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FIGUEIROA, Giovana Rossi. Repercussées da amputacdo maior de membro
inferior secundaria ao diabetes mellitus nas condi¢goes de vida: narrativas das
pessoas idosas e suas familias. 2025, 188 f. Tese (Doutorado em Familia). Familia na
Sociedade Contemporanea da Universidade Catdlica do Salvador — UCSAL, 2025.

RESUMO

Amputagdo maior de membro inferior (AMMI), decorrente do diabetes mellitus (DM),
configura-se como um agravo de elevada incidéncia global, com repercussdes fisicas,
emocionais, psicolégicas e sociais, tanto para a pessoa afetada quanto para sua
familia. Esse procedimento compromete a autoimagem e a autoestima, especialmente
em idosos. Diante dessa complexidade, este estudo qualitativo, de carater exploratério
e descritivo, teve como objetivo compreender as repercussées da AMMI em idosos
com DM e sua familia, utilizando a analise de conteudo proposta por Bardin (2016). A
pesquisa envolveu idosos residentes em Salvador-BA, submetidos a AMMI entre maio
de 2023 e abril de 2024, em um hospital publico de referéncia, bem como seus
cuidadores familiares. A sele¢ao dos idosos considerou a equidade de género, e as
entrevistas, realizadas em seus domicilios, permitiram o aprofundamento das
narrativas e a contextualizacdo das condicdes de vida. Foram coletados dados
sociodemograficos e clinicos por meio de formulario estruturado, e as entrevistas
exploraram as experiéncias com a amputagdo. As categorias analiticas foram:
Experiéncias vivenciadas com a AMMI; Reestruturagcao da vida cotidiana; e Suporte
social. Participaram 12 pessoas: seis idosos submetidos a AMMI, com idades entre
61 e 75 anos, e seis cuidadores familiares, entre 42 e 67 anos. Entre os idosos, trés
eram casados, dois solteiros e um viuvo; cinco possuiam ensino médio completo, e
quatro foram submetidos a amputagcdo transfemoral. Todos apresentavam
hipertensao arterial sistémica e doencga arterial periférica, e dois também conviviam
com insuficiéncia renal crbénica. Entre os cuidadores, cinco eram mulheres; uma
apresentava diagnostico de DM e trés, hipertensao arterial. Observou-se distribuicdo
equitativa no grau de parentesco com os idosos, e trés cuidadores tinham
escolaridade inferior a 12 anos. Todos residiam em bairros com contextos de
vulnerabilidade social. Os achados evidenciaram impactos expressivos da AMMI no
bem-estar dos idosos, com destaque para a perda de autonomia, inadequagdes no
ambiente domiciliar e barreiras de acessibilidade urbana. A atuagdo dos cuidadores
mostrou-se fundamental, permeada por lagos afetivos, sobrecargas e auséncia de
apoio estatal. A espiritualidade emergiu como importante estratégia de enfrentamento,
especialmente para os idosos, favorecendo a resiliéncia. A expectativa pela protese e
pela fisioterapia foi recorrente, sendo percebida como importante para a retomada da
autonomia. As consideracdes finais deste estudo reforcam a necessidade de politicas
publicas voltadas a prevencdo da AMMI associada ao DM, com énfase na educagao
em saude e no fortalecimento do autocuidado. Evidenciam a necessidade de qualificar
e ampliar a assisténcia aos idosos com AMMI e seus cuidadores, por meio de redes
articuladas e politicas inclusivas que reduzam desigualdades e promovam dignidade
as pessoas com amputacao e suas familias.

Palavras-chave: Amputagao de membro inferior; Diabetes mellitus; Familia; Cuidador
Familiar; Condicbes de vida; Suporte social.



FIGUEIROA, Giovana Rossi. Repercussions of major lower limb amputation
secondary to diabetes mellitus on living conditions: narratives of elderly people
and their families. 2025, 188 pp. Thesis (Doctorate in Family). Family in the
Contemporary Society of the Catholic University of Salvador — UCSAL, 2025.

ABSTRACT

Major lower limb amputation (MLLA), resulting from diabetes mellitus (DM), constitutes
a condition of high global incidence, with physical, emotional, psychological, and social
repercussions for both the affected individual and their family. This procedure
compromises self-image and self-esteem, especially among older adults. Given this
complexity, this qualitative, exploratory, and descriptive study aimed to understand the
repercussions of MLLA in older adults with DM and their families, using the content
analysis method proposed by Bardin (2016). The research involved older adults living
in Salvador-BA who underwent MLLA between May 2023 and April 2024 at a public
referral hospital, as well as their family caregivers. The selection of participants
considered gender equity, and interviews conducted in their homes allowed for deeper
narrative exploration and contextualization of their living conditions. Sociodemographic
and clinical data were collected through a structured form, and interviews explored
participants’ experiences with amputation. The analytical categories were:
Experiences with MLLA; Restructuring of daily life; and Social support. A total of 12
individuals participated: six older adults who underwent MLLA, aged between 61 and
75 years, and six family caregivers, aged between 42 and 67 years. Among the older
adults, three were married, two single, and one widowed; five had completed high
school, and four had undergone transfemoral amputation. All had systemic arterial
hypertension and peripheral arterial disease, and two also had chronic kidney disease.
Among the caregivers, five were women; one had a diagnosis of DM, and three had
hypertension. There was an equitable distribution in the degree of kinship with the older
adults, and three caregivers had less than 12 years of formal education. All lived in
neighborhoods characterized by social vulnerability. The findings revealed significant
impacts of MLLA on the well-being of older adults, particularly regarding the loss of
autonomy, inadequacies in the home environment, and urban accessibility barriers.
The role of family caregivers proved to be fundamental, marked by emotional bonds,
overload, and a lack of state support. Spirituality emerged as an important coping
strategy, especially for the older adults, fostering resilience. The expectation of
receiving a prosthesis and physical therapy was recurrent and perceived as essential
for regaining autonomy. The final considerations of this study reinforce the need for
public policies aimed at preventing MLLA associated with DM, with emphasis on health
education and strengthening self-care. They also highlight the need to improve and
expand care for older adults with MLLA and their caregivers, through integrated
networks and inclusive policies that reduce inequalities and promote dignity for people
with amputations and their families.

Keywords: Lower limb amputation; Diabetes mellitus; Family; Family caregiver; Living
conditions; Social Support.
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RESUMEN

Amputacion mayor de miembro inferior (AMMI), derivada de la diabetes mellitus (DM),
se configura como una afeccién de alta incidencia global, con repercusiones fisicas,
emocionales, psicolégicas y sociales, tanto para la persona afectada como para su
familia. Este procedimiento compromete la autoimagen y la autoestima, especialmente
en personas mayores. Ante esta complejidad, este estudio cualitativo, de caracter
exploratorio y descriptivo, tuvo como objetivo comprender las repercusiones de la
AMMI en personas mayores con DM y sus familias, utilizando el analisis de contenido
propuesto por Bardin (2016). La investigacién involucr6 a personas mayores
residentes en Salvador-BA, sometidas a AMMI entre mayo de 2023 y abril de 2024,
en un hospital publico de referencia, asi como a sus cuidadores familiares. La
seleccién de los adultos mayores considerd la equidad de género, y las entrevistas,
realizadas en sus domicilios, permitieron profundizar en las narrativas y contextualizar
las condiciones de vida. Se recolectaron datos sociodemograficos y clinicos mediante
un formulario estructurado, y las entrevistas exploraron las experiencias relacionadas
con la amputacion. Las categorias analiticas fueron: Experiencias vividas con la
AMMI; Reestructuracion de la vida cotidiana; y Soporte social. Participaron 12
personas: seis personas mayores sometidas a AMMI, con edades entre 61 y 75 afios,
y seis cuidadores familiares, entre 42 y 67 anos. Entre las personas mayores, tres
estaban casadas, dos solteras y una viuda; cinco tenian educacién secundaria
completa, y cuatro fueron sometidas a amputacion transfemoral. Todas presentaban
hipertensién arterial sistémica y enfermedad arterial periférica, y dos también
convivian con insuficiencia renal cronica. Entre los cuidadores, cinco eran mujeres;
una tenia diagnostico de DM y tres, hipertension arterial. Se observo una distribucion
equitativa en el grado de parentesco con las personas mayores, y tres cuidadores
tenian un nivel educativo inferior a 12 afios. Todos residian en barrios con contextos
de vulnerabilidad social. Los hallazgos evidenciaron impactos significativos de la
AMMI en el bienestar de las personas mayores, destacandose la pérdida de
autonomia, las inadecuaciones en el entorno doméstico y las barreras de accesibilidad
urbana. La actuacion de los cuidadores resulté fundamental, marcada por vinculos
afectivos, sobrecarga y ausencia de apoyo estatal. La espiritualidad emergié como
una importante estrategia de afrontamiento, especialmente para las personas
mayores, favoreciendo la resiliencia. La expectativa de recibir una proétesis y de
acceder a fisioterapia fue recurrente, siendo percibida como fundamental para la
recuperacion de la autonomia. Las consideraciones finales de este estudio refuerzan
la necesidad de politicas publicas orientadas a la prevencion de la AMMI asociada al
DM, con énfasis en la educacion para la salud y en el fortalecimiento del autocuidado.
También evidencian la necesidad de calificar y ampliar la atencion a las personas
mayores con AMMI y a sus cuidadores, mediante redes articuladas y politicas
inclusivas que reduzcan las desigualdades y promuevan la dignidad de las personas
con amputacion y de sus familias.

Palabras clave: Amputacion de miembro inferior; Diabetes mellitus; Familia; Cuidador
Familiar; Condiciones de vida; Apoyo social.
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1.  INTRODUGAO

Neste primeiro capitulo, farei uma breve explanagdo sobre minha trajetoria
profissional e académica, proporcionando ao leitor um melhor entendimento dos
motivos que me levaram a realizar esta pesquisa doutoral. Além disso, apresentarei a
estrutura da tese, detalhando os temas abordados em cada capitulo.

Esta tese foi construida com base em mais de quatro décadas de experiéncia
como fisioterapeuta, dedicadas ao cuidado e a assisténcia a pessoas com diabetes
mellitus (DM). Ao longo desses anos de atuacao, tive o privilégio de acompanhar de
perto a evolugdo das abordagens terapéuticas, desde o avango das tecnologias
assistivas até as mudancgas no manejo das condi¢des de saude. Também testemunhei
os desafios enfrentados pelas pessoas, como dificuldades no acesso aos cuidados de
saude, adesao ao tratamento e impacto emocional diante das complicacées crénicas
associadas a condigcao de saude. Além disso, pude identificar lacunas significativas
na assisténcia, que vao desde a necessidade de uma abordagem interdisciplinar mais
efetiva até a importancia de estratégias de reabilitacdo que considerem nao apenas a
funcionalidade fisica, mas também a qualidade de vida e o bem-estar psicossocial dos
individuos afetados. Essa vivéncia me despertou inquietagdes e, em 2003, levou-me
a realizar minha dissertacédo de mestrado em saude comunitaria, por meio de uma
pesquisa quantitativa - um primeiro passo na busca por respostas que abordarei mais
adiante nesta apresentagao.

Com o passar dos anos, novos questionamentos comegaram a surgir em minha
pratica assistencial: de que forma a amputacdo de membro inferior afetaria nao
apenas o idoso acometido, mas também sua familia? Quais seriam as repercussoes
nas condi¢coes de vida das pessoas envolvidas na dindmica do cuidado familiar?
Responder a esses questionamentos tornou-se um interesse prioritario,
impulsionando-me a buscar um novo caminho. Encontrei no doutorado em Familia na
Sociedade Contemporanea, da Universidade Catdlica do Salvador (UCSAL), a
oportunidade ideal para explorar essa questdo de maneira mais aprofundada. Foi
entdo que fui apresentada ao universo dos estudos qualitativos - um desafio imenso,
considerando minha experiéncia pregressa voltada para as pesquisas quantitativas.
Posso afirmar, sem hesitacdo e com satisfagdo, que essa nova abordagem

transformou profundamente minha forma de enxergar e compreender, dentro do
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contexto da saude, os fenbmenos sociais. Essa nova perspectiva ampliou meu olhar
sobre o impacto das condi¢cdes de saude na vida das pessoas. Passei a compreender,
com mais profundidade e sensibilidade, os desafios e adaptagdes que marcam o
cotidiano daqueles que vivem essa realidade. Mais do que um entendimento técnico,
foi um aprendizado humano, que me fez perceber a importancia de escutar, acolher e
interpretar as historias por tras de cada vivéncia.

Fazer um breve relato de mais de quatro décadas de trajetoria profissional e
académica foi um desafio maior do que imaginei. Foram muitas tentativas de escrita,
buscando encontrar a melhor forma de compartilhar essa caminhada. Espero que o
resultado possa revelar os caminhos que me levaram a esta pesquisa doutoral. Apds
essa introdugéo a minha trajetdria, apresento a estrutura da tese, organizada de forma
clara e sistematica. Cada capitulo e suas respectivas se¢des foram pensados para
guiar a leitura de maneira fluida, permitindo uma compreensao aprofundada do
desenvolvimento deste estudo e das reflexdes que ele propde.

Meu interesse pelo estudo do diabetes mellitus surgiu logo no inicio da minha
trajetdria como fisioterapeuta, enquanto atuava em uma clinica de angiologia e cirurgia
vascular. Nesse contexto, tive a oportunidade de acompanhar de perto pessoas com
complicacdes cronicas da doenca, especialmente aqueles que enfrentavam a dificil
realidade da amputacdo de membro inferior. Essa experiéncia revelou, de forma
incontestavel, a complexidade e a gravidade dessa condigdo de saude, despertando
em mim um desejo de aprofundar meus conhecimentos e contribuir para a prevencéao
e reabilitacao dessas pessoas.

Em 1988, esse interesse ja se refletia em minha atuagao profissional quando,
durante a | Jornada de Ortopedia do Hospital Santa Isabel, em Salvador, fui convidada
a proferir uma palestra sobre a importancia da Fisioterapia na prevengcao do pé
diabético. Naquele evento, eu era a unica fisioterapeuta presente, o que reforgou
ainda mais a necessidade de ampliar o olhar da area da saude para essa tematica e
fortalecer o papel da Fisioterapia na assisténcia a essa populacgéao.

Em 1989, iniciei a carreira docente na Universidade Federal de Minas Gerais
(UFMG), onde desenvolvi e coordenei um projeto de extensao voltado ao atendimento
de pessoas com diabetes mellitus provenientes do Hospital das Clinicas da UFMG.
Durante os trés anos em que estive a frente dessa iniciativa, aprofundei minha
compreensao sobre os desafios enfrentados por essa populagao e a importancia de
uma abordagem interdisciplinar no cuidado a saude.



Em 1992, ao retornar a Salvador, passei a integrar o corpo docente da
Universidade Catolica do Salvador (UCSAL). Na instituigdo, ministrei a disciplina de
Orteses e Proteses, que abrangia, entre outros temas, as amputacdes e o uso de
tecnologias assistivas. Além disso, tive a oportunidade de orientar diversos trabalhos
de conclusdo de curso voltados para as complicacbes do diabetes mellitus,
incentivando pesquisas que contribuissem para a reabilitagdo e a melhoria da
qualidade de vida das pessoas.

Essas experiéncias académicas, aliadas a minha pratica assistencial
fortaleceram ainda mais minha conviccdo sobre a importancia de expandir o
conhecimento e a conscientizacdo a respeito dos impactos do diabetes, bem como
das estratégias de intervencéo para mitigar seus efeitos. Movida pelo desejo de obter
dados mais concretos sobre a incidéncia de amputacdes associadas ao diabetes e a
sobrevida ap6s o procedimento cirurgico, decidi aprofundar essa questdo em minha
dissertacdo de mestrado em Saude Comunitaria pelo Instituto de Saude Coletiva da
Universidade Federal da Bahia (UFBA). Minha pesquisa, intitulada "Incidéncia de
Amputagcdo Nao Traumatica de Membro Inferior em Diabéticos, Salvador, Babhia,
Brasil", foi concluida em 2003 e conduzida em onze hospitais da capital baiana,
incluindo unidades publicas, privadas e militares que realizavam esse tipo de
intervencdo. Os resultados evidenciaram um quadro alarmante, revelando nao apenas
a alta incidéncia dessas amputagdes, mas também a baixa sobrevida apdés um ano do
procedimento cirurgico. Esse estudo marcou um ponto de virada em minha trajetoria,
ampliando meu olhar sobre a magnitude do problema e refor¢ando a necessidade de
aprofundar ainda mais as pesquisas sobre o tema.

Em 2008, ingressei como docente na Universidade do Estado da Bahia
(UNEB), onde ministrei componentes curriculares relacionados a tematica das
amputagdes de membros inferiores. Entre eles, Orteses e Proteses e o Estagio
Supervisionado Il, na enfermaria vascular do Hospital Geral Roberto Santos (HGRS),
proporcionando uma abordagem tedrica e pratica sobre a reabilitacdo e o cuidado a
pessoas submetidas a amputagcdo. Nos anos de 2014 e 2019, implementei dois
projetos de extensao universitaria, um na Universidade Catdlica do Salvador e outro
na Universidade do Estado da Bahia, respectivamente, ambos voltados para a
assisténcia e educagdo em saude, com foco no cuidado a pessoas com diabetes

mellitus e suas complicagdes, incluindo as amputagdes de membro inferior.
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Em mar¢co de 2020, em decorréncia da pandemia do COVID-19, os
atendimentos presenciais foram suspensos como medida de protecdo. Diante desse
cenario, passei a oferecer teleatendimento, o que possibilitou, por meio de
videochamadas, uma imersdo virtual nos lares dos participantes dessa extenséo.
Essa abordagem permitiu a observagao de aspectos importantes do contexto no qual
eles estavam inseridos como: o ambiente domiciliar; a condigao fisica da pessoa, a
identificagdo do familiar que auxiliava durante a chamada de video e quais condutas
de autocuidado estavam realizando. Os relatos daqueles que enfrentaram novas
amputagdes durante a pandemia foram marcantes e profundamente impactantes.
Muitos descreveram a experiéncia como traumatizante, comparando-a a uma morte
em etapas. Essas narrativas despertaram em mim uma inquietagado impossivel de
ignorar, reforcando a necessidade de dar voz a essas vivéncias e compreender suas
repercussdes mais amplas.

Diante desse cenario, meu interesse em aprofundar aspectos ainda nao
explorados cresceu significativamente. Passei a me questionar sobre os impactos da
amputagao nao apenas na vida da pessoa afetada, mas também no seu contexto
familiar, buscando entender como essa experiéncia ressignifica o cotidiano, os
vinculos e as perspectivas futuras. Em margo de 2021, ingressei no doutorado em
Familia na Sociedade Contemporanea pelo Programa de Pés-Graduagao da
Universidade Catdlica do Salvador. Nesse percurso académico, transicionei da
abordagem quantitativa, explorada em meu mestrado, para a abordagem qualitativa,
com o objetivo de aprofundar a compreensao sobre as repercussdes da amputagao
de membro inferior tanto na qualidade de vida da pessoa afetada quanto no impacto
para sua familia.

Em junho de 2024, tive a oportunidade de realizar estagio doutoral de trés
meses na Universidade Aberta de Lisboa, Portugal. Durante esse periodo, aprofundei
meus conhecimentos sobre a assisténcia a pessoas com diabetes por meio de visitas
técnicas a instituicdes de referéncia, vivenciando de perto diferentes abordagens de
cuidado e reabilitacdo. Entre as instituicdes visitadas, destaco a Associagao Protetora
dos Diabéticos de Portugal (APDP), a mais antiga do mundo e uma referéncia no pais.
Outra visita importante foi ao Centro de Medicina de Reabilitagao do Alcoitdo, da Santa
Casa da Misericordia de Lisboa, que oferece diversos servicos de reabilitagao,
incluindo suporte especializado a pessoas com amputacdo de membro inferior. A
interagdo e a troca de experiéncias com profissionais e pesquisadores de distintas
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areas foram extremamente enriquecedoras, contribuindo significativamente para o
desenvolvimento da minha pesquisa doutoral. Tais experiéncias reafirmaram a
relevancia do tema investigado e consolidaram os fundamentos empiricos e teéricos
que sustentam esta tese.

Com este estudo, pretende-se conhecer a perspectiva e os contributos das
pessoas idosas com amputacgao e de seus cuidadores familiares, tendo como objetivo
geral: compreender as repercussdes da amputagdo maior de membro inferior nas
condigdes de vida de idosos acometidos e de seus cuidadores familiares. Os objetivos
especificos, tanto para os participantes idosos acometidos quanto para seus
cuidadores familiares, foram: (1) Identificar os sentimentos em relagdo a noticia da
amputacao nas suas vidas; (2) Compreender os impactos fisicos, emocionais e na
vida social; (3) Analisar as estratégias adotadas para o enfrentamento dos desafios
decorrentes da amputacgao; (4) Identificar o conhecimento e a pratica com relagao ao
autocuidado em seu cotidiano; (5) Compreender a percepgédo quanto as redes de
suporte social e os servigos de assisténcia disponiveis a saude.

Para atender aos objetivos propostos, esta tese foi estruturada em capitulos
organizados de forma légica e sequencial, com o intuito de promover uma leitura clara,
coerente e articulada. Cada capitulo foi criteriosamente elaborado para contemplar
distintas dimensodes da tematica em estudo. Neste primeiro capitulo, além da trajetéria
académica e profissional da autora e dos objetivos desta pesquisa doutoral, é
realizada uma breve descrigdo dos capitulos que compdéem a tese, oferecendo ao
leitor uma visdo geral da sua estrutura. Os capitulos subsequentes aprofundam os
fundamentos tedricos, os procedimentos metodoldgicos e a analise dos dados,
encerrando-se com as consideragodes finais, nas quais sao discutidos os principais
achados, suas implicagdes praticas e os desdobramentos potenciais para pesquisas
futuras.

O segundo capitulo, intitulado Amputacao de membro inferior: o corpo perdido,
busca explorar os multiplos aspectos envolvidos na perda de um membro e esta
subdivido em quatro secdes interrelacionadas, que fornecem uma base essencial para
a compreensao do tema. Na primeira secdo, analiso o diabetes mellitus,
apresentando conceitos, classificagcdes e dados epidemioldgicos relevantes sobre
esta condigdo de saude. Na secdo subsequente, abordo a amputagdo de membro
inferior resultante do diabetes, fornecendo dados atualizados que evidenciam a
magnitude e a relevancia deste agravo. Na terceira secdo deste capitulo,
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Corporeidade: existéncia e pertencimento, apresento fundamentacao de que o corpo
nao deve ser visto apenas como uma entidade biolégica, mas como um meio de
existéncia, expressao e pertencimento no mundo. Nesse sentido, trago a reflexdo de
que a amputacdo vai muito além de uma perda fisica, ela representa uma
transformacdo na forma como o individuo percebe a si mesmo e se relaciona com o
meio ao seu redor. Por fim, na ultima sessao, intitulada A deficiéncia adquirida e o
estigma, apresento a deficiéncia com as transformagdes conceituais e sociais que
moldaram sua compreensao, mas fazendo um recorte na deficiéncia adquirida. A
compreensao dessas questdes é fundamental para refletirmos sobre o preconceito e
as barreiras, visiveis e invisiveis, que podem dificultar a inclusdo e o bem-estar das
pessoas afetadas. Dessa forma, este capitulo estabelece os alicerces para a
discussédo aprofundada que sera desenvolvida ao longo do estudo evidenciando a
amputacdo ndao apenas como um evento clinico, mas como uma experiéncia
complexa e multifacetada.

O terceiro capitulo desta tese, intitulado Repercussées da amputagcdo maior de
membro inferior: em si e nos seus, tem como objetivo evidenciar como a experiéncia
da amputagao maior de membro inferior reverbera ndo apenas na vida da pessoa
acometida, mas também em sua rede de apoio familiar, exigindo novas formas de
adaptacao, suporte e ressignificacdo das relagdes. A secédo apresenta uma analise
das implicagdes dessa condigao em pessoas idosas com diabetes mellitus e em seus
familiares. Inicialmente, abordam-se os desafios enfrentados pelos idosos amputados,
considerando as repercussdes fisicas, emocionais e sociais no contexto do
envelhecimento e das doencgas cronicas. Em seguida, sdo explorados os impactos
sobre a dinamica familiar, com énfase nos efeitos do adoecimento crdénico no nucleo
familiar e nas questdes relacionadas ao 6nus e ao bénus do cuidado dispensado ao
idoso com amputagao. A analise busca, assim, compreender tanto as sobrecargas
geradas pelo cuidado continuo quanto os aspectos potencialmente positivos e
transformadores dessa vivéncia, no ambito das relacdes familiares e dos processos
de adaptagao psicossocial.

O quarto capitulo, intitulado Condi¢cées de vida em contexto explora a
complexidade desse tema, que exige a compreensdao de um conjunto de fatores
interdependentes capazes de influenciar o bem-estar fisico, psicoldgico e social dos
individuos. Para aprofundar essa discussao, o capitulo foi estruturado em duas
segoes: Fundamentos conceituais e metodologicos e Desafios e perspectivas para
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melhoria nas condi¢des de vida. Na primeira se¢ao, sdo apresentados os conceitos-
chave que orientam a analise das condi¢cbes de vida, bem como as metodologias
utilizadas para sua mensuragéo. Ja na segunda sec¢ao, sdo examinados os dados que
evidenciam as desigualdades no Brasil, abordando tanto os avangos e retrocessos
observados ao longo do tempo quanto os desafios para a construcdo de uma
sociedade mais equitativa, capaz de promover melhores condi¢cdes de vida para a
maioria da populagao.

O quinto capitulo, Direito a saude: as redes de suporte social, aprofunda a
discusséao sobre as redes de suporte, fundamentais para a garantia do direito a saude,
dividindo-as em duas sec¢oes interdependentes. Na primeira secido, O suporte social
informal: o cuidado humanizado, sdo examinadas as redes informais, que se
manifestam por meio de lagos interpessoais e comunitarios, como o suporte oferecido
por familiares, amigos e comunidade. E dado destaque nessa forma de apoio para
acdoes do cuidado, especialmente em contextos de vulnerabilidade social e de
limitacbes no acesso aos servigos publicos. Na secédo subsequente, O suporte social
formal: politicas publicas e redes de assisténcia a saude, sao analisadas as redes
formais de suporte, que incluem politicas publicas, servicos de saude e instituicdes
voltadas a assisténcia social. Essa analise abrange a estrutura e a efetividade desses
dispositivos na garantia do direito a saude, bem como os desafios enfrentados na
implementagcdo de agbes que promovam equidade no acesso aos cuidados,
considerando as desigualdades socioeconémicas e regionais.

O sexto capitulo intitulado, Percurso Metodolégico, apresenta de forma
detalhada a abordagem metodologica adotada, o contexto do estudo, os participantes,
as estratégias utilizadas para a coleta de dados, o plano de analise e os aspectos
éticos envolvidos nesta pesquisa. A definicdo rigorosa desses elementos é
fundamental para garantir a validade e a confiabilidade dos resultados, assegurando
qgue os achados sejam cientificamente robustos e adequados para a compreensao do
fendbmeno estudado. Além disso, o rigor metodolégico adotado nesta etapa foi
essencial para subsidiar a interpretacao dos dados coletados, permitindo uma analise
critica e fundamentada.

O capitulo sétimo recebeu a denominagdo de Tecendo Significados, para
evocar a metafora do “tecer”, simbolizando o processo dindmico e continuo de
construgdo do pensamento e do conhecimento. Neste estudo, a analogia do tear

entrelaca ideias, experiéncias e significados, dando voz as vivéncias e sentimentos
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daqueles que, com generosidade, abriram as portas de suas casas e confiaram a mim
a narrativa de suas histérias. Na primeira se¢ao deste capitulo, descrevo o perfil
sociodemografico e as caracteristicas clinicas dos participantes deste estudo. Na
secao seguinte, realizo a interpretagdo indutiva das narrativas, estabelecendo um
dialogo com as teorias pertinentes.

No oitavo e ultimo capitulo, apresento minhas Consideragées Finais acerca do
presente estudo, defendendo a tese de que a amputacdo de membro inferior
configura-se como um agravo de grande magnitude, com repercussdes profundas e
multidimensionais na vida da pessoa afetada, estendendo-se também ao nucleo
familiar. Quando essa condicdo ocorre em pessoas idosas, os desafios tornam-se
ainda mais complexos, exigindo de forma mais intensa o envolvimento ativo da familia
no cuidado cotidiano, na adaptacao a nova realidade e no suporte emocional. Nesse
contexto, as politicas publicas emergem como um alicerce essencial para garantir os
direitos e a protecdo social dessa populagdo. Sem a atuacao efetiva do Estado, por
meio de apoio financeiro, beneficios assistenciais, acesso a servicos de saude e
suporte psicossocial, os impactos decorrentes da amputacéo tendem a se agravar,
comprometendo ainda mais as condi¢cdes de vida das pessoas acometidas e de suas
familias. Além disso, a prevencao das complicagcbes do diabetes mellitus deve ser
priorizada por meio de agdes sistematicas de educagdo em saude, rastreamento
precoce, acompanhamento multiprofissional e monitoramento continuo. Tais medidas
sdo fundamentais para reduzir a incidéncia de amputag¢des evitaveis, promovendo
maior autonomia, funcionalidade e dignidade para as pessoas que convivem com essa

condicao de saude.
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2, AMPUTAGAO DE MEMBRO INFERIOR: O CORPO PERDIDO

A amputacgdo, mais do que procedimento cirurgico, representa uma experiéncia
profundamente transformadora que afeta o cerne da identidade e da relagcdo com o
corpo da pessoa afetada. A remogdo de um membro nédo se restringe apenas a
dimensao fisica, mas também de uma parte essencial de quem somos, uma extensao
da nossa propria existéncia. O corpo, antes completo e familiar, carrega agora a marca
da auséncia, deixando um vazio que reverbera na esfera emocional e psicologica.
Perder um membro €, de fato, perder uma parte de si, como se a narrativa de vida
fosse interrompida, deixando um vazio que ressoa ndo apenas no corpo, mas na alma.
Contudo, a experiéncia da amputagéo, embora seja marcada por perdas significativas,
também pode ser acompanhada por um processo de ressignificagdo. Muitas vezes, a
adaptacdo a essa nova realidade, embora desafiadora, permite que a pessoa
redescubra formas de lidar com a perda e reconquiste o controle sobre sua vida. Com
resiliéncia e apoio adequado, € possivel ndo apenas aceitar a nova configuragdo do

corpo, mas também encontrar novas formas de identidade e de pertencimento.

2.1. DIABETES MELLITUS

O termo Diabetes Mellitus (DM), ou simplesmente diabetes, descreve um grupo
de disturbios metabdlicos caracterizados por hiperglicemia persistente na auséncia de
tratamento. Essa condicao resulta de defeitos na secreg¢ao de insulina pelo pancreas,
na agao da insulina nos tecidos-alvo ou em ambos. (ADA, 2019a; SBD, 2019; WHO,
2019). E uma das doencas cronicas ndo transmissiveis mais prevalentes globalmente,
sendo reconhecida como um problema de saude publica devido as complicagdes
crbnicas associadas e ao impacto socioecondmico substancial que acarreta. Isso é
evidenciado pelas elevadas taxas de morbimortalidade e de incidéncia, inclusive em
paises com diferentes estagios de desenvolvimento (ADA, 2019b; SBD, 2019; Silva et
al., 2021; WHO, 2019).

De acordo com a International Diabetes Federation (IDF, 2021), estima-se que
o numero de pessoas com DM na faixa etaria entre 20 e 79 anos seja de 536,6
milhdes, o que representa uma prevaléncia de 10,5% da populagcdo mundial. Entre
2017 e 2019, houve um acréscimo na ordem de 38 milhdes de adultos com diabetes

nessa mesma faixa etaria. Mais alarmante ainda, cerca de 240 milhdes de pessoas
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em todo o mundo ndo foram diagnosticadas com essa condig&o clinica, o que significa
que, aproximadamente, uma a cada duas pessoas desconhece que tem diabetes.
Dados recentes indicam que o Brasil ocupa o sexto lugar em um ranking de dez paises
ou territérios, com uma prevaléncia do DM, na faixa etaria entre 20 e 79 anos,
totalizando em 15.7 milhdes de pessoas. Isso coloca o pais como o de maior numero
de casos na América Latina, com projegao de ocupar o quinto lugar no mundo em
2045 (IDF, 2021).

A Organizagao Mundial de Saude (WHO, 2019) reportou sobre as diferentes
classificagdes utilizadas no passado para os tipos de diabetes e, embora reconheca
que a adocdo de um sistema unico de classificacdo seria o ideal, ponderou as
dificuldades em implementa-lo devido ao atual estagio de conhecimento sobre a
doenca e as diferengas nos recursos de diagndstico entre os paises. Considerou uma
boa classificacdo aquela voltada para o atendimento clinico, capaz de auxiliar os
profissionais de saude na escolha da melhor conduta terapéutica. Diante das
dificuldades expostas, sugeriu uma classificagdo baseada em parametros clinicos
para identificar os seguintes subtipos de diabetes: DM tipo 1; DM tipo 2; DM
gestacional; formas hibridas de diabetes; diabetes monogénica; doengas do pancreas
exdcrino; disturbios enddcrinos; infecgdes; sindromes genéticas as vezes associadas
ao diabetes; diabetes nao classificado. Distinguir entre o DM1 e o DM2 em adultos é
um desafio, e erros de classificagdo podem afetar ndo apenas nas estimativas de
incidéncia e prevaléncia do tipo do diabetes, mas também a terapéutica adequada a
ser instituida a cada um deles (ADA, 2019a; Atkinson; Eisenbarth; Michels, 2014;
WHO, 2019;).

O diabetes mellitus tipo 1 (DM1), anteriormente denominado diabetes
insulinodependente ou juvenil, afeta cerca de 5-10% das pessoas com diabetes e
resulta na completa deficiéncia na producgao da insulina devido a destruigdo autoimune
mediada por células [ pancreaticas. Geralmente diagnosticado em criangas,
adolescentes e, em alguns casos, em adultos jovens, afeta homens e mulheres de
forma igualitaria. Por outro lado, o diabetes mellitus tipo 2 (DM2) conhecido
anteriormente como diabetes ndo insulinodependente, possui uma prevaléncia
estimada entre 90 e 95% do total de casos e abrange individuos com resisténcia a
insulina ou sua deficiéncia. O paradigma tradicional que o DM1 ocorre apenas em
criangas e o DM2 em adultos, por volta da quarta década de vida, nao € mais aceito,
ja que podem surgir em ambas as faixas etarias (ADA, 2019a). O diabetes tipo 2



27

resulta da interagdo de fatores genéticos, como hereditariedade, com fatores
ambientais, como dieta rica em agucar e estilo de vida pouco saudaveis, a exemplo
do sedentarismo. Isso ocorre especialmente em meio a transicdo demografica
caracterizada pelo envelhecimento populacional e urbanizagao crescente.

