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			SOBRE OS AUTORES

		

	
		
			APRESENTAÇÃO

			“ANTES e DEPOIS”

			Esta é uma obra para abordarmos questões teóricas e práticas interdisciplinares sobre os MOVIMENTOS dos nossos CORPOS nos nossos dias, nesses TEMPOS de viver em ritmo tão acelerado e intermediado por tantas dores que, às vezes, não sabemos de onde elas vêm, qual a sua origem e o que elas nos indicam. O que temos certeza é de que elas nos causam muitos transtornos físicos, reviram nossas estruturas mais internas pela sensação de desconforto, mal-estar, inquietação mental, emocional e dificuldades no alinhamento com nossa essência interior, nossa dimensão espiritual.

			A DOR da emergência, imediata, e do “DEPOIS”, aquela que se torna irreversível, incontrolável e, muitas vezes, incompreensível para nós, profissionais de saúde e com expertise na área de reabilitação, pois ela também nos afeta na idade madura, como um boleto de cobrança pela sobrecarga de trabalho insalubre, fatigante. A mesma que não temos a mínima noção do que ela representa para pessoas com deficiência e necessidades de cuidados especiais e sob nossas intervenções profissionais. Por mais que tentemos entender o que está na essência do discurso da “EMPATIA”, não há como dimensionar o significado de não poder ANDAR, ENXERGAR, OUVIR, COMPREENDER, VIVER COM LIBERDADE PARA IR E VIR etc. Também é dolorosa para seus familiares e cuidadores. A BUSCA DESESPERADA por um prazer de “ANTES” que agora, no “DEPOIS”, já lhe escapou inesperadamente.

			IMPOSSÍVEL assimilar a narrativa permanente dos profissionais de saúde quando dizem: ” tente se colocar no lugar dele”, “seja empático”, porque o lugar do outro é exclusivo, só mesmo quem passa pelo problema o vivencia em toda sua plenitude, quem está de fora pode até “tentar imaginar” o que de fato ocorre no corpo, mente e espírito dele. Fique atento a cada movimento, expressão facial ou gestual, sinal e sintomas manifestados por quem vivencia uma condição de deficiência adquirida, os familiares que recebem uma criança com deficiência congênita ou com alguma doença rara, pois são pistas que levam a construção de estratégias de como agir com prudência e prestar cuidados adequados a ocasião.

			Evite dizer algo que seja recebido, por quem vivencia esses momentos de angústia, incertezas e medo, de forma adversa ao que temos de mais nobre como seres humanos, a compaixão e a solidariedade, mesmo estando distantes de sentir seus impactos como aqueles diretamente acometidos pelo evento transformador de suas vidas. Coloque seu coração em cada palavra proferida, considerando que ele custodia ser Templo Sagrado, como o do outro. Não permita que o seu pensar e impulsos para prestar alguma informação, seja expresso sem que passe pelas três peneiras seletivas de Sócrates, VERDADE, BONDADE e UTILIDADE. Mesmo que sua informação seja verdadeira do ponto de vista científico, trata-se de verdade pautada no conhecimento humano, portanto inferior às verdades sagradas, aquelas que seguem propósitos divinos inalcançáveis aos sentidos humanos. Muitas pessoas sobrevivem a prognósticos médicos obscuros, cujas verdades científicas estão ancoradas em criteriosos estudos acadêmicos, contudo, passíveis de ser colocadas a prova ante novas e inexplicáveis circunstâncias, evidenciando que as verdades científicas são de fato refutáveis.

			Do mesmo modo, pela peneira da BONDADE apenas passa o que for expressão do coração e que transmita informações compassivas, solidárias e fraternais, capazes de tocar o Ser Interno das pessoas. Enquanto a peneira da UTILIDADE servirá para separar o que de fato possa ser útil em cada fase de enfrentamento da deficiência adquirida, congênita ou doença rara. Por exemplo, uma informação sobre as melhores cadeiras de rodas disponíveis no mercado, além de não ser útil na fase de negação de uma deficiência motora adquirida, provoca mais revolta no indivíduo, que se nega aceitar a ideia de precisar passar dias, anos, ou a vida dependente de uma.

			Nesse livro também abordamos a “dor do abandono”, pois muitas famílias se separam, mudam de caminho por não conseguir suportar a nova realidade, muitos casamentos se desfazem, muitas mães acabam criando seus filhos sozinhas. Quanto custa em termos econômicos ser e/ou ter necessidades específicas? E que DOR as pessoas sentem quando lhes faltam recursos?

			É um livro sobre a EX”PRESSÃO” da DOR que se instala de modos diferentes, quantas histórias, quantos filmes, tantos escritos que já tratam do tema; os documentários que não conseguimos ver, a conversa longa com ele que não podemos ter.

			Nós, autores e profissionais de saúde e demais carreiras que atuam na área de reabilitação, de um modo geral vivemos em busca de práticas e fundamentos teóricos, também sentimos DOR diante de nossa impotência de ajudá-los em todas as suas necessidades. É também sobre essas coisas que discorremos nesse livro, de querer saber de tudo sem saber de nada, de nossas angústias interiores e das deles que pouco conhecemos, isto é, como é a DOR da ameaça de se tornar incapaz de caminhar, ouvir, enxergar, temporária ou permanentemente.

			Como ensinar (porque também somos docentes) aos jovens alunos a conviver com a DOR e que ela fará parte de sua vida profissional constantemente, seja pelo cansaço físico, mental, emocional que decorre do excesso na carga de trabalho, seja pelo envolvimento com o sofrimento dos nossos clientes.

			É um livro que a doença aparece como “tema coadjuvante”, “pano de fundo”, de uma peça sobre a vida de pessoas com necessidades de cuidados especiais. Pessoas com deficiência permanente ou temporária, que se caracteriza como uma condição humana e não uma doença, cujos diagnósticos e procedimentos terapêuticos específicos devem ser norteadas pela Classificação Internacional de Funcionalidade (CIF). Limitações, impedimentos e incapacidades que eventualmente podem se agravar em complicações manifestadas na forma de doença, como as demais pessoas sem deficiência desenvolvem em alguma fase da vida. Essas, sem dúvida, requerem diagnóstico e terapias baseadas no Código Internacional de Doenças (CID).

			Os organizadores

		

	
		
			PREFÁCIO

			É com imensa alegria e satisfação que atendo ao honroso convite para fazer o prefacio deste livro, corolário de um trabalho coletivo e sensível de estudiosos que se dedicam ao tema da reabilitação em enfermagem, o qual reúne experiências, saberes e práticas de diversos contextos e lugares.

			A presente obra aborda a dor em pessoas com necessidades de cuidados especiais, um tema complexo e absolutamente relevante e fundamental no contexto da reabilitação. O trabalho sensível mencionado no parágrafo acima apresenta-se logo no inicio, no primeiro olhar sobre a obra, explícito no título, o qual já permite uma aproximação com a abordagem adotada. A busca do significado da dor, assim como a perspectiva interdisciplinar que permeiam as discussões presentes no livro são dignas de registro.

			O livro expressa o esmero, o cuidado, a trajetória de compromisso e o engajamento dos autores na temática da reabilitação, aqui retratados na discussão sólida e sensível sobre a dor em pessoas com necessidades de cuidados especiais, evidenciados em seus dezesseis capítulos, distribuídos em três partes. Não pretendo interferir no percurso dos leitores colocando minha opinião detalhada ou eventual conclusão sobre o conteúdo do livro, me parece mais razoável que os mesmos façam uso da oportunidade e de seu inviolável direito de julgarem por si mesmos.

			Contudo, um aspecto que não posso deixar de mencionar é o fato de que o livro avança na discussão ampliada sobre a dor em pessoas com necessidades de cuidados especiais, superando sua dimensão biológica. Nesta direção, aprofunda a abordagem múltipla, interdisciplinar que enfatiza os elementos nem sempre visíveis ou valorizados sobre a dor, aqueles elementos que espelham a essência do humano, muitas vezes representada pela tênue fronteira entre fortalezas e fragilidades, tão presentes nas pessoas com necessidades de cuidados especiais.

			A dor que dói em quem sente dor, a dor que dói em quem presencia ou convive com quem sente dor, as diversas dores que se imbricam no entorno das experiências das pessoas com necessidades de cuidados especiais são retratadas nesta obra com a profundidade, sensibilidade e seriedade necessárias à (re)construção de práticas e saberes essenciais aos processos de cuidar dessas pessoas. Saberes e práticas que precisam fazer parte do cotidiano dos trabalhadores de saúde que cuidam de pessoas com necessidades de cuidados especiais, sobretudo os trabalhadores de enfermagem.

			Neste sentido, o presente livro cumpre um papel significativo: o de contribuir, com saberes e práticas essenciais, para potencializar e/ou qualificar o cuidado prestado às pessoas com necessidades especiais. Aqui cabe uma provocação: como fazer as discussões presentes neste livro chegarem até os trabalhadores de saúde que cuidam de pessoas com necessidades de cuidados especiais, especialmente os trabalhadores de enfermagem? A primeira e fundamental tarefa está cumprida, que é organizar os conteúdos nesta obra preciosa. A tarefa seguinte, que é socializar e disseminar tais conteúdos o mais amplamente possível, faz-se absolutamente imprescindível.

			Somado a isso, promover a formação dos trabalhadores no tocante a essa temática em todos os níveis de formação é um desafio premente e que exige o engajamento de todas as pessoas que se dedicam ao estudo e/ ou trabalham na área. Iniciativas como este livro certamente contribuem para a superação deste desafio.

			Da dor de quem a sente – em toda a sua complexidade e diversidade – à dor de quem cuida e/ou convive com quem a sente, o livro a ex”pressão” da dor em pessoas com necessidades de cuidados especiais: uma linguagem sígnica e interdisciplinar é recomendado para estudantes, professores e trabalhadores da saúde, em particular da enfermagem. Sem dúvidas, vai contribuir para agregar conhecimento e dar suporte aqueles que trabalham na área de reabilitação ou aqueles que, em alguma medida, em todos os níveis de atenção à saúde, se deparam com pessoas com necessidades de cuidados especiais no seu cotidiano de trabalho. Servirá, também, para a reflexão crítica e para a ampliação do olhar sobre a temática, cada vez mais presente nos serviços de saúde, o que implica em pensar sobre a implementação de políticas públicas para atender as necessidades dessas pessoas em particular, com foco na inclusão.

