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RESUMO

O uso da internet tem transformado o contexto econémico, cultural e social, e suas repercussdes
representam um fendmeno a ser investigado e compreendido por diversas areas do conhecimento.
Na area da salde, estudos evidenciam que a internet pode ser um instrumento eficaz, utilizado por
profissionais e servigos, para promocao de salde e do bem-estar, assim como para a assisténcia. No
que se refere a reabilitacdo e as pessoas com lesdo medular, o uso do computador e da internet tem
implicado alteragdes na sua vida social, profissional, afetiva e na salde, além de serem recursos
compensatdrios das limitagdes funcionais. Considerando, entdo, esse panorama, a presente pesquisa
teve como objetivo geral investigar as caracteristicas de uso da internet por pessoas que tiveram
lesdo medular e suas percepcdes sobre o impacto desse uso em suas vidas, visto que essas
informagdes podem fundamentar novas formas de atuacdo em reabilitacdo. Para tanto, foi realizado
um estudo quantiqualitativo com amostra proposital. Os dados quantitativos foram submetidos a
analise descritiva e os qualitativos a andlise de conteldo. Na primeira etapa, via internet, foi
utilizado um questionario eletrénico contendo questdes sobre a caracterizacdo dos participantes,
qualidade de vida e padrdes de uso da internet. Participaram 43 individuos, com idade entre 18 e 61
anos (média=36 anos, DP=10,6), diagnostico de tetraplegia (n=19) e paraplegia (n=24). A principal
causa da lesdo medular adquirida foi o acidente de transito e a alteracdo mais frequente dela
decorrente foi a infeccdo urinaria. Na avaliacdo da qualidade de vida, os dominios mais bem
avaliados foram o psicologico e o social, e os piores escores estavam relacionados ao meio
ambiente e a salde fisica, 0 que corresponde aos resultados encontrados na literatura. O e-mail foi a
ferramenta da internet mais utilizada. As diferengas da influéncia da internet, da frequéncia e do
tempo de acesso existentes antes e ap0s a lesdo medular, foram estatisticamente significativas. A
amostra estudada apresenta padrSes de uso da internet que sdo especificos, mas que também se
assemelham aos da populacdo geral. Quanto a segunda etapa, o contetdo qualitativo foi obtido por
meio do registro da conversacdo durante o grupo focal presencial e o online, dos quais fizeram
parte cinco e oito participantes, respectivamente. A percepg¢do dos integrantes desses grupos foi de
que o impacto do uso da internet é, predominantemente, positivo e favoravel a qualidade de vida.
Esse uso é diversificado, com énfase na busca de informacgdes sobre a lesdo medular e na interacao
social com outras pessoas nessa mesma condicdo, sendo que essas caracteristicas relacionam-se
com o0s principios da reabilitacdo. No entanto, ele pode ser influenciado prejudicialmente pelas
condicdes sociais e emaocionais do usuario, pela maneira que esse recurso € utilizado, e pela falta ou
excesso de informagdes. Conclui-se que os servicos de reabilitagdo e seus profissionais devem
estruturar suas acdes e intervencdes, bem como as orientagcGes sobre 0 uso adequado da internet,
com base em resultados de pesquisas como esta, para que haja adequacdo e qualidade na atencéo
fornecida aos seus usuarios.

Palavras-chave: psicologia da reabilitacdo; lesdo medular; internet.
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ABSTRACT

The use of the internet changing the social, cultural and economical context, and its repercussions
represent a phenomenon to be investigated and understood by several areas of the knowledge. In
the health area, studies give evidence that the internet can be an effective instrument for the health
promotion and well-being, as well as for the assistance in its different levels. In what it refers to the
rehabilitation and people with spinal cord injury, the use of the computer and internet have been
entailing changes in their social, professional and affective lives and in their health, in addition to
being compensatory resources of the determined functions loss. Considering, then, the tendency
that professionals and health services use the internet in this ambit of change, the present research
has as a general aim to investigate the characteristics of the use of the internet by people that had
spinal cord injury and their perceptions about the impact of this use in their lives because such
information can prove new ways of acting. Therefore, a quantitative-qualitative study was done
with proposal sample. The quantitative data were submitted to the descriptive analysis and the
qualitative ones to the content. In the first step, via internet, a questionnaire was used, containing
questions about the characterization of the participants, life quality and standards of internet use. 43
individuals participated, aged between 18 and 61 years (mean = 36 years, SD = 10.6), with
tetraplegia (n = 19) and paraplegia (n = 24). The main cause of acquired spinal cord injury was
traffic accident, and the change most frequent was due to urinary infection. In the evaluation of life
quality, the domains most evaluated were the psychological and social ones, and the worst ones
were related to the environment and physical health, that correspond to the results met in the
literature. The email was the internet tool most used. The difference between the evaluation of the
internet influence before and after the spinal cord injury, as well as of the use samples in these two
moments in what it refers to the frequency and the accessed time were statistically significant. The
studied sample presents patterns of the internet use which are specific, but they are also similar to
the general population. Due to the second step, the qualitative content was obtained through a
register of the conversation between the focal and present groups and online, in which there were
five and eight participants, respectively. The perception of the members was that the impact of the
internet use is, predominantly, positive and favorable to the life quality. However, it can be
influenced by the user’s social and emotional conditions by the way this resource is used or by the
lack or excess of the available information. This use is diversified with emphasis in the search for
information about the spinal cord injury and in the social interaction with other people in the same
condition, being that those characteristics are related to the rehabilitation principle. It was
concluded that the rehabilitation services and their professionals must structure their actions and
interventions, as well as their orientations about the adequacy use of the internet based in the
results provided by the researches like this one in order to have appropriation and quality in the
provided attention.

Key words: psychology of rehabilitation, spinal cord injury, internet.
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INTRODUCAO

A concepgdo deste estudo teve sua origem nas indagacdes e reflexfes a respeito do uso da
internet e do impacto que ela pode provocar na reabilitagdo de pessoas que tiveram lesdo medular,
com base na identificacdo de diferentes evidéncias dessa relacdo, ao longo do periodo de atividade
profissional, no Programa de Reabilitacdo do Lesado Medular Adulto, da Rede Sarah de Hospitais
de Reabilitag&o.

Em relagdo aos pacientes que |a estavam internados, havia o relato que associava o uso da
internet, tanto para a comunicacdo quanto para a obtencdo de informacdo, ao favorecimento da
adaptacdo as sequelas provocadas pelo trauma ou patologia neuroldgica. Por meio das interacdes e
trocas de mensagens em redes sociais e aplicativos da internet, o contato social com o grupo
familiar, de amizades e de pares era facilitado. Desse contato, os estimulos e 0 apoio a realizacdo
de tratamentos e a expectativa de recuperacdo eram encontrados nesses espacos. A possibilidade de
ter acesso as noticias sobre atualizagbes e avancos da Ciéncia Basica e da Medicina em direcdo a
cura da lesdo medular (LM) era apontada pelos pacientes como outro beneficio da internet no
sentido de manter o sentimento de esperanca. Alguns relatos dos pacientes evidenciavam também a
participacdo da internet no processo de reinsercdo profissional e académica. Dessa forma, durante a
avaliacdo e o acompanhamento psicoldgicos dos pacientes, verificava-se que o uso do computador
e da internet, de maneira geral, representava um importante recurso de enfrentamento a LM, sendo
uma constatacao feita também pelos seus familiares e pelos membros da equipe de reabilitacéo.

Outros aspectos influenciados por essas formas de uso da internet eram observados nas
atitudes dos pacientes frente a reabilitacdo e na sua relagdo com os profissionais que os atendiam.

Pacientes usuarios da internet tendiam a apresentar demandas mais especificas ao longo da
internacdo, tais como maior énfase em atividades fisicas e na aprendizagem de cuidados basicos e
funcionais, as quais se diferenciavam daquelas trazidas por pacientes que ndo possuiam esse habito.
No que se refere a algumas especificidades em funcdo do nivel da lesdo, verificava-se que os
pacientes com tetraplegia, além de participarem dos treinos tradicionalmente realizados para o uso
do computador como uma tecnologia assistiva, com a funcdo de recurso alternativo de
comunicacdo — tanto para a escrita e até mesmo de fala, solicitavam também orientagdes para
utilizar as ferramentas de acessibilidade a internet. Em relacdo aos pacientes com paraplegia, o
programa de reabilitacdo ndo previa atividades que envolvessem diretamente 0 uso do computador
e da internet. No entanto, esses recursos eram disponibilizados para todos que estavam internados,
apenas em momentos informais, ndo menos valorizados e requisitados pelos pacientes. Nessas
ocasides, verificava-se uma rica troca de experiéncias e conhecimentos entre eles, inclusive sobre
habilidades necessarias para o uso do computador e da internet ainda ndo dominadas,
independentemente da condigdo funcional. Nesse sentido, o uso da internet, em diferentes

perspectivas, implicava a necessidade de se reavaliar a estrutura das atividades do programa de
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reabilitacdo, tornando inquestionavel a sua contribuicdo para o processo de decisdo compartilhada
defendido pelo modelo biopsicossocial, visto que se tratava de uma ferramenta que facilitava o
envolvimento dos pacientes com o planejamento do seu tratamento.

O acesso mais amplo aos conteidos sobre LM e sobre reabilitacdo fazia também com que
eles questionassem a equipe de profissionais a respeito das orientagbes que eram fornecidas no
decorrer do programa de reabilitagdo, das proprias informacGes encontradas na internet, cientificas
ou ndo, assim como daquelas socializadas virtualmente com outras pessoas na mesma condicao.
Chamava a atencdo o fato de que cada pessoa ndo somente dispunha de seu préprio acervo de
conhecimentos, como também possuia uma capacidade praticamente ilimitada para ter acesso as
informagdes geradas por outros, e o potencial de converter-se em geradora de conhecimento. Em
funcdo disso, a equipe multiprofissional teria que se preparar para responder aos referidos
questionamentos formulados pelos pacientes usuarios da internet, bem como rever o seu papel do
profissional de salde, tarefa nem sempre facil, tendo em vista todas as questdes relacionadas ao
trabalho em equipe.

A relacdo entre profissionais e pacientes também era afetada pela tendéncia a formacdo das
redes sociais. Eventualmente, ambos passavam a integrar mutuamente suas listas de contatos, e,
assim como ocorriam interacdes voltadas para a manutencdo da comunicagdo e do apoio social dos
profissionais, existiam aquelas com o objetivo de continuar o acompanhamento da reabilitacdo
apos a alta e de fornecer orientagfes. No entanto, ndo havia, no programa, um método de trabalho
formal que utilizasse a internet, apesar da tendéncia atual de adotd-la na assisténcia a essa
populacéo.

Por fim, havia ainda as discussdes e dlvidas da equipe de profissionais sobre ser indicado
ou ndo sugerir o0 uso da internet como uma estratégia de apoio a reabilitacdo, visto que, apesar de
em muitas situacbes o uso da internet parecer ter ocasionado um impacto benéfico para os
pacientes, temia-se que ele pudesse estar associado a um comportamento de isolamento do mundo
real ou ao acesso a publicages e divulgacfes de qualidade questionavel.

Considerando-se, entdo, as situacbes descritas, pOde-se constatar que os impactos da
internet podem ser identificados no comportamento das pessoas com LM que a utilizam, bem como
nas mudancas que tém sido exigidas na caracteristica e na estrutura dos programas de reabilitagdo,
e na atuacdo dos profissionais que neles estdo inseridos. Ou seja, as atividades, intervengdes e
condutas da equipe de reabilitagdo teriam de ser repensadas e reformuladas a partir desse novo
elemento, recorrendo-se a uma fundamentacdo tedrico-cientifica a respeito do tema, que também
buscasse esclarecer o temor de que o impacto da internet pudesse apresentar resultados por vezes
paradoxais.

Dessa forma, entender as percepcGes dos usuarios sobre essa questdo faz-se necessario para
a fundamentagcdo de escolhas sobre a incorporacdo ou ndo desses recursos as orientacoes

profissionais. Como afirmam Hauber, Vesmarovich e Dufour (2002), € preciso que se conhecam as
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caracteristicas do uso da internet do grupo para o qual se pretende direcionar agdes, pois pode
ocorrer o oferecimento de servicos e conteldo por meio de recursos ndo tdo utilizados pelos
USUArios ou que nao sejam do seu interesse.

A partir da constatacdo dessa necessidade, a Psicologia da Salde, como um campo
aplicado da Psicologia, que busca a promogdo e manutencdo da salde, a prevencdo e o tratamento
da doenca, bem como a compreensdo das mudancas de estilos de vida e 0 seu impacto no processo
salde-doenca, integrando a teoria, a pesquisa e a pratica, como forma de favorecer a adogdo do
modelo biopsicossocial, em constante evolugdo, ndo poderia estar alheia ao contexto de mudancas
demograficas e de comportamento, provocadas pela internet na dimensdo mais ampla da salde,
inclusive preparando-se também para utilizar esse recurso em suas proprias intervencoes
(Matarazzo, 1980, 1982; Nicassio, Meyerowitz & Kerns, 2004; Montesinos, 1999; Parreira, 2003;
Preciado, 1999; Saab & cols., 2004; Straub, 2005; Suls & Rothman, 2004; Yali & Revenson,
2004). Dessa forma, conclui-se que haveria a condi¢do propicia para o encontro entre um possivel
objeto de estudo e a area do conhecimento para investiga-lo.

Apesar de ser area distinta da Psicologia da Salde, e constituida anteriormente a ela, a
Psicologia da Reabilitacdo, respectivamente divisdo 38 e 22 da American Psychological
Association (APA), em seu contexto mais especifico de aplicacdo junto a pessoas com sequelas de
lesdes, deficiéncias e condicbes de saude cronicas (Dembo, Diller, Gordon, Leviton & Sherr, 1973;
Frank & Elliott, 2000), compartilha das mesmas perspectivas mencionadas acima. Nesse sentido,
Araujo (2007) recomenda que o profissional de Psicologia da Reabilitagdo procure priorizar
investigacfes em situacdo natural por meio de técnicas observacionais, que possam identificar a
influéncia de fatores sociodemograficos, situacionais, atitudinais e pessoais na participacdo ativa e
na autonomia dos pacientes, bem como a condugdo de pesquisas sobre treinamento e formacao de
profissionais para atuacdo em reabilitacéo.

Dessa forma, conclui-se que o psicologo da reabilitacdo, atento as mudangas provocadas
pelo uso progressivo das Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo (TIC), estd convocado a
produzir conhecimentos para atualizagdo da pratica profissional e (re)estruturacdo de servicos.

Diante das evidéncias reunidas pela atuacdo em uma equipe multiprofissional de
reabilitacdo, somadas aos conhecimentos divulgados na literatura especializada, realizou-se uma
pesquisa norteada pelas seguintes questdes:

- O uso da internet auxilia na reabilitacdo e amplia a qualidade de vida de pessoas com

LM? Quais as vantagens e 0s limites dos aportes fornecidos por esse recurso?

- Quais séo os padrdes de uso da internet por pessoas que tiveram LM?

- Como essas pessoas percebem as contribuictes e limites desse uso?

- A inclusdo desse tipo de Tecnologia de Informacdo e Comunicacdo (TIC) altera a

relacdo profissional-paciente? De que modo?

- De modo semelhante, quais as repercussées dessa TIC para a formac&o de profissionais
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e para o plangjamento e desenvolvimento de programas de reabilitacdo
disponibilizados por servicos especializados?

Buscando responder a esses questionamentos, esta dissertacdo teve como objetivo geral
investigar as caracteristicas de uso da internet por pessoas com LM adquirida e suas percepcoes
sobre 0 impacto desse uso em suas vidas.

Os objetivos especificos foram:

- Descrever e analisar as caracteristicas sociodemograficas, da LM, da reabilitagdo, da
qualidade de vida e do uso da internet,

- ldentificar e analisar as percepcdes de pessoas com LM sobre o impacto que 0 acesso a
internet provoca em suas vidas, e

- Relacionar essas caracteristicas e percep¢des aos principios da reabilitacdo (funcdo

informativa, educativa, relagdes interpessoais, salide ou de acesso ao grupo de apoio).

A realizagdo desta pesquisa tem uma implicagdo social, visto que o alcance gerado pela
internet ultrapassa questdes operacionais do acesso a servicos de saude. E esperado que o0s
resultados auxiliem na preparacdo dos profissionais quanto a forma mais adequada de incorporar
esse recurso no atendimento das necessidades dos usuarios e para saber lidar com as pessoas que 0
utilizam; bem como a qualificacdo das informacdes e dos servigos prestados por uma equipe, via
internet, envolvida com a reabilitacdo de pessoas que tiveram LM.

Do ponto de vista cientifico, acredita-se que esse trabalho possibilitara a integracdo do
conhecimento especifico da area de reabilitacdo em LM com os referenciais das tecnologias de
informagdo e comunicacdo, particularmente a internet. Espera-se contribuir para a discussdo
relativa a questdes que estdo presentes nesse contexto e que indicam a sua complexidade no campo
tedrico e aplicado: educacdo em salde, relacdo profissional de salde e paciente e planejamento de
intervencGes. Além disso, espera-se auxiliar o preenchimento de uma lacuna na produgdo nacional,
uma vez que nao ha estudos que abordem esse tema, 0 que € uma necessidade na area.

Quanto a perspectiva pessoal e profissional, a presente pesquisa representou uma
importante oportunidade de atualizagdo, qualificacdo, crescimento e desenvolvimento profissional,
visto que ampliou a dimensdo académica e cientifica de uma historia de experiéncia
predominantemente aplicada.

A apresentacao desta dissertacdo subdivide-se em cinco capitulos. No primeiro deles, serd
realizada uma contextualizacdo sobre a relagdo entre internet e salde, na qual serdo abordados os
principais conceitos especificos da area, bem como sua relevancia, aplicagdes e desafios.

O Capitulo 2 trara uma discussdo sobre a reabilitagdo das pessoas que apresentam LM e
uma revisao de literatura especializada sobre pesquisas e experiéncias que tratam do uso da internet
nesse ambito.

No Capitulo 3, haverd a caracterizagdo do método de pesquisa e dos aspectos que O

integram: amostra, instrumentos utilizados, procedimentos de coleta e de analise dos dados.



18

Quanto aos resultados, no Capitulo 4, inicialmente, serdo apresentados aqueles obtidos por
meio da aplicacdo do questionario eletrbnico e, em seguida, os que foram alcancados durante os
grupos focais. Posteriormente, esses resultados serdo discutidos e articulados a literatura, buscando
atender aos objetivos propostos.

Na Ultima parte da desta dissertacdo, serdo realizadas as consideragdes finais sobre o
trabalho, durante as quais se pretende delinear as suas limitagBes, possiveis contribuicbes e

indicacdes de estudos futuros.
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CAPITULO 1
INTERNET E SAUDE: RELEVANCIA, APLICACOES E DESAFIOS

Neste capitulo, serd apresentado o nivel mais amplo de contextualizacdo da presente
dissertacdo, que se insere no ambito da area da salde e estabelece sua relagdo com a internet. Com
base nas informacdes da literatura especializada sobre esse tema, serdo abordados os principais
conceitos a ele vinculados, bem como as evidéncias da relevancia, das aplicacbes e dos desafios
existentes, considerando os diferentes enfoques e possibilidades de utilizagdo desse recurso

tecnoldgico nos processos de informagdo, comunicacao e educacdo nesse contexto.

1.1. Tecnologias de Informagdo e Comunicagdo (TIC): evolugdo e expanséo atual

E consenso que o momento atual da histéria é marcado pela presenca da tecnologia em
suas diferentes dimensdes, entre elas a social, cultural, educacional, cientifica e econdmica. A esse
contexto tem sido atribuido o conceito de Sociedade da Informagdo, que teve sua origem apds a
revolugdo industrial, momento em que se iniciaram 0s principais avangos nas tecnologias de
informagdo e comunicacdo (TIC), que envolvem a aquisi¢do, 0 armazenamento, 0 processamento e
a distribuicdo da informacdo por meios eletrénicos, como radio, televisdo, telefone e computadores,
entre outros. Yoneji Masuda, Manuel Castells sdo autores frequentemente citados como o0s
pioneiros das tentativas de definir esse fendbmeno, bem como dos estudos e discuss@es sociolégicas
e epistemoldgicas sobre ele (Aibar, 2008; Santos & Carvalho, 2009; Unger, 2006). Masuda (1982)
concebe a Sociedade da Informacdo como uma sociedade pos-industrial “que cresce e se
desenvolve ao redor da informagdo e contribui com um florescimento geral da criatividade
intelectual humana, no lugar de um aumento do consumo material” (Masuda, 1982, p.197).
Segundo Castells (2009), a Sociedade da Informacdo é um estado de desenvolvimento social
caracterizado pela capacidade de seus membros (cidaddos, empresas e administragdo publica) para
obter e compartilhar qualquer informacéo, instantaneamente, a partir de qualquer lugar ou forma.
No entanto, a United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization (Unesco) chama
atencdo para a presenga do conceito de Sociedade do Conhecimento, que ndo deve se confundir
com o de Sociedade da Informagdo. Sociedade do Conhecimento envolveria as dimensdes do bem-
estar dos individuos e comunidades, sociais, éticas e politicas, por meio da promoc¢do do
conhecimento (educacdo) e de criatividade (Unesco, 2005).

Entre essas tecnologias, a internet é aquela que hoje tem provocado o maior e 0 mais amplo
impacto no mundo. Néo se encontra uma publicacdo oficial que a defina, mas o entendimento é de
que se trata de uma rede de computadores interligados que permite a geracdo e 0 armazenamento

de informacbes, bem como a interatividade, caracteristica esta que estabelece a fungdo desse
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recurso nos processos comunicacionais entre os seus usuarios (Wolton, 2007).

A expansdo do uso da internet no mundo e no Brasil esta representada em alguns estudos
estatisticos. Internacionalmente, dados oficiais sobre esse tema sdo divulgados pela International
Telecommunication Union (ITU), agéncia das Nagdes Unidas (NU), que tem como missdo
identificar, definir e produzir estatisticas do setor de telecomunica¢des. Para isso, mantém contato
com outras agéncias envolvidas com esse campo e que fazem parte do seu sistema de estatisticas.
Os dados disponiveis em seu site estdo detalhados de acordo com os paises e regides geograficas,
em funcdo das diferencas entre eles. Apesar disso, constata-se que o numero de habitantes que
utilizam a internet apresenta aumento expressivo globalmente ao longo de séries historicas.

Em relagdo ao Brasil, no site do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), as
estatisticas encontradas sdo aquelas fornecidas também pela ITU (2008). De acordo com esses
dados, a cada 100 habitantes, o nimero de computadores pessoais em 2005 foi de 16,09 e, em
2008, 35,51 de usuarios possuiam acesso a internet. Paralelamente, responsavel pela producdo de
indicadores e estatisticas sobre a disponibilidade e o uso das TIC no Pais, existe o Centro de
Estudos sobre as Tecnologias da Informacdo e da Comunicacdo (CETIC.Br), que faz parte do
Nucleo de Informagdo e Coordenacdo do Ponto BR (NIC.Br), responsavel pela execucdo das
iniciativas da internet definidas pelo Comité Gestor da Internet no Brasil (CGI.Br).

A pesquisa realizada por essa instituicdo, denominada TIC Domicilios 2009, e relatada na
Andlise dos Resultados da TIC Domicilios 2009 (Ndcleo de Informagdo e Coordenagdo do Ponto
BR, 2010), apresenta, além das estatisticas recentes, o cenario de inclusdo digital no Pais, com base
nos resultados dos Gltimos ha cinco anos. Tendo em vista esse periodo, entre 2008 e 2009, ocorreu
0 maior crescimento da quantidade de domicilios com computador e acesso a internet, havendo
disparidades regionais. Em relacdo a 2008, observou-se um crescimento de 29% do nimero de
computadores nos domicilios nas areas urbanas, o que determinou a proporcdo de 36% de
domicilios com esse equipamento, e 0 acesso a internet aumentou em 35%, o0 que corresponde a
27% dos domicilios com acesso a internet em contraposicdo aos 20% do ano anterior. Ou seja, a
existéncia de domicilios com computador, mas sem acesso a internet é bastante importante. A
propor¢do de usuarios de computador é superior a metade da populacdo (53%). A faixa etaria
compreendida entre 16 e 24 anos apresentou a maior penetracdo de internet e cresceu entre 2008 e
20009.