A neuropatia diabética periférica (NDP) € uma das complicagdes cronicas mais
relevantes do diabetes, devido a sua alta prevaléncia e aos disturbios sensorio-
motores que pode ocasionar. A NDP afeta o sistema nervoso periférico e, a medida
que avanga, 0s musculos, especialmente os dos segmentos dos pés e pernas,
tornam-se progressivamente enfraquecidos, levando eventualmente a atrofia
muscular (Callaghan et al., 2012). A musculatura intrinseca dos pés € primariamente
afetada pela neuropatia, resultando em deformidades e areas com aumento de
pressao, que, associadas a doenca arterial periférica (DAP) e a redugao ou perda da
sensibilidade tatil, aumentam o risco de surgimento de ulceras nos pés em pessoas
com diabetes. Como o trauma ocorre em areas comprometidas, a pessoa € incapaz
de perceber que uma lesao esta em curso no seu pé, que € normalmente o segmento
mais afetado. Como resultado dessa insensibilidade, essas lesées progridem de forma
rapida com piora progressiva a medida que a area afetada é continuamente sujeita a
pressoes repetitivas e forcas de cisalhamento durante a deambulacéo e sustentacao
do peso (McDermott et al., 2023; Oliveira et al., 2016). Para além disso, outros fatores
foram identificados como mediadores de risco para essas Ulceras e,
consequentemente, para a amputagao de membro inferior (AMI), como racga, etnia,
status socioeconémico e geografia (McDermott et al., 2023). Estima-se que 19% a
34% das pessoas com diabetes desenvolveréo ulceras nos pés em algum momento
de suas vidas, com 20% destas lesdes resultando em AMI, e uma taxa de mortalidade
em cinco anos de 50 a 70% (Armstrong; Boulton; Bus, 2017).

O pé de pessoas com diabetes' é caracterizado pela presencga de infecgdo,
ulceracao e/ou destruicdo dos tecidos profundos associadas a anormalidades
neurolégicas e diversos graus de doenga vascular periférica (DVP) nos membros

inferiores (IWGDF, 2023). As lesdes que afetam o pé de pessoas com diabetes podem

"o«

! Neste estudo, os termos identificados na literatura consultada, como "pacientes", "diabéticos", “pé
diabético”, "portador”, "amputados" e "doencga", foram substituidos por expressdes mais neutras e
inclusivas, como "pessoas", "pessoas com diabetes", “pé de pessoas com diabetes”, "pessoas com
amputacdo" e "condicdo de saude", respectivamente. Essa escolha terminoldgica, adotada pela
pesquisadora, visa assegurar uma abordagem mais humanizada e alinhada as recomendagdes atuais

(Barone et al., 2022; Steffen et al., 2024).
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variar desde ulceras superficiais até infecgdes graves e gangrena, frequentemente
resultando na necessidade de amputagdo do membro afetado (Armstrong; Boulton;
Bus, 2017; Costa et al., 2017a). O atraso no diagnéstico e no tratamento adequado
aumenta o risco de infecgédo profunda, osteomielite e gangrena, resultando em taxas
elevadas de amputacdo e mortalidade (Armstrong et al., 2017; Boulton; Armstrong;
Léndahl, 2022). Essa complicagéo representa um desafio significativo tanto para as
pessoas afetadas por essa condicdo quanto para os sistemas de saude em todo o
mundo. Desde 1999, o International Working Group on The Diabetic Foot - IWGDF
(2023) tem sido fundamental na elaboracdo de diretrizes baseadas em evidéncias
para prevenir e gerenciar essa condicdo. Em 2019, todas as Diretrizes do IWGDF
foram minuciosamente atualizadas, enriquecendo assim o corpo de conhecimento
sobre este tema t&o relevante.

O gerenciamento e manejo das complicagdes no pé de pessoas com DM é um
processo complexo e requer, ndo apenas uma abordagem multidisciplinar, mas
também o engajamento das pessoas com relagdo ao autocuidado. A unido desses
esforcos € essencial para assegurar uma gestdo eficaz e preventiva, que inclui
cuidados especializados com os pés, controle rigoroso da glicemia, tratamento de
infeccdes e melhoria da circulacdo sanguinea. E importante incentivar pessoas com
diabetes a realizarem o autocuidado através de inspecdes diarias dos seus pés para
detectar sinais de lesbées ou infecgdes, além de adotar medidas preventivas, como o
uso de calgados adequados e a manutencao da higiene dos pés. Essas medidas
desempenham um papel significativo na prevengao e controle das complicagdes
associadas, contribuindo assim para a melhoria na qualidade de vida das pessoas
afetadas (IWGDF, 2023). Cisneros (2005) em sua pesquisa doutoral, reportou que um
programa educativo para prevenir complicagdes nos pés de pessoas com DM precisa
ser desenvolvido através do dialogo entre profissionais de saude e as pessoas
afetadas, considerando suas diferencas e semelhancas durante o planejamento.
Ressalta que a inclusdo da familia é essencial, pois muitos dependem de assisténcia
para os cuidados com os pés. Finalizou destacando que “[...] educagdo em saude
deve dirigir-se também aos familiares/cuidadores” (Cisneros, 2005, p.99).

Apesar do conhecimento acumulado sobre os impactos do diabetes mellitus,
como o declinio funcional, hospitalizacbes recorrentes e prolongadas, risco de
amputacao e morte prematura, e dos esforgos atuais para melhorar a qualidade do

atendimento a essa populagao, os resultados nao tém consistentemente reduzido as
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taxas de morbimortalidade (McDermott et al., 2023; Ziegler et al., 2020). Entretanto,
muitos casos de diabetes podem ser prevenidos ou retardados através da adogao de
medidas adequadas de prevencdo, como manter uma dieta e estilo de vida saudaveis,
praticar atividade fisica regular, cessar o tabagismo, moderar o consumo de alcool e
manter um estilo de vida saudavel (ADA, 2019b). Essas medidas podem reduzir
significativamente o risco de desenvolver diabetes, mas ndo garantem a prevengao
completa da doenca. Segundo a International Diabetes Federation (IDF), sem a
implementacdo dessas medidas o numero de casos de diabetes pode aumentar
consideravelmente, atingindo uma estimativa de 783,2 milhdes até 2045 (IDF, 2021).

Conviver com diabetes € um grande desafio, pois exige mudangas significativas
no estilo de vida, incluindo alimentares e comportamentais, além de um manejo
consistente de autocuidado. No entanto, muitas pessoas enfrentam dificuldades nesse
processo, seja pela complexidade do tratamento e gerenciamento, seja pela falta de
acesso a cuidados adequados. Além de aumentar o risco de diversas complicagdes,
como doengas cardiovasculares, renais, oculares e neuropaticas (SBD, 2019), o
diabetes esta diretamente associado a uma das complicagdes mais temidas: a
amputagcado de membro inferior. Essa condi¢ao, geralmente decorrente da neuropatia
diabética e da doencga arterial periférica, aumenta o risco de infecgdes graves e
reamputagdes?. Estima-se que 30 a 50% das pessoas com amputagdo, vdo necessitar

de uma amputacao adicional entre um e trés anos (IDF, 2021).

2.2 AMPUTAGCAO DE MEMBRO INFERIOR SECUNDARIA AO DIABETES
MELLITUS

Na literatura cientifica, a amputagdo € comumente definida como a remogéao
parcial ou total de um membro ou segmento corporal, decorrente de traumas,
infeccdes, neoplasias ou doencgas crénicas degenerativas, sendo o diabetes mellitus
e a doenca vascular periférica as principais causas nao traumaticas, embora possa
estar relacionada as condigdes congénitas associadas a deficiéncias esqueléticas
(Brasil, 2013b; Dilingham; Pezzin; Mackenzie, 2002). Ao longo da histéria, o

procedimento de amputagao tem suas origens nos primeiros tempos da humanidade,

2 Termo utilizado na literatura médica para se referir a um novo procedimento cirlrgico de amputagdo
em um membro previamente amputado ou no membro oposto (Figueirda, 2003; Liu et al., 2021;
Ratliff; Shibuya; Jupiter, 2021)
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sendo utilizado como medida extrema para preservar a vida. No entanto, na maioria
das vezes, o objetivo final ndo era alcangcado devido a complica¢gdes durante ou apds
a cirurgia, como hemorragias e choque séptico (Markatos et al., 2019). Apesar dos
avangos nos cuidados primarios e procedimentos de revascularizagdo, em alguns
casos a amputacdo permanece como a melhor opgdo, mantendo sua incidéncia
mundial em niveis indesejaveis.

O termo amputagdo também carrega um intenso significado simbdlico,
associado a perda e mutilagcdo. De acordo com Horgan e MacLachlan (2004), a
amputacao vai além da perda anatémica, representando uma ruptura na integridade
corporal que afeta a identidade, a funcionalidade e a autoimagem. Esse processo
impde desafios emocionais e sociais, demandando adaptagao e ressignificagdo para
a reconstrucdo da autonomia e do bem-estar. Essa representacdo simbdlica da
amputacao foi expandida pelo escritor José Saramago em seu discurso no ano de
1999, na Universidade Federal do Rio Grande do Sul. Ele transcende o sentido literal
do termo, para refletir sobre as diversas formas de amputagao que podem afetar a
vida de uma pessoa. Para além da perda fisica de um membro, Saramago associa a
amputagcdo a privagao de direitos e a negligéncia, evidenciando suas dimensodes
simbdlicas e sociais. Frequentemente, a perda de um membro nio ocorre de forma
isolada, mas se entrelaga a outras perdas invisiveis ou intangiveis, afetando nao
apenas a pessoa submetida ao procedimento cirurgico, mas também sua familia.

Abaixo esta transcrito parte do discurso proferido por Saramago.

Aos que conhecem a obra de Francisco Stockinger ndo surpreendera
que se trate de figuras humanas mutiladas. O homem tem o brago
direito reduzido a um coto, com o qual levanta uma espécie de lanca.
O brago esquerdo também esta amputado. E, tal como o homem, a
mulher tem ambos os bragos mutilados. Quando olhei estas figuras
lembrei-me de que talvez a questdo mais importante que deveriamos
discutir, ndo s6 agora, mas todos os dias, ndo s6 aqui, mas em toda
parte, seria averiguar se somos, de facto, seres mutilados e, se
reconhecemos sé-lo, até que ponto e em qué o somos (Saramago,
1999, s.p).

Com os avangos da medicina, a amputagao de membro inferior (AMI) tornou-
se uma conduta terapéutica planejada conforme as necessidades e condi¢des clinicas
de cada pessoa, realizada apenas quando todas as tentativas de salvar o membro ou
parte dele se esgotaram. Apesar desse progresso, ainda € um procedimento realizado

em proporg¢des indesejaveis.
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A Declaracédo de St. Vincent, de 1989, estabeleceu metas para aprimorar o
cuidado de pessoas com diabetes mellitus, com foco na redugdo de suas
complicagdes. Fruto de uma conferéncia internacional em St. Vincent, Italia, a
declaragdo reuniu representantes de saude governamentais, organizagdes de
pessoas com DM e especialistas, com apoio da Organizagcdo Mundial da Saude
(OMS) e IDF. Dentre as metas, destacou-se a reducédo de 50% nas amputagdes de
membros inferiores em cinco anos. A declaragao impulsionou programas nacionais
para controle e prevencdo de complicagcdes do diabetes, fomentando politicas
publicas para reduzir amputagbes e outras complicagées (Kong; Gregory, 2014).
Apesar dos esforcos, esse procedimento continua sendo realizado com elevada
frequéncia. Um estudo de anadlise agrupada, conduzido para estimar a incidéncia
global de amputagbes de membros inferiores associadas ao diabetes mellitus no
periodo de 2010 a 2020, revelou uma taxa de 234.70 casos por 100.000 pessoas com
diabetes. Observou-se que a incidéncia foi mais do que o dobro em homens em
comparagao com mulheres (Ezzatvar; Garcia-Hermoso, 2023). Estima-se que até
85% das amputagdes de membro inferior em pessoas com diabetes poderiam ser
evitadas com medidas preventivas através de deteccao precoce, rapida intervencao
nas ulceras que afetam os pés e acompanhamento adequado (ADA, 2019b).

No Brasil, dados da Sociedade Brasileira de Angiologia e Cirurgia Vascular (2023)
revelam que, entre janeiro de 2012 e maio de 2023, o Sistema Unico de Saude (SUS)
realizou mais de 282 mil cirurgias de amputagdo. Somente em 2022, foram registradas
31.190 amputagdes, correspondendo a uma meédia diaria de 85 cirurgias na rede
publica, tornando esse o pior ano da série historica iniciada em 2012. Até maio de
2023, as regides com os maiores numeros absolutos de AMI foram o Sudeste, com
118.962 procedimentos, e o Nordeste, com 92.265 (SBACV, 2023). Ao se adotar uma
analise comparativa baseada em dados relativos — mais apropriada para avaliar a
magnitude do problema em diferentes contextos populacionais — observa-se que,
apesar do Sudeste apresentar o maior numero absoluto de amputagdes, sua taxa
ajustada foi de 126,3 amputagcées por 100.000 habitantes, considerando uma
populacdo estimada de 88.617.693 pessoas. Por outro lado, o Nordeste, com um
quantitativo absoluto inferior, registrou uma taxa relativa significativamente mais
elevada, de 161,7 amputacdes por 100.000 habitantes, tendo como base populacional
57.071.564 pessoas. Esses achados revelam um cenario proporcionalmente mais
preocupante no Nordeste, indicando disparidades regionais no acesso, prevencao e
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manejo das complicagdes do diabetes mellitus. Tais evidéncias reforgam a urgéncia
na formulagéo e implementagéo de politicas publicas mais eficazes e regionalmente
sensiveis, voltadas a prevengdo, ao diagndstico precoce e ao tratamento oportuno
das complica¢gdes que podem levar a amputagao.

Segundo o International Working Group on the Diabetic Foot (2023), a cada 20
a 30 segundos uma amputacéo de membro é realizada, com o diabetes mellitus como
sua principal causa. O risco de amputacido em individuos com diabetes € de 10 a 20
vezes maior em comparagao aqueles sem esta condigdo (Carmona et al., 2005;
Wierzba et al., 2020). Alguns fatores foram determinantes para essa elevada taxa
entre pessoas com diabetes, como a neuropatia periférica, a vasculopatia, as lesées
infectadas nos pés e o mau controle glicémico (Anwar; Khurshis; Sultan, 2019;
Assumpcéo et al., 2009; Costa et al., 2017b).

Estudos indicam uma maior incidéncia de amputagcao de membro inferior entre
homens (Assumpcéo et al., 2009; Milman et al., 2001) e na faixa etaria de 60 a 65
anos (Pitta et al., 2005; Tavares et al., 2009;). Além disso, o0 nivel socioeconédmico foi
um fator considerado como relevante na ocorréncia dessas amputacgdes. A pesquisa
de Awori e Atinga (2007) destacou que condi¢gdes socioecondmicas desfavoraveis,
aliadas ao acesso limitado aos servigos de saude, aumentam significativamente o
risco de AMI, evidenciando a desigualdade no atendimento e na prevengao de
complicagbes que levam ao procedimento.

Dados relacionados a renda s&o cruciais para compreender os fatores
precipitantes da amputagdo, como a falta de adesédo ao tratamento do diabetes
mellitus. Rendas mais baixas, frequentemente associadas a dificuldades econémicas,
podem limitar o acesso a cuidados médicos adequados e a recursos essenciais para
o manejo da doenca. Além disso, a baixa escolaridade, variavel frequentemente
utilizada como proxy de renda, representa um obstaculo significativo ao acesso a
informacdo e a assimilagdo de conhecimentos sobre os cuidados em saude
necessarios a prevengao de complicagdes, como a amputagao (Tavares et al., 2009).

A definicdo do nivel no qual a amputagdo sera realizada deve ser
cuidadosamente planejada, considerando fatores como a causa e a extensdo da
lesdo, as condigdes de vascularizacdo do membro acometido e a presencga de

infecgdo. Além disso, é essencial avaliar a viabilidade funcional do membro residual®

3 Membro residual, comumente denominado de “coto”, refere-se a por¢gdo do membro que permanece
apo6s a amputagao (Broomhead et al., 2016).
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e sua compatibilidade com as proteses disponiveis. As amputacbées de membro
inferior sdo classificadas em "menores" quando realizadas abaixo do tornozelo,
envolvendo os pododactilos (dedos do pé) ou o pé, e em "maiores" quando ocorrem
acima do tornozelo, a exemplo das amputacgdes transtibial e transfemoral, realizadas
na perna e na coxa, respectivamente. As amputacdées de membros inferiores séo
classificadas como menores quando realizadas distalmente ao tornozelo e como
maiores quando ocorrem acima do tornozelo, a exemplo das amputagdes transtibial
(perna) e transfemoral (coxa). Em pessoas com diabetes mellitus, a amputagao
frequentemente ocorre nos pododactilos sendo a transtibial a segunda mais comum.
No entanto, é recorrente a necessidade de uma nova amputagdo em um nivel mais
proximal, como o transfemoral (Cardoso et al., 2018; Carvalho et al., 2005).

Quanto mais proximal for o nivel da amputagao, maior sera o gasto energético,
a incapacidade fisica resultante e o risco de ébito (Cardoso et al., 2018; Jesus-Silva et
al., 2017; Leandro et al., 2018; Van Netten et al., 2016). A presenga de doencgas
cronicas nao transmissiveis, como o diabetes mellitus, tem um impacto significativo
na sobrevida de individuos submetidos a amputagdo. Aproximadamente 10% dos
individuos que sado submetidos a esse procedimento morrem no periodo
perioperatorio e o risco aumenta progressivamente com o tempo decorrido apds o
procedimento, evidenciando a gravidade do quadro clinico (Cardoso et al., 2018;
Rolim et al., 2015). Estudos indicam que a taxa de mortalidade pode atingir 11% nos
primeiros 30 dias (Gurney et al., 2018), aumentando para 22% nesse mesmo periodo
em outras coortes analisadas (Fortington et al., 2013; Van Netten et al., 2016). Apos
dois anos, esse indice pode atingir 47% (Carmona et al., 2005) e, em cinco anos,
chegar a alarmantes 77% (Fortington et al., 2013). Os fatores identificados como
significativamente associados a mortalidade pds-operatéria precoce foram a
amputacado no nivel transfemoral e a idade avangada. Esses dados ressaltam a
necessidade de um acompanhamento multidisciplinar rigoroso, tanto para a
prevencao de complicagbes quanto para a promog¢ao da qualidade de vida dessa
populagao.

O estudo conduzido por Carmona et al. (2005) identificou um aumento
progressivo na idade das pessoas submetidas a amputagdo, especialmente entre
aquelas com diabetes mellitus. Observou-se que, nessa populacao, a idade média no
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momento do procedimento aumentou em mais de seis meses a cada ano, sugerindo
que estratégias de manejo clinico e cuidados preventivos com os pés podem ter
contribuido para postergar a necessidade da amputag¢ao. No entanto, na auséncia de
intervengdes preventivas eficazes e politicas de promogéo a saude mais abrangentes,
o diabetes mellitus e a doenga arterial periférica, isoladamente ou em conjunto,
continuardo a representar fatores de risco significativos para a amputacdo de
membros inferiores (McDermott et al., 2023; Oliveira et al., 2016).

Para finalizar esta secdo, é essencial destacar a relevancia da abordagem
interdisciplinar em todas as etapas do processo de amputagao, incluindo o periodo
pré-operatorio. A atuagdo conjunta de profissionais de diferentes areas é
indispensavel para otimizar os desfechos funcionais e promover a autonomia de
pessoas que passaram por amputacdo. Essa equipe deve incluir profissionais como
médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicélogos, nutricionistas, assistentes sociais,
educadores fisicos e protéticos, garantindo uma assisténcia abrangente e
personalizada. Além disso, o envolvimento da familia desempenha um papel essencial
no processo de reabilitacdo, contribuindo para a adaptacéo da pessoa e fortalecendo
sua adesao as intervencgoes terapéuticas. A reabilitacao dessa populacao vai além do
conhecimento técnico e dos recursos terapéuticos, exigindo uma abordagem
humanizada que envolva tanto os profissionais de saude quanto a familia. A
participagdo ativa dos familiares no processo de reabilitagdo € essencial para
proporcionar suporte emocional, fortalecer a adesdo ao tratamento e favorecer a
adaptacdo a nova realidade. O compromisso, a empatia e a individualizagédo do
cuidado sao elementos fundamentais para transformar desafios em oportunidades,
promovendo ndo apenas a recuperagao funcional, mas também a reintegracao social

plena e o fortalecimento dos vinculos familiares.

2.3 CORPOREIDADE: EXISTENCIA E PERTENCIMENTO

A intrinseca relagéo entre corpo e a existéncia tem sido amplamente explorada
tanto na filosofia quanto nas ciéncias humanas, especialmente no campo da
fenomenologia. Essa relacdo permeia investigagdes sobre a natureza humana, a
vivéncia do ser no mundo e a busca por sentido na vida. A corporeidade,

compreendida como dimensao experiencial do corpo, transcende sua simples
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definigho como um objeto fisico, configurando-se como um modo de ser no mundo
gue molda a existéncia de maneira profunda e multifacetada.

Em sua obra Fenomenologia da Percepg¢do, Merleau-Ponty afirma que "o corpo
nao € um objeto, mas um meio de comunicagédo com o mundo" (Merleau-Ponty, 1999,
p. 45). Ao introduzir o conceito de esquema corporal, o autor destaca o papel
fundamental do corpo na percepgao e interagdo com o ambiente. Argumenta que €
através do corpo que nos relacionamos com o mundo, 0 experienciamos e nos
constituimos como sujeitos. Para o autor, a corporeidade € a base da subjetividade e
da consciéncia, indicando que nossa existéncia € sempre corporalmente situada.
Heidegger (2012), por sua vez, aborda a existéncia humana sob a perspectiva do
"Dasein", enfatizando que o ser-no-mundo €, de forma irremediavel, um ser corporal.
O autor sugere que o corpo nédo deve ser visto como uma entidade separada da
existéncia, mas como uma expressao fundamental da maneira como nos
relacionamos com o mundo e com os outros. Portanto, essa existéncia € dinamica,
relacional e condicionada pelo tempo, desafiando visbes mecanicistas ou
essencialistas do ser. Ambas as abordagens convergem para a ideia de que a
compreensao da existéncia humana n&o pode ser dissociada da experiéncia corporal,
em que o corpo nao se limita a um instrumento, mas constitui a propria esséncia do
ser, influenciando percepcgoes, interagdes e a compreensdo do mundo.

Le Breton (2007) analisa como, ao longo da modernidade ocidental, a
experiéncia do corpo foi progressivamente subordinada a razéo e ao intelecto. O autor
aponta que essa transformacdo foi impulsionada pelo fortalecimento do
individualismo, pela ascensdo do conhecimento racional e laico e pelo declinio das
tradicoes populares frente a medicina. Nessa perspectiva, o corpo é concebido como
uma construgdo simbdlica, frequentemente reduzida a um objeto de controle e
aprimoramento, o que enfraquece sua centralidade na identidade e na experiéncia
humana. No entanto, ressalta a persisténcia da dimensao subjetiva do corpo,
expressa por meio de emocgdes, sensacdes e vivéncias. A corporeidade, assim,
constitui um espago de resisténcia e reapropriacdo da experiéncia humana,
promovendo a reconexao com o mundo e consigo mesmo. A construcdo da
identidade, portanto, esta intrinsecamente ligada ao corpo, que abarca sensacoes,
capacidades, limitacbes, memorias, transformacdes, desejos e a consciéncia da
mortalidade, evidenciando a complexa relacdo entre a experiéncia fisica e a

subjetividade.
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A concepcao de um corpo coextensivo ao mundo implica que a nossa
experiéncia ndo se limita aquilo que esta dentro dos limites do nosso corpo, mas se
estende ao mundo que nos rodeia. O corpo, nesse sentido, funciona como um
mediador entre o sujeito e o0 mundo, permitindo que a experiéncia se dé, ou seja, a
experiéncia de perceber, ver e locomover-se € intrinsecamente ligada a existéncia de
um corpo. Essa perspectiva destaca que o corpo ndo € um mero objeto passivo no
mundo, mas sim o ponto de partida e o meio fundamental através do qual interagimos
com a realidade. E através do corpo que nos situamos no espaco e no tempo, que
sentimos, percebemos e interagimos com o ambiente que nos cerca. A percepgao,
portanto, ndo € um processo abstrato e descorporificado, mas sim uma atividade
concreta e situada, que se manifesta através do corpo.

Essa perspectiva tem implicacbes importantes para a compreensdo da
subjetividade e da consciéncia. Se a percepgao € sempre corporalmente situada,
entdo a nossa experiéncia do mundo é sempre mediada pelo nosso corpo, pelas
nossas sensacgdes, emogdes e movimentos. A subjetividade, nesse sentido, néo é
uma entidade separada do corpo, mas sim uma expressao da nossa corporeidade.
Segundo Le Breton (2007, p.8),

Pela corporeidade, o homem faz do mundo a extensdo de sua
experiéncia; transforma em tramas familiares e coerentes, disponiveis
a acao e permeaveis a compreensao. Emissor ou receptor, o corpo
produz sentidos continuamente e assim insere o homem, de forma
ativa, no interior de dado espaco social e cultural.

Como destacado por Merleau-Ponty (1999), o corpo se configura como o meio
fundamental de interagdo com a realidade, de modo que qualquer modificagao
corporal implica em uma alteragao nesta relagao. No contexto de uma amputacéo, o
corpo se transforma em um espaco de auséncia e reconfiguracdo, exigindo um
processo continuo de ressignificacado e reconstrucao da identidade e das adaptacoes
fisicas e emocionais. A parte do corpo antes integrante do eu, se torna memoaria, uma
presenca invisivel que ressoa na experiéncia cotidiana de quem sofre a amputacao.
Essa perda transcende o ambito biolégico; ela carrega um simbolismo profundo,
representando a ruptura com um estado anterior de completude e o inicio de uma

nova forma de estar no mundo (Desenho 1).
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Desenho 1 - Idosa com amputacdo transtibial sentada na cadeira de rodas na porta da
sua residéncia.

Desenhista: César Figueirba, 2025.

Ao longo da vida, os individuos desenvolvem seu esquema corporal, um
constructo dinamico que integra percepg¢des sensoriais, experiéncias motoras e
significagdes atribuidas ao proéprio corpo. No entanto, quando uma pessoa adquire
uma deficiéncia, sua percepgao sobre o préprio corpo passa por uma ressignificacao,
pois sua vivéncia passa a ser influenciada por uma nova condi¢ao fisica. Nesse
cenario, surge a reflexdo sobre se os significados anteriormente atribuidos ao corpo
permanecem 0s mesmos ou se sao reformulados com base na nova experiéncia
corporal (Silveira et al.,2012). Essa reflexao é essencial para compreender os desafios
psicossociais € a adaptagdao funcional de individuos que enfrentam mudancas
corporais significativas.

A questdo da corporeidade, central na relacdo entre corpo e identidade, é
profundamente afetada pela amputagao, especialmente no contexto do diabetes, uma
condigao de saude ja temida. O receio € intensificado pelo fato de que a amputacgao
decorrente do diabetes ndo raramente se limita a um unico evento, uma vez que ha

um risco significativo de uma nova amputagao, seja no mesmo membro residual ou
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no contralateral. Essa possibilidade de reamputagdes sucessivas agrava o impacto
psicologico e emocional, fazendo com que a amputagdo seja frequentemente
apontada como um dos maiores temores de pessoas com diabetes, ao se discutirem
os riscos desta doenga. Curiosamente, esse medo ndo se restringe apenas aqueles
gue vivem com essa condicdo, mas também estad presente entre os que nao a
possuem, refletindo o temor de um diagndstico positivo e o impacto social dessa
complicacdo. A amputacao, portanto, transcende a questao de saude, constituindo
uma experiéncia existencial que ressignifica a corporeidade e a percepg¢ao do corpo
como vetor de conexdo com a realidade.

Para finalizar esta secao, destaco um trecho citado por Nista-Piccolo e Moreira
(2012), no qual fica evidente que a corporeidade &€ um conceito complexo e

multifacetado, que nao pode ser reduzido ou simplificado, pois ela,

[...] ndo é um objeto especifico de estudo de alguma éarea de
conhecimento cientifico [...] € mais que um conceito, € uma atitude
perante a vida. E viver o préprio corpo na relagdo consigo mesmo, com
as outras pessoas e com as coisas presentes no mundo (Nista-
Piccolo; Moreira, 2012, p. 39).

2.4 A DEFICIENCIA FiSICA ADQUIRIDA E O ESTIGMA

“A inclusdo acontece quando se aprende com
as diferencas e ndo com as igualdades”
(Paulo Freire)

A presente secao tem como objetivo explorar aspectos relacionados a
deficiéncia e mais especificamente as adquiridas, buscando compreender como as
percepgdes sociais moldam a experiéncia das pessoas com deficiéncia* e como elas
as enfrenta. Inicialmente, apresento dados atualizados sobre a prevaléncia de
pessoas com algum tipo de deficiéncia no Brasil. Em seguida, aprofundo a discussao
sobre a deficiéncia, refletindo criticamente sobre os impactos da busca pela

conformidade a padrdes idealizados de normalidade, os quais ainda estruturam a

4 A terminologia “pessoa com deficiéncia” tem sido empregada, em substituicdo a “pessoa portadora
de deficiéncia”, por ser considerada mais adequada, diante das mudancgas soécio-histéricas ocorridas
ao longo do tempo. Essa denominagao foi oficializada pela Portaria n® 2.344, de 3 de novembro de
2010 (BRASIL, 2010b). Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interagdo com diversas barreiras,
podem obstruir sua participagao plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢gdes com as
demais pessoas (ONU, 2006).
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sociedade contemporanea e influenciam diretamente a experiéncia das pessoas com
deficiéncia. A partir dessa analise, aprofundo-me na especificidade da deficiéncia,
investigando seus desdobramentos na interacdo entre corpo, funcionalidade e
pertencimento social. Em seguida, direciono o enfoque para os impactos da
deficiéncia fisica adquirida e o estigma a ela associado. Busco refletir sobre como as
construgdes sociais e simbolicas da deficiéncia influenciam a experiéncia subjetiva

dos individuos, moldando sua identidade, autonomia e participacéo na sociedade.

2.4.1 Deficiéncia

Os dados mais recentes sobre a prevaléncia de pessoas com deficiéncia no
Brasil sdo provenientes da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua -
PNAD Continua realizada no ano de 2022 (IBGE, 2023b). A pesquisa considera
pessoas com deficiéncia aquelas com algum tipo de limitagdo fisica, mental,
intelectual ou sensorial que dificulta a realizacao de atividades cotidianas. De acordo
com essa pesquisa, o Brasil possui aproximadamente 18,6 milhdes de pessoas com
algum tipo de deficiéncia, o que representa 8,9% da populagado de 2 anos ou mais de
idade. Dentre as limitacdes funcionais associadas as deficiéncias, a dificuldade para
caminhar ou subir degraus foi a mais prevalente, afetando 3,4% da populagao,
seguida pela dificuldade visual, relatada por 3,1%. Os dados também indicam que
aproximadamente 47,2% das pessoas com deficiéncia tém 60 anos ou mais, sendo a
maioria composta por mulheres.

Segundo Diniz (2007), a construgao social da normalidade funciona como um
mecanismo que delimita quem é considerado adequado ou inadequado dentro da
sociedade, especialmente no que se refere as pessoas com deficiéncia. Essa divisao
dicotdmica entre “normal” e “anormal” estabelece hierarquias que reforgcam a exclusao
social, atribuindo estigmas e limitando o reconhecimento da diversidade corporal e
funcional. Tal estrutura impde um modelo hegeménico de corpo ideal, produtivo e
autbnomo, o que intensifica a marginalizagcao e a vulnerabilidade das pessoas que
nao se enquadram nesse padrdo. Essa perspectiva reforgca estigmas e praticas
discriminatérias, colocando as pessoas com deficiéncia em posicoes de
vulnerabilidade social, ao classifica-las como desviantes de um ideal de corpo séo,

produtivo e autbnomo.
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A perspectiva social e relacional da deficiéncia entende que as categorias de
normalidade e anormalidade sdo construgcdes sociais historicamente e culturalmente
situadas. Essa abordagem desloca o foco da deficiéncia como uma condigdo
individual para compreendé-la como resultado das interagdes entre caracteristicas
corporais e barreiras impostas pelo meio fisico, social e institucional. Com isso,
promove o reconhecimento das variagdes corporais, sensoriais e cognitivas como
expressbes legitimas da diversidade humana, afastando-se de concepgdes

excludentes e estigmatizantes (Freitas, 2012).

Sob essa otica, amplia-se o escopo das politicas publicas e das praticas
sociais, contribuindo para o fortalecimento da autonomia, da cidadania e da
participacdo plena das pessoas com deficiéncia. A critica as normas corporais
idealizadas também permite mitigar os efeitos psicolégicos deletérios associados a
tentativa de adequacéo a padrdes rigidos, frequentemente geradores de sofrimento
subjetivo. A desconstrugdo dessas concepgdes normativas é, portanto, fundamental

para a promogao da equidade e do bem-estar psicossocial (Corréa; Lockmann, 2024).

Ademais, a normatividade corporal atua nao apenas como barreira fisica, mas
como dispositivo simbdlico que organiza as relagées de poder e regula os modos de
insercao social de pessoas com deficiéncia. Portanto, a analise critica desses
processos torna-se essencial para compreender como a identidade, a autonomia e a
agéncia dessas pessoas sao condicionadas, orientando estratégias que assegurem

acessibilidade, reconhecimento social e valorizagdo de suas experiéncias singulares.

O conceito de deficiéncia carrega consigo uma construcédo epistemoldégica e
politica em constante transformacédo, atravessada por diferentes modelos e
perspectivas historicas, sociais e filoséficas. Inicialmente, a deficiéncia era
compreendida sob o paradigma biomédico, que predominou no campo da saude e da
reabilitacdo durante grande parte do século XX. Esse modelo caracterizava a
deficiéncia como uma condicdo estritamente individual, definida pela auséncia ou
disfungdo de uma capacidade fisica ou cognitiva em relagdo a um padrao normativo
de funcionamento (Foucault, 1979, apud Martins, 2015). Sob essa perspectiva, a
experiéncia da pessoa com deficiéncia era reduzida a um desvio bioldgico,
desconsiderando os fatores sociais e culturais que influenciam sua vivéncia e

participacdo na sociedade.
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O Modelo Social da Deficiéncia, desenvolvido por Oliver (2013) no final dos
anos 1970 e inicio dos anos 1980, no Reino Unido, emergiu como uma critica ao
modelo biomédico, deslocando o foco da limitagdo individual para as barreiras
impostas pelo meio social. Segundo essa concepgédo, a deficiéncia ndo reside no
corpo da pessoa, mas nas estruturas excludentes que dificultam sua participacéo
plena e igualitaria na sociedade, devido a chamada "cultura da normalidade” (Diniz;
Barbosa; Santos, 2009). A transicdo do modelo biomédico para abordagens que
enfatizam a dimens&o sociocultural da deficiéncia representa um avanco conceitual
fundamental para o desenvolvimento de politicas publicas e estratégias inclusivas. Ao
reconhecer a deficiéncia como um fendmeno relacional, que emerge da interagao
entre as caracteristicas individuais e as barreiras ambientais e atitudinais, torna-se
possivel construir uma sociedade mais justa, onde o pertencimento e a autonomia
sejam garantidos a todas as pessoas, independentemente de suas diferengas
funcionais.