			Célia Alves Rozendo

			Diretora de Educação da Associação Brasileira de Enfermagem (Gestão 2022-2025)
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			CAPÍTULO I – POLÍTICAS PÚBLICAS DE INCLUSÃO E ACESSIBILIDADE PARA PESSOAS COM DEFICIÊNCIA NO BRASIL: uma reflexão crítica e contextualizada da realidade1.

			Wiliam César Alves Machado

			Nébia Maria Almeida de Figueiredo

			Maria Manuela Martins

			Luciana Krauss Rezende

			Vanessa Vianna Cruz

			Rute Salomé da Silva Pereira

			Juarez de Souza Pereira

			Ricardo da Silva Monteiro

			Antes de iniciarmos as abordagens deste capítulo introdutório do livro, gostaríamos de abrir um parêntesis e chamar atenção para filosofia socrática que mais se coaduna com nossas reflexões sobre os processos interativos entre as equipes de reabilitação e as pessoas com deficiência. São essencialmente processos de interação que devem ser focados na troca de experiências, no reconhecimento de que cada parte custodia saberes e pode contribuir com seus conhecimentos e estratégias adaptativas que melhor se adequem e correspondam ao alcance dos propósitos terapêuticos singulares de cada caso. Trata-se da maiêutica socrática que parte do princípio de que você dialoga com alguém porque este alguém conhece. Nesse sentido, o papel do profissional reabilitador é similar ao de uma ponte para que você organize o que a pessoa com deficiência já sabe, sente, percebe, conhece, porém, sem estabelecer conexões coerentemente cognitivas. Há uma cena na república da Grécia Antiga em que Sócrates faz com que um agricultor deduza o teorema de Pitágoras, Ele vai usando conhecimentos de agricultura, no final, ele conclui o teorema de Pitágoras. A prova viva do método socrático, é que ele parte do princípio do respeito para com cada indivíduo e respeita o conhecimento que cada indivíduo acumulou com suas experiências do dia a dia.

			Em virtude disso, faz mister destacar que os membros das equipes reabilitadoras compreendam a importância do momento em que as pessoas com deficiência ingressam nos programas de reabilitação física, sensorial e intelectual, como processo de avaliação multiprofissional, se constitua oportunidade para indagar ao deficiente ou seus responsáveis acerca de suas estratégias de cuidado utilizadas para desempenho das atividades cotidianas. A partir daí a equipe disporá de preciosos subsídios para elaboração do planejamento de ações específicas e objetivas para resolução gradativa dos problemas identificados, visando o bem-estar, saúde, reabilitação e inclusão social dos futuros usuários atendidos no programa. Uma forma produtiva de entender que toda pessoa com deficiência, seus cuidadores e familiares utilizam estratégias adaptativas específicas e viáveis em seus ambientes domiciliares e comunitários. Seria imprudente sugerir a utilização de quaisquer tecnologias assistivas na forma de serviços ou produtos de autoajuda, sem que se proceda avaliação criteriosa dos contextos e recursos disponíveis para sua obtenção. Como criador e gestor público de centro especializado de reabilitação física e intelectual integrante da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiência, implantamos com sucesso um protocolo para triagem de ingresso nos programas e os resultados satisfatórios para as equipes e a comunidade por ela assistida (MORAES, 2020).

			Na prática profissional das equipes reabilitadoras, em particular, dos enfermeiros que atuam nos pontos de atenção da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiência, uma das mais difíceis condições clínicas de se identificar, diagnosticar e implementar estratégias de manejo terapêutico nas pessoas com lesão medular (LM) é a DOR, considerando os aspectos objetivos e subjetivos por elas narrados sobre seus sinais e sintomas singulares. Essas pessoas são mais propensas às percepções simbólicas ou subjetivas da dor, devido à perda total ou parcial da sensibilidade tátil e térmica abaixo da lesão, o que as tornam mais vulneráveis e confusas quanto à interpretação dos estímulos neurológicos recebidos e percepções dolorosas sentidas. Além disso, por elas nos relatarem um tipo de dor por não sentir mais dor física, numa alusão a um tipo de frustração por portar extenso ferimento decorrente de lesão por pressão, e sequer perceber qualquer estímulo de dor quando realizados curativos com retirada de partes necrosadas das bordas do ferimento. Ser ferida em episódios cotidianos, ou mesmo queimadas e percebendo apenas alguns instantes após o ocorrido, quando indagada por alguém.

			Lembro de várias ocasiões em que compartilhei experiências de internado em Centro Especializado de Reabilitação, localizado na cidade do Rio de Janeiro, entre 1995 e 1996, em cujos momentos de interação com homens e mulheres com LM, percebia o quanto eles ficavam surpresos ao serem informados pela equipe de enfermagem que o sinal de sangramento presente na roupa intima decorria de lesão por pressão na região sacrococcígea. Da mesma forma, percebia em seus olhares o desapontamento por não mais sentir dor física ao serem cuidados para troca do curativo, limpeza, desbridamento para remoção de tecido necrótico ou material estranho do leito do ferimento. Um tipo de desapontamento que os faziam sentir inferiores aos parceiros de enfermaria com outros tipos de lesão neurológica incapacitante, como se partes de seus corpos já estivessem mortas.

			Sabe-se que a dor após a LM é uma condição clínica de alta prevalência e difícil manejo, sendo considerada uma das complicações mais incapacitantes vivenciadas pelas pessoas no processo de reabilitação. A dor vivenciada no pós-lesão da coluna espinhal pode ser classificada em nociceptiva ou neuropática. A dor nociceptiva geralmente está localizada no mesmo nível ou acima do nível neurológico da LM, sendo originada dos nociceptores somáticos ou viscerais. A dor neuropática é causada por uma lesão primária ou disfunção no sistema nervoso central, sendo geralmente caracterizada por hiperestesias, hiperalgia, hiperpatia, parestesias e disestesias (CLARES; GUEDES; FREITAS, 2021)

			Como sugere o estudo de Clares, Guedes e Freitas (2021), a dor afeta a capacidade de realizar as atividades cognitivas, sociais, recreativas e laborativas, além de interferir na realização das atividades de vida diária, acarretando impacto negativo sobre a qualidade de vida de pessoas com LM. Nesse contexto, o programa de reabilitação do paciente com LM deve ser rigorosamente planejado por uma equipe interdisciplinar, visando o conhecimento e o controle da dor. Da mesma forma, contudo, tanto pessoas com grandes sequelas traumáticas de lesão cerebral quanto aquelas com histórico clínico de secção total da medula espinhal, usuárias de cadeiras de rodas por longos períodos, tendem a apresentar com maior frequência os primeiros sintomas de dores nos ombros devido à sobrecarga na estrutura osteomioarticular naquela região corporal.

			Ademais, é imprescindível atentar para a necessidade de se aprender a administrar as dores nos ombros, considerando que a incapacidade de exercer comandos cerebrais acionadores dos movimentos voluntários nos membros inferiores, fundamentais para exercer força e resistência suficientes para viabilizar de 15 a 20 transferências diárias. Exercícios e manobras repetitivas para se deslocar e retornar da cadeira de rodas para a cama, do vaso sanitário, do meio de transporte, da cadeira higiênica, entre outras superfícies que as atividades cotidianas requeiram (TSAY, 2018). Minha experiência nessa condição me confere credencial para afirmar o quão relevante se faz a busca persistente no bom condicionamento físico, como estratégia de manejo desse tipo de dor. Abandonar os exercícios diários para fortalecimento da estrutura muscular, apostando em cargas cada vez mais fortes de medicamentos analgésicos, antinflamatórios, corticoides, entre outros, apostando em seus efeitos longevos é perda de tempo e falta de foco na resolução do problema. Então, melhor sempre será perder o medo da dor aumentar com os exercícios para fortalecimento muscular, praticá-los regularmente, procurar manter uma dieta e hábitos saudáveis, cuidar dos pensamentos, palavras e atitudes, além de buscar a manutenção de alinhamento mente, corpo e espírito, para que o manejo da dor se torne alcançável e mais prazeroso seu viver.

			A dor crônica no ombro é uma síndrome muito complexa, e os mecanismos envolvidos em sua perpetuação permanecem obscuros. Fatores psicológicos parecem desempenhar papel importante na perpetuação dos sintomas de dor em pessoas com complicações crônicas no ombro. Pessoas com dor crônica no ombro relatam uma ampla variabilidade em sintomas como medo, insegurança, edema, dor postural, insônia e/ou incapacidades funcionais. Fatores pessoais, ocupacionais, psicológicos, sociais e biológicos têm sido associados ao atraso na recuperação de dor crônica no ombro. A dor crônica no ombro é uma síndrome muito complexa e os mecanismos envolvidos na sua perpetuação permanecem obscuros. De fato, as taxas de recuperação são baixas, com cerca de 60% dos pacientes com dor crônica no ombro relatando persistência dos sintomas 12 meses após o início (MARTINEZ-CALDERON; MEEUS; STRUYF et al., 2018).

			Como asseveram Martinez-Calderon, Meeus, Struyf et al. (2018), no estágio agudo do processo de recuperação da dor crônica no ombro, esses comportamentos podem ser adaptativos. No entanto, tornam-se desadaptativos, uma vez que a dor persiste por muito tempo. Esse enfrentamento inadequado da experiência dolorosa leva a um maior desuso da área afetada, causando consequências físicas e psicológicas que provocam mais dor e incapacidade. Nesta fase, todos os aspectos que envolvem o medo (medo relacionado à dor, cinesiofobia, hiper vigilância e catastrofização da dor) são intensificados. Esse ciclo vicioso interfere diretamente na recuperação da pessoa, o que reduz a adesão ao tratamento e preserva a experiência negativa da dor. Inversamente, pessoas com dor musculoesquelética que relatam altos níveis de fatores psicológicos, considerados protetores (por exemplo, autoeficácia), presume-se que administrem melhor sua dor e, portanto, tenham uma chance maior de recuperação.

			Preparo da alta hospitalar de pessoas com lesões neurológicas incapacitantes.

			O preparo da alta hospitalar de pessoas com deficiência constitui sistemas de cuidado complexos que introduzem incentivos e tensões concorrentes no processo de planejamento, particularmente quando há complexidade envolvendo elevado grau de dependência de cuidador domiciliar, crise familiar, altos custos com materiais, equipamentos, falta de apoio social, renda familiar baixa e desânimo da própria pessoa a ser reabilitada.