Esse novo panorama, centrado na informacdo e no conhecimento e baseado no uso da
internet, tem sido acompanhado, analisado e pesquisado por diferentes areas do conhecimento, que
também procuram avaliar os seus impactos.

Em relagdo ao campo da Comunicacdo, estudos tedricos discutem aspectos filoséficos,
epistemologicos, socioldgicos e culturais, relacionados ao uso progressivo da internet (Corréa,
2008; Trivinho, 1996).

Especificamente, no que se refere ao aspecto da interacdo social, diversos estudos e
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pesquisas tém sido realizados por psicologos para avaliar os impactos do uso da internet e sua
relacdo com caracteristicas de personalidade e de contexto social (Amichai-Hamburger & Vinitzky,
2010; Barak, 2007). Por exemplo, em relacdo a divida se esse uso estimularia o isolamento ou
auxiliaria a combaté-lo, em seu primeiro estudo, Kraut e cols. (1998) identificaram que poderia
haver uma correlacdo positiva da internet com depressdo, soliddo e estresse. Posteriormente, houve
uma revisdo desse resultado, baseada em um estudo longitudinal, que concluiu que o uso da
internet é geralmente experienciado como tendo efeitos positivos na comunicacdo com a familia,
amigos, no envolvimento comunitario e no bem-estar psicolégico. No entanto, o suporte social é
preditor de melhores resultados para aquelas pessoas que ja o possuem, em relacdo as que nao
contam com essa estrutura (Kiesler & cols., 2002). Resultados nesse sentido também foram
constatados por Shaw e Gant (2002) em estudo que utilizou a comunicacdo via chat e mostrou que
esse mecanismo de interacdo diminuiu a soliddo e a depressdo, e incrementou significativamente a
percepcdo de suporte social e a autoestima. Dessa forma, conclui-se que, apesar de poder
representar um paradoxo em relagdo aos seus efeitos, o0 uso da internet parece estar
predominantemente associado a beneficios para os individuos que a utilizam.

Na literatura nacional, verifica-se que também tem havido a preocupacdo com o debate e 0
desenvolvimento de investigacdes sobre mudangas emocionais e de comportamento associadas ao
uso da internet (Farah, 2004; Fortim & Farah, 2007; Leitdo & Nicolaci-da-Costa, 2005; Nicolaci-
da-Costa, 2002).

Quanto aos contextos em que a internet é utilizada, a salde é uma das areas que tem se
dedicado a discutir os seus impactos e a aplica-la em sua atuacéo, e que permeia este trabalho.

O uso das TIC para facilitar a prestacdo de cuidados de salde define o campo da
Telemedicina. Pelo fato de permitir a transmissdo de informaces entre um local e outro,
Telemedicina descreve o uso clinico das TIC para facilitar a oferta de cuidados de salde a
distancia, por meio de um sistema de incorporacdo uma variedade de processos e tecnologias. De
outra forma, a Telemedicina envolve a criagdo de uma nova forma de organizagdo e constitui um
novo sistema integrado de cuidados que focaliza a atencdo na eficiéncia, permite um maior e mais
facil acesso dos pacientes aos profissionais de salide e busca atender as necessidades de ambos,
bem como as dos cidaddos e dos gestores de salde. Representa os cuidados de salide em expansdo
virtual, tendo como objetivos: aumentar 0 acesso a salde de populagdes isoladas, confinadas e
desprivilegiadas, acessar as desigualdades na distribuicdo geogréafica, de instalacGes e de pessoal, e
reduzir os seus custos (Eysenbach, 2001; Turner, 2003; Wootton, 2000). Termos sindnimos, mas
menos utilizados para fazer referéncia ao uso das TIC na area da salde, sdo Telehealth e
Telessaude.

Considerando a aplicacdo desses recursos feita por especialidades médicas especificas, a
doencas especificas, outras denominacdes sdo encontradas. Nesses contextos, diferentes classes de

problemas e demandas clinicas podem ser abordadas, com o uso de variadas tecnologias, formas de
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envolvimento e de interagdo entre profissional e pacientes, como pode ser visto no Quadro 1,

elaborado com base no texto de Turner (2003).

Quadro 1 — Caracteristicas da Telemedicina

Abordagens da Telemedicina

Exemplos

Doencas especificas

Tumor, fraturas, lesdes

Areas especificas

Telepsiquiatria, teleoncologia, telepatologia,

teledermatologia, teleradiologia

Classe de problemas e

demandas clinicas

Triagem de emergéncia

Acompanhamento pos-cirdrgico (follow-up)
Consultas de rotina/ segunda opinido
Manejo de condicGes autolimitadas

Manejo de doencas e condi¢des cronicas
Supervisao de cuidados primarios
Transmissdo de diagndstico por imagem
Transmissdo de dados médicos

Medicina preventiva/ educacdo do paciente/sadde publica

Tecnologia

Telefone, fax, videoconferéncia, e-mail, transferéncia de

dados via modem

Participantes envolvidos

(responsabilidade/colaboragéo)

Médico x médico

Médico x paciente

Aspecto temporal

(sincrona/assincrona)

Momento especifico x continuo

Face a face x mediado

Indicios da expressividade dessa area podem ser verificados por meio da existéncia da

American Telemedicine Association (ATA) e de diversos periddicos que possuem o foco na

publicacdo de pesquisas que envolvem o uso das TIC na salde, tais como: Journal of Telemedicine

and Telecare, International Journal of Technology and Assessement of Health Care e Journal

Medicine Internet Research.

Alguns fatores podem ser apontados para o crescimento da Telemedicina, entre eles:
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distribuicdo geogréafica irregular de recursos de salide, acesso inadequado aos cuidados de salde
para certos segmentos da populacdo, como a que vive em regifes rurais ou que possui limitacdo
fisica, e os altos custos dos servicos e cuidados de salde (Glueckauf, Pickett, Ketterson, Loomis &
Nickelson, 2003; Turner, 2003).

No entanto, em funcdo de o uso das TIC ocasionar uma nova configuracdo de organizacéo
de servicos e de relacionamentos profissionais na assisténcia a salde, sao apontadas barreiras a sua
utilizacdo, que dependem do desenvolvimento de um sistema de licenciamento médico; de
definicdes em relacdo a responsabilidade legal; dos cuidados em relagdo aos aspectos de seguranca
da informacdo e privacidade; bem como das formas de remuneracdo e estimativa de custos pelos
servigos prestados. Quanto ao uso do correio eletrbnico, por exemplo, constata-se a necessidade de
se discutir e investigar quais seriam as implicacGes éticas relacionadas aos possiveis problemas
decorrentes de mensagens enviadas por pacientes, que ndo foram solicitadas por seus médicos.
Além disso, em funcdo da inovagdo que representa, as pesquisas possuem um importante papel na
avaliacdo de resultados clinicos, dos impactos das mudancas nos papelLis dos profissionais que
atuam com cuidados de salde na interagdo com o paciente e nos relacionamentos intra e
interorganizacionais (Eysenbach, 2000a; Turner, 2003).

Paralelamente a esse processo de estruturacdo da Telemedicina, em fungdo da maior énfase
na internet, a Ehealth ou E-salde, segundo Matusits e Breen (2007), apresenta-se como um novo
tipo de Telemedicina. Assim como a Cybermedicina, significa uma nova especialidade académica
que atravessa as areas de informatica médica e da salide publica, e representa a:

ciéncia da aplicacdo da internet e das tecnologias de redes sociais globais na medicina e na

salde publica, do estudo do impacto e das implicagdes da internet, e da avaliacdo das

oportunidades e das mudancas para os cuidados de salde. (Eysenbach, Sa & Diepgen,

2001, p. 2).

Apesar de haver esse tipo de concepgdo por alguns autores, o termo Ehealth pode ser
encontrado entre os tépicos da relacdo de assuntos abordados pela Organizacdo Mundial de Salde
(OMS), e é definido por essa instituicdo como o “uso das TIC para a salde, para tratar os doentes,
realizar pesquisas, educar os estudantes e acompanhar e monitorar a salde publica” (Ehealth, s.d.).

Nesse sentido, ele teria o significado semelhante ao da Telemedicina.

1.2. Principais func¢des da internet no campo da satde

Alinhadas as diferentes dimensdes envolvidas nessa definicdo, discussdes tedricas,
conceituais e estudos empiricos tém buscado contemplar o impacto da internet nas distintas fungdes
que ela pode assumir, como informacdo, comunicacdo, educacdo, assisténcia e pesquisa no

contexto de salde, independentemente da area de especializagdo, da demanda de aplicacdo
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profissional, ou do uso que a populagdo faz da internet para questdes relacionadas a salde. Essas
pesquisas, de maneira geral, investigam ndo s6 a perspectiva do uso profissional dessa tecnologia,
mas também os impactos e as mudangas de comportamento de salde que ela provoca nos seus

USUArios.

1.2.1. Informacéo

Em relagcdo ao primeiro aspecto, a propria pesquisa que retrata a expansdo do uso da
internet no Brasil (NICBR, 2010) identifica que uma das atividades mais desenvolvidas pelos
usuarios € a busca de informag6es de salde.

O fornecimento de informacGes é tido como um dos mecanismos de promocdo de salde,
pois seria capaz de promover mudancas de comportamento de saude, influenciados por crengas e
atitudes. A informacdo sobre salde estd presente nas midias de massa, tais como televisdo, radio,
jornais, nos consultérios médicos e na internet, a qual pode representar uma forma mais efetiva de
penetracdo da informacéo (Sarafino, 2006).

Nesse contexto, um dos temas mais discutidos é o da qualidade dessas informagdes, sendo
constatado que haveria a necessidade de se identificar critérios, por exemplo, associados a
apresentacdo e ao contetido, para que se pudesse desenvolver instrumentos e procedimentos de
aplicacdo para a sua efetiva avaliacdo, com orientagcdes sobre as formas mais adequadas e efetivas
de disseminacdo. Estudos demonstram que tais ferramentas de avaliacdo podem ser encontradas,
embora se caracterizem pela ineficacia, pois se mostram incompletas, ndo sdo acompanhadas de
instrucbes sobre sua concepcdo nem como devem ser utilizadas. A maneira preconizada de
contornar essa dificuldade é a criacdo de mecanismos de avaliacdo, fiscalizacdo e certificacdes
oficiais que também investigassem se a real necessidade e efetividade dessas informacgdes poderiam
ser demonstradas (Eysenbach, 2000a).

Quanto a isso, verifica-se que a propria informagdo disponibilizada em uma pagina da web,
confiavel ou ndo, interfere na relacdo médico-paciente, na participacdo do paciente em seu
tratamento e na seguranga dos familiares envolvidos nos cuidados. Dessa forma, o©
desenvolvimento de sites responsaveis e comprometidos com a informagdo adequada torna-se uma
significativa preocupacdo dos profissionais de saude (Barros, 2008).

Segundo Castiel e Vasconcelos-Silva (2002), estudos sobre as dificuldades de
regulamentacdo de temas de salide disponiveis na rede sdo de grande importancia, pois se trata de
um grande desafio dimensionar a confiabilidade da informagdo, dos produtos e dos servicos
encontrados na internet, uma vez que existe uma diversidade de interrelagdes intra e inter grupos de
usudrios e profissionais, sites publicos e privados com conteldos e servicos de salde, de variados

tipos e niveis de qualidade. De maneira geral, esses autores dimensionam as preocupacdes voltadas
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para a qualidade da informac&o nos seguintes sentidos: educar o consumidor, estimular a regulacéo
dos emissores de informacdo em salide, possuir instancias ndo comprometidas para avaliar a
informag&o e estabelecer sangdes em casos de disseminagdo nociva ou fraudulenta de informagé&o.

Especificamente em relagdo as informagdes cientificas, efeitos da midia e da tecnologia
eletrobnica sdo constatados. Se, por um lado, esses recursos atenuam a limitacdo de espaco,
aumentam a informacdo, permitem a ligacdo de diferentes fontes externas, remediam defeitos da
comunicagdo por meio da velocidade de distribuicdo e da emissdo de erratas e atualizacfes, bem
como favorecem o maior acesso ao publico e permitem maior controle de qualidade e que os
resultados de novas pesquisas sejam rapidamente relatados; por outro lado, esse mesmo acesso faz
com que o conhecimento se torne comunicacdo de massa, ou seja, que ndo haja controle na sua
divulgacdo, que pode ser feita com maior ou menor responsabilidade, permitindo a influéncia de
dados especulativos e duvidosos (Meadows, 1999).

Um dos efeitos da comunicacdo de massa é a amplificacdo social da percep¢do do risco.
Isso pdde ser constatado na observacdo de que o maior uso da internet para acessar informacao
sobre salde durante o ano de 2009 poderia estar relacionado a ocorréncia da epidemia da gripe
suina ocorrida naquele ano (NICBR, 2010).

Nesse contexto, algumas informacfes cientificas podem ter uma repercussdo
descontrolada, que, associada aos erros de percepcdo provocados pelos possiveis medos ou receios
que ela produz, provocam distorgdes em seu contelido. Como consequéncia, a real e desejavel
percepcao de risco, que faz com que as pessoas adotem medidas de cuidados de salde e de
protecdo, pode ficar comprometida pela dificuldade de se estabelecer a relagdo de confianca em
determinada informacdo, caso ela sugira que ha compreensdo precaria pela ciéncia sobre um
determinado assunto, caso haja a impossibilidade de se identificar sua origem, ou existam
declaragdes contraditérias de fontes responsaveis ou da mesma fonte. Essa relacdo de confianca é
considerada extremamente sensivel e a forma de conquista-la ndo é instantanea, Para que ela exista,
¢ preciso haver competéncia, objetividade, justica, consisténcia e boa vontade, de quem procura
estabelecé-la. Outras varidveis que interferem nesse processo sdo os julgamentos em relacdo ao
risco em fungdo de valores pessoais e sociais, e das probabilidades de que algo ocorra. Sem essa
avaliacdo, poderia ocorrer o que se chama de estresse da reacdo publica ao risco. Dessa forma,
quanto a esse tipo de divulgacdo e ao impacto que ela provoca, a area de estudos sobre a percepcao
do risco traz importantes contribui¢des principalmente no sentido de alertar quanto a necessidade
de compreendé-lo (Bennett, 2001; Frewer, 2001).

Em consonancia com a dimensdo da preocupagdo com a qualidade da informacdo, um
estudo avaliativo, realizado por Griffiths e Christensen (2000), acompanhou e avaliou a qualidade
da informag&o na web sobre tratamento da depresséo e ilustra 0 segmento de pesquisas voltado para
esse tema.

Tendo em vista a internet e suas ferramentas, Santos (2009) avalia que os blogs “acabaram
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com uma espécie de monopdlio de saber” (Santos, 2009, p. 65), pois, da mesma forma que alguns
desses espacos publicam informacdes populares, outros se dedicam a divulgacdo e a
democratizacao cientifica em uma linguagem que seja acessivel, atual e qualificada.

Castiel e Vasconcelos-Silva (2002) apontam que o uso dos recursos das TIC pode “ajudar a
reduzir desgastes e ansiedades decorrentes das incertezas que se insinuam nas praticas de salde,
tanto no lado do profissional como no daquele que necessita de cuidados, ndo obstante 0 nome ou
papel que se lhe atribua” (p. 312). A esse comportamento, Kassirer (2000) atribui o conceito da
Terapia da Informacao.

Por fim, constata-se que, por mais que seja importante e favoravel a salide o acesso dos
pacientes a um volume maior de informagdes, a falta de qualidade dessas informagdes pode ser
deletéria. Entdo, é possivel depreender que o efeito da informacdo disponivel na internet voltada
para a saude é dispar (Murray & cols., 2003).

O maior acesso da populagdo as informacfes de salide, proporcionado pelas diferentes
formas do uso da internet, conforme verificado, implica a necessidade de que haja maior
compreensdo sobre as caracteristicas da populacdo envolvida, a capacidade desse canal de
comunicagdo e a propriedade da mensagem veiculada. No entanto, como esses fatores ndo atuam
de forma individualizada, a interacdo entre eles deve ser estudada, considerando o desenvolvimento
de modelos que englobem o impacto que pode ser provocado também dependendo do meio pelo
qual as mensagens sdo transmitidas. Dessa forma, o0 uso da internet para envio de mensagens de
salde direcionadas a grupos especificos deve ser considerado, ou seja, conhecer o papel do
segmento, do publico-alvo, compreender as caracteristicas da audiéncia (percepgdo de risco), da
capacidade dos canais e das propriedades das mensagens, bem como do impacto coletivo desses
fatores, vai permitir a personalizacdo dessa comunicacdo, e, consequentemente, o encontro da
informagdo com as necessidades, preocupacGes e interesses individualizados; mensagens
personalizadas ou customizadas, de acordo com as caracteristicas e necessidades individuais,
favorecem a sua exposi¢cdo, bem como a atengdo e a influéncia do individuo (Rimal & Adkins,
2003).

Exemplo de investigacdo que se alinhou a essa proposta de compreensdo da perspectiva do
usuario pode ser identificado nos trabalhos de Eysenbach (2003) e de Barros (2008). O primeiro
realizou um estudo com pessoas com cancer gque usavam a internet e constatou que, nessa
populacdo, a internet, por meio de correio eletrnico, era utilizada com a finalidade de
comunicacdo, participacdo em grupos de suporte social, busca de informacdo sobre salde
disponivel na web e comércio. O segundo autor apresentou um site desenvolvido para essa
populacdo e discutiu suas caracteristicas, relacionando-as aos elementos oferecidos pela

interatividade da internet.
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1.2.2. Comunicacéo

Essa funcdo da internet pode ser identificada sob duas perspectivas: a da relacdo
profissional de salde e paciente, e a das relagdes sociais globais, que se originam das questfes de
salde.

Quanto a primeira dimensdo, considera-se que as informagdes em salde possuem grande
potencial de modificar ou interferir na relacdo profissional de salide-paciente, tanto positiva quanto
negativamente (Straub, 2005).

De maneira geral, verifica-se a transmissdo de informacdo sobre a salde em uma Unica
direcdo: profissional de salde e paciente. Sobre esse tema, Madeira (2006) identificou que 85,4%
dos entrevistados do seu estudo acessam a internet, apds uma consulta médica, para aprofundar os
dados fornecidos pelo especialista. 1sso mostra que a informacdo passa a ser percebida como um
direito do paciente no exercicio de sua autonomia. A idéia ndo é apenas entender mais sobre o
problema, mas buscar subsidios para tomar uma decisdo quanto aos procedimentos de salde a
serem realizados apds a consulta médica. Por um lado, esse processo confere ao paciente um
empoderamento em relacdo ao processo salide-doenca, que o faz tornar-se mais ativo, participar
das decisbes sobre o seu tratamento e incrementar o seu autocuidado, comportamentos esses que
estariam alinhados a promocdo de sadde, que tem como principio a construgdo compartilhada do
conhecimento, em fungdo da relacdo mais horizontalizada que se estabelece com o profissional. Por
outro lado, dependendo da expertise que o paciente alcanca, das diferencas entre a sua percepcédo e
a do profissional que o atende em relacdo ao uso da internet, antes ou depois de consultas, e a real
necessidade de controle da qualidade da informacdo, e da habilidade do profissional de salde em
lidar com elas, uma possivel consequéncia da amplitude dessa mudanga passaria pela sua
desprofissionalizacdo (Garbin, Neto & Guilam, 2008; Moraes & Gdmez, 2007; Murray & cols.,
2003; Rios, Franchi, Silva, Amorim & Costa 2007).

Quanto a segunda perspectiva da comunicacdo, que também tem influenciado a relagdo
profissional-paciente, identificam-se as dimensfes que as comunidades de suporte social, tanto as
formais quanto as informais, vém alcancando. Exemplo disso pode ser constatado pela observacdo
de organizagdes comunitarias envolvidas com a promo¢do de salde que fundamentaram a
estruturacdo de comunidades online, que permitiam a identificacdo e a organizacdo do suporte em
massa, atravessando as limitacGes de tempo e distancia. Essas comunidades passam a existir por
meio da internet e funcionam como unidades sociais que envolvem membros que se relacionam
entre si como um grupo. Um dos elementos que auxiliam na compreensdo da importancia do
suporte social é estabelecido pela nogdo de que as pessoas tendem a confiar mais na familia e nos
amigos, do que em fontes institucionais e, quanto a isso, 0 acesso a midia descentralizada, tal como
a internet, parece aumentar a influéncia de redes pessoais (Bennett, 2001; Demiris, 2006).

Sobre a relacdo entre o primeiro e este segundo aspecto, em fun¢do do uso da internet, o
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compartilnamento e o desenvolvimento de conhecimentos populares se da ndo em funcdo da
tradicdo, mas da quantidade de informac6es. Comunidades de apoio informais também organizadas
virtualmente nem sempre possuem objetivos e estratégias bem definidas. O fato de a internet ter um
carater descentralizado e nao regulamentado em relacdo a informacdo, como visto anteriormente,
também contribui como encontro de pessoas com interesses, pensamentos e ideologias comuns,
mesmo que, em relacdo a sadde, elas assumam enfoques distorcidos, como os relatados nos estudos
que procuraram avaliar o impacto sobre as redes sociais integradas por pessoas com distlrbios
alimentares (Potiguar & Reis, 2009; Recuero, 2005).

Apesar de ter havido um grande aumento das comunidades virtuais, torna-se dificil avaliar
0s impactos que elas apresentam. Existem poucos estudos que as avaliem e as comparem com as
comunidades de apoio face a face, pois mesmo sobre estas ndo existem pesquisas em funcdo do
nimero reduzido; e, normalmente, essas comunidades virtuais ndo sdo mediadas (Eysenbach,
Powell, Englesakis, Rizo & Stern, 2004; Herbert, 2004).

1.2.3. Educacéo

A internet tem sido abordada sob o enfoque da educagdo, tanto no sentido da educacdo em
salde quanto da educacdo profissional. Espera-se que os médicos possam realizar atendimentos
pela internet que sejam mais simples, deixando os procedimentos de maior complexidade para as
consultas mais tradicionais, ndo s6 em funcdo dos beneficios para o paciente, mas também
considerando os baixos custos de atendimento de salde que isso implicaria. Essa tendéncia requer
melhoria da comunicacdo eletrnica, maior acesso a informacdo médica e de salde online, caso
contrario, a nova relagdo poderd ser considerada fria e limitada, pois o correio eletrbnico pode
reduzir as pistas de informacdo que estdo presentes no contato presencial, tais como olhar e
postura, bem como omitir outras pistas durante a interacdo face a face, a aparéncia, o tom de voz,
que auxiliam a avaliacdo do bem-estar fisico e psicoldgico do paciente.

Para que se alcance esse nivel de qualificacdo, a internet tem sido utilizada como
ferramenta por meio do método de e-learning. Esse recurso, na educagdo dos profissionais, parece
atender a necessidade de que se tenha um aprendizado constante em fungdo do volume de
informacdo que € produzida e divulgada (Feuerwerker, 2004; Wilkinson, While & Roberts, 2009).
Caponeiro (2008) descreve que:

a velocidade com que as novas conquistas sdo disseminadas possibilita que médicos e

demais profissionais de salde mantenham seu nivel de conhecimento equiparado aos

saberes dos melhores centros do mundo. Entretanto, a disponibilidade de informacdes em
tempo real ndo faz parte do cotidiano da totalidade dos profissionais, da mesma forma que

0 acesso ao conhecimento ndo garante a sua aplicabilidade (p. 606).
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Quanto a educacdo em salde, o impacto de programas de educacdo de pacientes baseados
na internet tem sido objeto de diversas investigagdes. Devido a isso, Fox (2009) realizou uma
revisdo de literatura que evidenciou que os resultados econdmicos e clinicos das experiéncias
documentadas sdo menos consistentes, e ndo permitem comparagdo de seus atributos e qualidades,
em fungdo de existirem muitas variagdes no delineamento das pesquisas selecionadas, na
implementacdo e na integracdo de estratégias adotadas pelos programas. No entanto, os resultados
demonstram que ha grande potencial para essa utilizacdo, caso esses programas se preocupem com
o efetivo planejamento e adequacdo desses aspectos, e que pesquisas sejam feitas para avalia-los.
Essas comparagBes de programas devem incluir a relacdo entre a internet e outras TIC (Carlbring &
cols., 2006; Etter & Perneger, 2001). Formas de utilizar a internet na intervencdo podem ser
ilustradas pela pesquisa de Swartz, Noell, Schroeder e Ary (2006), na qual foi conduzido um
trabalho randomizado, que demonstrou que um programa de controle do tabagismo pela internet
pode ser bem sucedido.