A experiéncia da deficiéncia é vivenciada de maneira unica por cada membro da
familia ou individuo proximo, desencadeando uma variedade de sentimentos e
reacgoes. Esse processo pode gerar uma crise que afeta todo a dindmica familiar, cuja
intensidade dependera de variaveis como: crengas, valores, significados atribuidos a
deficiéncia e a disponibilidade de recursos emocionais e materiais para lidar com a
situacao. A reconfiguragao dessa dinamica diante da deficiéncia constitui um processo
complexo que exige transformagdes em varios ambitos. Para que a familia
restabeleca o equilibrio e continue a oferecer suporte aos seus integrantes, sao
necessarias adaptacgdes, redistribuicao de fungdes, apoio emocional e social, além da
capacidade de atribuir um novo significado a experiéncia (Sa; Rabinovich, 2006).

Martins e Barsaglini (2011) investigaram a construcéo da identidade em pessoas
com deficiéncia fisica, analisando a influéncia das categorias "ser deficiente" e "sentir-
se deficiente", bem como do estigma. O estudo revelou a discrepancia entre a
definicdo médica restritiva e a experiéncia cotidiana da deficiéncia, destacando o
impacto do estigma corporal na interacdo social e autoimagem. Os autores
enfatizaram a distingao entre "ser deficiente", condicdo objetiva e socialmente
reconhecida, e "sentir-se deficiente", experiéncia subjetiva e percepgao individual.
Essa construgao ¢ influenciada pela autoimagem, autoestima, desempenho de papéis
sociais, estigma e interagdes sociais e familiares. Ambos os aspectos, interligados,
sao cruciais para a adaptag¢ao a nova condigao de vida.
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A concepcao de deficiéncia ndo pode ser reduzida a uma definigao estatica, uma
vez que sua compreensao evolui em consonancia com mudangas sociais, politicas e
culturais. O debate sobre o tema permanece dinamico, incorporando contribuicdes do
ativismo, das ciéncias humanas e das experiéncias vivenciadas pelas proprias
pessoas com deficiéncia. Nesse contexto, o modelo dos direitos humanos da
deficiéncia, integra elementos do modelo médico e do modelo social, enfatizando que
a deficiéncia deve ser compreendida dentro de um arcabouco de direitos humanos,
focando na dignidade, na autonomia e na plena participagdo das pessoas com
deficiéncia na sociedade (Quinn; Degener, 2002).

Ao reconhecer a deficiéncia como uma questdo que transcende o aspecto
biomédico e se insere no campo dos direitos humanos, torna-se possivel formular
politicas publicas e implementar praticas mais equitativas e acessiveis. No entanto, a
transicdo para essa perspectiva enfrenta desafios estruturais e culturais. A
desconstrucao de esteredtipos e preconceitos, o enfrentamento do capacitismo e a
valorizagdo da diversidade humana s&o aspectos essenciais para consolidar uma

sociedade verdadeiramente inclusiva e comprometida com a equidade.

2.4.2 A deficiéncia fisica adquirida

A deficiéncia adquirida refere-se a perda ou limitagcdo de fungdes fisicas,
mentais, intelectuais ou sensoriais que se desenvolvem ao longo da vida, geralmente
em decorréncia de doencgas, lesdes ou condi¢des degenerativas. Quando essa
condigao se manifesta na forma de uma deficiéncia fisica, visivel e frequentemente
incapacitante, suas repercussdes variam significativamente, sendo moduladas por
fatores como a idade da pessoa, o contexto social em que esta inserida e a natureza
especifica da limitagao funcional. Particularmente nos casos em que a deficiéncia é
adquirida de forma abrupta, ela tende a representar uma ruptura significativa na
trajetdria individual, alterando profundamente a rotina, os papéis sociais e a percepgao
de si. Esse impacto nao se restringe a pessoa afetada, estendendo-se a dinamica
familiar, que frequentemente necessita de reestruturagcdes funcionais, emocionais e
praticas para lidar com as novas demandas do cuidado e da convivéncia. Assim, a
deficiéncia adquirida constitui-se ndo apenas como um desafio clinico, mas também
como um processo complexo de reorganizagcdo psicossocial no ambito individual e

coletivo.
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Desmond e MacLachlan (2006), em estudo com veteranos idosos com
deficiéncia adquirida por amputagdo de membro inferior, identificaram que fatores
como idade, tipo de amputacdo e estratégias de enfrentamento influenciam
significativamente a adaptacao psicossocial. Estratégias ativas, como a resolug¢ao de
problemas, favorecem a aceitagdo da nova condigdo, enquanto estratégias de fuga
agravam sintomas como ansiedade e depresséo. Esses achados destacam que, no
caso da deficiéncia adquirida em idosos, a adaptagcdo depende nao apenas de
variaveis clinicas, mas também dos recursos psicologicos disponiveis, o que reforga
a necessidade de intervengbes que integrem reabilitacdo funcional e suporte
emocional.

Quando a deficiéncia fisica ocorre na vida adulta, representa um impacto que
afeta a autonomia, a autoestima e diversos aspectos psicoldgicos relacionados as
relagdes familiares, sociais, afetivas, profissionais e a sexualidade (Oliveira; Parana,
2021). A deficiéncia adquirida por um dos parceiros pode levar a redefinicdes nos
papéis familiares e conjugais, exigindo adaptacdes e estratégias de enfrentamento
conjuntas. A reabilitagcao e o suporte psicolégico desempenham papéis cruciais nesse
processo, auxiliando na manutencao do vinculo afetivo e na construcido de novos
projetos de vida a dois (Emidio; Silva, 2021).

Neri; Bucher-Maluschke; Bezerra (2021) apontaram que esse tipo de evento
atua como um “divisor de aguas” nas relagdes familiares, demandando adaptacdes
nas rotinas, na redistribuicdo de papéis e na redefinicdo de expectativas. Embora o
estudo em questdo tenha sido realizado com familias de criangas que sofreram
traumatismo cranioencefalico, seus achados sio pertinentes também para a
compreensao das repercussodes familiares da deficiéncia fisica adquirida em idosos
submetidos a amputacdo. Nesse contexto, observa-se que a perda de um membro
inferior acarreta ndo apenas impactos funcionais e emocionais ao idoso, mas também
impde a familia o desafio de reestruturar-se para dar suporte as novas demandas de
cuidado e convivéncia, frequentemente implicando redistribuicido de
responsabilidades e ressignificagao das relacdes de dependéncia e autonomia.

Bossardi et al. (2021) investigaram o impacto da deficiéncia adquirida no
funcionamento familiar, revelando diferengas significativas entre os sexos. Nesse
estudo, que envolveu 144 participantes com idades entre 14 e 93 anos, as mulheres
relataram uma elevada disfuncdo familiar em comparagdo aos homens. Esses

achados sugerem que as mulheres podem perceber ou vivenciar maiores desafios no
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funcionamento familiar apds a aquisicdo de uma deficiéncia A discrepancia entre os
sexos no impacto da deficiéncia adquirida no funcionamento familiar, conforme
observado pelos autores, pode ser atribuida a diversos fatores socioculturais e
psicologicos. As mulheres frequentemente acumulam multiplos papéis, como
cuidadoras, profissionais e gestoras do lar, o que pode aumentar a percepg¢ao de
sobrecarga quando enfrentam a necessidade de adaptagdo a uma deficiéncia. Além
disso, expectativas sociais relacionadas ao género podem influenciar a maneira como
homens e mulheres percebem e relatam a funcionalidade familiar. As mulheres podem
sentir uma maior responsabilidade em manter a coesdo e o bem-estar da familia,
tornando-as mais sensiveis as disfungdes nesse contexto. Essas diferengas ressaltam
a importancia de intervencbes familiares sensiveis ao género, que considerem as
particularidades das experiéncias de homens e mulheres na adaptacgéo a deficiéncia
adquirida.

Quando a ocorréncia acomete idosos, tem repercussdes significativas que
afetam intensamente a dindmica familiar e esta € uma situagcdo que nao pode ser
negligenciada, especialmente pelo aumento significativo do niumero de idosos no
Brasil. De acordo com os dados do Censo Demografico 2022, divulgado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2023c), a populagao brasileira com 60
anos ou mais atingiu 32.113.490 pessoas, representando 15,6% do total, um aumento
de 56% em relacdo a 2010. Esse envelhecimento populacional estd associado a uma
maior prevaléncia de doengas cronicas nao transmissiveis, como diabetes mellitus e
doenca arterial periférica, que sédo preditoras de complicacdes graves, a exemplo das
amputagdes de membros inferiores.

A perda de um membro inferior € uma deficiéncia adquirida irreversivel, e
quando realizada em niveis mais proximais no membro compromete
significativamente a mobilidade, levando a um aumento substancial na dependéncia
funcional e na necessidade de suporte familiar. Essa condicdo ndo apenas impacta a
capacidade fisica, mas também influencia a percepc¢ao da pessoa sobre si mesma,
afetando sua identidade e seu papel na sociedade. Compreender essas mudancgas é
essencial para desenvolver estratégias de apoio psicoldgico e social que promovam a
inclusdo e o bem-estar dos idosos com deficiéncia adquirida.

A experiéncia da deficiéncia fisica na populacéo idosa exige uma adaptacao
significativa, tanto da pessoa quanto de sua rede de apoio, para enfrentar as novas
demandas impostas pela condicdo. A atencdo integral a saude das pessoas com
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deficiéncia e suas familias exige uma abordagem mais humanizada, que considere
nao apenas os aspectos clinicos, mas também os desafios emocionais e sociais
inerentes a condicdo. Nesse contexto, o suporte social e psicolégico emerge como
pilar fundamental, auxiliando a familia na adaptacédo e na promoc¢ao do bem-estar de
todos os seus membros. O bom funcionamento familiar, caracterizado por relagdes
saudaveis, comunicacao eficaz e apoio mutuo, atua como fator protetivo e de
promoc¢ao de saude, sendo crucial para a inclusédo social de pessoas com deficiéncia.
Ao reconhecer a importancia do contexto familiar, as politicas publicas podem ser
direcionadas para fortalecer os lagos familiares, promover a autonomia e garantir a

participacao plena das pessoas com deficiéncia na sociedade.

2.4.3 O estigma

A definicdo de estigma proposta por Goffman (2004) é fundamental para
compreendermos as dindmicas sociais que envolvem pessoas com deficiéncia. Ele
explora o conceito de estigma, definido como um atributo que desvia um individuo ou
grupo do padréao socialmente esperado, resultando em desvalorizagado e excluséo.
Historicamente, o estigma manifestava-se através de marcas corporais, como as
utilizadas na Grécia Antiga para identificar escravos e criminosos. No entanto,
Goffman demonstra que o estigma transcende a dimensao fisica, abrangendo também
atributos sociais e comportamentais. Ele categoriza o estigma em trés tipos principais:
abominacgdes do corpo (deficiéncias fisicas, doengas visiveis), culpas de carater
(comportamentos desviantes) e estigmas tribais (raga, religido, nacionalidade).

Goffman (2004) argumenta que o estigma nao € inerente ao individuo ou ao
grupo, mas sim uma construgao social que emerge da interagao entre atributos e
contextos especificos. A sociedade, através de suas normas e valores, define o que é
considerado "normal" e, consequentemente, o que € estigmatizado. Um atributo que
estigmatiza em um contexto pode ser irrelevante em outro. O estigma também nao é
estatico, podendo variar ao longo do tempo e em diferentes situagdes. A "gestao da
impressao", conceito central na obra de Goffman, refere-se as estratégias que os
individuos utilizam para lidar com o estigma, seja ocultando atributos estigmatizados
ou buscando aceitagao social. Dessa forma, a analise de deste autor sobre o estigma
€ fundamental para compreendermos as experiéncias de grupos minoritarios e

marginalizados, especialmente em sociedades plurais e multiculturais. Seus insights
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nos convidam a refletir sobre como as relagdes sociais moldam nossas percepgoes e
como podemos construir uma sociedade mais inclusiva e equitativa

Com relacdo a deficiéncia fisica, o estigma € um aspecto central. Ele se
manifesta como julgamentos negativos baseados em diferencas fisicas visiveis,
afetando e potencialmente deteriorando a identidade do individuo que pode levar a
comportamentos sociais defensivos ou isolamento social (Martins; Barsaglini, 2011).
A antecipagdo do julgamento negativo e o sentimento de ser constantemente
observado sdo preocupagdes significativas para pessoas com deficiéncia fisica e para
mitigar os impactos, as pessoas com deficiéncia podem adotar comportamentos
compensatoérios ou ocultando informagdes que revelam sobre sua condigao.

Fernandes e Denari (2017) analisaram a representagao midiatica das pessoas
com deficiéncia e constataram que, apesar dos avangos legislativos e dos direitos
adquiridos, essas pessoas ainda enfrentam situagdes constrangedoras e excludentes.
Nos videos analisados, elas sdo frequentemente retratadas de maneira ridicularizada
e desrespeitosa. O estudo também argumenta que a convivéncia por si s6 ndo elimina
o preconceito, pois as expectativas sociais negativas persistem. Lisboa (2020)
investigou a persisténcia do preconceito contra pessoas com deficiéncia no contexto
brasileiro, ressaltando a importancia de estratégias para a promog¢ao da inclusdo e a
garantia da dignidade dessa populacéo. Tais estratégias incluem a conscientizagao
social, a efetiva implementacdo de legislacdo pertinente e a participacao ativa da
sociedade civil.

Manifestacdo de piedade e a oferta de auxilio ndo solicitado frequentemente
sao interpretadas como formas de desvalorizagao, ressaltando as percepcdes de
imperfeicdo, incapacidade e desvantagem da pessoa. As tecnologias assistivas,
embora projetadas para otimizar a funcionalidade, apresentam uma relagdo ambigua
com o estigma, pois a visibilidade desses dispositivos pode acentuar a percepgao da
diferencga, transformando-os em fontes de estigma. Dessa forma, a aceitagdo do uso
dessas tecnologias ndao se restringe a sua eficacia, mas da aceitacdo e uso
consistente pela pessoa, influenciada por fatores simbdlicos (Martins; Barsaglini,
2011). Na pratica clinica da Fisioterapia, observa-se que adolescentes com escoliose
frequentemente relutam em utilizar coletes ortopédicos, especialmente modelos mais
visiveis como o Milwaukee. Essa resisténcia tem levado a substituicdo desses coletes
por opg¢des mais discretas e esteticamente aceitaveis. De forma semelhante, muitos

idosos recusam o uso de bengalas por associa-las a um simbolo de velhice. Essas
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atitudes refletem um desejo de evitar a estigmatizagdo social e a discriminagao
associada ao uso de dispositivos de assisténcia visiveis. Além disso, individuos com
amputag¢des menores, como a perda de dedos das maos ou dos pés, frequentemente
buscam proteses estéticas para ocultar a deficiéncia, visando minimizar a visibilidade
da deficiéncia adquirida.

A experiéncia da deficiéncia fisica € diversa, influenciada por contextos sociais,
valores culturais e trajetérias pessoais. Esses fatores podem levar a desvalorizagao
da pessoa, dificultando sua aceitagédo social e a formagao de vinculos significativos.
O estigma, o preconceito e a discriminagao relacionados a deficiéncia fisica estao
profundamente entrelacados com as desigualdades estruturais presentes na
sociedade, dificultando a inclusdo e impactando negativamente a saude mental e o
bem-estar das pessoas com deficiéncia. Esses fatores atuam como barreiras que
restringem o acesso a direitos e servigos essenciais, tornando ainda mais desafiadora
a plena participacao social desse grupo.

A compreensao do estigma e de suas nuances € essencial para a construgao de
uma sociedade mais justa e equitativa, onde a diversidade seja valorizada e
respeitada (Martins; Barsaglini, 2011). Além disso, reconhecer e enfrentar essas
barreiras é fundamental para abordar os desafios de saude publica e reduzir o
sofrimento humano de maneira eficaz (Parker, 2013).

Nesse cenario, é fundamental adotar uma abordagem multidimensional para
enfrentar as barreiras impostas as pessoas com deficiéncia. Isso implica na
desconstrucao de estigmas, na promog¢ao da inclusdo social e no fortalecimento da
autonomia por meio de politicas publicas integradas. Dentre essas a¢des, destacam-
se a oferta de moradias acessiveis e a implementagao de estratégias que assegurem
participacao equitativa na vida cotidiana, respeitando a diversidade sem reproduzir
desigualdades. O suporte familiar, aliado a politicas publicas eficazes e a
sensibilizagcdo da sociedade, constitui um alicerce para a inclusao efetiva. Assim, a
articulagao entre politicas inclusivas, educagao e conscientizagao social configura-se

como caminho essencial para a promog¢ao da equidade e da justica social.
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3. REPERCUSSOES DA AMPUTAGAO MAIOR DE MEMBRO INFERIOR: EM SI
E NOS SEUS

Este capitulo foi estruturado em duas se¢des que abordam as repercussdes da
amputacdo maior de membro inferior considerando tanto a perspectiva do idoso
acometido quanto do familiar que assume os cuidados. Na primeira secéo, serao
abordados os desafios do pds-operatorio, as limitacdes impostas pela nova condigao
e as implicacdes fisicas e psicossociais decorrentes dessa realidade para o idoso
acometido. Na sec¢éo seguinte, o foco recai sobre a familia, onde serdo discutidos o

onus e o bonus associado ao cuidado.

3.1 REPERCUSSOES PARA A PESSOA IDOSA COM DIABETES MELLITUS

O processo que envolve uma cirurgia de amputagao é complexo em todas as
suas fases. Desde o periodo pré-operatério até a fase de reabilitagao, esse processo
€ permeado por incertezas relacionadas a adaptagao a nova condicdo, ao luto pelo
membro perdido, ao temor diante dos desafios futuros e a angustia quanto a
possibilidade de complicagdes que possam levar ao ébito precoce (Gabarra; Crepaldi,
2009; Singh et al., 2009; Stoddard et al., 2005). Paralelamente a esses sentimentos
de medo e vulnerabilidade, ha também a expectativa de alivio, pois a amputacéo pode
representar a interrupgéo de um ciclo de dor cronica, internagdes frequentes e altos
custos médicos, o que suscita uma ambivaléncia emocional entre o sofrimento e a
esperanga de uma melhor qualidade de vida (Chini; Boemer, 2007).

Quando a amputagdo acomete idosos, frequentemente é decorrente de
doengas crénicas nao transmissiveis e apresenta uma complexidade que transcende
as implicacdes observadas em individuos mais jovens. Essa complexidade deriva do
proprio processo de envelhecer. O envelhecimento biolégico, tem singularidades para
cada pessoa, sendo influenciado por diversos fatores, como género, etnia, estilo de
vida, condi¢cbes socioeconbémicas e a presenca de doengas cronicas, que podem
acelerar ou atenuar as transformacgdes fisiolégicas ao longo do tempo (Teixeira et al.,
2019). Esses fatores geralmente comprometem, em graus variados, diversos 6rgaos
e sistemas, resultando na diminuicdo da capacidade funcional e no aumento da

vulnerabilidade fisica, que podem ser agravadas por eventos adversos incapacitantes
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(Esquenazi; Silva; Guimaraes, 2014). Dessa forma, quando a amputagcédo ocorre
nessa faixa etaria, ela coexiste com comorbidades pré-existentes, incluindo a
fragilidade musculoesquelética, decorrente da sarcopenia® e alteragbes articulares
degenerativas, além de doengas cronicas como diabetes mellitus e doenga vascular
periférica, que contribuem para o agravamento do quadro clinico. A perda de um
membro, impde ao membro remanescente® a necessidade de sustentacdo do peso
corporal. No entanto, a redugdo da forca muscular e a degeneragédo articular
comprometem essa adaptacao, dificultando o processo de reabilitacdo, limitando a
funcionalidade e restringindo a participacédo social do individuo. Adicionalmente, a
natureza sistémica do diabetes mellitus aumenta a risco de comprometimento
sensorio motor e vascular no membro remanescente, exacerbando as dificuldades
associadas a recuperacao funcional (Figueirba, 2022).

As consequéncias de uma amputacdo vao além da aparéncia fisica e da
percepcao corporal, afetando também a autoestima e provocando mudancas
substanciais na vida pessoal, nas relagdes sociais € no ambiente profissional.
Aspectos emocionais, como ansiedade, depressao, estratégias de enfrentamento,
autoimagem e reintegracéo corporal, devem ser considerados e demandam um
cuidado prolongado e especializado, conduzido por uma equipe multiprofissional
capacitada. Padovani et al. (2015) avaliaram fatores emocionais e qualidade de vida
em pessoas com dor crénica pds-amputagao, constatando que a depressao era mais
prevalente entre os idosos (60 a 80 anos) e que o comprometimento da qualidade de
vida e da imagem corporal afetavam a adesdao ao programa de reabilitacdo e o
progndstico funcional.

Gabarra e Crepaldi (2009) conduziram uma revisdo da literatura sobre os
aspectos psicolégicos da cirurgia de amputacdo, destacando sentimentos de
ansiedade e medo antes do procedimento, associados as expectativas sobre as
consequéncias da amputagdo, como dor, incapacidade funcional, perda de
independéncia, separacdo da familia e afastamento do trabalho. Resultados
semelhantes foram descritos por Singh et al. (2009), que identificaram incidéncia de

ansiedade (19,1%) e depresséao (17,6%) apdés a amputacéo, especialmente quando

5 A sarcopenia é uma sindrome caracterizada pela perda progressiva e generalizada de massa
muscular, juntamente com diminuigdo da forga ou do desempenho fisico, frequentemente associada
ao envelhecimento (Esquenazi; Silva; Guimaraes, 2014).

8 Membro remanescente corresponde membro contralateral que ndo sofreu a amputagéo.
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os individuos careciam de acompanhamento ou suporte de uma rede de apoio. Esses
sentimentos impactam de forma significativa o processo de reabilitagdo apds a
amputacado, especialmente quando associados a necessidade de manejo da ferida
operatdria, a dor no membro amputado e a perda de independéncia. Esses fatores
podem comprometer tanto a adesao aos cuidados necessarios quanto a qualidade de
vida (Stoddard et al., 2005).

Passar por uma amputacgao é um desafio arduo, e apesar do impacto emocional
comecgar antes mesmo da cirurgia, € na fase pds-operatéria que os sentimentos pela
perda do membro se tornam mais evidentes e dificeis de serem superados.
Sentimentos como tristeza e medo sdo comuns entre as pessoas afetadas, tanto no
periodo pré, quanto no pds-amputacdo, principalmente devido as incertezas em
relagcao ao futuro. Questdes como a intensidade da dor, a reconstrucado da identidade
sem uma parte do proprio corpo, a adaptacdo a perda de independéncia, as
implicacbes na rotina e nas relagdes familiares, além do temor de uma nova
amputacao, tornam-se preocupacdes centrais nesse processo. Esses sentimentos e
incertezas podem evoluir para quadros de ansiedade e depressao, especialmente
quando a pessoa nado tem um suporte adequado. Além disso, o processo de
reabilitacdo traz desafios como o cuidado com a ferida operatoéria, a dor fantasma’ no
membro amputado e a adaptagdo a uma nova realidade, o que pode afetar tanto a
recuperacao quanto a qualidade de vida.

Estudos demonstram que o apoio emocional e a assisténcia especializada
fazem toda a diferenca para que a pessoa consiga superar os obstaculos, se adaptar
a nova condicdo de vida e ter mais autonomia (Chini; Boemer, 2007; Gabarra;
Crepaldi, 2009; Singh et al., 2009; Stoddard et al. 2005). Uma outra questao é o alto
custo das proéteses para membro inferior. Para muitos, adquiri-las sem ajuda financeira
€ simplesmente impossivel, o que gera preocupacao e frustragdo. Afinal, a falta da
protese pode atrasar sua volta ao convivio social, colocando-os em desvantagem em
relacdo a quem tem condigdes de pagar. Essa realidade foi destacada em estudo
realizado por Chini e Boemer (2007).

Do ponto de vista emocional, os idosos também enfrentam desafios
significativos. A soliddo e o isolamento social sdo comuns entre os idosos,

especialmente aqueles que vivem sozinhos ou que tém poucas interagbes sociais.

" Dor fantasma corresponde a uma condigdo neurolégica na qual a pessoa sente dor ou outras
sensagdes em um membro ou segmento de membro que foi amputado (Flor; Nikolajsen; Jensen, 2006).
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Esses fatores podem aumentar o risco de depresséo, ansiedade e outras condi¢cdes
de saude mental, afetando negativamente o bem-estar emocional e psicologico dos
idosos. Adicionalmente, a vulnerabilidade emocional dos idosos pode ser agravada
por eventos estressantes da vida, como a perda de entes queridos e até mesmo
situacbes de abuso, tanto emocional quanto fisico, que também repercutem
negativamente na sua condicao de vida (Brito, 2023).

Ao contextualizar toda a situagado previamente descrita com o surgimento de
um agravante, como a amputagdo de um membro inferior, € importante ressaltar que
as consequéncias nao se limitam apenas a imagem e ao esquema corporal,
decorrentes da deficiéncia adquirida. Elas também reverberam em uma ampla gama
de sentimentos, que desencadeiam mudancas significativas na vida da pessoa
afetada (Batista; Luz, 2012). Isso se deve ao fato de que é por meio do corpo que
estabelecemos relagdes sociais, profissionais e com 0 mundo ao nosso redor. Essa
condigdo pode evocar sentimentos ambiguos na pessoa, que oscilam entre a perda
da autoestima, o medo de se tornar incapaz ou de morrer, € a esperancga de solucionar
o problema que Ihe causa dor fisica e estigma social (Chini; Boemer, 2007).

A espiritualidade emerge como um fator relevante no enfrentamento de
adversidades que comprometem a saude, especialmente entre pessoas idosas.
Nesse contexto, a religiao frequentemente desempenha um papel central, oferecendo
suporte emocional e psicoldgico para lidar com esses desafios. De acordo com Costa
(2008), essa busca visa a restauragao da saude, dentro de comunidades religiosas,
especificamente através de praticas como libertagcdo ou exorcismo. No entanto, a
autora destacou que essa restauragao néo se limita apenas a dimensao emocional,
ela requer também um compromisso efetivo e racional por parte da pessoa. Isso inclui
a adocao de um estilo de vida alinhado aos valores e principios da fé, os quais séao
definidos e reforgados pela prépria comunidade religiosa. Segundo Boff (2006), a
espiritualidade atua como uma forga motriz para a transformacéao pessoal e social. Ela
transcende as religides institucionalizadas, manifestando-se na capacidade humana
de se conectar com o significado mais profundo da existéncia. Nesse sentido, a
espiritualidade rompe com paradigmas ao superar o individualismo e o materialismo,
promovendo uma consciéncia baseada no cuidado, na compaixdo e na
responsabilidade para com o planeta e os demais seres humanos.

Amoah et al. (2018) exploraram as vivéncias de pessoas que passaram pelo
processo de amputacdo em decorréncia do diabetes, revelando uma complexa teia
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de experiéncias que vao além dos desafios fisicos, estendendo-se ao impacto
emocional e social. Entre os relatos, emergiu uma perspectiva de entrega a vontade
Divina, na qual alguns participantes expressaram a crenga de que os acontecimentos
estavam predestinados e que suas possibilidades de intervencdo eram limitadas.
Nesse contexto, a fé religiosa e o autoconsolo se destacaram como formas essenciais
de enfrentamento, proporcionando suporte emocional e ressignificagdo diante das

adversidades vivenciadas.

3.2 REPERCUSSOES PARA A FAMILIA

Esta secao discute o impacto do adoecimento crénico na dinamica familiar, com
énfase nas consequéncias do cuidado prestado a um idoso com amputacdo maior de
membro inferior. A familia, ao longo da histéria, tem sido considerada um pilar
essencial da sociedade, desempenhando um papel na protegcdo, promocao do bem-
estar e transmissao de valores. E o lugar de aprendizagem da convivéncia. Essa visdo
idealizada destaca a capacidade da familia de acolher, educar e prover cuidado aos
seus membros (Biasoli-Alves, Moreira, 2007). Nesse sentido, a familia é vista como
um agente emocional e econdmico que contribui para a coesao social e o
desenvolvimento humano. No entanto, € fundamental destacar que, devido a sua
complexidade e as transformagdes que sofreu ao longo da histéria, a familia também
pode ser um espaco de padrdes disfuncionais de interagdo, dependendo do contexto
em que esta inserida (Souza et al., 2012). Petrini e Dias (2015) identificaram uma
associacao entre diversos problemas sociais que afetam criangas e adolescentes,
como o envolvimento com drogas, repeténcia e evasao escolar, e contextos familiares
disfuncionais, bem como ambientes socioecondmicos adversos. Outros fatores como
rigidez nos papéis familiares, dificuldades na comunicagdo, a presenca de uma
doencga crénica em um dos membros e a auséncia de suporte afetivo podem
comprometer o desenvolvimento saudavel de seus integrantes. Donati (2011, p.31)

argumenta que,

os problemas da familia nascem nas relagbes e nao nos individuos.
Os problemas implicam comportamentos e reagdes individuais, mas
se situam no espacgo das relagdes. Quando se tomam os individuos
como ponto de partida, ndo se chega as relacdes. Pelo contrario,
partindo das relagdes, encontram-se os individuos.
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De acordo com Bronfenbrenner (1996), a familia constitui um dos principais
microssistemas de socializagdo, influenciando a formacao da identidade, valores e
bem-estar psicolégico. Contudo no contexto da sociedade contemporanea, a estrutura
familiar tem passado por transformacgdes significativas e enfrenta desafios complexos,
influenciados por fatores como urbanizagao, redu¢ao do tamanho das familias, maior
participagdo da mulher no mercado de trabalho, aumento da longevidade e dispersao
geografica dos parentes. Familias extensas e redes de apoio bem estruturadas
desempenham um papel essencial no suporte aos idosos e seus cuidadores,
contribuindo para a reducédo da sobrecarga associada ao cuidado. No entanto, a
fragmentacao das relagdes familiares, a diminuicdo do convivio intergeracional e as
multiplas demandas da vida profissional podem dificultar a oferta de suporte
adequado, concentrando a responsabilidade do cuidado em um unico individuo e
comprometendo a qualidade da assisténcia prestada (Neri, 2007).

Para garantir um suporte integral e sustentavel, é essencial estabelecer um
equilibrio entre o papel da familia e o suporte oferecido pelo Estado e pela
comunidade. Serapione (2005) propde uma ressignificacdo do papel da familia no
cuidado, afastando a ideia de transferir-lhe o édnus das falhas do sistema estatal. Em
vez disso, o autor defende a constru¢gdo de uma sinergia entre os servigos publicos e
as praticas de cuidado informais, valorizando a contribuicdo feminina nessa esfera e
promovendo a inclusdo de outros membros familiares, notadamente os homens, como
agentes de cuidado. Petrini e Dias (2015) enfatizam que a familia ndo apenas constitui
a base do suporte individual, mas também desempenha um papel estruturante para a
sociedade como um todo. Conforme os autores, a familia viabiliza respostas a
necessidades cotidianas e exerce fungbes que, se assumidas exclusivamente pelo
Estado ou outras instituicdes, poderiam comprometer a estabilidade social e

econdmica.

3.2.1 O adoecimento cronico na familia

O aumento das doengas crbnicas nao transmissiveis (DCNT) representa um
desafio critico tanto para os sistemas de saude globais quanto para as familias, sendo
impulsionado pelo envelhecimento populacional, pela redugcdo da natalidade, pelas
transformacdes nos arranjos familiares tradicionais e pela transicdo demografica, que

reduziu a prevaléncia de doencas infectocontagiosas e elevou a incidéncia de
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condigdes crénicas (Brasil, 2019a). No Brasil, as DCNT, como as cardiovasculares,
neoplasias, diabetes mellitus e doencas respiratorias crénicas, sao responsaveis por
uma parcela significativa da mortalidade, com destaque para a doenga cardiaca
isquémica e o acidente vascular cerebral entre as principais causas de o6bito (Malta et
al., 2017). Em 2016, essas condi¢des foram responsaveis por 57% obitos no Brasil e,
em 2019, totalizaram mais de 734 mil mortes, das quais 41,8% ocorreram
prematuramente em individuos de 30 a 69 anos. O diabetes mellitus ocupou a sexta
posicao entre as principais causas de morte, destacando-se como uma das
enfermidades com maior aumento na taxa de mortalidade entre 1990 e 2015,
evidenciando seu impacto crescente na saude publica (BRASIL, 2019b). Esses dados
reforcam a necessidade de estratégias efetivas de prevengao e controle para mitigar
o impacto das DCNT no cenario epidemioldgico nacional.

O suporte familiar é essencial no cuidado de pessoas com doencgas crbnicas,
sendo, na maioria dos casos, a principal rede de apoio disponivel (Broto; Guimaraes,
2017; Rocha; Pacheco, 2013; Santos, 2014; Santos; Alves; Oliveira, 2011). A
progressao da patologia e a necessidade constante de acompanhamentos especificos
de saude provocam mudangas significativas na rotina da pessoa e de sua familia, que
assume o papel no cuidado continuo (Reis; Trad, 2015; Silva et al., 2002). A
adaptacao a essa nova realidade exige ajustes financeiros, logisticos e emocionais,
impactando diretamente a qualidade do cuidado e o bem-estar de todos os envolvidos.
A efetividade desse suporte depende de fatores como valores familiares, condigbes
socioecondmicas e nivel educacional dos cuidadores (Broto; Guimaraes, 2017). Um
suporte inadequado pode comprometer o controle clinico, aumentando o risco de
descompensacdes e hospitalizagdes, evidenciando a necessidade de estratégias para
fortalecer o envolvimento familiar no cuidado.

Diversos estudos tém investigado o impacto do apoio familiar na adesao ao
tratamento do diabetes. Zaneti et al. (2008) analisaram os efeitos de um programa
educativo sobre diabetes no contexto familiar e concluiram que a participagao da
familia favorece a adesao terapéutica. Da mesma forma, o estudo de Santos (2014),
ao investigar o impacto do suporte familiar no manejo do diabetes, demonstrou a
eficacia percebida desse suporte, resultando na criacdo de um ambiente familiar
positivo, caracterizado por acolhimento e gratiddo. No entanto, Santos et al. (2011),
ao investigarem as representagdes sociais do suporte familiar em pessoas com

diabetes, observaram que, embora a assisténcia fosse valorizada, o controle
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excessivo dos familiares podia comprometer a autonomia da pessoa, gerando
sentimentos ambivalentes. De forma complementar, Reis e Trad (2015) destacam que
a falta de conhecimento das familias sobre os cuidados necessarios ao idoso
dependente pode resultar em impactos negativos tanto na qualidade do suporte
prestado quanto nas relagdes familiares. Dessa forma, observa-se que, enquanto a
presenca familiar € um fator essencial no cuidado, sua efetividade depende de um
equilibrio entre apoio e respeito a autonomia do individuo, bem como da capacitagéo
dos cuidadores para oferecer uma assisténcia adequada e humanizada.

