ANDREA REGINA SCHUCH GRUMANN

A INFL,UENCIA DA LESAO MEDULAR NA AUTONOMIA DOS
INDIVIDUOS E FORMAS DE MENSURACAO: UMA REVISAO
INTEGRATIVA

Floriandpolis
2015






ANDREA REGINA SCHUCH GRUMANN

A INFLUENCIA DA LESAO MEDULAR NA AUTONOMIA DOS
INDIVIDUOS E FORMAS DE MENSURACAO: UMA REVISAO
INTEGRATIVA

Dissertacdo de mestrado apresentada ao
Programa de Pds-Graduagdo em
Enfermagem do Centro de Ciéncias da
Salde, da Universidade Federal de
Santa Catarina, como requisito para a
obtencdo do Grau de Mestre em
Enfermagem, Area de concentragio:
Filosofia e Cuidado em Salde e
Enfermagem.

Orientadora: Prof.2 Soraia Dornelles
Schoeller, Dra.
Coorientador: Jocemar llha, Dr.

Florianépolis
2015



Ficha de identificacdo da obra elaborada pelo autor, através do
Programa de Geracdo Automatica da Biblioteca Universitaria da UFSC.

Grumann, Andrea Regina Schuch

A Influéncia da Lesdo Medular na Autonomia dos Individuos e Formas de
Mensuracdo : Uma Reviséo Integrativa / Andrea Regina Schuch Grumann ;
orientadora , Soraia Dornelles Schoeller ; coorientador , Jocemar llha.
Florianépolis , SC , 2015.

126f. ; il.
Inclui referéncias.

Dissertagdo (mestrado) - Universidade Federal de Santa Catarina, Centro de
Ciéncias da Saude. Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem.

1. Enfermagem. 2. Autonomia. 3. Liberdade. 4. Lesdo medular. 5. Avaliacdo
de autonomia. I. Schoeller, Soraia Dornelles. IlI. llha, Jocemar. I11. Universidade
Federal de Santa Catarina. Programa de Po6s-Graduacdo em Enfermagem. IV.
Titulo.




ANDREA REGINA SCHUCH GRUMANN

A INFLUENCIA DA LESAO MEDULAR NA AUTONOMIA DOS
INDIVIDUOS E FORMAS DE MENSURAGCAO: UMA REVISAO
INTEGRATIVA

Esta Dissertagdo foi submetida ao processo de avaliacdo pela Banca
Examinadora para obtencdo do Titulo de Mestre em Enfermagem, e
aprovada em sua forma final pelo Programa de Pds-graduacdo em
Enfermagem, Area de Concentracio: Filosofia e Cuidado em Saude e

Enfermagem.

'\3 U\XW\&\.)J%S\ X OB%(,MJ/?
Dra. Vania Marli Schubert Backes
Coordenadora do Programa

Banca Examinadora:

4%

—

L e

Soraia Dornelles Schoeller, Dra.
Orientadora

Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC)

\
\ /
\ /

/|

: / [
‘l‘_i [:j AA ) \)\J‘u'\_/"—(:/‘w

s\
\ 1\
T oy NG \
Denise Guerreiro V. da Silva, Dra.
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC)

L4,

Betina Meirelles, Dra.
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC)

=
\ m\%@ Wo o
P/ Dra. Maria Manuela Martins
Escola Superior de Enfermagem de Porto, Portugal







AGRADECIMENTOS

Agradeco primeiramente a Deus por dar-me for¢a em todos os
momentos dificeis e por ndo me deixar desistir.

Um agradecimento mais que especial aos meus pais, Astor e
Regina, que me deram educacdo, apoio e incentivo. E entenderam minhas
auséncias enquanto dedicava-me a este trabalho.

A minha avd, aos meus tios, tias, dinda e dindo que sempre
torceram por toda minha trajetoria.

As minhas amigas Daniela e Gisele que entenderam as inimeras
vezes que ndo pude estar com elas, porque precisava estudar e escrever,
escrever e escrever... E, foram muitos esses momentos.

As minhas outras duas eternas amigas, Renata e Adriana que
mesmo ndo convivendo diariamente, torciam por mim. Porque quando a
amizade ¢ verdadeira mesmo, a distancia nao apaga.

A minha orientadora, Soraia, que acreditou no meu trabalho,
ajudando em todos os momentos, sendo presente e acessivel, acalmando-
me nas inumeras vezes que achei que nao daria tempo, e olha que foram
muitas. As frases mais ditas por ela foi: Relaxa! Calma! Dara tempo!
Estamos adiantadas...

Ao meu coorientador, Jocemar, que auxiliou para a realizacéo
desse trabalho.

A bolsista PIBIC, Milena Zuchetto Soares, que foi peca-chave e
essencial para a realizacdo desta pesquisa. Foram muitas as tardes
cansativas, lendo e relendo titulos e resumos para concretizar este
trabalho.

Ao NUCRON que esteve presente em todos os momentos,
fornecendo base e conhecimento para a realizagdo da pesquisa.

A atoda equipe da SOS Cardio, em especial, a Samira e Voldiana,
gue entenderam minhas auséncias durante todo esse periodo e sempre me
ajudando com folgas e liberagBes para que fosse possivel concluir o
mestrado. Meus eternos agradecimentos.

Aos membros da banca de sustentagdo Denise Maria Guerreiro
Vieira da Silva, Betina Meirelles, Maria Manuela Martina, Laurete
Borges e Micheline Koerich pela disponibilidade.

Meus sinceros agradecimentos enfim, a todos que contribuiram,
direta ou indiretamente, para a concretizacdo desse sonho, me tornar
Mestre!






RESUMO

Introducdo: A autonomia consiste na liberdade de escolha, na tomada de
decisdes, na execucdo de tarefas, no autogoverno e na autodeterminacao.
Algumas condigdes cronicas, como é o caso da lesdo medular, acarretam
na diminuicdo da autonomia, em decorréncia das limitacGes apos a leséo.
A lesdo medular é um trauma na medula que pode ser completo ou
incompleto, causando paraplegia ou tetraplegia. As limitagdes irdo variar,
de acordo com o nivel e a classifica¢do da lesdo. Quanto mais alta a lesdo
medular, maiores serdo as deficiéncias. Porém mesmo com severas
deficiéncias, é possivel ter autonomia, desde que, os planos e objetivos
tracados sejam possiveis de serem realizados. Objetivos: avaliar a
influéncia da lesdo medular na autonomia e as formas de mensura-la
disponiveis na literatura. Método: Este estudo trata-se de uma Reviséo
Narrativa, na qual se realizou busca nas seguintes bases de dados: Lilacs,
Scielo, BDENF, Pubmed/Medline, Scopus e CINAHL. Antes de iniciar a
pesquisa realizou-se um protocolo para determinar cada passo do estudo.
A coleta de dados ocorreu entre o periodo de abril a junho de 2015, por
duas pessoas especialmente treinadas para tal, na qual uma ndo tinha
conhecimento sobre os achados da outra. Inicialmente, apés retirar os
duplicados, encontrou-se 7453 artigos. Resultados: Leu-se na seguinte
sequéncia: titulos, resumos e integra. Por fim, foram aplicados os
checklists: STROBE, COREQ e PRISMA, conforme cada tipo de
pesquisa, para avaliar a qualidade dos artigos. Permaneceram, portanto,
para analise, 41 trabalhos, dos quais 20 para 0 manuscrito 1, que estudou
a interferéncia da lesdo medular na autonomia e, 20 para 0 manuscrito 2,
gue analisou as formas de mensuracdo da autonomia na lesdo medular. Os
artigos selecionados foram colocados numa pasta do Excel para serem
analisados. Utilizou-se, também, o gerenciador Endnote Web para
organizar as referéncias. Discussao: Observou-se, na pesquisa, inilmeros
conceitos de autonomia, que se relaciona com palavras, tais como:
independéncia, participacdo, autogoverno, determinagdo, autocuidado,
esperanca e otimismo, sendo muito importante para adquirir autonomia a
rede de apoio e a religido. A acessibilidade e as informacdes facilitam a
autonomia, enquanto o suporte financeiro pode dificultar, sendo seu
conceito e a reabilitagdo uns dos principais desafios da autonomia. A
reabilitacdo € longa e ardua, mas deve ser iniciada ainda no ambiente
hospitalar, para se ter melhores resultados. Notou-se que o Unico
instrumento que diz mensurar autonomia é o Impact of Partcipation in
Autonomy Questionnarie (IPAQ). Porém, existem outros que trabalham
com termos relacionados ao ser autdnomo, sendo importantes para a



pesquisa. Os instrumentos sdo essenciais para avaliar a evolugdo na
reabilitacdo e, se as metas pretendidas foram alcancadas. Conclusao:
Concluiu-se com este estudo que a autonomia apresenta um conceito
amplo e depende do foco de cada individuo que a conceitua. O IPAQ
embora aborde a autonomia, apresenta algumas limitagdes, pois ndo
engloba a esperanca, a acessibilidade, a rede de apoio e a identidade, tdo
importantes para a autonomia. Portanto, torna-se necessaria a construcéo
de um instrumento para mensurar autonomia que englobe todos o0s
aspectos relacionados a ela.

Palavras-chave: Traumatismos da medula espinal. Autonomia pessoal.
Autocuidado. Reabilitacdo. Liberdade. Tomada de deciséo.



ABSTRACT

Introduction: Autonomy consists in the freedom of choice, in decision
making, in tasks execution, in self-governance and self-determination.
Certain chronic conditions, such as spinal cord injury, result in the
decrease of autonomy due to post-injury limitations. The spinal cord
injury is a trauma in the spine that can be complete or incomplete,
causing paraplegia or tetraplegia. The limitations vary according to the
injury level and classification. The higher the spinal cord injury, the
greater will be the disabilities. Although even with severe disabilities, it
is still possible to have autonomy, once the plans and goals are viable.
Purpose: evaluate the influence of spinal cord injury on the autonomy
and its measuring methods available in the literature. Method: this study
is a narrative revision where the following databases were researched:
Liliacs, Scielo, BDENF, Pubmed/Medline, Scopus and CINAHL. Before
starting the research, a protocol was set in place to determine each step
of the study. The data was collected from April to June 2015 by two
specially trained people, where one of them had no knowledge about the
other’s one result. 7453 articles were found after a trial where the
duplicate ones were excluded. Results: The articles were read in the
following order: titles, abstracts and entire article. At the end, the
following checklists were applied: STROBE, COREQ and PRISMA
according to each type of research to evaluate the article’s quality. 41
articles remained to be analysed among which 20 for the manuscript 1,
which studied the interference of the spinal cord injury in the patient’s
autonomy and 20 for the manuscript 2, which analysed ways of measuring
autonomy following a spinal cord injury. The selected articles were put
in an Excel chart to be analysed. To organise the references, the manager
Endnote Web was used. Discussion: In the research several concepts of
autonomy were found and its relation with words such as: independence,
participation, self-governance, determination, self-care, hope and
optimism. A support network and religion are very important to acquire
autonomy. The accessibility and information facilitate the autonomy
while monetary support can complicate it. Autonomy’s concept and
rehabilitations are their principal challenges. The rehabilitation is long
and hard, but should begin while the patient is still at the hospital for best
results. The only instrument noted that measures autonomy is the Impact
of Participation in Autonomy Questionnaire (IPAQ). However there are
other articles using terms related to the self-governance which are
important to the research. The instruments are essential to evaluate the
rehabilitation’s evolution and if the intended goals were achieved.



Conclusion: it has been concluded in this study that autonomy is a large
concept and depends on the focus of the individual who conceptualises it.
Although the IPAQ measures autonomy, it presents some limitations,
seeing as it does not include important concepts of autonomy such as
hope, accessibility, support network and identity. Therefore, the
construction of an instrument that measures autonomy while including all
the aspects and concepts related to it is necessary.

Keywords: Spinal cord traumas. Personal autonomy. Self-care.
Rehabilitation. Freedom. Decision making.



RESUMEN

Introducion: La autonomia consiste en la libertad de eleccidn, la toma
de decisiones, la ejecucién de las tareas, en el autogobierno y la
autodeterminacion. Algunas condiciones crénicas, como en la lesion de
la médula espinal, resultan en disminucion de la autonomia, debido a las
limitaciones después de la lesion. La lesién de la médula espinal es es um
trauma em la columna vertebral que puede ser completa o incompleta,
provocando paraplejia o tetraplejia. Las limitaciones variaran de
acuerdo con el nivel y la clasificacion de la lesion. Cuanto mas alta la
lesion de la médula espinal, mas grande sera la discapacidad. Pero,
incluso con discapacidades graves, es posible tener autonomia, si los
objetivos trazados posibles de realizarse los. Objetivos: Esta
investigacion tiene como objetivos: evaluar la influencia de la lesion
medular en la autonomia y las maneras de medirla disponibles en la
literatura. Metodo: Este estudio trata de una revisién narrativa, con la
busqueda en las siguientes bases de datos: Liliacs, IndexPsi, SciELO,
BDENF, Pubmed / Medline, Scopus, CINAHL y BIREME. Antes de
iniciar la basqueda se hizo un protocolo para determinar cada paso del
estudio. La recoleccion de datos se llevé a cabo entre el periodo abril-
junio de 2015 donde dos personas especialmente capacitadas para tal,
gue uno no sabia acerca de los resultados de la otra. Inicialmente,
después de la eliminacion de los estudios duplicados, encontro-se 7453
articulos. Resultados: Primero se ley6 los titulos, los resimenes vy,
finalmente, en su totalidad. Al final se aplicd las listas de combracién:
STROBE, COREQ y PRISMA, de acuerdo con cada tipo de encuesta para
evaluar la calidad de los articulos. Asi se mantuvo para el anélisis, 41
obras de las cuales 20 por un manuscrito que ha estudiado la
interferencia en la autonomia de la lesion de la médula espinal y el 21
para el manuscrito 2, que analiza las formas de medicién de la autonomia
en la lesion de la médula espinal. Se utilizd también el administrador de
Endnote Web para la organizacion de las referencias. Discussion: Se
observd en la encuesta, numerosos conceptos de autonomia y que esto
esta relacionado con palabras tales como: la independencia, la
participacion, la autonomia, la determinacion, el auto-cuidado, la
esperanzay el optimismo, es muy importante para adquirir la autonomia
de la red de apoyo y la religion. La accesibilidad y las informaciones
facilitan la autonomia, mientras que el apoyo financiero puede hacer que
ella sea dificil, y su concepto y la rehabilitacion, los principales retos de
la autonomia. La rehabilitacién es larga y ardua, pero ain debe ser
iniciada en el hospital para tener mejores resultados. Se sefialé que el
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Gnico instrumento que dice medir la autonomia es el Impact of
Partcipation in Autonomy Questionnarie (IPAQ). Pero hay otros que
trabajan con los términos relacionados com el ser auténomo, sendo
importantes para la investigacion. Los instrumentos son herramientas
esenciales para evaluar los avances en la rehabilitacion y si los objetivos
previstos se han alcanzado. Conclusiones: Se concluye de este estudio
que la autonomia tiene un concepto amplio y depende del enfoque de cada
individuo que concibe. IPAQ aunque la autonomia enfoques, tiene
algunas limitaciones, ya que no incluye la esperanza, la accesibilidad, la
red de apoyo y de identidad, tan importante para la autonomia. Por lo
tanto es necesario la expansion de este instrumento para abordar todos
los aspectos de la autonomia, y por lo tanto una medicion mas completa.

Palabras clave: Traumatismos de la médula espinal. Autonomia
personal. Auto-cuidado. Rehabilitacién. Libertad. Toma de decisiones.
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1 INTRODUCAO

A palavra autonomia € de origem grega, na qual autos significa
sozinho e, nomos, regras (RODGERS, 2007). A filosofia apresenta vérias
concepcdes de autonomia, dentre elas: a capacidade de juizo, de deciséo
e de acdo baseada nas atitudes individuais e racionais, sendo assim,
relaciona-se a todos os valores de uma pessoa num determinado tempo
(BLOSER; SCHOPF; WILLASCHEK, 2010). Kant é um dos filésofos
gue aborda a autonomia por meio de uma transposicao filoséfica e critica
de autonomia religiosa de Lutero, considerando a totalidade do ser
humano ao retomar a ideia de Descartes, na qual a natureza racional é a
fonte de dignidade, sendo esta inseparavel da autonomia. Dessa forma, o
conceito de autonomia ganha maior forga e centralidade (ZATTI, 2007).

Rodgers (2007) define autonomia como a liberdade de escolhas
individuais e a responsabilidade pelo seu préprio comportamento.
Segundo Wrigley (2007), as pessoas sdo capazes de decidirem livremente
seus préprios objetivos e determinar suas agdes, mas com racionalidade e
seguranca. Para isto, torna-se necessaria uma avaliagdo critica quanto aos
seus desejos e valores que levam a acdo. No entender de Ledo et al (2013),
as escolhas individuais devem estar de acordo com suas crengas pessoais,
suas condicOes culturais, sociais e econdmicas. Para Miranda e Barroso
(2004), a teoria freireana (de Paulo Freire) aborda a liberdade de escolha
como o fim de qualquer revolucgdo cultural, sendo a conquista permanente
para um ato responsavel por quem a faz. E a condicio indispensavel ao
movimento de encontro, em que estdo inseridas as pessoas como seres
inacabados. Paulo Freire é um dos fildsofos que aborda a autonomia.

Na visdo de Zatti (2007), o conceito de autonomia ndo é algo
absoluto e ilimitado, pois é limitada por condicionamentos. Consiste na
realidade regida pela propria lei, ndo podendo ser considerada como
sinbnimo de autossuficiéncia. A determinacdo da propria lei esta ligada a
liberdade e ao poder de conceber, fantasiar, imaginar, decidir, e pela
capacidade de fazer. O fazer ndo acontece isolado do mundo, esta cercado
por leis naturais, leis civis e convengdes sociais.

Portanto, a defini¢do de autonomia depende do interesse e do foco
de quem a define. Seu conceito tradicional tem sido modificado e
elaborado por muitos autores, envolvendo uma variedade de aspectos,
sendo, muitas vezes, associada a independéncia e & participacdo nas
situacBes de vida do préprio individuo (VAN DE VEN et al, 2008;
KUBINA et al, 2013).

As pessoas tém o direito de escolherem sua trajetéria de vida e de
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determinarem suas metas e seus objetivos. Porém, lesGes do Sistema
Nervoso, tais como as da medula espinhal, provocam uma série de
deficiéncias estruturais e de funcdo corporal, limitagcdes de atividades e
restricdes na participacdo que levam a dependéncia fisica e emocional,
provocando perda de autonomia (WEIMER, 2013; DICKSON; ALLAN;
O’CARROLL, 2008).

Segundo Cerezetti et al (2012), a lesdo medular tem sido
considerada um problema de salde puablica, pois sua incidéncia vem
aumentando ao longo dos anos. As estatisticas indicam que de 30 a 40
pessoas, em um milhdo de habitantes, sdo acometidos por lesdo medular
no periodo de um ano. De acordo com National Spinal Cord Injury
Statical Center, ha aproximadamente 10.000 novos casos, a cada ano, nos
Estados Unidos.

A lesdo medular provoca mudangas fisicas, sociais, ocupacionais e
um impacto negativo na qualidade de vida. H4 uma diminui¢do da
mobilidade, da sensacdo de prazer, da identidade, da independéncia e da
espontaneidade (DICKSON; ALLAN; O’CARROLL, 2008). As
limitaces provocadas pela lesdo medular tornam os individuos
dependentes de outros para suas atividades béasicas diarias, sendo
impedidas de expressarem suas préprias vontades. Com isso, perdem sua
autonomia de decisdo, pois sdo consideradas incapazes de organizarem
suas proprias vidas (WEIMER, 2013; DICKSON; ALLAN;
O’CARROLL, 2008).

Anualmente, ha um aumento de vitimas que sofrem lesdo medular,
porém, @bitos diminuiram, devido aos recursos disponiveis, elevando o
nimero de individuos com incapacidades decorrentes da lesdo
(CEREZETTI etal, 2012). A lesdo ndo interfere somente na vida de quem
a sofreu, mas, também, na de seus familiares, sendo considerada como
um dos comprometimentos neurolégicos que apresenta maiores
problemas de socializacdo, sentimento de perda, tristezas e desamparos
(WADENSTEN; AHLSTROM, 2009). Portanto, é necessario ao
individuo com lesdo medular reconsiderar e ajustar todos seus planos para
adaptar-se a sua nova realidade e as limitacGes impostas pelo trauma
(WEIMER, 2013; DICKSON; ALLAN; O’CARROLL, 2008).

De acordo Cerezetti et al (2012), a maneira com que cada individuo
lida com as limitagdes provocadas pela lesdo medular sdo influenciadas
pela gravidade da lesdo e por fatores internos e externos. Por isso, torna-
se muito importante o trabalho com a familia durante todo esse processo,
para que os familiares possam expressar seus diferentes sentimentos em
relacdo a nova situacédo, e, para que possam apoiar a pessoa com leséo
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medular. Quanto maior o suporte e a rede de apoio ambiental e social,
maior adaptacdo ao problema e aos programas de reabilitacéo.

O processo de reabilitagdo envolve a pessoa com lesdo medular,
seus familiares, cuidadores e amigos; envolve varios aspectos, como
mobilidade, independéncia, autonomia, amparo emocional, reintegracdo
social, entre outros, sendo um processo complexo e amplo. Deve ser
realizada por uma equipe multidisciplinar, na qual os profissionais
tenham por objetivo criar estratégias para que a pessoa com deficiéncia
consiga resgatar sua autonomia, sua fungdo social e readaptar-se as suas
limitagbes. (VAN DE VEN et al, 2008).

Para um melhor resultado da reabilitacdo, torna-se necessario
considerar a autonomia e a liberdade de escolha dos individuos com leséo
medular (LUND etal, 2007). A reabilitacdo dever ser voltada a autonomia
do individuo, assim, precisa-se de meios que possibilitem sua mensuracao
e que permitam uma melhor avaliagdo dos seus resultados. Ao mensurar
a autonomia pode-se analisar de forma mais eficaz as limitacdes fisicas e
psicossociais, além de permitir um acompanhamento maior em relacdo a
todo processo de recuperagdo, possibilitando que os proprios individuos
com deficiéncia conduzam este processo. Visto que, a criacdo de um
programa de reabilitacdo deve ser voltada a realidade e aos objetivos do
cliente, no qual sempre se respeite a tomada de decisdo da pessoa com
lesdo medular (VAN DE VEN et al, 2008).

Sofrer lesdo medular, ter que conviver com as limitacfes e adaptar-
se a elas é um processo longo e dificil. Mas, atualmente, ha recursos e
possibilidades disponiveis para que estes individuos resgatem sua
autonomia, sua qualidade de vida e tenha satisfacdo pela vida. Optou-se
por este tema, pois existe uma lacuna de conhecimento a respeito das
formas de mensurar autonomia, pois muitas vezes, os profissionais da
salde preocupam-se, somente, com a parte fisica do individuo, ou seja,
com a funcionalidade, a independéncia e a participagdo, deixando de lado
os fatores emocionais, sociais e psicoldgicos. Nesse sentido, este trabalho
consiste na primeira etapa para a construgdo de um instrumento que vise
mensurar todos os aspectos da autonomia. Porém, antes de criar este
instrumento é necessario o conhecimento dos conceitos de autonomia e
de todas as palavras interligadas a ela e seus desafios. Somente dessa
maneira é possivel a criacdo de uma escala ou questionario que englobe
todos os fatores necessarios para uma boa avaliacéo.

O conhecimento a respeito do conceito de autonomia, bem como,
as formas de mensura-la auxiliariam os profissionais da satide no cuidado
com individuos que sofrem lesdo medular para que conquistem maior
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autonomia no seu dia a dia. Como também, permitira novos horizontes de
reabilitacdo com maior grau de autonomia e liberdade de escolha, em
casa, no trabalho, nas relagdes sociais e pessoais. Este estudo teve como
proposta uma Revisdo Integrativa, na qual se realizou uma busca na
literatura cientifica sobre o que se tem de conhecimento a respeito da
interferéncia da lesdo medular na autonomia, como é conceituada pelos
autores, os termos interligados a ela, seus desafios e as formas de
mensura-la. Por meio da andlise da literatura disponivel, também, ¢
possivel verificar as lacunas de conhecimentos para propor novos estudos
na érea.