Outra vertente de cuidados seria a de explorar e identificar formas de educar pacientes para
identificar as falhas nas informagdes publicadas na internet e para selecionar aquelas que fossem
confiaveis e de qualidade nas pesquisas sobre diagndsticos e tratamentos, na auséncia da relacdo
prévia médico-paciente. Por outro lado, deveria existir também formas de compreender a melhor
maneira de os pacientes interagirem com esses recursos, para, por exemplo, haver a reducdo do
estimulo a automedicacdo (Castiel & Vasconcelos-Silva, 2002; 2003; Chavéz, 2001; Eysenbach,
2000b).

Conclui-se, entdo, que o uso da internet cresce rapidamente, mas seu impacto no campo da
salde ainda ndo foi suficientemente esclarecido. Tais avangos representam tanto uma grande
promessa quanto novas preocupagdes, ja que a perspectiva do paciente ndo é a mesma daquela
admitida pelo profissional. Evidentemente, a comunicacgdo eletrdnica ndo deve substituir a relagdo
direta e face a face entre um profissional e seu paciente. De fato, este recurso interativo
complementa as modalidades tradicionais de contato (Finnegan & Viswanath, 2008).

E importante insistir que a internet permite acesso e armazenamento de dados, auxiliando
na tomada de decisdo diagndstica e terapéutica. Sendo assim, é uma ferramenta para a educacao
profissional (Mandl, Szolovits & Kohane, 2001). E nesse campo que esta inserido o segmento
denominado de Informatica Médica. Segundo levantamento acerca da producdo cientifica
internacional, regional e nacional das TIC, entre 1996 e 2005, a informatica médica foi tema de
62% dos artigos indexados (Packer, Tardelli & Castro, 2007).

Em sintese, a literatura indica que a internet caracteriza-se por ser uma tecnologia interativa
adaptavel as diferentes exigéncias do campo da sa(de: transmitir informacdo, mediar a
comunicacdo entre cuidadores e usudarios, pesquisar sobre tratamentos, auxiliar na prevencdo de
doencas e promocéo da saude, trabalhar em rede social, obter educacdo profissional e, até mesmo,

intervir.
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CAPITULO 2
REABILITACAO DE PESSOAS COM LESAO MEDULAR: UM PANORAMA SOBRE AS
APLICACOES DA INTERNET

Inicialmente, este capitulo introduzird nogbes gerais sobre lesdo medular, conceitos e
principios relacionados a reabilitacdo. Mais adiante, serd apresentado um panorama atual da
Telereabilitacdo, complementado por uma revisdo de estudos acerca do uso da internet por pessoas

com lesdo medular, profissionais e servicos especializados.

2.1. Lesdo medular: nogdes basicas

Estima-se que, anualmente, a incidéncia de LM nos Estados Unidos da América (EUA)
seja de 12.000 novos casos. Até 2009, o numero de pessoas com essa condicdo foi
aproximadamente 262.000 (National Spinal Cord Injury Database, 2010). Estima-se que em torno
de 20 a 40 individuos, por milhao, apresentam LM em todo o mundo (Meyers, 2001).

Consultados 6rgdos oficiais do governo brasileiro que coordenam as politicas publicas
voltadas aos deficientes, ndo foram encontrados dados e estatisticas atuais sobre o nUmero de
pessoas que tiveram LM. No entanto, informagBes como essas podem ser encontradas em
instituicOes de reabilitagdo que atendem a esse tipo de condicdo, assim como ocorre na Rede Sarah
de Hospitais de Reabilitagdo, centro de referéncia nacional em reabilitacdo. De acordo com as
estatisticas divulgadas por essa instituicdo, tendo em vista o total de internacbes durante o ano de
2009, nos hospitais SARAH-Brasilia, SARAH-Salvador, SARAH-Belo Horizonte e SARAH-Sa0
Luis, as causas externas, entre elas os acidentes de transito, foram as responsaveis pela maioria das
vitimas com idades entre 15 e 49 anos de idade, e de eventos geradores de lesbes medulares;
predominantemente paraplegias (66,9%) (Rede Sarah de Hospitais de Reabilitacdo, s.d.).

A lesdo medular (LM) pode ser classificada, segundo a etiologia e a ordem de prevaléncia,
como traumatica, sendo as principais causas o acidente de transito, as agressdes por arma de fogo,
por mergulho e queda; e ndo traumaticas, que incluem as neoplasias, doencas vasculares e
inflamatdrias, e estenose medular. Dependendo da regido da medula espinal acometida, as lesbes
medulares podem determinar dois quadros distintos: a tetraplegia, com envolvimento dos
segmentos cervicais, e a paraplegia, que corresponde aos niveis toracicos, lombares e sacrais. Em
relacdo ainda a classificacdo da LM, de acordo com a American Spinal Injury Association (ASIA),
existe a Impairment Scale (AIS), que define, baseada na combinacdo de testes fisicos e
neurolégicos que avaliam a sensibilidade, a capacidade motora e os reflexos existentes, se ela é
completa ou incompleta (Ho & cols., 2007; Sarafino, 2006).

Essas condi¢des da LM vao determinar a variedade de sequelas motoras e neuroldgicas,
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tais como limitacdo do movimento e da sensibilidade, alteracdes das funcBes vésico-intestinais e
sexuais, além de sintomas e patologias associadas como dor, infeccdo urinaria, espasticidade
(movimento involuntario dos membros superiores e inferiores), disreflexia (reacdo de elevagdo da
pressdo arterial em funcdo da ocorréncia de algum desconforto ou infeccdo ndo percebida pela
pessoa com tetraplegia) e Ulceras de pressdo na pele (conhecidas como escaras). Em funcdo das
caracteristicas da LM, além da assisténcia clinica, cirlrgica e fisioterapica adequadas, € necessario
que haja um trabalho, ndo sé de reabilitacdo fisica, mas também de reabilitacdo voltada para os
aspectos psicossociais da LM (Ho & cols., 2007; Sarafino, 2006).

Em relacdo as pessoas com LM, constatam-se importantes mudangas quanto a sua vida
social, profissional e afetiva, proporcionais ou ndo, as sequelas motoras e neurologicas presentes.
Nesse sentido, o processo de reabilitacdo devera contemplar intervencdes nessas areas, a partir da
perspectiva da educacdo em salde, além da realizacdo de pesquisas, que investiguem as dimensoes
relacionadas as repercussdes da LM, tais como a qualidade de vida, o suporte social e o
enfrentamento (Araujo, 2007; Bampi, Guilhem & Lima, 2008; Ribeiro, 2005). Quanto a este Gltimo
aspecto, os resultados dos estudos revisados por Murta e Guimardes (2007) sugerem que O
enfrentamento bem sucedido a LM traumdtica estd mais associado a variaveis ambientais e
psicossociais do que a variaveis fisicas relativas a LM. A focalizacdo no problema e a busca de
rede de apoio social sdo estratégias que podem ser utilizadas pelo paciente no processo de
enfrentamento adaptativo e parecem estar associadas positivamente a participacdo do individuo em
programa de reabilitagdo (Pereira & Araujo 2005; 2006).

Assim como a preocupagdo com os recursos de reabilitacdo e de enfrentamento, a
qualidade de vida também representa fator determinante que influencia e é influenciada pela
reabilitacdo, bem como a preocupacdo com a sobrevida das pessoas com LM, o que determinaria
efetivamente a reabilitacdo presente ao longo da vida (Dijkers, 2005; Duff & Kennedy, 2003).

Considerando, entdo, as evidéncias da meta-sintese realizada por Hammell (2007), os
servicos de reabilitagdo devem se basear em necessidades reais das pessoas com LM, ou seja,
permitirem a reabilitacdo pessoalizada.

Assim, 0 uso da internet parece ter uma importancia especifica e complementar ao processo
tradicional de reabilitagdo, no incremento das ferramentas que auxiliariam o enfrentamento e o

alcance da qualidade de vida.

2.2. Reabilitacdo: principais conceitos e principios

Uma das defini¢cBes para Reabilitacdo ¢ a registrada por DeLisa, Currie e Marting (1998),

que faz referéncia ao processo que visa ajudar uma pessoa a atingir a sua melhor condicdo

psicoldgica, fisica, social, profissional e educacional coerente com as suas limitagdes fisiologicas,
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anatbmicas e ambientais, bem como seus desejos e planos de vida, visando favorecer a adaptacédo
do paciente a sociedade e a sua vida particular, por meio da valorizagdo das suas potencialidades,
independente do grau de limitacBes que a patologia tenha Ihe impetrado.

De acordo com a OMS, reabilitacdo (Rehabilitation, s.d.) pode ainda ser considerada como
um processo que visa permitir as pessoas com deficiéncia o alcance e a manutencdo de seus
melhores niveis funcionais nas areas fisica, sensorial, intelectual, psicoldgica e social, por meio da
oferta de ferramentas necessarias para o alcance da independéncia e da autodeterminagéo.

Nesse sentido, reabilitacdo associa-se a nogdo de deficiéncia, que tem evoluido ao longo da
historia, refletindo suas diferentes concepgBes influenciadas por momentos historicos, sociais,
culturais e da prdpria medicina (Amaral, 1996, Amiralian & cols., 2000).

Atualmente, a OMS considera deficiéncia (Disabilities, s.d.) como um termo que engloba
trés dimensdes: incapacidades (impairments), que se refere a um problema na fungdo ou estrutura
do corpo; limitagbes (disabilities), que estdo relacionadas a dificuldade encontrada pelo individuo
em executar atividades, acOes e tarefas; e desvantagens (handcaps) ou restricdo na participacao
social, que se trata do problema vivenciado pelo individuo, envolvendo situaces de vida. Essas
dimensdes sdo integradas e fazem parte da Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Salde (CIF), elaborada pela OMS para substituir a Classificacdo Internacional de
Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID), cujo enfoque era eminentemente biomédico.
A CIF atribuiu um novo significado ao termo “deficiéncia”, pois, mais do que considerar as
alteracbes de fungdo e/ou da estrutura corporal, enfoca as atividades que a pessoa pode
desempenhar, assim como sua participacdo social. Desse ponto de vista, a deficiéncia € um
fendmeno complexo, que reflete a interacdo entre dificuldades em diferentes niveis. Com base na
CIF, a funcionalidade e a incapacidade dos individuos sdo determinadas pelo contexto ambiental
em que vivem, o que contempla a perspectiva socioldgica e politica da deficiéncia (Diniz, Medeiros
& Squinca, 2007; Farias & Buchalla, 2005).

A OMS estima que, no mundo, 650 milhdes de pessoas apresentam algum tipo de
deficiéncia (Disability and Rehabilitation, s.d.). No Brasil, as estatisticas oficiais encontradas sobre
0 nimero de pessoas com essa condicdo sdo do censo demografico de 2000. De acordo com elas,
aproximadamente, 24,5 milhGes de pessoas, ou 14,5% da populagdo total, apresentaram algum tipo
de incapacidade ou deficiéncia (Sistema Nacional de Informac@es sobre Deficiéncia, s.d.).

Para direcionar os cuidados e o atendimento direcionados a esse grupo, a OMS tragou 0
Plano de Acdo para 2006-2011 (World Health Organization, 2005a), no qual foram estabelecidos
principios de acordo com o0s quais todas as pessoas com deficiéncia deverdo viver com dignidade,
com direitos, oportunidades iguais e qualidade de vida. Através de esforcos regionais, nacionais e
globais, define como sua missao:

- Aumentar o conhecimento sobre a magnitude e as consequéncias da deficiéncia,

- Facilitar a coleta de dados e analisar ou divulgar os dados relacionados com a deficiéncia,
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- Fornecer suporte de informacdo, promover e fortalecer os servicos de salde e reabilitacao
de pessoas com deficiéncia e suas familias,

- Promover a Reabilitacdo Baseada na Comunidade (RBC),

- Promover o desenvolvimento, produgdo, distribuicdo e manutengéo de assisténcia,

- Fornecer suporte a tecnologia de desenvolvimento, implementacdo, medicdo e
monitoramento de politicas para melhorar os direitos e oportunidades para as pessoas com
deficiéncia,

- Capacitar profissionais de salde e formuladores de politicas de reabilitacdo e servigo
fornecedores de redes multissectoriais e parcerias.

Como uma estratégia de reabilitacdo, a RBC busca capacitar a pessoa com deficiéncia a
fim de obter o acesso aos recursos de educacdo, emprego, salde e servicos sociais de sua
comunidade, com o objetivo de melhorar a sua qualidade de vida, bem como a de sua familia,
garantindo a satisfacdo de necessidades basicas e garantindo a inclusdo e a participacdo. Ela é
implementada por meio de esforcos combinados das pessoas com deficiéncia, suas familias,
organizacdes e comunidades, 0 governo e organizacBes nao-governamentais de salde, educacdo,
formacao profissional, social e outros servigos (Community-based rehabilitation, s.d.).

Essas medidas também estdo presentes na Convencdo dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, ratificada pelo Brasil em setembro de 2008, pelo Decreto Legislativo n 186/08
(Secretaria Especial dos Direitos Humanos, 2008). Em seus artigos 25 e 26, 0 documento exige que
0s paises participantes assegurem as pessoas com deficiéncia o fornecimento de servigos de salde
adequados, incluindo habilitacdo geral de salde, e servicos de reabilitacdo, e que elas ndo sejam
discriminadas na prestacdo de cuidados de saude.

A partir dessas diretrizes, estariam resguardadas as condicGes favoraveis para 0 acesso aos
cuidados de medicina geral e servicos de reabilitacdo adequados, envolvendo, entre outros,
assisténcia médica de reabilitacdo fisica, de fala, assisténcia psicolégica e terapia ocupacional,
assim como servigos de apoio.

No entanto, mais do que a existéncia de politicas publicas que contemplem essas acoes,
bem como a destinagcdo de recursos publicos para que a assisténcia a salde da pessoa com
deficiéncia seja efetivada, é necessaria “a participagdo sociopolitica das pessoas com deficiéncia na
“pactuacdo” das politicas de saide” (Bernardes, Maior, Spezia & Araujo, 2009, p. 31).

O conceito de reabilitacdo evoluiu, pois foi ampliado e atualizado. Em abordagens
recentes, ele é compreendido como um conjunto de agdes de longo prazo, que estabelecem a énfase
no individuo, no seu contexto educacional e social, em suas dificuldades especificas relacionadas
com a saude. Essas acdes sdo fundamentadas em uma visdo antropocéntrica e determinam um
continuum, a partir da integracdo de trés elementos, sendo eles a estrutura, 0S processos e 0s
resultados. Uma importante consideracdo em sua concepcdo atual é a de que a reabilitacdo ndo

termina com a definicio de metas, mas prevé o acompanhamento e avaliacdo dindmicos e
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continuos (Pinto, Rocha, Coutinho, Gongalves & Beraldo, 2005; Wade & de Jong, 2000).
Conforme afirma Queiroz (2003), a reabilitacdo, marcada pelo seu carater subjetivo e processual,
faz com que os objetivos gerais de adaptacéo, bem-estar, integracdo, insercdo social e autonomia,
bem como os especificos, determinados pelas caracteristicas individuais de patologia, idade, rede
de apoio e recursos pessoais, se alterem ao longo do tempo.

O papel da equipe multiprofissional nesse contexto seria o de promover aprendizagens e
facilitar o alcance desses objetivos. Para tanto, discussfes e pesquisas abordam processos, como
tomada de decisdo e comunicacdo, ja discutidos na area da salde, mas que adquirem um enfoque
diferenciado e intensificado no contexto de reabilitacdo (Martins & Araujo, 2008; Queiroz &
Araujo, 2006; 2007; 2009; Ramos, 1999).

No ambito da Reabilitacdo e atuando com a condi¢do de pessoas que tiveram LM, insere-se
a Psicologia da Reabilitacdo. Considerada uma das primeiras especialidades da psicologia clinica
aplicada, ela é dedicada ao conhecimento e ao tratamento das deficiéncias e das condi¢bes cronicas
de salde. Para isso, utiliza o conhecimento derivado de diferentes areas da Psicologia, tais como a
psicologia social, psicologia da salde e de politicas publicas (Frank & Elliot, 2000).

Esses conhecimentos se integram e se de adequam as necessidades especificas
determinadas pela populacdo a ser atendida e determinam formas diferenciadas de atuacdo, como
ocorre em relacdo as pessoas com LM, principalmente no que se refere a necessidade de
desenvolvimento do trabalho em equipe multiprofissional, conforme ja mencionado anteriormente
(Richards, Kewman & Pierce, 2000).

ContribuicGes da Psicologia da Reabilitacdo alinhada aos principios da reabilitacdo podem
ser vistas no artigo de Araujo (2007), elaborado a partir da andlise de duas pesquisas que
abordaram a questdo do enfrentamento de pessoas com LM em reabilitacdo. Nele, a autora sugere
que a Psicologia da Reabilitagdo desenvolva estudos prospectivos para verificar a estabilidade das
estratégias de enfrentamento e determinar com mais exatiddo a influéncia de fatores
sociodemograficos, situacionais, atitudinais e pessoais na participacdo ativa e autonomia dos
pacientes. A autora recomenda, ainda, que se procure priorizar investigagdes em situacdo natural
por meio de técnicas observacionais e conduzir pesquisas sobre treinamento e formacdo de

profissionais para atuacdo em reabilitacéo.

2.3. Telereabilitacdo: uma breve delimitacéo

Alinhando-se aos objetivos da reabilitagdo voltada para o atendimento de pessoas com
deficiéncia com o uso dos recursos e principios da Telemedicina, encontra-se a Telereabilitacdo,
dimensdo na qual se encontra este trabalho e que pode ser entendida como “a entrega remota de

uma variedade de servicos de reabilitacdo para pessoas com deficiéncia por meio de tecnologias de
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telecomunicacdo” (Burns & cols., 1998, p. 126).

No entanto, ndo se encontram estudos que fagam referéncia ao que poderia ser chamado de
E-telereabilitacdo como uma area de aplicacdo da Ehealth. Mesmo assim, a quantidade de
pesquisas encontradas e que fazem mencdo ao uso especifico da internet na area da reabilitacdo
demonstra que as mesmas tendéncias que se encontram no campo maior da salde no que se refere
aos diferentes enfoques da internet podem ser constatadas nesse contexto.

Assim como afirmam Rimal e Adkins (2003), em relacdo a sautde global, Hauber e cols.
(2002), referindo-se ao contexto de reabilitacdo, também enfatizam que é preciso conhecer as
caracteristicas dos usuarios, para que os servicos oferecidos pela internet sejam adequados.

Considerando o uso especifico de computadores, de softwares especializados e a internet,
uma primeira funcdo desses recursos esta relacionada as tecnologias assistivas, tais como cadeiras
de rodas, proteses, aparelhos auditivos, visuais que podem auxiliar uma pessoa com deficiéncia a
melhorar suas habilidades e, dessa forma, tornar-se capaz de viver de forma independente e
participar de sua vida social (Assistive devices/technologies, s.d). Tanto a Convencéo sobre 0s
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (artigos 20 e 26) (SEDH, 2008), quanto a OMS (WHO,
2005b) destacam a importancia de dispositivos de assisténcia e programas e politicas para
implementa-los.

A aplicacdo das TIC como tecnologia assistiva ¢ denominada de info-acessibilidade,
inclusive quando se trata de desenvolvimento de websites para que usuarios com deficiéncia
possam acessar informacdes de seu interesse, tais como programas de leitura de texto ou letras de
tamanho ajustavel para pessoas cegas. A Convenc¢do sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
chama a atengdo para a necessidade de garantir o acesso as TIC para pessoas com deficiéncia em
pé de igualdade com os outros, com o objetivo de ajudar a eliminar as barreiras a informacao,
principalmente através da internet. A nivel nacional, as leis e regulamentos podem promover o
cumprimento das normas de acessibilidade.

Em outra perspectiva, baseado nas repercussdes ja vistas em relacdo ao uso da internet na
area da salde em geral, e o fato de ela empoderar o seu usuario em relacdo aos processos de busca
de informacdo e comunicacdo, conclui-se que essas sdo fungBes importantes e que podem
contemplar diretamente os principios e a aplicacdo de acdes de reabilitacéo.

Em consulta ao CETIC.Br, obteve-se a resposta de que essa instituicdo ndo produz estudos
estatisticos que contemplem a questdo do uso da internet por pessoas com deficiéncia. No entanto,
a utilizacdo das TIC, como a internet, esta rapidamente se tornando uma parte essencial da vida

econdmica, educacional e social também das pessoas com deficiéncia.
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2.4. Internet e a reabilitacdo de pessoas com lesdo medular: uma revisdo de literatura

Com a finalidade de melhor caracterizar essa integracdo de elementos do contexto mais
amplo da reabilitacdo da pessoa com LM e a internet, foi realizado uma raviséo de literatura, em
outubro de 2009, como o objetivo de identificar ndo s6 os estudos existentes sobre os usos da
internet feitos por essa populacdo, mas também em relacdo as atividades e servicos de
Telereabilitacdo que tém sido prestados por profissionais e servigos que atuam nesse contexto.

Utilizou-se como instrumento de consulta bibliografica as bases de indexacdo de artigos
cientificos online (MedLine, PsycINFO, SciELO, PEPsic e Biblioteca Virtual de Saide — BVS).
Em relacdo aos descritores basicos, foram realizadas buscas com os termos reabilitacdo, internet,
Telemedicina, E-salde, Cybermedicina e Telereabilitagdo, combinados cada um deles com LM,

tanto em portugués e inglés e que poderiam constar no titulo, no assunto ou no resumo do artigo.

2.4.1. Pesquisas sobre os padrdes de uso da internet por pessoas que tiveram lesdo medular

Em relacdo ao uso da internet por pessoas com LM, constatou-se que, das quatro pesquisas
selecionadas (Drainoni & cols., 2004; Goodman & cols., 2008; Hauber & cols., 2002; Houlihan &
cols., 2003), nas trés primeiras o National Institute on Disability and Rehabilitation Researchs -
NIDRR esteve presente por meio do seu banco de dados ou das instituicGes que integram o seu
sistema. Associada a esses estudos também esteve uma mesma autora, Bethlyn Vergo Houlihan.
Essa constatagdo indica basicamente que atualmente hd uma concentracdo do interesse sobre esse
tema em determinados grupos e instituicbes que publicam seus estudos em revistas médicas e de
enfermagem especificas da area de reabilitacdo.

Os objetivos desses quatro estudos tiveram relacdo direta com a caracterizacdo dos padrdes
de uso da internet por pessoas com LM e o impacto sobre elas. Hauber e cols. (2002), como
pretendiam obter informagdes para a elaboracdo de um programa de salde com aplicativos
interativos, também analisaram o tipo de informacdo disponivel na internet, se os participantes
encontravam as informagdes desejadas, quais seriam elas, a quantidade de pessoas com deficiéncia
que tinham acesso a computador e internet, os locais onde estavam e com que frequéncia eram
utilizados. Goodman e cols. (2008) acrescentaram a investigacdo sobre o uso de tecnologias
assistivas, bem como Drainoni e cols. (2004) e Houlihan e cols. (2003) buscaram relacionar o uso
da internet com a qualidade de vida dessa populacéo.

As pesquisas foram derivadas de estudos observacionais que tiveram delineamentos
variados, sendo o de Hauber e cols. (2002) um estudo retrospectivo de trés anos com pacientes que
haviam completado a reabilitacdo, o de Houlihan e cols. (2003) e Goodman e cols. (2008)

prospectivos, e, por fim, o de Drainoni e cols. (2004) longitudinal.
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As formas de recrutamento variaram de distribuicdo de informativos em associagdes,
passando pela identificacdo de candidatos por profissionais de salde, a selecdo em banco de dados
de uma instituicdo e do estudo nacional Model Spinal Cord Injury Systems (MSCIS). Os estudos
tiveram, respectivamente, 23, 225, 2926 e 516 participantes, sendo esse Ultimo grupo constituido de
uma subamostra de 286 pessoas.