A complexidade do manejo de condigdes crbnicas exige uma analise
meticulosa da dinamica familiar, das demandas especificas de cuidado, das
particularidades inerentes a condicdo de saude e da disponibilidade de suporte
profissional especializado, visando compreensao e coconstrugdo no enfrentamento e
resolugao dos problemas associados (Karsch, 2003; Montefusco et al., 2011; Silva et
al., 2002). O cuidado integral ao individuo com condi¢des cronicas demanda a
articulagado de uma rede de suporte abrangente que envolva a familia, profissionais
de saude, instituicdes governamentais e a sociedade civil. Nesse sentido, a
transferéncia exclusiva dessa responsabilidade para o nucleo familiar, revela-se
inadequada.

A fungado do cuidado de pessoas com comorbidades crbnicas, € uma tarefa
exigente que pode afetar a saude de familiares previamente saudaveis. Essa
sobrecarga pode resultar em exaustdo, estresse e até sindrome de burnout® dos
cuidadores, sobretudo os informais. O enfretamento a essa sobrecarga pode ser
minimizado com suporte social, acesso a servigcos de saude, a pratica de lazer,
participagdo em treinamentos e a espiritualidade (Pereira; Soares, 2015). Nesse
contexto, é crucial implementar estratégias de enfrentamento adequadas para todos
os envolvidos, a fim de garantir um processo de reabilitacao eficaz (Del-Pino-Casado;
Pérez-Cruz; Frias-Osuna, 2014; Souza et al., 2015).

Um estudo conduzido por Almeida (2020), com pessoas com doenga renal
cronica em hemodialise e didlise peritoneal, identificou piora na qualidade de vida dos
participantes apds o diagndstico e inicio do tratamento. Para enfrentar os desafios e

reorganizar a vida pessoal, familiar e social, os participantes buscaram apoio na

8 Burnout, também conhecida como sindrome do esgotamento profissional, € um disturbio psiquico
caracterizado pelo esgotamento fisico, emocional e mental, resultante do estresse crénico no ambiente
de trabalho (Maslach; Schaufeli; Leiter, 2001).
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espiritualidade, religiosidade, esperangca e no suporte de familiares, amigos e
profissionais de saude. Esses achados reforcam a importancia das redes de apoio na
adaptacao a nova condicao de vida e no enfrentamento das doencas cronicas. Brito
(2023) destaca a necessidade de um acompanhamento integral do cuidador,
abrangendo capacitagao técnica especializada em procedimentos de cuidado, suporte
psicoldgico para o manejo do estresse e o fomento de redes de suporte social para a
troca de experiéncias e o auxilio mutuo. A autora enfatiza a relevancia da sinergia
entre supervisores de cuidadores familiares, instituicbes de longa permanéncia e
cuidadores profissionais, como mecanismo para assegurar a continuidade e a
qualidade da assisténcia prestada.

Segundo Santana; Santos; Caldas (2005), cuidadores familiares podem
enfrentar dificuldades com a falta de conhecimento sobre cuidados especificos, com
uma comunicacgao ineficaz com o idoso sob sua responsabilidade, além de sofrerem
com o desgaste fisico e emocional. As autoras ressaltam a importancia de agbes
educativas para melhorar a qualidade do atendimento ao idoso e fornecer suporte
adequado aos familiares. Dessa forma, a implementacido de politicas publicas
efetivas, que promovam o acesso a servicos de saude adequados, o fortalecimento
de redes de suporte social e a capacitacdo de cuidadores, torna-se crucial para

garantir melhores condigdes de vida e o bem-estar da populacao afetada.

3.2.2 Amputacao de membro inferior: 6nus e bénus do cuidado familiar

A amputagao de membro inferior imp&e desafios significativos que repercutem
em toda a dindmica familiar. A adaptagao a essa nova realidade exige reorganizagao
e reestruturacdo da rotina cotidiana, impactando especialmente na pessoa que
assume a funcao de cuidador dentro da familia (Figueirda; Ramos; Sa, 2025). O nivel
no qual a amputacao foi realizada influencia diretamente a sobrecarga do cuidador,
especialmente em casos de amputagbes proximais, como as transfemorais e
transtibiais, que comprometem significativamente a funcionalidade e aumentam a
dependéncia para atividades basicas da vida diaria (Camur; Batibay; Bayham, 2020;
Rodrigues et al., 2024). Além das demandas fisicas, esses casos exigem cuidados
mais complexos, abrangendo aspectos emocionais e psicolégicos da pessoa
acometida pela amputagao e do seu cuidador. A adaptacédo a nova condi¢gdo, o manejo
da dor e o risco de complicacbes podem intensificar o estresse, a ansiedade e a
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depressao em ambos, tornando essencial um suporte multidimensional no processo
de reabilitagao.

A sobrecarga decorrente do cuidado prolongado pode gerar impactos negativos
tanto para o cuidador quanto para o idoso, aumentando o risco de conflitos familiares,
com redugado da toleréncia e da capacidade de manter um ambiente seguro para o
idoso. Essa situagdo aumenta o risco de abuso fisico, psicoldgico ou por negligéncia
contra o idoso (Costa et al., 2020a; Santana et al., 2005). Além disso, a reorganizagéo
da dinamica familiar pode resultar em conflitos, sentimentos de exaustao e isolamento
social entre os responsaveis pelo cuidado, evidenciando a necessidade de estratégias
que promovam suporte adequado tanto para o idoso quanto para seus cuidadores
(Broto; Guimaraes, 2017; Camarano; Fernandes, 2023; Schulz; Eden, 2016).

3.2.2.1 O 6nus do cuidado familiar

A literatura cientifica tem reportado sobre os fatores que contribuem para o
onus enfrentado pelos cuidadores familiares de idosos submetidos a amputacao de
membro inferior, assim como as estratégias adotadas para lidar com essa nova
realidade, tanto para a familia quanto para a pessoa assistida (Costa et al., 2021;
Doss; Popejoy, 2023; Rodrigues et al., 2024). Essas pesquisas ressaltam a
importancia de avaliar e compreender as necessidades dos cuidadores antes e apds
a alta hospitalar, garantindo sua capacitacdo adequada para os cuidados com os
familiares amputados. Além disso, foi identificado que a falta de suporte social, o
aumento da angustia e a percepgao dos cuidadores sobre o impacto do cuidado na
dinamica familiar sao fatores determinantes da sobrecarga (Costa et al., 2020a). A
sobrecarga imposta aos cuidadores pode prejudicar sua capacidade de responder de
forma empatica e calma as exigéncias do cuidado, comprometendo o ambiente de
suporte e seguranca necessario para o idoso (Schulz; Sherwood, 2008).

Estudo conduzido por Costa et al. (2021) investigou o papel mediador do
estresse traumatico na relagcao entre o estresse percebido pelos cuidadores informais
e a sobrecarga e qualidade de vida, em trés momentos distintos apds a amputacgao:
um més, sete meses e dez meses. Os resultados indicaram que o estresse inicial do
cuidador ndo necessariamente piora com o tempo e a continuidade do cuidado. No
entanto, aqueles que experimentam maior estresse no primeiro més apds a

amputacao tendem a sofrer mais com os efeitos do estresse traumatico, o que pode
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resultar em piora da qualidade de vida e maior sobrecarga apos dez meses. Esses
achados ressaltam a importancia de intervengcdes precoces para prevenir que 0O
estresse evolua para um problema persistente. A compreensado da progressao
temporal das etapas do processo de adoecimento, aliada a intervencao
multiprofissional precoce, configura-se como estratégia fundamental para a mitigagao
dos desafios enfrentados pelas pessoas afetadas.

E essencial implementar acdes que apoiem a transicdo para o papel de
cuidador, com foco no fortalecimento do suporte social e psicoldégico, na promogao do
bem-estar fisico e mental, e no incentivo a atividade fisica. Tais medidas podem
facilitar a adaptagdo do cuidador ao novo papel, reduzir o estresse e a sobrecarga,
mitigar os efeitos negativos do cuidado e diminuir as readmissdes hospitalares. A
fadiga fisica e emocional, decorrente da sobrecarga assistencial, pode resultar na
diminuicdo da empatia, paciéncia e da capacidade de manter um ambiente seguro e
estimulante para o idoso. Essa dinamica aumenta a vulnerabilidade do idoso afetado
a situagdes de abuso, que podem se manifestar de maneira fisica, psicoldégica ou por
negligéncia (Brito, 2023). Para minimizar esses riscos, € fundamental a formulagao e
implementagao de politicas publicas de saude que oferecam estratégias de suporte
aos cuidadores, incluindo treinamento especializado, apoio psicolégico e o
fortalecimento das redes de suporte social. visando o enfrentamento das incertezas,
do estresse e das limitagbes decorrentes da nova condigdo de vida e saude (Brito,
2023; Costa et al., 2020b).

Apesar da sobrecarga inerente ao cuidado familiar, especialmente para aqueles
que desempenham essa fungcédo de forma mais direta, a familia assume, na maioria
dos casos, a responsabilidade pelo cuidado continuo do idoso. Esse cenario €
influenciado pela oferta limitada e pelo alto custo dos servigos de suporte domiciliar
especializado, bem como pelas despesas associadas a acolhimento em instituicoes

de longa permanéncia para idosos (ILPI) (Gaugler; Kane 2015).

3.2.2.2 O bbénus do cuidado familiar

by

O cuidado familiar informal® prestado a idosos submetidos a amputagdo
também é capaz de promover beneficios significativos, tanto para o cuidador quanto

9 O cuidado familiar informal refere-se a assisténcia prestada sem remuneragéo, sendo realizado por
familiares, amigos e membros da comunidade (Gueda et al., 2006).
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para a pessoa assistida. Um dos principais aspectos positivos € a proximidade
emocional que se desenvolve entre o cuidador e o idoso afetado, o que fortalece os
lagos familiares e proporciona um sentido de propdsito. Além disso, o cuidador tende
a aprimorar habilidades como empatia, paciéncia e resiliéncia, competéncias que
podem ser aplicadas em varias areas da vida. Em muitos casos, o cuidado também
representa uma fonte de realizagdo pessoal, especialmente quando o cuidador
observa melhorias no estado de saude do familiar. Schulz e Sherwood (2008)
apontam que muitos cuidadores relatam satisfacdo ao proporcionar conforto,
dignidade e qualidade de vida aos seus entes queridos, mesmo diante das
dificuldades associadas a tarefa.

A adaptacao a proteses ou outras tecnologias assistivas, por exemplo, pode
gerar grande satisfagdo ao cuidador, que se sente motivado pela evolugdo e
recuperacao do familiar, reforcando seu senso de propdsito e sua contribuigcao para o
bem-estar do outro (Figueirda; Ramos; Sa, 2025). No entanto, é importante destacar
que os beneficios do cuidado informal variam conforme o contexto individual, sendo
influenciados por fatores como o grau de dependéncia do familiar, a disponibilidade
de suporte social e as caracteristicas pessoais do cuidador (Pinquart; Sérensen,
2003).

Brier et al. (2018) investigaram a relagdo da dindmica de suporte e o conflito
especifico do cuidador nos desfechos psicossociais de pessoas submetidas a primeira
amputacdo de membro inferior, decorrente de doenca arterial periférica ou diabetes.
Os resultados indicaram que um maior suporte do cuidador estava associado a niveis
mais elevados de satisfacdo com a vida, enquanto a presenca de conflitos na relagao
entre os envolvidos esteve correlacionada a uma menor satisfacdo e a um aumento
dos sintomas depressivos. O estudo destaca a relevancia da dindmica relacional entre
a pessoa com amputacao e seu cuidador como fator determinante para o bem-estar
da pessoa com amputagdo. Os autores propdem a implementacéo de intervengdes
direcionadas ao fortalecimento do suporte e a mitigacao de conflitos na diade cuidador

- pessoa acometida, visando otimizar os resultados psicossociais em idosos afetados.
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Estratégias de coping'™ auxiliam na adaptag&o a nova condigdo de vida. Além
de minimizar o impacto emocional causado pela perda do membro, € fundamental
promover mecanismos de enfrentamento tanto para a pessoa com amputac¢ao quanto
para o préprio cuidador, garantindo um processo de reabilitagdo mais eficaz e menos
desgastante (Del-Pino-Casado; Pérez-Cruz; Frias-Osuna, 2014; Rosca et al., 2021;
Souza et al., 2015). Dessa forma, torna-se evidente que o cuidado informal, embora
desafiador, pode oferecer oportunidades significativas de crescimento pessoal e
fortalecimento da autoestima para o cuidador. A experiéncia de auxiliar um familiar em
sua recuperagao e adaptagao a nova condigao de vida pode gerar um sentimento de
realizacao e propodsito. No entanto, € crucial reconhecer que os beneficios do cuidado
informal sao altamente variaveis, sendo influenciados por uma complexa interagao de
fatores individuais e contextuais. Para otimizar os resultados do cuidado informal, é
fundamental que as politicas de saude considerem a diversidade de experiéncias dos
cuidadores, oferecendo suporte personalizado e recursos que atendam as suas

necessidades especificas.

90O coping refere-se as estratégias cognitivas e comportamentais adotadas para lidar com situagées
desafiadoras, reduzir o estresse e gerenciar as emogdes negativas decorrentes desses eventos.
(Ramos, 2004).
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4. CONDIGOES DE VIDA EM CONTEXTO

Discutir as condigdes de vida exige a compreensdo de um conjunto de fatores
interdependentes que, quando adequadamente atendidos, promovem o bem-estar
fisico, psicolégico e social da populagdo. A primeira segao deste capitulo apresenta
os fundamentos tedrico-conceituais sobre condi¢cdes de vida, bem como as
abordagens metodoldgicas empregadas nos estudos analisados. Na sec¢éo seguinte,
sdo examinados os dados empiricos que evidenciam as desigualdades no Brasil,
destacando tanto os avangos e os retrocessos ao longo do tempo, quanto os desafios
para a constru¢cao de uma sociedade mais inclusiva e sustentavel, capaz de assegurar

melhores condi¢cdes de vida para a maioria da populacéao.

4.1 FUNDAMENTOS CONCEITUAIS E METODOLOGICOS

A revisao da literatura indicou que a maioria dos estudos analisados ndo aborda
diretamente as condigdes de vida. No entanto, ao investigarem fatores determinantes
da desigualdade e seus impactos sobre os segmentos mais vulneraveis da populagao,
especialmente no ambito socioeconémico, esses estudos acabam, indiretamente,
tratando das condi¢des de vida. Em contrapartida, observa-se uma predominancia de
pesquisas voltadas a qualidade de vida, area em que existem mais instrumentos
validados para mensuragdo e analise. Esse contraste evidencia uma lacuna
importante na literatura: embora muitos estudos abordem fatores relacionados a
desigualdade, ha pouca énfase explicita nas condi¢cdes de vida como categoria central
de analise. Nesse sentido, os aportes tedricos de Paim (1997) contribuem
significativamente para preencher essa lacuna, ao oferecer um arcabougo que
relaciona de forma direta as condi¢des de vida as condigdes de saude, ampliando a
compreensao dos determinantes sociais no contexto das desigualdades estruturais.

Paim (1997) discute como as condigbes de saude estdo intrinsecamente
ligadas as condi¢des de vida, as quais sdo moldadas por estruturas socioeconémicas,
processos histéricos e fatores espaciais. O autor revisa a evolugao das abordagens
tedricas para o estudo dessa relagdo complexa, destacando a transicado de modelos
centrados na causalidade individual para perspectivas que enfatizam os

determinantes sociais e econdmicos mais amplos. Enfatiza, ainda, a necessidade de
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analisar as condi¢des de saude no contexto da reprodugéao social e das desigualdades

inerentes as sociedades capitalistas. Segundo o autor,

O estudo das condicdes de vida de determinados grupos sociais deve
levar em conta nao s6 a distribuicdo da renda e o poder aquisitivo na
esfera do consumo individual, mas também certas acdes estatais que
buscam garantir o atendimento de necessidade consideradas basicas
para a sobrevivéncia, como, por exemplo, saude, saneamento,
educacao, alimentacdo e nutricdo, lazer, seguranga, entre outras.
(Paim, 1997, p.7)

Minayo; Hartz; Buss (2000) reforcam essa perspectiva ao destacarem a
existéncia de uma relagado histérica entre condigcdes de vida, qualidade de vida e
saude. Segundo os autores, essa articulagdo remonta ao surgimento da medicina
social nos séculos XVIII e XIX, quando comegaram a ser realizadas investigagdes
sistematicas sobre os determinantes sociais da saude com o objetivo de fundamentar
politicas publicas. Essa abordagem classica encontra ressonéncia no debate
contemporaneo, especialmente nas propostas de promocdo da saude, que
reconhecem as condi¢cdes de vida como elementos estruturantes para a equidade em
saude.

Nesse contexto, entende-se que as condi¢cdes de vida englobam um conjunto
de fatores socioecondmicos, ambientais e estruturais que influenciam de forma direta
o bem-estar das populacdes. Entre esses fatores estdo o nivel de renda, o acesso a
moradia digna, a disponibilidade de servigos basicos, a educagao, a insergao no
mercado de trabalho e 0 meio ambiente. Esses elementos, amplamente reconhecidos
como determinantes sociais da saude (WHO, 2023), moldam as oportunidades, os
estilos e as trajetdrias de vida, sendo condicionados pelas estruturas sociais, politicas
e econbmicas que sustentam as desigualdades.

Minayo (2001) argumenta que a mensuracdo das condi¢gdes de vida de
individuos ou populagdes € limitada pela complexidade da realidade social. A
objetividade e o rigor cientifico exigidos na analise resultam em recortes e
simplificacbes que, embora necessarios para a sistematizacdo do conhecimento,
implicam na perda de nuances e significados inerentes ao contexto social. A autora

expressa esse pensamento no seguinte trecho:

A realidade social é o proprio dinamismo da vida individual e coletiva
com toda a riqueza de significados dela transbordante. Essa mesma
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realidade é mais rica que qualquer teoria, qualquer pensamento e
qualquer discurso que possamos elaborar sobre ela. Portanto, os
cbdigos das ciéncias que por sua natureza sdao sempre referidos e
recortados sdo incapazes de a conter (Minayo, 2001, p15).

O estudo de Peiter (2007) avaliou as condi¢des de vida, saude e servigos de
saude em populagdes fronteiricas brasileiras, utilizando indicadores multidimensionais
que englobaram aspectos econdmicos, educacionais e habitacionais. Os indicadores
utilizados pelo autor para avaliar as condi¢gdes de vida dos participantes do estudo
foram: a renda familiar per capita; o nivel de escolaridade mensurado por anos de
estudo; proporgao de pessoas que vivem em domicilios sem agua corrente e sanitario;
proporcdo de pessoas que vivem em domicilios com mais de duas pessoas por
cémodo. O autor evidenciou uma conexao significativa entre as condigbes de vida, a
situacdo de saude e o0 acesso aos servigos de saude nas regides analisadas,
indicando que as disparidades socioecondmicas observadas refletiram diretamente
nos indicadores de saude. Rocha, Marin e Macias-Seda (2020) investigaram as
condicdes de vida, trabalho e saude mental de trabalhadores de limpeza de dois
hospitais gerais publicos, um no Brasil e outro na Espanha. As autoras utilizaram os
seguintes indicadores para avaliar as condi¢gbes de vida: tempo de estudo, niumero de
pessoas que residem na casa, tipo de residéncia, renda familiar.

Estudos tém apontado que saude, educacdo e renda exercem influéncia
significativa sobre as condi¢des de vida, sendo determinantes essenciais para o bem-
estar e a equidade social (Peiter, 2007; Reimers, 2020; Rocha; Marin; Macias-Seda,
2020). Desigualdades estruturais frequentemente resultam em disparidades no
acesso aos servigos de saude, expondo comunidades marginalizadas a maiores
riscos ambientais, menor disponibilidade de cuidados preventivos e tratamentos de
qualidade, o que contribui para a elevagdo das taxas de doengas crbnicas e
mortalidade. A educacgao, por sua vez, desempenha um papel central na mobilidade
social.

Sen (2010) propbe uma concepg¢dao ampliada de desenvolvimento, que
transcende os indicadores econdmicos tradicionais, como crescimento do PIB, taxas
de inflagao e niveis de desemprego. O autor argumenta que o desenvolvimento deve
ser compreendido como um processo de ampliagado das liberdades individuais e
coletivas, permitindo que os individuos superem restricbes sociais, como pobreza,

falta de moradia adequada, acesso precario a educacao e saude, inseguranca
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alimentar e exclusao social. Para Sen, a liberdade nao € apenas um fim, mas também
o meio pelo qual o desenvolvimento ocorre. Dessa maneira, Sen redefine o conceito
de desenvolvimento ao integra-lo a uma perspectiva multidimensional, na qual a
ampliagdo das liberdades deve ser o objetivo central das politicas publicas e das
acdes voltadas a melhoria das condi¢des de vida da populagéo.

Em uma perspectiva similar, com énfase na importancia da educacéo, Reimers
(2020) examina a evolucdo das reformas educacionais direcionadas ao
desenvolvimento integral dos individuos. O autor destaca que, frente as
transformacdes tecnoldgicas, econbmicas e sociais, 0os governos tém investido no
fortalecimento da formagdo académica como estratégia essencial para qualificar a
populacdo e ampliar sua participacdo no mercado de trabalho. Nesse sentido, a
educacéao se configura como um instrumento essencial para a promog¢ao de melhores
condigdes de vida e oportunidades socioecondmicas. As desigualdades também se
refletem no mercado de trabalho, onde determinados grupos enfrentam discriminagéo
e restricdes de acesso a oportunidades, perpetuando disparidades salariais e
limitando a ascensao social. Esse cenario contribui para a manutencéo do ciclo da
pobreza, reforcando a necessidade de politicas publicas que garantam equidade no
acesso a educacgao, saude e emprego como meios fundamentais para a redugéao das
desigualdades e a melhoria das condi¢des de vida.

As condi¢des de vida no Brasil ainda enfrentam desafios significativos, como a
desigualdade social, a violéncia, a falta de acesso a servigos basicos e a degradagao
ambiental. Superar esses desafios exige um esforco conjunto da sociedade, do
governo e do setor privado, com investimentos em educacéao, saude, infraestrutura,
saneamento, seguranga publica e politicas de inclusdo social. O acesso a politicas
publicas eficazes € um elemento central na melhoria dessas condi¢des. Programas
de transferéncia de renda, ampliagdo do acesso a educagao e investimentos em
infraestrutura sado algumas das estratégias possiveis para minimizar as
desigualdades. Dessa forma, compreender as condi¢cdes de vida requer uma analise
abrangente, considerando ndo apenas os recursos disponiveis, mas também as

oportunidades e restricdes impostas pelo contexto social.
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4.2 DESAFIOS E PRESPECTIVAS PARA MELHORIA NAS CONDICOES DE
VIDA

As desigualdades socioecondmicas no Brasil permanecem como um dos
principais fatores que impactam as condi¢des de vida da populacido. De acordo com
o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2023b), a concentragéo de
renda segue elevada, com a parcela de 1% mais rica da populagdo possuindo um
rendimento médio 39,2 vezes superior ao dos 40% mais pobres. Além disso, as
disparidades se manifestam em diferentes dimensdes, incluindo acesso a educagao,
saude, infraestrutura e oportunidades de trabalho, evidenciando a necessidade de
politicas publicas direcionadas a redugéo dessas desigualdades.

A populacédo de baixa renda no Brasil enfrenta multiplos desafios estruturais
gue restringem seu desenvolvimento e perpetuam a vulnerabilidade social, resultando
na precariedade das condicdes de vida. A dificuldade de acesso a servigcos essenciais,
como saude, educagao e saneamento, compromete diretamente o bem-estar da
populacdo e amplia as desigualdades socioecondmicas. No setor da saude, essa
restricdo se reflete em piores indicadores epidemiologicos, enquanto a baixa
escolaridade reduz oportunidades no mercado de trabalho, favorecendo empregos
informais e remuneragdes insuficientes, dificultando a mobilidade social.
Adicionalmente, a inseguranga e a violéncia, mais incidentes em areas vulneraveis,
agravam as restricdes a liberdade e a qualidade de vida, reforgando o ciclo da
exclusao social.

Essa conjuntura ndo se restringe ao Brasil contemporaneo, sendo amplamente
documentada na literatura cientifica ao longo das ultimas décadas. No estudo de
Barros e Mendonga (1995), que examina a evolucado da distribuicdo de renda da
populagdo economicamente ativa no Brasil entre 1960 e 1990, os resultados indicam
um aumento da desigualdade ao longo desse periodo e uma deterioracdo do bem-
estar entre 1980 e 1990. Embora a analise se baseie na renda per capita, sem
considerar o papel redistributivo das familias, os achados evidenciam um declinio nas
condicdes de vida da populacdo em maior vulnerabilidade socioeconémica. Por outro
lado, Neri (2007) identificou uma reducdo da desigualdade de renda entre 2001 e
2005, atribuindo esse fenbmeno a politicas publicas especificas, como a
implementagdo do Programa Bolsa Familia (PBF) em 2003. O PBF resultou da
unificagdo de programas sociais anteriores, como o Bolsa Escola, Bolsa Alimentagao
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e Auxilio Gas, promovendo a ampliagdo do numero de beneficiarios e do valor médio
do beneficio. No entanto, sua revogagdo em 2021 e substituicdo pelo Auxilio Brasil,
posteriormente renomeado de volta a Bolsa Familia em 2023, evidencia a volatilidade
das politicas redistributivas. Atualmente, o programa atende aproximadamente 21
milhdes de familias, sendo a principal regra para elegibilidade a renda per capita
familiar de, no maximo, R$ 218 por més (IBGE, 2023a). Apesar da redugdo da
desigualdade, a desaceleragao desse processo em 2005 sugere limitagdes estruturais
que demandam agdes de longo prazo para garantir sua continuidade.

O carater estrutural da desigualdade econémica no Brasil também foi
evidenciado por Trovao e Dedecca (2024), que analisaram o periodo de 2012 a 2019
e identificaram um nivel de concentracido de renda substancialmente superior ao
registrado por pesquisas baseadas exclusivamente na Pesquisa Nacional por Amostra
de Domicilios (PNAD). Seus achados apontam que a estrutura tributaria brasileira
contribui para a perpetuacéo da desigualdade patrimonial, favorecendo a manutengao
de um segmento restrito da populacdo no topo da distribuicdo de riqueza. Fatores
como a isencao de determinados rendimentos financeiros e a nao tributacdo da
distribuicao de lucros e dividendos beneficiam desproporcionalmente os estratos mais
altos da sociedade, aprofundando as disparidades econdémicas.

Diante desse cenario, torna-se imprescindivel a implementacéo de politicas
publicas eficazes voltadas para a redugcdo das desigualdades e a promogao de
melhores condi¢des de vida para as populagdes de baixa renda. Investimentos em
educacao, saude, infraestrutura e programas de combate a pobreza séo estratégias
fundamentais nesse processo. A promog¢ao da saude, em especial, emerge como um
requisito essencial para a melhoria da qualidade de vida, uma vez que a saude
precaria compromete o acesso a educagao, a produtividade laboral e a participagao
social efetiva. Buss et al. (2020) destacam que, além do acesso a servigos de saude,
€ necessario atuar sobre os determinantes sociais para reduzir as desigualdades e
fortalecer estratégias como "Saude em Todas as Politicas" e "Municipios Saudaveis".
Os autores ressaltam que iniciativas de gestdo publica e mobilizagdo comunitaria
demonstram o potencial da abordagem intersetorial para promover o desenvolvimento
sustentavel e a equidade em saude, exercendo influéncia direta na mitigacao das
desigualdades sociais e na ampliagao do acesso a condi¢des de vida dignas.

A anadlise das condicbes de vida no Brasil exige uma abordagem

multidimensional que considere ndao apenas fatores econdmicos, mas também
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aspectos sociais, culturais e ambientais que moldam a realidade da populacdo. A
adogao dessa abordagem integrada permite identificar com maior precisdo os
mecanismos que perpetuam as desigualdades e direcionar intervengdes que gerem
impactos sustentaveis. O fortalecimento de politicas publicas intersetoriais, aliadas ao
engajamento da sociedade civil e ao compromisso do Estado, € essencial para
garantir condigdes de vida dignas, reduzir vulnerabilidades e construir uma sociedade

mais justa e equitativa.



68

5. DIREITO A SAUDE: AS REDES DE SUPORTE SOCIAL

O direito a saude constitui um principio fundamental, sustentado por normativas
e politicas publicas que visam garantir condi¢ées dignas de vida e bem-estar a
populacdo. No Brasil, esse direito é respaldado por dispositivos legais, sendo a
Constituicdo Federal de 1988 (Brasil, 1988) a principal referéncia. Em seu artigo 196,
estabelece-se que “A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a reducao do risco de doencga e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua promogao,
protecao e recuperagao”.

Neste capitulo, discutem-se as redes de suporte social, estruturadas em duas
dimensdes complementares. A primeira secdo aborda as redes informais,
representadas pelos vinculos interpessoais e comunitarios que viabilizam o cuidado e
a humanizagdo da assisténcia. A segunda secdo trata das redes formais, que
englobam as politicas publicas, os servigos de saude e as instituicbes responsaveis
pela garantia desse direito.

Canesqui e Barsagliani (2012) descrevem o suporte social como uma rede
complexa de relagdes, abrangendo desde o suporte familiar e grupos de autoajuda
até organizagdes formais de pessoas com condi¢des especificas de saude. Essa rede
baseia-se em interagcbes, obrigagcdes e reciprocidade entre pessoas, grupos e
instituicbes, moldando suas experiéncias cotidianas. O suporte social é influenciado
por transformagdes econémicas, sociais, politicas e culturais e sua inclusdo nas
politicas de protecao social é essencial, embora os autores reconhegcam desafios na
mediacao de conflitos dentro dessas redes. A interacao entre essas formas de suporte
revela a complexidade do cuidado em saude, evidenciando a necessidade de
estratégias que fortalecam tanto a assisténcia institucional quanto o suporte social no

cotidiano das pessoas.

5.1 O SUPORTE SOCIAL INFORMAL

O suporte social informal compreende a rede de relagbes interpessoais,
composta por familiares, amigos, membros da comunidade e colegas de trabalho.

Essa rede oferece suporte emocional, instrumental e informacional, emergindo como
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um dos mais importantes fatores determinantes da satde fisica e do bem-estar. E uma
rede dindmica, pois evolui e se reconfigura ao longo da vida, adaptando-se a cada
fase do desenvolvimento humano (Domingues, 2004). Ampliando a compreenséo
sobre o suporte social, Gueda et al. (2006) identificam trés dimensdes fundamentais
dessa rede de suporte. O apoio emocional manifesta-se por meio de expressoes de
afeto, como a escuta empatica e a oferta de conselhos, transmitindo cuidado e
acolhimento. O apoio instrumental, por sua vez, envolve assisténcia pratica e material,
incluindo auxilio financeiro e na realizacdo de atividades cotidianas. Ja o apoio
informacional refere-se ao compartiihamento de orientacbes e conhecimentos,
fundamentais para a tomada de decisdes e a resolugédo de desafios. Essa tipologia
ressalta a complexidade e a amplitude do suporte social, evidenciando seu potencial
para prover relacdes de cuidado e solidariedade.

O cuidar engloba uma série de atividades voltadas para o bem-estar do proximo
e abrange atividades relacionadas a saude, sendo uma ocupagao essencial em
diversos contextos sociais contemporaneos. Essas praticas de cuidado sao
amplamente reconhecidas e estabelecidas, cada uma delas analisada por campos
especificos do conhecimento (Tartuce, 2013). Dentro desse contexto, o ato de cuidar
€ fundamental para a promocido de melhores condicbes de vida de pessoas que
necessitam de assisténcia. O cuidado humanizado implica em atencéo, preocupacao,
responsabilidade, respeito, amor e compromisso com as necessidades fisicas,
psicoloégicas, emocionais, sociais e espirituais das pessoas sob os cuidados,
acarretando para as mesmas maior satisfacédo, redugao da ansiedade e melhor bem-
estar. A esséncia do cuidado humanizado reside na capacidade de estabelecer uma
conexao genuina com o outro, reconhecendo sua individualidade e respeitando sua
dignidade (Ghanbari-Afra; Adib-Hajbaghery; Dianat, 2022).

5.1.1 Rede de suporte social informal: cuidado as pessoas idosas

O “ato de cuidar” é ainda mais amplo, pois envolve ndao apenas prestar
assisténcia, mas também colocar-se no lugar do outro no contexto pessoal e social,
abrangendo responsabilidade, envolvimento e compreensao da diversidade do outro
(Camarano; Fernandes, 2023; Holanda, 2011). No entanto, nos ultimos anos, tem-se
evidenciado mudangas significativas no contexto do cuidado, impulsionadas pela
inclusdo de uma nova ocupacédo no panorama dos cuidados: o de cuidadores de
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idosos. Essa transformacdo € reflexo ndo apenas das mudangas no padrao
demografico das sociedades, marcadas ndo sé pelo envelhecimento populacional,
mas também pela queda na taxa de natalidade, resultando em um menor numero de
filhos e, consequentemente, na reducdo da disponibilidade de pessoas para
assumirem a funcdo de cuidadores. Essa realidade tem gerado uma demanda
crescente por um novo modelo de atencédo e cuidado (Minayo, 2019).

Em paises onde o envelhecimento populacional se deu mais lentamente do que
no Brasil, os cuidados e os cuidadores familiares sdo objeto de politicas e programas
de Saude Publica (Karsch, 2003). Pesquisa realizada por Matus-Lopez, Chaverri-
Carvajal e Jara-Males (2022) buscou investigar os programas publicos de cuidados
prolongados na Costa Rica e estimar o percentual de pessoas que necessitavam de
ajuda na execucgao das atividades basicas da vida diaria. Os autores demonstraram
que 13,4% dos idosos desse pais demandavam auxilio e que os cuidados eram
realizados principalmente por um membro da familia que ndo era remunerado. Ao
apresentarem um panorama dessa situacdo na Ameérica Latina, trouxeram a
informacao de que no Brasil a proporg¢ao de idosos que necessitavam de ajuda para
atividades da vida diaria era de 11,0%.

A assisténcia a pessoas em situacdo de vulnerabilidade requer a
implementagao de politicas publicas que protejam tanto os beneficiarios quanto os
cuidadores. A articulagcéo entre Estado e sociedade civil é essencial para fortalecer
redes de suporte e aprimorar a assisténcia prestada. Nesse contexto, Larranaga et al.
(2008) analisaram o impacto do cuidado informal na saude dos cuidadores. O estudo
indicou um risco significativamente maior de comprometimento da saude entre
cuidadores, independentemente de fatores sociodemograficos, com agravamento
proporcional a carga de trabalho. Os autores destacam a necessidade de politicas
publicas que promovam a integragao entre cuidado formal e informal, distribuindo de
maneira mais equitativa as responsabilidades dentro da rede familiar e minimizando
os efeitos negativos sobre a saude dos cuidadores.

Minayo (2019) defende a implementagcdo de agdes para lidar com as
consideraveis demandas associadas aos cuidados de pessoas idosas dependentes.
Ela sugere, entre outras iniciativas, a necessidade de capacitar tanto os cuidadores
familiares quanto os formais, além de promover programas e servigos especificos para
atender a esse segmento populacional em seus diversos graus de perda de

autonomia. Por sua vez, Camarano e Fernandes (2023) sustentam uma abordagem
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equilibrada em relagcdo ao cuidado familiar, reconhecendo que a familia ndo pode ser
considerada a unica provedora de cuidado, nem se pode presumir sua disposicao em
assumir tal responsabilidade. As autoras enfatizam a necessidade de estratégias que
apoiem, valorizem e capacitem os cuidadores familiares, por meio de campanhas de
conscientizagao sobre o 6nus do cuidado e da promocgéo da corresponsabilidade de
género, considerando a diversidade cultural. Concluem que a defesa do direito ao
cuidado e ao ato de cuidar implica, necessariamente, o reconhecimento do direito de
nao cuidar e de ndo ser cuidado, uma questdo frequentemente negligenciada nas
discussodes sobre o tema.