Pensando no assunto, formulou-se as seguintes questdes
problemas: Qual a interferéncia da lesdo medular nas diferentes
dimensdes da autonomia? E quais sdo as formas de avaliacdo da
autonomia em individuos com lesdo medular?

1.1 OBJETIVO

Analisar a interferéncia da lesd@o medular nas diferentes dimensoes
de autonomia e as formas de mensuracao a partir de dados da literatura.

2 FUNDAMENTACAO TEORICA

Nesta secdo sdo abordados os conceitos de autonomia com base na
filosofia, suas dimensGes e as diferentes visdes dos autores que a estudam.
Filosoficamente a autonomia apresenta varios significados que sofreram
mudancas e evoluiram ao longo dos anos.
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Alguns conceitos sdo confundidos com a autonomia, como a
independéncia, a participagdo e a funcionalidade, entdo, tentou-se
diferencia-los, no decorrer deste estudo. Foi demonstrada, também, a
relacdo entre a autonomia e a lesdo medular, juntamente com sua
gravidade, suas limitacGes e a influéncia na vida dos individuos. Outro
aspecto importante abordado foi o conhecimento sobre os instrumentos
gue mensuram a autonomia, bem como sua utilizagao na reabilitacéo.

2.1 AUTONOMIA

Pode-se dizer que a autonomia € algo abstrato, pressupde-se que
ela exista. A autonomia engloba varios fatores, como: a afetividade, a
racionalidade e a religido. Os individuos sdo capazes de pensarem, mas
dependem também, dos designios divinos. O ser autbnomo possui livre
arbitrio, exercita a vontade e um ‘auto’ a todos o0s condicionamentos
recebidos. A autonomia apresenta sentidos diferentes nas varias tradigdes
filosdficas (SEGRE; SILVA; SCHRAMM, 2009).

Para os historiadores gregos a no¢éo de autonomia era dada como
a ideia da autodeterminagdo nas unidades politicas e nas cidades. Em
Platdo (428/427 a.C.-347 a.C.), ndo consistia em carater moral, mas
contribuia para seu desenvolvimento. Considerava-se individuos bons
guando a razdo governava e maus, quando era dominado pelos desejos. A
razdo instaurava a ordem e os desejos representavam o reino do caos.
Enquanto para Aristoteles (384/383 a.C.-322 a.C.) a autonomia referia-se
ao sujeito humano e a busca pela felicidade, sendo que para as pessoas
que praticavam o bem era dada a felicidade e a autonomia (ZATT]I, 2007).

O conceito de autonomia desenvolvido na modernidade por
Maquiavel (1469-1527) combinava dois sentidos: a liberdade de
dependéncia e o poder de autolegislar. O primeiro consistia na liberdade
espiritual, interior, no qual o sujeito alcancaria a autonomia quando
estivesse livre das inclinagfes do corpo e poderia obedecer a Deus.
Enquanto o segundo é a prépria lei, distinta da vontade dada pelo objeto.
As leis da autonomia devem ser universais, validas a todo ser racional,
caso contrario serd condicionada a algum interesse subjetivo. No periodo
iluminista a autonomia era definida como sendo uma antitese a religido e
a tradicdo. Para eles, a autonomia referia-se a razéo e libertava 0 homem
da superstigdo e da ignorancia (ZATT]I, 2007).

Para 0s grandes integrantes das escolas filosoficas da idade
helenistica traziam a autonomia como a independéncia de toda regulacéo
e de todo constrangimento do exterior, € a satisfacdo das préprias
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necessidades sem que a cidade ou o individuo precise ser dependente do
outro. A autonomia esta no julgamento que compreende a capacidade de
escolher, sendo a identificacdo entre a liberdade e a obediéncia da razao
(ZATTI, 2007). Os iluministas, por sua vez, deram énfase a ideia de que
a humanidade atinge a maturidade quando o homem obedece a normas de
sua propria razdo (SEGRE; SILVA; SCHRAMM, 2009).

Kant foi um dos fildsofos que abordava a autonomia e a definia
como uma propriedade construtiva da pessoa humana que, enquanto
autébnoma, escolhe suas normas e valores, faz seus projetos, toma decisdes
e age em consequéncia. Ou seja, a autonomia é a liberdade individual,
embasada na vontade. Pela tradicdo kantiana, toda lei é pensada e
proposta pelo préprio homem. As leis sdo instrumentos para o convivio
das pessoas. Infringir a autonomia consiste em violar o prdprio individuo
(SEGRE; SILVA; SCHRAMM, 2009). Somos autbnomos quando
obedecemos a leis que damos a ndés mesmos, independentemente de
qualquer causa alheia ou objeto. Para a autonomia aquele que obedece a
lei, obedece apenas a si proprio, ou seja, ser autbnomo é a independéncia
da vontade em relacdo a todo objeto de desejo e a capacidade de
determinar a conformidade com sua propria lei, que é a da razdo. A
construcdo da autonomia é determinada por meio de dois aspectos: o
poder de determinar a propria lei e a capacidade de agir (ZATTI, 2007).

A autonomia é a condi¢do de uma pessoa ou de uma coletividade
cultural de determinar a lei que ela mesma se submete e ndo apenas na
consciéncia dos sujeitos. Sdo sugeridos dois sentidos para o termo
autonomia: o ontolégico que refere a itens da realidade que sdo autbnomas
em relacdo aos outros, e 0 sentido ético que consiste na lei moral que tem
seu fundamento na razdo da prdpria lei, sendo este Gltimo desenvolvido
por Kant (ZATTI, 2007).

A partir dos anos 80 ha uma separacdo entre 0s métodos naturais e
as ciéncias humanas. No qual se considera que todo ser humano tem a
capacidade de se autocriar e autotratar. Rompe-se com a tradigdo iniciada
por Kant que consistia em reservar 0 termo autonomia para 0 USO
normativo dos humanos e das institui¢des. O esfor¢o para compreender a
autonomia, desenvolve-se em torno da liberdade e das normas. A
autonomia € um exercicio em que a liberdade se confronta com as
determinacdes (SEGRE; SILVA; SCHRAMM, 2009).

Paulo Freire também discute a autonomia e relata que esta deve ser
conquistada e construida a partir das decis6es, das vivéncias e da propria
liberdade. Embora a autonomia seja um atributo humano essencial e esta
ligada a ideia da dignidade, defende-se que ninguém é espontaneamente
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autbnomo, ou seja, ela é uma conquista que deve ser realizada (ZATTI,
2007).

Paulo Freire da um sentido s6cio-politico-pedagdgico a autonomia,
no qual é abordada como uma condicédo sécio-histérica de um povo ou de
uma pessoa que tenha se libertado e se emancipado das opressdes que
restringiam ou anulavam sua liberdade de determinacdo. Conquistar a
autonomia implica libertar-se das estruturas opressoras. Ser autbnomo é
pensar por si, € a capacidade de guiar-se por principios que concordem
com a prdpria razdo, envolve a capacidade de realizacdo, exige que o
homem seja consciente e ativo, pois 0 homem passivo é o contrério ao
homem autbnomo (ZATT]I, 2007).

Ao falar em autonomia deve-se discutir o sentido ético da palavra
(SEGRE; SILVA; SCHRAMM, 2009). De acordo com Zatti (2007), a
autonomia divide-se em dois aspectos: o moral e o intelectual. Em relagéo
a moral, é importante ao individuo ser capaz de tomar suas préprias
decisdes, de considerar os aspectos relevantes para decidir o melhor
caminho a seguir, bem como aprender a levar em conta os pontos de vista
de outras pessoas, pois se alcanca a autonomia a partir da inter-relacéo
com 0s outros. Ja a autonomia intelectual ¢é ter capacidade de seguir a
prépria opinido e ndo a de outros. Segre, Silva e Schramm (2009) relatam
gue se cada sujeito assumir sua autonomia estara contribuindo para mudar
a postura ética de sua comunidade. Ele pode escolher entre usar sua
subjetividade ou louvar-se pela subjetividade dos outros. Para Sjostrand
et al (2013), as opinides devem emanar de reflexdes criticas e ndo por
influéncia de outras pessoas. Nao se tem autonomia quando estes surgem
de lavagem cerebral, de autodecep¢do, de manipulacdo ou de alguma
forma de coeséo.

O principio de autonomia é a promogdo da modernidade da
primeira comunidade cristd, no momento que se construiu sua identidade,
rompendo com a tradi¢cdo pagd. Portanto, a autonomia passou por um
processo, no decorrer dos anos, de autonomizagdo. Este processo consiste
na liberagdo progressiva das explicagdes miticas que davam poderes as
forcas naturais que interviam na vida humana e que os homens deviam se
tornar favoraveis aos seus designios, chegando até a racionalidade
(SEGRE; SILVA; SCHRAMM, 2009).

A autonomia moderna é a tradicdo técnico-cientifica e
humanistico-individualista, na qual, vincula-se a importancia do sujeito
para a modernidade com a reivindicacao da liberdade de pensamento, da
hegemonia da razdo frente aos dogmas religiosos e da tradigdo. O
significado da autonomia passa a ndo ser somente o de aprender
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racionalmente 0 mundo, mas também de domina-lo e submeté-lo as
finalidades humanas, por via do desempenho de uma razdo subjetiva e
independente. O individualismo moderno é entendido como a formagéo
do “eu” pessoal que ¢é a constru¢do da identidade moderna, na qual o
sujeito vai incorporando o papel do conhecimento, da acdo e da razdo
humana para julgar a realidade (SEGRE; SILVA; SCHRAMM, 2009).

O ‘eu’ ja era discutido por Descartes, sendo visto como uma
substancia, uma realidade imediata dada a um sujeito que reflete sobre si
mesmo. Ser sujeito de seus pensamentos é para 0 homem ao mesmo
tempo sinal de autonomia e indice de certeza de todos os conhecimentos
gue puder atingir, no exercicio da razdo. No século XVIII, Kant criticou
Descartes, afirmando que o ‘eu’ como fundamento unitario dos
pensamentos passa a ter um significado formal (SEGRE; SILVA,;
SCHRAMM, 2009).

Portanto, filosoficamente a autonomia significa a condi¢do de uma
pessoa ou de uma coletividade, capaz de determinar por ela mesma a lei
a qual se submeter. Seu ant6nimo é heteronomia, que consiste numa
ameaga para a autonomia (SEGRE; SILVA; SCHRAMM, 2009). A
heteronomia é a condi¢do de uma pessoa ou de uma coletividade que
recebe do exterior a lei a qual se submete. Situa¢Ges como: ignorancia,
escassez de recursos materiais, ma indole moral limitam a autonomia.
Percebe-se que a autonomia é abordada pelos autores de diferentes
formas, precisa-se observar a qual heteronomia ela se opds e o contexto
tedrico e histdrico que a envolve para entender suas concepgdes (ZATTI,
2007).

Atualmente, a autonomia é trazida por alguns autores como sendo
a capacidade do individuo em governar sua prépria vida, sem a influéncia
de outras pessoas e de instituicbes, como a igreja e o estado (VEIGA,
2011; WADENSTEN; AHLSTROM, 2009; VAN DE VEM et al, 2008).
No entanto, para ser autbnomo é necessario ter capacidade para executar
suas decisGes, seus objetivos, seus desejos e seus planos (SJOSTRAND;
ERIKSSON; JUTH; HELGESSON, 2013). Para Engelbrecht (2014), a
autonomia é a manifestacdo da capacidade mental para entender e
executar a decisdo, sempre, respeitando os valores e a dignidade de cada
individuo. Porém, para Lindberg et al (2014) é preciso distinguir uma
capacidade cognitiva de uma habilidade fisica.

A habilidade de acdo permite a execucdo intencional do seu
autocuidado e a expressdo de suas iniciativas. Porém, ndo basta ser
autbnomo, é necessario, também, ser responsavel por suas decisdes,
significando uma condicdo moral baseada na razdo (LINDBERG et al,
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2014). A capacidade de decidir e de executar a acdo englobam a tomada
de decisdo, sendo esta essencial, e também, elemento chave para discutir
autonomia (SJOSTRAND et al, 2013). Mas, existem casos em que 0
individuo tem capacidade para tomar decisdes sobre seus cuidados, mas
ndo sdo capazes de executa-los (LINDBERG; FAGERSTROM,;
SIVBERG; WILLMANN, 2014).

Conforme mencionam Sjostrand et al (2013), a habilidade para a
tomada de decisdo é variavel, conforme a situacdo. Mas, ha individuos
gue mesmo com capacidades adequadas, ndo sdo autbnomos, porque
possuem poucas informagdes para agirem de forma autbnoma. No
entendimento de Hessen et al (2013), os fatores que interferem na tomada
de decisdo sdo: o cognitivo, a personalidade, a competéncia social, as
crencas individuais, os estilos de vida, a gravidade da doenca e o contexto
ambiental.

Para ser autdbnomo ¢ importante: ser livre do controle de outros,
ndo apresentar limitagdes que impossibilitem escolhas, ter entendimento
suficiente do seu problema e avaliar se o propdsito é apropriado, ser capaz
de agir livremente de acordo com seus planos, ter habilidade fisica e
ambiente adequado para cumprir suas escolhas (RODGERS, 2007,
ENGELBRECHT, 2014). Pois, todo ser humano tem liberdade para
ordenar seus atos conforme sua vontade sem a interferéncia de terceiros,
dentro dos limites da lei natural, ou seja, tem a capacidade de determinar
seu proprio destino, poder de decisdo sobre como, onde e o que fazer
(VEIGA, 2011; DEVINE; CAMFIELD; GOUGH, 2008).

A ideia basica é que todo ser humano possa decidir sobre si mesmo,
ndo importa se sua decisdo pareca justa ou ndo. Dentro do respeito da
autonomia, ndo se julgam as razdes das escolhas, dos pensamentos e das
acOes. Parte-se do pressuposto que todos somos livres para a tomada de
decisdo, sendo esta influenciada pela personalidade de cada individuo.
Séo elas de indole genética, cultural, decorrentes de doencas, de traumas
fisicos ou psiquicos. Mas, dentro dessa viséo individual ‘de dentro para
fora’, e ndo por julgamento de terceiros, cada um pode sentir-se soberano
ao exercer alguma autodeterminagdo. Sendo assim, a autonomia ndo se
atribui a ninguém, cada um tem a sua propria (SEGRE; SILVA,
SCHRAMM, 2009).

2.1.1 Multidimensionalidade da Autonomia

O conceito de autonomia ndo é absoluto, é amplo e envolve varios
aspectos, sendo dependente do foco de cada autor (LINDBERG et al,
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2014). Estd interligada a termos como: liberdade, autorregras,
autodeterminacéo, dignidade, integridade, individualidade,
independéncia, responsabilidade, autoconhecimento e reflexdo critica. A
autonomia encoraja a liberdade de escolha e a autogovernanga
(RODGERS, 2007).

Segundo Van De Ven et al (2008), a autonomia apresenta quatro
dimensfes: a autonomia de decisdo que é a autodeterminagéo, no qual o
individuo faz suas proprias escolhas e decide sobre sua vida e saude; a
autonomia execucional, consistindo na independéncia de vida diaria e a
habilidade para fazer as atividades necessarias sem a ajuda dos outros
como: 0 autocuidado, a mobilidade, a comunicacdo e o trabalho em casa;
a participacdo que é a responsabilidade sobre sua propria vida por meio
de planejamentos e organizacdes de seus assuntos, incluindo regras
sociais e relag@es sociais; e a identificacdo, na qual os individuos sentem-
se confortaveis e satisfeitos com sua maneira de viver.

Para Kubina et al (2013), a participacao representa uma importante
parte da multidimensionalidade da autonomia, pois o termo autonomia
esta diretamente interligada com a participagdo dos individuos nas suas
préprias situagdes de vida. Conforme Noonan (2010), e, Wadensten e
Ahlstron (2009), por meio da participacdo, os individuos tém a
possibilidade de decidirem e de escolherem de acordo com seus desejos.
E, para Ugarte e Acioly (2014), os desejos, variam de acordo com as
caracteristicas familiares, culturais, sociais e religiosas, por isso, as
decisBes sdo influenciadas pelas crencas e valores. De acordo com Lund
etal (2007), tanto a autonomia quanto a participacdo sdo importantes para
possibilitar o entendimento das doencas cronicas, como é o caso da leséo
medular.

O nivel de participacdo de cada individuo é influenciado pelo
ambiente em que vivem, podendo este, facilitar ou dificultar seu
envolvimento social. Sendo assim, o incentivo a participacdo deve ser
feito de acordo com caracteristicas individuais (LUND et al, 2005;
UGARTE; ACIOLY, 2014). H& enormes possibilidades de participacdes
mesmo nos diferentes niveis de deficiéncias, permitindo aos individuos,
retornarem as suas atividades diarias (KUBINA et al, 2013). Segundo
Stalling et al (2014), como o numero de pessoas com doengas cronicas
vém aumentando rapidamente, a participacdo vem sendo essencial para o
autocuidado.

Para Lindberg et al (2014), a identificacdo também compfe uma
das dimensdes da autonomia, e consiste na pessoa ter consciéncia da
situacdo que estd e das mudancas que estdo por vir, havendo uma forte
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relacdo entre a autonomia e a identidade. Segundo Gilbar e Miola (2014),
para construir a identidade, o individuo tem que estar aberto a situacdes
novas. Com isso, torna-se importante que esteja consciente que outros
podem auxilia-los na execucdo de seus planos, bem como defender seus
objetivos sem depender do julgamento e da opinido de outros.

2.1.2 Fatores que podem influenciar a Autonomia

Segundo Carvalho, Erdmann e Santana (2011), para entender a
autonomia é necessario considerar todos os aspectos que a influenciam,
como os valores, as culturas e a moralidade. Para Agarwal e Murinson
(2012), os valores sdo crencas e principios de uma pessoa ou de uma
comunidade que guiam a tomada de decisdo. Desenvolve-se no decorrer
da vida, é produto da educacdo, da interacdo com outros e das
experiéncias de vida. Na concepcdo de Gilbar e Miola (2014), a cultura
consiste num conjunto de atitudes, de valores, de crencas, de linguagens,
de rituais e de praticas que distinguem um grupo social do outro, como
também é um conjunto de orientacdes que é herdado dos membros da
comunidade, fornecendo uma visdo de mundo para determinar o
comportamento em relagdo a outras pessoas. Os valores culturais
influenciam a maneira com que os individuos conduzem sua propria vida
e cuidam de sua saude. A moralidade, para Ugarte e Acioly (2014), é a
determinacdo do que é ou ndo socialmente aceitavel, a partir de um
consenso implicito entre 0s membros de uma determinada comunidade,
influenciando na tomada de decis&o.

A autonomia do deficiente é influenciada pelo grau de informacéo
recebida, pois, por meio dela o individuo, expressa suas preferéncias.
Acredita-se que sua divulgagdo é um componente essencial para ser
autdbnomo. Embora alguns acreditem que a informagéo sobre o real estado
de salde seja prejudicial, pois pensam que as mas noticias destroem a
esperanga e causam prejuizo emocional (GILBAR; MIOLA, 2014), mas
outros, de acordo com Hessen et al (2013), acreditam que uma informacéo
adequada auxilia na tomada de decisdo e na autoestima.

Porém, quando o individuo ndo tem conhecimento sobre sua saude
ocorrem as desigualdades e 0 aumento do nimero de hospitalizagdes. Este
conhecimento envolve a habilidade para ler, entender e usar a informacao
para fazer suas escolhas (COULTER; PARSONS; ASHAM, 2014).
Sendo o dialogo entre os profissionais da salde, os portadores de
deficiéncia e seus familiares, essencial para a aquisicdo de informacdes
(AGARWAL; MURINSON, 2012).
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A autonomia recebe influéncia, também, de familiares e amigos,
podendo esta, ser positiva ou negativa. Pode-se dizer que quando a familia
e a rede de apoio ddo, somente, suporte, auxiliando nas tarefas que o
deficiente ndo consegue realizar sozinho, tem-se uma influéncia positiva.
Porém, esse auxilio torna-se negativo, quando os familiares por
acreditarem que os deficientes sdo incapazes de realizarem suas escolhas,
agem por eles, superprotegendo-os (AGARWAL; MURINSON, 2012;
RID et al, 2014). As familias precisam conhecer e respeitar a vontade do
individuo, devem ser mediadores, mas ndo podem expressar seu ponto de
vista, tentando influencia-los (GILBAR; MIOLA, 2014).

2.1.3 Termos interligados a autonomia

O conceito de autonomia é amplo, ndo consiste, somente, na
tomada de decisdo, engloba a identidade do individuo, a
autodeterminacdo, a autopercepcédo, o reempoderamento, o autogoverno,
a performance fisica, a mobilidade espacial, a reflexdo critica, a
independéncia e a funcionalidade. A autodeterminacdo determina a
tomada de decisdo sem a influéncia dos outros. Enquanto a autopercepgdo
é a percepcdo de si, é a informacgdo e a busca pelo cuidado e pelo
tratamento (HESSEN et al, 2013). O reempoderamento consiste em dar
ao paciente a oportunidade, a motivacdo e facilita a participagdo no
processo de cuidado (LINDBERG et al, 2014), enquanto o autogoverno é
a capacidade de realizar suas préprias escolhas e de agir intencionalmente
(UGARTE; ACIOLY, 2014).

A performance fisica, também, é relatada na autonomia, mas 0s
autores trazem separadamente; no entanto, uma néo se sobrepde a outra,
assim como, ndo se exclui uma para se ter a outra. A habilidade fisica é
mensurada por meio do equilibrio e da capacidade para caminhar, sendo
um dos componentes da mobilidade espacial. A mobilidade da vida
espacial e a autonomia sdo conhecidas por muitos autores. Depende do
tamanho da &rea espacial, da cama, do terreno, das cidades e das
distancias de localizacdo. Por isso, quando a demanda do meio ambiente
excede a capacidade do individuo, a atividade €é realizada com menor
frequéncia. Se a pessoa for habil para compensar este déficit, por meio de
dispositivos de assisténcia ou auxilio de outra pessoa, as atividades e as
frequéncias podem ser mantidas. (PORTEGIJS et al, 2014).

A capacidade de criticar os valores de sua vida por meio de uma
reflexdo critica influencia o ser autbnomo, pois permite a formulacéo de
suas preferéncias e decisdes. Sendo composta por dois componentes: a
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competéncia e a autenticidade. O primeiro inclui a racionalidade, o
autocontrole, a habilidade para acessar e entender a informacéo, e a
capacidade para cuidar. O segundo é o processo de reflexdo critica,
construido por meio da influéncia social (GILBAR; MIOLA, 2014).

A independéncia e a funcionalidade s&o confundidas, muitas vezes
ao se tratar de autonomia. A autonomia e a independéncia sao
interpretadas como sindnimos por alguns autores (DEVINE;
CAMFIELD; GOUGH, 2008). Tem-se independéncia quando ndo ha
necessidade da ajuda de outros para a realizacdo das atividades diarias,
como: a mobilidade, o autocuidado, a higiene e a alimentagdo. A busca
pela independéncia garante a promogéo da autonomia pessoal (LOPEZ;
HERRERO; SANTOS, 2007). Sousa, Coelho e Saorin (2012),
consideram a autonomia como um degrau da independéncia na realizagao
das prdprias tarefas. Enquanto Devibe, Camfield e Gouch (2008) relatam
gue a independéncia e a autonomia devem ser trazidas juntas, de maneira
sinérgica, pois alguns individuos podem ser autbnomos, mas serem
dependentes de outros, confiando seu cuidado.

A funcionalidade consiste em todas as fungdes do corpo e a
capacidade do individuo de realizar atividades e tarefas diarias, bem como
sua participacdo na sociedade (SAMPAIO; LUZ, 2009). Na tentativa de
melhor entendimento da funcionalidade e da incapacidade humana, em
2001 foi aprovada a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Salde. A partir de entdo, passou-se a priorizar a
funcionalidade como um componente da salde, considerando o ambiente
um facilitador ou uma barreira para o desempenho das a¢des e tarefas
(SAMPAIO; LUZ, 2009). E importante estuda-la no processo de
autonomia, pois as deficiéncias afetam a funcdo corporal dos individuos
(STALLINGA etal, 2014).