Os instrumentos utilizados nos estudos de Hauber e cols. (2002) foram um questionario de
14 questbes enviado por e-mail aos participantes, e entrevistas pré e pos-teste. A primeira foi
realizada com um protocolo estruturado desenvolvido pelo Massachusets Survey on Secondary
Conditions (CIL-9) e conduzida pessoalmente. A intervencdo realizada, nesse caso, foi o
oferecimento aos participantes que nunca tiveram contato com a internet de uma tecnologia
chamada Webtv. Para a entrevista pos-teste, utilizou-se um protocolo semi-estruturado aplicado por
telefone. Esse segundo método também foi adotado na pesquisa de Houlihan e cols. (2003). Na
investigacdo de Drainoni e cols. (2004), foram utilizados um roteiro de perguntas denominado Pilot
Technology Survey na sub-amostra, trés escalas padronizadas (Satisfaction With Life Scale, Brief
Patient Health Questionnaire e Craig Handicap Assessment Reporting Techinique) e o protocolo
do MSCI follow-up survey, que engloba questbes sobre salde, qualidade de vida, dor,
funcionalidade, independéncia, utilizacdo de servicos de salde e outros topicos. Este Gltimo
protocolo também forneceu dados para o trabalho de Goodman e cols. (2008), que os
complementou por meio de entrevistas por telefone.

As limitagdes apontadas pelos estudos foram relacionadas a presenga de amostras ndo
representativas ou reduzidas e a falta de sensibilidade de alguns instrumentos para avaliarem o que
pretendiam. Parece haver a constatacdo de que as investigagdes possibilitaram, de fato, a
identificacdo dos padrBes de uso da internet por pessoas com LM, mas ndo o impacto real que esse
recurso tem sobre suas vidas. A evasdo de participantes e 0 uso de uma tecnologia limitada para a
coleta de dados, também foram constatadas.

Quanto aos resultados desses estudos, verificou-se que a maioria dos participantes tinha
acesso ao computador e a internet, assim como a utilizavam de maneira regular.

De maneira geral, a troca de e-mails foi o principal uso da internet apontado pelos
resultados das quatro pesquisas. Entre os estudos analisados, houve variacdo na frequéncia e na
ordem de importancia das demais funcdes, quais sejam: visitar salas de bate-papo, trabalhar,
pesquisar por informacBes gerais, de salde e relacionadas a propria deficiéncia, jogar, fazer
compras e estabelecer conexao social. Quanto a esse aspecto, parece haver reducdo no contato com
a familia, aumento de atividades recreativas individuais e dos envolvimentos afetivos virtuais.

Nos estudos que tiveram como objetivo verificar a qualidade de vida, foi possivel
identificar uma correlacdo positiva entre esse aspecto e o uso da internet, assim como em relacéo a
autopercepcdo, a salde, a ocupacdo e a integracdo social, mas uma fraca associacdo com a

satisfacdo com a vida e com a depresséo (Drainoni & cols., 2004).
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Em relagdo as variaveis sociodemograficas, observou-se associacdo do uso da internet com
escolaridade, raca branca e presenga de relacionamento conjugal. Foi identificado que a presenga
de competéncia de tecnologia de informatica constituiu um preditor de empregabilidade na
populacdo com LM (Drainoni & cols., 2004). Néao foram observadas essas correlagdes com o nivel
da leséo e nem com a utilizacdo de tecnologias assistivas.

Concluiu-se, com base nos quatro estudos revisados, que a maior parte das pessoas com
deficiéncia que possuem computador tem acesso a internet. Dessa forma, constata-se que a internet
¢ uma ferramenta potencial de meio de comunicagdo para a divulgagdo de informaces
relacionadas com a salide e para os servigos abrangidos por essa populacdo (Hauber & cols., 2002).

Quanto aos estudos futuros, sugeriu-se que as pesquisas sejam feitas com amostras
nacionais, sobre o0 uso da internet pela populacdo de pessoas com deficiéncia e de grupos

especificos.

2.4.2. TIC e programas de reabilitacdo: novas perspectivas para atuacao e uso profissional

Em relacdo ao uso da internet pelos profissionais, observou-se que ha um predominio de
estudos sobre a continuacdo da assisténcia ap6s a alta, com maior preocupacdo em relacdo aos
distarbios associados, especificamente sobre escaras, como pode ser visto a seguir. Identificou-se
apenas um artigo que abordava a importancia da intervencéo psicolégica, pelo telefone.

O estudo de Dallolio e cols. (2008) evidenciou que, apés a alta, ndo ha diferenca entre as
complicagdes entre pacientes com LM acompanhados tradicionalmente ou por meio dos recursos
da Telemedicina (plataforma de videoconferéncia) aplicados ao contexto da reabilitacdo.

Sobre a importancia da Telereabilitacdo, Galea, Tummina e Garback (2006) também
constataram a efetividade do recurso de videofone no acompanhamento de pacientes que
apresentavam comorbidades, tais como diabetes, hipertensdo, obesidade, infeccdo urinaria, lesdo de
pele e depressdo. No estudo de Egner, Phillips, Vora e Wiggers (2003), verificou-se que, tanto pelo
uso do telefone quanto do video, os resultados foram satisfatérios em relacdo ao acompanhamento
e aos processos de educacdo para a salde de pessoas com LM e esclerose multipla com restricdes
importantes de mobilidade. A possibilidade de aumentar a interagdo social, de melhorar a qualidade
de vida e a depressdo também foi apontada como um beneficio desse tipo de intervencao.

Outros estudos foram conduzidos no sentido de avaliar os resultados das intervengdes a
partir dos recursos das tecnologias da informagdo e concluiram sobre os beneficios aos pacientes
(Phillips, Temkin, Vesmarovich & Burns, 1998; Phillips, Vesmarovich, Hauber, Wiggers & Egner,
2001; Soopramanien, Pain, Stainthorpe, Menarini & Ventura, 2005).

Os estudos sobre os cuidados preventivos e de tratamento de escaras, disreflexia e dor

parecem merecer uma atencéo especial dos estudiosos.



39

Nesse sentido, e especificamente em relacdo a escara, Mathewson, Adkins, Lenyoun,
Schmidt e Jones (1999) fizeram um estudo piloto sobre métodos alternativos de intervencdes
preventivas contra escaras, por meio de conversas regulares com o profissional de enfermagem, via
recurso de video e som. Esse método foi comparado ao manejo de contingéncias, aplicado
ambulatorialmente as pessoas com historia de dificuldades de cuidados com a pele em Mathewson,
Adkins e Jones (2000). Os autores observaram que ambas intervencbes sdo efetivas e
complementares, devendo a op¢do por uma ou outra ser orientada pelas caracteristicas do paciente.
Esse tema também foi alvo das pesquisas conduzidas por Vesmarovich, Walker, Hauber, Temkin e
Burns (1999), Ho e Bogie (2007), Hill, Cronkite, Ota, Yao e Kiratli (2009), Halstead e cols. (2003),
as quais identificaram resultados positivos em relagdo as intervengdes com uso das TIC.

Por meio das ferramentas da Telereabilitacdo, outras alteracBes decorrentes da LM também
foram investigadas, tais como dor (Roth, Lowery & Hamill, 2004) e disreflexia, que recebeu
atencdo dos pesquisadores Lapierre, Blackmer, Coutu-Wakulczyk e Dehoux (2006). Eles
salientaram a importancia de os protocolos de atendimento em Telereabilitagdo contemplarem
informagdes sobre sintomas pré-morbidos que podem se relacionar com quadros de disreflexia e
sd0 essenciais para orientar a gestdo de um episédio. Para isso, apresentaram um algoritmo para
auxiliar os prestadores de Telereabilitacdo no reconhecimento do referido problema.

Orientagcdes a cuidadores, sobre exercicios, treino de independéncia e funcionalidade
fizeram parte de programas elaborados, via tecnologia de Telereabilitacdo e tiveram resultados
favoraveis (Cruise & Lee, 2005; Elliott, Brossart, Berry & Fine, 2008).

A internet também foi utilizada como recurso auxiliar no processo de educacdo em saude
voltado para os pacientes (Burrows, Moore & Lemkau, 2001; Lindsey, Kurilla & DeVivo, 2002;
Van Dyke, 1999).

Nesse mesmo sentido, a experiéncia da abordagem da enfermagem com as TIC foi
destacada por Borchers e Kee (1999) e no trabalho de Brilhart (2007), no qual pessoas com LM
foram convidadas a avaliarem textos sobre cuidados e controle com a infeccdo urinaria. A autora
concluiu que a internet, por ser facilmente acessivel, contribuiu com a educacgéo dos leitores que
podem ter limitacOes de acesso a outras fontes de informacéo.

Por fim, apresenta-se um estudo (Mozer, Franklin & Rose, 2008) que demonstra a atuacao
do psicologo de salde por meio da psicoterapia que, seguindo a tendéncia das abordagens em
Telereabilitacdo, evidenciou vantagens praticas ao transpor barreiras que limitariam o cuidado
convencional. A utilidade e a eficacia de terapia pelo telefone parecem ser generalizaveis para
diferentes populaces clinicas encontradas no contexto da salde.

A presente revisdo permitiu identificar outras formas de uso profissional da internet
direcionadas a questdo da LM, mas que ndo estdo diretamente relacionadas as intervences, sendo
elas:

- internet como ferramenta para o trabalho de profissionais da salde: estudo de Calmels,
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Mick, Perrouin-Verbe e Ventura (2009), que relata a experiéncia de uma equipe que
trabalhava via video conferéncia para o desenvolvimento de tecnologia assistiva para as

pessoas com LM,;

- internet como ferramenta de pesquisa, tanto com o uso de questionarios online (Anderson,

Fridén & Lieber, 2009; Chelvarajah, Knight, Craggs & Middleton, 2009; Edwards & cols.,

2002; Migliorini, New & Tonge, 2009; Migliorini, Tonge & Taleporo, 2008; Morse &

cols., 2009), quanto para coleta de dados em grupos de discusséo (Lewis, 2004);

- internet para o desenvolvimento de interfaces para o acesso ao computador e a propria

rede (Choi, Micera, Carpaneto & Kim, 2009); e

- internet na investigacdo das necessidades de informacdo das pessoas com LM
(Gontkovsky, Russum & Stokic, 2007).

Tendo em vista, entdo, esses dois contextos em que a internet estd presente, algumas
conclusdes podem ser depreendidas:

- A variacdo de tipos dos delineamentos, instrumentos de avaliacdo e de quantidade de
participantes ndo permite uma comparagdo mais precisa dos estudos;

- Em relacdo a perspectiva do uso da internet pelas pessoas que tiverem lesdo medular, as
analises revelaram que ha um predominio da utilizacdo da internet pela pessoa com LM para troca
de e-mails, compras, busca de informagdes, integracdo a comunidades de apoio e trabalho, sendo
possivel identificar sua relagdo com a qualidade de vida.

Dessa forma, foi possivel constatar a necessidade e a importancia de se estudar esse
assunto, que ainda desperta interesse concentrado em determinados grupos e instituicdes de
pesquisa.

Observou-se também que, a partir dos resultados do segundo tema de investigacdo, embora
as areas de Telemedicina e Telereabilitacdo facam referéncia ao uso de tecnologias na intervencéo
em salde, parece haver uso mais frequente do telefone, do video e da teleconferéncia, em
detrimento da internet, que poderia oferecer as mesmas funcionalidades de interacdo e
comunicacdo. De outro modo, em funcdo de algumas justificativas de uso se relacionarem a
dificuldade de acesso do paciente devido a mobilidade restrita ou da distancia, eventualmente a
tecnologia da internet ndo alcancou ainda a mesma capilaridade do telefone ou da conferéncia via
satélite. Por meio dos termos utilizados, observa-se que 0s aspectos de comunicacdo, informacéo e
educacdo em salde ndo sdo privilegiados, parecendo haver uma énfase maior nas interven¢fes com
carater médico.

Constata-se, entdo, que a pessoa com LM utiliza a internet, predominantemente, para
integrar-se socialmente, afetivamente e no mercado de trabalho, o que é diferente da énfase ao uso
desse recurso que é dado pelos profissionais. Ou seja, as TIC estdo sendo utilizadas pela area da
salde, para a assisténcia domiciliar da pessoa com LM, sendo que temas como educacdo em salde

ndo sdo tdo privilegiados por esses recursos. Isso contraria uma das recomendacbes de Hauber e
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cols. (2002) a respeito de se realizarem estudos para que se conheca melhor a populagdo que serd
assistida por programas de salde que se utilizem da Telemedicina e da Telereabilitacdo, antes que
ele seja estruturado.

De maneira geral, por se tratarem de estudos realizados em outras culturas, e tal aspecto
influenciar os padrdes de uso da internet, entende-se que seja importante a realizacdo de pesquisas
que abordem essa questdo no contexto da populacdo brasileira, pois ndo tendo sido encontrados
estudos com amostras dessa nacionalidade.

Verificados os beneficios do uso da internet por pessoas com deficiéncia, e especificamente
por aqueles que tiveram LM, seria possivel fundamentar a estruturacdo de servicos de educacdo em
salde que contemplassem as necessidades reais de seus usuarios. Além disso, poderia orientar o
delineamento de politicas publicas que privilegiassem a inclusdo digital dessa populagdo,
entendendo que esse recurso ndo é necessario apenas ao processo educacional que ja é reconhecido
por determinadas leis, mas também o processo de salde-doenca, e sua interface com as dimensdes

sociais, afetivas e ocupacionais do individuo.
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CAPITULO 3
METODOLOGIA

O presente capitulo destina-se a descrever o método pelo qual se orientou a presente
pesquisa, esclarecendo os motivos que levaram a pesquisadora a sua escolha e detalhando-o em
relacdo aos participantes, aos instrumentos, aos cuidados éticos, bem como aos procedimentos de

coleta e analise de dados que foram utilizados, em cada uma das duas etapas de sua realizacao.

3.1. Escolha do método

Dadas as caracteristicas complexas do comportamento em salde e das varidveis que o
influenciam, entre elas o impacto do uso da internet, optou-se pelo estudo de natureza quantitativa
e qualitativa, a fim de adequar a obtencéo e a analise de dados ao fenémeno a ser estudado.

Em funcdo de o tema desta pesquisa estar relacionado ao uso da internet, de ter sido
constatado na revisdo de literatura que varias pesquisas aplicaram esse recurso em Seus
delineamentos metodologicos, optou-se também por privilegia-lo.

Dessa forma, haveria, além de uma condicdo favoravel ao alcance dos objetivos do estudo,
uma ilustracdo da utilizagdo crescente da internet nos métodos de pesquisas cientificas, em fungdo
da capacidade que esse recurso tem de associar caracteristicas funcionais importantes no mundo
moderno, como permitir a transposicao de distancias espaciais e temporais, otimizar a obtencdo e a
analise da informacdo, e contemplar a acessibilidade, visto que a amostra a ser estudada apresenta
limitacdo motora. Além disso, haveria a possibilidade de selecionar a amostra de pessoas com lesdo
medular adquirida face a atual auséncia de um vinculo institucional do pesquisador diretamente
relacionado com essa clientela.

Definiu-se, entdo, a necessidade de se desenvolver instrumentos de coleta de dados que se
adequassem ao uso dessa tecnologia. Para tanto, optou-se pelo uso de questionario eletrnico, via
internet, e pela realizacdo de grupos focais presenciais e grupos focais on-line.

Trata-se, entdo, de pesquisa multimetodologica para a coleta e a analise dos dados, com
amostra proposital, realizada em duas etapas consecutivas. A primeira, denominada Etapa e-survey,
compreendeu a aplicacdo de um questionario eletrénico (QE), para obtencdo das principais
informagdes sociodemograficas e sobre os usos da internet por pessoas que tiveram LM. A segunda
etapa, Etapa Grupo Focal, desenvolveu-se por meio da realizacdo de dois grupos focais, no formato
presencial (GFP) e online (GFO), como recurso para compreender as percep¢des dos participantes
sobre 0 impacto do uso da internet.

De acordo com os requisitos da Resolugdo n°® 196/96, do Conselho Nacional de Saude, do

Ministério da Satide, (CNS-MS), a realizacio desta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em



43

Pesquisa, da Faculdade de Ciéncias da Salde, da Universidade de Brasilia (CEP-FS-UnB) (Anexo
A).

3.2. Etapa e-survey

3.2.1. Participantes

Para esta etapa, em funcdo da necessidade de aprofundamento do conhecimento de um
grupo especifico de pessoas, optou-se pela composicdo de uma amostra proposital, para a qual
foram adotados como critérios de inclusdo: individuos de ambos os sexos, com idade a partir de
dezoito anos e que apresentassem LM adquirida, o que possibilitaria a comparacéo de determinadas
caracteristicas de uso da internet existentes antes e apds a LM. Foram excluidos do estudo os
participantes que ndo concluiram o preenchimento do QE. A amostra foi composta por 43

participantes.

3.2.2. Instrumentos

Para a coleta das informagBes sobre as caracteristicas dos participantes e sobre os usos que
fazem da internet, foi elaborado um QE, estruturado na ferramenta Survey Monkey. Ele foi
composto por duas paginas iniciais, que continham o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) e as instrucbes de preenchimento, seguidas de questdes de multipla escolha e abertas,
predominantemente elaboradas pela propria pesquisadora e orientadora, divididas em cinco eixos
tematicos: sobre o uso da internet, sobre a LM, sobre a reabilitacdo, sobre a qualidade de vida e
sobre os dados pessoais. Ao final do QE, havia uma pagina com um texto de agradecimento e com
0 convite para participar da Etapa Grupo Focal (Anexo B).

Sobre a reabilitacdo, em relacdo as alteracBes da funcionalidade provocadas pela LM, foi
também utilizada a escala de Medida de Independéncia Funcional (MIF), validada para a populacéo
brasileira (Riberto & cols.,, 2004). A MIF foi criada originalmente para ser utilizada por
profissionais de reabilitacdo treinados. No entanto, estudo sobre a sua aplicacdo no formato de
autorrelato demonstrou que ela atende a necessidade de se conhecer a percep¢do dos pacientes
sobre 0 seu estado de independéncia funcional (Jensen, Abresch & Carter, 2005), o que
corresponde as necessidades desta pesquisa, sem que se substitua a avaliacdo realizada por
especialistas em situages clinicas (Granger, Harper & Duffey, 2007).

Essa escala é composta por 18 itens, que formam duas dimensdes especificas: dimensdo

motora (comer, aprontar-se, tomar banho, vestir parte superior do corpo, vestir parte inferior do
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corpo, usar 0 vaso sanitario, ter controle de bexiga, ter controle do intestino, transferir-se da cama
para a cadeira de rodas, transferir-se da cadeira de rodas para o vaso sanitario, transferir-se no
banheiro e chuveiro, utilizar marcha/cadeira de rodas, escadas), e dimensdo social (apresentar
compreensdo, expressao, integracdo social, resolucdo de problemas, memoria). Cada item é
avaliado de acordo com uma escala Likert de sete pontos, que corresponde a: 1) assisténcia total; 2)
assisténcia maxima; 3) assisténcia moderada; 4) assisténcia com contato minimo; 5) supervisdo ou
preparacdo; 6) independéncia modificada e 7) independéncia completa. O escore total pode variar
de 18 a 126 pontos, sendo a dimensdo motora responsavel por até 91 pontos e a dimensao social
correspondente ao maximo de 35 pontos. Os resultados sinalizam dependéncia completa quando o
respondente alcanca até dois pontos, escore que indica realizagcdo de menos de 50% da atividade
laborativa e necessidade de assisténcia maxima para realizar atividades diarias. A dependéncia
modificada se dd quando o respondente alcanga de trés a cinco pontos, escore que sinaliza
realizacdo de 50% ou mais da atividade laborativa e necessidade de assisténcia para realizar
atividades diarias. E a independéncia esta presente quando o respondente, que obtém pontuagdo de
seis a sete pontos, ndo necessita da ajuda de alguém para desenvolver uma determinada atividade
(Riberto & cols., 2004).

Em relacdo a qualidade de vida, com a finalidade de selecionar o instrumento mais
adequado para coleta de dados desta pesquisa, buscou-se na literatura estudos que avaliassem a
qualidade de vida de pessoas com LM, preferencialmente com ferramentas especificas, devido a
tendéncia de que elas podem fornecer descricdo mais compreensiva dos problemas causados por
uma doenca e as vantagens e desvantagens de um tratamento (Matos, 2006). No entanto, foi dada
preferéncia a uma ferramenta geral em funcdo de ndo haver instrumento especifico para avaliar
qualidade de vida em pessoas com LM, padronizado para a populacdo brasileira. Os artigos
encontrados permitiram verificar que tanto o World Health Organization Quality of Life - bref
(WHOQOL-bref) (Bampi & cols., 2008) quanto o Medical Outcomes Study Short Form (SF-36)
(Forchheimer, McAweeney & Tate, 2004; Vall, Braga & Almeida, 2006) tém sido utilizados em
pesquisas nacionais feitas com pessoas com LM. No entanto, a escolha pela primeira ferramenta foi
feita em funcdo de 0 WHOQOL-bref também ter sido validado para grupos com essa caracteristica
(Jang, Hsieh, Wang & Wu, 2004) e, quando comparado ao SF-36, ter demonstrado melhor validade
e responsividade (Lin, Hwang, Chen & Chiu, 2007), apesar de ndo terem sido identificados
trabalhos semelhantes com amostra brasileira. Além disso, visto que se tratava de um QE extenso,
considerou-se que o fato de 0 WHOQOL-bref ter uma menor quantidade de itens do que o SF-36
contribuiria com a reducéo do ndmero de questbes, como um todo.

O WHOQOL-bref € uma versdo abreviada do World Health Organization Quality of Life -
100 (WHOQOL-100), criado para avaliar a qualidade de vida de populacGes adultas, podendo ser
autoadministrado. As versdes em portugués de ambas as escalas foram desenvolvidas por Fleck e
cols. (1999; 2000).
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O WHOQOL-bref é composto por 26 perguntas, sendo as duas primeiras sdo gerais,
fazendo referéncia a percepcdo da qualidade de vida e a satisfagdo com a salde; e as outras 24 sdo
distribuidas em quatro dominios: fisico, psicoldgico, social e meio-ambiente. Os dominios sdo
representados por varias facetas e suas questfes foram formuladas para uma escala de respostas do
tipo Likert em relacdo a intensidade (nada-extremamente), capacidade (nada-completamente),
frequéncia (nunca-sempre) e avaliacdo (muito insatisfeito-muito satisfeito; muito ruim-muito bom).

Em funcdo do questionario e-survey, ambos os instrumentos foram adaptados para a verséo
eletronica. Em relacdo ao WHOQOL-bref, foram mantidas as orientacdes, questdes e o layout
exatamente como 0s encontrados na versdo para impressdo, sendo que a adogdo desse cuidado em
relacdo a esse instrumento é enfaticamente sinalizada pelo grupo do Departamento de Psiquiatria e
Medicina Legal da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), ao qual Fleck e sua
equipe pertencem. N&o foram localizados estudos sobre o uso do MIF em pesquisas pela internet.
Ja em relacdo ao WHOQOL-bref, o seu formato digital foi utilizado na pesquisa de Chen e cols.
(2009), que ndo identificou diferengas nos resultados obtidos, comparando-se as duas versdes do

instrumento.

3.2.2.1. Estudo Piloto

Com o objetivo de buscar uma adequagdo em relagdo aos contetdos que seriam abordados
por cada um dos instrumentos de coleta de dados elaborados para a presente pesquisa e de avaliar a
adequacdo do QE quanto a validade semantica dos itens, a formatacdo das escalas padronizadas e a
funcionalidade da ferramenta de pesquisa Survey Monkey, foi realizado um Estudo Piloto.

Essa atividade envolveu dois segmentos de participantes, identificados na relacdo de
contatos pessoais e profissionais da propria pesquisadora: profissionais das areas de reabilitacdo, de
informatica e de pesquisa (n=10); e pessoas com o perfil similar ao da populagdo que seria estudada
(n=5).

A transposicdo das questdes previamente elaborada, do WHOQOL-bref e do MIF, para o
QE, totalizou 108 itens. O link para acessa-lo e a solicitacdo de que ele fosse avaliado no prazo de
duas semanas, a partir de um roteiro pré-definido de aspectos a serem observados, integravam a
mensagem de texto enviada por e-mail para cada participante. Solicitou-se, ainda, aos profissionais,
que eles simulassem as respostas das questdes, para que houvesse a possibilidade de se conhecer o
instrumento completamente e, as pessoas com LM, que elas respondessem ao QE efetivamente. As
informagdes obtidas foram analisadas pela pesquisadora, pela orientadora e por um auxiliar de
pesquisa, com o objetivo de identificar e implementar as alteracfes pertinentes.