Yazawa et al. (2023) realizaram um estudo comparativo sobre a qualidade de
vida e o suporte social de 112 idosas, divididas entre cuidadoras e receptoras de
cuidado em um contexto de alta vulnerabilidade social. Os resultados evidenciaram a
necessidade de estratégias que promovam o fortalecimento das redes de apoio aos
cuidadores, bem como sua inclusdo em atividades voltadas para a promog¢ao da
saude, visando a melhoria do bem-estar. Os autores também destacam a importancia
da capacitacao dos profissionais da Atencao Primaria a Saude para oferecer suporte
qualificado aos cuidadores familiares, além da implementagao de politicas publicas

especificas que atendam as demandas dessa populagao.

5.2 O SUPORTE SOCIAL FORMAL: POLITICAS PUBLICAS E REDES DE
ASSISTENCIA A SAUDE

A organizacao dos servicos de saude em redes tem se mostrado eficaz em
diversos paises, resultando em melhores desfechos clinicos, redugao de internacoes,
maior satisfacdo dos usuarios, otimizagao de recursos e aprimoramento da qualidade
dos servigcos, além de fortalecer a cooperacao entre gestores (Mendes, 2011). No
Brasil, as Redes de Atencao a Saude (RAS) representam a estrutura formal de suporte
social e sdo organizadas em trés niveis assistenciais - primario, secundario e terciario
- em conformidade com os principios do Sistema Unico de Saude (SUS). Uma RAS
consiste na organizacdo do conjunto de servicos e acdes de Saude de distintas
densidades tecnoldgicas que, integrados por meio de estruturas de apoio técnico,
logistico e de gestdo, buscam garantir a integralidade do cuidado as populacdes de
uma regiao de Saude (Brasil, 2010a). Essas redes englobam servicos e programas
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estruturados para garantir um cuidado integral e coordenado a populagao,
promovendo maior eficiéncia e equidade no acesso a saude (Brasil, 2014).

As RAS sao sistemas organizados que articulam servigos e a¢des de diferentes
niveis de complexidade, integrando suporte técnico, logistico e de gestdo para
assegurar a continuidade e a integralidade do cuidado em uma determinada regiao de
saude'" (Brasil, 2010). Essa estrutura visa otimizar a coordenagdo da assisténcia,
promovendo maior eficiéncia e equidade no acesso aos servigos de saude (Brasil,
2014).

A Atencgéo Primaria a Saude (APS) é a porta de entrada do sistema de saude
e tem um papel essencial na prevencgao, promocao da saude e cuidado continuo. Os
principais servigos e programas incluem: 1) Unidades Basicas de Saude (UBS), que
atendem demandas basicas de saude e realizam acompanhamento de condicbes
cronicas; 2) Estratégia Saude da Familia (ESF), foca na atencdo domiciliar e
acompanhamento continuo das familias; 3) Nucleo Ampliado de Saude da Familia e
Atencao Basica (NASF-AB), que oferece suporte especializado para equipes da ESF;
4) Programa Saude na Escola (PSE), promove acgdes de saude para criangas e
adolescentes; 5) Centros de Atencédo Psicossocial (CAPS | e Il), que prestam
atendimento a pessoas com transtornos mentais leves e moderados e, 6) Atencéo
Domiciliar (Melhor em Casa), realiza o atendimento domiciliar para pessoas com
dificuldade de locomocgao. (incluir ref)

A Atengdo Secundaria inclui servigos especializados de média complexidade,
geralmente acessiveis por encaminhamento da APS. Entre as principais redes,
destacam-se: os Ambulatérios de Especialidades; os Centros de Especialidades
Odontoldgicas (CEO); Centros de Atencao Psicossocial (CAPS Ill e CAPS AD), estes
destinados a atendimento intensivo a pessoas com transtornos mentais severos e
dependéncia quimica; os Servigcos de Reabilitacdo e Centros Especializados em
Reabilitacdo (CERSs), para atendimento a pessoas com deficiéncia; as Policlinicas; as
Unidades que concentram diversas especialidades médicas e as Unidades de Pronto
Atendimento (UPA), destinadas ao atendimento de urgéncia para casos intermediarios

entre a Atencao Primaria e a hospitalar. (incluir ref)

" Regiso de Saude corresponde a recortes geograficos, delimitados a partir de municipios limitrofes,
criados com o objetivo de organizar e integrar as agdes e servigos de saude de forma regionalizada.
Essa organizacdo leva em consideracdo as necessidades da populacdo, identidades culturais,
econdmicas e sociais e de redes de comunicacgao e infraestrutura (Brasil, 2010).
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A Atencao Terciaria a Saude compreende servicos de alta complexidade, como
hospitais de grande porte e centros de referéncia. Os principais servigos incluem:
Hospitais Gerais e Universitarios; Hospitais Especializados; Unidades de Terapia
Intensiva (UTI); Servigcos de Oncologia e Radioterapia e as Redes de Urgéncia e
Emergéncia (RUE), que incluem o Servigco de Atendimento Modvel de Urgéncia
(SAMU), UPA e prontos-socorros hospitalares (Brasil, 2010).

Além das redes de atencdo a saude, o pais conta com sistemas
complementares para o monitoramento da saude da populagdo. O sistema de
Vigilancia de Fatores de Risco e Proteg¢do para Doengas Crbnicas por Inquérito
Telefénico (VIGITEL) € um dos principais instrumentos para acompanhar fatores de
risco e protegao para as doengas cronicas nao transmissiveis (DCNTs) na populagao
adulta brasileira (Brasil, 2023b). Esse sistema realiza inquéritos telefénicos para
coletar dados representativos das capitais dos 26 estados e do Distrito Federal,
permitindo estimar a prevaléncia e a distribuicdo sociodemografica dos principais
fatores de risco relacionados a quatro grupos de DCNTs: doencgas cardiovasculares,
diabetes mellitus, cancer e doencas respiratérias crénicas. Aléem do VIGITEL, o
Ministério da Saude utiliza outras pesquisas, como a Pesquisa Nacional de Saude
(PNS) e a Pesquisa Nacional de Saude do Escolar (PeNSE), ampliando a vigilancia
sobre diferentes segmentos populacionais.

Um outro instrumento de informacgao do Ministério da Saude, é o Sistema de
Cadastramento e Acompanhamento de Hipertensos e Diabéticos (HIPERDIA), que
desempenha um papel crucial no monitoramento e gerenciamento da atencao
primaria a saude de pessoas com hipertensao arterial sistémica (HAS) e diabetes
mellitus (Brasil, 2011). Esse sistema viabiliza a distribui¢cao gratuita de medicamentos
e insumos, além de promover o acompanhamento para controle clinico e a adesao ao
tratamento, reduzindo o risco de complicacdes e a morbimortalidade associada as
doencas crbnicas. Dessa forma, subsidia as politicas publicas para o planejamento e
organizacdo dos servicos de saude, além de gerar dados epidemioldgicos que
permitem avaliar o impacto das politicas publicas e implementar agcdes mais eficazes,
assegurando a continuidade e a integralidade do cuidado. Entretanto, a qualidade da
assisténcia a saude no Brasil permanece um desafio, agravado pela vasta extensao
territorial, pela crescente populagado idosa (IBGE, 2023c) e pela prevaléncia de
condigoes crénicas em um modelo assistencial fragmentado (Mendes, 2011). A

reorganizacao do sistema em redes integradas, com uma atencgao primaria fortalecida
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e coordenadora do cuidado, é fundamental para aprimorar a qualidade, os desfechos
em saude e a eficiéncia dos servicos, alinhando a resposta do sistema as
necessidades da populagdo. Para a efetividade dessa abordagem, é essencial a
atuacao interdisciplinar dos profissionais de saude, aliada ao engajamento ativo dos

individuos, suas familias e da comunidade (Brasil, 2023a).

5.2.1 Redes de suporte social formal as pessoas com amputacao de

membro inferior secundaria ao diabetes mellitus

Na secédo anterior, foram apresentados sistemas de monitoramento da saude
dos brasileiros para identificar fatores de risco e protecdo para as doencas cronicas
nao transmissiveis. Esses sistemas sdo de relevancia tendo em vista a elevada
prevaléncia das DCNTs no Brasil. Com relacao, especificamente ao diabetes, dados
revelam que, na regiao nordeste, o estado da Bahia lidera em numero de casos desta
condigdo de saude (Macedo et al., 2019). A situagdo com relagéo a prestacédo de
servico a essa populagao é preocupante uma vez que dos 417 municipios do estado,
apenas oito possuem um indice de Desenvolvimento Humano (IDH) elevado, e a
oferta de servigos especializados para pessoas com diabetes, com ou sem amputacao
de membro inferior, é insuficiente para atender a demanda crescente (IBGE, 2022b).
A desigualdade regional se reflete no acesso aos servigos de saude. Enquanto areas
urbanas dispdem de maior estrutura, regides rurais e remotas frequentemente
carecem de servigos essenciais, como clinicas especializadas e transporte acessivel
(Silva, 2017). Esse cenario reforga as disparidades no atendimento e compromete a
qualidade de vida das pessoas que precisam de assisténcia a saude.

O crescente numero de pessoas com incapacidades fisicas decorrentes de
doengas crénicas nao transmissiveis, como diabetes mellitus, ou de causas externas,
como acidentes e violéncia, impde desafios ao Sistema Unico de Saude (SUS). Com
relacdo a protecao de pessoas com deficiéncia, a Portaria do Ministério da Saude n°
793/2012, institui a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do SUS,
com objetivo de ampliar e qualificar o atendimento a esta populagdo, garantindo
acesso integral e equitativo aos servicos de saude, desde a prevengao até a
reabilitagcao (Brasil, 2012). Um outro avango para esse grupo foi a aprovagéo da Lei
Brasileira de Inclusdo (LBI) da Pessoa com Deficiéncia, n® 13.146/2015, também
conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, que estabelece diretrizes para
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a promogéao da inclusdo e garantia de direitos a esta populacdo. A LBI determina a
oferta de atengado integral em todos os niveis de complexidade, incluindo visitas
domiciliares, respeitando a organizagéo das Redes de Atengéo a Saude nos territérios
locais e as diretrizes do SUS, com apoio das Unidades Basicas de Saude (BRASIL,
2015).

Apesar dos avancos e dos esforcos empreendidos, diversos estudos
evidenciam que pessoas com deficiéncia ainda enfrentam significativos entraves no
acesso aos servicos de saude. Esses desafios incluem a limitada disponibilidade de
servigos especializados, barreiras organizacionais e de transporte, falhas na
comunicacao entre os profissionais de saude e a pessoa com deficiéncia ou seu
cuidador, além da fragilidade na implementacéo e efetividade das politicas publicas
voltadas a esse grupo (Castro et al., 2021; Clemente et al. 2022; Silva, 2011; Resende
et al., 2007). Além da escassez de servigos especializados, fatores socioculturais,
como estigma e discriminagao, representam barreiras adicionais a inclusdo e ao
acesso aos servigos de saude (Santos et al., 2020). A auséncia de programas eficazes

de sensibilizagao perpetua essas dificuldades, reforcando a necessidade de investimentos em

politicas publicas voltadas para a capacitagao profissional e a conscientizagao social.

O Centro de Diabetes e Endocrinologia da Bahia (CEDEBA), € um servigo de
atencdo secundaria, de referéncia estadual, vinculado a Secretaria da Saude do
Estado da Bahia (SESAB) que oferece assisténcia multidisciplinar especializada a
pessoas com diabetes mellitus e outras endocrinopatias. Além disso, promove a
prevencgao, diagnostico e tratamento dessas condigbes. O CEDEBA recebe pessoas
que ja estdo em acompanhamento na APS, compostas pelas Unidades Basica de
Saude e Programas de Saude da Familia, e que apresentam critérios para seguirem
em acompanhamento continuo com endocrinologistas. Com relagdo a admissao de
pessoas com diabetes, os critérios sdo: ter DM tipo 1 ou DM 2 com nefropatia a partir
do estagio 3; gestantes com diabetes ou diabetes gestacional, pessoas com
complicagdes no pé associadas a doenca arterial periférica, ulceras isquémicas e/ou
osteomielite, neuropatia de Charcot e pessoas com diabetes secundario pos-
transplante de 6rgaos e diabetes por pancreatopatia. Nao fazem parte dos critérios de
matricula pessoas em pos-operatoério de amputagao de membro inferior.

A assisténcia a pessoas com amputagao exige uma abordagem integrada que
contemple tanto o suporte clinico quanto a reintegracédo social. As redes de apoio
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desempenham um papel crucial nesse processo, fornecendo suporte emocional,
orientagdo e acesso a recursos essenciais. Entretanto, o acesso a essas redes ainda
€ desigual, sobretudo em regides periféricas e de baixa renda, evidenciando a
necessidade de politicas publicas que ampliem e fortalegam tais estruturas. Embora
o direito a saude tenha ampliado as possibilidades de emancipacao social para
pessoas com deficiéncia, persistem lacunas na efetividade dos servigos de
reabilitagdo (Almeida, 2000). A escassez de centros especializados e a alta demanda
por atendimento agravam essas dificuldades, impactando diretamente a qualidade de
vida dessa populagdo. Para mitigar tais desafios, estratégias inovadoras e
aprimoramento das abordagens ja existentes, como acolhimento e apoio matricial, séo
fundamentais, especialmente diante de um contexto sociopolitico marcado por
retrocessos nas politicas de inclusao e saude (Macedo, Almeida e Arce, 2023).

No Brasil, a assisténcia as pessoas com amputagao tem sido orientada por
diretrizes nacionais, como as Diretrizes de Atencao a Pessoa Amputada, publicadas
pelo Ministério da Saude (Brasil, 2013b). O documento orienta equipes
multiprofissionais desde a fase pré-amputagdo, ressaltando a importancia da
preparacgao fisica e emocional, até a reabilitacao protética. Estudos indicam que uma
abordagem precoce e multidisciplinar minimiza impactos emocionais, como luto e
depressao, promovendo melhor qualidade de vida e participagao social (Vargas et al.,
2014). No entanto, fragilidades no sistema de atengdo, como a fragmentagcdo do
cuidado e o desconhecimento sobre servicos de referéncia, comprometem a
continuidade do tratamento e reduzem a efetividade da reabilitacéo.

No estado da Bahia, a principal referéncia em reabilitacdo para pessoas com
amputacdo é o Centro Estadual de Prevencao e Reabilitacdo da Pessoa com
Deficiéncia (CEPRED), em Salvador, também vinculado a SESAB. O acesso ao
servigco ocorre via Atencdo Basica, com cadastramento realizado por meio do
Telessaude. Apesar da infraestrutura adequada, atendimento humanizado e equipe
qualificada, a capacidade do CEPRED ainda ¢ insuficiente para atender a demanda
crescente. De acordo com dados fornecidos a pesquisadora pela Coordenagao de
Atencdo em Reabilitacdo Fisica do CEPRED, em 2023, foram registrados 1.479
usuarios com amputacao de membro inferior, dos quais apenas 813 receberam
préteses para amputagdes maiores (246 transfemorais e 567 transtibiais). Em 2024,
embora a demanda tenha diminuido para 1.360 usuarios, a distribuigao de dispositivos
protéticos aumentou significativamente, alcangando 1.202 unidades. Esse avango
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elevou a cobertura do atendimento de 55% para 88,7%, refletindo os esforgcos
concretos na ampliagdo do acesso e na otimizagao da oferta de tecnologias assistivas
(proteses), com o objetivo de atender ao maior numero possivel de pessoas com
amputag¢des maiores de membro inferior.

Apesar dos avancos, desafios persistem, como a demora no acesso ao
tratamento e a inclusdo em programas abrangentes de reabilitacdo, comprometendo
nao apenas a recuperagao fisica, mas também a qualidade de vida e a reintegragao
social dos individuos afetados (Matos; Naves; Araujo, 2020). Para superar esses
entraves, € necessario investir em estratégias que ampliem o acesso aos servigos,
promovam a qualificacdo dos profissionais e combatam preconceitos estruturais,
garantindo uma assisténcia equitativa e inclusiva para todas as pessoas com
deficiéncia. Diante desse cenario, torna-se essencial garantir a assisténcia integral a
saude fisica e emocional das pessoas com amputacao. A capacitacao profissional e
a implementacdo de politicas publicas eficazes sdo fundamentais para reduzir as
desigualdades no acesso aos servigos e promover uma reabilitagdo eficiente. Além
disso, a ampliacao dos centros de referéncia e a integragao entre os diferentes niveis
de atencéo a saude sdo medidas essenciais para garantir um atendimento oportuno
e eficaz.

As redes de apoio desempenham um papel essencial no cuidado, oferecendo
suporte emocional, pratico e social tanto para cuidadores quanto para aqueles que
necessitam de assisténcia. No entanto, 0 acesso a essas redes ainda é desigual,
tornando fundamental a implementacdo de politicas publicas que ampliem e
fortalecam essas estruturas, garantindo suporte adequado a todos os individuos em
situacdo de vulnerabilidade. Além da expansdo das redes, a capacitacdo de
cuidadores ¢ indispensavel para que desempenhem suas fungdes de forma eficaz e
sustentavel. A articulacdo entre redes primarias, voluntariado e servicos formais,
conforme preconizado pelo cuidado comunitario, busca descentralizar a assisténcia e
fortalecer o apoio informal. Essa abordagem, entretanto, deve ir além da simples
transferéncia de responsabilidades a familia, promovendo intervengdes qualificadas e
reconhecendo o papel ativo das familias e redes informais na constru¢ao de solucgdes

para o cuidado (Serapione, 2005).
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6. PERCURSO METODOLOGICO

Este capitulo apresenta o delineamento detalhado do percurso metodolégico
adotado neste estudo. Inicialmente, sdo apresentados os fundamentos tedricos que
sustentam a escolha da abordagem qualitativa. Em seguida sdo descritos os
procedimentos e instrumentos utilizados na coleta e analise dos dados. A descricao
sistematica das etapas realizadas visa assegurar clareza, coeréncia e objetividade na
compreensao deste estudo. Esse detalhamento permite ao leitor acompanhar o
processo de constru¢cdo do conhecimento produzido. Além disso, a explicitacdo dos
métodos aplicados proporciona um direcionamento preciso, garantindo transparéncia

na abordagem adotada e fortalecendo a confiabilidade deste estudo.

6.1 ABORDAGEM METODOLOGICA

Esta pesquisa caracteriza-se como exploratéria e descritiva, adotando uma
abordagem qualitativa do tipo narrativa de vida, fundamentada na analise de conteudo
proposta por Bardin (2016). Com base no enquadramento tedrico apresentado, o
questionamento de partida deste estudo teve como objetivo compreender quais as
repercussdes da amputacao maior de membro inferior secundaria ao diabetes mellitus
nas condicbes de vida de idosos submetidos a este procedimento e na de seus
cuidadores familiares. Para isso, adotaram-se estratégias metodoldgicas
fundamentadas na observacdo e na realizacdo de entrevistas, possibilitando a
compreensao dos significados atribuidos as vivéncias relatadas e fornecendo
subsidios para responder aos questionamentos centrais da pesquisa.

Com base nos objetivos propostos e na necessidade de uma analise
aprofundada das perspectivas de idosos com amputacao e seus cuidadores familiares
sobre a condicao de vida apos a amputacao, a abordagem qualitativa revela-se a mais
adequada, pois permite uma exploracdo detalhada das experiéncias vividas sob a
Otica dos proprios participantes. Nesse contexto, a pesquisa narrativa se fundamenta
na construgédo do conhecimento a partir da vivéncia dos sujeitos, integrando suas
experiéncias ao referencial tedrico adotado e as interpretacbes narrativas dos
pesquisadores, favorecendo uma compreensdo mais ampla e contextualizada do

fendmeno estudado (Vilela; Borrego; Azevedo, 2021).
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Segundo Minayo (2014), a pesquisa qualitativa fundamenta-se na
compreensao aprofundada dos fendbmenos sociais, valorizando a subjetividade, a
diversidade e o contexto em que os individuos estao inseridos. A autora reforca que
essa metodologia possibilita ndo apenas a descricdo, mas também a interpretagéo
dos sentidos e significados atribuidos pelos sujeitos as suas experiéncias,
contribuindo para analises mais contextualizadas e reflexivas. Nesses termos, Minayo

(2014, p. 21) assim define o método qualitativo como aquele,

[...] “trabalha com o universo de significados, motivos, aspiracdes,
crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um espago mais
profundo das relagbes, dos processos e dos fendbmenos que nao
podem ser reduzidos a operacionalizagao de variaveis”.

De acordo com Flick (2009), essa abordagem é especialmente apropriada para
investigagcbes que buscam captar processos dindmicos e complexos, sendo
amplamente utilizada nas ciéncias sociais e da saude. Geralmente, esses métodos
sdo mais adequados para investigagdes que envolvem grupos e segmentos
especificos, permitindo a analise das histérias sociais a partir da perspectiva dos
atores, bem como a exploracao de relacdes e a analise de discursos e documentos.

A linguagem desempenha um papel central no campo da pesquisa qualitativa,
tornando-se um desafio para o pesquisador na construgdo de interpretacdes
consistentes a partir do universo multifacetado das narrativas (Souza; Santos, 2020;
Turato, 2005). Essa abordagem busca ndo apenas descrever os fendmenos
estudados, mas também aprofundar a compreensao de significados, experiéncias e
contextos, considerando a complexidade das interagées humanas e sociais (Denzin;
Lincoln, 2018). Esse enfoque valoriza a diversidade dos relatos e a multiplicidade de
perspectivas, reconhecendo que a realidade social se manifesta por meio de
diferentes vozes e formas de expressado. Assim, a abordagem qualitativa reflete uma
transicao paradigmatica na ciéncia, na qual a busca por verdades universais cede
espago a compreensdo da complexidade das experiéncias humanas e a analise
cuidadosa da linguagem se entrelagam visando desvendar a riqueza dos fendmenos
sociais estudados.

Nesse contexto, a analise das narrativas torna-se um recurso essencial para
compreender os processos de construcao de sentido e as logicas que orientam as
acdes humanas. Mais do que descrever os fendbmenos, a pesquisa qualitativa busca



80

interpretar os significados atribuidos pelos sujeitos as suas experiéncias,
considerando o contexto sociocultural no qual estdo inseridos. Ao investigar a
natureza dindmica de um problema social através da lente da pesquisa qualitativa,
diversas técnicas de analise se apresentam. Entre elas, destaca-se a analise de
conteudo (AC), desenvolvida por Bardin (2016). Segundo a autora, essa metodologia
busca examinar o que é expresso durante uma investigagdo, construindo e
apresentando interpretagbes sobre o objeto de estudo.

A pesquisa qualitativa exige uma compreensado aprofundada do fenémeno
estudado, demandando tempo, experiéncia do pesquisador e uma analise detalhada
dos dados. A validade do conhecimento cientifico produzido por meio dessa analise
esta diretamente relacionada a compreensao e aplicagao sistematica da abordagem
qualitativa pelo pesquisador. Estudos que exploram a percepgao dos sujeitos e
refletem sobre os processos de construgdo do conhecimento sdo fundamentais para
aqueles que adotam essa técnica, pois contribuem para o aprimoramento
metodoldgico e favorecem um aprofundamento tedrico na analise qualitativa. Além
disso, a pesquisa qualitativa € um processo continuo, sempre aberto ao debate e a
incorporagdo de novas contribuicdes da comunidade cientifica, ampliando

perspectivas e aprofundando suas analises (Victora; Knauth; Hassen, 2000).

6.2 LOCAL DO ESTUDO

Este estudo foi conduzido no municipio de Salvador, capital do estado da Bahia.
No ambito da proposta tematica desta tese, torna-se imperativo contextualizar com
informacgdes sobre a prevaléncia do diabetes mellitus em Salvador. De acordo com o
Sistema de Vigilancia de Fatores de Risco e Protegcao para Doengas Crénicas por
Inquérito Telefénico - VIGITEL (Brasil, 2023b), a prevaléncia autorreferida do DM na
populagéo brasileira na faixa etaria entre 55 e 64 anos foi de 22,4%, enquanto entre
individuos com 65 anos ou mais anos alcangou 30,3%. As prevaléncias reportadas
pelo VIGITEL para as capitais e o Distrito Federal referem-se a populagao com 18 ou
mais anos de idade e, especificamente em Salvador, foi estimada em 9% valor
ligeiramente inferior a média nacional, que foi de 10,2% (VIGITEL, 2023). Embora n&o
haja dados desagregados especificamente para a faixa etaria de 60 anos ou mais, &
possivel realizar uma projecao para a capital baiana. Dessa forma, estima-se que a
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prevaléncia do DM entre idosos em Salvador seja elevada e compativel com os

indices nacionais.

6.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Este estudo incluiu idosos' com idade igual ou maior a 60 anos, submetidos a
amputacao maior de membro inferior, nos niveis transtibial e transfemoral, unilateral,
associada ao diabetes, realizadas no Hospital Geral Roberto Santos (HGRS), entre
janeiro de 2023 e agosto de 2024, bem como seus cuidadores familiares, residentes
no municipio de Salvador Bahia. A escolha do HGRS como base para a identificacao
dos participantes fundamenta-se em dois aspectos principais: (i) ser um centro de
referéncia no estado da Bahia para cirurgias de amputagédo decorrentes do diabetes
mellitus; (ii) a experiéncia da pesquisadora nesta instituigao possibilitou a imerséo nos
processos assistenciais hospitalares pés-amputacdo. Foram incluidos na pesquisa
participantes com periodo pds-operatdrio minimo de seis meses e maximo de dois
anos. A definigcdo desse intervalo temporal justifica-se pelo fato de que, nos primeiros
seis meses apos a amputacao, tanto a pessoa acometida quanto seus familiares
encontram-se prioritariamente voltados para os cuidados com a ferida cirurgica e os
retornos frequentes as consultas médicas (Lucas et al., 2010). Por outro lado, apés
dois anos, observa-se uma tendéncia a estabilizagado das dindmicas familiares e das
adaptagdes estruturais, reduzindo-se, portanto, a variabilidade das experiéncias de
enfrentamento. A delimitacdo desse recorte temporal também permitiu contemplar
participantes em diferentes estagios de adaptacao pés-amputacao, favorecendo uma
analise mais ampla e comparativa das experiéncias ao longo do tempo. O critério de
exclusao adotado foi a presenca de déficit cognitivo do idoso com amputacéo ou do

seu cuidador familiar que comprometesse a capacidade de participagao na entrevista.

Para identificacao e selecao dos idosos, foi realizada uma busca ativa no setor
operacional do centro cirurgico do HGRS, a fim de levantar os registros de
amputacgdes realizadas no periodo pré-estabelecido. A partir dessa triagem inicial,

foram acessados os prontuarios fisicos no Servico de Arquivamento Médico (SAME)

12 Pelo Estatuto da Pessoa Idosa (Lei n° 10.741/2003), € considerado idoso qualquer pessoa com 60
anos ou mais de idade (BRASIL, 2003). A escolha de pessoas idosas como critério de elegibilidade
para este estudo fundamenta-se na maior incidéncia de amputacdes secundarias ao diabetes neste
grupo etario (Silva et al., 2021).
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do hospital. Para a coleta dos dados, as pesquisadoras elaboraram um formulario
especifico contendo informagdes sociodemograficas e clinicas essenciais. O
formulario contemplou os seguintes dados sociodemograficos: nome, numero de
registro no prontuario, sexo, data de nascimento, idade, enderego, telefone para
contato e numero de cadastro de pessoa fisica (CPF). Os clinicos incluiram tipo do
diabetes, tempo de diagndstico, quantidade de amputagdes realizadas data e nivel da
ultima amputagdo. As comorbidades investigadas foram: hipertensao arterial
sistémica (HAS), doenga arterial periférica (DAP) e doenga renal cronica (DRC)
(Apéndice A).

A busca nos prontuarios médicos identificou um total de 29 casos elegiveis,
sendo 13 referentes ao ano de 2023 e 16 registrados entre janeiro e agosto de 2024.
Deste universo, oito pacientes evoluiram para oébito hospitalar (quatro homens e
quatro mulheres), resultando em 21 prontuarios de pacientes elegiveis para analise
subsequente. Dos 21 prontuarios, nove apresentavam informacgdes incompletas ou
incorretas de contato, como auséncia de registro de enderego e/ou telefone, ou
numeros que direcionavam a caixa postal apés varias tentativas de contato. Uma nova
busca para localizacdo foi realizada langando o nome completo do paciente no
Sistema Vida da Secretaria Municipal de Saude de Salvador, uma plataforma com
dados cadastrais de usuarios do SUS. Contudo, apesar do sistema fornecer numeros
de celulares atualizados, os contatos revelaram-se ineficazes, com numeros nao
pertencentes aos usuarios ou chamadas n&o atendidas. Dos 12 casos restantes, dois
foram excluidos por 6bito apds a alta hospitalar, conforme informacgdes obtidas. A
amostra final foi composta por 10 individuos, compreendendo sete do sexo masculino
e trés do sexo feminino. Contudo, para a composi¢ao do grupo de participantes idosos
com amputacgdo, optou-se, em conjunto com a orientadora, pela adogao de um critério
de equidade de género, com o objetivo de possibilitar uma analise comparativa mais
equilibrada entre os sexos. Embora a literatura cientifica aponte para uma maior
incidéncia de amputacées em homens (IDF, 2021; Souza; Santos; Albuquerque,
2019), foram selecionados, intencionalmente, trés homens e trés mulheres. Ressalta-
se que os trés participantes do sexo masculino incluidos foram os primeiros a atender
aos contatos telefénicos e a manifestar consentimento para participacédo no estudo, o
que facilitou o processo de recrutamento e viabilizou a inclusao ética e esponténea de

cada um deles.
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ApoOs a selegcdo dos seis pacientes elegiveis, foram realizados contatos
telefébnicos para convida-los a participar do estudo, e todos concordaram em
participar. A sele¢ao dos cuidadores familiares ocorreu por indicacédo do préprio idoso
com amputacdo, que apontou o familiar mais diretamente envolvido em seus
cuidados. Esse critério permitiu identificar os cuidadores que desempenham um papel
central na assisténcia cotidiana, garantindo a inclusdo daqueles com maior

envolvimento no suporte ao idoso no contexto domiciliar.

6.4 ESTRATEGIAS DE COLETA DE DADOS

As entrevistas foram conduzidas pela pesquisadora mediante um formulario
elaborado em conjunto com sua orientadora, para coleta dos dados e da pergunta
norteadora. Para assegurar a pertinéncia das informagdes coletadas, foi definida a
pergunta norteadora para cada grupo de participantes. Embora ambas estivessem
alinhadas ao objeto de interesse da pesquisa, uma foi direcionada as pessoas
acometidas pela amputacgao e outra, de forma especifica, aos cuidadores familiares.

A coleta de dados foi realizada no ambiente domiciliar dos participantes,
respeitando sua preferéncia quanto ao local na residéncia onde a entrevista seria
realizada. No entanto, visando garantir a qualidade das informagdes coletadas, a
entrevistadora solicitou previamente aos participantes que selecionassem, sempre
que possivel, um ambiente tranquilo, reservado e com o minimo de interferéncias
externas para a realizagdo das entrevistas. Essa orientacédo teve como objetivo
promover um clima favoravel a escuta atenta, a expressao livre das experiéncias e ao
estabelecimento de uma relagdo empatica entre os interlocutores. A escolha do
domicilio como l6cus da pesquisa visou possibilitar uma analise mais abrangente,
incluindo a observacgéao de indicadores contextuais das condi¢gdes de vida, com énfase
nas dimensdes econdmica e habitacional. Essa abordagem esta em consonancia com
os principios metodologicos da pesquisa qualitativa, que destacam a importancia da
observacdo in loco para a imersdo no contexto dos sujeitos estudados e,
consequentemente, uma compreensao mais aprofundada das realidades investigadas
(Minayo, 2014; Silva; Souza; Freire, 2023).

Inicialmente, foram fornecidas orientacbes sobre a dinamica da entrevista,
incluindo a justificativa para a selegao dos participantes. A pesquisadora apresentou

sua instituicao de vinculagao e compartilhou um breve relato sobre sua experiéncia na



84

assisténcia a pessoas com amputagao decorrente do diabetes. Além disso, assegurou
a liberdade dos participantes para compartilhar suas vivéncias pelo tempo que
considerassem necessario, destacando a relevancia de suas contribuicdes para o
estudo. Por fim, foi facultada aos participantes a opgao de escolher um pseudénimo
para preservar sua identidade durante a analise e divulgacao dos dados deste estudo.

Apobs a explanacéo inicial, os participantes foram convidados a assinar o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), elaborado separadamente para os
idosos com amputagao (Apéndice B) e para seus cuidadores familiares (Apéndice C).
Apos a assinatura do TCLE, iniciou-se a etapa de coleta de dados por meio de um
formulario estruturado, aplicado diretamente aos participantes. O instrumento foi
elaborado com o intuito de complementar, validar e, quando necessario, atualizar as
informagdes sociodemograficas e clinicas previamente obtidas nos prontuarios
meédicos, especialmente diante da identificacdo de lacunas ou subregistros nestas
fontes. Para os idosos com amputagdo, o questionario incluiu os seguintes dados
sociodemograficos: nome, pseuddnimo escolhido, enderego/bairro de residéncia,
CPF, sexo, data de nascimento, idade, raga/cor autodeclarada, estado civil,
escolaridade, ocupacao, religido, com quem mora/ idades, grau de parentesco com
os coresidentes, renda familiar e quem é o familiar que mais diretamente presta os
cuidados. Os dados clinicos foram: tipo do DM, tempo de diagndstico, se tinha
conhecimento das complicagdes associadas ao diabetes, quantidade de amputacdes
realizadas, data e nivel da ultima amputagdo. As comorbidades investigadas foram:
HAS, DAP, DRC, cardiopatia/infarto do miocardio e acidente vascular cerebral
(Apéndice D). A utilizacdo desse instrumento foi fundamental para assegurar a
completude e a fidedignidade dos dados, contribuindo para uma caracterizagdo mais
acurada dos participantes deste estudo. Para os cuidadores familiares, foi utilizado
um formulario estruturado contendo dados sociodemograficos e clinicos semelhantes
aos aplicados aos participantes idosos com amputacédo, com exceg¢ao das questdes
especificas relacionadas a condicao de amputacdo de membro inferior (Apéndice E).

Em seguida, iniciou-se a entrevista, primeiramente com o participante idoso
com amputacéo, utilizando a seguinte pergunta norteadora: “Me fale como tem sido
sua vida e da sua familia ap6s a amputagao?” A partir dessa fala os participantes
narraram experiéncias vivenciadas. Por meio da interagdo entre a entrevistadora e
o/a entrevistado/a, foram coletadas informagdes com base na questdo norteadora de
interesse da pesquisa. Especificamente, investigou-se as mudangas ocorridas nas
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condicdes de vida da pessoa acometida e da familia; a necessidade de adaptacdes
estruturais na residéncia; a capacidade de realizar atividades cotidianas; os recursos
utilizados para locomog¢ao; a percepg¢ao sobre as redes de suporte social e qualidade
da assisténcia a saude; o conhecimento sobre as complicagdes do diabetes e a
adesao as praticas de autocuidado (Apéndice F).

