante apresentou um escore de 27 pontos na primeira aplicacdo do
Inventario de Depressao de Beck, e 24 na segunda (Tabela 1), o que equivale a sintomas e
atitudes de depressdo. Pode-se notar, por observagdo, que a participante foi gradualmente
tendo uma melhora em seu estado de humor, principalmente ap6s seu ingresso no curso
supletivo. No periodo de término da intervencdo, houve aparentemente, também fruto de
observacdo, uma nova queda no seu estado de humor, mas esta seria compativel aos
acontecimentos externos: perda do pai, acidente com a sogra, que fraturou o fémur e teve
que ficar de cama, tornando a participante responsavel por todos os afazeres domésticos, o
que resultou em fortes dores em sua coluna. Os dados apresentados no grafico de bem estar
cotidiano demonstram que o humor da participante encontrou-se negativo na maior parte do

tempo, o que também corresponde aos dados obtidos pela escala de depressao.
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Participante 6

Do sexo feminino, tem 24 anos, solteira, portadora de hemiplegia, resultante de um
acidente vascular cerebral (A.V.C.). Seu problema fisico comegou quando tinha 16 anos, e
sentiu que a perna estava pesada. Depois de um ano procurou ajuda médica na cidade em
que morava, no estado do Parand, sendo indicado que procurasse atendimento em um
hospital universitario de uma cidade do interior do estado de Sao Paulo. Apos trés meses
fazendo exames, foi colocada uma valvula em sua cabeca, mas a retirou depois de usa-la por
um ano, uma vez que ndo obteve resultados. Fez novos exames, e depois de dois anos fez
uma operagdo ‘“na nuca” (ndo informou mais detalhes), e depois comecou a fazer
fisioterapia. Desde o surgimento do problema, aos 16 anos, comegou a apresentar
dificuldades para andar, mas sente que melhorou com a fisioterapia.

Acredita que os tratamentos adequados para seu caso sdo a cirurgia (que ja realizou)
e a fisioterapia. Gosta de fazer fisioterapia, tanto que faria a semana inteira, caso fosse
possivel; ja fez hidroterapia em uma escola de natacdo, mas teve que parar devido a falta de
transporte. No momento do término do programa, estava fazendo somente terapia
ocupacional, pois havia recebido alta da fisioterapia, mas sentia que havia tido uma
regressdo na sua condi¢do fisica. Pensava, portanto, em retornar ao tratamento fisioterapico.

Atualmente, reside com a familia em um bairro afastado, na periferia de uma cidade
de médio porte no interior do estado de Sdo Paulo. E a filha mais velha, tendo irmis e um
irmdo. Suas irmds estudam, e uma delas também trabalha, e seu irmdo e seu pai apenas
trabalham.

A participante apresenta alteragdo na marcha e falta de controle nos movimentos de
um braco. Nunca fez uso de muletas, bengalas ou andadores, porque foi dito por um médico
que seu uso poderia “vicid-la”, ou seja, caso passasse a usar um material de apoio, ndo
conseguiria fazer mais nada sem seu uso. Durante a intervencdo, a mae da participante

apresentou duvidas a respeito dos beneficios/prejuizos da participante caminhar, porque ha
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alguns anos atrds um médico lhe disse para que fizesse a filha fazer repouso para nao piorar
o quadro. Constatou-se que o conhecimento da participante e de sua familia a respeito de seu
problema fisico apresenta muitas lacunas, que dificultam que a participante possa retomar
ou iniciar atividades.

Durante a entrevista inicial a participante declarou que pouca coisa mudou em sua
vida com o aparecimento do problema fisico, apenas parou de estudar e de trabalhar.
Quando comegaram seus problemas fisicos, antes de fazer a cirurgia, ndo fazia quase nada,
ficando quase o tempo todo sentada. Segundo seu relato, depois da cirurgia passou a fazer
tudo, inclusive sair de casa. No entanto, sua mae comenta que a participante estd sempre
reclamando da falta de atividades no dia-a-dia. Acredita que o que a ajudou a passar pelas
mudancas decorrentes de seus problemas fisicos foram o tratamento médico e a fisioterapia.
Ao ser questionada acerca de seus planos para o futuro, a participante declarou nao planejar
nada, tendo na seqiiéncia uma longa crise de choro.

Durante o programa de intervencdo, ficou claro que nos anos seguintes ao
aparecimento dos problemas fisicos, a participante tentou voltar a estudar e tirar a
carteirinha para andar de 6nibus, com o incentivo da mae, mas esbarrou na dificuldade de
transporte e nas preocupacdes que seu pai demonstrava, por acreditar que essas situagdes
eram potencialmente perigosas.

Para fazer o levantamento de interesses, aptiddes e necessidades, realizado uma
semana depois da entrevista, fez-se uma atividade de relaxamento, como forma de garantir
uma maior tranqiiilidade da participante.