A autonomia é construida de forma gradual, diariamente e esta em
constante mudanca. Os individuos podem ter varios niveis de autonomia,
conforme suas regras e atividades. Tomar decisdes é um componente
importante durante a vida e questdes que envolvem autonomia e
autodeterminacdes sdo essenciais para as pessoas com deficiéncia
(LINDBERG; et al, 2014; VAN DE VEN et al, 2008; DEVINE, 2013).

A autonomia é limitada pelas barreiras fisicas, pelos sintomas de
depressdo e pelo ambiente psicossocial (PORTEGHS et al, 2014).
Existem estratégias de adaptacGes compensatorias que diminuem as
incapacidades e as desabilidades, mas ao mesmo tempo, estas adaptacdes
adiam mudancas no padrdo e na frequéncia das distancias de
movimentacdo. A restricdo de mobilidade refere-se a0 movimento em
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areas menores, diminuicdo da frequéncia de viagens e maior necessidade
de assisténcia para as atividades diarias (UGARTE; ACIOLY, 2014).

2.1.4 Sistema paternalista X Autonomia no individuo

A relagdo paternalista refere-se & preferéncia de agir baseada na
influéncia de outras pessoas. Esta relacdo prevaleceu durante grande parte
do século vinte, pois a sociedade acreditava que estes profissionais
detinham acesso exclusivo, conhecimento médico e experiéncias para
tomarem as melhores decisdes a favor do paciente. Por meio da
reformulacéo dos ideais da sociedade, as pessoas tornaram-se insatisfeitas
com esta interagdo estereotipada e muitos comegaram a envolver-se mais
com seus problemas clinicos. Portanto, o cenario paternalista descrevia
uma abordagem “tradicional”, na qual, os individuos tinham poucas
opiniBes formadas em relacéo a situagcdo médica. O profissional da saude
decidia a intervencdo que seria realizada, fornecendo um minimo de
informagbes clinicas (SJOSTRAND et al, 2013; AGARWAL;
MURINSON, 2012).

O principio de autonomia confronta com o paternalismo, pois este
interfere e desmotiva o paciente; enquanto a autonomia o beneficia ao
fornecer informacfes adequadas, permitindo a tomada de decisdo
(SJOSTRAND et al, 2013)

Ha trés formas de paternalismo: o paternalismo genuino que
consiste na auséncia ou diminui¢do da capacidade de autonomia, por
exemplo, em criangas e doentes terminais; o paternalismo autorizado que
é realizado com consentimento explicito ou implicito da pessoa; e o
paternalismo ndo autorizado, sem consentimento algum. Muitas vezes
nao é possivel distinguir claramente entre as maneiras de paternalismo,
devido as expectativas dos pacientes, das limitacbes de varias ordens dos
médicos, das culturas e das crencas em jogo (SEGRE; SILVA;
SCHRAMM, 2009).

Mas, de acordo com Ugarte e Acioly (2014), o Cédigo de Etica
Médica Brasileira afirma que é vedado ao médico desrespeitar o direito
do paciente ou de seu representante legal na decisdo sobre a execucgdo de
préticas diagndsticas ou terapéuticas, salvo em caso de iminente risco de
morte. Conforme indica Rothstein (2014), a autonomia tem sido adotada
COMoO uma nova iniciativa para melhorar a salde publica. Porém, para
Hessen et al (2013) h4 uma falta de autonomia na salde, dando a
impressdo que o sistema funciona como um shopping center, reduzindo a
gestdo e a relagdo entre os individuos e os profissionais para a interacdo
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econbmica.

Por outro lado, Agarwal e Murinson (2012) afirmam que fornecer
autonomia na salde é um desafio. Porque, ha casos em que a percepcao
do profissional da satde é muito diferente das preferéncias dos individuos
e seus interesses. 1sso ocorre quando o deficiente recusa o tratamento
necessario ou expressa desejos que contradizem drasticamente com
familiares e amigos. Desejos, estes, que podem prejudicar o tratamento.
Para Engelbrecht (2014), o conceito de autonomia no cuidado em salde
deve ser um equilibrio entre 0 bom para o individuo e o para a
comunidade, sendo muitas vezes limitada pela ética e perspectiva legal.

O exercicio de autonomia sO se torna possivel quando o
profissional fornece a informacéo clara sobre a situagdo clinica do
individuo para que ele escolha seu caminho. O compartilhamento de
informacGes & a premissa basica do relacionamento participativo
(UGARTE; ACIOLY, 2014). O deficiente tem a liberdade para tomar
decisdes, mas a0 mesmo tempo, torna-se responsavel por elas (HESSEN
et al, 2013). Portanto, no cuidado em salde, para haver autonomia é
necessaria uma boa relacdo entre profissionais e individuos.
(ENGELBRECHT, 2014). Com isso, é preciso um ambiente acolhedor,
no qual o profissional de salde se esforce para conhecer as preocupacoes
e limitacfes dos deficientes. Sem o conhecimento e a compreensdo por
parte dos profissionais e dos individuos ndo ha autonomia (UGARTE;
ACIOLY, 2014). Pode-se dizer que a autonomia é atingida quando ha o
controle da tomada de decisdo, decidindo onde e quando ir. Para ser
autbnomo é necessario controlar a situagdo e o proprio corpo
(PORTEGUJS et al, 2014; LINDBERG et al, 2014).

2.2 LESAO MEDULAR

Segundo Brunozi et al (2011), a lesdo medular é uma agressao a
medula espinhal que pode causar perda parcial ou total da motricidade
voluntéria e/ou da sensibilidade, como também comprometimento no
sistema urinario, intestinal, respiratorio, circulatorio, sexual e
reprodutivo. Para Berto e Barreto (2011), a lesdo medular consiste numa
doenca crbnica bastante incapacitante, cujos danos fisicos séo
permanentes e irreversiveis; a doenca acarreta problemas
biopsicossociais, mudangas corporais, psicoldgicas, que exige uma
adaptacdo a sua nova condi¢do. Conforme Nascimento e Silva (2007), a
lesdo acomete individuos jovens, sendo que 65% deles ttm menos de 35
anos de idade, com maior incidéncia entre 20 e 24 anos.
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No Brasil, a incidéncia de lesdo medular é desconhecida. Porém,
ao aplicar as estatisticas mundiais a populacdo brasileira, este nimero
representa cinco a seis mil novos casos de lesdo medular a cada ano. Isso
ocorre principalmente em decorréncia ao crescimento urbano
desordenado, bem como ao aumento da violéncia nos grandes centros. As
estatisticas mostram que 80% das lesBes medulares sdo traumaticas,
provocadas por ferimentos com arma de fogo, acidentes de transito,
mergulho e quedas e, 20% sdo ndo traumaticas, destacando os tumores,
doencas infecciosas, vasculares e degenerativas (CEREZETTI et al,
2012).

Ao lesionar a medula ocorre morte de neurbnios e quebra da
comunicacdo entre os ax0nios que se originam no cérebro e suas
conexdes. Este rompimento com todas as partes do corpo abaixo da lesdo
determina as diferentes alteragdes observadas nos individuos com
sequelas de lesdo medular (BRUNOZI et al, 2011). No quadro clinico
pode-se considerar uma fase inicial de chogue medular em que existe uma
paralisia flacida e retencdo urindria e fecal, evoluindo progressivamente
para uma fase de automatismo medular, com retorno de algumas
atividades reflexas da medula (BRUNOZI et al, 2011).

A coluna vertebral é composta por sete vértebras cervicais (C1 a
C7), doze torécicas (T1 a T12), cinco lombares (L1 a L5) e cinco sacrais
(S1aS5). Quanto mais alto for nivel da lesdo, maior serd o acometimento
neurolégico, motor e sensitivo. A lesdo medular pode provocar tetraplegia
(acima de C7) ou paraplegia (abaixo de T1) (BORGES et al, 2012). A
paraplegia refere-se ao comprometimento da fungdo motora e/ou sensitiva
nos segmentos toracicos, lombares ou sacrais da medula, acometendo
membros inferiores e regido sacral. A tetraplegia é a perda de funcéo
motora e/ou sensorial nos segmentos cervicais que ocasionam paralisia de
todos os membros (NASCIMENTO; SILVA, 2007).

A classificacdo da lesdo medular é determinada pela tabela da
American Spinal Injury Association (ASIA), e varia de (A) a (E). O Nivel
A significa lesdo motora e sensitiva completa, o nivel B consiste em
motora completa e sensitiva incompleta, o nivel C é considerada leséo
motora incompleta funcional, o nivel D motora incompleta ndo funcional
e o nivel E apresenta funges sensitivas e motoras preservadas (BORGES
et al, 2012).

De acordo com Berto e Barreto (2011), alguns fatores determinam
0 grau da incapacidade e da extensdo das sequelas, como: o nivel, o grau
e 0 tempo de lesdo e inicio dos procedimentos clinicos eficazes pds-
choque medular. O atendimento emergencial é imprescindivel, pois
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determina a possibilidade de melhores progndésticos de recuperacgao
(BERTO; BARRETO, 2011). O progndstico funcional esta relacionado
com a preservagao sensitivo-motora, além de fatores como a idade, a
obesidade, a funcdo respiratdria, as deformidades osteoarticulares e 0s
problemas emocionais (NASCIMENTO; SILVA, 2007).

Conforme Berto e Barreto (2011), quando se adquire uma
deficiéncia fisica incapacitante de maneira sUbita gera um maior
desespero, negacéo e revolta. Para Borges et al (2012), apesar de grande
numero de individuos com deficiéncia, no Brasil, sdo escassos os estudos
em salde voltados a esta tematica e os profissionais de salide carecem de
maiores informagdes sobre as especificidades no processo salde doenca
e, consequentemente, das necessidades de cuidados que elas precisam.
Brunozi et al (2011) afirmam que, por meio do exame neuroldgico, é
possivel precocemente estabelecer o prognostico motor e funcional e
delinear um programa de reabilitag&o.

A lesdo medular é caracterizada pela perda da integridade fisica e
mudancas da imagem corporal, 0o que pode levar a desestruturacdo
psiquica. Apds seu diagnostico, o individuo depara-se com uma condi¢do
grave e incapacitante por um longo periodo de tempo, ou mesmo para 0
resto da vida. Ocorrem alteragdes na sua imagem corporal e uma busca
pelo reconhecimento de sua nova condicdo fisica, afetando sua relacéo
com o mundo que o cerca. As mudancas s&o expressas nas mais diversas
reacOes, desde as mais exacerbadas até aquelas inexpressivas, que estdo
articuladas com as condic@es psicoldgicas, sociais e econdmicas, além de
outras intrinsecas ao individuo. Estes podem apresentar agressividade,
inseguranca, ansiedade, impulsividade, isolamento social, desespero,
sentimento de inferioridade, ambivaléncia, raiva, medo e desesperanca
(BORGES et al, 2012).

Segundo Sand, Karlberg e Kreuter (2006) é necessario ao
individuo com lesdo medular, realizar uma reavaliacdo da vida durante o
processo de ajuste ap6s o trauma. Precisa perceber suas limitagdes para
redefinir seus objetivos e novos limites, conforme o que for possivel
realizar com a deficiéncia. Portanto, para Borges et al (2012), para
enfrentar a nova situagdo precisa-se estabelecer metas concretas e
passiveis de serem atingidas, para assim, os individuos serem capazes de
superar seus limites, com alta governabilidade sobre si, autonomia,
confianca e dependéncia cada vez menor dos seus cuidadores. Uma
adaptacdo bem-sucedida estd associada a adocdo de estratégias focadas
no problema, na busca pelo suporte social e na percepcdo do controle
sobre a prépria saude.
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2.2.1 Lesdao medular e autonomia

De acordo com Borges et al (2012), existem diferentes maneiras de
enfrentar a lesdo medular e ira depender dos recursos pessoais, ambientais
e familiares disponiveis. Conforme Macleod (1988), estes individuos sdo
totalmente dependentes da equipe de salde para auxiliar no ajuste a
deficiéncia. Este ajuste envolve a retomada gradual e masterizacdo da arte
de viver com a recuperagdo da autonomia. O conflito psicoldgico
principal é a perda da autonomia que leva a uma sensagéo de ‘dependéncia
indefesa’. Para Borges et al (2012), a adaptacdo a nova condigdo passa
por diversas fases, e 0 estabelecimento de metas concretas auxilia no
ganho de autonomia e na melhora da capacidade de autogoverno. A
autonomia ndo esta relacionada, exclusivamente, ao seu nivel de leséo, ou
a sua classificacao de independéncia funcional.

Ter autonomia, ndo significa que o individuo pode agir de qualquer
maneira, pois implica, também, em responsabilidades sob aquilo que faz.
Embora a autonomia seja a capacidade para tomar decisfes, deve ser
realizada de forma consciente, sendo que cada um responde pelos seus
atos (CARDOL; JONG; WARD, 2002).

2.3 REABILITAGCAO

A reabilitacdo influencia a qualidade de vida dos individuos com
lesdo medular, pois facilita a adaptagdo & nova condicdo, auxilia na
construcdo de alternativas para a independéncia funcional, melhora a
autoestima e a incluséo social (BORGES et al, 2012). Durante 0 processo
de reabilitacio deve-se respeitar a autonomia do deficiente. A
participacdo, a autonomia e a independéncia habilitam os individuos a
alcancarem um novo sentido e a ganharem um dominio sobre a sua
propria vida. A autonomia € considerada um dos objetivos finais do
processo de reabilitagdo (VAN DE VELDE et al, 2010).

Segundo Taricco et al (1992), a tomada de decisdo e a autonomia
sdo importantes no periodo de reabilitacdo, como também, no momento
de reinsercéo do individuo na comunidade. As decisBes dizem respeito ao
modo de vida e ndo apenas as decisdes de tratamento e aos cuidados. De
acordo com Van de Velde et al (2012), os profissionais de reabilitacao
podem ajudar no alcance do ideal de independéncia e a internalizar a auto-
suficiéncia como um pré-requisito para experimentar a autonomia. Pode,
também, auxiliar o individuo na capacitacdo para agir em conformidade
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com suas capacidades.

No inicio do programa de reabilitacdo, a primeira abordagem deve
ser sobre as capacidades de cada individuo para tragar os planos de
reabilitacdo, sempre respeitando seus objetivos e sua autonomia
(CARDOL; JONG; WARD, 2002). Para Sand, Karlberg e Kreuter (2006),
numa reabilitacdo bem-sucedida é necessario o acesso a informagdes
apropriadas sobre seu estado de salde, bem como conversar com
individuos que passaram pelas mesmas dificuldades. Sendo, de acordo
com Santinoni; Araujo (2012), essencial reafirmar a necessidade de
estimular o suporte afetivo, instrumental e informativo durante todo este
processo, respeitando as diferencas de funcionalidade e de histéria de
vida. Diante disso, a oferta de programas de reabilitacdo para esses
indiviudos devem ser organizadas o mais cedo possivel, porque assim,
aumentam as chances de autonomia.

A visdo liberal da autonomia e a ética de cuidado complementar
podem orientar o desenvolvimento de estratégias de tratamentos para
melhorar a autonomia e a participacdo na vida diaria. O foco da
reabilitacio para as pessoas com condigdes cronicas esta mudando de um
estilo biomédico para uma perspectiva centrada no individuo com
deficiéncia (CARDOL; JONG; WARD, 2002).

Os valores pessoais, 0 estilo de vida, a satide pessoal, a preservagio
ativa na familia e os desagradaveis sintomas fisicos influenciam
fortemente na escolha do tratamento e nas atividades que sustentam a
salde (AGARWAL; MURINSON, 2012). Muitas vezes, os valores
culturais entram em conflito com os profissionais da salde, ndo
permitindo ao individuo escolher as oportunidades e os tratamentos que o
convém. Por meio de um programa de acompanhamento adequado, é
possivel a desconstru¢cdo de crengas disfuncionais que costumam
inviabilizar o processo de reabilitagdo e que dificultam a autonomia
(SANTONONI; ARAUJO, 2012).

Como as taxas de deficiéncia continuam a aumentar com o
envelhecimento da populacdo e os avangos na medicina, havera uma
maior necessidade de compreender qual é o impacto das condicbes de
salde na vida do individuo (NOONAN et al, 2010). Para conhecer como
uma deficiéncia interfere no dia a dia do deficiente, torna-se necessaria
uma avaliacdo do seu ponto de vista, pois a visdo de quem vivencia o
problema, sera diferente da dos outros. Além do mais, permite-se tracar
uma reabilitagdo de acordo com o interesse e 0s objetivos do individuo,
como também avaliar se as metas pretendidas foram alcancadas
(CARDOL et al, 2002).
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3 METODOLOGIA

Trata-se de uma Revisdo Integrativa, na qual se realizou uma
pesquisa descritiva, em base documental, baseada na busca da literatura a
respeito do que a ciéncia produziu sobre a interferéncia da lesdo medular
nas diferentes dimensdes da autonomia, como também, as formas de
avalia-la.

A Revisdo Integrativa engloba estudos empiricos, tedricos e de
diferentes desenhos de pesquisa, tornando-se um processo complexo
(ROE; WEBB, 2007). Consiste num método que proporciona a sintese de
conhecimento e a incorporacdo da aplicabilidade de resultados de estudos
significativos na pratica (SOUZA,; SILVA; CARVALHO, 2010). Bem
como, relne e sintetiza resultados de pesquisas sobre um determinado
tema ou questdo, de forma sintitica e ordenada, contribuindo para o
aprofundamento do tema estudado (MENDES; SILVEIRA,; GALVAO,
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2008).

O primeiro passo para elaborar uma revisdo integrativa é a criagdo
de um protocolo para registrar de forma clara todo o processo da revisao
e definir as analises que serdo realizadas (BUEHLER et al, 2006).

O protocolo deste estudo é composto por itens importantes para a
elaboracdo de uma Revisdo Integrativa, como: recursos humanos,
participagdo dos pesquisadores em cada etapa, validagdo externa,
perguntas e objetivos da pesquisa, desenho do estudo, critérios de
inclusdo e exclusdo, estratégias de buscas, sele¢éo, organizacgdo e analise
dos dados. (APENDICE A).

Esta pesquisa faz parte do Macroprojeto, financiado pela FAPESC,
intitulado: Qualidade de vida da pessoa com lesdo medular submetida a
uma intervencao interdisciplinar em saide: um estudo da independéncia,
da autonomia, da dor neuropatica e marcadores inflamatérios, com
registro de nimero FAPESC3565/2013.

3.1 VARIAVEIS DO ESTUDO

A0 pensar em autonomia gera-se algumas variaveis que devem ser
mensuradas pelos instrumentos de autonomia, sendo chamadas, por
alguns autores, de dimensdes de autonomia, que sdo: a autonomia de
execucdo e de acdo; e a autonomia de decisdo, participacdo e
identificacdo. Segundo Van de Ven (2008), a autonomia de execucdo e de
acdo consiste em ter habilidades e capacidades de agir, ter poder de
escolha para ir e vir quando quiser e da maneira que se deseja. Enquanto
a autonomia de decisdo é a capacidade dos individuos para fazerem suas
préprias escolhas e tomarem decisdes. Alguns autores denominam este
Gltimo aspecto como autogoverno. A participacdo pode ser definida como
a responsabilidade sobre os planejamentos e as organizac@es da propria
vida, incluindo regras sociais e relagGes sociais. E, a identificacdo
significa os individuos sentirem-se confortaveis e satisfeitos com sua
maneira de viver.

Juntamente com a palavra autonomia surgiram outros termos que
estdo interligados a ela e que precisam ser mensurados e trabalhados nos
individuos com lesdo medular, séo eles: o autocuidado, a liberdade, a
eficiéncia, a autogestdo, o enfrentamento, o empoderamento, a
autodeterminacdo, a autenticidade, a mobilidade, a capacidade e a
independéncia. De acordo com Rodgers (2007), o conhecimento destes
termos ou de outros que possam surgir nos permitird entender as
dimensdes da autonomia e sua complexidade.
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3.2 CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram incluidos estudos que abordavam a interferéncia da lesdo
medular  nas  diversas  dimensdes de  autonomia, sua
multidimensionalidade e o seu conceito, como também trabalhos que
demonstravam escalas e instrumentos que avaliavam a autonomia em
individuos com lesdo medular. Incluiu-se estudos publicados no formato
de artigos cientificos completos, sendo eles originais, revisGes
sistematizadas, relatos de experiéncia, ensaios tedricos e reflexdes,
estando disponibilizados online ou ndo. Em relacdo aos artigos que nao
estavam disponibilizados online, encaminhou-se e-mails aos autores dos
trabalhos, pedindo o envio dos mesmos, sendo estes, enviados
prontamente.

Pesquisou-se estudos nos idiomas: portugués, inglés e espanhol,
desde a primeira publicacdo sobre o assunto até junho de 2015.

3.3 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram excluidas revis6es bibliograficas ndo sistematizadas, cartas,
resenhas, editoriais; livros, capitulos de livros, documentos
governamentais, boletins informativos e estudos duplicados, bem como,
artigos que ndo continham os resumos disponiveis online abaixo do ano
de 2000. Foram excluidos, também, os artigos que ndo se adequaram aos
checklists proprios aos tipos de pesquisa, ou seja, aqueles que atingiram
menos de 40% dos critérios.

3.4 ESTRATEGIAS DE BUSCA

Nas estratégias de busca foram utilizadas palavras-chave e
descritores, sendo realizado um cruzamento entre estes termos para que
pudessem atingir os objetivos propostos na pesquisa. Para a defini¢do das
palavras-chave, dos descritores e seus cruzamentos foi solicitado o auxilio
da bibliotecéria da Biblioteca Central da Universidade Federal de Santa
Catarina para evitar erros durante as buscas.

Optou-se por utilizar palavras-chave e descritores para se ampliar
os resultados, visto que a utilizacdo somente de descritores restringiria as
buscas, limitando os achados. O cruzamento das palavras-chave e dos
descritores é demonstrado no APENDICE B.

Os descritores utilizados estdo demonstrados no Quadro 1 e as
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palavras-chave na Quadro 2:

Quadro 1 - Descritores do estudo

IDIOMA DESCRITORES
Autonomia pessoal, atividades cotidianas, autocuidado,
Portugués tomada de decisdes, traumatismos da medula espinal,

liberdade, identificacdo e eficiéncia.

Personal autonomy, activities of daily living, decision
Inglés making, spinal cord injuries, freedom, identification,
eficiency e aptitude.

Autonomia pessoal, actividades cotidianas, toma de
Espanhol decisiones, traumatismo de la médula espinal, liberdad,
identificacion e eficiéncia.

Fonte: Dados da pesquisa (2015).
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Quadro 2 - Palavras-chave

IDIOMA PALAVRAS-CHAVE

Portugués

habilidade.

Traumatismo medular, lesdo medular, lesdo da medula,
identidade, autogestao (auto-gestdo), deciséo,
enfrentamento, participacéo, empoderamento,
autodeterminagéo, autogoverno, autenticidade,
mobilidade, capacidade, capaz, independéncia

e

R identification, = empowerment,  empowering,
Inglés

capacity, Independence, independente e ability.

Automomy,  coping, participation, identification,
self
determination, self governance, authenticity, mobility,

Espanhol gobierno  auténomo, movilidad,  capacidade

independéncia.

Autogestion, decisién, afrontamiento, participacion,
identificaciéon, empoderamiento, autodeterminacion,

e

Fonte: Dados da pesquisa (2015).

A pesquisa foi realizada nas seguintes bases de dados: LILACS,
BDENF, IBECS, SCIELO, SCOPUS, CINAHL (EBSCO) e
PUBMED/MEDLINE, no periodo compreendido entre abril de 2014 e 15
de junho de 2015.

3.5 DELINEAMENTO DA PESQUISA

As etapas da pesquisa foram conduzidas, respeitando os seguintes
passos: identificacdo do tema e escolha da pergunta de pesquisa; das
palavras-chave e descritores; definicdo dos critérios de inclusdo e
exclusdo; das informagdes a serem extraidas dos estudos selecionados; da
selecdo dos artigos; avaliacdo dos estudos incluidos; apresentacdo e
andlise dos resultados e elaboracéo da revisao.