Para a realizagao das entrevistas com os cuidadores familiares, foi utilizada a
seguinte questao norteadora: “Me fale como tem sido sua vida desde que assumiu os
cuidados com [nome idoso/a acometido/a] apdés a amputacdo?” A partir dessa
pergunta, os participantes compartilharam suas experiéncias. Buscou-se identificar
aspectos relevantes a pesquisa, incluindo: as mudancas nas condigdes de vida apds
assumir o papel de cuidador; as estratégias adotadas para desempenhar essa fungao;
a percepcao sobre as redes de suporte social disponiveis e a qualidade da assisténcia
a saude prestada ao familiar acometido; possiveis repercussées na propria saude
decorrentes da atividade de cuidado; e o conhecimento prévio e atual sobre as
complicacbes relacionadas ao diabetes, bem como as medidas adotadas para
prevenir novos agravos (Apéndice G). Apds a narrativa do/a entrevistado/a, caso fosse
identificada a necessidade de uma compreensao mais aprofundada de aspectos
especificos, a pesquisadora solicitava esclarecimentos adicionais, adotando uma
abordagem cuidadosa para preservar o fluxo narrativo e minimizar qualquer influéncia
na construcio do relato.

As entrevistas foram registradas por meio de gravagao em audio, utilizando o
dispositivo moével da pesquisadora, com a autorizagdo dos participantes. Os
depoimentos coletados foram integralmente transcritos pela autora do estudo,
assegurando a fidelidade das informagdes, preservacao da riqueza de detalhes e a
profundidade das experiéncias compartilhadas, fundamentais para a analise
qualitativa do estudo. A coleta dos dados ocorreu entre 5 de dezembro de 2024 e 21
de fevereiro de 2025, em local previamente acordado com os participantes,
garantindo-se condi¢des que favorecessem a escuta qualificada. Cada entrevista teve
duracao meédia de 40 minutos, sendo conduzida individualmente e registrada em audio
para posterior transcricdo literal. As transcricdoes, realizadas no software Word,
apresentaram extensao média de sete a quatorze paginas, variando conforme a
densidade narrativa de cada participante. Adicionalmente, foi utilizado um diario de
campo destinado ao registro de observagdes sobre ambiente domiciliar, local de
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moradia, comportamentos, expressdes nao verbais, informacdes inesperadas, e
demais elementos relevantes captados durante as entrevistas.

Para facilitar a identificagdo do grupo no qual os participantes estavam
inseridos, nos seus depoimentos foram colocadas as letras iniciais de “ICA”, referente
ao grupo do idosos com amputagédo e “CF”, ao dos cuidadores familiares, seguidas

pelos pseuddnimos por eles escolhidos.

6.5 INTERPRETACAO DOS DADOS

Utilizou-se o método de Analise de Conteudo, proposto por Bardin (2016) para
a interpretagao dos dados. A sistematizagdo do material analisado, buscou identificar
tendéncias, regularidades e padrbes emergentes nos discursos dos participantes.
Apos a transcricdo das entrevistas, foram realizadas sucessivas releituras para
revisdo e validacdo dos dados, minimizando possiveis distorcdes. Para estruturar a
etapa da analise, foram elaborados pela pesquisadora quadros para a identificagao
de unidades de significado no material coletado, que também tiveram como base a
longa experiéncia da pesquisadora na assisténcia a pessoas com perfil clinico similar

ao do presente estudo.

6.6 PLANO DE ANALISE

O processo de analise de conteudo, conforme proposto por Bardin (2016),
divide-se em trés etapas, que foram seguidas neste estudo. Cada etapa desempenha
um papel fundamental na organizacdo e interpretacdo rigorosa dos dados.
Inicialmente, na fase da pré-analise, definiu-se os parametros da pesquisa e a base
do estudo. Em seguida, o material coletado foi minuciosamente explorado e, na etapa
final, os resultados foram analisados, permitindo a realizacdo de inferéncias e
interpretacoes.

A pré-analise, etapa inicial deste estudo, consistiu na organizacdo dos
depoimentos coletados nas entrevistas, que foram transcritos integralmente e
submetidos a uma leitura flutuante. Em seguida, procedeu-se a exploragdo do
material, etapa na qual as narrativas foram decompostas, possibilitando a
identificagdo e o agrupamento de elementos convergentes e divergentes nos relatos
dos participantes. Esse processo resultou na criacdo de unidades de significado,
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associadas a cédigos de identificagdo dos entrevistados, garantindo a estruturagao
sistematica da analise.

Para assegurar a conferéncia e validagao das unidades de analise propostas,
recorreu-se ao uso de trés ferramentas de Inteligéncia Artificial (IA): os programas
ChatGPT, Gemini e NotebookLM (Google). A conferéncia foi realizada por meio da
submissdo das transcrigdes anonimizadas a esses sistemas de |IA garantindo a
preservacao da confidencialidade dos participantes. Para essa analise, foi utilizado o
seguinte prompt'®. “desejo realizar uma analise de contetido; fazer uma proposta de
codigos para esta analise, considerando a entrevista partilhadas que foram
respondidas por pessoas com baixo e médio nivel de escolaridade; cada elemento
classificado deve pertencer apenas a uma categoria sem superposi¢cdo; todas as
categorias devem ser organizadas segundo o Uunico principio de classificagéo,
permitindo que diferentes codificadores cheqguem ao mesmo resultado; o conjunto de
categorias deve ser pertinente ao material analisado”. As trés |As geraram propostas
de unidades de significagéo, as quais foram posteriormente comparadas com aquelas
previamente elaboradas pela pesquisadora, proporcionando maior robustez a analise.
O julgamento critico da pesquisadora foi fundamental para uma interpretacéo
criteriosa dos conteudos emergentes.

ApoOs a identificagado das unidades de significado, estas foram agrupadas em
categorias tematicas ou nucleos de significagdo, estabelecidos com base na
experiéncia da pesquisadora e nos referenciais teodricos da area. Em seguida,
procedeu-se ao tratamento e interpretagao aprofundada dos relatos, confrontando os
trechos mais representativos das narrativas dos participantes com a literatura
especializada. Esse processo analitico permitiu a definicdo de trés categorias
principais que sintetizam as dimensdes centrais da experiéncia: 1) Experiéncias
vivenciadas com a amputagcdo maior de membro inferior; 2) Reestruturagao da vida

cotidiana; e 3) Suporte Social.

3 Prompt consiste em um comando ou instrugdo detalhada fornecida ao modelo de IA para orientar
sua resposta e gerar um resultado mais preciso e alinhado aos objetivos da pesquisa.



88

6.7 ASPECTOS ETICOS

Em conformidade com os principios éticos que regem a pesquisa envolvendo
seres humanos, o projeto desta tese foi submetido a apreciacéo do Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Catdlica do Salvador (CEP-UCSAL), obtendo
aprovacdo sob o Certificado de Apresentagdo para Apreciacdo Etica (CAAE) n°
78343224.2.0000.5628 e Parecer Consubstanciado n° 7.400.379 (Anexo A). A coleta
de dados somente foi iniciada apds a aprovacdo do CEP-UCSAL, em respeito as
diretrizes éticas para pesquisas envolvendo seres humanos estabelecidas pelas
Resolugdes 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Saude.

Os participantes da pesquisa foram devidamente informados sobre os
objetivos, procedimentos e potenciais riscos e beneficios do estudo, sendo-lhes
assegurado o direito ao anonimato e confidencialidade de seus dados. Foi-lhes
garantida, ainda, o direito de recusa ou desisténcia da sua participagdo a qualquer
momento, sem prejuizos, € ao acesso a informagdes sobre o estudo sempre que
desejassem. Em atendimento ao principio da autonomia dos participantes, todos os
individuos que concordaram em participar da pesquisa assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndices A e B) previamente a coleta
de dados e entrevista. O TCLE foi elaborado em linguagem clara e acessivel, e sua
leitura e compreensao foram asseguradas antes da assinatura.

Visando assegurar o anonimato e a confidencialidade dos participantes, todas as
entrevistas foram transcritas integralmente pela prépria pesquisadora, sendo os
informantes identificados por pseudénimos. Os dados brutos e respectivos registros
transcritos foram armazenados em ambiente digital seguro, sob a guarda exclusiva da
pesquisadora, e serdo eliminados em até cinco anos apos a conclusdo do estudo,

conforme estabelecido pelas diretrizes éticas e de protegao de dados pessoais.

Adicionalmente, como estratégia de preservagdo da identidade visual dos
participantes, as fotografias registradas durante o trabalho de campo foram
convertidas em ilustracdes graficas. Essa abordagem permitiu garantir o anonimato
dos retratados, ao mesmo tempo em que contribuiu para a valorizagao estética da

tese, por meio da representacao simbdlica dos sujeitos e contextos estudados.
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7. TECENDO SIGNIFICADOS

Na primeira sec¢ao deste capitulo, intitulada “Quem conta a histéria? Retratos e
reflexos”, apresento a caracterizagdo sociodemografica e clinica dos idosos
submetidos a amputagao maior de membro inferior, bem como de seus cuidadores
familiares. Esses dados constituem os “retratos”, os quais foram analisados com base
na literatura cientifica, dando origem aos “reflexos”. Por fim, na ultima sec¢é&o intitulada
“Narrativas em dialogo: interpretagées e reflexées teodricas”, sdo apresentadas trés
categorias analiticas emergentes da investigagéo, as quais sao discutidas a luz das
teorias pertinentes: 1) Experiéncias vivenciadas com a amputagdo maior de membro

inferior; 2) Reestruturagéo da vida cotidiana; e 3) Suporte social.

7.1 QUEM CONTA A HISTORIA? RETRATOS E REFLEXOS

Foram analisadas doze narrativas no ambito desta pesquisa, sendo seis
provenientes de pessoas idosas submetidas a amputagcao maior de membro inferior e
seis de seus cuidadores familiares. No Quadro 1, estdo descritas as caracteristicas
sociodemograficas e clinicas dos participantes deste estudo. Os seis participantes
idosos com amputacao, identificados no Quadro 1 pela inicial “ICA” seguida de seus
pseuddnimos, tinham idades entre 61 e 75 anos. Quanto ao estado civil, observou-se
uma distribuicdo heterogénea: trés participantes eram casados, dois solteiros e um
viuvo. No que concerne ao nivel de escolaridade, a maioria dos idosos acometidos
(n=5) apresentava formacédo de nivel médio, abrangendo ensinos fundamental e
meédio completos e curso técnico, enquanto um deles nao tinha escolaridade formal.

Em relagdo ao nivel da amputacao, quatro participantes foram submetidos a
amputacao transfemoral e dois a transtibial. No momento da coleta de dados, o tempo
decorrido desde a realizacdo dos procedimentos cirurgicos variou entre 10 meses e
um ano e oito meses, considerando intervengdes realizadas no periodo de 09 de maio
de 2023 a 03 de abril de 2024. A distribuicdo do numero de amputacdes entre os
participantes foi equitativa, com trés idosos submetidos a um unico procedimento
cirargico e trés a, no maximo, duas intervencgdes. Nos trés casos de amputacio unica,
duas foram transtibiais e uma transfemoral, demonstrando que nao houve um

escalonamento a partir de procedimentos prévios em niveis mais distais, como nos
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artelhos ou parciais no, os quais sdo menos impactantes do ponto de vista
biomecénico e emocional. Essa conduta pode refletir uma maior gravidade do
comprometimento no membro ja no momento do internamento hospitalar, exigindo
intervencdes mais radicais. Nos trés participantes que passaram por amputacdes em
dois tempos cirurgicos, a segunda interveng¢ao resultou em amputacéao transfemoral,
representando o nivel mais proximal atingido.

As amputagdes em nivel transfemoral comprometem de forma significativa a
funcionalidade, sobretudo em pessoas idosas. A perda da articulagao do joelho altera
a biomecéanica da marcha, aumenta substancialmente o gasto energético durante a
locomogéao e torna o processo de reabilitagdo mais complexo, prolongado e, muitas
vezes, menos eficaz (Salles et al., 2024; Schoeller et al, 2013; Ziegler et al., 2020).
Além disso, essa condigdo pode impactar negativamente a qualidade de vida e a
independéncia funcional, dificultando a reintegracéo da pessoa as atividades diarias.
Dessa forma, a definicdo do nivel de amputagdo exige uma analise criteriosa. De
acordo com Conte et al., (2019), a determinacgéo do nivel de amputagao com potencial
de cicatrizagao primaria representa um fator determinante para o éxito do processo
de reabilitacdo e a otimizacido da capacidade funcional do paciente. Os autores
observaram que, apesar do auxilio que a avaliacao pré-operatéria da perfusao tecidual
pode oferecer ao processo decisorio, a definicdo do nivel de amputagdo continua
sendo, predominantemente, uma decisao de natureza clinica. Fatores como o tempo
de diagnostico do diabetes, a demora na busca por atendimento, a presencga de
gangrena e o tabagismo foram apontados por Diniz et al. (2019) como determinantes
relevantes para amputagdes mais proximais. As autoras ressaltaram a necessidade
de intensificar os esfor¢os voltados a identificagcdo precoce de complicacbes e ao
encaminhamento agil das pessoas para servigos de maior complexidade.

Em nosso estudo, observou-se que o percurso prolongado enfrentado pela
maioria dos participantes até a admissdo em unidades hospitalares possivelmente
agravou o comprometimento do membro afetado. Esse atraso pode ter resultado na
inviabilidade de preservacdo do membro, além de ter levado a realizagdo do
procedimento em niveis mais proximais.

Adicionalmente, a adaptacao as préteses transfemorais representa um desafio
significativo, exigindo esforgo fisico e psicoldgico, treinamento intensivo e reeducagao
motora para compensar a auséncia da articulagao do joelho (Salles et al., 2024). Esse

processo demanda ndo apenas o0 engajamento do individuo, mas também o suporte
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continuo de uma equipe multidisciplinar e o envolvimento da familia, fundamentais
para a reabilitagdo funcional e a reintegracdo a vida cotidiana. Apesar do tempo de
pos-operatorio ter sido igual ou maior a 10 meses, apenas um participante havia
recebido a prétese. A demora na aquisigdo deste recurso de tecnologia assistiva
impacta negativamente no processo de reabilitacdo e, consequentemente, na
participagdo social das pessoas afetadas. Miller et al. (2023) destacaram que a
protetizacdo precoce, nos primeiros meses pos-amputacao, € fundamental devido ao
periodo critico de adaptacao fisica e psicossocial do individuo, otimizando assim o
processo de reabilitacdo. Para além desse beneficio, Singh e Prasad (2016), em uma
coorte prospectiva com 105 individuos submetidos a amputagcdo de membro inferior,
acompanhados por trés anos, constataram que a auséncia de protetizacédo elevou em
aproximadamente 2,6 vezes o risco de obito, mesmo apds o controle estatistico de
outras variaveis clinicas. Os autores sugeriram que a protetizagdo confere um
beneficio adicional a sobrevida, possivelmente por facilitar a mobilidade, prevenir
complicagdes e contribuir para melhor reintegragao social e engajamento em cuidados
de saude.

Um outro aspecto observado em nosso estudo, foi a gravidade das condigbes
de saude dos participantes idosos acometidos, evidenciada pelas comorbidades
associadas ao diagnostico de diabetes mellitus. Todos os seis idosos submetidos a
amputacao apresentavam diagnostico de hipertensao arterial sistémica e doencga
arterial periférica. Além disso, dois participantes tinham doenca renal crénica, outros
dois haviam sido acometidos por acidente vascular cerebral e um apresentava
histérico de dois episddios de infarto agudo do miocardio. Essas comorbidades séo
comuns em pessoas com diabetes mellitus e estdo associadas a um risco
significativamente aumentado de complicagdes graves, incluindo a necessidade de
novas amputagdes, tanto no membro residual quanto no contralateral. A presenca
simultanea de multiplas condicdes clinicas pode ter sido um fator determinante para
que metade dos participantes tenha passado por mais de uma amputagdo no mesmo
membro. Essa realidade impde ndo apenas um impacto psicologico substancial, uma
vez que a perda progressiva do membro pode gerar sentimentos de deterioracao fisica
e emocional (Ratliff; Shibuya; Jupiter, 2021), mas também eleva consideravelmente o
risco de mortalidade. Além disso, a associacdo de diferentes comorbidades
compromete o progndstico funcional e dificulta o processo de reabilitacdo, exigindo

maior complexidade nos cuidados clinicos e suporte multidisciplinar continuo.



92

Os seis cuidadores familiares, identificados no Quadro 1 pela inicial “CF”
seguida de seus pseudbénimos, apresentaram idades entre 42 e 67 anos, sendo que
dois deles tinham 67 anos. Entre esses dois cuidadores idosos, um havia sido
diagnosticado com diabetes mellitus e hipertenséo arterial sistémica. Adicionalmente,
dois outros cuidadores também relataram ter HAS e um tinha insuficiéncia venosa
cronica.

Embora apenas dois cuidadores tenham sido classificados como idosos, esse
dado é particularmente relevante, pois evidencia uma realidade cada vez mais
comum: idosos que, mesmo enfrentando suas proprias limitacbes fisicas e
comorbidades, assumem o papel de cuidadores de outros idosos com elevado grau
de dependéncia funcional. Essa condicao impde desafios adicionais e pode
comprometer significativamente a saude fisica e emocional do cuidador. Segundo
Schulz e Sherwood (2008), a sobrecarga vivenciada nesses casos esta associada a
um impacto negativo na qualidade de vida dos cuidadores, aumentando os riscos de
estresse crénico, sintomas depressivos e exaustao fisica. Além disso, essa dinamica
de cuidado pode instaurar um ciclo de fragilidade muatua, no qual tanto o cuidador
quanto a pessoa cuidada se tornam vulneraveis, demandando interveng¢des mais
estruturadas e integradas por parte das redes de atengdo a saude e de assisténcia
social.

No que se refere ao grau de parentesco com a pessoa idosa com amputacao,
observou-se uma distribuicdo equitativa entre diferentes vinculos familiares, incluindo
filho, conjuge, ex-companheira, filha, irma e nora, abrangendo tanto a familia nuclear
quanto a extensa'. Exemplificando, o Desenho 2 mostra uma cena de um filho
cuidando do pai com amputacéao, representando a presenca do suporte familiar no
contexto da deficiéncia adquirida. No entanto, verificou-se um predominio do género
feminino entre os cuidadores (n=5), corroborando com outros estudos que reportam
que as mulheres assumem majoritariamente a assisténcia aos familiares em situagao
de dependéncia (Araujo et al., 2019; Brandao et al., 2017; Ceccon, et al., 2021;
Larrafiaga et al., 2008; Sousa et al., 2023).

4 A familia nuclear ¢é tradicionalmente composta por filhos, conjuges, netos. Entende-se por familia
extensa ou ampliada aquela que se estende para além da unidade pais e filhos, ou da unidade do casal,
formada por parentes préximos, que podem coabitar ou manter vinculos estreitos (Brasil, 2009).
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Desenho 2 - I[doso com amputacédo transtibial aos cuidados de seu filho.

Desenhista: César Figueirba (2025)

Esse fendbmeno estd intrinsicamente relacionado a fatores socioculturais e
éticos, bem como a construgcéo histérica do papel da mulher como principal
responsavel pelo cuidado no ambiente familiar. Adicionalmente, reflete as
desigualdades de género no trabalho de assisténcia ndo remunerado (Araujo et al.,
2019; Ceccon et al., 2021; Larrafiaga et al., 2008; Sousa et al., 2023). Brandao et al.
(2017) ressaltam que, somado a isso, a predominancia feminina nesse papel, as
cuidadoras apresentam, em meédia, idade mediana, baixa condi¢do socioeconémica e
escolaridade limitada ao ensino fundamental incompleto. Embora a maioria dos
cuidadores seja do género feminino, a intensidade da carga de trabalho quando no
exercicio do cuidado afeta homens e mulheres igualmente (Camur; Batibay; Bayram,
2020; Larranaga et al., 2008; Silva, 2004).

Quanto ao estado civil dos cuidadores, trés participantes eram solteiras, duas
casadas e um divorciado. Em relagdo ao nivel de escolaridade, a distribuicdo
observada foi a seguinte: trés cuidadores haviam concluido o ensino médio, sendo
que uma dessas participantes possuia formagao técnica complementar; dois tinham

ensino médio incompleto; e um apresentava apenas o ensino fundamental incompleto.
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No Brasil, a estrutura temporal da educagao basica compreende nove anos
para o ensino fundamental e trés anos para o ensino meédio, totalizando 12 anos de
escolarizagao (Brasil, 1996). Os dados deste estudo indicam que metade dos
cuidadores possuia menos de 12 anos de escolarizagdo formal, o que pode
comprometer a compreensao e a execugao adequada das orientacdes relativas ao
cuidado, especialmente em contextos de maior complexidade clinica, como é o perfil
dos participantes idosos com amputag¢des avaliados neste estudo.

Os participantes residiam em diferentes bairros da cidade de Salvador,
incluindo IAPI, Engenho Velho, Sussuarana (conforme representado no Desenho 3 e
Fotografia 1), Sdo Marcos, Uruguai (Fotografia 2) e Sete de Abril. Esses bairros
apresentam distintos niveis de vulnerabilidade social, o que pode repercutir no acesso
aos servigos de saude, a rede de apoio comunitario e as condi¢des adequadas para
o cuidado domiciliar mais eficaz aos participantes idosos com amputagdo maior em

membro inferior.

Desenho 3 - Representagéo grafica do bairro de Sussuarana, a partir de fotografia

tirada da janela de uma das residéncias visitadas

Desenhista: César Figueirba (2025)
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Fotografia 1 - Acesso a uma Fotografia 2 - Rua de acesso a uma
residéncia no bairro de Sussuarana. da residéncia no bairro do Uruguai.

Foto tirada no dia 09/01/25 Foto tirada no dia 12/02/25

I

Fonte: arquivo pessoal da

pesquisadora Fonte: arquivo pessoal da

pesquisadora

Apos a amputagao, dois participantes idosos comegaram a receber o Beneficio
de Prestacao Continuada (BPC), que equivale ao valor de um salario minimo vigente.
Um terceiro participante, que era trabalhador autbnomo sem contribuicbes
previdenciarias, ainda nao havia obtido o BPC nem a aposentadoria. A renda familiar
dos participantes deste estudo variou entre um e trés salarios minimos, configurando
um perfil de vulnerabilidade socioecondmica. Essa condi¢gao pode restringir o acesso
a recursos essenciais, como transporte, medicamentos, adaptagdes domiciliares e
dispositivos de tecnologia assistiva, além de agravar a sobrecarga dos cuidadores e
comprometer a continuidade do cuidado. Tais implicagdes foram evidenciadas nas
narrativas dos idosos com amputacado, que relataram dificuldades em manter os
cuidados com a prépria saude, especialmente apos a amputagao do membro. Embora
com abordagem metodoldgica distinta, o estudo de Cabral et al. (2019), realizado com
377 idosos acompanhados pela Estratégia Saude da Familia em Varzea Grande (MT),
buscou compreender fatores associados a vulnerabilidade, definida como a condi¢ao
que eleva o risco de declinio funcional e mortalidade. Apesar de nao ter sido

observada associagao estatisticamente significativa entre vulnerabilidade e renda per
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capita, os autores identificaram como fatores relevantes a dependéncia dos idosos em
atividades instrumentais da vida diaria, a presenca de sintomas depressivos e a idade
igual ou superior a 80 anos. No entanto, as narrativas dos idosos com amputacgao,
neste estudo, evidenciaram de forma concreta como as limitagdes econbOmicas
impactam diretamente o cotidiano e dificultam o acesso a cuidados adequados. Esses
relatos ressaltaram a necessidade de abordagens analiticas mais amplas para
compreender a complexidade do envelhecimento, especialmente quando associado a
uma deficiéncia adquirida. Nesse sentido, Ferreira e Latorre (2012) destacaram que,
embora existisse um debate consolidado sobre a influéncia das desigualdades sociais
na saude, as métricas comumente utilizadas ainda se concentravam em indicadores
como renda e poder de compra. As autoras defenderam, portanto, a adocédo de
instrumentos mais sensiveis e abrangentes, capazes de capturar as multiplas
dimensdes que compdem os problemas sociais e de refletir com maior precisao o
funcionamento das sociedades contemporaneas.

Nesse contexto, observou-se que a vulnerabilidade socioecondmica dos
participantes teve repercussodes significativas na limitacdo do acesso a assisténcia
adequada no periodo pds-amputagdo. A concessao de proteses e dispositivos de
auxilio a marcha pelo SUS é realizada, na capital baiana, por centros especializados
como o Centro Estadual de Prevencao e Reabilitacdo da Pessoa com Deficiéncia
(CEPRED), ja mencionado no Capitulo 5. Dos seis participantes idosos com
amputacdo, cinco realizaram o cadastro no CEPRED; entretanto, dois ainda
aguardavam convocagao, mesmo apos um intervalo de dez meses a um ano e oito
meses da amputacdo. Entre os trés convocados, um recebeu a protese transtibial,
outro obteve uma cadeira de rodas e um outro havia realizado dois atendimentos no
ambulatério de Fisioterapia. Verificou-se ainda que, dos cinco usuarios de dispositivos
de auxilio a marcha, trés os conseguiram por meio de doagdes informais,
principalmente de vizinhos e amigos, destacando o papel das redes comunitarias
diante das falhas no atendimento publico. Contudo, o uso desses dispositivos era, em
geral, irregular e limitado, em fungcéo da auséncia de orientagado técnica quanto ao

manuseio adequado.



97

Quadro 1. Caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos participantes idosos com amputacéo e dos seus cuidadores familiares, Salvador,
Bahia, 2025.

Quantidade
Participantes: | Idade | Sexo Estado Nivel de Bairro de Nivel da Tempo da | amputagées | Relagdao de | Comorbidades
ICA / CF* Civil Escolaridade | residéncia | amputagao ultima realizadas | parentesco
amputacao
ICA “Aguia” 62 F Casada Nao estudou Transfemoral | 1anoe4 Duas HAS, DAP,
Sao Marcos meses AVC, IM
CF “Aiva” 42 M Divorciado 2° grau Filho Sem
completo comorbidades
ICA 69 M Casado Nivel técnico Transtibial 1anoe 8 Uma HAS, DAP,
“Orvalho” IAPI meses DRC
CF “Rosa” 67 F Casada Médio Esposa DM, HAS
incompleto
ICA 64 M Solteiro Fundamental Transfemoral | 10 meses Uma HAS, DAP
“Hércules” completo Engenho
velho
CF “Dalia” 67 F Casada Médio Irma IVC
completo
ICA “Nego” 61 M Solteiro 2° grau Transtibial 1anoe7 Uma HAS, DAP,
completo Sussuarana meses DRC
CF “Neu” 58 F Solteira Fundamental Ex- HAS
incompleto companheira
ICA “Linda” 64 F Viava Fundamental Transfemoral | 10 meses Duas HAS, DAP
completo
CF “Liuv” 45 F Solteira Fundamental Uruguai Nora Sem
incompleto comorbidades
ICA “Pérola” 75 F Casada Fundamental Sete de Transfemoral 1ano 6 Duas HAS, DAP,
completo Abril meses AVC
CF “Brilhante” 55 F Solteira Nivel Técnico Filha HAS

*Legenda: ICA: idoso com amputagao, CF: cuidador familiar, HAS: hipertensao arterial sistémica, DAP: doenca arterial periférica, IM: infarto miocardio, AVC:
DRC: doencga renal cronica, IVC: insuficiéncia venosa cronica

Renda Familiar variou entre um e trés salarios minimos.

Fonte: Dados da pesquisa
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7.2 NARRATIVAS EM DIALOGO: INTERPRETACOES E REFLEXOES
TEORICAS

“Nao sao as adversidades em si que nos definem,
mas sim a maneira como escolhemos enfrenta-las."
(Nelson Mandela)

As trés categorias definidas para a analise do conteudo abrangem os objetivos
de interesse deste estudo. A primeira categoria, Experiéncias vivenciadas com a
amputagcdo maior de membro inferior, abrange as vivencias a partir da comunicagao
da necessidade do procedimento da amputacgao, através das reagdes e sentimentos
experienciados, bem como o retorno ao lar adaptando-se ao novo corpo € novos
desafios. A segunda, Reestruturagdo da vida cotidiana, investigam-se as estratégias
utilizadas pelos participantes para lidar com as dificuldades impostas pela amputacéo,
incluindo os recursos sociais, emocionais e espirituais que auxiliam no enfrentamento
da nova condig¢ao de vida. Sao abordados aspectos como a busca por autonomia, o
papel da espiritualidade no fortalecimento da resiliéncia, as mudancgas nos habitos de
vida e o autocuidado necessario para evitar novas complicagcdes associadas ao
diabetes. A adaptacdo ao ambiente domiciliar, a reorganizagao das atividades diarias
e as expectativas quanto ao futuro também sao investigadas. Por fim, a categoria
Suporte social explora o suporte familiar e as repercussoes fisicas e emocionais para
os cuidadores familiares. Além disso, investiga-se a percepg¢ao dos individuos sobre
os servicos de saude e assisténcia disponiveis, considerando a qualidade do
atendimento, as dificuldades de acesso a recursos especializados e a efetividade do

suporte oferecido por instituicdes publicas

7.2.1 Experiéncias vivenciadas com a amputagdo maior de membro

inferior

Esta categoria de analise explora as experiéncias relatadas pelos participantes
a partir da noticia da amputacdo até o periodo do retorno ao lar. A abordagem
considera os impactos fisicos e emocionais decorrentes do procedimento, além dos
desafios enfrentados e das estratégias adotadas para a adaptacdo a nova condigao

de vida.
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7.2.1.1 Impacto a partir da noticia da amputagéo

A comunicagao da necessidade de amputagao surge como um momento critico
e de grande impacto para todos os envolvidos, incluindo a familia, desencadeando
sofrimento com distintas manifestagdes emocionais e psicolédgicas. Estudos apontam
que, ao receberem essa informagdo, muitos individuos experimentam rea¢des de
choque, negacgéo, sentimentos de tristeza, acompanhados de episédios de choro,
medo em ficar dependente de ajuda e vivéncia do luto pela perda de parte do corpo
(Seren; De Tilio, 2014; Souza; Gomes, 2021). Transtornos como ansiedade e
depressao sao condicdes recorrentes nesse contexto, frequentemente associados a
preocupacgdes com a limitacdo da mobilidade, perda de funcionalidade e dificuldades
de adaptagdo as novas condigbes de vida. Alteracdes relacionadas a autoimagem
corporal e a autoestima também desempenham um papel relevante na intensificacao
de sentimentos de frustragdo e inseguranga (Sabino; Torquato; Pardini, 2013; Singh
et al., 2009). A imagem corporal, nesse cenario, configura-se como um constructo
multidimensional, que abrange percepg¢des, pensamentos, sentimentos e atitudes do
sujeito em relagao ao préprio corpo. Essa representagao subjetiva é influenciada por
vivéncias individuais, processos de socializacdo e pelos padrdes socioculturais
predominantes (Elias; Souza; Branco, 2023).