No momento da revisdo da descri¢cdo de seu caso e do programa, a participante ficou
visivelmente emocionada, afirmando ainda ndo ter planos para o futuro. A pesquisadora
interpretou essa manifestagdo como uma demonstragdo de que o estado emocional da
participante ndo estava saudavel. Isto poderia ser resultado da percepcao de que seu estado

fisico, segundo seu julgamento, havia piorado, como também, ser o efeito de ter percebido,
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ao ler o seu caso, que ainda ndo consegue imaginar seu futuro diferente do que tem vivido.
A pesquisadora buscou sensibilizar a participante para a importancia de realizar um
tratamento psicologico, com vistas a melhorar seu bem estar, e, como obteve sua
concordancia, assumiu a responsabilidade de auxilid-la a buscar esse tratamento. Também
pediu para a participante reconsiderar a possibilidade de freqiientar a escola, se oferecendo
para tentar fazer o trajeto de Onibus, entre sua casa e a escola, para que esta avaliasse se o
grau de dificuldade seria tdo grande quanto imaginava. A atitude da pesquisadora baseou-se
em prerrogativas éticas, pois considerou que dar por encerrado o programa, independente da

condicdo desta participante, poderia ndo resultar em beneficio, ou ainda, causar dano.

Programa de intervencdo para ampliacido de atividades e insercdo social ou para

redirecionamento de atividades

O levantamento de interesses, aptiddes e necessidades foi realizado formalmente no
inicio do programa de intervengdo, como também durante o desenrolar do programa.
Considerando-se as caracteristicas e expectativas do participante e suas condi¢gdes de vida,
assim como a situagdo familiar, apos reiteradas discussdes entre a pesquisadora e o
participante , foram estabelecidas as seguintes prioridades:

1- Aprimorar-se profissionalmente

2- Voltar a estudar;

3- Aumentar as possibilidades de leitura.
4- Ir a uma atividade cultural

4- Trabalho com a familia

Acdes implementadas

Durante a entrevista, a participante manifestou interesse em expandir seus

conhecimentos, para garantir que um dia pudesse voltar a trabalhar (prioridade I). A
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pesquisadora conseguiu algumas bolsas de estudo em uma escola de computacdo, ¢ a
participante, assim como o Participante 1, aceitou fazer o curso. Durante um periodo do
curso, a participante pleiteou que o transporte adaptado da prefeitura a levasse da escola de
computagdo até a escola municipal, a exemplo do que acontecia com P1 (a ida de ambos
para a computacdo acontecia por meio de um servigo de seguro particular destinado a
pessoas com deficiéncia; este servico s6 cobria o transporte de um local para qualquer
servigo de saude, e deste para qualquer outro local). Como ndo houve vaga no transporte
adaptado, a pesquisadora se encarregou de transportar a participante da computagdo para
casa, durante um periodo. Também deu inicio a um treino, no qual a pesquisadora andou de
onibus junto com a participante, fazendo o trajeto entre sua casa e a escola de computagao.
Ao mesmo tempo, a pesquisadora levou a participante para retirar a carteira que da direito a
portadores de deficiéncia de utilizarem gratuitamente o transporte municipal. Por fim,
pesquisadora e participante discutiram a possibilidade desta fazer o trajeto de 6nibus sozinha
ou com a ajuda de um familiar ou amigo, entdo esta passou a contar com o auxilio da mae e
da irmad para ir para a computacdo. A participante concluiu com éxito o curso de
computacao.

Seguindo um desejo manifesto pela participante, foi realizada sua matricula em um
curso supletivo, destinado a portadores de deficiéncia fisica, oferecido pela prefeitura
municipal da cidade onde reside (prioridade 2). A alegacdo dos responsaveis pelo setor
acerca da necessidade de criar uma sala somente para portadores de deficiéncia fisica ¢ a
dificuldade de conseguir transporte para os diversos locais onde sdo oferecidos cursos
supletivos. No entanto, durante todo o periodo de intervengdo buscou-se conseguir uma vaga
no transporte, para que a participante pudesse freqiientar a escola, mas sem sucesso. No
semestre seguinte, como a participante ainda demonstrasse interesse em voltar a estudar, e
considerando que possuia carteira que a isentava de pagar passagem de Onibus e ja tinha

experiéncia de ter usado o Onibus como meio de transporte (mas somente com um
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acompanhante), tentou-se a matricula em uma escola estadual que fosse proxima a sua casa.
As duas escolas mais proximas que oferecem curso supletivo foram rejeitadas pela
participante, uma delas porque se encontra em um bairro violento, o que levaria seu pai a
ndo permitir que a freqiientasse, e a outra porque o ponto que Onibus que utilizaria na
chegada a escola fica em uma rua um pouco ingreme, a um quarteirdo da escola. Tendo
como hipotese que, apesar da vontade de freqlientar a escola, a participante considera muito
dificil que volte a fazé-lo, principalmente por ter receio de locomover-se sozinha, a
pesquisadora buscou orienta-la a conversar com a equipe de fisioterapia, para saber sobre
suas possibilidade e limites, mas respeitou a op¢ao da participante.

Durante a entrevista, a participante disse que gosta de ler, como atividade de lazer.
Programou-se entdo uma ida a biblioteca de uma universidade publica, para conhecer o
ambiente e para confeccdo de carteirinha para a retirada de livros, e alguns livros foram
retirados ao longo do periodo de intervengdo (prioridade 3).

A participante € uma prima, juntamente com a pesquisadora, foram assistir um
espetaculo de danca de pessoas portadoras de deficiéncia fisica, e na seqiiéncia, foram a uma
lanchonete (prioridade 4).