De maneira geral, as sugestfes fundamentaram os ajustes de aspectos conceituais; a

adequacdo da abordagem de determinados assuntos, da estrutura e da modalidade das questBes; a
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transposicdo de perguntas abertas em fechadas, devido a percepcdo de que isso aumentaria a taxa
de resposta; a complementagdo de opcBes de determinadas questBes; a alteracdo na ordem dos
eixos tematicos do QE e na sequéncia das questbes, para que houvesse uma maior facilidade de
preenchimento, considerando as possiveis limitagdes funcionais dos participantes; bem como a
exclusdo de 20 questdes. Entre elas, uma investigava a classificagdo funcional da LM pelo ASIA,
sendo acatada a sugestdo de se buscar essa melhor caracterizagdo dos participantes por meio da
relacdo entre o nivel da LM e os escores obtidos na escala MIF. Outras referiam-se a temas que, de
fato, deveriam ser abordados por meio dos grupos focais, principalmente relacionados as
percepcOes sobre 0 uso da internet.

Dessa forma, ao final do Estudo Piloto, definiu-se o formato do QE, composto por um
total de 86 questbes sendo que a questdo 32 correspondia ao MFI, as questdes 50 a 75 compunham
0 WHOQOL-bref , as de nimero 1 e 88, sinalizaram apenas as alternativas de concordancia com o
TCLE, e a 89 e 90 indicaram os espagos para o0 registro do interesse pela participacdo da segunda

etapa da pesquisa (Anexo B).

3.2.3. Material

A versdo profissional da ferramenta Survey Monkey foi contratada por um periodo de seis
meses, a fim de que a sua utilizagdo estivesse habilitada desde a realizacdo do Estudo Piloto até a
data final de realizagdo do mestrado. Tendo em vista a existéncia de diferentes recursos como esse,
tanto gratuitos quanto pagos, a opcao pelo Survey Monkey foi definida em funcdo da familiaridade
prévia que a pesquisadora adquiriu com ela, a partir da versdo gratuita com limite para dez
questdes, bem como pelas funcionalidades que esse instrumento apresenta, no que se refere as
possibilidades de customizacdo, aspecto visual, tratamentos estatisticos basicos dos dados e pela
certificagdo de acessibilidade e seguranca. Além disso, para a sua utilizacdo, haveria a necessidade
de uma configuracdo minima nos computadores dos participantes, o que evitaria a reducdo da

amostra em funcéo de maiores exigéncias tecnoldgicas.

3.2.4. Procedimentos de coleta dos dados

A divulgagdo da primeira etapa da presente pesquisa foi em rede e ocorreu a partir de dois
segmentos: o direto, composto por pessoas que tiveram LM e que faziam parte dos contatos da
pesquisadora, e o indireto, que se subdvidia em profissionais, instituicdes da area de educacdo e da
salde, e sites da internet que tivessem suas atividades relacionadas aos temas de deficiéncia,

reabilitacdo e LM, os quais foram inicialmente identificados por meio de buscas na ferramenta de
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pesquisa Google.

Dessa forma, foram criados quatro coletores de dados especificos, para favorecer o controle
de respostas de cada segmento, que integraram as mensagens de texto enviadas por e-mail para
cada segmento. Para os possiveis participantes do segmento direto, havia, além do link do
questionario, o convite para participar da pesquisa por meio do seu preenchimento, os contatos da
pesquisadora e a solicitacdo de que o endereco eletrdnico fosse enviado para as suas respectivas
redes sociais, compostas por pessoas que tivessem LM (Anexo C). Em relacdo a divulgacao
indireta, a orientacdo era de que o link do questionario fosse enviado para os seus contatos e/ou
membros dos seus cadastrados que tivessem a condi¢do do perfil da populacdo estudada (Anexos D
e E) ou que inserissem o cddigo do questionario no HTML (Hyper Text Markup Language) das
suas paginas da web, no caso das instituicdes ou sites da internet. Quanto a configuracdo de coleta
de respostas, estabeleceu-se que apenas um QE seria respondido por aparelho, por meio do controle
do nimero do IP (Internet Protocol).

Sendo assim, a Etapa e-survey ocorreu a partir do recrutamento de participantes
direcionado, visando a reducdo da possibilidade de uma mesma pessoa responder mais de uma vez
0 QE, da ocorréncia de uma quantidade de participac@es irreal e como forma de buscar uma maior
garantia de que a pesquisa chegaria aqueles que realmente tivessem as caracteristicas esperadas
para a amostra proposital.

Apos acessar 0 QE (Anexo B), o inicio do seu preenchimento so seria possivel mediante o
registro de concordancia com os termos do TCLE. Caso o participante marcasse a Opgao
“Discordo”, uma pagina apareceria com a pergunta sobre o motivo da sua desisténcia.

Uma vez iniciada a marcacdo das respostas, o respondente poderia abandonar a pesquisa,
deixar de emitir sua opinido para qualquer questdo, ou interromper e reiniciar o preenchimento do
instrumento até a sua conclusdo, a qualquer tempo, desde que para tal utilizasse o mesmo
computador empregado inicialmente. A Unica condicdo que o impediria de mudar de pagina era a
marcacao da opcéao “Outro (a)”, sem que houvesse a complementacdo da resposta solicitada.

Na Ultima pagina do questionario, havia a informacdo sobre o término daquela etapa da
pesquisa e 0 participante era convidado a fazer parte do GFO efou do GFP. Para tanto, quem
estivesse interessado por continuar na pesquisa deveria registrar o seu e-mail no campo apropriado.
A finalizacdo do preenchimento do QE e, portanto, a consideracdo das respostas para a analise de
dados s6 ocorreria apds a marcagdo da opgéo “Concluido” ao término do questionario.

Os coletores da pesquisa permaneceram disponiveis por um periodo de dois meses. A partir
da Ultima semana de coleta, a data de encerramento da pesquisa foi inserida na pagina de
Instrugdes. Na véspera da realizacdo dos grupos focais, foi omitido o campo para insercdo do e-
mail para participar dessas atividades e inseridas as mensagens de que elas ndo estariam mais

disponiveis.
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3.2.5. Procedimentos de analise dos dados

As informacGes obtidas na Etapa e-survey foram submetidas a analise descritiva de dados,
com o objetivo de construir o perfil da amostra pesquisada, quanto aos aspectos sociodemograficos,
a LM, as condi¢Bes de reabilitacdo, a qualidade de vida e aos usos que os participantes faziam da
internet. Para tanto, utilizou-se o registro de frequéncia, disponibilizado pelo Survey Monkey, e as
medidas de tendéncia central e de dispersdo, geradas pelo Statistical Package for Social Science
(SPSS), versdao 18.0, que também foi utilizado para aplicar a sintaxe de corre¢do do WHOQOL-
bref e o0 teste ndo-paramétrico de Wilcoxon, para a comparagdo entre médias de variaveis existentes

antes e ap6s a LM.

3.3. Etapa Grupo Focal

3.3.1 Participantes

Foram adotados os mesmos critérios de inclusdo da Etapa e-survey, sendo que, para
integrar o GFP, os participantes teriam que residir em Brasilia ou nas regides administrativas do
Distrito Federal. Os participantes dos grupos focais, recrutados entre os respondentes do QE, por
meio do convite existente ao término desse instrumento, que receberam o e-mail-convite para fazer
parte dos grupos focais, mas que ndo compareceram a essa atividade, foram excluidos desta etapa

da pesquisa. Dela participaram 13 pessoas: cinco no GFP e oito no GFO.

3.3.2. Instrumentos

Para a realizacdo dos dois grupos focais, adotou-se a técnica de roteiro de perguntas abertas
(Anexo F), adaptado aos contextos de realizacdo presencial e online, que contemplassem as
percepcOes dos participantes a respeito do impacto que o uso da internet provoca em suas vidas.
Nesse processo, énfase foi dada a possivel relacdo entre internet, reabilitacdo e qualidade de vida,
pois, em funcdo da multidimensionalidade do conceito de qualidade de vida (Costa Neto & Araujo,
2003), assim como foi dado destaque a essa varidvel no QE, foram também incluidas questdes

especificas sobre esse aspecto ao longo da dinamica adotada para os grupos focais.
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3.3.3. Materiais

O GFP foi realizado no Centro de Atendimento e Estudos Psicologicos do Instituto de
Psicologia, da Universidade de Brasilia (CAEP-UnB). Para esse grupo, foi utilizada a versdo
adaptada e impressa do TCLE (Anexo G). Utilizou-se um retroprojetor para exibir o roteiro de
perguntas. O registro de imagem foi feito por meio de duas cameras de filmar.

Para o GFO, foi contratada, por um periodo de duas semanas, uma sala de web conferéncia,
adaptada do software livre Dindin, por uma empresa de comercializacdo de solugdes de tecnologia
(Anexo F). A opcdo por esse recurso deveu-se a necessidade de se realizar uma interacdo sincrona,
como a que ocorre tradicionalmente em ambientes de troca de mensagens instantaneas (Messenger
e chats), com a qual os participantes provavelmente ja estariam familiarizados, que se aproximaria
a interacdo que é estabelecida em grupos focais tradicionais. Além disso, haveria a possibilidade de
um maior controle de acesso a esse ambiente virtual, consequentemente de seguranca e sigilo em
relacdo aos conteldos |4 compartilhados, e de visualizacdo simultanea dos registros das

conversacoes.

3.3.4. Procedimentos de coleta dos dados

Com base nos registros de e-mail dos participantes interessados em participar da Etapa
Grupo Focal, obtidos pelo QE, caso o participante concordasse em fazer parte s6 do GFO, do GFO
e do GFP, ou apenas deste, foram confeccionadas as lista de contatos especificas para cada
situacdo, para as quais seriam enviadas orientacdes complementares sobre as condi¢cdes de
realizacdo e participacio da referida atividade. Dessa forma, o recrutamento para a Etapa Grupo

Focal correu a partir dos participantes da Etapa e-survey.

3.3.4.1. Grupo Focal Presencial

O GFP foi o primeiro a ser realizado, pois, como a maioria dos participantes que se
inscreveu para esse grupo também se disponibilizou para participar da atividade virtual, caso algum
deles ndo pudesse comparecer, haveria ainda a possibilidade de ser integrado ao GFO. Foram
enviados dois e-mails preparatorios para o GFP (Anexo H). O primeiro, direcionado para 0s
inscritos, continha informagdes sobre a previsdo de data, local e horario de realizagdo do encontro,
solicitava a confirmacdo de participacdo e esclarecia que as despesas com deslocamento seriam
ressarcidas pela pesquisadora. Apds a exclusdo daqueles que responderam informando a

impossibilidade de participar dessa fase, foi encaminhado o segundo e-mail, confirmando as
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orientacGes inicialmente fornecidas. Paralelamente a esse processo, foram realizados contatos
telefonicos com o objetivo de auxiliar a organizacdo da ida de alguns participantes, bem como
esclarecer sobre o local de realizacdo do GFP.

No dia do encontro, os participantes foram recepcionados e encaminhados para a sala de
dindmica de grupo, enquanto familiares e acompanhantes ficaram aguardando na sala de recepcdo
do CAEP-UnB. Ao longo da realizacdo do GFP, estiveram presentes dois auxiliares de pesquisa
que participaram do processo de organizacdo do espaco fisico, controle do tempo e da recepcdo dos
participantes, fazendo as indicacGes de acessibilidade para chegar ao CAEP-UnB. Antes do inicio
do GFP, foram fornecidos esclarecimentos sobre a proposta do grupo e solicitou-se dos presentes a
assinatura no TCLE na versdo impressa (Anexo G), sendo entregue a cada um uma copia desse

documento.

3.3.4.2. Grupo Focal Online

A partir da relacdo dos contatos que foram registrados no campo do GFO e daqueles que
ndo puderam participar do GFP, mas que também estavam inseridos no GFO, o mesmo
procedimento preparatério do GFP foi adotado. No entanto, o segundo e-mail, no proprio corpo da
mensagem, além da confirmacdo da data de realizagdo da atividade, continha também o texto do
TCLE, com a orientacdo de que a concordancia em participar da pesquisa estaria estabelecida a
partir do momento em que entrassem na sala virtual, e as informacdes sobre o acesso a sala de web
conferéncia (Anexo |).

No GFO, o encontro online entre os participantes foi agendado com 30 minutos de
antecedéncia do inicio do grupo propriamente dito, para que houvesse um periodo de ambientacdo
a sala virtual e a identificacdo das funcionalidades que seriam utilizadas durante o0 GFO. Ao longo
de sua realizagdo, enquanto o moderador conduzia a dindmica da atividade em um chat publico, no
qual se encontravam os participantes, de um chat privado, o auxiliar de pesquisa fazia eventuais
sinalizacGes para a moderadora quanto ao controle de tempo e de participacéo, e copiava e colava
em um arquivo de word as conversagdes, pois a sala virtual ndo possuia recurso de armazenagem e
gravacdo dos contetdos.

Tanto no GFP quanto no GFO, as perguntas foram exibidas sucessivamente, obedecendo a
mesma sequéncia e estimulada a conversacdo livre entre os participantes. A conducdo desse
processo foi feita por uma moderadora (a propria pesquisadora).

Os dados do GFP foram documentados pelo registro de imagem e som, e do GFO por meio

do registro escrito das conversac@es. Os dois grupos focais tiveram duracdo aproximada de 1h30.
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3.3.5. Procedimentos de analise dos dados

Os dados qualitativos, procedentes das conversacbes do GFO e do GFP, segundo
pressupostos metodoldgicos preconizados por Bardin (1977), foram submetidos a andlise de
conteido. Empregou-se como técnica de analise categorial tematica, que concebe a comunicacdo
COmMO UM processo, e ndao como um dado estatistico, € o discurso ndo como um produto, mas um
processo de elaboracdo do grupo. Por esta técnica, o discurso grupal é desmembrado em unidades,
em categorias a partir da investigagdo dos temas do discurso.

Em uma primeira etapa, cada grupo focal foi analisado por um mesmo profissional, com
formacdo em Psicologia e com experiéncia no emprego da técnica. Apds a leitura geral de cada
conversacdo, foram feitas as marcacdes dos trechos que poderiam representar as sub-categorias que
dariam origem as categorias, por critério de semelhanca de significado semantico e ldgico,
homogeneidade e pertinéncia. A organizacdo desse material permitiu a estruturacdo das categorias
e sub-categorias, pelas quais foram distribuidas as transcricdes literais das verbalizacdes
empregadas pelos participantes, dando origem ao registro de suas frequéncias.

A pesquisadora procedeu da mesma forma. Ao final deste processo, comparando-se 0s
registros gerados por ambos e a consisténcia das informacdes encontradas, a pesquisadora agrupou
as categorias, resultantes das duas analises, também por semelhanca de significado semantico e
I6gico, dando origem a categorias sinteses, para as quais foram estabelecidos sub-categorias e
verbalizagdes exemplificadoras. Em seguida, as categorias foram discutidas e interpretadas.

Os resultados e as discussdes das analises quantitativas e qualitativas serdo apresentados e

discutidos no proximo capitulo.
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CAPITULO 4
RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e a discusséo serdo apresentados de acordo com cada etapa da pesquisa. Os
dados provenientes da Etapa e-survey foram organizados em dois niveis tematicos: caracterizagao
da amostra e identificacdo dos padrfes de uso da internet. Adicionalmente, a analise dos grupos

focais reportara a percepcao dos participantes sobre o impacto desse uso.

4.1. Caracterizacdo dos participantes e seus padrdes de uso da internet

Durante a coleta de dados, 92 questionarios foram iniciados. Houve trés registros de
discordancia com o TCLE, o que impedia a continuacdo da participacdo na pesquisa. No total, 44
questionarios foram concluidos, sendo que um deles foi excluido, pois, apesar de ter sido o
preenchimento finalizado, o participante ndo registrou nenhuma resposta. Desse modo, 43
participantes tiveram os seus dados analisados, 0 que representou uma taxa de resposta em torno de
47%. Independentemente da quantidade de pessoas, instituicbes ou espacos da internet que
receberam o link do QE inicialmente, como a divulgacdo foi em rede, ndo se tem como saber
exatamente quantos reenvios do link foram efetuados a partir dos primeiros destinatarios, quantas
pessoas 0 receberam e ndo se interessaram por acessa-lo. Portanto, ndo hd como precisar uma taxa
de resposta global. Em média, o tempo gasto para responder o QE foi de 30 minutos.

Constatou-se que os coletores que captaram a maior quantidade de participantes foram o
enviado diretamente para pessoas com LM e o disponibilizado pela Rede SACI, em sua pagina da
web. A Rede SACI tem como missdo estimular a inclusdo social e digital, disponibilizando
informacbes sobre deficiéncia. Trata-se de uma realizacdo da Coordenadoria Executiva de
Cooperacdo Universitaria e de Atividades Especiais da Universidade de Sdo Paulo (CECAE-USP),
da Rede Nacional de Ensino e Pesquisa (RNP), do Amankay Instituto de Estudos e Pesquisa, e do
Nucleo de Computacdo Eletronica da Universidade Federal do Rio de Janeiro (NCE-UFRJ) (Rede
SACI, s.d.). A divulgacdo da Rede SACI foi reproduzida em outras paginas web institucionais
(Anexos E.1, E.2, E.3).

Essas constatagfes sugerem que os links de questionarios de pesquisa, enviados por e-mail
de remetentes conhecidos, ou publicados em paginas eletrénicas de instituicdes reconhecidas,
representam formas de divulgacdo favoraveis. Apesar de haver a ideia de que o uso de ferramentas
de e-survey poderia favorecer maior acesso as populacGes a serem estudadas, percebeu-se que,
possivelmente, os receios generalizados quanto a seguranca de abertura de e-mails e acesso a links
podem ter inibido uma maior participagdo. Dessa forma, apesar de limitar as alternativas da

divulgacdo da pesquisa, quanto mais direcionamento ela tiver, maior serd a condi¢ao de qualificar a
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sua procedéncia, aumentar a sua confiabilidade e o alcance da populagéo a ser estudada.

4.1.1. Quanto aos dados pessoais sociodemograficos

A pesquisa contou com 65% de participantes do género masculino. Predominantemente, a
amostra foi composta por solteiros, com escolaridade alcancando formacdo superior ou acima
(Especializacdo e Mestrado) e renda mensal variando de um a trés salarios minimos. Em torno da

metade dos participantes recebia algum tipo de beneficio assistencial ou previdenciario (Tabela 1).
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Tabela 1 - Caracterizacdo dos participantes quanto aos dados sociodemograficos

Caracteristicas f (n=43) %

Masculino 28 65
Género

Feminino 15 35

até 1 9 21

Acimadela3 13 30
Renda mensal
(Salarios Acimade3 a6 10 23
minimos) Acima de 6 a 10 4 9

Acima de 10 7 16

Solteiro/separado 33 77
Estado civil

Casado/ unido estavel 10 23

Fundamental 4 9

Médio e Técnico 15 35
Escolaridade

Superior e Tecnblogo 14 33

Especializacdo/Mestrado 10 23
Atividade Trabalha 22 51
ocupacional N4o trabalha 21 49

INSS e Aposentadoria 21 49
Beneficio

Sem beneficio 22 51

Consistente com as informagdes fornecidas pelos participantes que trabalham (n=22), as
seguintes profissdes foram identificadas: trés psicélogos, dois publicitarios, um médico, um
administrador de redes, um vendedor, dois zootecnistas, uma técnica em assuntos educacionais, um
representante comercial, um desenhista, trés professores, dois advogados, uma doméstica, um
assistente social, um técnico em contabilidade e informatica, um técnico em eletrbnica e um
pedagogo. A amostra apresentou a idade média de 36 anos, com desvio-padrdo de +10,6 anos,
variando de 18 a 61 anos (Tabela 2).
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Tabela 2 - Caracterizacdo dos participantes quanto a idade atual e ao tempo de LM medular

Caracteristicas Média DP Mediana Moda Min-Max
Idade

36 10,6 35 36 18-61
(anos)
Tempo de LM

12 8,5 9 3 1-34
(anos)

De acordo com a distribuicdo geografica, houve participantes procedentes de 11 Estados,

sendo que a maior parte deles era de Brasilia e de Sdo Paulo (Figura 1).
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Figura.1 - Distribuicdo dos participantes de acordo com as regifes de procedéncia
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4.1.2. Quanto a lesdo medular

Em relacdo aos 43 questionarios avaliados, 56% dos participantes apresentavam paraplegia.
A etiologia traumatica foi responsavel pela maioria das lesdes adquiridas, sendo que, dessas, a
principal causa foi o acidente de transito, seguida por mergulho (Tabela 3). Outras causas da LM
foram informadas por 19% dos participantes e, entre elas, encontram-se: isquemia e infeccdo
medular, soterramento e queda do cavalo. O tempo médio decorrido da LM foi de 11 anos, com

desvio-padrdo de £8,78, variando de 1 a 34 anos (Tabela 2).

Tabela 3 - Caracterizacdo dos participantes quanto ao nivel e a etiologia da LM

Caracteristicas f (n=43) %
Paraplegia 24 56
Nivel
Tetraplegia 19 44
Acidente de transito 17 40
Queda de altura 3 7
Mergulho em aguas 7 16
) ) Projétil de arma de

Etiologia 2 5

fogo (PAF)
Tumor 2 5
Problema neurolégico 4 9
Outras causas 8 19

A fratura vertebral foi apontada como uma comorbidade presente por 31,7% dos
participantes. As alteracfes ocorridas apds a LM que tiveram as maiores frequéncias foram:
infeccdo urinaria, seguida por alteracdo emocional (depressdo e ansiedade), dor e Ulcera de pressao

(Tabela 4). Outras alteragdes relacionadas foram: espasticidade, trombose e calcificacdes.
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Tabela 4 - Caracterizacdo dos participantes em relacdo as alteracfes decorrentes da LM

Caracteristica f (n=43) %
Infeccdo urinaria 33 77
Ulcera de pressio
(escara) 1o 45
Alteractes Dor 21 64
Alteracdo emocional 33 79
Sem alteracGes 3 7
Outras alterac6es 7 17

Quanto ao nivel de independéncia funcional, no que se refere a dimensdo social, constatou-

se que os participantes, em média, alcancaram escores proximos do teto (33 * 4,15). Apenas uma

pessoa da amostra indicou uma avaliacdo reduzida nesse aspecto. No entanto, houve uma

importante variacdo da independéncia funcional em relagdo a dimensdo motora, certamente

provocada pelo nivel da LM (Tabela 5). Ap6s a limitacdo para subir escadas e locomogédo, os

controles de urina e de fezes foram as atividades com maior grau de dependéncia.

Tabela 5 - Meédia, desvio-padrdo e coeficiente de variagdo das dimensbes da Medida de

Independéncia Funcional - MIF.

Dominios Média DP Ccv
Mator 57% 29,10 51%
Social 33% 4,15 12%
Total 91% 29,87 33%

4.1.3. Quanto a reabilitacéo

A maior parte dos participantes (64%) realiza algum tipo de tratamento, sendo a

fisioterapia 0 mais frequente, seguido de reabilitacdo e acompanhamento psicoldgico. Desses,

apenas cinco ndo estiveram em Programa de Reabilitacdo da Rede Sarah de Hospitais de
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Reabilitacdo. A média de tempo dedicada a essa atividade, de maneira geral, foi de cinco horas
semanais. Outros tratamentos relacionaram-se a atividades esportivas, tais como equoterapia,
musculacdo e hidroterapia. Quanto ao auxilio locomogdo, 95% dos participantes utilizam cadeira
de rodas, e dois, dos trés participantes que usam andador, o adotam como Unica opgao de auxilio
locomocéo.

A mée foi apontada como a pessoa que presta ajuda a 61% dos participantes, metade dos
quais também conta com a participacédo do pai. O tempo médio de ajuda foi de sete horas diéarias.

De maneira geral, as orientacdes sobre LM, procedentes da internet, sdo as menos seguidas
pelos participantes desta pesquisa, ao contrario das fornecidas por profissionais de saide. A maior
parte das informagBes que eles possuem sobre a LM foi obtida principalmente em centros de
reabilitacdo, hospitais, com outras pessoas com LM e, como dltima fonte de pesquisa, pela internet.

Sobre as condi¢des de moradia, permanece, apds a LM, a caracteristica de residirem com
0s pais. A maioria possui acesso a rua por meio de rampa e reside em casa. Ndo houve participantes
procedentes da regido rural.

Em relacdo a percepcdo de autonomia e autoeficacia, constata-se que, de maneira geral,
esses aspectos sdo percebidos favoravelmente, com maior énfase na capacidade de tomar decisdes
préprias, em detrimento da condicédo de contribuir com a situacéo financeira familiar.