			Foster, Borg, Houston et al. (2022), consideram que para pessoas com deficiência internadas em hospitais na Austrália, a preparação para a alta e o planejamento de suporte além do hospital envolveu historicamente a negociação entre os distintos arranjos de financiamento e governança dos sistemas de saúde e deficiência e de suporte comunitário (FOSTER; BORG; HOUSTON et al., 2022).

			A complexidade que envolve a pessoa com deficiência internada na rede hospitalar se origina da interseção de complicações pessoais, como dependências físicas, sensoriais e emocionais de longo prazo e necessidades crônicas de saúde, e tarefas de planejamento associadas, bem como os fatores sociais e ambientais que influenciam o acesso ao suporte. Essas complexidades da pessoa e do sistema se fundem em uma complexidade de cuidado que implica na conjunção de procedimentos interacionais de múltiplos agentes, tarefas variadas e processos burocráticos, preocupados com o planejamento para além do hospital (FOSTER; BORG; HOUSTON et al., 2022).

			No Brasil, a partir da implantação da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiência, mudanças nas formas de interagir das equipes atuantes na rede hospitalar se fazem necessárias, em particular no concernente aos procedimentos de preparo e respectivas orientações das pessoas com sequelas de lesões neurológicas incapacitantes e seus cuidadores domiciliares, quanto à acessibilidade em casa para que se tornem viáveis os cuidados de longo prazo e desempenho seguro nas atividades cotidianas. Da mesma forma, prestando esclarecimentos sobre a conseguinte integração com a rede de apoio social, serviços e pontos de atenção disponíveis no sistema de saúde, com vistas à agilização dos encaminhamentos das pessoas com perfil de potenciais usuários dos programas de reabilitação disponíveis na comunidade.

			Estudo realizado na Zona da Mata de Minas Gerais, em hospital de grande porte, no qual participaram 12 gestores médicos e 13 enfermeiros integrantes das equipes dos serviços de internação, visando identificar como eles procedem no preparo da alta de pessoas com lesão neurológica incapacitante, concluiu que a comunicação e orientações sobre como se cuidar nos ambientes extramuros hospitalares carece de melhoria. Os gestores além de envolver cuidadores e familiares no preparo da alta de pessoas com lesão neurológica que resulta em incapacidades para o autocuidado, deveriam avaliar as condições de acessibilidade em seus domicílios e fazer encaminhamentos adequados para serviços de reabilitação disponíveis na comunidade, a despeito da pouca divulgação acerca dos fluxos da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiência (MACHADO et al., 2016).

			De acordo com o Relatório Mundial sobre Violência e Saúde, da Organização Mundial de Saúde (OMS), qualquer país em tempos de paz apresenta cerca de 10% de sua população com graus variados de incapacidade. No Brasil, dados do censo demográfico de 2010 revelaram que as pessoas com algum tipo de deficiência ou incapacidade atingiram marca de 45,5 milhões, ou seja, 23,9% dos 190,7 milhões de brasileiros; tomando o total da população na conjuntura de 2022, em torno de 216 184 715, pode-se imaginar o que representa em termos de demanda de serviços especializados de reabilitação. Ademais, o envelhecimento da população associado aos crescentes indicadores de violência urbana e doméstica, contribuem para que o aumento da demanda de cuidados de suas vítimas com sequelas incapacitantes sobrecarregue o planejado, comprometendo a qualidade dos serviços prestados à população. Egressos das instituições hospitalares, onde receberam atendimentos com intervenções terapêuticas desde a Urgência e Emergência Hospitalar, sendo ou não preparadas pelas suas equipes para se cuidar em casa, todos tendem a recorrer aos serviços na Atenção Básica de Saúde e suas equipes da Estratégia de Saúde da Família. Entre os quais, usuários de muletas, ostomizados, mastectomizadas, paraplégicos e tetraplégicos, hemiplégicos, amputados, entre outros.

			Nas comunidades, muito frequentes têm sido as queixas dos clientes, famílias e cuidadores, quanto aos procedimentos adotados pelas equipes atuantes na rede hospitalar quanto ao preparo da alta de pessoas com lesões neurológicas incapacitantes, em particular quanto à sintomática falta de conhecimento sobre o assunto e pelas dificuldades desses profissionais para orientar e/ou encaminhá-los para programas de reabilitação referenciados. Sabe-se que a dualidade de liderança na gestão hospitalar é composta de especialistas, tanto por médicos como enfermeiros, que são tomadores de decisões que envolvem a dimensão administrativa, inclusive, no que diz respeito ao preparo dos clientes para a alta hospitalar. Essas lideranças tendem a se orientar pela lógica imediatista de sua formação profissional e são detentoras de poder tanto em função de seu conhecimento específico, como pelo ambiente de urgência e risco, e, frequentemente, não tomam conhecimento do disponível em termos de serviços complementares de saúde extramuros hospitalares, resultando em altas sem objetiva orientação dos clientes e seus familiares.

			Tendo em vista que o preparo da alta dos clientes das instituições hospitalares envolve direta ou indiretamente outros profissionais da equipe, cumpre destacar o princípio da integralidade, pois este remete inexoravelmente à compreensão de que a integração de serviços por meio de redes assistenciais, é fundamental. O preparo da alta hospitalar de pessoas com lesão neurológica incapacitante, quando realizado de forma adequada, envolvendo o cliente, seus familiares e pessoas significativas, é decisivo para facilitar o acesso aos programas de reabilitação física e à intervenção precoce. É importante considerar que no âmbito da reabilitação física, o processo de tomada de decisão envolve vários passos, a partir da obtenção de dados iniciais, determinação da natureza e gravidade dos problemas, predição de risco, estabelecimento dos objetivos da intervenção, desenvolvimento do programa e seleção de ações específicas para cada reabilitando. Devendo ser implementadas estratégias terapêuticas de reabilitação, mesmo as mais elementares, antes dos clientes com incapacidades funcionais receberem alta hospitalar.

			Por fim, cabe destacar que compete fundamentalmente aos docentes, pesquisadores e estudantes atuantes nos programas de Pós-Graduação na área de saúde, a tomada de iniciativa de fomento ao desenvolvimento de pesquisas focadas na elaboração de protocolos, rotinas de serviços, materiais educativos nos diversos formatos, inclusive, servindo-se das tecnologias de informação, como os aplicativos móveis, que abordem modelos de projetos arquitetônicos de acessibilidade domiciliar para atender as necessidades de milhares de pessoas e seus cuidadores principais. Uma forma de contribuir para a promoção da saúde, qualidade de vida e inclusão social de cidadãos e cidadãs, hoje, socialmente excluídos do direito de vida plena.

			Consulta, avaliação e acompanhamento de pessoas com deficiência na Atenção Primária de Saúde.

			Não obstante ao que aduz a Convenção das Nações Unidas sobre Direitos da Pessoa com Deficiência, pertinentes aos plenos direitos de acesso aos serviços de saúde, cujo teor tem peso de emendas constitucionais, a falta de profissionais médicos para realizar visita domiciliar dessas pessoas continua sendo problema imenso para elas, considerando que raras são as unidades instaladas nas cidades brasileiras garantem acessibilidade em suas instalações. A crescente conscientização da população brasileira em relação ao papel da Atenção Primária de Saúde, como disposto na Constituição Brasileira, cada vez mais, consolida sua representação de principal porta de entrada e o centro articulador do acesso dos usuários ao Sistema Único de Saúde (SUS).

			Entretanto, espera-se tão-somente que se cumpram seus princípios da acessibilidade, coordenação do cuidado, vínculo, continuidade e integralidade. Isso porque, para atender esses princípios, nos municípios brasileiros, a Atenção Básica de Saúde precisaria estar direcionada ao desenvolvimento de programas e ações, considerando a diversidade das necessidades de saúde dos usuários. Na verdade, muito se promete e pouco tem sido colocado em prática para tornar menos sofrível a desassistência às pessoas mais carentes, em particular aqueles que buscam consulta e avaliação médica nas Unidades Básicas de Saúde (UBS).

			Embora as UBS, que são as principais estruturas físicas da Atenção Primária de Saúde, estejam estrategicamente instaladas próximas da vida dos usuários, na intenção de desempenharem um papel central na garantia de acesso a uma saúde de qualidade, raramente, oferecem oportunidades para que os usuários sejam atendidos por alguns médicos que compõem suas equipes. A propósito, as unidades foram programadas para oferecer uma diversidade de serviços realizados pelo SUS, incluindo: acolhimento com classificação de risco, consultas de enfermagem, médicas e de saúde bucal, distribuição e administração de medicamentos, vacinas, curativos, visitas domiciliares, atividade em grupo nas escolas, educação em saúde, entre outras. É primordial destacar que entre essas atividades, as consultas e visitas domiciliares, embora oficialmente programadas, são as mais inviabilizadas em decorrência da omissão de alguns médicos que atuam nas equipes das UBS. Laranjas podres que devem ser retiradas do cesto, simples assim!

			Além disso, a Atenção Básica deveria possibilitar a resolução de grande parte das necessidades de saúde e caso seja necessário, encaminhar os usuários para outros níveis de atenção. A Estratégia Saúde da Família (ESF), por sua vez, como modelo prioritário e estratégico para a qualificação do cuidado e a melhoria do acesso à Atenção Primária de Saúde, formada por equipes multiprofissionais, compostas por agentes comunitários de saúde, enfermeiro, técnico de enfermagem, médico de família e comunidade, cirurgião-dentista, auxiliar e/ou técnico em saúde bucal, não tem cumprido sua função. Não por falta de planejamento, mas por não se poder contar com profissionais que lá deveriam estar para atender aos seus usuários durante o expediente, já que pagam seus salários e deveriam ser respeitados, jamais humilhados.

			Há muito que a população se queixa da falta de médicos para atender quando recorrem aos serviços das equipes que atuam nas UBS, inclusive, o problema tem se mostrado imenso gargalo para secretários municipais e prefeitos das cidades brasileiras, que acabam sem opções, além de remediar a questão e assumir a culpa, por conta de não se verem órfãos de poderosos grupos médicos sem valores éticos. Os atendimentos médicos realizados através de visitas domiciliares para acamados e pessoas com mobilidade reduzida, entre os quais pessoas com deficiência, é determinante para que sejam oferecidos parâmetros terapêuticos essenciais para que familiares sejam orientados sobre como proceder de forma segura na promoção da saúde e reabilitação dessas pessoas. É importante deixar claro que não se trata de favor algum, mas do cumprimento de diretrizes delineadas na política pública nacional. Mesmo havendo desfrutado de gratuidade nos cursos de graduação em Medicina, realizados em faculdade ou universidade pública, tanto quanto se beneficiado em programas públicos de ajuda ao pagamento das mensalidades das instituições particulares, mantidas com impostos pagos pelos contribuintes brasileiros, não se permitem recordar os favores recebidos e retribuir em serviços para atender os mais carentes. Nesse caso, serviço remunerado, e muito bem, se tomado padrão salarial dos demais membros das equipes da ESF, com título de bacharel em suas áreas de conhecimento.