Em algumas ocasides ficou evidente que a excessiva preocupacdo do pai da
participante limitava suas iniciativas em sair de casa, seja a passeio ou para tentar estudar,
por exemplo. Considerando que haveria a possibilidade da participante, apds o término do
programa de treinamento, voltar ao padrdo anterior de atividades e contato social, julgou-se
necessaria a realizagdo de um encontro com a familia, com vistas a esclarecer a importancia
de se ampliar o leque de atividades da participante. Tal encontro realizou-se na casa da
participante, € contou com a presenca da participante, seus pais, suas irmas, € uma amiga
das jovens. A pesquisadora apresentou aos pais os objetivos da reunido e do programa de
treinamento, e introduziu a questdo da importincia de atividades cotidianas para o bem estar

psicologico de qualquer pessoa, inclusive de portadores de deficiéncia. Como forma de
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facilitar a comunicagdo e garantir a motiva¢ao necessaria para a mudanga, foram ressaltados
os beneficios do apoio da familia na fase mais critica da enfermidade da participante, assim
como a importancia de se manter os lacos afetivos, a0 mesmo tempo em que se passasse da
protecdo exagerada ao incentivo a autonomia da participante. Houve alguns momentos de
forte emocdo entre os presentes, e a impressao geral foi de que o encontro teve um efeito

positivo sobre a familia.

Resultados das avaliacdes de distribuicdo de atividades e bem estar psicoldégico

A Figura 11 demonstra os resultados dos registros de atividade relativos a linha de
base comportamental e do programa de intervencdo. O repouso tem o maior nimero de
mencdes durante a linha de base, mantendo entre 5 e 9 meng¢des ao dia. Durante o programa,
ha um pequeno decréscimo, havendo oscilagdo entre 7 ¢ 4 mengdes, seguido por um novo
aumento, oscilando entre 8 ¢ 5 mengdes. As atividades de lazer véem na seqiiéncia, em
numero de mengoes, oscilando entre 2 ¢ 6 citagdes, durante a linha de base, ¢ entre 2 ¢ 7
citacdes durante o programa. As atividades ligadas a satide ndo tiveram registro durante a
linha de base, e no periodo de intervencao oscilaram entre 0 e 2 mengdes, correspondente ao
periodo de retorno das atividades do ambulatério de fisioterapia, seguido de alta recebida
pela participante no servigo de satide. As atividades domésticas oscilaram entre 1 e 5
mengodes, durante a linha de base, e tiveram um decréscimo de mengdes no periodo de

intervengao, entre 0 e 3 mengdes.
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Figura 11: Distribuicdo das atividades do Participante 6, na linha de base e durante a

intervengao (apos a linha vertical).
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As mengodes relativas a alimentacdo oscilaram entre 1 e 3 durante toda a amostra,
mostrando-se estavel no periodo final do programa, com 1 meng¢ao. As mengdes relativas a
auto cuidados mantiveram-se praticamente estaveis durante todo a amostra, com 1 mengao,
e apenas em dois momento, 2 mengdes. As atividades de estudo apresenta mengdes apenas
durante a intervengdo, que correspondem a matricula da participante no curso de
computagdo. Esta ¢ a Uinica mudanga importante na distribuicdo de atividades entre os
periodos de linha de base e intervencgao.

A figura 12 apresenta resultados relativos a auto-avaliagdo de bem estar cotidiano
da participante. Durante a linha de base, os registros encontram-se somente no quadrante
positivo, na maior parte do tempo com pontuacdo maxima. Durante o programa, houve uma
oscilacdo principalmente no quadrante positivo, mas em alguns momentos na avaliacao
neutra, € apenas em um momento foi negativa.

As aplicagdes do Inventario de Depressdo de Beck sugerem que a participante
manifestou, nas duas aplicagdes, sintomas e atitudes relativos a disforia. O Inventario de
Ansiedade sugere que a participante manifesta nivel médio de ansiedade-tragco e estado,
tanto na primeira quanto na segunda aplicacdo. No entanto, sua pontuacdo de ansiedade
traco foi 57, isto €, proxima ao nivel considerado alto de ansiedade, que ¢ de 60 pontos. Na
primeira aplicacdo a participante fez 57 pontos de ansiedade-estado e, na segunda, 54
pontos. E interessante observar que esses dados, aliados ao comportamento manifestado pela
participante, por exemplo, no momento em que fez a revisdo de seu caso, apontam na

dire¢do de que seu bem estar psicologico estd afetado negativamente.
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Figura 12: Auto avalia¢do de bem estar do Participante 6.
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Os resultados da auto-avaliagdo de bem estar mostram que a participante relata o
oposto, ou seja, que sentia bem estar durante todo o tempo. Seu relato ndo corresponde ao
que pode ser apreendido pelo seu comportamento, ¢ o fato de que o Inventdrio de Beck
tenha acusado sintomas de disforia ¢ significativo por se tratar de um estado afetivo no qual
a pessoa pode permanecer por um tempo consideravel, sem que ela ou as pessoas proximas
percebam isso como um problema, muitas vezes atribuindo o efeito deste estado de humor a

personalidade da pessoa.
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Analise do repertorio funcional dos participantes

A Tabela 4 apresenta uma avaliagdo de cada participante sobre seu grau de
dificuldade na realizagdo de suas atividades cotidianas. Estes dados foram obtidos pelo
preenchimento de um formulério que buscava apreender tipo e freqiiéncia da atividade,
solicitando que o participante escolhesse, para cada atividade, uma alternativa que
correspondesse a forma com normalmente as realiza.