Primeiramente realizou-se a busca dos artigos nas bases de dados;
depois leituras individuais dos titulos de todos os trabalhos gerados
durante a busca, sendo selecionados aqueles pertinentes aos objetivos da
pesquisa. Naqueles selecionados realizou-se a leitura dos resumos. Os
artigos que atenderam, até 0 momento, aos critérios de inclusdo foram
lidos na integra.

As pesquisadoras realizaram, portanto, a leitura dos titulos, dos
resumos e dos artigos completos, analisando os fatos pertinentes ao estudo
e que respondiam as perguntas definidas. A leitura dos trabalhos foi
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realizada por duas pessoas, de modo independente, ou seja, a andlise
realizou-se separadamente, sem que conversassem a respeito dos achados.
Os trabalhos excluidos por ambas foram retirados e aqueles que apenas
uma havia excluido foi analisado por uma terceira pessoa (a responsavel
pelo projeto) para definir a inclusdo ou exclusédo do artigo. Os artigos que
foram selecionados para a pesquisa foram analisados, também, conforme,
a qualidade dos mesmos, utilizando checklists para cada tipo de pesquisa:
COREQ (estudos qualitativos), STROBE (estudos observacionais),
PRISMA (revisoes).

Os artigos que atenderam aos critérios de inclusao foram coletados
e organizados em pasta especifica do Excel, denominando o arquivo pelo
titulo do artigo, seguido pelo sobrenome do primeiro autor, ano de
publicacdo e modalidade do trabalho.

3.6 COLETA DE DADOS

A coleta de dados ocorreu entre o periodo de abril a junho de 2015.
Na busca inicial nas bases de dados encontrou-se um total de 9739 artigos.
Utilizou-se o gerenciador bibliografico Endnote para organizar as
referéncias e retirar os artigos duplicados, sendo retirados 2285, restando
7454. Iniciou-se a leitura dos titulos, permanecendo na pesquisa 733
artigos para serem lidos os resumos. Apds a leitura dos resumos
continuaram na pesquisa 227 artigos para serem analisados na integra.
Todas as referéncias dos trabalhos analisados foram verificadas e foram
encontrados oito estudos interessantes para a pesquisa, sendo
incorporados para andlise, com isso, leu-se um total de 235 artigos
completos.

Ao serem lidos os 235 artigos, observou-se que apesar de
possuirem titulos e resumos interessantes para a pesquisa, ao serem lidos
na integra, ndo se adequavam ao estudo, sendo, entdo, excluidos. Dessa
forma, retirou-se 179 artigos, pelos seguintes motivos: fugia dos objetivos
(n =66), artigos que ndo estavam disponiveis na integra com ano abaixo
de 2000 (n=17), abordavam a funcionalidade sem relacionar com a
autonomia (n=15), tratavam somente de aspectos emocionais (n= 14),
relatavam a participacdo sem citar a autonomia (n = 11), abordavam
instrumentos de mensuracdo que ndo tinham relagdo com a autonomia (n
= 12), falavam da adaptac&o a lesdo medular sem mencionar a autonomia
(n =7), abordavam a qualidade de vida sem citar o ser autbnomo (n = 6),
tratavam da independéncia sem relatar a autonomia (n = 6), citavam a
satisfacdo de vida sem a autonomia (n = 4), abordavam a escala de
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Independéncia Funcional sem tratar da autonomia (n = 4), relatavam a
escala da CIF sem mencionar a autonomia (n = 4), citavam a escala SCIM
sem relacionar com a autonomia, abordavam somente o esporte (n = 4),
tratavam do uso isolado da escala de SCI-Fi (n = 3) e outros instrumentos
sem relacionar com a autonomia (n = 6).

Portanto, foram incluidos no estudo um total de 56 artigos, destes
29 abordavam a interferéncia da lesdo medular nas diferentes dimensdes
da autonomia, seu conceito e palavras relacionadas e, 27 demonstravam
as formas de avaliar a autonomia em individuos com lesdo medular.
Todos os 56 artigos foram analisados, conforme a qualidade dos mesmos,
sendo utilizados para isto checklists que tinham por finalidade determinar
se os artigos correspondiam aos pré-requisitos de cada pesquisa. Os
checklists utilizados foram o COREQ, o PRISMA e o STROBE,
conforme a metodologia do estudo. Através desta analise restaram na
pesquisa, 41 artigos, sendo 20 sobre a interferéncia da lesdo medular na
autonomia e 21 a respeito das formas de avaliar o ser autbnomo.

Os artigos selecionados foram colocados em pastas no Microsoft
Excel, sendo organizados em ordem alfabética de titulos. Nesta tabela
constavam: o objetivo do estudo, a metodologia, o lugar da pesquisa, 0
numero de participantes, as analises efetuadas, os instrumentos ou escalas
utilizadas na avalia¢do da autonomia e as conclusfes obtidas. Foram
elaboradas duas tabelas: uma para analisar os artigos que abordavam a
interferéncia da lesdo medular na autonomia e, outra para verificar as
formas de avalia-la disponiveis na literatura.

A coleta de dados é demonstrada na Figura 1.



48

Figura 1 — Fluxograma da coleta de dados geral

Registros identificados através da pesquisa de banco de dados
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2000, trabalhos que abordavam a
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Artigos retirados apo6s a leitura na integra autonomia, bem como
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avaliar a lesdo medular, mas sem
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interferéncia da lesdo medular na instrumentos que mensuravam a checklists de qualidade
autonomia autonomia (n=6)
(n=29) (n=27)

Artigos analisados pelos checklists Remocgdo dos artigos que
ndo se adequavam aos
checklists de qualidade

(n=9)
Aertigos selecionados Aertigos selecionados
(n = 20) (n=21)

Total de artigos selecionados
(n=41)

Fonte: Elaborado pelos Autores (2015).
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3.7 ANALISE DOS DADOS

A andlise dos estudos foi realizada por meio de medidas estatisticas
apos a leitura minuciosa dos titulos, resumos e trabalhos na integra, tendo
por finalidade constatar a aderéncia ao objetivo desse estudo. Para seguir
as diretrizes da Revisdo Integrativa, os achados foram organizados numa
tabela do Excel versdo 2013.

No Excel, os artigos incluidos foram colocados em pastas para
serem analisados. Criou-se duas pastas: uma para analisar a interferéncia
da lesdo medular na autonomia e outra para verificar as formas de
mensurar a autonomia disponiveis na literatura. Sendo para isto, coletados
alguns itens importantes, como: o titulo do artigo, ano de publicag&o,
nome da revista, autores, o objetivo do estudo, a metodologia do estudo,
o0 lugar em que foi realizada a pesquisa, 0 niUmero de participantes, as
andlises efetuadas, o conceito de autonomia na visdo dos autores dos
estudos selecionados, as palavras relacionadas com a autonomia e as
barreiras, facilitadores e os desafios da autonomia, bem como, 0s
instrumentos ou escalas utilizadas para avaliar autonomia, nome do
instrumento, como foi realizada a avaliagdo, o que mensurou e de que
maneira mensurou, 0s aspectos principais, os resultados e as conclusfes
obtidas. Dentro de cada item foram agrupados os assuntos por
similaridades, de modo a se desenvolver uma sintese descritiva.

Realizou-se uma andlise, também, em relacdo a qualidade dos
artigos, para verificar se atendiam aos critérios de cada metodologia. Para
isto, utilizou-se checklists para cada tipo de pesquisa realizada, como: o
COREQ para estudos qualitativos, STROBE em trabalhos observacionais
e 0 PRISMA para revisoes.
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4 RESULTADOS

Esta pesquisa resultou em dois artigos: o primeiro deles abordou
de que forma a lesdo medular interfere na autonomia, enquanto o segundo
relatou sobre as formas de avaliar a autonomia, estudadas até 0 momento.
Ambos os artigos foram compostos por uma Revisdo Integrativa para
verificar o que a ciéncia produziu sobre o assunto, que sao denominados,
neste estudo, de manuscritos. O manuscrito 1 foi intitulado: A
interferéncia da lesdo medular na autonomia dos individuos: uma revisdo
integrativa e, 0 manuscrito 2: Mensuragdo da autonomia em individuos
com lesdo medular: uma revisdo integrativa.

Os artigos selecionados para 0 manuscrito 1 estdo descritos no
APENDICE E, e, do manuscrito 2, no APENDICE F. Nos quais constam
os titulos, autores, anos, locais do estudo e revista.

4.1 MANUSCRITO 1

A INTERFEREN(;IA DA LESAO MEDULAR NA AUTONOMIA
DOS INDIVIDUOS: UMA REVISAO INTEGRATIVA

Andréa Regina Schuch Grumann
Soraia Dornelles Schoeller
Jocemar llha

INTRODUCAO

A autonomia apresenta um conceito amplo e depende do foco e
interesse de cada autor. Consiste na capacidade de julgamento, de decisdo
e de acdo e na liberdade de escolha, sendo basada em atitudes e em
raciocinios préprios. Pode existir em graus diferentes, dependendo das
circunstancias de cada individuo (VAN DE VELDE et al, 2012;
CARDOL,; JONG; WARD, 2002). Ter autonomia ndo significa, somente,
independéncia nas atividades de vida diaria (BORGES; SCHOELLER,;
BONETTI, 2012).

H& vérias palavras relacionadas ao conceito de autonomia, sao
elas: a liberdade de escolha, as metas e os objetivos, a esperanca, a
autogestdo/autogovernamento, a independéncia, a participacdo e a
identidade (BORGES et al, 2012, SEVERINSSON, 2004, LOHNE 2009,
TARICCO, 1992, CARDOL; JONG; WARD, 2002, FECHIO et al,
2009). A busca pela autonomia é um desafio, pois existem aspectos que
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podem facilitar ou dificultar sua aquisi¢cdo, conforme sua abordagem,
trazendo angustia, incertezas e medo. A acessibilidade, a rede de apoio,
as informacdes acerca da leséo, a religido, o suporte financeiro e a visdo
na comunidade sdo elementos importantes ao individuo com lesdo
medular e que retratam a vivéncia com a deficiéncia (VAN DE VEM et
al, 2008).

A autonomia do individuo com lesdo medular néo esta relacionada,
exclusivamente, ao seu nivel de lesdo, ou a sua classificacdo de
independéncia funcional, mas a capacidade de fazer escolhas, ponderar
seus pros e contras, ser responsavel por suas decisdes e estabelecer
prioridades (BORGES et al, 2012). A lesdo néo influencia a capacidade
de escolher e cumprir metas, porém o individuo apresenta um nimero
limitado de alternativas disponiveis, devido suas limitacdes (VAN DE
VEM et al, 2008).

A deficiéncia fisica pode diminuir a autonomia de acdo, sem
necessariamente diminuir a tomada de decisdo. O requisito basico para
que isto ocorra sdo condic@es fisicas que permitam escolher as aces e
realizé-las. Muitas vezes, essas decisdes precisam ser adaptadas para a
deficiéncia. O que € real e desejado em relacdo a decisdo e execucao ird
variar entre diferentes papéis e atividades (CARDOL; JONG; WARD,
2002).

A adaptacdo a lesdo medular € um processo complexo e amplo que,
além de transformar o individuo, causa mudangas nas estruturas
familiares. Com isso, € importante estabelecer estratégias concretas,
conhecer as limitagdes do individuo para auxiliar na superacdo de seus
limites, com alta governabilidade sobre si, maior autonomia e menor
dependéncia dos outros. Deve-se conhecer as dificuldades e os desafios
do meio ambiente para que possam ser criadas estratégias e formas de
exercer a autonomia (CARDOL; JONG; WARD, 2002).

Esta investigacdo tem como tema discorrer sobre uma lacuna no
conhecimento relacionada & autonomia do individuo com lesdo medular.
O objetivo proposto é compreender a interferéncia da lesdo medular nas
diferentes dimensdes da autonomia a partir dos dados da literatura
cientifica.

METODOLOGIA
Este estudo é composto por uma Revisdo Integrativa da literatura

para investigar o que o meio cientifico produziu sobre a interferéncia da
lesdo medular nas diferentes dimensdes da autonomia. Segundo Souza,
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Silva e Carvalho (2010), a Revisdo Integrativa consiste num método que
proporciona a sintese de conhecimento e a incorporacéo da aplicabilidade
de resultados de estudos significativos na pratica. Optou-se pela Revisao
Integrativa, pois para Silveira e Zago (2006), ela possibilita resumir as
pesquisas ja concluidas e obter conclusdes a partir de um tema de
interesse. Os métodos para sua execucao variam, porém existem padrdes
gue precisam ser seguidos.

Para este estudo elaborou-se um protocolo que delineou a pesquisa,
no qual continham os seguintes itens: os recursos humanos, a participacao
dos pesquisadores, a validacdo externa, a pergunta de pesquisa, 0S
objetivos do estudo, o desenho do estudo, os critérios de inclusdo e
exclusdo, as estratégias de busca, a organiza¢do dos estudos e a analise
dos dados. De acordo com Buehler et al (2006), o primeiro passo para
uma Revisdo Integrativa é a criacdo de um protocolo para registrar de
forma clara todo o processo da revisdo e definir as analises que serdo
realizadas.

Os critérios de inclusdo foram: artigos que abordaram os temas
autonomia e lesdo medular, seus facilitadores, suas barreiras e seus
desafios; publicacdes no formato de artigos cientificos completos. Para 0s
artigos que nao estavam com o acesso disponivel, entrou-se em contato
via e-mail com os autores, sendo assim enviados, prontamente, para serem
analisados. Como critérios de exclusao tiveram-se: revisdes bibliograficas
ndo sistematizadas, cartas, resenhas, editoriais; publica¢fes do tipo:
livros, capitulos de livros, documentos governamentais, boletins
informativos e estudos duplicados. Bem como, aqueles que atingiram
menos de 40% dos critérios dos checklists da qualidade dos artigos.
Foram pesquisados os artigos nos idiomas: portugués, Inglés e espanhol
desde a primeira publicacdo sobre o assunto até abril de 2015.

Esta pesquisa faz parte do projeto, financiado pela FAPESC,
intitulado: Qualidade de vida da pessoa com lesdo medular submetida a
uma intervencdo interdisciplinar em salde: um estudo da independéncia,
da autonomia, da dor neuropatica e marcadores inflamatérios, com
registro de nimero FAPESC3565/2013.

COLETA DE DADOS

A coleta de dados ocorreu entre o periodo de abril a junho de 2015
por duas pessoas especialmente treinadas para tal (sendo uma a
pesquisadora), na qual uma ndo tinha conhecimento sobre os achados da
outra. Foram utilizados descritores (traumatismos da medula espinhal,
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autonomia pessoal, atividades cotidianas, liberdade, autocuidado, tomada
de decisdo, identificacdo, eficiéncia, autenticidade, habilidade) e
palavras-chave (traumatismos da medula, traumatismos medular, lesdo
medular, lesdo da medula, traumatismo raquimedular, traumatismos
raguimedulares, identidade, autogestdo, auto gestdo, decisdo,
enfrentamento, participagdo, empoderamento, autodeterminacao,
autogoverno, mobilidade, capacidade, capaz, independéncia) nos
idiomas: portugués, inglés e espanhol. O cruzamento das palavras é
demonstrado no apéndice B.

Primeiramente realizou-se as buscas nas seguintes bases de dados:
LILACS, SCIELO, BDENF, PUBMED/MEDLINE, SCOPUS, IBECS e
CINAHL, durante o periodo de abril a junho de 2015. Apo6s selecionar 0s
artigos por meio do cruzamento das palavras-chave e dos descritores, foi
realizada a leitura dos titulos, seguida pelos resumos e quando o artigo era
pertinente & pesquisa, lia-se na integra. Cada etapa do estudo foi realizada
por duas pessoas, separadamente, ou seja, selecionavam os titulos,
resumos e artigos sem conversarem sobre o assunto. Depois se
encontravam e debatiam sobre os achados e, quando houvesse
divergéncias sobre as escolhas, um terceiro pesquisador decidia a inclusao
ou exclusdo do artigo.

Na busca inicial nas bases de dados encontrou-se um total de 9739
artigos, depois de retirados dos duplicados, restaram 7453 para a anélise
dos titulos. Apds a leitura dos titulos, permaneceram na pesquisa 733
artigos para serem lidos 0s resumos. Ao ler 0s resumos, permaneceram
227 na pesquisa, sendo acrescentados oito estudos interessantes
encontrados nas referéncias dos artigos selecionados, com isso, tem-se
um total de 235 trabalhos para serem lidos na integra. Destes 235 artigos,
observou-se que 206, apesar de possuirem titulos e resumos interessantes
para a pesquisa, ao serem lidos mostravam-se ndo adequados. Portanto,
restaram 29 artigos para a analise.

Aplicou-se, nestes 29 artigos, checklists para avaliar a qualidade
dos mesmos e verificar sua adequacdo a metodologia proposta. Foram
utilizados 0 COREQ, o PRISMA e 0 STROBE, de acordo com o0 método
empregado no estudo. Sendo retirados da pesquisa, aqueles que atingiram
menos de 40% dos critérios. Apos avaliar a qualidade dos artigos,
permaneceram 20 artigos. A coleta de dados é demonstrada na Figura 1.
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Figura 1 — Fluxograma da coleta de dados do Manuscrito 1

Registros identificados através da pesquisa de banco de dados
(n=9739)

1 1 ! !

55

Remoc&o dos
duplicados

LILACS BDENF 15des SCIELO SCOPUS CINAHL PUBMED
(n=174) (n=35) (n=7) (n=142) (n=1324) (n = 2205) (n 5853)

Registros selecionados para serem analisados
(n =7454)

l Analise dos titulos

Registros selecionados apo6s a leitura dos titulos
(n=733)

Anélise dos resumos

Registros selecionados apds a leitura dos
resumos
Artigos acrescentados a

partir da analise das
referéncias (n=8)

Atrtigos lidos na integra
(n=235)

Artigos retirados apds a leitura na integra

Artigos incluidos que abordavam a
interferéncia da lesdo medular na
autonomia
(n=29)

(n = 2285)

Remocdo dos artigos
com titulos ndo
pertinentes
(n=6721)

Remocé&o dos artigos
€Oom resumos néo
pertinentes
(n = 506)

Artigos completos excluidos por
fugirem dos objetivos da
pesquisa, artigos ndo disponiveis
na integra com ano abaixo de
2000, trabalhos que abordavam a
funcionalidade, a participacéo, a
qualidade de vida, a
independencia, a satisfagdo com a
vida, o esporte, 0s aspectos
emocionais e a adapatacdo a leséo
medular sem relacionar com a
autonomia, bem como
instrumentos utilizados para
avaliar a lesdo medular, mas sem
relacdo com a autonomia.

(n = 206)

Remocao dos artigos que

Artigos analisados pelos checklists

Aertigos selecionados
(=)

Fonte: Elaborado pelos Autores (2015).
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Utilizou-se o gerenciador bibliografico Software Endnote Web,
com a finalidade de organizar as referéncias e auxiliar na retirada dos
artigos duplicados.

ORGANIZACAO E ANALISE DOS DADOS

A analise de dados foi descritiva, sendo elaboradas tabelas no
Excel para que os artigos pudessem ser analisados. Os artigos foram
colocados em formato de tabela por ordem alfabética dos titulos. Nesta
tabela constava: titulo do artigo, ano de publicagdo, revista, os conceitos
de autonomia, palavras relacionadas a ela, facilitadores, barreiras e
desafios da autonomia, bem como resultados e conclusées do estudo.

Realizou-se, também, uma analise quanto a qualidade dos artigos,
sendo seguidos checklists conforme o tipo de pesquisa. Utilizou-se os
seguintes checklists; COREQ, PRISMA e STROBE. O COREQ consiste
num critério consolidado para a pesquisa qualitativa, no qual desenha
estudos pobres e inadequados que podem conduzir uma aplicacdo
inapropriada deste tipo de pesquisa (TONG; SAINBURY; CRAIG,
2007). Enquanto o STROBE ¢ utilizado para direcionar relatérios de
estudos observacionais, como o coorte, caso controle e transversais (ELM
et al, 2007). Ja o PRISMA é utilizado para avaliar artigos de Revisdo
Sistematica e Metanalise (MOHER et al, 2009).

RESULTADOS

Os anos de publicacédo dos artigos analisados variaram entre 1988
a 2015. Encontrou-se 29 estudos que abordaram a interferéncia da lesdo
medular na autonomia dos individuos. Sendo estes avaliados por meio de
checklists para analisar a qualidade dos mesmos, conforme a metodologia
de cada estudo. Portanto, 22 artigos eram qualitativos, sendo analisados
por meio do COREQ); cinco tratavam-se de revisfes, nos quais se usou o
PRISMA e, somente um era um estudo observacional e foi analisado pelo
STROBE. Sendo assim, dos artigos analisados, nove ndo atendiam a
qualidade metodolégica e de elaboragao (pelos menos 40% dos critérios),
sendo eliminados da pesquisa. Destes nove, cinco eram estudos
qualitativos e quatro tratavam-se de revisdes. No APENDICE C séo
demonstrados os artigos e os checklists aplicados com suas respectivas
pontuacdes.

Nos 20 artigos analisados foram encontradas diversas abordagens
de autonomia. A partir da analise dos artigos, encontrou-se estudos que
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tratam da interferéncia da lesdo medular na autonomia dos individuos,
abordam seu conceito (Quadro 1), relacionam os principais aspectos de
autonomia e as palavras a ela associadas (Figura 1), facilitadores (Figura
2), barreiras (Quadro 2) e desafios (Figura 3) para 0 exercicio da
autonomia do individuo com lesdo medular.

CONCEITOS DE AUTONOMIA

Os conceitos de autonomia sdo ilustrados no Quadro 1, juntamente
com o autor que a definiu e 0 método de pesquisa utilizado para chegar

nesse conceito:

Quadro 1 - Conceitos de autonomia

algumas polaridades: decisdo x
execucdo, direta x delegacéo,
competente x incapacitado,
auténtico X inauténtica, imediato x
em longo prazo e negativa x
positivo”.

HEUVEL, 2008

Conceito de Autores Metodologia
Autonomia Ano Empregada
“QO conceito tradicional de
autonomia tem sido modificado e
elaborado por muitos autores.
Apresenta um conceito amplo,
envolve uma variedade de aspectos,
dependendo dos interesses e foco VAN DE VEN; Pesquisa
do autor que a define”. POST, WITTE; qualitativo e
“O conceito de autonomia apresenta | VAN DEN método

exploratério

CASEIRO;
“Ser independente que conduz a GONGCALVES; Qualitativo e
uma melhor autoestima”. MALHEIRO, grupo focal
2013
“E a liberdade de escolha, de acio ¢ | BORGES:
de controle sobre a vida. Representa | BRIGNOL; Qualitativo,
a possibilidade de autogoverno, e SCHOELLER; descritivo e
ndo somente de ser independente BONETTI, exploratorio
para as atividades de vida diaria”. 2012

Continua
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Continuagéo

VAN DE
et A VELDE;
E um processo dinamico de )

T . BRACKE; o
negociacdo e balanceamento, gira HOVE Qualitativo e
em torno de perceber seus valores f Teoria

, L JOSEPHSSON
através da experiéncia de escolha, E- Fundamentada
conexao e controle”. VANDERSTR
AETENA, 2010
“E viver de forma independente ou ECL)JSTRANEN; Qualitativo,
ser independente quanto possivel, f . comparagéo e
fazer as coisas por si mesmo ao JUVALTA; andlise de
laze P a REINHARDT, ;
invés de depender dos outros”. 2015 conteddo
VAN DE
o VELDE;
Consiste em autogovernamento ou .
\ S BRACKE; _
aquele que da a sua propria lei. . Qualitativo e
. . VAN HOVE; .
Capacidade da pessoa para julgar, . Teoria
- . JOSEPHSSON;
decidir e agir com base em sua DEVISCH: Fundamentada
propria atitude e raciocinio”. VANDERSTR
AETEN, 2012

Fonte: Dados da pesquisa (2015).