			Não há forma de viabilizar consultas médicas para atender a demanda dos usuários das UBS, considerando que maioria prioriza outras atividades, as mais lucrativas, e tudo continua sem solução para os gestores públicos de saúde. A menos que a sociedade amadureça do ponto de vista crítico e reavalie as consequências do excessivo poder a eles conferido, com base nos prejuízos a que são submetidos os que mais precisam desses serviços, simplesmente por atitudes draconianas daqueles que se deixaram tomar por impulsos menores e agem com posturas profissionais nada condizentes com o teor do Juramento de Hipócrates. Aliás, como cristãos, em maioria, deveriam se pautar nos exemplos do Divino Mestre Jesus e servir a quem do seu conhecimento e prática mais necessite.

			Cuidados de pessoas com sequelas de lesão cerebral e lesão medular na atenção primária de saúde

			O acidente vascular cerebral (AVC) é a segunda maior causa de morte e incapacidade em todo o mundo, sendo preocupante sua crescente incidência em pessoas cada vez mais jovens no Brasil. A maioria dos sobreviventes de AVC enfrenta vários desafios devido a deficiências físicas e mentais que aumentam a carga sobre os cônjuges durante os cuidados. Estima-se que 16 milhões de pessoas sejam afetadas por incapacidades devido ao AVC, enquanto seis milhões de mortes são registradas anualmente em todo o mundo, afetando todo o sistema familiar. Os principais fatores de risco são: hipertensão, diabetes, sobrepeso, obesidade, tabagismo, uso abusivo de álcool, colesterol alto, histórico familiar, entre outros. Mais da metade das pessoas por ele acometidas tem deficiência persistente, com déficits físicos, cognitivos e emocionais significativos e complexos que requerem cuidados e apoio continuado ao longo da vida.

			Prejuízos causados pelo AVC em pacientes podem causar perda de independência nas atividades de autocuidado e mobilidade, o que aumenta a responsabilidade e sobrecarga para seus cuidadores, família e comunidade. Aproximadamente um terço dos sobreviventes de AVC têm transtornos de humor, com depressão e ansiedade medidas com mais frequência. Sabe-se que os cuidadores de sobreviventes de AVC relatam distúrbios de humor, ansiedade, depressão, isolamento social, associados ao aumento da incapacidade dessas pessoas para cuidar de si e à sobrecarga de cuidados e responsabilidades que acabam assumindo. Apesar da evidência de que muitos sobreviventes de AVC relatam necessidades não atendidas na comunidade, a oferta de cuidados de longo prazo é cada vez mais limitada.

			Nesse sentido, é fundamental que os serviços de saúde disponíveis na comunidade, tal qual os serviços de apoio social, sejam planejados e estruturados para assegurar a continuidade do cuidado domiciliar dessas pessoas e seus familiares. Como os setores mais diretamente envolvidos em políticas públicas para interceder nesses casos são a Saúde e a Assistência Social, espera-se que os servidores públicos que neles atuam exerçam suas funções com responsabilidade quanto ao que lhes competem. Na saúde, que as equipes da Estratégia Saúde da Família (ESF) realizem visitas domiciliares para avaliação clínica das pessoas acometidas pelo AVC e seus cuidadores familiares, tanto quanto as condições de acessibilidade domiciliar para as atividades cotidianas e barreiras de acesso aos serviços de diagnóstico e tratamento disponíveis. Enfoque deve ser dado ao papel dos enfermeiros no que tange às orientações, treinamentos e avaliações dos pacientes e seus cuidadores para o cuidado de longo prazo, devido às limitações funcionais posteriores às sequelas do AVC para o gerenciamento do autocuidado nas eliminações, higienização, alimentação, hidratação, mobilização, administração de medicamentos e cuidados da pele e mucosas.

			Na esfera da Assistência Social, apoios, orientações e encaminhamentos específicos de cada caso para possíveis enquadramentos nos programas do Sistema Único de Assistência Social (SUAS), assim como intercedendo junto às famílias no atendimento das necessidades emergentes de alimentação, habitação, segurança, pendências judiciais, previdência social, entre outras com recursos disponíveis nas prefeituras de cada município. Intervenções que beneficiariam inúmeras famílias de baixa renda, porém, por inobservância de algumas equipes da assistência social, acabam cerceando direitos de acesso desses pacientes às políticas do SUAS, impondo a eles e seus familiares sofrimentos desnecessários por falta de segurança, fome e abandono, sendo acudidos pelas campanhas de ajudas sociais implementadas nas instituições religiosas e comunitárias, mantidas pela generosidade de abnegadas almas voluntárias.

			O que não pode continuar acontecendo são as pessoas com sequelas de AVC recebendo alta na Urgência e Emergência Hospitalar, as portas de entrada do sistema de saúde, sem quaisquer orientações sobre os pontos de atenção da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiência, absolutamente contrário ao que determinam as diretrizes da Portaria nº 793/2012, do Ministério da Saúde, e a Política Nacional de Saúde da Pessoa com Deficiência. Ou sem receber visita domiciliar das equipes da Atenção Básica – ESF – para avaliação e continuidade do tratamento das pessoas acamadas e/ou com mobilidade reduzida, considerando que as visitas relâmpagos das equipes do Serviço de Atendimento Domiciliar (SAD), não suprem as prerrogativas da integralidade do cuidado para essa clientela.

			De forma similar, restringindo o atendimento prestado nas sessões de fisioterapia dos Centros Especializados de Reabilitação Física – CER, simplesmente por decisão arbitrária da coordenação dos serviços, ignorando o fato de que qualquer programa de reabilitação física não se esgota na fisioterapia, pois esses pacientes carecem de atendimentos da equipe multiprofissional de médio e longo prazos, estimados no mínimo em 180 dias, além de encaminhamentos para dispensação de órteses, próteses e meios auxiliares de locomoção, basta ler e seguir as diretrizes norteadoras da implementação do CER. A vulgarização da vida humana nos surpreende e assusta por evidenciar o quanto algumas pessoas estão insensíveis ao sofrimento dos outros em pleno 2022, pior ainda, quando constatada absoluta omissão de agentes públicos no exercício das suas funções e competências fundamentais.

			Especificidades dos cuidados de longo prazo para com pessoas com lesão medular na comunidade

			Sabe-se que as pessoas com LM, ainda que reabilitadas em programas especializados de reabilitação física, precisam manter algum vínculo com estes para que possam recorrer aos seus profissionais quando surgem quaisquer complicações no cuidado com a pele e mucosas para prevenção de úlceras de pressão (as conhecidas escaras), com os sistemas urinário e fecal, com o surgimento de lesões musculoesqueléticas pelo esforço repetitivo e sobrecarga nas articulações de punho, cotovelo, ombro, joelho, tornozelo e quadril, entre outras. Ocasiões em que uma avaliação multiprofissional da equipe de reabilitação é imprescindível para que essas pessoas continuem vivendo saudáveis, estudando, trabalhando, e participando ativamente das atividades nos contextos familiar, comunitário, religioso e social, independente da sua condição humana diferente das pessoas que caminham com as próprias pernas.

			Caso fiquem sem opção para recorrer aos atendimentos profissionais diante desses episódios previsíveis, como ocorre em várias cidades e regiões Brasil afora, é imperioso considerar que se deva tão somente à omissão dos gestores públicos de saúde, de vez que eles dispõem de amplo arcabouço normativo de diretrizes e recursos para garantir tal cobertura de cuidados para esses cidadãos. Como não se indignar, se o (des)compromisso com o outro implica em sofrimento e desgaste desnecessários? Por que não encaminhar para outros serviços especializados credenciados pelo SUS, já que não querem ou estão despreparados para atender, cuidar, servir?

			Sabe-se que existem muitos recursos da tecnologia assistiva disponíveis para melhoria da qualidade da saúde e reabilitação funcional das pessoas paraplégicas, contudo, por falta de recursos próprios da maioria, tanto nos países de alta, média e baixa rendas, além de difícil acesso às políticas públicas e de apoio social, elas acabam desassistidas e adquirindo outras comorbidades que as tornam vulneráveis à morte precoce (HENRIQUES, 2004).

			Não é preciso buscar exemplos de pessoas com LM desassistidas fora da região Centro-Sul do Estado do Rio de Janeiro, basta que se recorram aos cadastramentos dos usuários da Atenção Básica de Saúde, mais especificamente atendidos pelas equipes da Estratégia Saúde da Família (ESF) de cada um dos seus 11 municípios. Facilmente identificaremos o quanto elas precisam de orientações sobre acessibilidade domiciliar e do que fazer para suprir suas necessidades de cuidados do corpo físico, mental e espiritual. Maioria delas sobrevive trancafiada dentro de suas casas, muitas vezes, compartilhando com vários familiares os mesmos ambientes inacessíveis à circulação da cadeira de rodas, sem equipamentos de tecnologia assistiva facilitadores dos cuidados diários, desassistida pelas equipes da ESF, impossibilitadas do direito de ir e vir até mesmo para atendimentos na Unidade Básica de Saúde da sua área de abrangência. É fato que o setor público nos países de baixa e média rendas dispõe de limitada estrutura e recursos financeiros para dar cobertura total no sentido de atender todas as necessidades das pessoas com LM.

			Contudo, no Brasil, existe uma Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiência que tem como foco o atendimento integral para cuidado de curto, médio e longo prazos em seus diversos pontos de atenção, a provisão e dispensação de órteses, próteses e meios auxiliares de locomoção, pronta para garantir o essencial a todos desde que apresentados indicadores epidemiológicos robustos e respectivos planejamentos estratégicos para ação em cada município. Definitivamente, o que nos falta é organização e gestão pública apta, comprometida e responsável, capaz de agir para que ninguém seja condenado ao desencarne precoce, pois de abandono, descuidado, solidão e exclusão social também se morre.