As atividades que ndao envolvem deslocamento, como se alimentar e escovar os
dentes e sdo consideradas faceis de serem realizadas pela maioria dos participantes, com a
maior parte das alternativas para “realiza sem auxilio”. Tomar banho, vestir-se, e transitar
pelos comodos da casa também sao atividades que os participantes indicaram, em diferentes
graus, como sendo mais faceis de realizar. Preparar a propria comida € uma atividade que ¢
realizada pelos participantes 3, 4, 5 e 6, com diferentes graus de dificuldades, e ndo ¢
realizada pelos participantes 1 e 2. Supostamente, por nao apresentarem nenhum
comprometimento nas maos, estes participantes ndo estariam impossibilitados de realizar a
atividade, mas a condi¢ao de vida de ambos parece propiciar que nao necessitem faze-lo,
uma vez que ambos residem com a familia, cujos membros encarregam-se da questao; além
disso, a casa de ambos € pequena para o numero de moradores, e a cadeira de rodas desloca-
se com dificuldade nos comodos. A primeira justificativa também parece ser o suficiente
para explicar porque estes participantes (e também a Participante 5) ndo fazem compras e
também ndo pagam contas (descontando o fato de que o Participante 1 tenha passado a
realizar a atividade na segunda aplicagdo do formulario). O Participante 3, apesar de morar
em uma republica com outros estudantes, parece ter encontrado uma forma de ndo necessitar

realizar esta atividade (divis@o de tarefas na republica, débito automatico, por exemplo).
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Tabela 4

Capacidade de realizacdo de atividades cotidianas tal como relatado pelos participantes na

linha de base (1%) e avaliacao final (2%)

P1 P2 P3 P4 PS P6

1* 2 1" 2 1* 2 1" 2 1* 27 1* 2

Alimentar-se

Preparar propria
comida D D D D C

Escovar os
dentes

Tomar banho

Vestir-se

Visitar amigos e

parentes cC C C cC ¢C Tl
D D

Praticar esportes

Transitar pelos
comodos da casa

T.ra.ns1tar pela C C c b o o
vizinhanga

Fazer compras/

pagar contas D C D D D D D C

A: realiza sem auxilio

B: realiza com dificuldade

C: realiza somente com auxilio
D: ndo realiza
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Praticar esportes ¢ uma atividade que nao ocorre no cotidiano dos participantes, com
excecdo do Participante 3, que na primeira aplicagdo afirmava praticar um esporte com
dificuldade (no caso, natagdo). Pode-se deduzir que este resultado seja a0 menos em parte
conseqiiéncia da falta de oportunidade para a pratica de esportes, uma vez que a condi¢do
fisica limita, mas ndo impede sua realizagdo. E importante considerar que durante o periodo
de realizagdo da pesquisa ndo existia nos municipio de residéncia dos participantes locais
que oferecessem a possibilidade de realiza¢ao de esportes adaptados a prego compativel com
sua condi¢do econdmica.

Alguns dados apresentados referem-se a caracteristicas proprias da deficiéncia
apresentada pelo participante. Assim, os participantes 1 e 2 apresentam caracteristicas muito
semelhantes em relagdo a maneira como relatam realizar as tarefas, e pode-se deduzir que
isto seja efeito da condigdo fisica de ambos, que sdo portadores de paraplegia e fazem uso de
cadeira de rodas.

Olhando individualmente, o Participante 1 manteve os mesmos relatos na primeira e
segunda aplica¢do, com excecdo da atividade “vestir-se”, que teve uma piora na avaliagcdo
do participante (passou de “realiza sem auxilio” para “realiza com dificuldade™), e da
atividade “fazer compras/pagar contas”, que melhorou, passando de “ndo realiza” para
“realiza somente com auxilio”. O Participante 2 também teve apenas duas mudangas nas
aplicacdes do instrumento, mas ambas foram relativas & melhora: “transitar pelos cémodos
da casa” e “transitar pela vizinhanca” que receberam respectivamente as avaliagdes “realiza
com dificuldade” e “realiza com auxilio”, na segunda aplica¢do passaram para “realiza sem
auxilio”. O Participante 3 foi o que mais apresentou mudangas entre as duas aplicagdes,
sendo observado melhora nas atividades “preparar a propria comida” (o relatou passou de

9% ¢¢

“realiza somente com auxilio” para “realiza com dificuldade”), “vestir-se”, “visitar amigos e
29 ¢

parentes”, “transitar pelos comodos da casa”, e “transitar pela vizinhanga” (de “realiza com

dificuldade” para “realiza sem auxilio”). O participante também apresentou piora na
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atividade “alimentar-se” (de “realiza sem auxilio” para “realiza com auxilio”) e nas
atividades “praticar esportes” e “fazer compras/pagar contas” ( de “realiza com dificuldade”
para “ndo realiza”).