A rejeicao a amputagao é uma reacao frequente nesse contexto (Batista; Luz,
2012). Gabarra e Crepaldi (2009) discutem os aspectos psicolégicos da cirurgia de
amputacao, ressaltando que a aceitagao do procedimento é um processo complexo
que envolve a elaboragao de sentimento de perda e adaptagéao a uma nova imagem
corporal. Em nosso estudo, observamos que a maioria dos participantes hesitou em
assinar o termo de consentimento para a realizagédo do procedimento, nao apenas
devido a ndo conformidade em perder parte do préprio corpo, mas também pela
esperancga de que o procedimento pudesse ser evitado. Essa atitude de negacao pode

ser expressa nos fragmentos das narrativas a seguir:

Nao foi facil ndo. Senti um sufoco por dentro [...] eu levei uns dias para
responder, pra assinar, eu levei uns dias pensando, depois falei com
a filha [...] ai foi quando eu decidi fazer. (ICA Linda)

[...] Eu orei, orei, peguei o papel que ela me deu para assinar, dei a
minha irm3, e disse, eu ndo vou assinar isso nao, senti muita tristeza
[...]. (ICA Hércules)
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Eu nao autorizei amputar a perna de minha mae [...] ela tava com um
ferimento no pé e para mim o ferimento no pé seria muito comum [...]
ai o médico disse que nao tinha circulagao e que tinha que amputar
acima do joelho [...] ndo autorizei e pronto. (CF Aiva)

[...] no Eladio queriam amputar a perna dela, mas o filho dela ndo quis.
Os médicos falaram comigo depois, mas eu disse que o filho ndo
aceitou [...] ele disse que nao era pra deixar amputar a perna dela de
jeito nenhum, ai foi pra o Roberto Santos, chegou la e teve que
amputar a perna dela. (CF Liu)

Embora a perda do membro seja frequentemente o foco central, outros fatores,
como o medo da morte, podem influenciar significativamente a forma como a noticia
€ recebida. Santos et al. (2023) investigaram as reagdes psicologicas de pessoas
submetidas a amputagdo e observaram que, para algumas, a oportunidade de
continuar vivendo superava a angustia pela perda do membro. Neste estudo,
observamos que, para alguns participantes, o medo da morte ou o receio de perder
um familiar se sobrep0s a resisténcia em aceitar o procedimento de amputacgao. Esses
relatos foram expressos como uma forma de justificativa para a decisao de assinar a

autorizagao do procedimento cirurgico:

[...] mas o médico disse que era melhor entregar minha mae viva sem
uma perna do que morta com as duas. (CF Aiva)

[...] € duro vocé ouvir que vai ter que amputar sua perna, se nao
amputar vocé morre [“para de falar e chora”]. (ICA Aguia)

[...] quando ela foi para o hospital ja tinha bicho na ferida, o pé estava
horrivel, ai o médico disse pra filha dela que se ndo amputasse a
gangrena ia matar ela. (CF Liu)

A recordagao do momento em que receberam a noticia sobre a necessidade
da amputacdo evocou uma profunda carga emocional mesmo entre aqueles cuja
cirurgia havia ocorrido ha mais de um ano. Esse impacto evidencia a intensidade do
choque inicial e a dificuldade em assimilar a perda. Seguem alguns trechos das
narrativas que expressam o sentimento e as reagdes dos idosos com a noticia de que

precisariam ser submetidos a amputacgao:

Ave Maria, um desastre, um desastre pra mim, um desastre ficar sem
a metade de uma perna e eu que tava acostumada a sair pra tudo que
é lugar, tava acostumada a sair pra trabalhar, né? [...]. (ICA Pérola)
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Quando o médico disse que precisava amputar minha perna foi muito
dificil, por que quando a pessoa recebe uma noticia dessa é
devastadora. Fiquei muito triste, fiquei chateado, fiquei
completamente perdido. (ICA Orvalho)

[...] foi um baque pra mim, entrei em péanico. Vocé vé, eu tinha minha
vida ativa, tinha acabado de me aposentar, ainda queria trabalhar [...]
tdé sem trabalhar por causa da pema aqui, entendeu? (ICA Nego)

A noticia da amputacdo também repercutiu nos cuidadores familiares. Os
trechos de algumas narrativas expressam sentimentos de desespero, tristeza e

revolta:

[...] o médico disse: “bom, tem que amputar a perna”. Uma situacéo
horrivel e triste, porque a gente acostumada né? com ele o tempo todo
subindo, descendo, resolvendo isso e resolvi aquilo [...]. (CF Neu)

Para mim foi muito dificil, muito dificil e triste, porque... vai me
desculpando se eu me emocionar [“pausa e chora”] ja tinha convivido
com pessoas que tinham perdido a perna, muitas vezes [...], mas
quando se trata do nosso, é diferente, ainda mais que a gente sabe
que aquela pessoa ta ali no dia a dia com a gente, é dificil [“pausa e
volta a chorar’]. (CF Brilhante)

Ai meu Deus, eu bem sei, pedi tanto a Deus que nao fosse verdade,
porque a gente ja tinha passado por aquilo duas vezes no ano
passado, com meu cunhado [...] € agora com meu irmao [...] foi um
desespero, sabe que é um desespero [...]. (CF Dalia)

Uma das narrativas apresentou um aspecto singular em relacdo as demais.
“‘Rosa” relatou que, ao receber a noticia de que seu marido precisaria ser submetido
a amputacgao, sentiu-se apreensiva pelo impacto que isso teria em sua propria vida.
No entanto, seu sentimento de desamparo ndo estava relacionado a dificuldades
financeiras, uma vez que era ela quem recebia a aposentadoria, enquanto seu marido
ainda nao havia obtido esse beneficio. Sua preocupacao residia, sobretudo, na perda
da companhia e do suporte do esposo nas atividades cotidianas que realizavam
juntos, evidenciando o impacto da amputacado n&o apenas na pessoa acometida, mas

também na dindmica relacional. Ela expressou sua preocupacao da seguinte forma:

[...] me senti desamparada, porque agora se eu precisar sair, eu tenho
que sair sem ele, se tenho que ir no mercado, tenho que ir sem ele,
tenho que ir no médico, tem que ir sem ele [...]. (CF Rosa)
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No contexto da recepg¢ao da noticia, a forma como a equipe de saude conduz
a comunicagao € essencial, sendo a escolha da linguagem um fator determinante para
a compreensao, o processamento e a assimilacdo emocional da informacéo pelas
pessoas. A utilizacdo de expressdes inadequadas e a comunicagao incompleta ou
inacessivel comprometem a aceitacdo da amputacédo e dificultam a adaptacédo as
mudancas impostas pela amputacéo, impactando todo o processo de reabilitagao,
(Barone et al. 2022; Seren; De Tilio, 2014; Steffen et al., 2024). Uma comunicagao
inapropriada pode intensificar o sofrimento emocional, comprometer a adesdo ao
tratamento e impactar negativamente a recuperagao (Sansom-Daly et al., 2020). A
seguir, transcrevo trechos de duas narrativas, que ilustram como a omissdo de
informacgcdes detalhadas ou uma comunicacdo inadequada podem impactar

emocionalmente a pessoa:

[...] fui pra cirurgia, e perguntei, doutora s6 sao os trés dedos do pé,
nao é7? [...] tomei a anestesia ndo vi mais nada. Quando eu acordei [...]
eu olhei assim, cadé minha perna meu Deus? Chorei sozinho, por
dentro né, pra elanao vé [...] , levaram minha perna sem falar comigo.
(ICA Hércules)

[...] os médicos quando trouxe a noticia acho que deveria falar com o
responsavel, entendeu? para o responsavel filtrar a noticia para o
paciente [...] e eu assinei como o responsavel por minha mae [...] de
cara minha méae teve crise de choro, passou meia hora chorando
desesperada [...]. (CF Aiva)

Dessa forma, torna-se essencial que a equipe de saude estabelega um dialogo
transparente, fornecendo o maximo de informagdes possiveis sobre o procedimento
e esclarecendo as duvidas, além de buscar compreender as expectativas,
preocupagdes e niveis de ansiedade tanto da pessoa com o comprometimento quanto
de seus familiares. Se esses aspectos nao forem levados em consideracdo aumenta
o risco de complicacdes fisicas e psicologicas no pos-operatorio (Cavalcanti, 1994;
Souza; Gomes, 2021). A criagao de expectativas irrealistas sobre a recuperacéo pode
resultar em frustracdes e sentimentos de derrota, tornando o processo de adaptacao
ainda mais desafiador. Para minimizar esses impactos, € fundamental realizar uma
avaliacao detalhada das condigdes fisicas e emocionais de cada pessoa, permitindo
o estabelecimento de metas viaveis (Smith et al., 2016). Por exemplo, um idoso com
amputacao transfemoral tende a enfrentar maiores desafios na reabilitacdo e na

adaptacgao a protese em comparagao a outro, em condi¢cdes de saude semelhantes,
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mas com amputagdo transtibial. Metas desalinhadas com a realidade podem resultar
em desmotivagcdo e sofrimento, destacando a importancia de um planejamento
adequado e individualizado no processo de recuperacao da pessoa acometida.

O recebimento da noticia sobre a necessidade de amputacao representa, em
muitos casos, um dos momentos mais traumaticos de todo o processo, acarretando
alteracbes emocionais e comportamentais significativas (Garcia; Ribeiro, 2019). A
diversidade de reagcdes emocionais a noticia da amputacgao ¢é influenciada ndo apenas
pela maneira como a comunicacao é feita, mas por diferentes fatores, incluindo o
contexto socioeconémico, a presenga de comorbidades prévias e a etiologia da
amputacao (Sabino et al., 2013; Singh et al., 2009).

A convivéncia com doengas cronicas, como o diabetes e doenca vascular
periférica, frequentemente impde, as pessoas acometidas, longos periodos de
tratamento, custos com medicamentos, internagdes recorrentes e quadro persistente
de dor. Essa trajetdria prolongada, marcada por sofrimento continuo, pode resultar em
sentimentos ambivalentes em relacdo a amputagao, conforme apontado por Chini e
Boemer (2007). Essa dualidade emocional foi corroborada pelo estudo de Lucas et al.
(2010), que investigou a percepgao de pessoas com diabetes mellitus tipo 2 sobre a
amputacao e suas expectativas futuras. No contexto da perda do membro, os autores
observaram que a amputacao pode despertar uma mistura de emocgdes, combinando
tristeza com uma sensacao de alivio. Este ultimo, em particular, esta relacionado a
cessagao da dor e a contencdo da progressao do problema inicial, evidenciando a
complexidade subjetiva dessa experiéncia.

No trecho de uma das narrativas podemos evidenciar essa ambiguidade entre

o pesar pela perda do membro e a vontade de parar de sentir dor:

[...] eu ndo queria autorizar, ndo queria amputar, mas a dor continuava
e tava tdo grande que depois eu resolvi assinar [...] (ICA Hércules)

Costa (2008), questiona a visao reducionista do corpo, quando € percebido
apenas a partir da experiéncia da doenca. A autora argumenta que essa abordagem
ignora o papel mais amplo do corpo na vida humana, pois entende que o corpo nao €
apenas um objeto afetado por condigcbes médicas, mas um espaco onde as emocgdes
sdo vivenciadas e expressas. Além disso, ele € essencial para a interagdo social,
mediando trocas entre individuos e sua relevancia varia conforme o contexto social e

as interagdes em que esta inserido. Essa perspectiva remete a diversas situagdes que
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pude testemunhar na pratica hospitalar, de pessoas com comprometimento grave no
peé, devido a presenca de ulcera isquémica, sem possibilidade de melhora e sem
qualquer funcionalidade neste segmento do corpo. Apesar do quadro clinico
irreversivel, a pessoa persiste em resistir aceitar a amputacdo, o que também é
compreensivel, uma vez que o segmento afetado faz parte da sua identidade corporal
construida ao longo da vida. A perda de um membro, portanto, ndo se limita a uma
questao fisica, mas representa também um desafio emocional e simbdlico, associado
a reconstrucao da autoimagem e da identidade pessoal.

Uma das narrativas que pode expressar esse sentimento de ndo aceitacdo da

perda do corpo, mesmo diante de uma situagao incuravel, foi dita pela idosa “Aguia”:

Quando soube da noticia foi duro. Meu filho ndo queria que amputasse
meu pé, mas 0 sangue nao passava né? eu relutei muito, mas depois
autorizei [...] tiraram meu pé e semanas depois a minha perna, me
senti mutilada [...] (ICA Aguia)

A palavra “mutilada” utilizada pela idosa reflete a profunda ruptura com sua
identidade corporal, simbolizando ndo apenas a dor pela perda, mas principalmente
pela transformacéao abrupta da autoimagem. Por outro lado, ao escolher o pseud6énimo
de Aguia, quis fazer uma analogia para ilustrar a transformacdo. Ela justificou a

escolha dizendo,

[...] entdo pode colocar meu nome de Aguia, porque ela perde todas
as penas, fica feia, mas depois volta a ficar bonita de novo. (ICA Aguia)

Essa metafora reflete a dificuldade enfrentada por pessoas que necessitam de
amputacao, mas também sugere a possibilidade de ressignificagdo dessa experiéncia,
onde a perda pode ser vista ndo apenas como um fim, mas como um processo de
adaptagao e renovagao.

Nesse contexto, se adotarmos apenas a perspectiva biomédica, o corpo de
uma pessoa com diabetes submetida a amputagéo poderia ser visto exclusivamente
pelo viés da perda e da limitagao funcional. No entanto, essa visédo ignora que esse
corpo também € um espaco de expressao emocional, identidade e interagcédo social.
Essa pessoa pode reconstruir sua relagdo com o préprio corpo por meio da aceitagao,
da reabilitagdo e da adaptagdo ao uso de préteses. Além disso, seu corpo continua

sendo um veiculo de comunicagédo e interagdo com o mundo — seja pelo toque, pela
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postura, ou pela maneira como se relaciona com outras pessoas. Em alguns
momentos, a deficiéncia pode ser central na experiéncia da pessoa (como ao
enfrentar barreiras arquitetdnicas), enquanto em outros, pode nao ser o foco principal
(como ao compartilhar momentos de afeto e convivéncia). Dessa forma, o corpo ndo
deve ser reduzido apenas a doenca ou a deficiéncia, pois ele € um elemento dindmico
na vida emocional e social da pessoa.

Um outro aspecto fundamental a ser considerado na comunicagao sobre a
necessidade de amputacdo € a condicdo socioecondémica da pessoa acometida e,
consequentemente da sua familia. Individuos com maior estabilidade financeira
tendem a ter acesso facilitado a suporte psicoldégico, acompanhamento
fisioterapéutico e proteses de tecnologia avangada, fatores que contribuem
significativamente para uma melhor adaptagdo ao novo contexto corporal. Em
contrapartida, aqueles em situagcao de vulnerabilidade social enfrentam barreiras
adicionais no processo de reabilitacdo, devido a limitagado de recursos e dificuldades
No acesso a servigos especializados, o que pode intensificar sentimentos de angustia,

desamparo e desesperanga (Souza; Gomes, 2021).

7.2.1.2 Retorno ao lar: adaptando-se ao novo corpo e novos desafios

Apos a alta hospitalar, inicia-se uma outra fase marcada pelo processo de
adaptagao a uma nova condi¢ao de vida sem parte do proprio corpo. Esse processo
pode se estender por meses ou anos, exigindo estratégias de enfrentamento tanto
para a pessoa acometida quanto para seus familiares. Dentre essas estratégias,
destacam-se a adequacao do ambiente domiciliar para facilitar a mobilidade, o uso de
dispositivos de auxilio, como cadeiras de rodas e andadores, o acompanhamento
fisioterapéutico para a reabilitacdo funcional e o suporte psicologico e familiar (Brasil,
2013b; Broomhead et al., 2016). A seguir, sdo apresentados trechos das narrativas
que evidenciam as percepcgdes e sentimentos de alguns participantes durante a fase

inicial do pds-operatorio:

[...] eu fago um comparativo com a guerra do Iraque, quando os
Estados Unidos invadiram o Iraque, a guerra foi s6 quando invadiu, a
guerra comega quando amputa. N&o é tdo invasivo a amputagdo como
0 pos-operatério. A questdo dos danos psicolégicos, os
cuidados....eh... a alimentacao, tudo que o diabético come vira acgucar,
€ uma guerra diaria [...] (CF Aiva)
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[...] os trés primeiros meses foi horrivel, eu ndo conseguia, dava
vontade de chorar todo dia, quando via a perna desse jeito, que eu
precisava de tudo aqui, sem costume nenhum, pra subir essa escada
aqui, so subia carregado, entendeu? (ICA Nego)

Logo no comeco, até pra tomar banho ela tinha que me ajudar aqui,
que eu nao conseguia tomar banho sozinho, pra vestir a roupa, tomar
banho era um sacrificio [...] pra ir ao banheiro, eu ainda preciso da
ajuda da minha mulher ou dos meus netos quando eles estdo aqui.
Eu tomo meu banho sozinho, tal, mas pra sair da cadeira, alguém
tem que segurar a cadeira pra eu sair pra outra cadeira. (ICA
Orvalho)

Apos a amputacao, os seis primeiros meses, representam o periodo critico para
a cicatrizagado da ferida cirurgica, especialmente em idosos com diabetes mellitus e
doenca arterial periférica. A otimizagao deste processo é fundamental para minimizar
o risco de complicagdes e promover uma recuperacado adequada. Corroborando essa
perspectiva, o estudo de Lucas et al. (2010) enfatizou a relevancia dos cuidados com
a ferida operatéria, notadamente a correta realizagéo dos curativos, como estratégia
profilatica para amputag¢des subsequentes e para a mitigagdo do sofrimento fisico e
psiquico associado.

E inquestionavel que os cuidados com o curativo da ferida cirirgica sdo
fundamentais na fase critica do pds-operatoério, periodo em que musculos, 0Ssos,
nervos e vasos sanguineos recentemente seccionados ainda estdo em processo de
cicatrizacdo. No entanto, surge um questionamento essencial: quem, dentro da
familia, esta devidamente preparado para assumir essa responsabilidade? Para
aqueles que possuem recursos financeiros, a contratagdo de um cuidador profissional
pode minimizar essa dificuldade. Entretanto, para aqueles em situagdo de
vulnerabilidade socioeconémica, essa tarefa recai sobre familiares que, na maioria
dos casos, nao possuem treinamento adequado para a realizagdo dos curativos, o
que pode comprometer o processo de recuperagao. Além disso, o proprio aspecto do
membro amputado representa um desafio adicional, especialmente para aqueles que
nao estdo habituados a lidar com esse tipo de acometimento. Esses fatores podem
gerar barreiras emocionais e psicoldgicas, tornando a adaptacao ainda mais complexa
para a pessoa com amputacao e seus familiares. Dessa forma, € de suma importancia
que sejam dadas orientacdes a familia e ao proprio idoso afetado quanto aos cuidados
com o membro amputado e a prevencao de complicagdes, como ulceras de pressao

e infecgcdes, uma vez que nos primeiros meses de pos-operatério € frequente a
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ocorréncia de reinternagcdes devido a complicagbes, como infecgbes da ferida
operatéria ou surgimentos de lesbes no pé do membro contralateral (Armstrong;
Boulton; Bus, 2017; Boulton; Armstrong; Londahl, 2022).

O enfrentamento emocional apés a amputagdo ocorre em diferentes fases.
Estudos descrevem um percurso psicolégico semelhante ao luto, com estagios que
incluem negacéo, raiva, tristeza, aceitacdo e adaptacéo (Batista; Luz, 2012; Bergo;
Prebianchi, 2018). A duracéo e a intensidade dessas reagdes variam conforme fatores
individuais, sociais e contextuais, influenciando diretamente o processo de reabilitagcao
e qualidade de vida das pessoas afetadas. A aceitacdo da perda do membro e
reintegracéo social sdo etapas fundamentais para a qualidade de vida da pessoa com
amputacao, exigindo suporte social e psicolégico continuos. As pessoas afetadas
vivenciam a amputacdo como uma ruptura na sua relagdo com o proprio corpo,
alterando a sua autoimagem, ou seja, alterando a percepgéao de si e a forma como se
movem e interagem com o mundo (Chini; Boemer, 2007). Os trés fragmentos a seguir

representam o sentimento dos idosos com amputagao sobre sua autoimagem:

Nos meus sonhos eu ainda estou com minha perna, né? Se a senhora
vé, parece verdade, eu me vejo cozinhando, arrumando minha
casinha, ai quando me acordo fico triste que vejo que nao tenho minha
perna [...] (ICA Aguia)

Quando eu cheguei em casa, meu neto ficou olhando para mim [...]
disse que eu parecia o Saci [...] fiquei triste porque n&o tinha mais jeito,
nao ia ter minha perna de volta, mas isso é coisa de crianca. (ICA
Pérola)

Eu sempre fui uma pessoa ativa, gostava de praticar esportes, jogar
bola [...] quando eu me vejo assim sem a perna, ndo quero acreditar,
a ficha ndo caiu [...] € duro vocé se vé dessa forma e que isso
aconteceu. (ICA Nego)

A perda de uma parte de si € uma experiéncia complexa e multidimensional,
que vai além do aspecto fisico, afetando a totalidade da existéncia da pessoa e
demandando um cuidado integral (Chini; Boemer, 2007). O processo de readaptacao
a nova condicdo de vida envolve multiplos aspectos inter-relacionados, desde a
cicatrizacdo da ferida operatoria até o suporte emocional e social fornecido pela
familia e profissionais de saude. Esse suporte é essencial para a transi¢cao entre os
estagios do ajustamento psicolégico contribuindo para a ressignificagdo da perda, a
recuperacao da autonomia e a melhoria das condi¢cdes de vida da pessoa acometida
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pela amputacéo (Santos et al., 2023). Compreender a percepg¢ao de quem vivencia a
amputacao é essencial para a oferta de um suporte verdadeiramente adequado e
humanizado, que va além das necessidades clinicas e abarque a complexidade da
experiéncia individual. Isso exige um cuidado integral, capaz de considerar n&o
apenas os aspectos fisicos, mas também as dimensdes psiquica, social e espiritual,
promovendo um processo de reabilitacdo mais eficaz e significativo para a qualidade

de vida dessas pessoas.

7.2.2 Reestruturacao da vida cotidiana

A amputagdo, seja por trauma ou por doenga cronica n&do transmissivel,
representa um evento marcante na vida de qualquer pessoa, desencadeando um
longo e complexo processo de ressignificagdo da vida. As estratégias de
enfrentamento adotadas ao longo desse processo sao imprescindiveis para a
adaptacao e o bem-estar da pessoa, influenciando diretamente sua capacidade de
retomar atividades diarias, relacionamentos e projetos de vida. A superagao das
limitagdes fisicas e psicoldgicas impostas pela amputacdo exige ndo apenas a
reabilitacdo fisica, mas também o enfrentamento de desafios emocionais, sociais e
praticos. A forma como o individuo lida com essas mudancgas, suas crengas, valores
e o suporte social disponivel desempenham um papel fundamental nesse processo

de reconstrucdo da vida cotidiana (Gabarra; Crepaldi, 2009).

7.2.2.1 Perda da autonomia

A perda da autonomia, a falta de acessibilidade, a forma como a pessoa se
enxerga e o capacitismo'®, podem ter grande impacto nas condi¢cdes de vida da
pessoa acometida pela amputacdo maior de membro inferior, contribuindo para o
isolamento social. Infraestrutura inadequada, auséncia de transporte publico adaptado
e barreiras arquitetdnicas limitam a participagao dessas pessoas em atividades sociais

e comunitarias, contribuindo para sentimentos de soliddo e exclusdo. Santos et al.

5 Capacitismo, pode ser considerado como uma forma de opresséo que define o individuo com base
na crenca de que pessoas com deficiéncias sdo incapazes de realizar diversas atividades, devido a
sua conformagao corporal ou mental ser considerada fora do padrédo estabelecido como normal. (Lage;
Lunardelli; Kawakami, 2023)



109

s

(2019) apontam que a perda da autonomia funcional é percebida de forma
marcadamente negativa pelas pessoas submetidas a amputacao, especialmente nos
casos de amputacdes maiores. Essa limitagdo imposta pela nova condi¢ao fisica
intensifica o sentimento de vulnerabilidade, tornando o processo de amputagédo uma
experiéncia traumatica e frequentemente associada ao medo e a inseguranga quanto
a proépria capacidade de realizagdo das atividades diarias.

As imagens a seguir ilustram exemplos de algumas das condi¢bes observadas
pela pesquisadora durante as visitas nos domicilios dos participantes, evidenciando
os desafios enfrentados quanto ao acesso a propria residéncia. Muitas casas estavam
localizadas em areas de dificil acesso, com ladeiras ingremes ou vielas estreitas, onde
o trajeto exigia o uso de longas escadarias, em sua maioria sem corrimao (Fotografia
3). Além disso, observou-se a auséncia de condigdes adequadas de acessibilidade e
mobilidade no interior das residéncias. Das seis residéncias visitadas, trés
apresentavam escadas extensas, com degraus altos e irregulares. (Fotografias 4 e 5).
Destas, duas moradias apresentavam ampliagdes verticais, com dois a trés
pavimentos conectados por escadas construidas de forma inadequada,

representando um risco até mesmo para quem nao tem problema de mobilidade.

Fotografia 3 - Acesso a uma residéncia Fotografia 4 - Escadas de uma
no bairro de Sussuarana. Foto tirada no residéncia no bairro do Uruguai.
dia 09/01/25

Fonte: arquivo pessoal da Fonte: arquivo pessoal da
pesquisadora pesquisadora
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No interior dos domicilios, foram identificadas barreiras adicionais, como portas
estreitas que impediam a passagem de cadeiras de rodas ou cadeiras improvisadas
(Fotografia 6) e a falta de acessibilidade aos banheiros. Essas limitagdes estruturais
impunham desafios significativos a rotina das familias, levando, em dois casos, os
idosos a dormirem na sala, devido a impossibilidade de acesso aos quartos. Essa
descricado representa um breve relato das observacdes da pesquisadora, refletindo a

condicao de vulnerabilidade vivenciada pela maioria das familias participantes deste

estudo.
Fotografia 5 - Escada com degraus Fotografia 6 - [dosa em cadeira
irregulares de dificil acesso. improvisada para se deslocar na casa,

sendo puxada pela filha.

Fonte: arquivo pessoal da Fonte: arquivo pessoal da
pesquisadora pesquisadora
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A seguir transcrevo alguns fragmentos das narrativas nas quais € possivel
perceber o impacto da falta de acessibilidade nas residéncias dos participantes apos

a amputacgao:

Eu s6 saio para ir fazer hemodialise, mas tem que alguém me
carregar nas escadas [...] meus netos ajudam, mas eles trabalham,
entao as vezes em desgo sentado com o bumbum [...] essa é minha
vida. (ICA Orvalho)

[...] foi duro, quando eu cheguei em casa eu pensava que ia lavar a
roupa, ia colocar na maquina, que eu ia fazer minha comida, mas nao
€ em todo o lugar que a cadeira de rodas chega, se chegasse eu fazia
tudo. (ICA Aguia)

Tudo modificou, tudo modificou, ndo me movimento direito em casa,
parei de fazer certas coisas, entendeu? ndo vou mais, assim, na beira
do fogéo pra fazer nada, entendeu? [...] (ICA Pérola)

[...] praticamente nao vou no pé do fogao, nao vou no pé da pia, porque
nao tem altura, ai pegco pra pegar uma agua, peg¢o pra me dar um
banho, peco pra me levar na sala [...] (ICA Linda)

A falta de acessibilidade também se da fora do ambiente domiciliar, impactando
diretamente a vida social dos participantes com amputagdo. Um exemplo é o relato
de um cuidador familiar, que descreve a impossibilidade de sua mée idosa frequentar

a igreja apos a amputagao, o que causa bastante tristeza para ela:

[...] a estrutura pra um cadeirante é horrivel. Pra vocé ter uma ideia,
ela é crista, eu levei ela numa igreja que tava em reforma, até ai tudo
bem, tive que tirar ela da cadeira para colocar ela num vaso sanitario,
uma complicagao horrivel pra levar [...] a igreja dela fica aqui préximo,
ela ndo vai pra igreja, porque n&o tem banheiro para cadeirante, ndo
tem estrutura para abrigar ela na igreja, porque ela toma diurético,
entdo ela precisa ir no banheiro. Entdo ela fica com receio de ir no
banheiro e na hora de ir no banheiro como é que faz? (CF Aiva)

Em uma das narrativas, observa-se que a familia optou por acomodar o idoso
com amputagcdo em um andar de dificil acesso, devido aos trés lances de escada,
restringindo sua autonomia. A cuidadora justificou a decisdo como uma medida
protetiva, destacando o receio dele querer sair e ter uma recaida no consumo de alcool

ou o risco de acontecer um acidente com ele.
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[...] ajeitamos esse espaco no terceiro andar, pra ele ficar. E melhor
que ele fique 14, porque da uma dificuldade pra ele poder sair pra fazer
besteira [...]. hoje a gente vé que isso € uma verdade. (CF Neu)

Em contraponto, outras narrativas demonstram o interesse da familia em

promover a autonomia do familiar afetado.

[...] a gente morava numa casa la em cima, sem estrutura nenhuma,
um lugar que nao tinha espacgo [...] aluguei essa casa aqui debaixo, é
uma casa que da mais conforto para ela ter um quarto inteiro para ela,
0 maior quarto da casa € o dela, entao tudo é voltado hoje pra ela [...]
tudo o que a gente pode fazer por ela a gente faz, [...] eu montei no
banheiro uma forma dela ir s6 [...] ter um pouco de, como é que eu
posso te dizer? autonomia. A gente invalida a pessoa, nds a cada dia
que passa vocé invalida, vocé nao pode, vocé nao pode, s usa isso.
A palavra para o amputado €, vocé nao pode, cuidado, vocé nao pode,
vocé nao pode, pelo contrario tudo que digo a ela é, vocé pode, vocé
deve, vocé tem que levantar, ter independéncia. (CF Aiva)

[...] minha filha conseguiu a cadeira de rodas, mas nao dava pra
chegar na cama [...] ai ela mudou o guarda-roupa de lugar e encostou
a mesa da sala na parede da janela. Agora eu consigo fazer melhor
as coisas, até arrumo o guarda-roupa. (ICA Pérola)

Algumas narrativas evidenciam que a perda da autonomia impactou
diretamente o convivio social, limitando a participagcdo em atividades cotidianas e
restringindo interagdes, o que, em muitos casos, resultou em sentimentos de

isolamento e exclusio:

[...] eu me aposentei, aconteceu isso aqui [...] ai a vida virou de cabeca
pra baixo, porque eu passei a depender dos outros pra tudo, pra
descer essa escada ai eu tenho medo de cair embolando. [...] agora
sumiu 0s amigos, num grupo aqui tem 50 pessoas, sé dois vem aqui,
ninguém vem aqui [...] ndo saio pra lugar nenhum a nao ser pra ir pra
médico. (ICA Nego)

[...] a minha vida é isso aqui, presa dentro de casa, entre quatro
paredes, saio uma vez ou outra quando vou pro médico [...] assisto a
televisao, so6 a televisdao, quando passa a novela, um filme, ai assisto.
(ICA Linda)

[...] atualmente a vida ta prosseguindo, ndo como antes, entendeu?
Mudou muita coisa em relagdo a minha vida, n&o saio mais de casa,
ndo vou pra lugar nenhum depois que aconteceu isso aqui comigo.
(ICA Hércules)
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E crucial reconhecer que a nova configuragdo corporal exige adaptacdes
abrangentes em muitos aspectos como mencionados anteriormente. A superagao dos
desafios impostos pelo ambiente requer um olhar atento para a acessibilidade, a fim
de garantir a inclusdo plena e o respeito a dignidade da pessoa com uma deficiéncia

adquirida.

7.2.2.2 Adaptacbes no ambiente domiciliar: estruturando um espacgo para todos

Além do suporte social, adaptagdes no ambiente domiciliar sdo essenciais para
garantir a seguranca e a funcionalidade de idosos com amputagdo de membro inferior.
O envelhecimento, por si s6, aumenta o risco de quedas devido a fragilidade
musculoesquelética e sensorial, e a perda de um membro inferior impde desafios
adicionais a essa populacao. Diante desse cenario, modificacdes no ambiente tornam-
se indispensaveis para minimizar riscos e promover maior autonomia. Modificagbes
estruturais, como a instalacdo de barras de apoio em banheiros, corrimdos em
escadas, remocao de obstaculos no chdo e melhoria da iluminacao, especialmente no
periodo noturno, sdo fundamentais para a prevencédo de quedas. As estratégias de
adaptacao também incluem o uso de dispositivos auxiliares, como cadeira de rodas,
andadores e muletas, além da utilizagao de proteses, quando possivel. Rampas, pisos
antiderrapantes e mobiliario ajustado a altura da pessoa com amputagao também sao
estratégias importantes (Brasil, 2013b). A seguir, apresentam-se trechos de narrativas

que descrevem adaptacgdes realizadas ou planejadas para o domicilio:

[...] mudou sé no banheiro, coloquei um corrimdo, uma barra para tomar
banho em pé, dividiu a casa depois da amputagdo. Enquanto eu estava na
casa da minha outra irm3, aqui tava reformando para eu poder ficar. (ICA
Hércules)

[...] Coloquei uma cadeira de banho e uma barra no box, ai hoje n&o, eu vou
no banheiro, tomo banho sozinho, boto minha roupa, me enxugo, sé néo fago
comida. (ICA Orvalho)

[...] eu ando de passo em passo subindo o degrau, porque se eu correr, me
tropecar, vou descer a escada me embolando. Ficou horrivel, mas peguei a
pratica com a muleta. Ja vou comprar uns corrimdo pra botar aqui na
escadaria, ai vai ficar facil, para eu descer com mais facilidade [...] (ICA Nego)

[...] entdo o importante é a estrutura que inclusive ja falei pra ela que eu vou
baixar aquela pia ali [...] porque ela quer lavar a roupa, lavar alguns paninhos
e eu prometi pra ela. (ICA Aiva)
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Um outro problema frequente em pessoas que sofreram amputagéo e que exige
adaptagdes no ambiente doméstico é a sensagao do membro fantasma. Esse sintoma
corresponde a um fendmeno neuroldgico complexo no qual a pessoa continua a sentir
a presenga do membro ausente. Essa sensagao pode persistir por longos periodos,
variando desde a ilusdo vivida do movimento do membro fantasma ou apenas a
sensacao de sua existéncia (Demidoff; Pacheco; Sholl-Franco, 2007; Flor et al., 2006).
Esse fendmeno pode induzir comportamentos involuntarios, como tentar apoiar-se no
membro residual ao levantar-se da cama ou da cadeira, 0 que aumenta o risco de
quedas. Uma adaptacado importante para pessoas que sofreram amputagdo de um
membro inferior € a recomendacido de posicionar um dos lados da cama contra a
parede e orientar a pessoa a deitar-se de maneira que facilite a saida da cama pelo
lado do membro remanescente. Essa pratica visa reduzir o risco de quedas,
considerando a presenca de sensacdo de membro fantasma. Portanto, a adocéo de
estratégias para a adaptacdo do ambiente doméstico e a conscientizagdo sobre os
riscos sao essenciais para uma condigao de vida mais segura e eficaz.

Todos os participantes com amputacao relataram a persisténcia da sensagao
do membro fantasma, independentemente do tempo decorrido desde a cirurgia,
incluindo aqueles que passaram pelo procedimento ha quase dois anos. No entanto,
apenas trés receberam orientagdes sobre estratégias para minimizar os sintomas. Um
dos idosos foi instruido durante o processo de reabilitagdo no CEPRED, ao receber a
prétese e participar de atendimentos fisioterapéuticos. O outro por haver participado
de dois atendimentos na clinica escola de Fisioterapia da UNEB em uma extensao
para pessoas com amputagado. Uma idosa teve acesso a informacgdes e cuidados por
meio da filha, técnica de enfermagem, que forneceu orientagcdes e viabilizou dois
atendimentos de Fisioterapia no ambulatério do hospital onde trabalha. Os relatos a
seguir ilustram as falas sobre a sensagao do membro fantasma, incluindo algumas

ac¢des mencionadas por dois idosos para minimizar os sintomas:

[...] tem horas que eu vou sair da cama e penso que ainda tem o pé.
Um dia quase que caio. (ICA Linda)

Ainda sinto meu pé, sinto cogando [...] no hospital mandaram eu
enfaixar, s6 ndo t6 agora porque vou tomar banho, mas eu fico
sempre. (ICA Pérola)
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[...] ndo é sempre que eu sinto 0 pé ndo, mas de repente da umas
pontadas e queima, ai eu fago massagem no coto né? e enfaixo. (ICA
Hércules)

7.2.2.3 Diabetes mellitus e o autocuidado

A compreenséo pratica sobre o0 manejo do diabetes transforma o autocuidado
em uma agao significativa e proativa, em vez de uma resposta passiva a esta condigao
clinica. Mesmo diante de obstaculos financeiros e sociais, esse saber promove o
empoderamento, permitindo que a pessoa adote comportamentos que priorizem sua
saude e bem-estar (SBD, 2019). No estudo conduzido por Almousa; Hakami; Qutob
(2023), foram investigados os niveis de conhecimento, atitudes e praticas
relacionadas ao diabetes tipo 2, e a associacdo com o perfil socioecondmico de 936
participantes com esta condi¢cdo crénica. Os achados revelaram que aspectos
relevantes do manejo do DM2 estavam significativamente correlacionados a variaveis
como histdrico familiar da doencga, tempo de diagnéstico, tipo de unidade de saude
frequentada e experiéncia do profissional de saude responsavel pelo cuidado. Os
autores ressaltam que o conhecimento adequado, aliado a praticas de autocuidado
eficazes, exerce papel essencial na prevencdo de complicacdes associadas ao
diabetes, reforcando a necessidade de estratégias educativas continuas voltadas para

esse publico.

A falta de conhecimento sobre as complicagbes associadas ao diabetes, como
doengas cardiovasculares, neuropatia e retinopatia, pode resultar em um controle
inadequado da doenca, elevando o risco de complicagdes adicionais. Esse fato foi
evidenciado na pesquisa de Cisneros (2005), na qual a autora identificou que uma
parte significativa das pessoas com diabetes desconhecia a gravidade desta condi¢ao
e soO percebiam sua seriedade ao serem afetadas por complicagdes como amputacdes
ou sequelas neuropaticas. Esses achados sao consistentes com outras pesquisas que
indicam que a demora no diagndstico e na implementacdo de um tratamento
adequado eleva o risco de infeccdo e gangrena, contribuindo para altas taxas de
amputacao e mortalidade (Armstrong; Boulton; Bus, 2017; Boulton; Armstrong;
Léndahl, 2022; Schaper et al., 2020).