			A lesão medular traumática pode afetar todas as funções da medula espinhal, determinando limitações de atividade e restrições de participação. É um evento potencialmente catastrófico que pode afetar todas as funções da medula espinhal: motora, sensorial e autonômica, determinando limitações de atividades e restrições de participação. Afeta a família e a sociedade com elevadas necessidades de cuidados agudos e prolongados (recursos humanos especializados, longos tempos de tratamento, etc.) e elevados custos diretos e indiretos. Conhecer o perfil epidemiológico da população atendida é imprescindível para planejar cuidados, recursos e atuar na prevenção. A deficiência adquirida do lesado medular é sempre mais difícil para indivíduos e famílias de baixa renda, complicada pelo alto custo dos materiais, equipamentos, tecnologias assistivas e cuidados que ela requer, apenas amenizada pelo respaldo garantido nas diretrizes das políticas públicas de saúde e reabilitação, mas para que isto ocorra é imprescindível que os gestores públicos façam o que são pagos para fazer.

			Bom começo seria a manutenção dos vínculos institucionais com programas ou serviços especializados de reabilitação física, a partir da notificação de eventual queixa dessa clientela durante as visitas domiciliares realizadas pelos Agentes Comunitários de Saúde das ESF. Registros que deveriam ser sistematizados e disponibilizados em rede nos sistemas de regulação de procedimentos de saúde para evitar que sejam perdidos e que céleres medidas sejam tomadas para agendamento de consultas e avaliações pelas equipes dos programas especializados em reabilitação da área de abrangência. A guisa de informação, compartilho o contato do Centro Internacional SARAH de Neuro-reabilitação e Neurociências, para que as pessoas desassistidas e sem vínculo institucional com programas do gênero tomem a iniciativa de buscar opção de excelência em serviços, assistência e inovação tecnológica na área, disponível para todos e gratuito, pois é uma instituição pública. Fica na Av. Canal Arroio Pavuna, s/nº - Jacarepaguá, Rio de Janeiro – RJ, telefone (21) 3543-7000. É só ligar e marcar uma consulta e avaliação, vale a pena, afirmo por ser usuário há 25 anos.

			Desafios e superações enfrentados por cadeirante nos pré, trans e pós-operatórios de CIFOPLASTIA, após longas experiências com sequelas de paraparesia por lesão cerebral

			A condição de usuário de cadeiras de rodas por longos períodos, no meu caso, por 29 anos, sempre resulta na incidência de lesões secundárias na coluna espinal, mãos, punhos, cotovelos, ombros, quadril, joelhos e tornozelos, decorrentes dos esforços repetitivos que utilizamos para nos transferir da cadeira de rodas para a cama, para a cadeira higiênica, macas de exames, cadeiras de dentistas, entre outras, além das manobras necessárias para embarque e desembarque nos meios de transporte público, automóveis ou veículo próprio. Estudos disponíveis na literatura nacional e internacional da área de reabilitação, asseguram que as transferências são necessárias para muitas atividades diárias e acontecem em média entre 14 e 18 vezes ao dia. As transferências ocorrem entre a cadeira de rodas e outras superfícies e são afetadas por diversos fatores, como altura e estabilidade das superfícies e espaço disponível ao seu redor. Dependendo do ambiente e das características da pessoa, cada transferência terá seus desafios.

			É fundamental destacar que todas as transferências de uma superfície para outra que realizamos para dar conta das atividades cotidianas e dos compromissos externos, são essenciais ao processo de inclusão e participação efetiva nos espaços de estudo, trabalho, lazer, atendimentos de saúde e reabilitação, entre outros, nas quais, os braços substituem a força e estrutura ostemioarticular das pernas, com isso, sobrecarregados por demais. Com efeito, o sistema osteomioarticular é um sistema responsável pela movimentação e sustentação espacial do corpo, compreendendo ossos, articulações e músculos. Nesse sentido, fui surpreendido, no mês de junho de 2022, com dores lombares que aumentavam dia a dia, até se tornarem insuportáveis, independentemente de estar sentado na cadeira de rodas, ou deitado na cama.

			As fraturas vertebrais por compressão, como consideram Marques, Moura e Lourenço (2021), estão entre as consequências clínicas mais relevantes da osteoporose, e sua incidência na população idosa está aumentando. São causas potenciais de dor crônica, levando à limitação funcional e tendo impacto significativo nas atividades físicas, qualidade de vida e mortalidade. As fraturas podem ser espontâneas ou decorrentes de um evento traumático, geralmente decorrentes de um mecanismo compressivo envolvendo o corpo vertebral. Essas fraturas geralmente envolvem o terço médio da coluna torácica e a região dorsolombar, em particular, pessoas com histórico clínico de usuário de cadeira de rodas ao longo de décadas. A fratura por compressão vertebral da osteoporose, uma complicação comum da osteoporose, pode levar a dor lombar intensa, movimento limitado e deformidade espinhal e cifótica (WANG, LIN, XU et al., 2020).

			A dor lombar, de acordo com estudo de Hartvigsen, Hancock, Kongsted et al. (2018), é um sintoma muito comum, em particular em pessoas com deficiência, idade avançada ou mobilidade reduzida. Ocorre em países de renda alta, média e baixa e em todas as faixas etárias, desde crianças até a população idosa. Globalmente, os anos vividos com incapacidade causada por lombalgia aumentaram nas últimas duas décadas, principalmente devido ao aumento da população e ao envelhecimento, com o maior aumento observado em países de baixa e média renda. Esse tipo de dor é hoje a principal causa de incapacidade em todo o mundo. Para quase todas as pessoas com lombalgia, não é possível identificar uma causa nociceptiva específica. Apenas uma pequena proporção de pessoas tem uma causa patológica bem compreendida - por exemplo, uma fratura vertebral, malignidade ou infecção. Pessoas com empregos fisicamente exigentes, comorbidades físicas e mentais, fumantes e indivíduos obesos correm maior risco de relatar dor lombar.

			Naqueles dias frios de inverno, as dores eram tão intensas que mal suportava que meu corpo fosse mudado de posição com ajuda de cuidador domiciliar, então, tive de ser sedado e transportado de ambulância para o setor de internação de emergência no Hospital de Clínicas Nossa Senhora da Conceição, em Três Rios, no dia 29 de junho de 2022, onde fui medicado e realizados exames laboratoriais e de imagem que evidenciou quadro de osteoporose. Cinco dias após internado, recebi visita do cirurgião que me examinou e agendou a cirurgia com orientações sobre o procedimento. Assinado termo de consentimento, fui submetido a uma CIFOPLASTIA, para reconstrução da vértebra L2.

			A propósito, a intervenção cirúrgica e o atendimento na UTI e no quarto, foram excelentes, alicerçados em estruturas e equipes profissionais acolhedoras, a despeito das escassas condições de acessibilidade para usuários de cadeiras de rodas nas instalações do banheiro dos quartos. Recebi alta hospitalar com recomendação de home care para a operadora do meu plano de saúde, no dia 12 de julho do mesmo ano, acatado pela empresa em alguns aspectos, lamentavelmente, aos 70 anos de idade ter de arcar com elevados custos de cuidador domiciliar 24 horas, durante três meses, além do exorbitante valor pago em sua mensalidade.

			De acordo com a literatura médica em ortopedia, a osteoporose é uma doença esquelética comum caracterizada por baixa massa óssea, funções mecânicas ósseas prejudicadas e aumento da fragilidade óssea. Tornou-se uma das principais causas de incapacidade e morte entre os idosos, levando a um risco aumentado de fratura. A fratura vertebral é o desfecho mais comum da osteoporose, especialmente as fraturas osteoporóticas por compressão vertebral, que ocorrem frequentemente no segmento toracolombar, em especial usuários de cadeiras de rodas. Apresenta-se clinicamente como dor nas costas e radiograficamente como uma fratura compressiva no corpo vertebral, geralmente localizada na transição toracolombar. 30% a 50% das mulheres e 20% a 30% dos homens com mais de cinquenta anos desenvolverão fraturas vertebrais durante a vida, sendo que metade dessas pessoas apresenta lesões múltiplas.

			Diferentemente do procedimento cirúrgico tradicional para esses tipos de fratura, a cifoplastia tem a vantagem de utilizar um balão, produzindo um espaço dentro do corpo vertebral, o que teoricamente reduz o vazamento de cimento durante o procedimento e permite a restauração da altura do corpo vertebral (ZARZA, ASTUR; KIM et al., 2022). A cifoplastia com a aplicação de polimetilmetacrilato, na concepção de Marques, Moura e Lourenço (2021), é um procedimento bem documentado para corrigir e prevenir colapsos e deformidades, com importante papel no restabelecimento da harmonia e equilíbrio sagital geral da coluna.

			De outro modo, como observam Wang, Lin, Xu et al. (2020), a cirurgia aberta e a cirurgia minimamente invasiva são métodos alternativos bem documentados para o tratamento operatório das fraturas osteoporóticas por compressão vertebral. As cirurgias abertas, como laminectomia e fixação interna, são apropriadas para pacientes que apresentam sinais de déficits neurológicos ou aqueles com lesões ocupantes de espaço na coluna vertebral compressão do canal e da medula espinhal, com base na tomografia computadorizada do nervo e na ressonância magnética, mas a cirurgia aberta apresenta duas grandes desvantagens: maior perda sanguínea e alta taxa de insucesso.

			Após receber alta hospitalar, percebia-me em estado precário nutricional, desidratado, constipação intestinal, fecaloma, edemas nas pernas e pés, náuseas, tontura, além de dores no quadril. Sem pestanejar, recorri a avaliação e parecer de médico geriatra, Dr. Hélcio Serpa, amigo e conceituado profissional de trabalho em Centro Especializado de Reabilitação Física e Intelectual, bem como atuando em Centro Dia para Idosos, ambos serviços públicos disponibilizados na conjuntura da Secretaria Municipal do Idoso e da Pessoa com Deficiência, da Prefeitura da cidade de Três Rios/RJ. Imediatamente, ele tratou de atualizar a prescrição e solicitar exames de laboratório, cujos resultados indicaram a necessidade de inclusão de medicamentos vias oral, intramuscular e venosa, compostos de suplementos vitamínicos e alguns elementos imprescindíveis à recomposição do equilíbrio hidroeletrolítico corporal. O estado precário do pós-alta deveu-se às questões de comunicação interna entre as equipes do hospital, considerando que durante todo o período em que fiquei internado, embora me queixando diariamente sobre o engano, recebia dieta hipossódica para diabético, sem qualquer justificativa plausível evidenciada através de exames laboratoriais, ou histórico familiar. Evidente que a sobrecarga de compostos analgésicos via oral, intravenosa e subcutânea, associada às náuseas e ao cheiro da mesma comida não era nada apetitosa. É essencial que as equipes profissionais da rede hospitalar, bem como demais serviços de saúde, aprendam e se conscientizem da importância do dar voz e emprestar os ouvidos atentos para o que sinalizam os clientes. Sob pena do processo de cuidado multiprofissional para sua rápida e integral recuperação correr riscos de ruptura como prática clínica sem ocorrência de danos aos primeiros.