Na segunda aplicagdo do instrumento utilizado para relato das atividades, o
Participante 4 fez uma observagdo por escrito de que a facilidade ou dificuldade com que
realiza as atividades estd relacionada ao estado fisico que apresenta no momento. Nesta
época o participante considerava estar tendo dificuldades por haver passado alguns meses
afastado da fisioterapia, pois havia recebido alta. Dessa forma, estava retomando o

3

tratamento fisioterapico. O Participante apresentou pioras nos itens ‘“visitar amigos e
parentes”, “transitar pela vizinhanca” e “fazer compras/pagar contas”, (de “realiza sem
auxilio” a “realiza com dificuldade”) e melhora nos itens “vestir-se” e “preparar a propria
comida” (de realiza com dificuldade” para “realiza sem auxilio™).

A participantes 5 teve melhoras na forma de realizagio de algumas atividades, como
“preparar a propria comida”, “vestir-se”, “transitar pelos comodos da casa’(de “realiza com
dificuldade” para “realiza sem auxilio”) e “tomar banho” (de “realiza somente com auxilio”
para “realiza sem auxilio”) somente deixando de realizar a atividade “transitar pela
vizinhan¢a” (que passou de “realiza somente com auxilio” a “ndo realiza”), o que talvez se
justifique pela fase em que a participante se encontrava, de ter seu tempo tomado pela
realizagdo de atividades domésticas, o que ndo ocorria quando foi realizada a primeira
aplicagao.

A Participante 6 melhorou nas atividades “alimentar-se” (de “realiza somente com
auxilio” para “realiza sem auxilio”) e “visitar amigos e parentes” (de “realiza somente com
auxilio” para “realiza sem auxilio”), e piorou na atividade “transitar pela vizinhanca” (de
“realiza somente com auxilio” a “nao realiza™).

Apesar de apresentar o mesmo problema fisico que as participantes 5 e 6, ou seja,

hemiplegia, o Participante 4 descreve ndo necessitar de ajuda para realizar nenhuma das
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atividades pesquisada. Isto provavelmente deve-se ao fato dele morar em republica com
apenas mais um morador, que passa pouco tempo em casa, 0 que o impele a realizar sem
auxilio as atividades cotidianas, ainda que com dificuldades.

Todos esses resultados permitem concluir que a realizacdo de atividades pelos
participantes ¢ resultado ndo somente de sua condicdo fisica, como também da rede de apoio
familiar e social, acrescida as suas necessidades e interesses. Os resultados referentes ao
bem estar psicologico dos participantes e a descricdo do programa de atividades talvez
permitam acrescentar que a condi¢do psicoldgica do participante ¢ também um determinante
na realizacdo de atividades cotidianas. Dessa forma, tanto pode corroborar para a adaptacao

da pessoa a condi¢do de deficiéncia, como, ao contrario, dificultar esse processo.

87



DISCUSSAO GERAL

Considerando os indicadores adotados: superacdo de eventuais restricdes de
atividades, ampliacdo de fontes de contato sociais € melhoria do bem estar psicolégico do
participante, podemos analisar que o programa de intervengdo em alguns pontos obteve
€xitos, mas em outros ndo atingiu o resultado pretendido.

Assim, por exemplo, analisando todos os dados obtidos junto ao Participante 1,
percebemos que, apesar do programa inserir alguns elementos novos no cotidiano do
participante, com a ampliacdo do seu contato social (curso de computacdo) e de atividades
(xadrez, leitura de livros), este exibiu, no periodo final da mensura¢do de bem estar, uma
queda em suas avaliagdes, do mesmo modo que percebemos um pequeno acréscimo nos
escores apresentados nos inventario de depressdo e de ansiedade. Tal fato ndo pode ser
explicado pelas informagdes disponiveis, sugerindo que deveria haver algum elemento, nao
acessivel a pesquisa, trazendo essa mudanga no bem estar do participante.

O Participante 2 demonstrou manter o padrdo de bem estar psicologico que ja
apresentava no inicio do programa. O participante ja& demonstrava ter iniciativas para buscar
uma adaptacdo a condi¢@o de deficiéncia, por exemplo, com a “constru¢do” de uma cadeira
de rodas motorizada. O programa aparenta ter sido uma oportunidade de obter ajuda para
orientar suas iniciativas, o que podemos ver com a solicitacdo espontanea do participante
para que a pesquisadora auxiliasse na criagdo de uma associagdo de deficientes fisicos em
sua cidade. Visto desse modo, podemos imaginar que o beneficio obtido pelo participante
foi a obtencdo de uma fonte de apoio social na pessoa da pesquisadora, e a disposi¢ao para
buscar alternativas, com vistas ao coletivo.

Os participantes 3 e 4 apresentam perfis semelhantes em alguns aspectos, ou seja,
ambos sdo pertencentes a classe média e possuem 3° grau (apesar do Participante 4 ainda

estar cursando a universidade), morando em cidades diferentes das familias de origem, em

88



republicas de estudantes. Talvez isso explique o fato de ambos apresentarem grande
quantidade de atividades cotidianas, tornando o programa em grande parte voltado para
aspectos psicologicos. Estes participantes ndo precisavam descobrir atividades que os
agradassem, ao contrdrio, deixavam clara a intencdo de conciliar as atividades que
cotidianamente realizavam com suas dificuldades fisicas e necessidades emocionais. Neste
aspecto, o programa atuou no sentido de buscar garantir uma melhoria do bem estar
psicologico do participante. No entanto, ndo € possivel avaliar se esses objetivos foram
atingidos.