Observou-se nos artigos dois tipos de autonomia: decisoria e de
execucdo. A autonomia de decisdo é a capacidade de tomar decisdes sem
restri¢des ou coercdo externa, por exemplo, decidir quando e como se
vestir. J& a autonomia de execucdo é definida como a capacidade e a
liberdade para agir com base na autonomia de decisdo, por exemplo,
realmente vestir-se como se deseja. A autonomia ndo é um estado de ser,
mas sim algo que os individuos desenvolvem no decorrer de suas vidas.
Pode ser vista como um processo continuo, pessoal e variavel. O respeito
a autonomia é especialmente uma importante causa que contribui na
construcdo da identidade, da autoestima e papéis que o individuo possui
na comunidade (CARDOL; JONG; WARD, 2002).

PALAVRAS RELACIONADAS A AUTONOMIA

Encontrou-se nos artigos analisados, algumas palavras
relacionadas com a autonomia e que compdem Seu conceito, como:
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liberdade de  escolha; metas e  objetivos;  esperanca;
autogestao/autogovernamento; independéncia; participacao e identidade,
como apresenta a Figura 2.

Figura 2 - Palavras relacionadas com autonomia

Independéncia

Metas e
objetivos \
LIBERDADE DE /v

ESCOLHA Esperanca

Autogoverno

AUTONOMIA

VL M

PARTICIPACAO

l

IDENTIDADE

Fonte: Elaborado pelos Autores (2015).

A liberdade de escolha e a autonomia estdo interligadas, pois para
ser autbnomo necessita-se de liberdade para escolher, agir e controlar a
sua prépria vida (BORGES et al, 2012). Enquanto, a esperanca, segundo
Lohne (2009), é uma integragdo de exercicio, pratica, crescimento, bem-
estar, vitalidade e alegria de viver. A autonomia discute a esperanca ao
definir e gerir suas escolhas e valores. A esperanca determina a vontade
de permanecer lutando pela independéncia.

Assim como a independéncia, a participagdo também é bastante
debatida nas discussdes sobre autonomia. A autonomia é relatada em
muitos trabalhos como sendo as caracteristicas centrais da participacao,
pois o individuo est& envolvido, ndo apenas como participante, mas sim,
como um tomador de decisdo, podendo participar das atividades
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conforme seus interesses (RUORANEN et al, 2015).
FACILITADORES PARA A CONQUISTA DA AUTONOMIA

Nos artigos analisados observaram-se aspectos que facilitam a
autonomia. A rede de apoio (familia, amigos e colegas) foi mencionada
em quase todos os artigos, sendo determinada como essencial para a
autonomia; a educacdo e a informacédo, também, foram bastante debatidas
nos trabalhos, assim como, os engajamentos nas atividades diarias, a
participacdo, a vida social, a esperanca e a independéncia. Aspectos como
a gratiddo, o otimismo e a aceitagdo foram abordados com frequéncia,
sendo fatores subjetivos da autonomia. A identidade, as crencas religiosas
(religido e fé), o trabalho e o emprego também apareceram como
influenciadores da autonomia em individuos com lesdo medular. O
autocuidado e a acessibilidade foram mencionados em menor escala,
porém nao sdo menos importantes para o exercicio da autonomia.

Observa-se que todos esses aspectos influenciam e facilitam a
autonomia em individuos com lesdo medular. Estas palavras sdo
demonstradas na Figura 3, sendo que o tamanho de cada palavra varia
conforme o nimero de vezes em que apareceram nos artigos.

Figura 3 - Facilitadores de autonomia

FAMiL]A Acessibilidade

| ) Cr~ Esperanca Vida social

d o, sciace  Rede de Apoio
::l 1 Informacio ? Independéncia
a C Participacao lg Autoestima

C g Otimismo ; Gratidio

‘?) : Cuidador ... Amigos

Fonte: Elaborado pelos Autores (2015).

BARREIRAS PARA A AUTONOMIA
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Encontrou-se alguns fatores que podem dificultar a autonomia,
servindo como barreiras, que sdo: as politicas de financiamento que nao
promovem a qualidade de vida; os fatores ambientais que restringem a
autonomia, por exemplo, a falta de acessibilidade de prédios e servicos na
comunidade e as proprias atitudes individuais; as dificuldades financeiras,
a visdo da comunidade, a superprotecdo e a aceitacdo. Todos esses
aspectos precisam ser trabalhados (TULSKY et al, 2011; MUNCE et al,
2014). As barreiras sdo demonstradas no Quadro 2.

Quadro 2 - Barreiras para a autonomia

TIPOS DE DE QUE FORMA DIFICULTA A
BARREIRAS AUTONOMIA
Estdo presentes na maioria das edificagdes, nos
transportes publicos e nas escolas, limitando o
Fatores ambientais: acesso aos individuos com deficiéncia a varios
lugares (CASEIRO, GONCALVES;
MALHEIRO, 2013).
O individuo sem recursos financeiros apresenta
limitado uso aos servicos de reabilitacdo e aos
cuidados assistidos, dificultando a aquisicdo de

Inadequado Suporte

Financeiro L .
estrateglas para a autonomia
(BABAMOHAMADI, 2011).
A deficiéncia € vista como um estigma: “eles ndo
- veem nossas habilidades e capacidades, somente
Visado da S .
- nossas limitagdes”, dificultando a aceita¢do do
comunidade

deficiente na comunidade
(BABAMOHAMADI, 2011).

Familiares impedem sua independéncia e a
Superprotecdo autonomia por querer proteger o deficiente
(TULSKY et al, 2011).

Fonte: Dados da pesquisa (2015).

DESAFIOS PARA A AUTONOMIA

Outra questdo abordada nos artigos foram os desafios impostos
pela lesdo medular, como: a recuperacdo da deambulacédo, a obtencédo de
informac@es corretas sobre a doenca, vencer a sensagao de superprotecao,
a falta de acessibilidade, a elaboragdo do planejamento de um programa
de reabilitacdo, manter-se com esperanca mesmo com a deficiéncia,
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conquistar sua participacdo em todas as atividades, ter a capacidade de
tomar decisOes, obter a aceitacdo social, aprender a conviver com a
deficiéncia, com suas limitagBes e suas perdas e o proprio conceito de
autonomia (FECHIO et al, 2009; BABAMOHAMADI, 2011; CASEIRO;
GONGCALVES; MALHEIRO, 2013; SAND; KARLBERG; KREUTER,
2006; SEVERINSSON; LOHNE, 2004; RUORANEN et al, 2015; VAN
DE VELDE et al, 2010; CARDOL; JONG; WARD, 2002). Os desafios
sdo mostrados na Figura 4.

Figura 4 - Desafios da autonomia

Aprender a conviver com
as limitacoes, perdas e
desafios (CHUN; LEE,

2013)

Consolidar e entender
0 conceito de
autonomia (VAN DE
VELDE et al, 2010)

Aceitagdo social
(RUORANEN et al,
2015)

Deambulagéo
(FECHIO et al,
2009)

Participar mesmo com
limitagcoes (NOREAU
et al, 2005)

DESAFIOS DA
AUTONOMIA

Continuar a ter
esperanga.
(LOHNE, 2009)

Programa de reabilitacao
(SANTINONI; ARAUJO,
2012)

Informagéo e
acessibilidade
BABAMOHAMADI
H, 2011)

Independéncia
(BABAMOHAMA, D;
NEGARANDEH;
NAYERI, 2012)

Superar a superprotegdo
(CASEIRO;
GONGALVES;
MALHEIRO, 2013)

Fonte: Elaborado pelos Autores (2015).

DISCUSSAO

Observou-se, nesta pesquisa, que 29 artigos abordavam a
interferéncia da lesdo medular na autonomia, porém, ao utilizar os
checklists que avaliam a qualidade dos artigos, permaneceram 20, sendo
nove eliminados por atingirem menos de 40% dos critérios estabelecidos
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para cada metodologia de estudo. Segundo Tong, Sainbury e Craig
(2007), estes checklists possuem uma lista de verificacdo que é importante
para promover pesquisas completas e transparentes, além de melhorarem
0 rigor do estudo, sua abrangéncia e credibilidade. Foram utilizados, 0s
seguintes checklists; COREQ, PRISMA e STROBE.

O COREQ é composto por 32 itens e avalia estudos qualitativos
gue podem conduzir a uma aplicacdo inapropriada do método de pesquisa
(TONG; SAINBURY; CRAIG, 2007). Numa pesquisa qualitativa itens,
como: de que forma o autor conduziu a pesquisa, a experiéncia e o
treinamento do pesquisador, a orientagdo metodoldgica, o tamanho da
amostra, a saturacdo de dados, a codificagdo e a derivacdo dos temas séo
essenciais. No entanto, estes itens estavam ausentes em cinco dos artigos
analisados, sendo estes, eliminados da pesquisa.

Em relacdo a0 STROBE, somente um artigo foi analisado de
acordo com este checklist que contém 12 itens, com a finalidade de avaliar
estudos observacionais. Os estudos de observagdo sdo mais adequados
para detectar os efeitos adversos raros ou tardios de tratamentos, e sao
melhores para indicar o que é alcancado na préatica (ELM et al, 2007). O
artigo verificado apresentava dez itens, dos 12 solicitados para uma clara
metodologia observacional, sendo os critérios ausentes, no trabalho
analisado, o potencial de viés e o calculo da amostra.

Dos cinco artigos de revisdo analisados pelo PRISMA, quatro ndo
se adequavam a metodologia, sendo eliminados da pesquisa, pois nao
apresentavam dados importantes para um relatdrio de revisdo, como a
elaboracdo de um protocolo, ndo especificavam as estratégias de busca
eletrénica e as bases de dados pesquisadas, 0 método utilizado, o processo
de selecdo dos estudos, a descri¢do da extracdo dos dados, os riscos de
vieses e ndo continham resumos com informacdes suficientes. De acordo
com Mobher et al (2009), o PRISMA é composto por 16 itens e avalia
trabalhos de revis@es sistematicas e metanalises. O valor de uma revisdo
depende do que foi feito, encontrado e da clareza dos relatorios.

Os estudos analisados tiveram como objetivo compreender o que a
ciéncia produziu sobre a interferéncia da lesdo medular na autonomia,
porém, antes de qualquer coisa, é necessario entender o conceito e 0
significado de viver com a lesdo medular. A lesdo medular consiste num
evento subito e devastador que muda a vida de um individuo. Provoca
uma lesdo neuroldgica, que muitas vezes, é permanente e com sequelas
associadas, como a paralisia motora, o disturbio sensorial, os problemas
vesicais, a alteracdo da fun¢do sexual, e a perda de habilidades funcionais.
A lesdo ndo afeta somente a funcgéo fisica do individuo, mas também o
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seu bem-estar psicoldgico. Pesquisas mostram que, apés a lesdo medular,
ha uma diminuicdo do bem-estar subjetivo, da participacdo na vida diaria
e na qualidade de vida, aumentando a probabilidade do desenvolvimento
de transtornos de ansiedade ou depressivos, dificultando a autonomia
(VAN LIT; KAYES, 2014).

Segundo Van de Velde et al (2012), o conceito de autonomia é
muito complexo, ndo se concentra simplesmente na decisdo ou execucéo
de alguma tarefa, envolve, também a autorrealizacdo, a liberdade de
escolha e a independéncia. Cardol et al (2002) afirmam que a deficiéncia
fisica pode diminuir a autonomia de acdo, sem necessariamente diminuir
a tomada de decisdo. O requisito para a autonomia deciséria sdao
condigdes fisicas que permitam escolher as agoes e realiza-las.

Ainda conforme Van de Velde et al (2012) é importante entender
o significado da palavra autonomia para adaptar-se a deficiéncia. Um dos
conceitos abordados pelos autores foi: “a autonomia é a independéncia
dos outros e da interferéncia de institui¢des, como a igreja e o estado”.
Para VVan den Ven et al (2008), este representa um conceito tradicional de
autonomia e tem sido modificado e elaborado por muitos autores. A
autonomia apresenta algumas limitacdes, porque parece estar associada a
independéncia fisica. Conceitos como: “Ser independente” e “Consiste
numa visao individualista liberal, que maximiza o alcance para ser
independente”, apareceram na pesquisa, sendo registrados. (VAN DE
VELDE et al, 2012, p. 6).

A relacdo da autonomia com a independéncia apareceu varias
vezes no estudo, até mesmo nas falas e nos desejos de muitos deficientes.
Num estudo realizado por Suarez, Levi e Bullington (2013), os
participantes demonstraram que é de responsabilidade dos individuos
com lesdo medular lutarem por sua independéncia e que ninguém além de
si mesmo deve assumir o controle de sua vida, sendo necessario o
autocuidado para evitar a ajuda desnecessaria. Conforme Sand, Karlber e
Kreuter (2006), ser dependente do outro gera sentimentos de
vulnerabilidade, é frustrante ndo ser capaz de gerir a si proprio e precisar
de alguém por perto.

Outros conceitos abordados nos artigos selecionados foram: “A
autonomia é a liberdade de escolha para se fazer o que quiser e participar
de acordo com seus interesses” e “ A autonomia € vista como autorregras,
autogoverno, ou seja aquele que da sua propria lei”. Para Borges et al
(2012), a autonomia inclui a liberdade de escolha, de acéo e de controle
sobre sua prépria vida, representando a possibilidade de se autogovernar,
e ndo somente de ser independente para as atividades de vida diaria.
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Severinsson (2004) menciona que um dos tdpicos principais relatados
pelos deficientes foi a paralisia das pernas, pois caminhar € um simbolo
de liberdade e de controle. Babamohamadi, Negarandeh e Dehghan-
Nayeri (2012), em seus trabalhos, trazem a tona a importancia da
recuperacdo dos movimentos, principalmente a deambulacéo.

A autonomia também ¢ relatada como: “O estabelecimento de
planos e a capacidade para executa-lo” e, ainda, “A capacidade de julgar,
decidir e agir com base em suas proprias atitudes e raciocinio”. Para
Fechio et al (2009), o individuo com lesdo medular deve fazer escolhas,
tracar metas e criar seu préprio futuro. No entanto, segundo Van de Ven
et al (2008), para um deficiente realizar suas prdprias escolhas é
necessario desenvolver “pulso firme” para lutar pelo direito de se
expressar e atingir seus objetivos pessoais, pois surgem empecilhos a
serem enfrentados ao longo do caminho.

Para Van De Velde et al (2010 p. 8), “a autonomia consiste num
processo dindmico de negociagdo e balanceamento”. Este também foi um
conceito apresentado, no qual a autonomia gira em torna de perceber seus
valores por meio da experiéncia de escolha, conexdo e controle. Ou seja,
ter uma sensacdo de estar de volta no controle da sua vida,
desempenhando um papel importante e ativo; e ser capaz de decidir quais
atividades deseja realizar (VAN DE VELDE et al, 2010).

E, por ultimo, mas ndo menos importante, os artigos ao tratar de
autonomia demonstraram polaridades, como: decisdo x execugdo; direta
x delegacéo; competente x incapacitado; auténtico x inauténtico; imediato
x ao longo prazo; negativo x positivo. De acordo com Munce et al (2014),
mesmo pessoas com sérias deficiéncias tém capacidade de tomar decisdes
e fazer escolhas por meio da criacdo de estratégias. As estratégias visam
a independéncia e auxiliam na aprendizagem de novas maneiras para
serem independentes; de autodeterminacdo, auxiliando o processo para
tomada de decisdo; estratégias para participar e saber lidar com os outros
e com as barreiras em seu ambiente social e os meios de identificagdo,
fornecendo um significado positivo para uma vida com lesdo medular.

Aspectos como: a independéncia; a identidade; a acessibilidade; a
vida social, a participacdo e o emprego; o otimismo, a gratiddo e a
autoestima, a aceitacdo e a esperanga; os familiares, os colegas e amigos;
a informacédo e a educacéo; a religido e a fé; interferem no individuo com
lesdo medular. Todas as palavras citadas foram abordadas nos artigos,
algumas sendo facilitadoras, outras como dificultadoras, e ainda ha
aquelas que podem dificultar e ao mesmo tempo facilitar a autonomia,
conforme sua abordagem.
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Segundo Severinsson (2004), a independéncia na autonomia €
associada a vontade de andar novamente. Os cadeirantes relataram que
ser dependente de cadeira de rodas diminui a autoestima, deixando-0s
inferiores aos outros. Expressdes assim simbolizam o poder da autonomia
e sua importancia para a vida de cada individuo.

Antes de qualquer coisa, o individuo ap6s o trauma precisa
redefinir o ‘eu’ com lesdo medular, identificando-se como ser deficiente
(LOHNE, 2009). Esse é um ponto importante para que possam superar
seus problemas e adaptarem-se a sua nova condicdo, ja que a autonomia
interfere na sua identidade. Para Van de Velde et al (2012), os individuos
com lesdo medular possuem duas alternativas: procurar um novo
sentimento de identidade e de experiéncia, ndo devendo negar a si
préprio; ou ndo procurar uma nova identidade, mas experimentar
sentimentos de perdé-la e a ansiedade por ndo ser capaz de restaura-la.

A lesdo medular, também, interfere, na maneira que o individuo
movimenta-se na sociedade, em casa ou no emprego. Na maioria das
vezes, 0 individuo esta preso a cadeira de rodas, necessitando de maior
acessibilidade para ir e vir. A acessibilidade apareceu em alguns artigos,
sendo citada pelos participantes do estudo, ja que é um fator importante
para a autonomia. De acordo com Caseiro, Gongalves e Malheiro (2013),
as estratégias operacionais, os auxiliares de marcha e assentos adaptados
auxiliam na sua construcdo. Mas, em geral, observa-se que a falta de
acessibilidade e as barreiras arquitetdnicas estdo presentes na maioria das
edificagbes, nos transportes publicos e nas escolas, dificultando ser
autébnomo.

A participacdo do individuo na vida social, no emprego e em casa,
também recebe interferéncias apés a lesdo medular. Para Van de Velde et
al (2012), a participacdo apresenta significados subjetivos como: adaptar-
se a sociedade; autonomia para se viver independente ou quanto
independente possivel; ser ativo; manter o estilo de vida pré-lesdo e os
papéis sociais; contribuir para a sociedade; igualdades de oportunidades
e de direitos como pessoas sem deficiéncia; liberdade de escolha;
inclusdo; aceitacdo social e socializagdo. Segundo Van de Ven et al
(2008), a participacdo, muitas vezes, é dificultada, devido barreiras na
sociedade causada por falta de acessibilidade, atitudes negativas e
burocracia.

Uma palavra que apareceu inimeras vezes, ocasionando surpresa
foi a esperanca. A esperanca foi relatada, por Severinsson (2004), como
um aspecto fisico na vida do individuo com lesdo medular, sendo a
deficiéncia um modificador da funcdo corporal, da habilidade para
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caminhar, para ficar em pé, correr ou dancar. Durante 0 processo
adaptativo é importante nao perder a esperanca, pois este sentimento guia
os individuos a lutarem por uma maior autonomia, gerando maior
otimismo, autoconfianga e gratiddo. Para Babamohamadi (2011), a
autoconfianca e a autoestima auxiliam na superacdo dos desafios e dessa
forma ajudam a enfrentar melhor as limitagdes.

A rede de apoio foi mencionada em quase todos os trabalhos, sendo
identificada como importante fator para auxiliar os individuos na
adaptacdo a sua nova condicdo. Conforme Chun e Lee (2013), os
membros da familia encorajam e fornecem esperangas para uma Vvisao
positiva da vida. Para Caseiro, Gongalves e Malheiro (2013) torna-se
importante, também, o apoio entre pessoas que ja passaram ou que passam
por dificuldades semelhantes para a construcdo da autonomia. Por outro
lado, segundo Tulsky et al (2011), muitas vezes, o apoio de familiares,
amigos e parentes pode dificultar a autonomia, ndo permitindo a
independéncia do individuo, devido a superprotecdo e ao cuidado
eXCessivo.

A informagéo e a educacdo apareceram nos estudos como sendo
um importante fator para a aquisi¢do da autonomia nas atividades diérias,
pois 0 acesso a informacao reduz a ansiedade e 0 medo, permitindo maior
senso de confianga para realizar escolhas (CHUN; LEE, 2013). Outro
aspecto mencionado, nos estudos foi a religido e a fé&. Com a fé, eles
acreditam que tudo que acontece esta de acordo com a vontade de Deus
(BABAMOHAMADI, 2011). Para Babamohamadi, Negarandeh e
Dehghan-Nayeri (2012), os pensamentos religiosos auxiliam na tomada
de decisoes.

A aquisicdo da autonomia requer, também, superar alguns
desafios, sejam estes internos ou provenientes da sociedade, familiares e
amigos. Estes desafios acabam por dificultar a autonomia. Os artigos
selecionados relataram como aspectos dificultadores e desafiadores para
a autonomia: os fatores ambientais, o inadequado suporte financeiro, a
visdo da comunidade, a superprotec¢do e a aceitacdo a nova condi¢éo, bem
como a reabilitacdo e a propria obtencdo de informacdes.

Os fatores ambientais englobam a acessibilidade em edificios, nos
transportes publicos, nas escolas, no trabalho e na comunidade. Devido &
falta de acessibilidade nestes lugares, torna-se mais dificil a possibilidade
dos individuos com lesdo medular irem aonde desejam, prejudicando sua
autonomia (CASEIRO; GONCALVES; MALHEIRO, 2013). Portanto,
observa-se que o0s fatores ambientes adequados a deficiéncia sdo
determinantes para a aquisicdo da autonomia (TULSKY et al, 2011).
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O suporte financeiro interfere na maneira que o deficiente se adapta
a lesdo, pois limita 0 uso aos servicos de reabilitacdo e aos cuidados
assistidos. Outro fator mencionado nos artigos analisados é a visdo da
comunidade em relagdo ao deficiente. A sociedade possui uma visdo de
piedade, na qual a deficiéncia é vista como um estigma “eles ndo veem
nossas habilidades e capacidades, apenas nossa cadeira de rodas e
limitagdes”. (BABAMOHAMADI, 2011, p. 836).

A superprotecdo é vista, também, como um problema para a
autonomia. Os estudos mostraram que muitos familiares, amigos, colegas
ao cuidar do individuo com leséo medular querem superprotegé-los e isso,
de certa forma, influencia na possibilidade do deficiente decidir sobre
determinadas coisas, pois a rede de apoio ndo ‘autoriza’ ao individuo
tomar suas préprias decisdes na execucdo das atividades de vida diaria
(VAN DE VELDE et al, 2012). Umas das tarefas mais dificeis para o
individuo com lesdo medular é adaptar-se a doenga, sendo um dos
maiores desafios. Participantes de um estudo realizado por Dibb et al
(2014) relataram que o impacto negativo provocado pela lesdo e a
tendéncia em culpar alguém por sua deficiéncia dificultam a adaptacéo a
nova situacéo.

Outro aspecto desafiador da lesdo medular é a reabilitacdo.
Conforme Van Lit e Kayes (2014), e, Santinoni e Araujo (2012) planejar
um programa de reabilitacdo ndo é tarefa facil, pois hd uma grande
incerteza em torno da recuperacdo, bem como da deambulacdo. Para
Fechio et al (2009) a marcha é apontada como uma condicao essencial
para voltar a exercer a autonomia e sua participagdo no meio social.
Segundo Severinsson (2004), devido a recuperacéo lenta, a obtencao de
maiores informacdes sobre a doenca também é outro fator importante,
pois auxilia na manutencao da esperanga em todos 0s momentos. Porém,
para Van de Velde et al (2010), o maior desafio da autonomia é consolidar
seu prdprio conceito.

CONSIDERACOES FINAIS

POde-se perceber que a autonomia possui um conceito
multifacetado e complexo, sendo, muitas vezes, tratada de forma
equivocada. A definicdo de autonomia varia de acordo com o autor e tipo
de estudo. Associa-se a palavras, como: independéncia, participagéo,
metas e objetivos, tomada de deciséo, liberdade de escolha, autogoverno,
entre outros. O individuo deve exercer sua autonomia, mas também, ter
responsabilidades pelos seus atos e suas decisdes.
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A relacdo entre autonomia e a esperanca, apareceu varias vezes nos
artigos, provando que o exercicio da autonomia ndo esta ligado somente
a habilidade fisica, pois para conquistar a autonomia € necessaria mais
gue mobilidade. O ser autbnomo tem um lado subjetivo, também, como a
esperanca, o otimismo, a gratiddo, a felicidade e de que forma o individuo
lida com suas limitagGes. A subjetividade do conceito precisa ser levada
em consideracdo no estudo da autonomia, assim como, a religido, a busca
por informacdes acerca da deficiéncia e a rede de apoio, ja que estes itens
influenciam, também, na aquisicdo da autonomia.