			Um ano após ser submetido à uma cifoplastia, ainda faço uso de colete ortopédico para alinhamento postural sentado na cadeira de rodas e controle da dor na coluna lombar, apenas o retirando para banho diário, eliminações intestinais e descanso ou para qualquer procedimento em que seja necessário me transferir da cadeira para a cama. Não reclamo das dores, tampouco do desconforto e restrições quanto às habituais viagens longas que fazia antes da fratura vertebral por compressão e, por consequência, a cifoplastia, ciente de que muitos vivenciam situações similares ou muito mais severas em termos de dor, sofrimento, miséria e desconhecimento sobre como encontrar uma linha de fuga dessa provação existencial. Justamente nesses momentos, graças às bençãos de Deus, recorro à resiliência como força, energia e abertura interior para continuar minha caminhada no efêmero mundo das formas. Afinal, tudo passa, e o amanhã, está nas mãos d’Ele!!!

			Desafios para adaptação enfrentados nas fases de reabilitação da deficiência adquirida

			Uma simples questão de interpretação distorcida das características físicas, sensoriais, mentais e psicossociais que distinguem as pessoas com deficiência, reconhecida nos conceitos e terminologias da linguagem acadêmica, em virtude disso, amplamente replicada pelos demais meios de informação e comunicação da nossa sociedade, faz toda diferença em como as demais pessoas nos veem. Seus impactos negativos oficializam um estigma que nos impõe barreiras e discriminações de toda ordem e restringem sobremodo as contestações do oficialmente constituído. Toda essa distorção remete ao desconhecimento generalizado sobre as especificidades de cada tipo de respostas à lesão primária ou complicações secundárias, que resultam em limitações físicas, auditivas, visuais, intelectuais e psicossociais. Sobressaltam inevitáveis graus de dependências que desencadeiam constrangedoras necessidades da ajuda dos outros, fazendo-nos parecer incapazes. São situações perfeitamente previsíveis, minimizáveis, quando disponíveis recursos próprios ou advindos de políticas públicas de apoio social para aquisição de tecnologias assistivas, apresentadas no formato de serviços ou equipamentos e instrumentos desenvolvidos na área de inovação tecnológica, voltados para ajuda técnica dessas pessoas (MACHADO, 2023).

			Outro fator agravante que contribui para restringir as possibilidades de que as pessoas com deficiência alcancem plena liberdade e direito de ir e vir, alicerces do livre exercício da cidadania, está ancorada nos ambientes destinados ao uso coletivo que deveriam servir a toda população, mas excludentes em sociedades cujos cidadãos e gestores públicos sofrem da incapacidade de perceber que o todo é bem maior que seus pequenos universos e interesses pessoais. Em consequência disso, ao invés do meio ambiente servir de plataforma inclusiva de todos, apenas é apropriado para uso e benefício da maioria de cidadãos sem deficiência, impondo aos que não se enquadrem em seus questionáveis “padrões de normalidade” a sentença discriminatória e ilícita exclusão social. Não é nada fácil viver com algum tipo de deficiência em países cuja sociedade se comporta com indiferença, desigualdade, preconceito, intolerância e fora de quaisquer parâmetros básicos de civilidade.

			Só para elucidar dúvidas de interpretação no que se refere as nossas características básicas de comportamento, percepção e reflexão enfrentadas após uma deficiência adquirida, basta que se permita reservar, nada mais que duas horas, e realize o exercício de uma instantânea perda da capacidade de mover com estímulo cerebral autônomo dos braços, mãos, pernas e pés. Pode ser através da fixação de objeto com peso superior à sua capacidade física de reação nos segmentos corporais citados. Assim, terão ideia aproximada dos reflexos desesperadores vivenciados pelas pessoas com lesão neurológica adquirida, quando são surpreendidas com a perda total dos movimentos e notificadas pelo médico responsável pelos atendimentos nas unidades hospitalares que passarão o resto da vida dependentes do uso de uma cadeira de rodas.

			Na mesma linha de raciocínio, testem de alguma forma o tamponamento absoluto dos ouvidos e olhos para se ter ideia aproximada do que se passa na cabeça das pessoas que ficaram cegas ou surdas de uma hora para outra. Na verdade, todos procuramos explicações para o ocorrido e negamos a princípio toda e qualquer explicação que não nos apronte uma linha de fuga da nova realidade a ser enfrentada daí para a frente, um verdadeiro beco sem saída imediata, que muito nos inquieta. Dormimos e acordamos dias e noites pensando em como serão as coisas a curto médio e longo prazos, tendo de superar cada uma de suas ainda desconhecidas fases, representadas pela negação, repercussão, ajustamento e reconstrução, inerentes aos processos de reabilitação e adaptação às novas condições de vida (MACHADO, 2023).

			Na fase de negação, custamos muito aceitar o ocorrido e resistimos a tudo que nos possa confirmar o que demonstram nossos sentidos corporais, conhecimentos científicos, experiências com o senso comum e perspectivas existenciais, inclusive, ateus descortinando a própria dimensão espiritual. Após percorrer todos os labirintos mentais, mesmo ainda resistentes e sem alternativas imediatas de socorro, começamos a avaliar as repercussões da deficiência adquirida, momento em que os mais fracos sucumbem ou estacionam sem aderir ao processo de reabilitação. Muitos não resistem e se entregam, enquanto os mais maduros no sentido religioso e espiritual decidem avançar no ajustamento e recorrem às alternativas que se apresentam para preparo do processo de reabilitação. O que nos habilita a descoberta gradativa das potencialidades que dispomos para adaptação para o desempenho autônomo das atividades cotidianas com plena inclusão social, desde que o ambiente propicie condições favoráveis. Tanto quanto nos são expostas nossas fragilidades e vulnerabilidades pessoais que eventualmente possam necessitar de reavaliação das equipes reabilitadoras, tendo em vista que os programas de reabilitação não devem dar alta definitiva para seus reabilitandos, não mais que, instituir uma lista de contatos para se recorrer nas eventuais necessidades de adaptação surgidas no longo prazo (FIGUEIREDO; MACHADO; MARTINS; 2018; MACHADO, 2023).

			O passo seguinte é bem mais complexo e se caracteriza pela fase de reconstrução, na qual você vai se valer do raciocínio crítico-reflexivo para utilizar de forma adequada todo aprendizado que lhe fora passado em ambientes totalmente acessíveis dos ginásios, laboratórios e salas de atendimentos dos Centros Especializados de Reabilitação, localizados nas maiores capitais dos estados brasileiros e regiões de maior concentração de renda. É importante destacar que uma parcela mínima da população brasileira com deficiência adquirida tem acesso aos programas de reabilitação de boa qualidade, outros recorrem ao disponível, predominantemente, serviços com equipamentos precários e equipes de profissionais despreparadas, pouco envolvidas com o processo de trabalho, não recebendo o tratamento necessário. Maioria recebe alta hospitalar direto para casa, desassistidas, trancafiadas em seus domicílios inacessíveis, desinformadas sobre como proceder para obter apoio comunitário ou serviço de saúde apropriado (FIGUEIREDO; MACHADO; MARTINS, 2018; MACHADO, 2023).

			No caso de pessoas com deficiência congênita, todo esse processo é vivenciado pelos pais, a partir do momento em que tomam conhecimento de que o feto em gestação nascerá um bebê diferente, com algum tipo de limitação, incapacidade, funcionalidade, de natureza física, sensorial, intelectual ou múltipla, cuja repercussão, frequentemente, os leva ao desespero e a descompensação emocional. Como grande número de gestantes brasileiras fica sem acesso aos programas de atendimento, diagnóstico e orientações no pré-natal, seus bebês nascem com algum tipo de deficiência não identificadas de imediato nos exames de rotina neonatal. Nesses casos, o diagnóstico se confirma meses após, quando os próprios pais, familiares ou alguém próximo da família percebem algo diferente e solicitam algum procedimento diagnóstico.

			Por outro lado, em se tratando das experiências das mulheres com deficiência durante a gestação e o parto, acrescenta-se que são bastante desagradáveis, dolorosas para seus corpos físicos, mentais, emocionais e existenciais, de vez que elas vivenciam da desassistência, cuidados inadequados, preconceitos e discriminação, tanto por parte da sociedade quanto dos profissionais de saúde e apoio. A dor de perceber e sentir na pele o selo de pessoa discriminada, excluída, invisível, tem consequências e implicações complexas na vida de quem a sofre.

			Sabe-se que mulheres com deficiências experimentam múltiplas iniquidades sociais, econômicas e de saúde, com maior exposição à pobreza, desemprego e baixa escolaridade. Mulheres grávidas com deficiências são mais suscetíveis a problemas na gestação e parto. Há mulheres com deficiência em todas as faixas etárias, raças, religiões, extratos econômicos e orientação sexual. Diz respeito, portanto, a um segmento da população que sofre com ações pouco expressivas voltadas para suas necessidades nos serviços de atenção à saúde. Elas são caracterizadas por possuírem uma dupla condição de vulnerabilidade, sob a perspectiva de que ser mulher e ter deficiência representam duas desvantagens sociais (THOMAZ; COSTA; GOIABEIRA, et al., 2021).

			A propósito dessa ruptura na integralidade do cuidado alinhada nas diretrizes da Rede de Cuidados da Pessoa com deficiência, cabe destacar que a Rede Cegonha ampliou os investimentos que o Ministério da Saúde vinha fazendo na melhoria da atenção ao parto e nascimento. Surgiu em 2011, uma das redes temáticas do Sistema Único de Saúde, para garantir atenção humanizada no pré-natal, parto, puerpério e atenção infantil até 24 meses, além da atenção ao planejamento sexual, reprodutivo e ao abortamento. O seu conjunto de recursos é direcionado para mudança de modelo de atenção obstetriconeonatal, desafio assumido pelo MS, fazendo coro com vozes que vêm alertando sobre as lacunas do modelo predominante, hospitalocêntrico e medicocêntrico, com práticas invasivas e não humanizadas e altas taxas de morbimortalidade materna e neonatal (SANTOS FILHO; SOUZA, 2021).