Os dados obtidos junto a Participante 5 demonstram que ndo houve melhora
significativa em seu bem estar psicoldgico, uma vez que, mesmo com a pequena melhora no
escore obtido na escala de depressdo, vemos um aumento de ansiedade e uma queda nas
avaliacdes de bem estar cotidiano. Esse quadro ¢ compativel com a situagdo de luto e
sobrecarga de responsabilidades vivenciada pela participante no periodo. No entanto, vemos
que no periodo anterior a estes acontecimentos, a participante exibia mudangas em seu
comportamento, passando a diversificar atividades; além de modifica¢des na distribuicao de
suas atividades cotidianas, ela exibia melhora em seu bem estar psicologico, o que podia ser
averiguado pelos seus relatos e avaliagdes de bem estar cotidiano. Dessa forma,
acontecimentos externos importantes podem ter afetado o bem estar psicologico da
participante.

Apesar do programa empregado com a Participante 6 trazer um aumento no numero
de atividades, este ndo resultou em melhoria no bem estar psicologico da participante,
levando em considerag¢do os dados obtidos pelo inventario de depressdo e pelas observacgoes
durante as interacdes pesquisadora-participante. O instrumento de auto-avaliagdo do bem
estar cotidiano apresentou resultados diferentes, uma vez que as avaliagdes encontram-se em

sua maioria no quadrante positivo. Isso demonstra a diferenca entre auto-relato de bem estar,
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produto deste instrumento, e os sintomas e atitudes relativos a depressao, mensurados pelo
Inventario de Beck (1961).

As informagdes que obtivemos com os dados apresentados apontam ainda para
diferentes direcdes. Uma delas € que as avaliacdes de bem estar cotidiano nao apreendem os
determinantes dos escores obtidos por cada participante. Dessa forma, as alteragdes sao
percebidas, mas ndo podemos fazer uma relagao direta entre seus resultado e o programa de
atividades. Talvez esse problema seria resolvido se fosse solicitado aos participantes que
realizassem, ao invés de sua avalia¢do cotidiana de bem estar, uma constante apreciacio de
seu grau de satisfacdo com as a¢des desenvolvidas dentro do programa, e de sua relagdo com
seu bem estar.

A questdo amplamente abordada por Williamson (1998) em seus estudos, aponta a
relacdo entre a restricdo de atividades e depressdo em pessoas com diferentes enfermidades.
As participantes 5 e 6, que apresentaram escores relativos a depressdao e disforia,
respectivamente, obtiveram alguma ampliagdo de atividades em decorréncia do programa
implementado; no entanto, continuaram a manifestar o mesmo quadro relativo ao humor, o
que contraria a hipdtese inicial, de que uma modificacdo no grau de restricdo de atividades
poderia levar a uma melhora no estado de humor. Cabe ressaltar, no entanto, que os
trabalhos de Williamson estudaram essa relagdo entre depressdo e restricdo de atividades,
sem no entanto intervir nas varidveis em jogo, ou seja, ndo se conhecem dados que indiquem
que a superagdo da restri¢ao de atividades leva a diminui¢do da depressd@o. Mesmo se assim
o fosse, qual o grau de superacdo da restricao de atividades que deveria ser atingido, e por
quanto tempo? Sao questdes que sugerem a necessidade de novos estudos.

A metodologia utilizada ndo permitiu que se fizesse comparagdo entre as diferencas
em grau de restricdo de atividades dos participantes, pois visava comparar a distribui¢do de
atividades dos participantes na linha de base e durante o programa de atividades. O

instrumento utilizado para registro de atividades permitia que cada participante usasse seu
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proprio critério para os registros, que depois passaram por um trabalho de classificacdo em
diferentes categorias, realizado pela pesquisadora. Esse procedimento somente permitiu a
observacao de alteragdes na distribui¢do de atividades dos participantes 5 e 6, circunstancias
em que novas categorias foram acrescentadas nos cotidianos dos participantes. Outras
modifica¢des na distribui¢do de atividades, por exemplo, o participante diminuir o niimero
de horas que assiste televisdo, e passar a dedicar algum tempo a leitura, ndo puderam ser
demonstradas nos dados apresentados, ja que ambas as atividades se encontram na categoria
lazer.

Durante o programa, os dados qualitativos foram melhores indicadores da
distribuicdo de atividades dos participantes do que os quantitativos, obtidos por meio de auto
registro. Também encontrou-se dificuldade com o instrumento utilizado para registro de
atividades, uma vez que os participantes freqiientemente esqueciam de fazé-lo, resultando na
obtencao dos dados em periodos irregulares de tempo.

Pesquisas subseqiientes nesta area poderiam considerar a avaliacdo do grau de
restricdo de atividades e de fontes de contato social e de estado psicolégico como critério de
selecdo de participantes. Dessa forma, restringiria-se como participantes somente portadores
de deficiéncia fisica adquirida que tivessem um comprovado grau de restri¢do de atividades
e baixo indice de bem estar psicologico. Essa seria um modo que garantir uma maior
facilidade de analise dos dados obtidos, o que ndo foi possivel realizar neste trabalho devido
a pequena quantidade de pessoas portadoras de deficiéncia fisica adquirida a que se teve
acesso.