No que se refere a frequéncia total de atividades que fazem parte da rotina dos
participantes, ha importante diferenca entre a quantidade presente apds a LM e a que era praticada
antes. Com excecdo da internet, todas as outras atividades tiveram as suas frequéncias reduzidas.
Usar a internet passa, depois da lesdo, a representar uma atividade de rotina para 83% dos
participantes, contrapondo-se aos 50% que apresentavam essa caracteristica anteriormente (Figura
2).
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Figura 2 - Atividades de rotina realizadas antes e apds a LM
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Atualmente, a maior parte dos relacionamentos existentes se da com familiares, seguido de
amigos, 0s quais predominavam antes da LM. Nesse sentido, houve uma reducdo importante no
nimero de contatos com colegas de trabalho e da escola (Figura 3). Os participantes informaram

gue a maior parte das amizades que possuem situa-se fora da internet.
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Figura 3 — Tipos de relacionamentos existentes antes e apés a LM

4.1.4. Quanto a qualidade de vida

A Tabela 6 contém as médias obtidas em cada dominio analisado pela escala de afericdo da
qualidade de vida, ja previamente citada. Apenas um participante foi eliminado desta correcdo, em
funcéo do ndo preenchimento desse instrumento.

O dominio psicolégico (QVP) alcancou o maior escore (67,86+17,64). Os trés dominios
restantes, social (QVS), ambiental (QVA) e fisica (QVF) apresentaram resultados similares, com as
médias 62,70 + 22,62, 62,29 + 15,10, 62,24 + 14,27, respectivamente. O dominio social foi o que
apresentou a maior pontuacdo maxima, alcancando o escore 100, bem como 0 menor escore

minimo (8,33). Ja o dominio ambiental obteve a menor pontuagdo maxima (87,50).
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Tabela 6 - Média, desvio-padrdo e coeficiente de variacdo dos resultados para os dominios da
WHOQOL-bref

Dominios Média DP Ccv

Fisico 62,24 14,27 22,92%
Social 62,70 22,62 36,07%
Ambiental 62,29 15,10 24,24%
Psicologico 67,86 17,64 25,99%

No que se refere a caracterizacdo dos participantes, constata-se que tanto a faixa etaria,
quanto as principais etiologias correspondem as informacGes de estudos epidemioldgicos sobre LM
(NSCID, 2010).

A intencdo inicial de se incluir a MIF para auxiliar na identificacdo da classificacdo da LM
quanto ao seu nivel de funcionalidade ndo foi alcancada em fungdo da dificuldade de se inferir essa
correspondéncia.

No que se refere a qualidade de vida, com relacdo a analise dos diferentes dominios,
considerando o grupo de participantes com paraplegia, também estudado por Bampi e cols. (2008),
com o a aplicacdo do WHOQOL-bref, foi constatado que a QVP e a QVS alcangaram as maiores
médias, e a QVA e a QVF, os valores mais baixos, respectivamente, assim como ocorreu na
investigacdo realizada por esses autores. Apesar de esse estudo nédo ter envolvido participantes com
tetraplegia, resultados semelhantes foram identificados em relacdo a esse grupo na presente
pesquisa, no que se refere as diferentes dimensdes. De maneira geral, os resultados obtidos por
participantes com LM no WHOQOL-bref sdo reduzidos, o que pode ser verificado na literatura
sobre o tema (Bampi & cols., 2008).

Levando em contata que o0s pacientes aumentaram a frequéncia de uso da internet
significativamente ap6s a LM e que os resultados do WHOQOL-bref desta amostra sdo
compativeis com aqueles evidenciados em estudos com a mesma populacdo, depreende-se que 0
uso da internet nao seria um fator prejudicial a qualidade de vida dos participantes.

Baseado nos dados obtidos, infere-se que as pessoas com LM desta amostra apresentavam
um apoio a sua condicdo psicoldgica e social mais adequado as suas necessidades. Com base nessa
caracteristica, pode-se supor que o uso da internet para atividades de comunicacdo teria relacdo
com esses aspectos, como tem sido observado em relacdo aos estudos que investigam o impacto da
internet nessas dimensbes (Kiesler & cols.,, 2002; Shaw & Gant, 2002). Dessa forma,

contrariamente aos possiveis efeitos prejudiciais do uso da internet em relacdo aos aspectos
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psicoldgicos e sociais da populacdo em geral, constata-se que esse grupo estudado pode apresentar
um padrdo de uso da internet mais favoravel.

Apesar de 0 questionario ser considerado extenso, houve uma boa taxa de resposta,
inclusive por ter ocorrido apenas uma e duas exclusdes, respectivamente, no WHOQOL-bref e no
MFI.

4.1.5. Quanto aos usos da internet

Relativamente ao tipo de aparelho para acessar a internet, o computador foi indicado pela
maioria dos participantes. Na comparacéo entre antes e apés a LM, foram identificadas as seguintes
mudangcas: 0 ndmero de usuarios de laptops/notebooks aumentou de seis para 24; 13 participantes
que ndo possuiam acesso & internet, agora contam com esse recurso; 0 acesso por Asymmetric
Digital Subscriber Line (ADSL) se mostrou o mais freqliente; mesmo ndo havendo mais acessos
discados, 0 acesso a internet feito pelo celular foi incrementado; e houve o surgimento do acesso
via radio. A casa, como local de acesso de 39% dos participantes que a utilizavam, passou para
95%. Tanto a frequéncia de acesso diario dos participantes, que passou de 18 % para 75% (Figura
4), quanto o tempo médio de acesso, que aumentou de duas para seis horas didrias apresentaram

importante mudanca entre os indices existentes antes e apds a LM.
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Figura 4 - Frequéncia de acesso a internet antes e apés a LM

O e-mail representa o recurso da internet mais utilizado pela amostra estudada, seguido de
ferramentas de pesquisa, de troca de mensagens e o do Orkut. Salas de bate-papo, Skype,

Facebook, Twiter e Blogs aparecem como 0s espagos menos acessados (Figura 5).
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Figura 5 - Frequéncia de acesso aos recursos da internet

De maneira geral, noticias, esportes, lazer/cultura e salide sdo os temas mais procurados,
em detrimento de relacionamentos amorosos e cursos a distancia. Os itens mais comprados pela
internet sdo CD’s/DVD’s, assim como eletrodomésticos e materiais e equipamentos de informatica
que foram incluidos pelos participantes nas outras opgfes. Além desses, os participantes
completaram as alternativas informando que também fazem compras de: materiais de escritorio,
equipamentos eletrdnicos, jogos, bicicleta elétrica, celular, roupas de cama e banho, moveis,
camaras, bicicleta, microondas, moveis, eletrodomésticos, material para trabalhos manuais,
passagens, cavalos (compra e venda), materiais esportivos, produtos de beleza e ferramentas. Do
total de participantes, 26% ndo fazem compras pela internet.

Entre os contatos sociais realizados pela internet, o contato para amizade ocorre em maior
propor¢cdo que para o relacionamento amoroso, cujo tema é o menos abordado nas conversacdes
dos participantes, ao contrario da religido, que é regularmente mencionada nessa modalidade de
uso da internet.

Dos 19 participantes com tetraplegia, nove ndo necessitam utilizar adaptacdes para o
computador e 90% relataram que ndo encontram dificuldades tecnoldgicas para acessar a internet.

Sobre a LM, os conteldos mais encontrados na internet estdo ligados a informages sobre a
patologia e sobre as células-tronco. O esclarecimento de dividas e o apoio emocional online foram
os menos disponiveis. Quando perguntados sobre quais assuntos relacionados a LM gostariam de

encontrar na internet, os integrantes do presente estudo registraram um interesse amplo e
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generalizado pelas alternativas disponiveis na questdo 14 do questionario (Anexo B), moderado por
compras e um interesse reduzido por sites com informagdes sobre lazer/cultura, bem como por sites
com termos menos técnicos. O contato com profissionais parece ndo ser algo que faga parte das
funcdes do uso da internet e, quando ocorrem, é predominantemente com os fisioterapeutas e por
motivo de amizade.

Ainda sobre o uso da internet relacionado a salde, a busca por conteiidos sobre esse tema
parece ocorrer em maior frequéncia depois das consultas médicas. No entanto, 37% dos
participantes ndo informam aos profissionais de salde que apresentam esse comportamento. As
pessoas que fazem parte da convivéncia dos participantes avaliam favoravelmente o uso da
internet.

Da amostra, 39% dos respondentes consideraram que antes da LM, a internet ndo
influenciava em nada suas vidas, contrariamente aos 80%, para os quais, atualmente, a internet

influencia muito e bastante suas vidas (Figura 6).
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Figura 6 - Influéncia da internet antes e apés a LM

Na comparacdo de médias observou-se que as diferencas entre a quantidade de atividades
de rotina, a frequéncia de acesso, 0 tempo de acesso e a influéncia da internet existentes antes e
apos a LM, apresentaram significancia estatistica de acordo com o teste de Wilcoxon, a nivel de
significancia de 1%.

De um modo geral, verifica-se que frequéncia e tempo de acesso de internet aumentaram
significativamente depois da lesdo. Enquanto a média de frequéncia da amostra antes da lesdo

apresentou valor de 2, que mensurada no questionario pela escala Likert representa “Acesso aos
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finais de semana”, a média da mesma amostra ap6s lesdo apresentou o valor de 4, ou seja, “Acesso
varios dias da semana” (Z=-4,613; p= 0,000). O tempo de acesso também aumentou
significativamente, passando em média de aproximadamente 93 minutos antes da lesdo para

aproximadamente 341 minutos apds lesdo (Z=-4,777; p=0,000) (Tabela 7).

Tabela 7 - Teste Wilcoxon para avaliar a diferenca de médias das variaveis antes e apés a LM

Pares de variaveis Média n=amostra Teste Z Sig. bicaudal
Atividades antes 11 43

-3,257 ,001
Atividades apos 7 43
Frequéncia de acesso antes 2 43

-4,613 ,000
Frequéncia de acesso apos 4 43
Tempo de acesso antes (minutos) 93 42

4,777 ,000
Tempo de acesso apds (minutos) 341 42
Influéncia da internet antes 1 43

-4,540 ,000
Influéncia da internet apos 3 43

Quanto aos aspectos identificados sobre o0 uso da internet, as caracteristicas predominantes
de frequéncia de acesso, de uso de e-mail, e de atividades realizadas pela internet foram
compativeis com os resultados obtidos por outros estudos que também tiveram o objetivo de
descrevé-las.

No entanto, algumas caracteristicas se diferenciaram. Apesar de 0 acesso a internet,
realizado no domicilio, ser 0 mais frequente nesta pesquisa e nos estudos anteriores, em detrimento
do acesso de locais publicos, o reduzido acesso de local de trabalho e do domicilio apresentado
pela amostra estudada ndo foi registrado em pesquisas prévias. Outro aspecto que apresentou
resultados discrepantes associa-se as caracteristicas de relacionamento. Quando confrontadas,
demonstram que, se nos estudos anteriores o uso da internet implicava a diminui¢do do contato
familiar e o aumento dos contatos afetivos virtuais, neste, verificou-se que o relacionamento
familiar aumentou e parece ndo haver um uso da internet voltado para a busca de relacionamento
afetivo (Drainoni & cols., 2004; Goodman & cols., 2008; Hauber & cols., 2002; Houlihan & cols.,
2003).
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Especificamente sobre o uso da internet para obter informacGes sobre a LM, nota-se que
este ainda ndo representa um meio preferencial de obtencdo desse tipo de conteldo pelo grupo
investigado, diferentemente do que foi constatado no estudo de Edwards e cols. (2002), que
apontou a internet como a forma preferida e considerada mais acessivel e confortavel por pessoas
com LM para a obtencdo de informagdes sobre a lesdo. Por outro lado, nessa mesma investigacéo,
0s participantes apontaram que os temas de maior interesse estdo relacionados as LM, o que
coincide com os resultados da presente pesquisa (Edwards & cols., 2002).

Verifica-se que as importantes mudancas ocorridas nos padrdes de uso da internet entre
antes e ap6s a LM podem refletir o impacto da ocorréncia ndo sé de patologia que acarreta restricdo
de mobilidade, mas também as mudancas gerais ocorridas em relagdo as TIC's (NICBR, 2010), que
passam a ser relacionadas aos dados apresentados pela amostra desta pesquisa.

Foi verificado na presente pesquisa que o computador ¢ utilizado macicamente como forma
predominante de acesso a internet, assim como ocorreu na pesquisa TIC Domicilios 2009, que
também demonstrou que as pessoas tendem a ter mais de um recurso para utilizar a internet e a
acessa-la com mais frequéncia. Paralelamente, ocorre a reducdo da opcdo via discada e o
surgimento da opc¢do via radio e aumento do acesso por banda larga, de alta velocidade. O maior
acesso por banda larga também se deve ao aumento do nimero de computadores pessoais. A
quantidade de computadores portateis cresceu, assim como os de mesa, 0 que pode ser atribuido a
reducdo dos precos e ao atrativo da mobilidade, que é especialmente importante em relagcdo a
populacdo estudada. Essas mudangas também foram verificadas na presente pesquisa quando
comparados os padrdes de uso da internet existentes antes e apos a LM.

Os dados da pesquisa TIC Domicilios 2009 indicam que 0 uso da internet para aquisicao de
bens e servicos e comércio eletronico aumentou expressivamente em 2009, assim como foi
verificado o maior indice de compras de eletrodomésticos, também constatado nos dados da
presente pesquisa.

Quanto as atividades realizadas pela internet, assim como na TIC Domicilios 2009, a
comunicagdo e a busca de informagdo permanecem como as mais realizadas. A internet foi
utilizada como ferramenta de busca por 89% dos internautas e ndo houve mudanca na indicacéo de
uso da internet para pesquisas sobre assuntos de lazer e de oportunidades de emprego, sendo que a
busca por informagfes de saude foi a que demonstrou um crescimento mais expressivo (NICBR,
2010). No que se refere as atividades ocupacionais, sete participantes que a realizam trabalham
utilizando a internet. Paralelamente, 19 participantes estudam, sendo que dos 12 que disseram
estudar em casa, oito registraram que participam de educacéo a distancia.

Na TIC Domicilios 2009, verificou-se que houve um aumento do uso de servicos de
governo eletrénico, que alcanca a frequéncia de 30% dos usuarios da internet, e ela mais do que
dobrou em relacéo a 2005. Por exemplo, os cidaddos gostariam de acessar os sites de governos para

agendamento de consultas médicas (NICBR, 2010). A busca de informacGes sobre salide em sites
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oficiais também teve aumento expressivo, provavelmente estimulada pela ocorréncia de epidemias,
como a gripe suina. Nesse sentido, constata-se quanto o comportamento de busca de informacdes
sobre salide esta relacionado ao processo de comunicacdo e percepcdo de risco (Bennett, 2001;
Frewer, 2001).

Dessa forma, os sites com informagdes sobre LM devem considerar a influéncia desses
aspectos. Ou seja, as pessoas tendem a buscar mais informagfes quando estdo envolvidas com
determinada situacdo de salde, como ocorre em relacdo a propria aquisicdo da LM e pode ser visto
no comportamento dos participantes desta pesquisa.

Além disso, associado a preferéncia por seguir informagdes fornecidas por profissionais de
salde, verificada com base nos dados obtidos por meio do QE, o aumento da utilizacdo dos
servigos de governos eletronico voltados para a salde constitui um indicativo de que a estruturacdo
de servicos de cuidados com a salde em instancias oficiais, integrados aos recursos da
Telereabilitacdo, pode ser favoravel. Esses seriam espagos para a participacdo das pessoas com LM
no processo de direcionamento das politicas pablicas voltadas para a salde desse grupo (Bernardes,
Maior, Spezia & Araujo, 2009).

Esses dados confirmam a observacdo de que prioritariamente as atividades desenvolvidas
na internet sdo voltadas para a comunicacdo e depois para obter informacdes, entre elas, as
informac6es de salde.

A maior participacdo de pessoas do sudeste pode estar relacionada ao fato de que € nessa
regido que estdo os maiores indices de domicilios que possuem computador e acesso a internet.

Para que haja o uso da internet pelo computador € preciso que sejam desenvolvidas
habilidades voltadas para esse equipamento. Mais do que aprender a utiliza-lo, té-lo disponivel
facilita esse processo, o que pdde ser constado pelo fato de que, apos a LM, nenhum participante
permaneceu sem computador e sem acesso a internet. O autodidatismo e a aprendizagem com
parentes, amigos e colegas de trabalho foram apontados como as formas mais usadas para as
pessoas desenvolverem essas habilidades, conforme indicam os resultados da TIC Domicilios
2009. Essas tendéncias foram observadas no contexto de reabilitacdo descrito na introducdo desta
dissertacdo e certamente favorece, e é favorecida pela interacdo social estabelecida também para
esse fim.

De maneira geral, a idade de maior penetracdo da internet esta entre 16 e 24 anos (NICBR,
2010), a qual se aproxima da idade mediana do grupo desta pesquisa.

O aumento da frequéncia de acesso da propria casa observado nos dados TIC Domicilios
2009, também foi constatado ap6s a LM. No entanto, o primeiro estudo também apontou o
crescimento do acesso da casa de outra pessoa, seguido do acesso no trabalho, mantendo-se os
niveis de acesso da escola, sendo que, em relacdo ao grupo estudado com LM, houve redugdo de
acesso nos locais externos a casa, condicdo provavelmente relacionada a questdo de restricdo de

locomocéo.
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Quanto ao aspecto da comunicagdo, uma das finalidades apontadas pelos participantes da
TIC Domicilios 2009, foi a de enviar mensagens (70%), que pode estar associada a fusdo dessa
ferramenta a outros recursos de comunicacgao online como e-mail e redes sociais que tem ocorrido.

A falta de habilidade foi a terceira justificativa mais citada como barreira para a posse de
computador e internet, antecedida pela falta de disponibilidade na area e pelo custo elevado, sendo
que, comparadas as regifes urbana e rural, as maiores deficiéncias estdo localizadas nesta Ultima
(NICBR, 2010). No entanto, esse aspecto, que poderia ser esperado na populacdo estudada, em
funcdo das limitacGes motoras, parece ndo repercutir em uma maior restricdo no uso da internet.
Dessa forma, pode-se supor que, de fato, 0 uso da internet e do computador auxiliam no
desenvolvimento de habilidades ap6s a LM.

De acordo com as questBes abertas, ao final do questionario, apenas 7% dos participantes
necessitaram de ajuda para preencher o questionario. Quanto ao tema da pesquisa, 10 pessoas
registraram suas impressdes, sugerindo que a pesquisa deveria ter abordado o conhecimento dos
participantes sobre os servicos de “apoio emocional e fisico” existentes nos estados, bem como
sobre possiveis alternativas de trabalho via internet e fontes de apoio a projetos.

Do total de participantes, 23 registraram comentarios sobre o questionario que, na maioria,
elogiavam a iniciativa da pesquisa, mesmo sendo um instrumento longo, mas que também
propiciou a reflexdo sobre questdes ainda ndo consideradas pelos participantes. A importancia de

divulgacéo dos resultados e de sua utilidade também foi citada.

4.2. Percepcdes sobre o impacto do uso da internet

Para a Etapa Grupo Focal, em relacdo ao GFO e ao GFP, houve, respectivamente, 28 e 12
registros de e-mail de participantes interessados em fazer parte dessas atividades. Efetivamente,
estiveram presentes oito e cinco participantes em cada grupo, 0 que representa uma taxa de
participacdo de 29% e 42%. No GFP estiveram presentes trés homens e duas mulheres, sendo que
apenas um participante apresentava tetraplegia. Ja no GFO, quatro, dos oito integrantes,
apresentavam tetraplegia, e o nimero de mulheres (n=5) foi maior do que o de homens (n=3)
(Tabela 8).
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Tabela 8 - Caracterizacdo dos participantes dos grupos focais

Caracteristicas GFP (n=5) GFO (n=8)
Masculino 3 3
Género
Feminino 2 5
Paraplegia 4 4
Nivel de lesédo
Tetraplegia 1 4

O maior numero de registros de e-mail de respondentes do QE interessados em fazer parte do
GFO indica que esse método pode representar uma boa alternativa em relacdo as ferramentas de
pesquisa que favorecam o aumento da taxa de resposta. Em funcdo de limitagdes da prépria
pesquisadora, ndo foi possivel fazer uma consulta prévia aos participantes com o objetivo de
identificar dia e horarios mais convenientes para a participacdo, o que poderia ter aumentado a taxa
de participacao.

A andlise de contelido dos distintos materiais produzidos pelo GFO e pelo GFP sera
apresentada por meio da identificacdo e da descricdo de cada categoria, das sub-categorias que a
integram e dos respectivos exemplos de verbalizacBes literalmente transcritos, em ordem

decrescente das frequéncias com que cada um foi identificado nos contetidos dos grupos focais.

4.2.1. Grupo Focal Presencial

Categoria 1 — Funcdes da Internet - diferentes fungdes que a internet pode assumir na vida de

pessoas com LM ocasionando impactos percebidos como positivos e negativos. Ex.: “...se eu

tivesse tido acesso a internet antes, hoje eu viveria bem melhor, teria muito menos sofrimento,...”

Sub-categorias e exemplos de verbalizaces:

Sub-categoria 1: Acesso as informacdes sobre LM.
“...eu comecei a ver e colocar la paraplégico, ai sempre tem as pessoas fazendo demonstracdes do
que elas conseguem fazer, subir escada, descer escada, no chdo sozinho, como cair da cadeira, se

vocé for cair um dia, e comecei a achar isso....”
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Sub-categoria 2: Interacao, troca de informacdes e de experiéncias com pessoas com LM.

*“...0 computador, a internet hoje eu acho que ajuda dessa forma, quem tem acesso, quem fica em
uma cadeira de rodas e vé outros deficientes levando uma vida normal, se casando, engravidando,
fazendo esportes, ajuda nesse termo, porque eu acredito que se eu tivesse tido acesso a internet
antes hoje eu viveria bem melhor, teria muito menos sofrimento, eu tive escaras grandes, eu tive
duas septicemias, eu entrei em coma por causa de escaras, quase morri. Entdo para mim a internet
ajuda nesses termos, se eu tivesse tido acesso a outros deficientes eu ndo teria sofrido tanto, ndo

teria vergonha de estar em uma cadeira de rodas, e hoje eu acho que ajuda nesses termos...”

Sub-categoria 3: Interacdo social ampla.
“...vocé pode fazer o que vocé quiser pela internet, vocé pode dar um presente para alguém, vocé
pode comprar alguma coisa, vocé pode ver noticias do seu time na globo.com, tem varios sites de

festas, de um monte de coisa....”

Sub-categoria 4: Acesso as informacdes gerais.
“...Eu mesmo ja fiz um curso de Idgica de programacdo, mais alguns outros cursos também via
internet, entdo é uma coisa que realmente faz muita diferenca para a gente que tem limitacdes,

principalmente para a minha que é bem mais alta...”

Sub-categoria 5: Distracéo e ocupagao.
“...a pessoa ter uma ocupacdo. Vocé imagina uma pessoa que fica em casa, a familia sai para
trabalhar e ela fica ali sem uma atividade. Vai comecgar a pensar besteira e entrar em uma

depresséo...”

Sub-categoria 6: Perda de tempo.

“...Vocé realmente tem que saber muito bem o que procurar la para néo se tornar perda de tempo,
porque se ndo vocé vai |4 e vocé passa a semana na frente e ndo vai achar nada que interessa. Por
isso que eu ja falei logo no comeco, sabendo o que buscar, porgue se vocé néo souber, se nédo for

bem objetivo no que vocé quer buscar vocé ndo encontra nao...”

Sub-categoria 7: Depressdo e a ampliacédo dos problemas.
*“...Eu lembro de uma vez que eu estava internada no (.....) e tinha 2,3 viciados em ver acidentes de
carro, entdo os caras sO queriam ver aquelas cenas terriveis, chocantes. Essa coisa meio que

também estimula a se enterrar cada vez mais, se deprimir cada vez mais, se isolar também...”

Sub-categoria 8: Interacao social virtual intensa, acarretando isolamento fisico.

“...muitas vezes eu me preocupo porque eu vejo alguns amigos meus que a vida social deles é a
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internet, eu acho meio preocupante quando para de procurar e fazer contato pessoal mesmo e
troca pelo email. Acho que ndo da para substituir, tem que fazer as duas coisas juntas....”...
“...Nesse caso ai tem fator de integracéo social ou isolamento, ai acho que ndo é bem a questao de
ser uma pessoa com deficiéncia ou ndo, acho que ela funciona de forma igual para todo mundo.