No estudo da autonomia é preciso considerar o fisico, o emocional,
o social e o psicologico do individuo com lesdo medular. Estes fatores sdo
importantes para a reestruturacdo da vida com deficiéncia. Esta adaptacéo
ndo ocorre somente no individuo com lesdo, mas também, na sua familia,
amigos, no trabalho e na sociedade. A lesdo medular altera a estrutura
familiar, no qual muitas vezes os papéis sdo invertidos. Por acometer,
geralmente, individuos em idade produtiva, faz com que se tornem
dependentes financeiramente de outros, deixando de exercer o papel de
provedor familiar e isso gera um sentimento de angustia e revolta.

A rede de apoio, a acessibilidade, o suporte financeiro e a
esperanca determinam, muitas vezes, o grau de interferéncia e adaptacdo
a lesdo medular. Sabe-se que a rede de apoio € o alicerce para adaptar o
individuo, porém pode exercer tanto influéncia positiva quanto negativa.
A primeira ocorre quando os cuidadores, sejam eles familiares ou néo,
permitem que o individuo tome suas préprias decisdes, mas ha casos que
eles superprotegem o deficiente e acabam impedindo sua autonomia,
sendo um aspecto negativo.

Observa-se, com o estudo, que a lesdo medular influencia a
autonomia, no sentido de ir e vir, pois coisas simples que o deficiente
fazia antes das limitacdes, tornam-se mais dificeis, necessitando serem
adaptadas para que sejam possiveis tais acdes ou deslocamentos, dessa
forma o meio de locomocao, seja ele no trabalho, em casa, na sociedade
sofre alterac@o. E na tentativa de obter maior assisténcia e para ter acesso
as adaptacOes necessarias € preciso maiores recursos, influenciando o
suporte financeiro. Todos esses aspectos alteram a forma com que o
individuo vé a vida ap6s a lesdo. A adaptacdo ira variar de individuo para
individuo, pois a autonomia é pessoal e individual.

Nota-se que a autonomia se depara com algumas barreiras
ambientais, individuais e impostas pela sociedade, sendo necessario
enfrenta-las. A principal barreira ambiental é a dificuldade de acesso a
prédios publicos, escolas e universidades; a barreira individual seria a
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prépria aceitacdo das limitacGes, esperanca e otimismo e, a barreira da
sociedade pode-se citar a visdo que os individuos tém em relacdo ao
deficiente, o ‘ar de piedade’. Ndo é facil intervir nas barreiras. E
necessaria muita informag&o e educacéo sobre a deficiéncia, as limitacdes
e como criar estratégias ambientais e individuais para possibilitar a
autonomia, mesmo nas deficiéncias mais severas.

Portanto, este estudo alcangou 0s objetivos pretendidos, pois por
meio da analise dos artigos pdde mostrar de que forma e qual a influéncia
da lesdo medular na autonomia, respondendo a questdo de pesquisa
proposta. Notou-se que a lesdo medular interfere em varios aspectos da
autonomia, desde a parte fisica, de executar uma atividade, da
independéncia, da participacdo, da acessibilidade, da liberdade de
escolha, de tracar metas e objetivos, do autogoverno, até subjetivamente:
a aceitacdo da deficiéncia, a esperanca, 0 otimismo e a gratiddo. Percebe-
se que o termo autonomia é amplo e desafiador.

Este estudo teve a intengdo de mostrar que a reabilitagdo, assim
como, 0 modo de viver do individuo com lesdo medular deve ser
direcionada aos objetivos, metas e sonhos individuais, e ndo, aquilo que
o profissional da saude ou familiares e amigos desejam. Por meio da
Revisdo Integrativa, foi possivel observar as fragilidades e os desafios a
respeito da autonomia, abrindo portas para novos estudos e pesquisas
sobre este tema.
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4.2 MANUSCRITO 2

A pesquisa resultou, também, num segundo manuscrito intitulado:
Mensuracdo da autonomia em individuos com lesdo medular: revisdo
integrativa.

MENSURA:QAO DA AUTONOMIA EM INDIVIDUOS COM
LESAO MEDULAR: REVISAO INTEGRATIVA
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INTRODUCAO

A autonomia consiste no respeito aos pensamentos e as vontades,
como também na possibilidade de decidir e ter liberdade para realizar suas
préprias escolhas e agir com base nelas. E o controle sobre como, quando,
onde e de que forma ird ser conduzida a atividade (CARDOL et al, 1999).
De acordo com Post (2010), a autonomia engloba ndo somente o
envolvimento em situagdes de vida, mas também, a aprendizagem e
aplicacdo do conhecimento; tarefas e demandas gerais; comunicagao;
mobilidade; cuidados pessoais; vida doméstica; relacBes interpessoais;
educacdo, trabalho e economia; comunidade, civico e vida social;
capacidade, aquilo que o individuo pode fazer dentro de um ambiente
padronizado e uniforme; e a performance, que consiste no funcionamento
dentro de um contexto real.

A deficiéncia crbnica, como é o caso da lesdo medular, pode afetar
drasticamente a autonomia individual, sendo esta mais importante para a
qualidade de vida que a independéncia fisica. A reabilitacdo é muito
importante nesta populacdo, pois auxilia para que as limitacbes sejam
amenizadas e ajuda na criacdo de estratégias para a autonomia. O
programa de reabilitacdo deve abordar resultados de longo prazo,
maximizar a participagdo e a autonomia, sendo estes dois ultimos
essenciais para qualquer avaliacdo dos resultados da reabilitacdo.
(CARDOL et al, 2002; SIBLEY et al, 2006).

Porém, de acordo com Lund et al (2007), apesar de a autonomia
ser importante para um programa de reabilitacdo, pouco instrumentos
para avalia-la e mensura-la sdo conhecidos. Portanto, é importante avalia-
la para mensurar os objetivos e as metas pretendidas com a reabilitacdo e
se as mesmas foram alcancadas.

Conforme Livneh e Martz (2014), ao avaliar a autonomia, deve-se
levar em conta a habilidade fisica, 0 emocional, o psicolégico, a rede de
apoio, 0 meio ambiente, a esperanga e como 0s individuos se sentem com
a lesdo medular. A autonomia ndo é apenas ter a capacidade de executar
a acdo, de ser independente para tal, mas sim, ter habilidade para tomar
as decisBes, ter planos, objetivos e controlar sua vida. Lund et al (2007)
afirmam que termos como: eu quero, se eu quiser, se eu pretender, e
também itens sobre gastar o tempo da forma que se deseja, viver a vida
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do seu jeito e de acordo com seus desejos sdo fatores importantes para
gue possa compreender as experiéncias de viver com a deficiéncia.

Com isso, a autonomia por apresentar um conceito amplo e com
varios aspectos relacionados, precisa de um instrumento que a mensure
na sua totalidade, ou seja, que aborde seus aspectos fisicos, emocionais e
gue englobe todas suas caracteristicas. Pensando nisso, a Revisdo
Integrativa realizada objetivou analisar os instrumentos que avaliem a
autonomia em individuos com lesdo medular, conhecidos e disponiveis
na literatura.

METODOLOGIA

Realizou-se, neste estudo, uma Revisdo Integrativa para analisar as
formas de avaliar a autonomia em individuos com lesdo medular
disponiveis na literatura. De acordo com Souza, Silva e Carvalho (2010),
a revisdo integrativa proporciona a sintese de conhecimento e a
incorporacao da aplicabilidade de resultados significativos para a pratica.

Para Buehler et al (2006) é necessaria a elaboracdo de um
protocolo para registrar de forma clara todo o processo da revisdo e definir
as analises que serdo realizadas. O protocolo foi composto pelos seguintes
itens: recursos humanos, colaboragdo de cada pesquisador, validacdo
externa e interna, objetivo e pergunta de pesquisa, metodologia e passos
do estudo, os critérios de inclusdo e exclusdo, as estratégias de busca e as
analises dos dados. O protocolo esta descrito no APENDICE A.

Estabeleceu-se como critério de inclusdo, trabalhos publicados no
formato de artigos cientificos completos, disponibilizados online ou néo,
gue demonstravam instrumentos para avaliar autonomia. Para aqueles que
ndo estavam disponiveis, enviou-se um e-mail, solicitando o envio dos
mesmos, sendo estes fornecidos. Foram pesquisados artigos nos idiomas
portugués, inglés e espanhol, desde a primeira publicacéo sobre o assunto
até junho de 2015.

Foram excluidas as revisGes bibliogréficas ndo sistematizadas, as
cartas, as resenhas, os editoriais, as publicacdes em livros e capitulos de
livros, os documentos governamentais, os boletins informativos e os
estudos duplicados.

Esta pesquisa faz parte do projeto, financiado pela FAPESC,
intitulado: Qualidade de vida da pessoa com lesdo medular submetida a
uma intervencdo interdisciplinar em salde: um estudo da independéncia,
da autonomia, da dor neuropatica e marcadores inflamatérios, com
registro de nimero FAPESC3565/2013.
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ESTRATEGIAS DE BUSCA

As buscas nas bases de dados ocorreram entre o periodo de abril a
junho de 2015. Utilizou-se as bases de dados: LILACS, SCIELO,
BDENF, PUBMED, SCOPUS e CINAHL.

Foram utilizadas palavras-chave e descritores para expandir as
buscas e os achados, conforme demonstrado no Quadro 1.

Quadro 1 - Descritores e palavras-chave

Descritores Palavras chaves
v Traumatismos da | v Traumatismos da medula;
medula espinhal; v" Traumatismos Medular;
v Autonomia pessoal; v' Lesdo medular;
v’ Atividades cotidianas; v Lesédo da medula;
v’ Liberdade; v" Traumatismo Raquimedular (es);
v Autocuidado; v’ Identidade;
v" Tomada de decisdo; v Autogestdo, auto-gestao;
v' Identificacéo; v' Decisdo;
v’ Eficiéncia; v’ Enfrentamento;
v Autenticidade e v’ Participagdo;
v Habilidade v" Empoderamento;
v Autodeterminacéo;
v Autogoverno;
v" Mobilidade;
v’ Capacidade, capaz e
v" Independéncia.

Fonte: Dados da pesquisa (2015).

Antes de serem colocadas nas bases de dados, as palavras chaves e
os descritores foram cruzados. Este cruzamento foi elaborado junto com
uma bibliotecéria, da Biblioteca Central, na Universidade Federal de
Santa Catarina, sendo demonstrado no APENDICE B. Utilizou-se 0s
idiomas portugués, espanhol e inglés.

A revisdo integrativa seguiu 0s seguintes passos: primeiramente
foram realizadas buscas nas bases de dados, sendo encontrados 9739
artigos. Apds a retirada dos duplicados, permaneceram 7454 estudos.
Iniciou-se a leitura dos titulos, depois os resumos e, por Gltimo, na integra.
Foram lidos 227 artigos completos selecionados pela busca inicial e mais
oito estudos identificados por meio da analise da referéncia de outros
trabalhos, totalizando 235 artigos. Destes permaneceram na pesquisa 27
artigos. Realizou-se, também, a anélise da qualidade dos artigos por meio
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de checklists propria para cada metodologia de pesquisa. Os checklists
utilizados foram: STROBE, COREQ e PRISMA e aqueles que atingissem
menos de 40 % dos critérios estabelecidos, seriam eliminados. Sendo
assim, retirou-se seis artigos por falta de critérios, restando 21 artigos para
a analise.

As buscas nas bases de dados e as leituras dos titulos, resumos e
artigos completos foram realizadas por duas pessoas especialmente
treinadas para tal, na qual uma néo tinha conhecimento sobre os achados
da outra. Apds cada etapa, as pesquisadoras encontravam-se e debatiam
sobre cada artigo e quando houvesse discordancias em relagdo a
permanéncia de um artigo ou ndo, uma terceira pessoa (a responsavel pelo
projeto) decidia a inclusdo ou exclusdo do mesmo. A etapa da coleta de
dados é demonstrada mais detalhadamente na Figura 1.
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Figura 1 - Fluxograma da coleta de dados do Manuscrito 2

Registros identificados através da pesquisa de banco de dados
(n=9739)
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Remocdo dos
duplicados

LILACS BDENF IBECS SCIELO SCOPUS CINAHL PUBMED
(n=174) (n=235) (n=7) (n=142) (n = 1324) (n = 2205) (n 5853)

Registros selecionados para serem analisados
(n=7454)

l Analise dos titulos

Registros selecionados ap0s a leitura dos titulos
(n =733)

l Analise dos resumos

Registros selecionados apds a leitura dos
resumos

Artigos acrescentados a (n=227)
partir da analise das
referéncias (n=8)

Artigos lidos na integra

(n = 235)

Artigos retirados ap6s a leitura na integra

Artigos incluidos que abordavam a
interferéncia da lesdo medular na

autonomia
(=)

(n =2285)

Remocdo dos artigos
com titulos ndo
pertinentes
(n=6721)

Remocé&o dos artigos
€Om resumos nao
pertinentes
(n =506)

Artigos completos excluidos por
fugirem dos objetivos da
pesquisa, artigos ndo disponiveis
na integra com ano abaixo de
2000, trabalhos que abordavam a
funcionalidade, a participagdo, a
qualidade de vida, a
independencia, a satisfagdo com a
vida, o esporte, 0s aspectos
emocionais e a adapatacdo a leséo
medular sem relacionar com a
autonomia, bem como
instrumentos utilizados para
avaliar a lesdo medular, mas sem
relacdo com a autonomia.

(n = 206)

Remocéo dos artigos que

Artigos analisados pelos checklists

Aertigos selecionados
(n=21)

Fonte: Elaborado pelos Autores (2015).

ndo se adequavam aos

checklists de qualidade
(n=6)
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ANALISE DOS DADOS

Utilizou-se a andlise descritiva baseada na elaboracdo de tabelas
no Excel, no qual criou-se pastas para que 0s artigos pudessem ser
analisados separadamente. Os artigos foram colocados por ordem
alfabética dos titulos. Dentro das pastas elaborou-se uma tabela com itens
retirados dos trabalhos, como: titulo do artigo, ano de publicago, revista
qgue o artigo foi publicado, metodologia empregada, de que forma
mensurou a autonomia, o nome do instrumento de mensuragdo, quais 0s
aspectos sdo avaliados e seus resultados. As referéncias foram
organizadas, sendo retirados os duplicados por meio do gerenciador
bibliogréfico, denominado de Software Endnote Web.

Foram analisados os artigos em relacdo a qualidade para avaliar a
adequacdo dos mesmos ao método empregado e aos objetivos
pretendidos. Para isso, usou-se checklists conforme cada tipo de pesquisa,
tais como: o STROBE para estudos observacionais, 0 COREQ para
artigos qualitativos; e 0 PRISMA para revisdes.

RESULTADOS
CARACTERISTICAS DO ESTUDO

Os anos dos artigos analisados variaram de 1997 a 2014. Na busca
inicial encontrou-se 9739 estudos, sendo selecionados para serem lidos na
integra, 227 artigos, mais oito identificados através das referéncias. Entéo,
foram lidos de maneira completa 235 trabalhos. Apesar, destes 235, terem
titulos e resumos pertinentes a pesquisa, ao serem lidos na integra, nao se
adequavam aos objetivos da pesquisa, sendo, portanto, retirados.
Restaram para a analise 27 estudos, destes 24 eram na lingua inglesa e
trés em portugués.

Utilizou-se checklist para avaliar a qualidade dos artigos e verificar
se 0 mesmo respeitava a metodologia proposta e conduzia a pesquisa de
forma adequada, de acordo com o método empregado. Os checklists
utilizados foram: STROBE, COREQ e PRISMA. Segundo Elm et al
(2009), os itens do checklists auxiliam na avaliagdo das pesquisas para
melhorar a qualidade dos relatérios. Dos 27 artigos selecionados, 22
foram avaliados pelo STROBE (estudos observacionais), quatro por meio
do COREQ (pesquisa qualitativa) e um pelo PRISMA (revisdes).

Daqueles avaliados pelo STROBE, somente um foi retirado da
pesquisa por ndo atingir os critérios do checklist. Apresentava o titulo e o
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resumo sem as informacdes necessarias, a introducdo ndo continha os
objetivos e as hipdteses testadas e possuia metodologia mal-empregada.
Dos quatro artigos analisados pelo COREQ), todos foram eliminados da
pesquisa, pois faltavam dados importantes, como: a codificacdo dos
temas, a maneira da conducéo e duragdo das entrevistas, a amostragem,
0s guias de intervencdes e a saturacdo dos dados. O Unico trabalho
analisado pelo PRISMA, também foi retirado, j& que ndo continha as
bases de dados pesquisadas e um protocolo para a revisdo. A pontuacao
dos artigos, de acordo com os checklists é descrita no APENDICE D.

FERRAMENTAS  DE MEDIDAS ENCONTRADAS
RELACIONADAS A AUTONOMIA

Dos 21 artigos analisados, encontrou-se somente um instrumento
gue mensurava a autonomia, chamado de Impact Participation and
Autonomy Questionnarie (IPAQ). Enquanto, os demais avaliavam termos
relacionados a ela e que fazem parte do seu conceito. Por este motivo,
tornou-se importante sua analise para a pesquisa. O IPAQ é demonstrado
na Figura 2.

Figura 2 - Instrumento para mensurar a Autonomia

IPAQ: consiste num questionario,
desenvolvido na Holanda e que se
destina a adultos com condicGes
cronicas. E baseado na perspectiva
gque a autonomia é necessaria para
compreender a participagdo. Contém
39 itens em oito &reas: mobilidade,
autocuidado, tarefas domésticas e
papel na familia, gastos financeiros,
lazer, relagBes sociais, trabalho
remunerado e voluntario, e educacéo e
aprendizagem. Reflete diferentes
situacBes de vida: autonomia dentro
de casa, autonomia ao ar livre, papel
da familia, relagfes sociais e trabalho
e educagdo (LUND et al, 2007).

AVALIACAO
DA
AUTONOMIA

Fonte: Elaborado pelos Autores (2015).



83

A autonomia engloba termos como: independéncia,
funcionalidade, satisfacdo do ambiente, capacidade, mobilidade,
participacdo, acesso ao ambiente, esperanga e estratégias de
enfrentamento. Estes itens foram encontrados, separadamente, em oito
artigos que avaliavam o ser autdbnomo baseado nestes termos. Conforme
demonstrado no Quadro 2.

Quadro 2 - Instrumentos que mensuram itens relacionados com a autonomia

Resultados Métodos e procedimentos de Contexto para
Mensurados escores desenvolvimento
E composto por 32 itens Este
instrumento apresenta cinco I
. . dimensdes: a independéncia fisica; a Ap_IC,adO em
Craig Handicap A . » individuos com
mobilidade; ocupagdo; integracdo A
Assessment and social: econBMmico e doencas congénitas,
Reporting D a . ~_ . | infecciosas,

: autossuficiéncia. Cada dimensdo é | . -
Technique marcado entre 0 e 100, com um Isquemias
(CHART) méaximo de 500 pontos ’(indicando vasculares, tumor e
(BENAVENTE; um nivel e quaIente ao da doengas
et al, 2003) - . q inflamatdrias e

normalidade: uma pessoa sem -
s . .. .| degenerativas.
deficiéncia). Avalia a participagdo
(reintegracdo na comunidade).
Avalia  dois  dominios  da
participacdo: integracdo subjetiva da
Community integragdo  na comunidade e
Integration participacdo na autonomia. E | Aplicado em
Meausure (CIM) | composta por dez itens que avaliam | individuos com les&o
(PERSHOUSE; a percep¢do da conexdo com a | medular
et al, 2012). comunidade em cinco pontos da
escala, no qual 1 em nada verdadeiro
e 5 sempre verdadeiro.

Continua

Continuacéo
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Aplicado em
individuos com
distlrbios
neuromusculares ou

Funcional (FIM)
(RICHARDS et
al, 1999).

resolucdo de problemas. Cada uma
dessas atividades é avaliada e
recebe uma pontuacdo que parte de
1 (dependéncia total) a 7
(independéncia completa), assim a
pontuacdo total varia de 18 a 126.

Escala de E uma escala usada para medir as musculoesqueléticos
Barthel atividades de vida diaria, criada mas atualrr?ente tem '
(CARVALHO et | para estabelecer o grau de sido bastante
al, 2014) dependéncia de pacientes aplicada a qualauer
cronicamente deficientes. Pl qualqu
pessoa que apresente
algum tipo de
incapacidade
funcional.
Sdo avaliadas as atividades de
autocuidados, transferéncias,
locomogéo, controle esfincteriano,
. comunicacao e cognicao social, que
Medida d? . inclui memodria, interacdo social e .
Independéncia Aplicado em

individuos com
doencas cronicas

Reintegration to
Normal Living
(RNL) (HITZIG;

Contém 11 itens para mensurar a
integracdo na comunidade, nas
areas, como: participacéo

Aplicado em

ESCOBAR; recreacional e atividades sociais, | individuos com lesdo
NOREAU,; movimento dentro da comunidade e | medular

CRAVEN, 0 degrau de conforto do seu papel na

2012). familia e em outras relacoes.

Spinal Cord Consiste em 12 itens que espelham

Lesion Coping em trés estratégias: aceitacdo

Strategies (quatro itens), espirito de luta (cinco | Criado para
Questionnaire itens), dependéncia social e (trés | individuos com lesdo
(SCL CSQ) itens). medular

(PAKER et al,

2014)

Continua

Continuacéo
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Spinal Cord
Independence
Mensure (SCIM)
(CATZ etal,
1997)

Compreendendo trés subescalas
complementares constituidos de
seis, quatro e nove itens,
respectivamente. Cada item
representa uma tarefa diaria. Os
itens sdo classificados  para
aumentar as dificuldades (que
requer maior habilidade do
paciente); 2-9  graus  estdo
disponiveis para cada item, quanto
maior, melhor o desempenho ou a
independéncia do paciente. As
subescalas cobrem os dominios
relacionados, mas distintos de
autocuidado (com um intervalo de
pontuacdo de 0-20), respiracdo e
gestdo do esfincter (0-40) e
mobilidade (0-40). Escore total
varia entre 0 e 100. A subescala
mobilidade consiste em duas
subescalas: ambientes fechados e ao
ar livre, mesmo em superficie, um
para 'quarto e banheiro e um para
dentro de casa e ao ar livre.

Aplicado em
individuos com lesdo
medular

The Satisfaction
With Life Scale
(SWLS)
(HITZIG et al,

2012)

Composto por cinco itens que inclui
a melhor maneira de viver a vida, se
as condicGes de viver a vida sdo
excelentes, se estou satisfeito com a
minha vida, estou perto de conseguir
as coisas que quero, e vivo a minha
vida como eu quero.

Aplicado em
individuos com leséo
medular.

Fonte: Dados da pesquisa (2015).

Ao avaliar um instrumento, torna-se importante observar, também,
aspectos psicométricos, como validade de contelido, consisténcia interna,
piso chdo e teto e confiabilidade. Estes itens demonstram se o instrumento
é fidedigno e responsivo a determinada populacdo e ao que se destina
mensurar, conforme demonstrado no Quadro 3.

Quadro 3 - Itens psicométricos dos instrumentos analisados para autonomia
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Contelido Coa Piso
Instrumento de Co_n5|sten0|a chdo | Confiabilidade

Validade Interna e teto
IPAQ X X
CHART - - - X
CIM X X - X
Barthel - - - -
KB X X X X
FIM X - - X
RNL X X - -
SCMI - - X X
SCL CSQ - X X -
KAP X - - -
SWLS - X X X
THS X X - X

Fonte: Dados da pesquisa (2015).

DISCUSSAO

Por meio dos checklists pode-se avaliar a qualidade dos artigos e
observar a presenca ou ndo de itens importantes para cada método de
pesquisa. Foram utilizados os seguintes checklists: STROBE para estudos
observacionais; 0 COREQ em pesquisas qualitativas; e 0 PRISMA para
estudos de reviséo.