Uma importante constatacdo decorrente desse trabalho foi a constatacdo de que a
condicdo sécio-econdmica dos participantes €, em grande parte das ocasides, um fator de
exclusdo mais importante que a deficiéncia, no sentido de que impede o portador de ter
contato com as adaptacdes que seriam necessarias a sua condi¢do fisica. Somando-se a baixa

condicdo sécio-econdmica, a baixa escolaridade, o fato de residir na periferia das cidades, a
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precaria condicdo dos transportes publicos e inexisténcia ou insuficiéncia de transportes
adaptados, e o mal funcionamento dos servicos de saude e educagdo, podemos compreender
as semelhangas na implementa¢do do programa para os participantes 1, 2, 5 e 6, e as
diferencas entre estes e os dois participantes universitarios.

Retomando a definicdo da Organizagdo Mundial de Satde (1989), com a qual
introduzimos esse trabalho, a deficiéncia (impairment) refere-se “(...) a uma perda ou
anormalidade de estrutura ou fun¢do”. Ja a incapacidade(disability) ¢ tratado no mesmo
documento como “(...) restri¢do de atividades em decorréncia de uma deficiéncia”. Amaral
(1996) considera que tanto deficiéncia como incapacidade podem ser definidas como
deficiéncia primdria, ao passo que, desvantagem (handicap) definida pela OMS como “(...)
condicdo social de prejuizo resultante de deficiéncia e /ou incapacidade”, seria classificada
como deficiéncia secundéria. Retomando a discussdo do paragrafo acima, podemos dizer
que os portadores de deficiéncia sofrem os efeitos tanto da deficiéncia priméaria (deficiéncia
e incapacidade), como secunddria (desvantagem); no entanto, os participantes que tem
condigdo socio-econdmica mais desfavoravel encontram-se mais vulneraveis aos efeitos da
deficiéncia secunddria, seguindo a divisdo proposta por Amaral (1996).

As dificuldades encontradas na implementagdo do programa nos remetem ao
paradoxo apontado por Aranha (1995), relativo a situacdo dos portadores de deficiéncia no
pais: por um lado, vemos um discurso de inclusdo, garantido pela constituicdo e refor¢ado
pelas autoridades politicas e sociais, por outro, falta de condi¢des nos diferentes dmbitos da
vida dos portadores de deficiéncia.

O trabalho teve como conseqiiéncias o levantamento de questdes que deveriam ser
contempladas com vistas a qualidade de vida e a inser¢@o social/ profissional de portadores
de deficiéncia fisica, que requer condi¢des institucionais € comunitarias que, ficou claro na
tentativa feita com este trabalho, estdo fora do alcance de um projeto individual de pesquisa,

com prazos limitados de implementagao.
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ANEXO 1

CONSENTIMENTO FORMAL DE PARTICIPACAO NO PROJETO DE PESQUISA



Autorizacio para participantes da pesquisa

Eu, , usuario do

Ambulatério de Fisioterapia da UFSCar, declaro concordar com minha participagdo no projeto
“Recuperagdo e Ampliacdo do Repertério Funcional de Portadores de Deficiéncia Fisica”,
desenvolvido por Daniela Maria Xavier de Souza, aluna do Programa de Pds-graduagdo em
Educagdo Especial da UFSCar, sob orientagao da Prof* Dr* Deisy G. de Souza.

Minha participacdo constara do fornecimento de informacgdes em entrevistas e
formularios, abrangendo minhas atividades cotidianas, minha participagdo no tratamento
fisioterapico e meus pensamentos e sentimentos durante o periodo da pesquisa, além da
participagdo em um programa de ampliacdo de atividades, sobre o qual eu poderei dar sugestoes
e tomar decisdes. Estou ciente de que os estagiarios de fisioterapia e meus familiares também
estardo oferecendo informagdes complementares sobre esses assuntos. Sei que os dados obtidos
sdo confidenciais, sendo conservado meu anonimato, e as informagoes obtidas serdo utilizadas
somente para o fim a que se destina.

Foi esclarecido que minha participagdo € voluntaria, ndo tendo relagdo com tratamento
fisioterapico (cuja responsabilidade cabe ao Ambulatério de Fisioterapia), e que posso
interromper a qualquer momento minha participagdo no projeto, sem qualquer forma de

penalidade ou coergdo.

Sao Carlos, de de 2002

assinatura do responsavel



ANEXO 2

CONSENTIMENTO DA COMISSAO DE ETICA DA UFSCAR PARA PESQUISAS
COM SERES HUMANOS



e f, UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS

% PRO - REITORIA DE POS - GRADUAGAO E PESQUISA
s § - COORDENACAO DE PESQUISA
.'_(: [ . z :
T COMITE DE ETICA EM PESQUISA

-.\"'-';.u
A

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UFSCar, registrado no CONEP/Conselho
Nacional de Satde, pelo ato de 18 de margo de 1997, DELIBEROU aprovag¢do sem
restrigdes o projeto com protocolo n° 008/2002 e titulo: "AMPLIACAO DO
REPERTORIO FUNCIONAL DE PORTADORES DE LESAO MEDULAR"

orienta¢do da Profa. Dra. Deisy G. de Souza.

com

Sédo Carlos, 05 de margo de 2002.