Eu acho que ndo ha muita distin¢éo ndo...”

Categoria 2 — Internet e a transposic¢éo de limites - percepcdo da internet como uma ferramenta,
artefato, recurso tecnoldgico que permite a pessoa com LM transpor suas limitagdes. Ex.: “...Entao
quer dizer, foi através da internet que eu cheguei Ia na frente do profissional com a receita

pronta...”

Sub-categorias e exemplos de verbalizaces:

Sub-categoria 1: Confrontar e questionar as informacdes com equipe de profissionais.

“...Entdo quer dizer, foi através da internet que eu cheguei la na frente do profissional com a
receita pronta...”... “...eu mesmo quando fui comprar minha cadeira eu fui para a internet,
procurei os sites dos fabricantes e fui procurando a qualidade das cadeiras de varios fabricantes,
guando marquei de vir para fazer na fisioterapeuta para ver a especificacéo da cadeira, pelo o que
eu tinha pesquisado nos sites dos fabricantes, eu ja vim com a descri¢éo da cadeira pronta dessa
que eu estou usando, eu cheguei, elas comecaram a fazer as medidas ai a hora que ela falou que ia

medir a largura de acento e tal, “ah, mas ja esta tudo feito aqui, ndo vou fazer de novo™...”

Sub-categoria 2: Avaliar as informacdes.

“...Eu acho que essa qualidade na informacé@o depende muito da gente saber filtrar ela, porque
hoje se vocé vai olhar na internet vocé tem que saber, prestar atencdo e identificar a... digamos
assim, o tempo daquele artigo que vocé esta olhando esta online, que as vezes vocé chega ali vocé
vé um artigo que voceé vai ler que estd passando uma informagdo mas é uma informacéo de 4,5,6
anos atras, entdo se vocé nao souber avaliar a fonte da sua pesquisa, € as vezes tem muitos sites,
muita informacéo que ndo traz data nenhuma, e a pessoa Ié, acha que aquilo é atual e ja é uma

coisa pra la de ultrapassada...”

Sub-categoria 3: Utilizar recursos para conhecer melhor as pessoas.

“...momento também, se for com uma pessoa que vocé conhece ja ndo tem problema, agora
quando é com uma pessoa que vocé ndo conhece é diferente. Se vocé tiver webcam, um negocio
diferente, porque vocé ndo sabe se ela esta falando a verdade né? Nao tem hoje em dia um monte

de peddfilo pela internet?...
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Sub-categoria 4: Participar de situagdes significativas a distancia.

...”" Para vocé ver, quase 2 mil quildmetros de distancia e participou daquele momento de emocao
dele de ser chamado para o primeiro emprego. Quando que as vezes vocé morando na mesma
cidade, um do lado da rua e o outro do outro e vocé ndo participa desse momento, e a gente

estando a 2 mil quildmetros... pode-se dizer assim que a gente presenciou 0 momento...”

Sub-categoria 5: Eliminar barreiras e favorecer a independéncia.

“...Eu faco uso para negécio, para comprar algumas coisas, negociacoes,...”

Categoria 3 — Internet: dificuldades e limites - uso efetivo da internet estad relacionado a
existéncia de habilidades do seu usuarios e a qualificagdo de seus conteidos. Ex.: “...para fazer a

diferenca tinha que ter alguém de fora para mostrar para ele...”

Sub-categorias e exemplos de verbalizaces:

Sub-categoria 1: Ndo saber como manipular / operacionalizar o computador, uma vez
portador de leséo.

“...geralmente nesse momento a falta da reabilitacdo acaba que esta impedindo o cara de ter o
acesso a internet. Como no caso da lesdo como era a minha e a dele, nenhum dos dois poderia
movimentar o mouse, vamos dizer assim. Entdo se no caso, na época a gente tivesse acesso a

internet acho que para fazer a diferenca tinha que ter alguém de fora para mostrar para ele...”

Sub-categoria 2: Auséncia ou excesso de informagfes especificas sobre o processo de
reabilitaco.

“...Se vocé souber direitinho o que buscar, vocé fazendo uma busca bem objetiva, bem clara sobre
0 que vocé quer vocé vai encontrar alguns sites que véo falar alguma coisa, e geralmente site
acaba sendo oferecendo um link de alguma outra coisa, ai vocé acaba desenrolando para um
caminho onde as informacGes estdo. Agora se vocé ndo sabe com clareza o que buscar vocé vai

rodar um bocado...”

Os resultados obtidos demonstraram que as principais funcbes desempenhadas pela internet
na vida de seus usuarios estao relacionadas a interagdo social e ao acesso a informagéo. Nesses dois
sentidos, impactos positivos e negativos foram apontados.

Quanto a interacdo social, os participantes identificam que a internet a favorece de forma

geral, e também com os pares, ou seja, com outras pessoas que tiveram LM, permitindo a troca de
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experiéncias e aprendizados. Além disso, destacam a vantagem do acesso virtual as pessoas que
estejam distantes fisicamente e que recursos, como a webcam, permitem conhecé-las melhor.

No que se refere as informacdes, de acordo com a percep¢do dos participantes, a internet
possibilita o aumento do conhecimento geral e especifico sobre a patologia. Entretanto, constata-se
que tanto a auséncia quanto o excesso de informacdes, bem como a dificuldade em saber a melhor
forma de obté-las, pode acarretar prejuizos e usos indevidos. Em funcdo disso, a internet pode
também ser utilizada para investigar a fonte e a atualizagdo dos préprios conteldos nela
encontrados, e filtra-los. O fato de se alcancar esses niveis de informacdo permite a adogdo de
atitudes de questionamento e confrontacdo das orientacdes de salde fornecidas por equipes de
profissionais.

A internet também constitui um tipo de atividade que faz parte da rotina dos participantes
deste grupo, contribuindo com a distracdo dos problemas e evitando a depressdo. Representa
independéncia, a possibilidade de fazer coisas que de outra forma ndo seriam feitas e aumenta a
qualidade de vida. No entanto, ndo saber como manipular e operacionalizar o computador, em
funcdo das proprias limitagcBes acarretadas pela LM, constitui uma possivel limitagdo ao uso da
internet. Uma importante habilidade no uso da internet refere-se a geracdo de contelidos como
resultado da interacdo em rede. Foi constatado que na pesquisa TIC Domicilios 2008 apenas 6%
dos participantes possuiam essa habilidade, contra os 11% que registraram a sua existéncia em
2009 (NICBR, 2010). Ou seja, criar paginas na internet e blogs parece ser uma maneira importante
de desenvolvimento. Inclusive, alguns participantes dos grupos focais relataram que tiveram esse
tipo de experiéncia e que tanto eles proprios como outras pessoas haviam se beneficiado delas.

Em contrapartida as percepcBes sobre impacto positivo, 0 grupo salientou que o uso da
internet em excesso pode provocar a exclusdo e favorecer a depressdo. Em funcdo disso, é

necessario o estabelecimento de limites para esse uso.

4.2.2. Grupo Focal Online

Categoria 1 — Funcbes da Internet - diferentes fungdes que a internet pode assumir na vida de
pessoas com LM ocasionando impactos que percebidos como positivos e negativos. Ex.: “..A
internet é muito importante na minha vida, uso diariamente pra tudo, estudos, amizades...”,
“...diante do pc esqueco qualquer deficiéncia ou limitacdo. Gosto de crescer em conhecimento.

Isso faz toda a diferenca ...”
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Sub-categorias e exemplos de verbalizaces:

Sub-categoria 1: Acesso as informacdes sobre LM.

*“... acredito que depois da depressao, infecgdes e problemas com o intestino sejam 0s mais graves
problemas a enfrentar. A net, possibilita informac6es, dai se vocé segue, os resultados sdo como
remedinhos que vocé ndo toma. Explico quando acredito que meu medico ndo compreendeu bem
minha queixa, busco mais informacfes e eu mesma me sinto mais capaz de explicar o que se

passa...”

Sub-categoria 2: Interacdo social ampla.

“...A internet é muito importante na minha vida, uso diariamente pra tudo, estudos, amizades...”

Sub-categoria 3: Acesso as informacdes gerais.
“...oportunidade de sair de casa e estar informada mesmo pregada em casa.encontra resposta a

guase todos os meus questionamentos...”

Sub-categoria 4: Interacéo, troca de informacdes e de experiéncias com pessoas com LM.
“...Informacdo, contato com outras pessoas com lesdo medular e acesso a novidades de

tratamento relacionados a reabilitacéo...”

Sub-categoria 5: Interacdo sem preconceitos e discriminacfes - todos podem ser iguais no
computador.

“ ... numa relacdo virtual vocé pode ser o que quiser, quando corremos menos risco de nao ser
aceitos, atras da telinha podemos ser iguais, na relagdo virtual somos todos iguais, e presencia

temos g lidar c as diferencas e ate preconceitos...”

Sub-categoria 6: Obtencédo de animo, tranquilidade e estimulo para enfrentar os problemas.

“Entdo se a gente tem também um exemplo a seguir, como aquela propaganda do Ronaldo com a
musica do Raul Seixas, ou um filme, acabamos vendo e tendo mais motivacdes em reabilitar. Entao
o fato de ver um amigo melhorando, ou tendo um exemplo de vida no qual vemos através da

internet e de nossos contatos, acabamos tentando usar como forma de reabilitar...”

Sub-categoria 7: Enriquecimento pessoal.
“...diante do pc esqueco qualquer deficiéncia ou limitacdo. Gosto de crescer em conhecimento.

Isso faz toda a diferenca quando me sinto conectada de forma agradavel com o mundo ...”
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Sub-categoria 8: Acesso a centros de reabilitacéo.
“...através da internet consegui contato com o hospital (...) e consegui me encaixar no programa

de reabilitacéo de 1a...”

Sub-categoria 9: Encontros amorosos.

“...foi através da internet que conheci minha namorada...”

Sub-categoria 10: Aumento da qualidade de vida.
“...quando envio meus e-mail ou, converso com meus filhos no skype vejo o quanto minha vida esta

melhor...”...”... melhora 100% a qualidade de vida ...”

Subcategoria 11: Distracéo e ocupagao.

*“...na medida que me distraio e esqueco as dores...”

Subcategoria 12: Fuga aos problemas pessoais.

*“...internet meio de fuga para o problemas...”

Sub-categoria 13: Medo de estabelecer contato social pela internet.

*“...nunca usei salas de bate-papo, tenho vontade, mas tenho medo...”

Sub-categoria 14: Interacéo social virtual intensa, acarretando isolamento fisico.

*“...criando um mundo virtual demais para suas vidas e ai vem o vazio existencial. creio que ser
humano precisa de contato sim. porem apenas virtual ndo realiza ninguém...”...”...se comunicar
com o mundo na internet € bom, mas nos ndo podemos esquecer que SOmMOS pessoas normais

precisamos viajar sair...”

Sub-categoria 15: Uso em excesso, acarretando comprometimento do auto-cuidado e da
gualidade de vida.

“...precisamos nos policiar pois a qualidade de vida fisica pode ficar comprometida...”

“...teve uma época que eu era um pouco "viciado" em internet que deixava de fazer os cateterismos
nos horarios certos. Ai ja viu no que pode dar,...”

“...ndo podemos esquecer que ficar em frente ao PC pode até mesmo causar escaras ...”

Categoria 2 — Internet e a transposic¢do de limites - percepcdo da internet como uma ferramenta,

artefato, recurso tecnolégico que permite a pessoa com LM transpor suas limitages. Ex.: “... sO

amplio meus horizontes ...”
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Sub-categorias e exemplos de verbalizaces:

Sub-categoria 1: Conferir veracidade das informacdes obtidas pela internet.
“...nem todas vale conferir primeiro ... conversar com médicos ,familiares, é necessario investigar

e usar sempre bom senso ....”

Sub-categoria 2: Eliminar barreiras e favorecer a independéncia.
“...ela me leva onde ndo posso ir com facilidade, encurta distancias para mim eliminando

barreiras; enriquecendo meu mundo que por vezes se torna restrito ou limitado.”

Sub-categoria 3: N&o evidenciar a presenca da LM.

“...eu conto quando necessario, nunca falo de assuntos pessoais...”

Sub-categoria 4: Confrontar e questionar as informacges com equipe de profissionais. ““...eu

falei que na internet o recomendavel era 40 min para nao fatigar ele me chamou de desinformado

Q-

Categoria 3 — Internet: dificuldades e limites - uso efetivo da internet estd relacionado

D~

existéncia de habilidades do seu usudrios e a qualificacdo de seus conteidos. Ex.: “...0 duro
quando a gente vai pesquisar e tem muitas informacgdes terriveis de um exame ou de um

medicamento...”

Sub-categorias e exemplos de verbalizaces:

Sub-categoria 1: Contetidos muito técnicos.
“... 0 que vemos as vezes sao contetidos muito técnicos...”

*“...em linguagem profissional o que dificulta o entendimento para algumas pessoas...”

Sub-categoria 2: Auséncia ou excesso de informacdes.

“...Tem tiro para todo o lado nessa histoéria...”

Para os integrantes do GFO, os principais papeis desempenhados pela internet também se
concentram naqueles verificados em relagdo ao GFP: interacdo social e acesso a informacdo, assim
como as consideragdes em relagcdo aos possiveis impactos positivos e negativos sdo verificadas.

Dessa forma, serdo destacados apenas aspectos que se diferenciaram em relacdo aos dois grupos.
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No GFO, surgiu uma sub-categoria com consideravel frequéncia que abordou a constatacao
de que a internet permite o estabelecimento da interacdo social sem que haja interferéncia de
limitagbes ou preconceitos desencadeados pela prépria LM. Tal caracteristica sugere um
importante impacto do uso da internet, uso este que vem sendo investigado amplamente em relacéo
a populagdo geral, e que, assim como outros aspectos ja mencionados, esta presente também em
grupos de pessoas com LM e que parece adquirir um sentido diferenciado por se tratar de um grupo
que lida com a perspectiva da deficiéncia que é a criacdo de identidades virtuais. Nesse caso, ela
parece ter relacdo ndo somente com a possibilidade de criacdo de uma personalidade em um mundo
virtual ou digital, mas uma personalidade que ndo seja definida por limitages motoras (Matuck &
Meucci, 2005; Turkle, 1997).

Além dessa sub-categoria, diferentes aspectos foram destacados pelo GFO, no que se refere
ao uso da internet e a sua funcdo: obtencdo de animo e tranquilidade; estimulo para enfrentar os
problemas, enriquecimento pessoal, acesso a centros de reabilitacdo, possibilidade de encontros
amorosos e de aumento da autoestima. Outras sub-categorias também foram apontados por esse
grupo, mas que podem gerar ambiguidade quanto a ser favoravel ou ndo a sua ocorréncia, tais
como: substituicdo das relagfes familiares atritosas, fuga dos problemas pessoais, possibilidade de
falar coisas a pessoas que ndo conseguiria dizer pessoalmente e estabelecimento de relagGes
virtuais capazes de substituir contatos fisicos e possibilidade de inclusao virtual e excluséo fisica do
mundo social. Por fim, os participantes do GFO registraram o medo de estabelecerem contato
social pela internet.

No que se refere as consequéncias do uso excessivo da internet, as repercussoes
relacionadas a falta de atencdo ao autocuidado provocada pela permanéncia prolongada diante do
computador foram destacadas, como a ocorréncia de escaras € a ndo realizacdo de cateterismo.
Quanto as dificuldades e limites do uso da internet, neste grupo, foi mencionado, adicionalmente a

caracteristica de auséncia ou excesso de informacdes, 0 uso de termos técnicos.
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Tabela 9 - Resumo das categorias e sub-categorias identificadas em cada grupo focal e suas

respectivas frequéncias

Categorias Grupo Fc-JcaI Total Grupo-FocaI Total
Presencial Online

Categoria 1 Sub-categorias 65 Sub-categorias 108
(1a8) (1a15)

Percepgdes positivas Sub-categorias 54 Sub-categorias 80
(1ab) (1all1)

Percepgdes negativas Sub-categorias 11 Sub-categorias 28
(6a8) (12a15)

Categoria 2 Sub-categorias 13 Sub-categorias 40
(1ab) (1a4)

Categoria 3 Sub-categorias 7 Sub-categorias 7
(1le2) (1le2)

Total 85 155

Sugestdes de uso da internet voltado para usuarios com LM foram fornecidas pelos
participantes em relacdo a criacdo de um sistema que sugerisse interrup¢Ges do uso do computador
periodicamente, bem como a realizacdo de pratica de atividades fisicas e exercicios para
reabilitacdo, semelhantes aos disponibilizados por centros de reabilitacdo ou universidades. Houve
também sugestdes referentes ao desenvolvimento de agBes com interatividade, como
teleconferéncias, como pode ser constatado na verbalizacdo abaixo:

“...a pessoa era lembrada da necessidade de fazer alguma atividade fisica, e eles sugeriam
algumas atividades, desde a visdo, alterar o campo de visdo, a musculatura, vocé perceber, entéo
eu acho que de repente dava para pensar em alguma... eu acredito que tem um ndmero muito
grande de pessoas com deficiéncia que estdo quase todos os dias na frente da internet na frente do
computador, que poderiam de repente estar aproveitando esse sistema como, uma lembranga de
reabilitacdo “olha, que tal agora?”” algumas sugestdes de atividade, porque as vezes a gente se
enfia 14 dentro do computador e fica la atento a muita coisa mas ndo percebe como é que esta o
corpo, ja aconteceu isso comigo de ficar muitas horas na frente do computador e depois percebe
que esta acabado, destruido, cansado. Entdo acho que de repente era uma alternativa...”

Observou-se também que no GFO houve uma maior frequéncia de registros na maioria das
categorias (Tabela 9), o que pode ser atribuido tanto a maior quantidade de participantes quanto a
caracteristica de serem informacdes mais curtas. De maneira geral, pode-se notar que, mesmo

virtualmente, a dindmica estabelecida no grupo privilegiou a troca de informaces e experiéncias, o
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registro das percepcdes e atitudes do grupo em relacdo a internet, bem como as interinfluéncias da
formacéo de opiniGes sobre o referido tema.

Independentemente das diferencas observadas, foi possivel constatar que a qualidade e a
quantidade de dados obtidos pelo método online podem ser comparadas aquelas encontradas pelo
método tradicional, o que encontra apoio na literatura que procura analisar e estabelecer
equivaléncias entre essas duas formas de conducédo de grupos focais, mas que, até 0 momento, ndo
haviam investigado a populacdo da presente pesquisa (Reid & Reid, 2005; Underhill & Olmsted,
2003). No entanto, vantagens em relacdo ao método online sdo verificadas no que se refere ao
baixo custo, a superacdo de distancias espaciais, a automaticidade do registro das conversacdes
(Abreu, Baldanza & Gondim, 2009), e a superacdo de limitagdes estabelecidas pela restricao
motora dos participantes.

A possivel relacdo entre a internet e o seu impacto global na vida dos usuarios com LM
pode ser estabelecida com base nos dados obtidos e naqueles presentes na literatura especializada,
que demonstram que 0 uso mais ou menos benéfico esta relacionado a forma de utilizacdo, ao
estado emocional e as relagdes sociais e familiares existentes. Consequéncias negativas quanto ao
uso da internet sdo apontadas em relacdo ao uso excessivo, inadequado e influenciado por
condi¢cBes emocionais e dificuldades pessoas de relacionamento. Dessa forma, identifica-se que os
padrbes de uso de internet, bem como condi¢Bes socioemocionais teriam uma relacdo direta com os
impactos que a internet pode acarretar. Nesse sentido, orientagdes sobre a melhor forma de utiliza-
la devem fazer parte de orientacdes de profissionais de salde.

Apesar de terem sido identificados as mesmas categorias nos dois grupos, o que pode ser
atribuido ao uso do mesmo roteiro de perguntas, percebe-se que houve niveis diferentes de
aprofundamento e de amplitude de abordagem de cada sub-categoria, fenbmeno esperado nos
processos grupais, e ndo a diferenca das técnicas online e presencial utilizadas.

Os resultados obtidos confirmam a observacdo de que, prioritariamente, as atividades
desenvolvidas na internet sdo voltadas para a comunicacdo e para a obtencdo de informacdes, as
quais sdo mais direcionadas a temas sobre LM. Sendo esses aspectos diretamente relacionados a
reabilitacdo, conclui-se que os impactos, predominantemente positivos, derivados dessa
interrelacdo também vao determinar o sentido mais ou menos favoravel do uso dessa tecnologia.

Com base na reflexdo proposta aos participantes dos grupos focais sobre as percepgdes que
possuem a respeito dos impactos da internet em suas vidas, diferentes relagdes entre esses impactos
e principios da reabilitacdo (Martins & Araujo, 2008; Queiroz, 2003; Queiroz & Araujo, 2006;
Queiroz & Araujo, 2007; Queiroz & Araujo, 2009; Ramos, 1999), e temas estudados nesse
contexto (Araujo, 2007; Bampi, Guilhem & Lima, 2008; Murta & Guimardes, 2007; Pereira &
Avraujo, 2005; 2006; Ribeiro, 2005) foram estabelecidas, tais como: independéncia, socializacéo,
acesso a informacdo, troca de informagfes, encontro de suporte social, compartilhamento de

problemas e solugBes com pessoas na mesma condigdo, aprendizagem de como lidar com situacdes
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do dia a dia, aumento da qualidade de vida e do bem-estar psiquico, como pode ser constatado em
algumas verbalizac¢Ges dos grupos:
“Internet reabilita a mente...””;
- *“..descobrir seus problemas e suas solu¢Ges € muito importante para quem busca

melhorar sempre, seja fisicamente ou como pessoa...” “...é 0 contrario de quando a
pessoa ndo faz a reabilitacdo, que acaba ficando preso na cama...”;

- *“..conversar com outras pessoas, descobrir seus problemas e suas solugdes é muito
importante para quem busca melhorar sempre, seja fisicamente ou como pessoa...”

A importancia desse impacto também foi expressa por meio das respostas dadas a questdo

que abordava a influéncia da internet antes e apds a LM, contemplada no QE.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os padrBes de uso da internet apresentados na presente pesquisa, mesmo aqueles cuja
aquisicdo sucedeu a LM, ndo podem ser atribuidos exclusivamente a esta ocorréncia. Além de
refletirem mudancas tecnoldgicas, econbmicas e sociais vivenciadas por individuos, usuarios da
internet, englobam comportamentos comuns aqueles verificados na populacao geral.

Sob esta constatacdo e a luz dos dados quantitativos e qualitativos da pesquisa, pode-se
concluir que a utilizacdo da internet, apesar de ndo se ter revelado varidvel determinante para
qualidade de vida dos usuarios, parece ser capaz de promover impactos positivos a condicdo
psicoldgica e a qualidade de vida daqueles que a acessam.

Tal impacto é determinado ndo somente pelos objetivos e pelos modos de utilizacdo da
internet, mas, também, pelas caracteristicas individuais e pelo contexto social e cultural dos
usudrios. A qualidade da informacdo ndo mostrou ser a maior responsavel pelos prejuizos
decorridos do uso excessivo da internet. A frequéncia e a intensidade com que a internet é utilizada
apresentaram-se como fatores preponderantes a longa permanéncia do usuario na conexdo com o
mundo virtual e a consequente redugdo da atencdo com o autocuidado e com as relagdes
presenciais.

Diante disto, é possivel ratificar a importancia da internet para a qualidade de vida dos seus
usuarios; entretanto, é imprescindivel afirmar que sua forma de utilizacdo pode ser mais ou menos
saudavel, condicdo que determinard o seu grau de contribuicdo ao processo de reabilitagdo. Nesse
sentido, o uso da internet ndo deve ser considerado fonte de um Unico efeito.

Sem dulvida, o emprego da internet pode favorecer a reabilitacdo, por permitir acesso a
informacdo e a comunicacdo, principios compativeis aqueles preconizados pela RBC e pela OMS.
No entanto, a sua utilizacdo no processo de reabilitacdo ndo deve eliminar a participacdo de pessoas
com LM em programas de reabilitacdo formais, pelos quais estas parecem obter a maior parte de
informagdes sobre a LM. Assim sendo, a internet ndo deve ser vista como uma forma de
substituicdo as abordagens tradicionais em reabilitacdo, mas sim como uma alternativa de
complementacao.