Dos 22 artigos analisados pelo STROBE, somente um ndo atendeu
aos critérios de qualidade, pois se notou que nao descrevia 0s vieses, nem
citava o tamanho e de que forma a amostra tinha sido calculada, sendo
excluido da pesquisa. De acordo com EIm et al (2007), o STROBE
direciona as pesquisas quantitativas para serem realizadas corretamente e
com todos os dados essenciais para a compreensdao de um bom estudo
observacional.

O COREQ foi aplicado em quatro artigos selecionados e todos
estes foram excluidos por possuirem critérios insuficientes para a
pesquisa qualitativa, pois ndo apresentavam uma metodologia adequada,
a codificacdo dos temas, a conducdo e duracdo das entrevistas, a
amostragem, os guias de intervencgoes e a saturacdo dos dados. Conforme
Tong, Sainbury e Craig (2007), o COREQ possui critérios consolidados
para a pesquisa qualitativa, evitando desenhos de estudos pobres e
inadequados que conduzam a estudos inapropriados.

O checklist PRISMA foi aplicado em somente um artigo e foi
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eliminado, j& que ndo apresentava dados importantes para uma reviséo,
ou seja, uma clara questdo de pesquisa, as bases de dados pesquisadas e a
existéncia de um protocolo de revisao, delineando a pesquisa. Para Moher
et al (2009), uma revisdo adequada deve apresentar uma questdo de
pesquisa bem formulada que identifica o método, seleciona e avalia
criticamente a pesquisa.

Os 21 artigos incluidos neste estudo relataram algumas defini¢des
de autonomia e mostraram que é necessaria uma avaliacdo global do
individuo e conhecimento dos termos relacionados a autonomia para
abordar e compreender o impacto da lesdo medular e, criar estratégias de
autonomia, assim como, para avalia-la. Pode-se dizer, de forma geral que
ser autbnomo consiste na liberdade de escolha e de ac&o, na capacidade
em controlar a prépria vida, na possibilidade de autogoverno e de ‘ser
independente’ (BORGES et al, 2012; CASEIRO; GONCALVES;
MALHEIRO, 2013).

A autonomia individual e as atividades de vida diéria sdo afetadas
gravemente pelas doencas crbnicas, como é o caso da Lesdo Medular.
Com isso, gera dificuldades para participar na sociedade, problemas
emocionais, de identidade, de locomocéo, afetivos e psicoldgicos. A lesdo
medular ocasiona distlrbios a salde em longo prazo, definitivos e
traumatizantes, necessitando de instrumentos de medida que visem
guantificar as necessidades individuais e que realizem uma abordagem
subjetiva, permitindo que os individuos atribuam sentido as suas situacdes
e relatem como a deficiéncia interfere em suas vidas (CARDOL et al,
1999). Além do mais, estes instrumentos sdo importantes para mensurar
os resultados da reabilitacdo e para determinar se 0s objetivos pretendidos
foram alcancados (CARDOL et al, 2002).

Encontrou-se somente o instrumento Impact Participation and
Autonomy Questionnarie (IPAQ) que avaliava a autonomia. Trata-se de
um questionario genérico, desenvolvido na Holanda, no qual se destina a
avaliar a autonomia baseada na participacdo em adultos com condicOes
cronicas. As doengas estudadas pelo IPAQ foram: lesdo medular,
fibromialgia, doenca neuromuscular, artrite reumatoide e acidente
vascular cerebral. Este instrumento aborda uma perspectiva pessoal
importante para compreender a participacdo, sendo esta chave para a
autonomia (LUND et al, 2007; NOONAN et al, 2010).

De acordo com Cardol et al (2002), o IPAQ avalia a gravidade das
restricdes e as necessidades individuais relacionadas com a participacéo
e a autonomia. Para isso, aborda dois aspectos diferentes dentro da
participacdo: a participacdo percebida, refletida em 31 itens em cinco
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dominios, e a experiéncia de problemas para todos os aspectos de
participacdo. Dentro desses dominios, Lund et al (2010) afirmam que s&o
avaliados aspectos, como: a mobilidade, o autocuidado, as tarefas
domeésticas e o papel da familia, os gastos financeiros, o lazer, as relacdes
sociais, o trabalho remunerado e voluntario, e a educacdo e a
aprendizagem. Ou seja, para Lut al (2005), estes aspectos refletem
diferentes situagdes de vida: a autonomia dentro de casa, a autonomia ao
ar livre, o papel da familia, as relagdes sociais e trabalho e, educacéo.

O IPAQ avalia, também, questdes sociodemogréaficas, incluindo o
apoio social e a participagdo em atividades. As questdes
sociodemograficas abordadas sdo: o sexo, a idade, o tempo apds lesdo, o
estado civil, o nivel de lesdo, a causa da lesdo e a capacidade de
transferéncia. A avaliacdo da participacdo é relacionada com a autonomia,
pois ao ter dificuldades para tomar decisdes, ocorre uma falta de
autodeterminacdo e incapacidade para agir por si mesmo, sendo estes
itens considerados um grave problema de participacdo e de autonomia.
Esse instrumento utiliza a percepgdo subjetiva da participacdo para
considerar a possibilidade de engajar-se em atividades no momento que
se quer, no local, como se deseja e pensa fazer, independente do grau de
dependéncia fisica (LUND et al, 2005).

Sendo assim, o IPAQ se diferencia de outros instrumentos por
concentrar-se na autonomia e na participacao, ao invés de focar, somente,
na habilidade ou na capacidade. E considerado complementar aos
questionarios de estado de salde e importante na reabilitacdo, porque
otimiza a participacdo do doente crénico. Este instrumento ndo fornece
informagfes no que diz respeito ao grau de independéncia/dependéncia
nas atividades, mas, aborda o desempenho na regra da vida e seu controle
(CARDOL et al, 2001).

Porém, segundo Post (2010), uma das limitacdes do IPAQ é ndo
haver nenhuma abordagem sobre a experiéncia de ser deficiente, de
conviver com varias limitacbes e com as frustragdes em relacdo a
dependéncia de outras pessoas. Ou seja, o IPAQ ndo avalia itens
subjetivos, como: a esperanca, o0 viver com a deficiéncia, a satisfacdo de
vida, entre outros que sdo importantes para a autonomia. Apesar de
concentrar-se muito na participacdo, sabe-se que este ndo € o Unico
aspecto importante para a autonomia.

Na tentativa de compreender melhor as formas de avaliar a
autonomia, incluiu-se na pesquisa outros instrumentos que abordam itens
relacionados a autonomia, tais como: Craig Handicap Assessment and
Reporting Technique (CHART), Community Integration
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Meausure(CIM), Escala de Barthel, Medida de Independéncia Funcional
(FIM), Reintegration to Normal Living (RNL), Spinal Cord Independence
Mensure (SCIM), Spinal Cord Lesion Coping Strategies Questionnaire
(SCL CSQ) e The Satisfatiction With Life Scale (SWLS).

O instrumento Craig Handicap Assessment and Reporting
Technique (CHART) é uma escala desenvolvida para mensurar o nivel de
desvantagem para a reintegragéo na comunidade. A escala CHART nao é
muito sensivel em individuos com lesdo toracica e lombar, porém eficaz
em cervical. Discute dimensfes subjetivas do individuo com lesdo
medular, como a capacidade de ser independente, mover-se com eficacia,
participar e manter relagBes sociais e a autossuficiéncia econdmica.
Relaciona-se com a autonomia ao afirmar que ap6s a lesdo medular os
individuos perdem a identidade e esta € um dominio do ser autdnomo
(BENAVENTE et al, 2003).

O Community Integration Meausure (CIM) avalia a integracéo na
comunidade e a autonomia na participacdo. E composto por dez itens que
avaliam a percep¢do da insercdo na comunidade e autonomia, sendo
aplicado na populagdo com lesdo medular, tornando-se importante seu
conhecimento, j& que a participagdo esta inserida na autonomia. Por este
motivo foi incluido na pesquisa (PERSHOUSE et al, 2012).

A Escala de Barthel preocupa-se com o nivel de dependéncia em
portadores de lesdo medular, mostrando os problemas relacionados ao
desempenho das atividades de vida diaria e correlaciona o grau de
dependéncia entre as pessoas hospitalizadas e aqueles que estdo em
domicilio. Consiste em um instrumento de avaliagdo funcional e,
portanto, uma escala sensivel a mudanca, possibilitando uma reflexdo
sobre a problematica que a condicdo crbnica imple a pessoa que a
vivencia (CARVALHO etal, 2014). Escolheu-se incluir este instrumento,
pois propicia o crescimento e a autonomia, além de ampliar e aprofundar
a conceituacdo acerca da lesdo medular. Esta relacionado com a
autonomia, ja que trabalha com o interesse, a necessidade e a
possibilidade de escolher e agir livremente.

Richards et al (1999) trazem outra escala que tem a funcdo de
mensurar, também, a independéncia, denominada de Medida de
Independéncia Funcional (FIM). Esta escala é importante para determinar
a relacdo entre o estado funcional, a independéncia pessoal, 0 acesso ao
ambiente e a satisfagdo de vida. O individuo pode ser capaz de acessar ao
ambiente, mas cabe a ele decidir acessa-lo ou ndo, independente das
ferramentas. Resolveu-se incluir esta escala, pois segundo relatos de
Caseiro, Gongalves e Malheiro (2013), a acessibilidade é um fator
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importante para a autonomia, ja que barreiras arquitetonicas dificultam
ser autbnomo.

O RNL também mensura a participacdo na lesdo medular
traumatica, mas é distinto dos outros, pois avalia a parte subjetiva do bem-
estar. Demonstra fatores que afetam a participacdo como 0s prejuizos, a
vocacdo, o estado ambulatorial e a pobreza, sendo a mobilidade e a satde
consideradas como barreiras para a participagdo. Este instrumento traz
aspectos importantes para a autonomia, tais como: “Eu movo entorno da
minha casa como eu sinto necessario”, “Eu sou habil para viajar para fora
da cidade quando quero”, “Eu sou confortdvel com meu autocuidado
como conheco”, Eu desperdigo o maior tempo dos meus dias com meu
trabalho e isto é importante para mim”, “Eu sou habil para participar das
atividades recreacionais como eu quero”, “Participo das atividades sociais
com minha familia, amigos e ou colegas de trabalho como é necessario”,
“Em geral me sinto confortdvel com minhas relages pessoais e comigo
mesma e eu me comparo com 0s outros”. Os aspectos objetivos da
participacdo focam nas condigdes cronicas da salde; e 0s subjetivos é a
experiéncia de vida e as preferencias obtidas com o melhor entendimento
sobre suas necessidades particulares e os problemas provenientes da
deficiéncia. Portanto, este instrumento traz itens importantes para
autonomia, apesar de focar na participacdo, trabalha, também com
assuntos subjetivos (HITZIG et al, 2012,p. 110).

Outra escala mencionada foi a Spinal Cord Independence Mensure
111 (SCIM I11) criada especialmente para individuos com lesdo medular
com a finalidade de avaliar 0 autocuidado e a independéncia (CATZ et al,
2007). Segundo Catz et al (1997), este instrumento é confiavel para
estudar a funcionalidade, porém, apresenta alguns inconvenientes de
autocuidado em relacdo a tomar banho e vestir-se quando a deficiéncia
afeta a parte superior do corpo. Para Vitor, Lopes e Araujo (2010), a
autonomia é maior quando se tem o autocuidado, pois juntamente com o
tratamento convencional propicia condi¢cbes mais saudaveis e melhores
ao individuo, por isso foi incluido na pesquisa.

Pensando numa avaliagdo mais subjetiva, tem-se o instrumento,
denominado de Spinal Cord Lesion Coping Strategies Questionnarie
(SCL-CSQ), que se propde a mensurar as estratégias de enfrentamento, ja
gue os individuos com lesdo medular usam estratégias sociais de
dependéncia para compensar sua deficiéncia com a ajuda dos outros. As
estratégias de enfrentamento sdo importantes para a autonomia, pois o
espirito de luta indica uma melhor autonomia (PAKER et al, 2014).

O instrumento The Satisfatiction With Life Scale (SWLS) avalia
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os fatores que interferem na participacdo, como: o apoio da familia, o
transporte, 0s equipamentos especiais e a acessibilidade. Optou-se por
incluir este instrumento, pois aborda a rede de apoio e acessibilidade e,
segundo Babamohamadi (2001), estes itens sdo importantes aspectos que
auxiliam aos individuos com lesdo medular na adaptacdo a sua nova
condicdo (CARPENTER et al, 2007).

Avaliou-se nos artigos as validades dos instrumentos, no qual se
verificou a validade de contelido, a consisténcia interna, o piso chdo e o
teto e a confiabilidade. Estes itens auxiliam para determinar a precisdo do
instrumento em medir o que se propde, sendo considerado valido quando
sua construcdo e aplicabilidade permitem fiel mensuragdo daquilo que
pretende (BELLUCI JUNIOR; MATSUDA, 2012).

CONSIDERAGOES FINAIS

A autonomia é um termo amplo, sendo dificil encontrar um
instrumento que retna todos os fatores importantes no seu exercicio. E
importante um instrumento que mensure a autonomia de forma ampla,
gue reuna todos os aspectos relacionados a ela. A mensuracdo de
autonomia ndo deve ser fragmentada, o individuo precisa ser avaliado na
sua totalidade, ou seja, analisar sua independéncia, a mobilidade, as
limitacGes fisicas, a esperanga, o otimismo, a gratiddo, como o individuo
se Vé deficiente e quais sdo seus desejos, metas e objetivos.

Observou-se que o IPAQ mensura a autonomia, mas apresenta
algumas limitagdes, pois traz a autonomia somente associada a
participagdo, ndo se preocupa com outros aspectos que sdo importantes
numa avaliacdo do ser autbnomo. Porém, ha outros instrumentos que
avaliam a autonomia de forma indireta, analisando as palavras que estdo
relacionadas a ela, como: independéncia, autocuidado, mobilidade,
educacdo, aprendizagem, informacdo, gastos financeiros, religido, metas
e objetivos pretendidos, otimismo e gratiddo, o papel da familia, a
satisfacdo de vida, identidade e esperanca. Com isso, percebe-se que dos
instrumentos encontrados, o IPAQ foi aquele que mais se aproximou para
avaliar todos esses aspectos, porém ndo considera a parte subjetiva do
conceito, concentra-se basicamente na participagdo, na qual a pessoa que
participa na sociedade apresenta maior satisfacdo de vida. No entanto,
sabe-se que o termo autonomia é muito maior do que ‘participacao
social’.

Portanto, pode-se notar que, at¢ o momento, ndo ha nenhum
instrumento que englobe todos os aspectos da autonomia, observando esta
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lacuna de conhecimento. Dessa forma, a questdo de pesquisa proposta
inicialmente foi respondida. Sendo que a construcdo de um instrumento
gue vise mensurar de forma global a autonomia auxiliaria no processo de
reabilitacdo e serviria para determinar se as metas pretendidas foram
alcancadas.
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Durante a realizagcdo deste trabalho observou-se que existem
inimeras definicGes de autonomia, e esta ird depender do autor, bem
como da visdo de cada individuo que a conceitua. Para alguns, a
autonomia € ser independente, para outros é a capacidade de autogoverno,
autodeterminacdo e liberdade de escolha. A autonomia trabalha, também
com a liberdade de a¢do, com a criacdo de metas e objetivos, porém estas
precisam ser de acordo com a capacidade de realizagdo, ndo podendo ser
planos inviaveis, caso contrario, tornam-se frustrantes.

Ainda tem aqueles que associam a autonomia com a religido. A
religido apareceu, em alguns momentos, principalmente quando 0s
estudos analisados tinham origem mulgumana, j& que nestes lugares a fé
tem muita forca e é determinante para qualquer situacdo, com isso déo a
possibilidade para o deficiente conformar-se com o que esta vivendo.

Outro fator importante encontrado foi a familia. Esta da suporte
para enfrentar a situacdo, porém, as vezes, exerce papel negativo, quando
superprotege o individuo com lesdo medular, impedindo que ele tome
suas proprias decisdes. A lesdo medular interfere na maneira como o
individuo vé sua familia e o préprio familiar enxerga o deficiente. Em
algumas situagdes, o papel familiar inverte-se, e 0 provedor passa a ser
dependente, gerando sintomas de frustracdo. A frustracdo é ainda maior
guando o deficiente depara com o olhar de piedade das outras pessoas em
relacdo a ele, um olhar de incapacidade. A relagdo no emprego e na
sociedade, também, é alterada ap6s a lesdo medular.

A lesd@o medular interfere na acessibilidade do individuo.
Locomogdes que antes do trauma eram simples tornam-se mais dificeis,
precisando ser adaptadas e repensadas para serem possiveis. Muitos
individuos pesquisados nos estudos selecionados relataram que a falta de
mobilidade nas pernas e a dependéncia de cadeira de rodas eram o que
mais incomodava, alterando, dessa maneira, a sua identidade. A
identidade é outro termo que aparece com frequéncia na lesdo medular,
pois o trauma interfere na maneira como o individuo se vé, precisando ser
reajustada.

A participacéo é citada como sendo a parte central da autonomia.
Porém, ndo se pode focar s6 na participacdo, pois para ser autbnomo,
outros fatores estdo associados. E ndo sd os aspectos fisicos, mas
emocionais e psicoldgicos. Devido a isso, a esperanca, apareceu com
frequéncia, nos estudos, o que surpreendeu. Ter esperan¢a na melhora das
limitagGes e na prépria recuperacdo faz com que o individuo tenha forcas
para tracar metas e planos e para agir com autonomia.
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A esperanga também auxilia na reabilitacdo para que o individuo
tenha confianga quanto a resultados melhores e consiga superar seus
desafios. Porque a propria conquista da autonomia é um desafio, ja que
para ela ocorrer precisa-se cooperacdo das redes de apoio, ter
acessibilidade, informacdes acerca das limitacfes, acesso aos cuidados de
salde, educacdo e esperanca. E acima de tudo, o deficiente tem que querer
ser autdnomo, pois ele pode optar pela dependéncia dos outros.

Torna-se necessario, em todo esse processo, Meios que mensurem
a autonomia nos individuos com lesdo medular para que possa ser
possivel avaliar se os objetivos pretendidos foram alcangados. Encontrou-
se nos artigos analisados somente um instrumento que mensure a
autonomia, porém foca basicamente na participacdo, ndo se preocupa com
a identidade, com a esperanca dos individuos, com as metas desejadas, 0
tipo de apoio que recebe de familiares, a disponibilidade de recursos, a
acessibilidade e meios para adquiri-la. Com isso, percebe-se a
necessidade de um instrumento que englobe todos esses aspectos para ter-
se uma completa avaliagdo da autonomia.

Este trabalho respondeu as questdes de pesquisas propostas
inicialmente. Sendo que os achados do primeiro manuscrito auxiliaram na
compreensdo do segundo, pois, de certa forma, 0s aspectos relatados nos
conceitos apareceram nos instrumentos analisados. Por esse motivo, todos
os instrumentos mencionados foram deixados na pesquisa para observar
a importancia e a necessidade da criacdo de um Unico que englobe todos
os fatores importantes para avaliar a autonomia.
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APENDICE A - Protocolo de Pesquisa

PROTOCOLO DE PESQUISA: REVISAO INTEGRATIVA

RECURSOS HUMANOS:

Pesquisadora: Andréa Regina Schuch Grumann;

Bolsista de iniciacdo cientifica: Milena Zuchetto;
Responsavel: Soraia Dornelles Schroeller e

Coorientador: Jocemar Ilha

Banca Examinadora: Prof?. Dra: Denise Guerreiro da Silva
Vlelra Prof?. Dra: Stella Maria Michailsen; Msc. Micheline Henrique
Araujo da Luz Koerich e Prof® Dra: Maria Elena Echevarria-Guanilo.

S e

Il. PARTICIPACAO DOS PESQUISADORES:

Elaboracdo do protocolo: 1, 2

Revisdo do protocolo: 3 e 4

Busca e selecdo dos estudos (resumo): 1 e 2

Pré-andlise critica dos estudos (resumos): 1 e 2

Definicéo dos trabalhos completos: 1 e 2

Leitura Flutuante e coleta de dados dos estudos selecionados:

Revisdo dos trabalhos completos e dados coletados: 3 e 4
Andlise e sintese dos dados: 1 e 2

Revisdo da analise e sintese dos dados: 3 e 4

Aprovacao e qualificacdo do protocolo: 5

OBS: A funcéo e a participacdo de cada integrante do projeto foram
numeradas abaixo, conforme os pesquisadores apresentados no item
anterior:

AN e S NENENENRN

I11. VALIDACAO EXTERNA:

v Avaliador sobre o tema: Profa. Dra: Denise Guerreiro da Silva
Vieira; Profa. Dra: Stella Maria Maria Michailsen, Msc. Micheline
Henrique Aradjo da Luz Koerich e Maria Elena Guanilo.

v Avaliador sobre 0 método empregado: Profa. Dra: Denise
Guerreiro da Silva Vieira; Profa. Dra: Stella Maria Michailsen, Msc.
Micheline Henrique Araujo da Luz Koerich e Maria Elena Echevarria-
Guanilo.

IV. PERGUNTAS:

4 Qual ainterferéncia da lesdo medular nas diferentes dimensdes
da autonomia? E quais sdo as formas de avaliacdo da autonomia em
individuos com lesdo medular?

V. OBJETIVO:
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v Analisar a interferéncia da lesdo medular nas diferentes
dimensdes de autonomia e as formas de mensuracdo a partir de dados
da literatura.

VI. DESENHO DO ESTUDO:

Pesquisa descritiva e em base documental, que foi conduzida,
conforme Webb e Roe (2007), respeitando 0s seguintes passos:
identificacdo do tema e escolha da pergunta de pesquisa; definicdo das
palavras chaves e descritores; dos critérios de incluséo e exclusdo dos
estudos; das informacGes a serem extraidas dos estudos selecionados;
selecdo da amostra; avaliacdo dos estudos incluidos; inclusdo dos
estudos selecionados em formato de tabela construida a partir do
Microsoft Excel, apresentacéo e anlise dos resultados e elaboracdo da
revisao.

VII. CRITERIOS DE INCLUSAO:

4 Foram analisados estudos que abordavam a interferéncia da
lesdo medular nas diversas dimensdes de autonomia, sua
multidimensionalidade e seu conceito, bem como trabalhos que
demonstravam as formas de mensurar a autonomia, disponiveis na
literatura;

v Foram incluidos trabalhos publicados no formato de artigos
cientificos completos (artigos originais, revisdes sistematizadas,
relatos de experiéncia, ensaios tedricos e reflexdes) e estudos que nédo
estavam disponibilizados online. Encaminhou-se e-mails aos autores,
solicitando os artigos que nao estavam disponibilizados online.

VIII. CRITERIOS DE EXCLUSAO:
v Foram excluidos artigos do tipo: revisdes bibliograficas ndo
sistematizadas, cartas, resenhas, editoriais; publica¢fes do tipo: livros,
capitulos de livros, documentos governamentais, boletins informativos
e estudos duplicados, bem como, aqueles que ndo continham resumos
online disponiveis abaixo do ano 2000.

IX. ESTRATEGIAS DE BUSCA:

Foram utilizadas palavras chaves e descritores para se ampliar 0s
resultados, visto que a utilizacdo somente de descritores restringiria as
buscas, limitando os achados. Foram pesquisados artigos, nos
seguintes idiomas: portugués, inglés e espanhol.

Foram utilizados os descritores demonstrados conforme seguem:

v Portugués: autonomia pessoal, atividades Cotidianas,
autocuidado, tomada de decisGes, traumatismos da medula espinal,
liberdade, identificacdo, eficiéncia.
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v Inglés: personal autonomy, activities of daily living, decision
making, spinal cord injuries, freedom, identification, eficiency,
aptitude.

v Espanhol: autonomia pessoal, actividades cotidianas, toma
de decisiones, traumatismo de la médula espinal, liberdad,
identificacion, eficiéncia.