2L .

D7 aldissera
Presidente da Comissdo de Etica




ANEXO 3

ROTEIRO DE ENTREVISTA



Nome:

Data de preenchimento: I

1- Como adquiriu a deficiéncia fisica?

2- Ha quanto tempo adquiriu a deficiéncia?

3- Qual o tipo de tratamento existente para seu caso?

4- Que tratamento esta realizando atualmente?

5- O que mudou na sua vida apés a aquisicdo da deficiéncia?

6 — O que o tem ajudado a passar por estas mudangas?

6- Quais séo seus planos a curto, médio e longo prazo?



ANEXO 4

REGISTRO DE BEM ESTAR DIARIO



NOME:

Pensando no dia de hoje, fagca uma avaliagdo do seu bem estar:

Dia: /[

1 2 8 9
Nao vivi bem Vivi bem
Pensando no dia de hoje, faga uma avaliacdo do seu bem estar:
Dia: /[

1 2 8 9
Nao vivi bem Vivi bem
Pensando no dia de hoje, faga uma avaliagdo do seu bem estar:
Dia: I

1 2 38 9

N&o vivi bem

Vivi bem




ANEXO 5

FORMULARIO DE TIPO E FREQUENCIA DE ATIVIDADES DOS
PARTICIPANTES



Dados pessoais

nome :
Data nascimento: / / Estado civil:
Transporte utilizado para comparecer ao Ambulatorio:

Por favor, responda como normalmente vocé faz para

o Se alimentar, durante as refeigoes

DATA:

sozinho () com algum tipo de auxilio ( ) somente com auxilio ( )

a Preparar a propria comida

realiza () realiza com dificuldade ( ) realiza com auxilio ( ) ndorealiza ( )

o Escovar os dentes

realiza () realiza com dificuldade ( ) realiza com auxilio ( ) ndorealiza ( )

n° vezes por dia:

/

/

o Tomar banho

realiza () realiza com dificuldade ( ) realiza com auxilio ( ) ndorealiza ( )

Qual a freqiiéncia?

o Vestir-se
realiza () realiza com dificuldade ( ) realiza com auxilio ( )

o Atividades de lazer
1) tipo de atividade:

realiza ( ) realiza com dificuldade ( ) realiza com auxilio ( )
Com que freqii€ncia realiza esta atividade?

ndo realiza

ndo realiza

()

()

2) tipo de atividade:

realiza () realiza com dificuldade ( ) realiza com auxilio ( )
Com que freqiiéncia realiza esta atividade?

ndo realiza

()

3) tipo de atividade:
realiza ( ) realiza com dificuldade ( ) realiza com auxilio ( )

Com que freqii€ncia realiza esta atividade?

ndo realiza

()

O Visitar amigos e parentes
realiza () realiza com dificuldade ( ) realiza com auxilio ( )
Quem ?

ndo realiza

()




Com que freqiiéncia? Como se locomove?

a Praticar esportes
realiza () realiza com dificuldade ( ) realiza com auxilio ( ) naorealiza ( )
Qual (is)?

Com que freqiiéncia?

o Transitar pelos comodos da casa
realiza () realiza com dificuldade ( ) realiza com auxilio ( ) naorealiza ( )
Com que freqiiéncia?

o Transitar pela vizinhanca
realiza () realiza com dificuldade ( ) realiza com auxilio ( ) ndorealiza ( )
Com que freqiiéncia?

o Fazer compras, pagar contas
realiza () realiza com dificuldade ( ) realiza com auxilio ( ) ndorealiza ( )
Com que freqiiéncia?

o Realiza alguma atividade remunerada? Sim ( ) Nao( )
Qual?

o Realiza algum trabalho voluntario? Sim( ) Nao( )
Qual?

o Estuda? Sim( ) Nao( )
Se sim, que tipo de estudo?

() 1° Grau/supletivo () 2° Grau/supletivo
() Curso pré-vestibular () Curso técnico/profissionalizante
() 3°grau () Pos-graduagao

() Outros. Quais?

o Assiste televisao

() mais do que 6 hora/dia
() entre 6 e 2 horas/dia
() menos de 2 horas/dia

a Trabalha com computador? Sim ( ) Nao ()
Como? (usando a Internet, escrevendo textos, fazendo calculos, usando jogos, etc)




Qual a freqiiéncia?

OBSERVACOES:




ANEXO 6

FORMULARIO DE REGISTRO DE ATIVIDADES



Nome:

Data de inicio: / /

INSTRUCOES:

1) Coloque seu nome ¢ a data de inicio do registro;

2) O registro terd que ser feito a cada dois dia (ex: segunda, quarta, sexta,
domingo, terca e quinta);

3) Faga o registro da maneira que achar mais conveniente. Vocé podera
carregar a folha consigo e registrar enquanto realiza as atividades, ou logo

apos, ou ainda no fim de seu dia.

Obrigada pela colaboragao



Dias da semana

Horas

1°-

2°-

3°-

40.

5°-

6°-

7°-

24h - 02h

02h — 04h

04h — 06h

06h — 08h

08h — 10h

10h — 12h

12h — 14h

14h — 16h

16h — 18h

18h —20h

20h — 22h

22h —24h