			Como salientam Santos Filho e Souza (2021), as diretrizes da Rede Cegonha enfatizam os atributos desejados de um novo modelo de cuidado: vinculação territorial da gestante para atendimento em rede, evitando a peregrinação da mulher e da criança; mecanismos de acolhimento, com classificação de risco e vulnerabilidade; direito a acompanhante nos momentos de internação e procedimentos; adoção do conjunto de boas práticas a partir de evidências científicas; incorporação de enfermeiros obstétricos na atenção ao parto de risco habitual, fomentando o seu protagonismo no cuidado e na autonomia de agir em equipe; atenção humanizada às situações de abortamento e acesso ao aborto legal; oferta de ações de planejamento reprodutivo pós-abortamento; atenção às situações de violência sexual, com garantia de todos os critérios de privacidade e acolhida; e adequação dos espaços físicos de trabalho, criando condições favoráveis aos vínculos sociais e subjetivos de cuidado. Além dessas diretrizes, outras têm foco na gestão, organização e qualificação dos processos de trabalho, destacando: a cogestão como incentivo à participação ativa de gestores, trabalhadores e usuários, ampliando graus de autonomia e corresponsabilização; o trabalho integrado em equipe multiprofissional como referência para o cuidado; a mobilização social, voltando-se aos temas da sexualidade e da reprodução; e a integração ensino-serviço, fomentando a qualificação do trabalho/equipes da rede (BRASIL, 2014).

			Entretanto, a estrutura dos estabelecimentos hospitalares vinculados à Rede Cegonha não está adaptada para pessoas com deficiência motora, deficiência visual, ou deficiência auditiva no Brasil, especialmente nas regiões Norte e Nordeste. Apesar dos avanços normativos quanto à inclusão de pessoas com deficiência nas políticas públicas, ainda persistem desafios quanto à equidade no SUS, para essa população. Portanto, adequar a estrutura física desses estabelecimentos hospitalares às necessidades dessa população pode contribuir para melhorar indicadores de saúde materna e infantil (THOMAZ, COSTA, GOIABEIRA, et al. 2021).

			Mesmo tendo ampla legislação sobre direitos, acessibilidade e inclusão social no Brasil, além do país figurar signatário da Convenção da ONU sobre Direitos das Pessoas com Deficiência, ainda nos é imposta a desumana carga de desigualdade, da discriminação, do desrespeito, exclusão e exposição às situações de DOR pela omissão de outrem. Afinal, a Política Nacional de Saúde da Pessoa com Deficiência, a Rede de Cuidados à Pessoa com Deficiência e a Lei Brasileira de Inclusão da Pessoa com Deficiência, não constituem marcos legais mais recentes destinados a assegurar e promover condições de igualdade, o exercício dos direitos sociais da pessoa com deficiência, visando à sua inclusão social e cidadania? (THOMAZ; COSTA; GOIABEIRA, et al. 2021)

			Riscos de infecção urinária adquirida em ambientes hospitalares e seus transtornos para pessoas com paraparesia

			São considerados paraplégicos todos os indivíduos usuários de cadeiras de rodas, com sequelas de lesão cerebral traumática incapacitante do ponto de vista funcional. A paraparesia adquirida com toda sua gama de repercussões corporais e emocionais causam um abalo à constituição subjetiva do corpo das pessoas por ela afetadas, requerendo dos profissionais de saúde, particularmente enfermeiros de reabilitação, empenho na busca de conhecimentos sobre o quanto uma mudança na imagem corporal significativa pode influenciar a vida dessas pessoas. O que requer adoção de estratégias terapêuticas integradas à equipe reabilitadora, focadas no despertar sua resiliência, autoestima e determinação, condições indeclináveis ao processo de reabilitação de longo prazo e ser gradualmente trilhado. A espasticidade, como resposta neurológica da lesão cerebral incapacitante é caracterizada pelo englobamento da distonia espástica e encurtamento muscular comum da síndrome do neurônio motor superior, podendo impactar negativamente a qualidade de vida em pessoas com histórico de acidente vascular cerebral, traumatismo cranioencefálico, paralisia cerebral, esclerose múltipla, entre outros danos ao sistema nervoso central (MACHADO, 2023).

			O acompanhamento do quadro de evolução das pessoas com lesão neurológica incapacitante, com paraparesia espástica severa, deve ser contínuo, ainda que elas tenham adquirido maior independência para as atividades de vida diária, pois precisam de avaliações regulares de longo prazo na reabilitação física. Esse acompanhamento institucional ocorre para avaliação periódica dos segmentos e funções corporais e suas possíveis complicações, assim como dos demais sistemas passíveis de alterações em seu funcionamento em decorrência da lesão neurológica incapacitante (MACHADO et al., 2020).

			A infecção do trato urinário, por sua vez, é uma das principais infecções relacionadas à assistência à saúde. Pode estar associada, sobretudo, à inadequação no manuseio asséptico, ao prolongamento do tempo de uso do cateter, à indicação inadequada e à colonização bacteriana indesejada, além de complicações do trato urinário e bexiga, mesmo em quem tenha preservado suas micções voluntárias, no decorrer de 29 anos em cadeira de rodas.

			Esse tipo de infecção é uma das principais causas de morbidade em indivíduos com deficiência e usuárias de cadeiras de rodas. Vários fatores parecem ser responsáveis por um risco aumentado de infecção no trato urinário, como cateterismos sem atentar para os princípios de assepsia, isquemia vesical por hiperdistensão, pressão intravesical elevada, baixa complacência vesical, eliminação bacteriana prejudicada por esvaziamento incompleto e uso de cateteres de drenagem urinária. A infecção urinária pode interferir na reabilitação e levar a complicações urológicas secundárias (NEYAZ; SRIKUMAR; EQUEBAL et al., 2020)

			Após essencial explanação conceitual do tema, vamos ao que mais relevante se apresenta. Ao receber visita da equipe médica para detalhamento sobre o procedimento de cifoplastia, vantagens e riscos cirúrgicos, questionei eventual necessidade de cateterismo vesical relacionado ao possível acúmulo de urina causado pelo fluxo contínuo de líquido via venosa. Por excesso de zelo e tentando minimizar riscos de uma infecção urinária, o cirurgião argumentou que o tempo estimado para conclusão do procedimento, geralmente, era inferior à capacidade de acúmulo da bexiga, agendando a intervenção para uma tarde do mês de junho de 2022. Porém, a cirurgia do cliente que me antecedeu foi mais longa e um cateterismo vesical se fez indispensável e foi realizado. Nada a estranhar, pois todo hospital geral segue regras protocolares de prioridade aos casos mais graves.

			Constatei poucas semanas após alta hospitalar, uma ardência uretral antes, durante e após as micções voluntárias e urina turva. Imediatamente, pensei na possibilidade de haver contraído infecção urinária. Consultando médico que me atende, ele de imediato solicitou exame laboratorial de urina EAS e cultura. Liberado resultado ficou evidenciada a infecção e deu-se início ao tratamento à base de antibióticos e recomendação de aumento na ingestão de líquidos, majoritariamente água. Por fim, na manhã do dia 12 de janeiro de 2023, coletei a primeira urina do dia e tive o prazer de constatar características normais de cor, transparência e odor. Mais uma etapa superada. Resta terminar a última semana do esquema de antibioticoterapia adotado, posteriormente, solicitar e realizar novos exames de laboratório para certificar a presença ou ausência de colônias bacterianas e elementos anormais e sedimentos.

			A experiência profissional de enfermeiro em vários hospitais públicos e privados do Rio de Janeiro, exercício da função docente de graduação e pós-graduação em saúde, desde os idos 1977, quase cinco décadas de muito trabalho e acesso ao conhecimento, sinto-me munido de credenciais acadêmicos para acompanhar e avaliar passo a passo desses adventos. Cônscio de que, essas contaminações do trato urinário por cepas bacterianas que habitam os ambientes das unidades hospitalares, são pós-graduadas em estratégias de defesa aos efeitos terapêuticos dos antibióticos de primeira, segunda e terceira gerações, além de fortalecidas pelas adversidades no desdobramento dos protocolos nosocomiais, uso abusivo e inadequado desses medicamentos. O processo de cura pode ser de longo prazo, particularmente, de pessoas que acumulam sete décadas de vida encarnada e com enfrentamentos diários diversos impostos pela paraparesia espástica adquirida.

			É fundamental que se detenha no lado positivo que os fatos nos apresentam. A oportunidade dessas vivências concretas traz possibilidades de experimentar a dimensão semiótica da dor física, mental, emocional, espiritual e existencial de inúmeros seres humanos que prestamos cuidados, acolhemos, emprestamos nossos ouvidos e doamos boa parte das nossas vidas, dedicados ao exercício do servir na mais bela das artes, a Enfermagem.

			Autoritarismo e violação dos direitos e garantias constitucionais de cadeirantes.

			Nossa luta deve ser incansável quando envolve abuso de autoridade e violação dos nossos direitos e garantias fundamentais, como de ir e vir, e jamais procedo de outra forma que não me envolva até o pescoço sem esmorecer. Como usuário de cadeiras de rodas há quase três décadas, tenho estudado, ministrado aulas e palestras diversas sobre saúde, reabilitação e inclusão social de pessoas com deficiência, no Brasil e exterior. Não seria plausível me permitir ser ludibriado por ataques de autoritarismo de funcionária (que se titula gerente) de uma pequena agência do Banco Itaú no interior do Estado do Rio de Janeiro. Seria como jogar no lixo todo um histórico na indistinta luta por igualdade, dignidade, cidadania e respeito à pessoa humana. Tudo gira em torno do resgate de Título de Capitalização do Banco Itaú, agência situada na Rua Presidente Vargas, 634 - Três Rios, RJ, 25802-200, que deveria transcorrer sem embargos, mas representou verdadeiro transtorno emperrado pelo inconsequente abuso de autoridade da gerente daquela agência bancária.

			Ocorre que recebi correspondência de São Paulo, em outubro de 2022, contendo informações de que o prazo de vigência do Título havia terminado e que o valor teria de ser resgatado. Retornei contato pelo 0800 727 4444, falei com um solícito atendente, cumprindo todos os protocolos de identificação, agendando a operação para dia 16 de novembro de 2022. Como estava em fase de recuperação de uma recente cirurgia de coluna, seguindo recomendação médica de evitar embarque e desembarque da cadeira de rodas devido aos bruscos movimentos de rotação de tronco, pedi ao meu irmão Marcos que fosse ao banco e comunicasse ao gerente a minha impossibilidade temporária e esclarecendo que envolveria atendimento externo. Mais especificamente em estacionamento próximo da agência.