E as palavras chaves utilizadas foram as seguintes:

4 Portugués: traumatismo medular, lesdo medular, lesdo da
medula, identidade, autogestdo (auto-gestdo), decisdo, enfrentamento,
participagdo, empoderamento, autodeterminagdo, autogoverno,
autenticidade, mobilidade, capacidade, capaz, independéncia,
habilidade.

v Inglés: automomy, coping, participation, identification,
identification, empowerment, empowering, self determination, self
governance, authenticity, mobility, capacity, Independence,
independente, ability.

v Espanhol: autogestion, decision, afrontamiento,
participacion, identificacion, empoderamiento, autodeterminacion,
gobierno auténomo, movilidad, capacidade, independéncia.

O cruzamento das palavras e descritores é demonstrado no APENDICE
B.

As bases de dados pesquisadas foram: LILACS, SCIELO, BDENF,
PUBMED/MEDLINE, SCOPUS e CINAHL (EBSCO).

O planejamento das etapas e as buscas ocorreram nos periodos de abril
de 2014 a 15 de junho de 2015.

X. BUSCA, SELE(;AO E ORGANIZA(;AO DOS ESTUDOS:

A selecdo dos estudos ocorreu a partir dos seguintes momentos:

1° Busca de trabalhos apresentados nas bases de dados;

20 Leituras individuais dos titulos de todos os trabalhos gerados nos
buscadores a partir da selecéo pelos critérios de incluséo e exclus&o;
3° Leituras individuais dos resumos de todos os trabalhos a partir da
selecdo pelos critérios de incluséo e excluséo;

4° Todos os estudos que atenderam aos critérios de inclusdo foram
coletados e salvos em pasta especifica do Excel, denominando o
arquivo pelo titulo do artigo, seguido pelo sobrenome do primeiro
autor, ano de publicagcdo e modalidade do trabalho. Os artigos foram
colocados nas pastas por ordem alfabética.

5° Revisdo por pares dos estudos pré-selecionados.
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Os pesquisadores realizaram uma leitura flutuante dos titulos, seguida
pelos resumos e depois, caso haja necessidade dos artigos completos,
analisando os fatos pertinentes ao estudo e que responderam as
perguntas definidas. A leitura dos trabalhos ocorreu de modo
independente, ou seja, a pesquisadora e a bolsista fizeram a anéalise
separadamente. Os trabalhos excluidos por ambas foram retirados e
aqueles em que apenas uma excluiu foi analisado por um terceiro autor
(a responsével pelo projeto) para definir a inclusdo ou exclusdo do
artigo. Os trabalhos incluidos no estudo passam por uma analise na
qual foram extraidos alguns itens em forma de tabela no Programa
Excel versdo 2013. Foram elaboradas duas tabelas no Excel. A
primeira para responder sobre a respeito da interferéncia da lesdo
medular na autonomia, na qual continha 0 nome da revista, o titulo do
artigo, o ano de publicagdo, os nomes dos autores, o objetivo do
estudo, a metodologia do estudo, lugar da pesquisa, 0 numero de
participantes, 0s conceitos de autonomia, as palavras relacionadas,
barreiras e desafios da autonomia e as analises efetuadas. J& a segunda
tabela respondia a respeito dos instrumentos que mensuravam a
autonomia e foi composta, além do nome da revista, do titulo do artigo,
do ano de publicacdo, dos nomes dos autores, do objetivo do estudo,
da metodologia do estudo, do lugar da pesquisa, do nimero de
participantes e dados como: instrumentos ou escalas utilizadas na
avaliacdo da autonomia, como a mensuracao foi realizada, o que e de
gue maneira avaliou, os aspectos principais, os resultados e as
conclusdes obtidas.

XI. ANALISE DOS DADOS:

A analise dos estudos foi realizada por meio de medidas estatisticas e
de analise apds a leitura minuciosa dos titulos, resumos e trabalhos,
tendo por finalidade constatar a aderéncia ao objetivo desse estudo.
Para seguir as diretrizes da Revisdo Integrativa, os achados foram
organizados numa tabela do Excel, conforme mencionado no item X.
Dentro de cada item foram agrupados os assuntos por similaridades, de
modo a se desenvolver uma sintese descritiva. A tabela do Excel foi
utilizada como um instrumento para a coleta de dados.

Os artigos foram analisados, também, conforme sua qualidade
metodoldgica por meio dos seguintes checklists: COREQ, STROBE e
PRISMA.
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APENDICE B - Cruzamento das palavras-chave e descritores para
identificar e analisar as formas de avaliagdo da autonomia em
individuos com lesédo medular (manuscrito 2)

Traumatismos da Medula Autonomia pessoal ou autonomia
Espinhal elou

Ou Atividades cotidianas e/ou

Traumatismos da Medula Liberdade e/ou
Ou Identidade e/ou

Traumatismos Medular Autogestao ou auto-gestdo e/ou
Ou Autocuidado e/ou
Les&o medular Decisdo ou tomada de decisBes ou
Ou tomada de decisdo e/ou
Lesdo da medula Enfrentamento e/ou

Ou Participagéo e/ou

Traumatismo Identificacdo e/ou
Raquimedular
Ou

Traumatismos

Empoderamento e/ou
Autodeterminacao e/ou
Autogoverno e/ou

Raquimedulares Eficiéncia e/ou
Autenticidade e/ou
Independéncia e/ou

Capacidade ou capaz e/ou

Habilidade e/ou

Mobilidade

m m m m mmMm mMmmmTimMmMmMTimMm™mmTImMmMmMTImMmMmMTmMmMmMTmMmMmMTmMmMmMTmMmMmMmMmMmMmMmMm M
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APENDICE C - Qualidade dos artigos por meio do checklist aplicado

no manuscrito 1

TITULO

ANO

QUALIDADE DOS
ARTIGOS (itens
encontrados/total

de itens no
checklist)

Situacdo:
inclusao ou
exclusdo do

artigo

I am just thankful: the
experience of gratitude
following traumatic
spinal cord injury

2013

22/32 - COREQ

INCLUSAO

I'm not much different:
occupation, identity,
and spinal cord injury
in America

2005

29/32 - COREQ

INCLUSAO

Attributional
Cognitions, Coping,
Behavior, and Self-
esteem in patients With
Severe Spinal Cord
Injuries

1988

8/32 COREQ -

EXCLUSAO

Back to life again--
patients' experiences of
hope three to four
years after a spinal
cord injury--a
longitudinal study

2009

19/32 - COREQ

INCLUSAO

Barriers to and
facilitators of coping
with spinal cord injury
for Iranian patients: a
qualitative study

2011

25/32 - COREQ

INCLUSAO

Construcéo da
Autonomia dos Jovens
Portadores de Spina
Bifida: o que dizem os

2013

17/32 - COREQ

INCLUSAO
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jovens e seus
pais/cuidadores

Coping strategies used
by people with spinal

A 2012 21/32 - COREQ INCLUSAO
cord injury: a
qualitative study
QUALIDADE DOS Situagéo:
- ARTIGOS (itens inclusdo ou
TITULO ANO encontrados/total de | exclusdo do
itens no checklist) artigo

Developing a
contemporary patient-
reported outcomes 2011 18/32 - COREQ INCLUSAO
measure for spinal cord
injury
Enfrentamento e .
reabllltagao de portadores 2006 8/32 - COREQ EXCLUSA
de lesdo medular e seus O
cuidadores
Estratégias de B
enfrentamento na EXCLUSA
reabilitacdo do 2005 8/32 - COREQ 0
traumatismo raquimedular
Exploring positive
adjustment in people with 2014 20/32 - COREQ INCLUSAO
spinal cord injury
Hope during the first
months after acute spinal 2004 20/32 - COREQ INCLUSAO
cord injury
Percepcéo das pessoas
com lesdo medular sobrea | 2012 20/32 - COREQ INCLUSAO
sua condi¢édo
Perceived facilitators and
barriers to self-
management in
individuals with traumatic | 2014 25/32 - COREQ INCLUSAO
spinal cord injury: A
qualitative descriptive
study
Perceived participation, | ,1 | 9535 . COREQ | INCLUSAO
experiences from persons
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with spinal cord injury in
their transition period
from hospital to home

TiTULO

ANO

QUALIDADE DOS
ARTIGOS (itens
encontrados/total de
itens no checklist)

Situacao:
inclusdo ou
exclusdo do

artigo

Participation and
Integration and
Integration from the
perspective of Persons
With Spinal Cord Injury
From Five European
Countries

2015

24/32 - COREQ

INCLUSAO

Regaining health and
wellbeing after traumatic
spinal cord injury

2013

22/32 - COREQ

INCLUSAO

Self-neglect of spinal
injured patients

1988

2/32 - COREQ

EXCLUSAO

Spinal cord injured
persons' conceptions of
hospital care,
rehabilitation, and a new
life situation

2006

22/32 - COREQ

INCLUSAO

Strategies for autonomy
used by people with
cervical spinal cord
injury: A qualitative study

2008

29/32 - COREQ

INCLUSAO

The illusion and the
paradox of being
autonomous, experiences
from persons with spinal
cord injury in their
transition period from
hospital to home

2012

22/32 - COREQ

INCLUSAO

The social and vocational
outcome of spinal cord
injury patients

1992

9/32 - COREQ

EXCLUSAO
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A narrative review of hope
after spinal cord injury:

S 2014 7/16- PRISMA INCLUSAO
Implications for
physiotherapy
QUALIDADE DOS Situacao:
. ARTIGOS (itens incluséo ou
TITULO ANO encontrados/total de | excluséo do
itens no checklist) artigo
A repercussdo da lesdo
medular na identidade do 2009 2/16 - PRISMA EXCLUSAO
sujeito
Estrés, afrontamiento y
variables psicologicas
intervinientes en el
proceso de adaptacion a 2008 2/16 — PRISMA EXCLUSAO
la Lesion Medular (LM):
una revision de la
bibliografia
On autonomy and Né&o alcanga nenhum =
participation in 2002 . EXCLUSAO
e critério PRISMA
rehabilitation
Participation after Spinal
Cord Injury: The
Evolution of 2005 2/16 - PRISMA EXCLUSAO
Conceptualization and
Measurement
A longitudinal study of the .
life histories of people 2010 19/41 — Metodo INCLUSAO
. . L Misto
with spinal cord injury
Enfrentamento e leséo
medular: um estudo de | 5515 | 10/12-STROBE | INCLUSAQ

corte transversal com
pacientes em reabilitagdo
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APENDICE D - Qualidade dos artigos por meio do checklist aplicado

Nno manuscrito 2

TiTULO

ANO

QUALIDADE DOS
ARTIGOS (itens
encontrados/total

de itens no
checklist)

Situacéo:
incluséo ou
exclusdo do

artigo

Access to equipment,
participation, and
quality of life in aging
individuals with high
tetraplegia (C1-C4)

2002

8/12 - STROBE

INCLUSAO

Access to the
environment and life
satisfaction after spinal
cord injury

1999

10/12 - STROBE

INCLUSAO

A multicenter
international study on
the spinal cord
independence measure,
version Il1: Rasch
psychometric
validation

2007

10/12 - STROBE

INCLUSAO

Avaliacdo da
funcionalidade de
pessoas com lesdo
medular para
atividades da vida
diaria

2014

5/12 - STROBE

INCLUSAO

Avaliacdo funcional de
pessoas com lesdo
medular: utilizacdo da
escala de

2012

10/12 - STROBE

INCLUSAO
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independéncia
funcional - MIF

Assessment of
disability in spinal
cord injury

2003

5/12 - STROBE

INCLUSAO

Beyond disability:
perceived participation
in people with a
chronic disabling
condition

2002

10/12 - STROBE

INCLUSAO

Community
participation after
spinal cord injury

2007

7/32 - COREQ

EXCLUSAO

TiTULO

ANO

QUALIDADE DOS
ARTIGOS (itens
encontrados/total

de itens no
checklist)

Situacao:
inclusédo ou
exclusao do

artigo

Comparing the
reliability of five
participation
instruments in persons
with spinal conditions

2010

10/12 - STROBE

INCLUSAO

Coping Strategies and
Resources as
Predictors of
Psychosocial
Adaptation Among
People With Spinal
Cord Injury

2014

10/12 - STROBE

INCLUSAO

Core Self-Evaluations
and Snyder’s Hope
Theory in Persons With
Spinal Cord Injuries

2014

9/12 - STROBE

INCLUSAO

Impact on
participation and
autonomy
questionnaire: internal
scale validity of the
Swedish version for use

2007

8/12 - STROBE

INCLUSAO
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in people with spinal
cord injury

Investigating changes
in quality of life and
function along the
lifespan for people with
spinal cord injury

2012

10/12 - STROBE

INCLUSAO

TiTULO

ANO

QUALIDADE DOS
ARTIGOS (itens
encontrados/total de
itens no checklist)

Situacéo:
inclusdo ou
exclusdo do

artigo

Linking the Klein-Bell
activities of daily living
scale to the
international
classification of
functioning, disability
and health

2013

6/32 - COREQ

EXCLUSAO

Measuring autonomy in
disabled people:
Validation of a new
scale in a UK
population

2006

10/12 - STROBE

INCLUSAO

Measuring the
subjective appraisal of
participation with life
satisfaction measures:
Bridging the gap
between participation

2010

2/16 - PRISMA

EXCLUSAO
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and quality of life
measurement

Participation
Survey/Mobility:
Psychometric
Properties of a

Measure of 2006 9/32 - COREQ EXCLUSAO
Participation for
People with Mobility
Impairments and
Limitations
Perceptions of
participation and
predictors of perceived | 505 | 10/12 . STROBE | INCLUSAO
problems with
participation in persons
with spinal cord injury
Perceived participation
and problems in
participation are 2007 | 10/12-STROBE | INCLUSAO
determinants of life
satisfaction in people
with spinal cord injury
QUALIDADE DOS Situacao:
< ARTIGOS (itens incluséo ou
TITULO ANO encontrados/total de | excluséo do
itens no checklist) artigo
Psychometric
properties of the Impact
on Participation and 2001 10/12 - STROBE INCLUSAO
Autonomy
Questionnaire
Reliability and validity
of the Turkish version
of spinal cord lesion- 2014 9/12 - STROBE INCLUSAO
related coping
strategies
Responsiveness of the
Impact on Participation | 40, | 4115 _STROBE | EXCLUSAO

and Autonomy
Questionnaire
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SCIM: spinal cord
independence measure:
a new disability scale
for patients with spinal
cord lesions

1997

9/12 - STROBE

INCLUSAO

The development of a
handicap assessment
questionnaire: the
Impact on Participation
and Autonomy (IPA)

1999

8/12 - STROBE

INCLUSAO

The Keele Assessment
of Participation: a new
instrument to measure
participation restriction
in population studies.
Combined qualitative
and quantitative
examination of its
psychometric properties

2005

16/32 - COREQ

EXCLUSAO

Validacéo de uma
bateria de testes para
avaliacdo da autonomia
funcional de adultos
com lesdo na medula
espinhal

2014

9/12 - STROBE

INCLUSAO

TiTULO

ANO

QUALIDADE DOS
ARTIGOS (itens
encontrados/total de
itens no checklist)

Situacéo:
inclusdo ou
exclusdo do

artigo

Validation of the
Reintegration to
Normal Living Index
for community-dwelling
persons with chronic
spinal cord injury

2012

6/12 - STROBE

INCLUSAO
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APENDICE E - Artigos que foram selecionados e que analisam a
lesdo medular nas diferentes dimensdes da

interferéncia da
autonomia a partir dos dados da literatura

traumatic spinal
cord injury

LOCAL
TITULO AUTORES | ANO DO REVISTA
ESTUDO
I am just
thankful: the
EXperience of Chun, S.; Lee, | 2013 Midwestern, Disability &
gratitude Estados P
. Y. ; Rehabilitation
following Unidos
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Dissertacdo

! m not ”_IUCh da Faculdade
different: o
. California, de Escola de
occupation, Asaba, M. E. x
) - 2005 Estados Graduagdo da
identity, and K. id iversidad
spinal cord injury Unidos Universidade
; - do Sul da
in America el .
California
A longitudinal
study of the life Nova Iniur
histories of Sullivan, M. | 2010 A Jury
. Zelandia Prevention
people with
spinal cord injury
A narrative
review of hope Otahuhu, Jornal de
after spinal cord Van Lit, A,; 2014 Nova Fisioterapia
injury: Nicola, K. Zelandia da Nova
Implications for Zelandia
physiotherapy
Back to life
again--patients'
experiences of Jornal
Canadense de
hope three to four 2009 Noruega Enfermagem
years after a Lohne, V. g em g
spinal cord .
e Neurociéncia
injury--a
longitudinal study
LOCAL
TITULO AUTORES | ANO DO REVISTA
ESTUDO
Barriers to and
facilitators of
coping with Nursing and
spinal cord injury Babgrin(;hama 2011 Ird Health
for Iranian T Sciences
patients: A

qualitative study




120

Construcéo da
Autonomia dos

Joven; | Caseiro. J. Il?evista
Portadores de Y Eletronica
Spina Bifida: o Gon(;lall\\//les, M. | 2013 Portugal Trimestral de
que dizem os T Enfermeria
jovens e seus
pais/cuidadores
Coping strategies Babamoha '
used by people madi H.- International
with spinal cord " 2012 Ird Spinal Cord
L Dehghan -
injury: a _Nayeri, N. Society
qualitative study '
Developing a
contemporary Michigan,
patient-reported Tulsky et al 2011 Estados Arch Phys_
outcomes X Med Rehabil
Unidos
measure for
spinal cord injury
Enfrentamento e Santinoni, R.; | 2012 Brasilia, Com.
lesdo medular: Araljo, V. T. Brasil Ciéncias
um estudo de C.C.F. Saude
corte transversal
com pacientes em
reabilitacdo
Exploring Dibb, B. 2014 Reino Journal of
positive etal Unido Health
adjustment in Psychology
people with
spinal cord injury
LOCAL
TITULO AUTORES ANO DO REVISTA
ESTUDO
Hope during the Severinsson, 2004 Noruega Journal of
first months after E. advanced
acute spinal cord Nursing
injury
People with Borges, A. S ,
spinal cord injury M. 2012 Fl!orlanopo Rev Gatlcha
. is, Brasil Enferm
and the different et al
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perceptions about
their condition

Perceived
facilitators and
barriers to self-
management in
individuals with
traumatic spinal
cord injury: A
qualitative
descriptive study

Munce, S.
et al

2014

Toronto,
Canada

BioMed
Central

Perceived
participation
experiences from
persons with
spinal cord injury
in their transition
period from
hospital to home

Van de
Velde
et al

2010

Holanda

International
Journal of
Rehabilitation
Research

Participation and
Integration and
Integration from
the perspective of
Persons With
Spinal Cord
Injury From Five
European
Countries

Ruoranen,
K.
et al

2015

Finlandia,
Alemanha,
Irlanda,
Irlanda do
Norte e
Suica

Journal
Rehabil Med

TITULO

AUTORES

ANO

LOCAL DO
ESTUDO

REVISTA

Regaining
health and
wellbeing after
traumatic
spinal cord
injury

Suarez, N.

C.; Levi, R;

Bullington,
J.

2013

Suécia

Journal
Rehabil Med
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Spinal cord
injured
persons'
conceptions of
hospital care,
rehabilitation,
and a new life
situation

Sandi, A.;
Karlberg, I.;
Kreuter, M.

2006

Suécia e
Scandinavian

Journal of
Occupational
Therapy

Strategies for
autonomy used
by people with
cervical spinal
cord injury: A
qualitative
study

Van de
Ven, L., et
al

2008

Noruega

Disability and
Rehabilitation

The illusion
and the
paradox of
being
autonomous
experiences
from persons
with spinal
cord injury in
their transition
period from
hospital to
home

Van de
Velde D. et
al

2012

Bélgica

Disability &
Rehabilitation

APENDICE F - Artigos selecionados que identificam e analisam os
instrumentos de avaliacdo da autonomia em individuos com leséo
medular
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LOCAL
TITULO AUTORES | ANO DO REVISTA
ESTUDO
Access to
equipment,
participation, and Topics in
quality of life in . Norte da Spinal Cord
aging individuals Bushnik, T. | 2002 California Injury
with high Rehabilitation
tetraplegia (C1-
C4)
Access to the
environment and Richards, S. Estados Arch Phys
life satisfaction 1999 - .
- etal Unidos Med Rehabil.
after spinal cord
injury
A multicenter
international
study on the
spinal cord América
independence Catz, et al 2007 | do Nortee | Spinal Cord
measure, version Europa
I11: Rasch
psychometric
validation
Avaliacéo da
funcionalidade de
pessoas com lesdo | Carvalho, Z. Ceara, .
medular para M. F. etal 2014 Brasil Aquichan

atividades da vida
diaria
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LOCAL
TITULO AUTORES | ANO DO REVISTA
ESTUDO
Avaliacdo
funcional de
pessoas com lesdo . Texto
R Silva, G. A. Nordeste Contexto
medular: utilizacdo 2012 .
etal do Brasil Enfermagem,

da escala de SO
. o Florianopolis
independéncia
funcional - MIF
Assessment of Benavente, -
disability in spinal A. 2003 | Joledo, | Disability and

L Espanha Rehabilitation
cord injury et al
Beyond disability:
perceived
participation in Cardol, M. Clinical
people with a etal 2002 Holanda Rehabilitation
chronic disabling
condition
Comparing the
rella_b!llty_of five Noonan. V.
participation K 2010 Vancouver Journal
instruments in : , Canada, Rehabil. Med

. . Etal
persons with spinal
conditions
Coping Strategies
and Resources as
Predlctors_of Livneh, H.; Estados Rehabilitation
Psychosocial Martz, E 2014 Unidos Psycholo
Adaptation Among T Y 9y
People With Spinal
Cord Injury
Core Self-
Evaluations and Smedema. S
Snyder’s Hope ) T Estados Rehabilitation
. M.; Chan,J. | 2014 .

Theory in Persons v Unidos Psychology

With Spinal Cord
Injuries
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TITULO

AUTORES

ANO

LOCAL DO
ESTUDO

REVISTA

Impact on
participation
and autonomy
questionnaire:
internal scale
validity of the
Swedish
version for use
in people with
spinal cord
injury

Lund, M. L.
et al

2007

Sul da
Suécia

Journal
Rehabil. Med.

Investigating
changes in
quality of life
and function
along the
lifespan for
people with
spinal cord
injury

Pershouse,
K.

2012

Queensland,
Austrélia

Arch Phys
Med Rehabil

Measuring
autonomy in
disabled
people:
Validation of a
new scale in a
UK population

Sibley, A.

2006

Inglaterra

Clinical
Rehabilitation

Perceptions of
participation
and predictors
of perceived
problems with
participation in
persons with
spinal cord
injury

Lund, M. L.
et al

2005

Suécia

Journal
Rehabil. Med.




126

TiTULO

AUTORES

ANO

LOCAL DO
ESTUDO

REVISTA

Perceived
participation
and problems
in participation
are
determinants of
life satisfaction
in people with
spinal cord
injury

Lund, M. L.
et al

2007

Suécia

Journal
Rehabil. Med.

Psychometric
properties of
the Impact on
Participation
and Autonomy
Questionnaire

Cardol, M.
et al

2001

Holanda

Arch Phys
Med Rehabil

Reliability and
validity of the
Turkish version
of spinal cord
lesion-related
coping
strategies

Paker, N.
et al

2014

Turquia

Spinal Cord

SCIM: spinal
cord
independence
measure: a new
disability scale
for patients
with spinal
cord lesions

Catz, A.
et al

1997

Loewenstein,
Alemanha

Spinal Cord

The
development of
a handicap
assessment
questionnaire:

Cardol, M.
et al

1999

Noruega

Clinical
Rehabilitation
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the Impact on
Participation
and Autonomy
(IPA)

LOCAL
TiTULO AUTORES | ANO DO REVISTA
ESTUDO
Validacdo de uma
bateria de testes
para avaliagéo da
autonomia Livneh H, 2014 Londrina, | Rehabilitation
funcional de Martz E Brasil Psychology
adultos com lesédo
na medula
espinhal
Validation of the
Reintegration to
Normal Living
Index for - Ontario, Arch. Phys.
community- Hitzig, S. 2012 Canada Med. Rehabil.
dwelling persons
with chronic

spinal cord injury