Frente ao papel do uso da internet para as pessoas com LM, demarcado por aspectos
similares aos da populacdo em geral e por especificidades, cabe ressaltar que profissionais e
instituicbes de salde devem estar preparados para atuarem em consonancia com as mudancas
tecnoldgicas impregnadas no mundo atual, ndo deixando de contextualizar as repercussdes
provocadas por essa ferramenta nos programas de reabilitacdo de pessoas com LM. Um servigo,
que pretende atuar com recursos da Telereabilitacdo, especificamente com a internet, precisa estar
apto a utilizar as diversas ferramentas disponiveis na internet, tanto as direcionadas a realizacdo de
estudos cientificos como aquelas voltadas a intervenges ou elaboracdo de programas educativos.

Caso contrario, como constatado na revisdo de literatura, poderdo ocorrer oferta de servicos e
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conteldos por meio de recursos que ndo atendam aos interesses ou que ndo sejam tdo utilizados
pelos usuarios, ou divergéncias entre os servicos oferecidos e os padrdes de uso da internet.

Nesta direcdo, vale ilustrar, com base nos resultados obtidos neste estudo e no contexto da
Sociedade da Informacdo e do Conhecimento, possiveis delineamentos de atuagdes profissionais e
de servicos de reabilitagdo a partir da aplicacdo dessa tecnologia, em prol do alcance das
necessidades, das expectativas e do nivel de questionamento dos pacientes a serem atendido:

- Utilizar a internet para favorecer a comunicacdo entre pacientes e equipe
multiprofissional, ou entre os pares; produzindo e divulgando conteidos qualificados sobre
pesquisas cientificas e avancos da area, ou sobre medidas de auto-cuidado, por exemplo em relacdo
a infeccdo urinéria, privilegiando a troca de mensagens por e-mails.

- Realizar atividades voltadas para o desenvolvimento de habilidades para o uso da internet,
e ndo apenas para o uso do computador; fornecendo conhecimentos capazes de levar os pacientes a
buscarem informagfes, a interagirem pela internet, a avaliarem a qualidade dos conteldos
disponiveis na rede sobre LM, bem como a adotarem medidas de seguranca, como, por exemplo,
sobre o uso indevido de informagdes pessoais. Cabe salientar que as paginas pessoais ou blogs
foram indicadas pelos participantes dos grupos focais como um importante espaco de trocas de
experiéncia e de interacao.

Os resultados desta pesquisa sugerem que ndo caberia aos profissionais de reabilitacdo,
fundamentalmente, questionarem se a utilizagdo da internet deveria ou ndo ser incentivada, mas
sim perguntarem-se como promover a utilizagdo da internet e como melhor orientar os usuarios dos
servicos a alcancarem o uso qualificado do recurso. Como nos programas de reabilitacdo
tradicional, que discutem quais abordagens serdo mais ou menos benéficas para determinados
pacientes, de acordo com as caracteristicas pessoais de cada um.

Para o conhecimento da real efetividade do uso da internet e do seu impacto na reabilitacdo
de pessoas com LM, os parametros de qualidade dos servicos, de satisfacdo da populacéo assistida,
de seu bem-estar e qualidade de vida, devem ser acompanhados.

Uma das limitagbes da presente pesquisa esta relacionada a reduzida quantidade de
participantes da etapa e-survey, possivelmente relacionada ao curto periodo em que o link do
questionario ficou disponivel para a coleta de dados e aos cuidados tomados para a composicdo de
uma amostra proposital e bastante especifica. Em funcdo disso, ndo foi possivel realizar analises
inferenciais estratificadas dos padrdes de uso da internet em relacdo ao nivel da LM, género,
diferencas regionais, e tipos de domicilios, urbanos ou rurais.

O uso da internet como veiculo para a coleta de dados é recomendado por permitir o
alcance dos objetivos propostos nesta dissertacdo. No entanto, sugere-se que estudos futuros,
realizados em rede, publiquem o link do questionario em paginas da internet oficiais e confiaveis,
bem como considerem que o tempo de retorno pode ser prolongado, até que os possiveis

participantes adquiram seguranga quanto a procedéncia da pesquisa.
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Por subentender que os participantes possuiriam o computador e 0 acesso a internet, nao
foram elaboradas questdes que investigassem as principais barreiras a posse desses recursos. Essas
seriam informagBes adicionais, que complementariam a comparacdo de dados especificos dos
padrbes de uso da internet por pessoas com LM com agueles obtidos em estudos nacionais.

Frente a natureza exploratoria desta pesquisa e a grande quantidade de dados coletados, os
seus resultados ndo foram analisados e discutidos a luz da literatura especializada, de forma
aprofundada.

O mapeamento das habilidades necessarias ao usuario da internet também deve ser
aprofundado, pois tal conhecimento sera capaz de ampliar a efetividade do uso da internet. Usar
mecanismos de busca de informacdes, enviar e-mails com arquivos anexados, enviar mensagens
em salas-de-bate-papo, usar programas para trocar filmes e mdsicas, criar paginas na web, usar a
internet para realizar ligacdes telefonicas, baixar e instalar softwares ou adotar medidas de
seguranca contra ataques de virus ou de programas maliciosos, sdo algumas das habilidades ja
mapeadas. A despeito dos estudos cientificos apontarem que estas habilidades sdo aprendidas
predominantemente a partir da interacdo com pessoas que fazem parte da convivéncia social do
individuo, é importante desenvolvé-las ou aperfeicoa-las durante a reabilitacdo.

Entende-se que dissertacGes como esta podem subsidiar o estudo, o planejamento e a
definicdo de programas de intervencdo, de educacdo em salde e de acompanhamento as pessoas
que tiveram LM, bem como o desenvolvimento de paginas da web institucionais e pessoais sobre
esse tema.

Apesar de essa pesquisa ter se concentrado na analise do emprego da internet por pessoas
com LM, é importante ampliar o seu campo de investigacdo, abarcando outros meios de
comunicacdo, tais como o de telefonia fixa, movel e de televisdo por assinatura.

Apesar de ser possivel constatar que organismos internacionais e nacionais, preocupados
com a geracdo de dados e estatisticas sobre o uso da internet pelas populacdes de maneira geral,
realizarem estudos cada vez mais aprofundados, estes ainda ndo dimensionam a realidade de
populacBes com deficiéncia, especificamente com LM. O avanco do uso do computador e da
internet torna esse tipo de informacdo fundamental para auxiliar as discussfes e 0s debates
governamentais sobre essa realidade.

Outro aspecto fundamental, que deveria estar sendo tratado pela esfera governamental e
internacional, ¢ o de controle de qualidade dos conteldos relativos a salde e a reabilitacdo de
pessoas com LM, publicados na internet. CertificacGes dos sites poderiam ser desenvolvidas, por
exemplo, pela Subsecretaria Nacional de Promocdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(SNPD). O desenvolvimento de tutoriais que auxiliassem na avaliacdo destes sites também deveria
ser considerado, uma vez que 0 acesso dos usuarios a bons contetdos, promoveria a ampliacdo de
interlocutores comunitarios qualificados.

Por sua vez, mas ndo em menor importancia, politicas publicas que assegurassem 0 acesso
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a internet a todos os cidaddos, inclusive as pessoas com LM, deveriam ser desenvolvidas,
fomentando o uso da internet tanto por profissionais quanto por pessoas que tiveram LM.

Por fim, especificamente em relagdo ao contexto da sadde, as mudancas que tém ocorrido
no modelo biomédico e no modelo biopsicossocial, a realizacdo de estudos e pesquisas sobre o
emprego da tecnologia neste contexto € de suma importancia, principalmente, abarcando o
processo de formacdo e de atuacdo profissionais de salde, hoje, amplamente inseridos na
Sociedade da Informacédo e do Conhecimento.

Assim como foi visto em relacdo a area da salde e da reabilitacdo, o potencial que a
internet oferece, permitindo a avaliacdo de pacientes que estejam distantes, bem como a promocéo
de salde, a intervencdo e o desenvolvimento de programas de tratamento online, também se aplica
aos campos da Psicologia da Reabilitacdo. Independente de sua fungdo de pesquisar e de produzir
valiosos conhecimentos sobre as mudancas que tém ocorrido nos estilos de vida e nos processos de
salde-doenca dos individuos, os profissionais dessa area necessitam revisar e redefinir suas
préprias praticas, aprofundando, como integrantes das equipes multiprofissionais, a andlise da

efetividade do uso da internet em suas intervences com pessoas que tiveram LM.
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Universidade de Brasilia

Faculdade de Ciéncias da Saide
Comité de Etica em Pesquisa — CEP/FS

PROCESSO DE ANALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Registro do Projeto no CEP: 014/10

Titulo do Projeto: “O uso da Internet e seu impacto na reabilitagdo da pessoa com lesao
medular”.

Pesquisadora Responsédvel: Maira Pinto Cauchiolli Rodrigues
Data de Entrada: 02/02/2010

Com base na Resolucao 196/96, do CNS/MS, que regulamenta a ctica em
pesquisa com seres humanos, o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Faculdade de Ciéncias da Saide da Universidade de Brasilia, ap6s andlise dos aspectos
¢éticos e do contexto técnico-cientifico, resolveu APROVAR o projeto 014/10 com o
titulo: O uso da Internet e seu impacto na reabilitagdo da pessoa com lesao medular”,
analisado na 3* Reuniao Ordindria, realizada no dia 13 de abril de 2010.

A pesquisadora responsdvel fica, desde ja, notificada da obrigatoriedade da
apresentagdo de um relatério semestral e relatério final sucinto e objetivo sobre o
desenvolvimento do Projeto, no prazo de 1 (um) ano a contar da presente data (item

VIL 13 da Resolucao 196/96).

Brasilia, 14 de abril de 2010. £ 7
Prof. Volnei Garrafa
Coordenador do CEP-FS/UnB

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - Faculdade de Ciéncias da Saide
Universidade de Brasilia - Campus Universitario Darcy Ribeiro - CEP: 70.910-900
Telefone: (61)- 33073799 Email: cepfs@unb.br
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Anexo C - E-mail padréo para divulgacdo da pesquisa, enviado para a rede de contatos de

pessoas com lesdo medular

Ol3,
(Nome)

Boa tarde,

Meu nome é Maira, sou psicdloga e estou realizando uma pesquisa, na Universidade de Brasilia,

sobre 0 uso da internet e o seu impacto na reabilitacdo de pessoas que tiveram lesdo medular.

Gostaria de convida-lo para participar deste estudo.

Para isso, basta clicar no endereco eletrénico do questionario, que podera também ser enviado para

pessoas da sua rede de contatos.

http://www.surveymonkey.com/s/pesquisainternetunbl

Qualquer davida, dificuldade, sugestdo ou comentario, por favor, fique a vontade para entrar em
contato comigo pelos e-mails mairapcr@unb.br ou pesquisainternetunb@gmail.com, ou pelo

telefone 61-81318398 (se preferir, mande mensagem e eu retorno a ligag&o).

Muito obrigada pela sua atencéo e valiosa colaboragéo!

Um abrago,

Maira Pinto Cauchioli Rodrigues

Laborat6rio de Satde e Desenvolvimento Humano
Instituto de Psicologia

Universidade de Brasilia

Telefone: (61) 8131-8398 ou 3307-3069
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Anexo D - E-mail padréo para divulgacdo da pesquisa, enviado para a rede de contatos de

profissionais das areas de reabilitacdo, educacao e salide

Ol3,
(Nome)

Boa tarde,

Meu nome é Maira, sou psicdloga e estou realizando uma pesquisa, na Universidade de Brasilia,

sobre 0 uso da internet e o seu impacto na reabilitagcdo de pessoas que tiveram lesdo medular.

Escrevo para solicitar o seu auxilio na divulgacdo desta pesquisa por meio do envio do endereco
eletrbnico abaixo, via e-mail, para pessoas que possam se interessar, pedindo que elas preencham o

questiondrio  disponivel e, também, o0 reenviem a sua rede de contatos.

http://www.surveymonkey.com/s/pesquisainternetunb?2

Por favor, em caso de dlvidas, sugestbes e criticas, entre em contato pelos e-mails

mairapcr@unb.br ou pesquisainternetunb@gmail.com, ou pelo telefone 61-81318398.

Desde ja, agradeco profundamente sua disponibilidade em participar dessa divulgacao.

Atenciosamente,

Maira Pinto Cauchioli Rodrigues

Laborat6rio de Saude e Desenvolvimento Humano
Instituto de Psicologia

Universidade de Brasilia

Telefone: (61) 8131-8398 ou 3307-3069
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Anexo E - E-mail padréo para divulgacé@o da pesquisa, enviado para as instituicdes ou blogs

de profissionais das areas de reabilitacao, educacado e salide
Ol3,
(Nome),

Boa tarde,

Meu nome é Maira, sou psicéloga e estou realizando uma pesquisa na Universidade de Brasilia,

sobre 0 uso da internet e o seu impacto na reabilitacdo de pessoas que tiveram lesdo medular.

Por ter suas atividades relacionadas ao tema da pesquisa, escrevo para saber se é possivel contar
com o apoio da (nome da instituicdo ou blog) para a divulgacdo desta pesquisa que tem sido feita
de duas formas, isoladas ou conjuntas:

- envio do endereco eletrénico do questionario para os e-mails de pessoas cadastradas
http://www.surveymonkey.com/s/pesquisainternetunb6 ou

- disponibilizacdo do endereco eletronico do questionario na pagina da instituicdo

<a href="http://www.surveymonkey.com/s/pesquisainternetunb6">Click here to take survey</a>

Muito obrigada pela atencéo.

Aguardo o retorno.

Atenciosamente,

Maira Pinto Cauchioli Rodrigues

Laborat6rio de Saude e Desenvolvimento Humano
Instituto de Psicologia

Universidade de Brasilia

Telefone: (61) 8131-8398 ou 3307-3069
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Anexo E.1 - Divulgacéo da pesquisa na pagina da web da Rede SACI
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Anexo E.2 - Divulgacéo da pesquisa na pagina da web da Rede SACI
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Anexo E.3 - Divulgacéo da pesquisa na pagina da web da Rede SACI
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Anexo F - Sala de web conferéncia do Grupos Focal Online e roteiro de perguntas
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Anexo G — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para o Grupo Focal Presencial

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Grupo de Discussdo Presencial

Vocé esta sendo convidado a participar, como voluntéario, de uma pesquisa que tem como objetivo
estudar o uso da internet e o0 seu impacto na reabilitacdo da pessoa com lesdo medular.

Ela é composta por um questionario, que vocé ja respondeu pela internet, e por este grupo de
discusséo presencial, pelo qual vocé fez opcdo por participar. Este grupo tera duracdo estimada de uma hora e
meia, e sera filmado.

Para participar, vocé precisa ter idade igual ou superior a 18 anos e apresentar lesdo medular
adquirida.

N&o havera ganhos financeiros para nenhuma das partes. Ndo sdo esperados beneficios diretos e
individuais. As despesas com transporte e deslocamento serdo ressarcidas pelo pesquisador.

As informacOes obtidas (diretamente ou por gravacdo) sdo confidenciais e serdo utilizadas
exclusivamente para a realizacdo desta pesquisa. Se vocé se sentir constrangido com alguma questdo, vocé
tem o direito de se recusar a respondé-la. VVocé poderd cancelar sua concordancia com este termo de
consentimento a qualquer momento, sem nenhum tipo de prejuizo, basta apenas informar esse fato ao
pesquisador.

Esta pesquisa é vinculada ao Departamento de Psicologia Escolar e do Desenvolvimento do Instituto
de Psicologia da Universidade de Brasilia — UnB. Ela foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Salide da UnB, na 32 Sessdo Ordinaria, realizada no dia 13 de abril de 2010, de
acordo com os requisitos da Resolucdo CNS 196/96, sob registro n® 040/10, intitulada “O uso da internet e 0
seu impacto na reabilitacdo da pessoa com lesdo medular”.

Eu sou a pesquisadora responsavel, meu nome é Maira Pinto Cauchioli Rodrigues, e poderei ser
contatada pelo meio do e-mail mairapcr@unb.br ou pesquisainternetunb@yahoo.com.br, ou pelos telefones
(61) 8131-8398 ou 3307-3069. A orientadora desta pesquisa é a Profa. Dra. Tereza Cristina Cavalcanti

Ferreira de Araujo. Se voceé tiver alguma divida ou consideracdo sobre a ética da pesquisa, entre em contato

com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Faculdade de Ciéncias da Salde da
Universidade de Brasilia pelo telefone (61) 3107-1947 ou pelo e-mail cepfs@unb.br

Maira Pinto Cauchioli Rodrigues

CRP -01/7014

Acredito ter sido suficientemente informado sobre o presente estudo, pois ficaram claros para mim o
seu proposito, os procedimentos a serem utilizados e as garantias de confidencialidade. Confirmo a
informacédo de que eu tenho idade igual ou superior a 18 anos e apresento lesdo medular adquirida. Concordo
em participar deste estudo, voluntariamente, e estou ciente de que possointerromper a minha participacdo a
qualquer momento, sem penalidades ou prejuizo.
() Concordo () Discordo
Assinatura: Data: Brasilia, 21 de agosto de 2010.
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Anexo H - E-mail padréo para divulgacdo do Grupo Focal Presencial

Divulgacao

Ola,
(Nome),
Bom dia,

Tudo bem?

Agradeco a sua gentileza de ter respondido o questionario e se disponibilizado a participar desta

segunda etapa da pesquisa.

Gostaria de informar que o Grupo de Discussao Presencial ocorrera no dia 21/08/2010, proximo
sabado, as 14h, na Universidade de Brasilia, UnB, na ponta do ICC Sul (Minhocdo Sul), Bloco A,
térreo, Sala T33/10, no CAEP.

Conto com a sua valiosa presenca!

Por favor, confirmar o recebimento desta mensagem e a possibilidade de participacio!

Em caso de dividas, sugestdes, criticas ou comentarios, por favor, entre em contato pelos e-mails
mairapcr@unb.br ou pesquisainternetunb@gmail.com, ou pelo telefone 61-81318398 (se preferir,

envie uma mensagem com o seu nimero e eu fago a ligacdo de volta).

Abraco,

Maira Pinto Cauchioli Rodrigues

Laborat6rio de Saude e Desenvolvimento Humano
Instituto de Psicologia

Universidade de Brasilia

Telefone: (61) 8131-8398 ou 3307-3069
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Lembrete

Ola,
(Nome),
Bom dia,

Tudo bem?

Escrevo para lembra-lo(a) da realizagdo do Grupo de Discussdo presencial, que ocorrerd amanhd,
dia 21/08/2010, as 14h, na Universidade de Brasilia, UnB, na ponta do ICC Sul (Minhocdo Sul),
Bloco A, térreo, Sala T33/10, no CAEP.

Gostaria de informa-lo(a) de que as despesas com deslocamento poderdo ser ressarcidas aos

participantes.

Conto com a sua valiosa presenca!

Por favor, confirme o recebimento desta mensagem.

Em caso de dividas, sugestdes, criticas ou comentarios, por favor, entre em contato pelos e-mails
mairapcr@unb.br ou pesquisainternetunb@gmail.com, ou pelo telefone 61-81318398 (se preferir,

envie uma mensagem com 0 seu nimero e eu faco a ligacéo de volta).

Abraco,

Maira Pinto Cauchioli Rodrigues

Laborat6rio de Satde e Desenvolvimento Humano
Instituto de Psicologia

Universidade de Brasilia

Telefone: (61) 8131-8398 ou 3307-3069
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Anexo | - E-mail padrdo para divulgacéo do Grupo Focal Online

Divulgacao

Ol4,

Boa tarde,

Como vai?

Agradeco profundamente a sua gentileza de ter respondido o questionario e de ter se interessado

por participar do Grupo de Discussdo Online.

Em breve, enviarei as orientacdes e as instrugdes para acessa-lo.

A previsdo é de que ele ocorra no dia 29/08/2010, préximo domingo, as 11h.

Por favor, confirme o recebimento desta mensagem e a possibilidade de participacao!

Em caso de dividas, sugestdes, criticas ou comentarios, por favor, entre em contato pelos e-mails
mairapcr@unb.br ou pesquisainternetunb@gmail.com, ou pelo telefone 61-81318398 (se preferir,
envie uma mensagem com 0 seu nimero e eu faco a ligacéo de volta).

Abraco,

Maira Pinto Cauchioli Rodrigues

Laborat6rio de Saude e Desenvolvimento Humano

Instituto de Psicologia

Universidade de Brasilia
Telefone: (61) 8131-8398 ou 3307-3069
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Lembrete, Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do Grupo Focal Online e orientacGes

de acesso a sala de web conferéncia

Ola,
(Nome),
Bom dia,

Tudo bem?

Mais uma vez, muito obrigada pela sua disponibilidade em participar do Grupo de Discussdo

Online.

Escrevo para confirmar que ele ocorrera no dia 29/08/2010, a partir das 11h, e tera duracdo

aproximada de uma hora.

A partir das 10h, a nossa sala de webconferéncia (sala virtual) estard aberta para que vocé a

conheca e se ambiente a ela.

Antes de iniciar a sua participacao, solicito que vocé leia atentamente o termo abaixo:
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Grupo de Discussdo Online

Vocé esta sendo convidado a participar, como voluntario, de uma pesquisa que tem como objetivo
estudar o uso da internet e 0 seu impacto na reabilitacdo da pessoa com lesdo medular.

Ela é composta por um questionario, que vocé ja respondeu, e de um grupo de discussdo pela
internet, pelo qual vocé fez opgdo por participar, quando inseriu 0 seu e-mail de contato, ao final do
questionario. Este grupo tera duragdo estimada de uma hora.

Para participar desta pesquisa, vocé precisa ter idade igual ou superior a 18 anos e apresentar lesdo
medular adquirida.

N&o haverd ganhos financeiros para nenhuma das partes. Ndo sdo esperados beneficios diretos e
individuais.

As informagbes obtidas serdo confidenciais e utilizadas exclusivamente para a realizagcdo desta
pesquisa. Se vocé se sentir constrangido com alguma questdo, vocé tem o direito de se recusar a respondé-la.

Vocé podera cancelar sua concordancia com este termo de consentimento a qualquer momento, sem
nenhum tipo de prejuizo, basta sair da sala do Grupo de Discussao.

Esta pesquisa é vinculada ao Departamento de Psicologia Escolar e do Desenvolvimento do Instituto
de Psicologia da Universidade de Brasilia — UnB. Ela foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Salide da UnB, na 32 Sessdo Ordinaria, realizada no dia 13 de abril de 2010, de
acordo com os requisitos da Resolucdo CNS 196/96, sob o registro n® 040/10, intitulada “O uso da internet e
0 seu impacto na reabilitacdo da pessoa com lesdo medular™.

Eu sou a pesquisadora responsavel, meu nome é Maira Pinto Cauchioli Rodrigues, e poderei ser
contatada por meio dos e-mails mairapcr@unb.br ou pesquisainternetunb@gmail.com.br, ou pelos telefones
(61) 8131-8398 ou 3307-3069.

A orientadora desta pesquisa é a Profa. Dra. Tereza Cristina Cavalcanti Ferreira de Araujo.

Se vocé tiver alguma davida ou consideracdo sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Faculdade de Ciéncias da Sadde da Universidade de Brasilia, pelo
telefone (61) 3107-1947 ou pelo e-mail cepfs@unb.br.

Maira Pinto Cauchioli Rodrigues
CRP -01/7014

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito do presente estudo, pois ficaram claros para
mim quais sdo 0s seus propositos, os procedimentos a serem utilizados e as garantias de confidencialidade.

Confirmo a informagédo de que eu tenho idade igual ou superior a 18 anos e apresento lesdo medular
adquirida.

Concordo em participar deste estudo voluntariamente e estou ciente de que posso interromper a
minha participacdo a qualquer momento, sem penalidades ou prejuizo.

A minha concordancia com este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido estard

registrada quando eu entrar na sala virtual do Grupo de Discussao Online.



ORIENTAGCOES DE ACESSO:

Pagina de acesso: http://conferencia.estadovirtual.com.br
Cligue em ACESSAR

Nome da sala: pesquisaunb

Seu nome: digite o seu nome ou apelido (sem acentos)

Senha de acesso: pesquisa2010

Maira Pinto Cauchioli Rodrigues

Laborat6rio de Satde e Desenvolvimento Humano
Instituto de Psicologia

Universidade de Brasilia

Telefone: (61) 8131-8398 ou 3307-3069
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