			No dia 13 de dezembro de 2022, embarquei no carro e fomos ao banco, permanecendo no veículo estacionado próximo da agência, tendo meu irmão caminhado até lá e comunicado a gerente que eu estava aguardando que um funcionário do banco levasse os documentos no estacionamento para eu assinar e efetuar o resgate do título. Para minha surpresa, ele voltou cabisbaixo e me informou que a gerente alegava indispor de pessoal para este tipo e serviço. De imediato, tomei um susto, pois havia comunicado da situação com antecedência. Buscando alternativas, recorri aos préstimos de uma contadora e despachante da cidade, viúva de um primo, cliente do banco, para que intercedesse junto à gerente sobre a possibilidade do envio dos formulários para que eu os assinasse, ou uma modalidade de transferência do valor para uma conta bancária no Banco do Brasil ou da Caixa Econômica Federal, mas essa sugestão também fracassou.

			Indignado com o ato reiterado de infringir a legislação brasileira, como destacado na Lei nº 14.423 de 22 de julho de 2022, que sancionou o Estatuto da Pessoa Idosa, tanto quanto o enfatizado nos artigos da Convenção das Nações Unidas sobre Direitos das Pessoas com Deficiência, alinhados no Decreto Legislativo nº 186, de 9 de julho de 2008, que promulgou aquela ratificação com força de emenda constitucional, sancionado por meio do Decreto Presidencial nº 6.949, de 25 de agosto de 2009, tentei contato com membros dos Conselhos Municipais dos Direitos do Idoso e da Pessoa Idosa, mas também não obtive êxito (UN, 2006; BRASIL, 2009; BRASIL, 2022).

			A propósito, a quantas andam esses órgãos de defesa dos direitos dessas pessoas, na cidade de Três Rios, Estado do Rio de Janeiro, Brasil? Onde se camuflam? Alguém tem notícias de onde e quando se reúnem? Por quais razões suas agendas públicas não são divulgadas aos cidadãos nelas envolvidos? A qual secretaria municipal estão vinculados? Essas são questões que devem ser de domínio público, afinal, não são oficialmente designados e empossados nossos representantes? Sem essas respostas essenciais, na manhã do dia 23 de janeiro de 2023, recorri ao amigo Nilton Damião Esperança, Presidente da Federação dos Bancários do Rio de Janeiro e Espírito Santo e Presidente do Sindicato dos Bancários de Três Rios, discorrendo sobre a situação acima especificada, pois não conseguia registrar BO online na Delegacia de Polícia Civil de Três Rios, por questões de operacionalidade precária do sistema. Tampouco, estava disposto a mover ação judicial e enfrentar todo aquele trâmite desgastante. Logo em seguida, recebi retorno solidário do Niltinho, agendando para o mesmo dia ou seguinte, atendimento por funcionário da agência que me atenderia sem restrições. Assim foi feito com sucesso e sem embargos. Agradeço imenso a ajuda da radialista Simone Assumpção e da diretoria da Rádio Nossa FM 87.7, de Três Rios, pela sempre acolhedora e hábil divulgação de temas de interesse da comunidade (MACHADO, 2023).

			

			
				
					1	Embora a linguagem utilizada neste capítulo esteja majoritariamente na primeira pessoa do singular, devido às experiências cotidianas do primeiro autor, entenda-se como abordagem coletiva dos demais autores, posto que detém expertise na área, são profissionais reabilitadores que compartilharam as vivências narradas e participaram efetivamente da sua construção e lapidação sígnica.
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			Dolly Orfilia Arias Torres

			Brayant Andrade Mendez

			Não pretendemos repetir o que está dito sobre doenças ou acidentes, mas a partir delas, refletir, criticar e reconstruir com as contribuições de conceitos e práticas sobre o que é ser pessoa com deficiência ou necessidade especial para se locomover. O que pode ser verdade ou não no plano molar (do poder) e as impossibilidades econômicas-políticas que estão escondidas nas estruturas do corpo, sociedade, instituições que não conseguimos acessar no que acreditamos ser.

			É preciso viver e viver uma eterna luta no mundo atual que é conectado no plano da ação por muitas dificuldades que, para nós, são:

			•Políticas;

			•Socioeconômicas: estados, municípios e governos federais;

			•Socioeconômicas: clientes e suas famílias, pois ser deficiente CUSTA CARO, seja para rico ou pobre;

			•Problemas de gestão da Família;

			•Problemas de afeto na Família;

			•Falta de respeito:

			- Caridade e Solidariedade.

			•Problemas de preconceito;

			•Problemas de acessibilidade e bens fundamentais:

			- Saúde e Educação,

			- Materiais diversos,

			- Alimentos adequados,

			- Transportes adequados em casa e na rua.

			•Problemas de CONFORTO:

			- Físico; Espiritual e Emocional.

			•FALTA de tecnologias que deveriam ter em casa e na rua para se movimentar melhor;

			•Falta de atendimento fitoterápicos e outros;

			•Falta de condições de trabalho para os que CUIDAM e ou AJUDAM os clientes, principalmente quando não estão mais internados;

			•Abandono da família etc.

			Silva (2021) aponta, a partir dos dados produzidos em seu estudo, o despreparo dos profissionais para o treinamento de clientes que sofreram Trauma Raquimedular (TRM), principalmente quando já estão em casa, tendo muitas vezes que aprender a lidar com as dificuldades e singularidades sozinhos.

			Os mecanismos de transferência que os paraplégicos de lesão pós-traumática utilizam na realização das atividades cotidianas em seu domicílio foram estabelecidas em três subcategorias do estudo desenvolvido, sendo elas: “mecanismos de transferências: segurança, movimento e suporte (1)”, “Quando a transferência é arriscada (2)” e “Cateterismos vesicais, a escolha do local apropriado (3)” (SILVA, 2021).

			A seguir, no quadro (1), apresentamos os resultados e temas abordados nas subcategorias trazidas por Silva (2021).

			Quadro 1 – Subcategorias do estudo

			
				
					
					
					
					
					
				
				
					
							
							Temas

						
							
							UR

						
							
							%

						
							
							Subcategoria 1

						
							
							Categoria

						
					

					
							
							Apoio e movimentos dos membros do corpo

							Transferência em ato

							Posicionamento da cadeira de rodas

							Cadeira de rodas como apoio

							Travar cadeira de rodas

							Uso da cama para se vestir e calçar

							Aplicação de força e/ou impulso

							Cama como apoio

							Uso alternativo da cama e cadeira de rodas para se vestir e calçar

							Uso da cadeira de rodas para se vestir e calçar

							Total

						
							
							28

							21

							14

							12

							10

							9

							8

							7

							3

							2

							114

						
							
							24,6

							18,4

							12,3

							10,5

							8,8

							7,9

							7,0

							6,1

							2,6

							1,8

							100,0

						
							
							Mecanismos de transferência: segurança, movimento e suporte

						
							
							Mecanismos de transferências no espaço domiciliar: possibilidades e vulnerabilidades

						
					

					
							
							Temas

						
							
							UR

						
							
							%

						
							
							Subcategoria 2

						
					

					
							
							Preferência pela cadeira de banho ao invés da transferência direta para o vaso sanitário

							Dificuldades na transferência

							Cadeira de banho improvisada

							Medo, perigo e ansiedade

							Falta de recurso e local de apoio

							Espaço limitado

							Total

						
							
							11

							7

							6

							5

							4

							3

							36

						
							
							30,6

							19,4

							16,7

							13,9

							11,1

							8,3

							100,0

						
							
							Quando a transferência é arriscada

						
					

					
							
							Temas

						
							
							UR

						
							
							%

						
							
							Subcategoria 3

						
							
							Mecanismos de transferências no espaço domiciliar: possibilidades e vulnerabilidades

						
					

					
							
							Cateterismos vesicais realizado em locais alternativos

							Cateterismos vesicais na própria cadeira de rodas

							Total

						
							
							11

							6

							17

						
							
							64,7

							35,3

							100,0

						
							
							Cateterismos vesicais, a escolha do local apropriado

						
					

				
			

			Fonte: Silva (2021).

			A partir destes resultados, perguntamo-nos o que de fato os clientes aprenderam sobre autonomia funcional, quando não estavam internados, para viver sua vida com melhor qualidade e como eles fazem para lidar com suas dificuldades.

			Os temas abordados como resultados de uma tese de doutorado apresentados no quadro anterior demonstram os conteúdos relacionados aos medos e temores quando os clientes estão em casa sozinhos e sobre os procedimentos invasivos que sofrem (cateterismos quando necessário). É possível afirmar que existe muita vulnerabilidade no exercício de viver com sonda nasoenteral (SNE), que é uma condição muito sofrida para eles. Quem pode ajudá-los? Não existe pessoal suficiente nos Programas de Saúde da Família (PSF) e perguntamos o que nos diz a Organização Mundial da Saúde (OMS), Conselho Federal de Enfermagem (COFEN) e Conselhos Regionais de Enfermagem (COREN).

			O que está nas POLÍTICAS que envolvem atenção ao tempo e aos espaços e a quem interessam estes clientes depois de saírem do hospital? Essas relações de tempo e espaço não têm sido pensadas, e, se DITO, não são operacionalizadas e nem mensuradas para que se tenha pessoal suficiente para CUIDADOS DOMICILIARES de CNE, que estão REMOTOS de nós. Lembrando que a economia é alta e o dinheiro é direcionado para outros objetivos.

			Não podemos calar diante de uma tese indutora de tantas reflexões e dividi-las com nossos leitores, enfermeiros, familiares e cuidadores o que, de fato, é real e muito diferente do que dizemos e fazemos sobre as ANGÚSTIAS, os MEDOS e as EMOÇÕES deles e nossas (gigantes de nossas almas) ainda importantes no caminho das terapias dessas emoções, muitos dizem eu me JOGO, eu CAIO, eu me MACHUCO nas transferências.	Quando os movimentos são para higiene ou cateterismo vesical, eles são os mais arriscados, como enfatiza Silva (2021), em sua tese de doutorado, demonstrando nos quadros 2 e 3 como a imagem ou expressão de “DOR” está escondida dentro deles.
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