Alves e Laporta (2020) investigaram a associagao entre fatores demograficos,

socioecondmicos, clinicos, epidemiolégicos e de atengdo primaria a saude com a
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gravidade das amputagdes de membros inferiores em pessoas com diabetes mellitus
tipo 2. Os resultados indicaram que a elevada prevaléncia de amputacdes de maior
gravidade esteve associada a auséncia de orientagdes especificas sobre o risco de
amputacao relacionadas ao diabetes mellitus durante a atengao primaria a saude.
Além disso, a pesquisa ressalta a importancia de um modelo de cuidado que inclua a
educacgao continuada e o monitoramento ativo das pessoas com DM, com énfase na
prevencado de complicagdes. A auséncia de intervengdes educativas claras sobre o
manejo do diabetes pode comprometer a adesdo ao tratamento, diminuindo a
capacidade da pessoa de gerenciar sua condicdo de forma eficaz. Isso refor¢a a
necessidade de estratégias de saude publica que integrem educacgao,
acompanhamento regular e orientagdo adequada desde os estagios iniciais do
diabetes, garantindo um cuidado mais integral e reduzindo as taxas de complicagdes
e amputacgoes.

A falta de informagéo e conhecimento sobre o diabetes se manifestou em varias
narrativas, muitos participantes passaram a conhecer mais sobre o diabetes apds o
familiar ter sofrido a amputagao. Um participante idoso com amputagao informou que
so foi descobrir que tinha diabetes no momento do internamento hospitalar, mesmo
sabendo do histdrico de diabetes na familia. A seguir alguns fragmentos nos quais €
possivel verificar a falta de conhecimento sobre o diabetes e a falta do autocuidado

necessario para a preveng¢ao de complicagdes:

[...] n&o conhecia nao, depois foi que eu vim conhecer as complicagbes
qgue a diabetes causa, [...] como aconteceu com ele né? dele ficar sem
a visao, perder um membro do corpo [...] o problema da cegueira
também...eh...é até ai que eu sei de diabetes, hoje eu me cuido. (CF
Rosa)

[...] n&o, eu nunca me cuidei. Eu tenho uns 20 anos ou mais que sou
diabético [...] quase 30 anos que eu sou diabético, mas era sé
trabalhar, vamos para casa e tal, eu vou tomar uma cerveja e tal [...].
(ICA Orvalho)

O unico problema que acontece é nao sarar o ferimento, nao ter
irrigacao, [...] a perna nao tem circulagao, entdo a diabetes ela afeta
tudo [...] aquele ferimento que vocé teve nao irriga, vai necrosar,
porque o sangue n&o vai chegar e vai ter que amputar [...] quando eu
vi que minha mae, ela tava com um ferimento no pé e para mim o
ferimento no pé seria muito comum ferimentos no pé. Eu ndo conhecia
0 pé diabético. Minha mae amputou a perna porque ela calgou um
sapato sem palmilha, isso € um absurdo. Ela nunca deveria ter calgado
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aquele sapato [...] tinha que ter outdoor esclarecendo o que é o pé
diabético. (CF Aiva)

[...] meu irmdo e meu cunhado eram diabéticos, até amputaram as
pernas, meu cunhado amputou as duas e depois morreu, mas eu nao
sabia que eu também era, se eu soubesse nao tinha acontecido isso
aqui comigo (“mostra a perna amputada”). (ICA Hércules)

[...] ndo, sabia ndo, mas eu sou curiosa, ai quando passava a “méao de
Deus”, que eu assisto muito, o que o diabetes faz se vocé nao cuidar.
Se eu tivesse cuidado antes, da vez que eu tava boa, era pouca coisa
que eu sentia, mas era diabética. (ICA Aguia)

Para um cuidador familiar, o impacto da mae ter sofrido duas amputagdes em
menos de dois meses, gerou um sentimento de frustragao e raiva, principalmente pela
percepgao de que nunca houve uma abordagem preventiva adequada, considerando
que sua mae ja tinha o diagndstico de diabetes e, segundo ele, os pés dela nunca
haviam sido examinados. Em seu relato, destacou que sentiu a necessidade de
disseminar informagdes sobre as complicagdes que o diabetes pode causar nos pés.
Para isso, ele criou uma conta no Instagram com o propdsito de compartilhar

informacgdes educativas sobre o tema, visando aumentar a conscientizagao:

[...] eu fiz até um Instagram para mim e pra ela, eu divulguei sobre o
pé diabético, eu fiz a divulgacdo de pé diabético, mas ninguém esta
interessado, parece que nao é o interesse das pessoas, as pessoas
s6 se interessam quando sofrem e ali eu vi o depoimento de gente que
estda em casa depressivo por causa da diabetes, outros que fingem
nao ter diabetes [...] a diabetes ela te impede de fazer outras coisas
gue vocé mais gosta, que € comer o que vocé gosta, vocé nao pode
comer. (CF Aiva)

A negacao € uma reagao comum apos o diagnostico de diabetes, na qual a
pessoa pode minimizar ou ignorar a gravidade da doenca, atrasando medidas
essenciais para o seu manejo adequado. Essa atitude pode levar a complicagdes mais
sérias, devido a falta de controle adequado da condicao (SBD, 2019). Dessa forma, a
falta de reconhecimento de que tem diabetes também pode resultar em
comportamentos de risco, como a ndo adesdo a mudangas no estilo de vida e ao
regime terapéutico recomendado.

Em um dos depoimentos, foi possivel identificar a negacao do diagndstico de
diabetes, o que resultou no agravamento do quadro clinico e na consequente

amputacao primaria no nivel transfemoral desta participante:
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[...] falavam que eu n&o podia comer agucar, nao podia nao sei o que,
um bocado de coisas [...], mas eu achava que nao era diabética, comia
tudo que é besteira. (ICA Linda)

O conhecimento capacita a pessoa a transformar o medo do diabetes em
autonomia para o autocuidado. O manejo do diabetes mellitus exige um compromisso
continuo com o autocuidado, englobando ndo apenas o controle glicémico, mas
também a manutencao da saude fisica e mental. A adesao a praticas de autocuidado
impacta diretamente na prevencado de complicagdes agudas e cronicas, melhorando
significativamente as condigbes de vida das pessoas acometidas. A inspec¢éo diaria
dos pés e cuidados adequados previnem lesdes e infeccdes, especialmente em
pessoas com neuropatia diabética. O acompanhamento médico regular, incluindo
consultas periédicas com profissionais de saude, é crucial para o monitoramento da
progressdo da doencga, ajustes terapéuticos e prevengdo de complicagbes (SBD,
2019; Schaper et al., 2020).

Pesquisa realizada por Suplici et al. (2021), sobre a adesao ao autocuidado em
pacientes com diabetes mellitus na Atencdo Primaria a Saude, indicou um
cumprimento insatisfatorio as praticas essenciais de autocuidado, como manter uma
alimentacao saudavel, praticar atividades fisicas e realizar a monitorizagao regular da
glicemia. As autoras concluiram que fatores como a dificuldade em modificar habitos,
limitagdes financeiras e a auséncia de suporte familiar ou social desempenharam um
papel significativo na baixa adesdo a essas praticas. A proliferacdo de aplicativos
moveis de saude representa um recurso potencialmente valioso para o monitoramento
e suporte instrumental de individuos com diversas condi¢des clinicas, incluindo o
diabetes mellitus. Contudo, Lemos et al. (2023) observaram que tais aplicativos,
especificamente aqueles direcionados ao diabetes, tendem a priorizar o
monitoramento glicémico em detrimento de uma abordagem abrangente que englobe
educacdo e modificagdo comportamental. As autoras propdem, portanto, o
desenvolvimento de ferramentas auxiliares que otimizem a interacdo entre os
aplicativos e seus usuarios, visando aprimorar a efetividade do gerenciamento do
diabetes.

Em nosso estudo, constatou-se que as informacdes fornecidas aos
participantes sobre os cuidados com o pé do membro remanescente, a dieta e a
pratica de exercicios eram rudimentares. Dos seis participantes submetidos a

amputacgao, trés receberam orientagdes mais genéricas sobre esses aspectos, mas
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nada especifico em relagdo aos cuidados com o pé. Somente uma participante
demonstrou estar capacitada para realizar os cuidados necessarios, sendo que as
orientacdes recebidas vieram de suas filhas, ambas técnicas de enfermagem. No
trecho a seguir de sua narrativa, € possivel observar que ela possui um conhecimento

consideravel sobre as praticas relacionadas ao autocuidado:

[...] to me cuidando, fazendo exercicios [...] no quarto eu encosto com
a cadeira e fico em pé, sento, levanto, faco cinco ou dez vezes,
entendeu? Tomo meu banho normal, lavo bastante ele (“referindo-se
ao pé”), enxugo entre os dedos, as vezes ainda boto talco, boto talco
antisséptico, pra poder ir refrescando e aliviando. Dou massagem no
pé [...] no horario certo, eu tomo as medicagdes. (ICA Pérola)

Apesar de todos os participantes idosos com amputacao relatarem praticar
exercicios e adotar cuidados pessoais, essas acdes eram realizadas sem orientacao
prévia de um profissional. Dos seis participantes, cinco ja haviam passado mais de
um ano desde a amputacdo, sem receber instrugdes sobre quais exercicios poderiam
melhorar a funcionalidade ou com que frequéncia deveriam pratica-los. A fragilidade
no processo educativo identificada neste estudo representa um fator relevante para a
alta incidéncia de complicacbes nos pés em pessoas com diabetes, contribuindo,
consequentemente, para as elevadas taxas de amputagdes. Apesar da auséncia de
orientagdes especificas, os participantes demonstraram esforgcos em adotar medidas
de autocuidado, buscando, por conta propria, estratégias para melhorar sua condigao
funcional e adaptar-se a nova realidade imposta pela amputacao. Seguem fragmentos
de narrativas que exemplificam as agdes realizados pelos idosos com amputacéo

neste contexto:

[...] eu té fazendo os exercicios com andador. Eu cinco horas da manha
eu t6 fazendo meus exercicios com o coto. Eu sei que minha outra
perna vale ouro e eu lavo bem, passo 6leo, dou massagem [...] vou
comegar a treinar primeiro com o andador e depois com a muleta. (ICA
Orvalho)

[...] aqui em casa de manha eu levanto, faco minha fisioterapia ali na
cama, de joelho, boto uma almofada aqui no joelho para sair andando
devagarinho, tomo meu remédio, depois tomo meu café, pego a
muleta, saio daqui para la andando, me exercitando. (ICA Hércules)

[...] a senhora ta vendo essa barra aqui? Eu me penduro nela, fago
flexado, depois eu sento, levanto da cadeira, a perna tem que ficar forte
para usar a protese [...] a comida é ela quem faz, tudo regrado. (ICA
Nego)
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Enfrentar o envelhecimento aliado a uma amputacdo de membro inferior,
especialmente quando decorrente de complicacbes do diabetes, representa um
desafio mais significativo. Além do impacto e restricdes causados pela perda do
membro, a alimentacdo, que frequentemente esta associada ao prazer e a
socializacdo, torna-se um aspecto critico para essa populacédo devido as restricoes
dietéticas. Embora existam produtos especificos no mercado, como alimentos
dietéticos, light e zero agucar, o0 acesso a essas opg¢des ainda € limitado a uma parcela
reduzida da populagdo brasileira, devido aos altos custos e a desigualdade
socioecondmica.

Durante as entrevistas, a maioria dos participantes relataram mudancas na
alimentacgao de toda a familia, a fim de criar um ambiente mais propicio a adocgao de
uma dieta equilibrada. Os seis idosos e uma cuidadora com diabetes manifestaram
insatisfacdo em relagdo as restricdes alimentares impostas, apesar de seguirem a
dieta. No entanto, aqueles que passaram pelo procedimento de amputagao
expressaram o receio de enfrentar uma nova intervencgao e, por isso, se empenhavam
em manter habitos alimentares mais saudaveis. Além disso, dois participantes

mencionaram dificuldades para agendar consultas com um profissional nutricionista.

[...] evito comida muito gordurosa [...] ndo como doce, ndo tomo
refrigerante [...] minha filha ta tentando marcar um nutricionista,
enquanto isso vou tocando pra frente ai até o dia que Deus quiser.
(ICA Pérola)

[...] eu ndo faco a comida, quem faz é ela, porque eu deixo meu cartao
de beneficio na mao dela e deixo ao modo dela pra comprar o que
quiser [...] ai ela s6 compra coisa saudavel, de dieta, porque ela
também & hipertensa. (ICA Nego)

[...] todo o dinheiro da aposentadoria dela € investido na saude dela,
eu posso dizer que 80% da recuperagao, 100% Deus a nossa fé a
buscar, mais 70% da recuperagdo da minha mae foi a dieta [...] em
casa mesmo eu procuro, eu ndo uso nada processado, eu percebi que
todo alimento processado € um veneno para o diabético, ndo so6 para
o diabético para qualquer pessoa, mas o diabético é pior ainda [...]
quando eu fago arroz boto com legumes que ajuda na questao da
digestao, porque demora mais [...] fagco sopa também, mas nao t6
conseguindo marcar uma nutri para ela. (CF Aiva)

[...] eu fago, eu preciso ficar em dieta sempre, porque além de ser
diabético, sou hipertenso e tenho problema renal, fago hemodialise [...]
minha mulher também é diabética, entdo a casa toda entra na dieta.
(ICA Orvalho)
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A educacéo direcionada ao autocuidado para as pessoas com diabetes, focada
no empoderamento, demonstra resultados positivos na promoc¢éo do cuidado pessoal
e no desenvolvimento da capacidade de autogestdo da condigdo de saude. A
pesquisa conduzida por Cortez et al. (2018), envolvendo 127 individuos com diabetes
tipo 2, acompanhados em cinco unidades de Atencao Primaria a Saude em Minas
Gerais, avaliou a capacidade de gerenciamento dos participantes com a prépria
saude. Apds a implementagdo de um programa educativo e estratégias de motivagéao
para otimizar o manejo do diabetes, os autores concluiram que tais intervencdes
contribuem significativamente para o alcance de metas relacionadas ao autocuidado
na populagao estudada.

A eficacia de programas educativos em diabetes depende da capacidade de
engajar os participantes, conferindo significado e relevancia pessoal as praticas
recomendadas. Caso contrario, tais intervencdes podem nao produzir os resultados
desejados (Cisneros, 2005). Dessa forma, € imperativo que as estratégias educativas
sejam adaptadas as necessidades individuais, incorporando aspectos culturais e
sociais especificos, a fim de promover mudancas comportamentais sustentaveis e

eficazes no manejo do diabetes mellitus.

7.2.2.4 A espiritualidade enquanto estratégia de enfrentamento

A espiritualidade é uma dimensao intrinseca ao ser humano, manifestando-se
de diversas formas que transcendem a religiosidade formal. Ela representa uma forga
interior que proporciona maior plenitude a vida e auxilia na gestdo do sofrimento
(Magalhaes; Carvalho; Andrade, 2015). No processo de envelhecimento, etapa da
vida onde perdas e adversidades sao inerentes, a espiritualidade influencia
positivamente a capacidade de enfrentamento e superacédo desses desafios podendo
oferecer um sentido de propdsito e significado na vida, o que é fundamental para
manter a esperangca € o bem-estar psicolégico em fases da vida marcadas por
possiveis declinios fisicos e sociais, atuando como um importante fator de protecao
contra o estresse (Dias, 2013; Margaca; Rodrigues, 2019; Rabinovich et al., 2022).
Rabinovich et al. (2021) destacam a espiritualidade como um componente essencial
na vivéncia dos centenarios, desempenhando um papel fundamental na construgao
de significado, no enfrentamento das adversidades e na promocédo do bem-estar na

velhice avancada. As autoras associam essa dimensdo ao conceito de
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gerotranscendéncia, caracterizado como um processo adaptativo que permite aos
idosos ressignificar experiéncias e lidar com as transformagdes inerentes a
longevidade, favorecendo uma maior aceitagdo das mudancgas fisicas e sociais
proprias dessa etapa da vida.

A espiritualidade, segundo Boff (2006), é a vivéncia do contato com algo que
transcende a realidade cotidiana, permitindo a pessoa ir além de suas préprias
limitagdes. Mais do que uma experiéncia isolada, ela pode ser uma fonte de conforto
e forca em momentos dificeis, independentemente de estar vinculada a uma religido
especifica. Trata-se, sobretudo, de uma conexdo com algo maior que ultrapassa a
existéncia fisica. Nesse contexto, a espiritualidade nao apenas confere sentido e
propdsito a vida, mas também favorece a aceitagdo, a gratiddo e a compaixado —
qualidades essenciais para fortalecer a resiliéncia e a adaptacao positiva diante das
adversidades (Chequini, 2007; Zandavalli et al., 2020).

Aresiliéncia é a capacidade de superar adversidades e se adaptar a mudancas,
transformando desafios em oportunidades de crescimento pessoal. Makai et al. (2019)
investigaram a adaptacao de pessoas com diabetes mellitus a perda de um membro
sob uma nova perspectiva, enfatizando nao apenas as dificuldades, mas também os
fatores de protecéo e risco associados a resiliéncia. O estudo revelou uma correlagao
negativa entre ansiedade, depressdo e estados emocionais negativos com a
resiliéncia, sugerindo que essas condi¢des podem dificultar a adaptagdo a nova
realidade. Nesse contexto, a busca por significado e a conexao com valores espirituais
desempenham um papel fundamental, ajudando as pessoas a lidarem com o
sofrimento e a cultivar uma visdo mais positiva diante das dificuldades. A
espiritualidade, ao proporcionar sentido e propésito a vida, fortalece a resiliéncia e
contribui para enfrentar situagdes criticas com maior equilibrio.

A analise das narrativas revelou que a espiritualidade emergiu como um pilar
fundamental para a resiliéncia, proporcionando forga interior, esperanca e um sentido
de direcao na vida. Os fragmentos a seguir ilustram como a fé em uma Entidade divina

€ vivenciada como fonte de propdsito e significado na vida de cada pessoa:

[...]. Orei muito a Deus que n&o precisasse amputar, mas o melhor pra
ser feito foi isso e eu confio na decisdo Dele. Deus tem me ajudado
muito, né? eu oro, pego a Deus e ai, vou conseguindo fazer tudo que
eu t6 pretendendo fazer. (CF D4lia)
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[...] mas Jesus disse faga pelo seu proximo o que vocé quer que faca
por vocé, entdo € meu proximo, eu ajudo no que posso, mas gragas a
Jeova tem dado certo apesar dos pesares [...] mas € como diz o ditado
do povo ai do mundo né? dos males os menores e a gente ta seguindo
a vida confiando no Papai do céu para que tudo dé certo e ele pelo
menos se adapte bem né? Em nome de Jeova. (CF Neu)

“[...] eu vou dizer que Deus, Ele da oportunidades e Ele me deu a
oportunidade de estar com minha mae, eu ndo digo que eu cuido da
minha mée, a gente tem uma histdria [...]. (CF Aiva)

[...] levei 30 anos da minha vida cuidando de outras pessoas né? [...]
Nao queria estar cuidando dela doente, mas no momento é o que Deus
me permitiu e cuidarei sim, até quando Deus quiser. (CF Brilhante)

Xu et al. (2024) investigaram a experiéncia de onze individuos submetidos a
amputagcdo de membro inferior em decorréncia de ulcera do pé diabético. No que se
refere a espiritualidade, a analise dos dados revelou que parte dos participantes
manifestou uma necessidade crescente de apoio espiritual, utilizando essa dimensao
como recurso compensatoério diante das alteragdes fisicas, emocionais e sociais
impostas pela amputagao. A emergéncia da espiritualidade, nesse contexto, evidencia
sua relevancia intrinseca nos processos de adaptacao e resiliéncia, ressaltando a
importancia de uma abordagem assistencial holistica e interdisciplinar no cuidado a

essa populagao.

Relatos evidenciaram como a pratica da oracao fortalece o bem-estar

emocional, facilitando a aceitacdo da condicido de saude:

[...] eu comecei a orar, olhe Jesus na hora de entrar pra a cirurgia eu
quero que esteja do meu lado, ai chorando pedindo a Deus [...] todas
as coisas que eu faco, eu sinto, se eu t6 deitada triste, ai eu me alegro
com Ele, eu sinto Ele, a presenca Dele perto de mim, a gente ndo vé,
mas quando a gente tem a fé, fica dentro da gente, vendo aquela
pessoa, como eu t6 vendo a senhora aqui, aquela fé, porque o que eu
peco a Ele, aquilo me fortalece. (ICA Aguia)

[...] mais o dificil ainda ter que parar de trabalhar. Ai, depois eu rezando
muito, implorando muito a Deus foi que, foi amenizando as coisas.
ah...muita oracao, muita oracdo, muita fé, muita fé em Deus, tenho
muita fé em Deus. (ICA Pérola)

Nao tem como mudar nao, eu sé peco a Deus, que Deus me dé vida
e saude, forga pra cuidar dele, esse € meu proposito, € isso. (CF Rosa)
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Acbes simples, porém, carregadas de significado para quem as executa, como
cuidar das plantas (Desenho 4) ou de um ente querido (Desenho 5), também podem

despertar um senso de proposito e contribuir para o fortalecimento da resiliéncia.

Desenho 4 - Cuidadora familiar na Desenho 5- Filha cuidando da mae que se
varanda da sua casa, apreciando encontra sentada na cadeira de rodas
suas plantas.

Desenhista: César Figueirba, 2025

7.2.3 Suporte social

O suporte social desempenha um papel essencial na trajetéria de pessoas
submetidas a amputagao de membro inferior, sendo relevante em todas as fases apos
o procedimento cirurgico. Sabino; Torquato; Pardini (2013), ao investigarem a
prevaléncia de ansiedade, depressao e desesperanga em pessoas que passaram por
esse tipo de intervencdo, observaram que aqueles que contavam com vinculos
afetivos proximos, como um(a) companheiro(a), apresentaram menor intensidade
destes sentimentos. Os autores concluiram que esse suporte exerce, na maioria das
vezes, uma funcgao protetiva.

De acordo com Kolivand; Jahantabi-Nejad; Hamedi (2023), o suporte social
exerce um papel fundamental na melhoria da qualidade de vida de pessoas com
diabetes e amputagdo de membro inferior, promovendo bem-estar e resiliéncia ao
favorecer a insercdo em redes de apoio. A proximidade familiar de idosos com
vulnerabilidade fisica revela-se como um fator de significativa importancia para a

promocao e melhoria da qualidade de vida nesta populagado (Perseguino; Okuno;
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Horta, 2022). O suporte informal, no qual a familia representa o principal pilar no
enfrentamento da condigdo, também abrange amigos, comunidade e religido como
fontes adicionais. Ademais, a satisfagdo com a condicdo econdmica e a situagcao
conjugal demonstraram uma associagao significativa com a qualidade de vida dessas
pessoas. Além do apoio emocional, a rede familiar pode fornecer assisténcia pratica
e financeira, contribuindo para a reducao do estresse e facilitando o processo de
adaptacdo a nova realidade. O Desenho 6 corresponde a representagdo grafica da

cuidadora Dalia ao lado do seu irmao Hércules acometido pela amputagéao.

Desenho 6- Cuidadora ao lado do seu
irmao na porta de casa; ele usando seu

Desenhista: César Figueirba, 2025

A analise das narrativas indicou que, em cinco dos seis casos investigados, o

apoio da familia nuclear foi fundamental no processo de cuidado:

[...] Como ele nao tinha dinheiro nenhum, quem tinha de fazer era a
gente, certo? todo mundo ajuda aqui, se ele precisar de qualquer coisa
todo mundo ajuda [...] meu irm&o comprou esse negdcio que ele anda,
outro deu a muleta [...]. (CF Dalia)
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O que esta me ajudando também é que a gente ta junto, eh... a gente
nao é s6 uma familia de fachada, [...] eu faco uma coisa, [cita 0 home
de uma irmd] faz outra, minha outra irma [cita o0 nome da irma...]
também ta sempre fazendo, e ai é isso que vem nos fortalecendo, até
fortalecendo ela. (CF Brilhante)

[...] depois da cirurgia que eu vejo minha casa desse jeito que ta ai, eu
entristeco né? mas dou gragas a Deus porque depois que eu perdi
minha perna, meu filho veio pra ca, ele cozinha, faz minha comida,
varre a casa, varre do jeito dele, mas limpa tudo, tem dia que ele ta
inspirado, sabe como é [“sorrir neste momento”], meu marido leva eu
para o banheiro, me d& banho [...]. (ICA Aguia)

Eu dormi todos os dias na UPA, nao faltou durante 17 dias que ficou
na UPA, nao faltou uma pessoa pra ta la com ela [...] fiquei la no
hospital com ela tentando trabalhar, mas a gente nunca consegue
organizar as coisas [...] a familia toda desarruma. (CF Aiva)

[...] eu tive muito que acompanhar ele nas consultas médicas né? [...]
as irmas disse que ninguém podia, entdo meu filho e eu, foi que
segurou as pontas né? [...]. (CF Neu)

Em alguns relatos, a participagao efetiva dos netos foi destacada, evidenciando

a importancia desse vinculo intergeracional.

Se nao fosse o apoio da minha familia, toda, filho, neto, esposa,
irmé&os, teria sido muito pior. Eu sou uma pessoa de muita sorte,
porque a minha familia toda me apoia [...] meus dois netos sao meus
filhos, sdo minhas pernas e meus bracos. Nao sei o que seria da minha
vida sem eles. (ICA Orvalho)

Meus netos sdo minha alegria. Me ajudam, fazem companhia. Um
mora comigo, outros ndo tém um dia que ndo passem aqui e minha
filha se mudou para ca, para poder me ajudar. (ICA Pérola)

[...] eu tenho meus irmaos, mas cada um vive a sua vida, eu vivo a
minha, ndo mudou nada. Agora meus netos também & o apoio que a
gente tem mesmo € dos nossos netos, esse ai sim [...] Aqui € eu, ele
€ nossos netos... né... Deus primeiramente, depois a familia né? é
isso. (CF Rosa)

Também houve relato, mesmo que modesto, da participagdo da familia extensa:

[...] minha nora, de vez em quando ia ficar com ele no hospital, mas
ela tem um sério problema de alergia, entdo a gente jogava evitando
que ela fosse 0 maximo possivel para poder nao piorar a situagéo. Ao
invés de um doente seria dois né? (CF Neu)
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Nesse contexto, evidenciou-se que o suporte familiar continuo desempenha
papel central na promogéo da resiliéncia e na reconfiguragao da identidade no periodo
pos-amputacdo. Tal constatagdo é reforcada pelos achados de Chetty et al. (2025),
que, ao investigarem a experiéncia de 14 individuos com amputagéo transtibial
unilateral, observaram que o apoio familiar, aliado as intervengdes psicoldgicas, foi
considerado um recurso essencial no enfrentamento das multiplas exigéncias fisicas,
emocionais e sociais impostas pela condicdo. Essas formas de suporte mostraram-se
determinantes para a adaptacdo psicossocial, contribuindo diretamente para o
sucesso da reabilitacdo e para a retomada da vida cotidiana com maior autonomia e
sentido. Por outro lado, a fragilidade desse suporte pode gerar desfechos clinicos
adversos, como evidenciado por Atinga et al. (2024), que apontaram uma associagao
entre a auséncia de apoio familiar efetivo e o agravamento do quadro clinico, incluindo
risco aumentado de complicagdes graves e 6bito. A escassez de suporte compromete
a adesao ao tratamento, reduz a efetividade do autocuidado e intensifica o sofrimento
psiquico, interferindo negativamente na recuperagdo global da pessoa com

amputacao.

O depoimento a seguir foi o uUnico onde pude perceber tristeza e
descontentamento na narrativa quando falou da sua familia. Relatou sobre problemas
familiares, pois tem um filho adulto autista ndo verbal, uma filha com problemas
cognitivos, uma neta e nora, todos dependentes da pensao que ela recebe. Mesmo
apo6s decorridos dez meses do procedimento da amputagdo, ela ainda se vé
dependente de ajuda desses familiares até para as atividades cotidianas. Um trecho

onde ela verbaliza essa insatisfagdo com a dinamica familiar,

[...] minha familia é isso ai mesmo que a senhora ta vendo, um dia ta
aborrecido, outro td zangado. Doida, doida pra ganhar uma cadeira de
rodas pra sair, porque nao € facil ndo, nao é facil ndo, ficar em casa,
ja ouvi coisas. Da tristeza, e muita. (ICA Linda)

Nos trechos das narrativas a seguir, observa-se uma aceitagao por parte das
cuidadoras, que, em certo grau, procuram justificar o fato de terem assumido o papel
principal no cuidado informal de seus familiares afetados pela amputagao, destacando

sua maior disponibilidade de tempo como um fator determinante:
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[...] as vezes vocé pensa assim, poxa td s6, mas eu nao to s, eu sei
que eles se ajudam, mas nao tem tempo, nem todo mundo que vai
largar seu trabalho também, né? e ai eu fico pensando, se eu sou
aposentada, eu tenho mais disponibilidade, eu vou procurar fazer por
aqueles que nao podem fazer [...]. (CF Dalia)

[...] mudou completamente, porque assim, eu que t6 mais em casa né?
e ai minhas irmas precisam trabalhar né? [...]. A confianga que ela tem
na gente é muito grande[...] mudou minha rotina, porque eu tive que
sair de |a do apartamento né? pra vir pra ca, mas nao que seja um
peso, mas eu digo com relagdo a minha rotina que eu tenho que dar
assisténcia a ela [...], mas nada que venha dizer, ah € um peso. (CF
Brilhante)

A presencga de amigos, ainda que em numero reduzido, foi mencionada com
grande satisfacdo na maioria dos relatos, evidenciando a importancia do suporte
social nesse contexto:

[...] minha vida de trabalho parou, mas de amigo nao, sempre vem,
sempre meus amigos vém aqui me vé, aqui mesmo tem um, aqui
perto, aqui de porta, a mulher também ¢é diabética e é de la também,
de Madureira, e é de |a também do CEPRED. Ai eles vém, vem alunos,

eu alfabetizei muitos, muitos também vem e assim por diante, vou
levando a vida, tocando meu barco pra frente (“sorrir’). (ICA Pérola)

[...] enquanto eu dava pra 14, pra ca, de médico em médico, comecei
a bater a lage [...] meus amigos ai que foram me ajudando, fazendo,
fazendo e ainda falta cobrir aqui [...] tenho um amigo que tem um
carrinho velho, ele me leva quando eu preciso ir no médico, ai eu boto
a gasolina [...]. (ICA Nego)

[...] com esse problema ai, depende dos amigos né? para levar ele no
meédico, conversar para esfriar a cabeca [...] a gente tinha um amigo,
gue nao era um amigo era um irmao que também fazia hemodialise,
mas também nao se cuidava e Deus levou e ai a gente ficou com pé
e mao quebrada. (CF Rosa)

Observou-se que a maioria dos idosos participantes deste estudo possuia uma
rede social limitada, composta por um numero reduzido, porém significativo, de
amigos proximos. Esses vinculos desempenhavam um papel importante na mitigacéo
da solidao, uma vez que a limitagao funcional imposta pela amputacao os restringia
principalmente ao ambiente doméstico. Isso pode ser corroborado no estudo de
Pinquart e Sérensen (2001). Os autores fazem uma reflexao importante sobre a viséo
estereotipada que associa a velhice automaticamente ao isolamento social e a
soliddo, sugerindo que a experiéncia de soliddo nesta populagdo ndo € tao
generalizada quanto se presume. Um aspecto relevante destacado pelos autores € a
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énfase na qualidade da rede social, em vez da quantidade de contatos sociais. A
pesquisa observa que os contatos com amigos e vizinhos tém uma correlagdo mais
forte com a soliddo do que os contatos familiares, o que pode sugerir que, para muitos
idosos, as interagbes sociais fora do nucleo familiar, com pessoas que compartilham
interesses semelhantes ou atividades cotidianas, tém um impacto mais significativo
no bem-estar emocional do que alguns lagos familiares. Essa analise contrasta com a
visdo simplista de que a soliddo na velhice estad exclusivamente relacionada ao
afastamento familiar, sugerindo que estratégias voltadas para a melhoria dessas
conexdes sociais podem ser mais eficazes do que simplesmente aumentar a
quantidade de interagdes sociais.

Resende et al. (2007), realizaram uma pesquisa visando analisar a
configuragdo da rede social de pessoas com amputagao de membros. Os autores
reportaram que uma rede social menor pode estar associada a maior satisfacdo em
certos dominios, levantando questbes sobre a qualidade versus a quantidade das
relagdes sociais no contexto da deficiéncia. Sugerem que isso pode indicar que, para
algumas pessoas, redes menores e mais focadas podem ser mais satisfatorias em
certos aspectos. Esse estudo contribuiu ao mostrar que embora a deficiéncia possa
trazer desafios, fatores como suporte social e a capacidade individual de adaptacao
desempenham um papel crucial no bem-estar subjetivo.

O estudo de Figueira et al. (2012), embora nédo enfoque diretamente a
amputacgao, destaca a importancia do suporte social na prevencédo de complicagdes
decorrentes do diabetes mellitus, evidenciando sua influéncia na qualidade de vida,
autoestima e processo de reabilitacido de pessoas acometidas por esta condigao de
saude. Os achados indicam que a principal fonte de suporte social foi a familia,
relatada por 86,7% dos participantes, e que esse apoio apresentou uma relagao direta
com o controle metabdlico da glicemia, reforcando a relevancia do envolvimento
familiar na gestao dessa condicao crénica.

Ainda dentro do contexto do suporte social, mas abrangendo a assisténcia
domiciliar a pessoas com doengas crbnicas nao transmissiveis, Silva (2004)
argumenta que o cuidado deve ir além da orientagcdo para a automedicacéo,
assumindo um carater mais abrangente, que inclui o fortalecimento da identidade da
pessoa, a prevengao do isolamento social e a adaptagédo continua das agdes de
cuidado as mudangas em sua condi¢cao de saude. A autora defende que os estudos
sobre autoatengcdo devem considerar ndo s6 a condi¢gao de saude, mas também o
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sofrimento e a histéria de vida da pessoa acometida, para entender melhor as praticas

de cuidado.

7.2.3.1 Cuidador familiar: o ato de cuidar e suas repercussoes

O cuidado informal de idosos com amputagcbes proximais de membros
inferiores impde desafios significativos aos cuidadores, com potenciais impactos
negativos na sua saude e qualidade de vida. Fatores como o nivel proximal da
amputacdo, a gravidade das feridas, a dor no membro afetado e dificuldades na
comunicacao sobre os cuidados de saude contribuem para tornar essa experiéncia
ainda mais exaustiva. Além disso, a falta de suporte social e de assisténcia nas
atividades diarias, bem como a dificuldade de conciliar o papel de cuidador com a vida
profissional, intensificam essa sobrecarga. No aspecto emocional, a interrupgédo das
rotinas e sentimentos como frustracao, culpa, desamparo e ansiedade sao vivéncias
comuns nesse contexto (Doss; Popejoy, 2023).

Costa et al. (2020) investigaram a sobrecarga e a qualidade de vida de
cuidadores de pessoas com diabetes submetidas a amputacdo de membro inferior
identificando que a percepcdo do impacto do cuidado na dinamica familiar, o
sofrimento psicoldégico e a auséncia de suporte social foram fatores diretamente
associados a maiores niveis de sobrecarga. Por outro lado, cuidadores empregados,
aqueles que possuiam periodos regulares de descanso, praticavam exercicios fisicos
e nao apresentavam comorbidades relataram menor sobrecarga no desempenho da
funcao de cuidado. Em pesquisa realizada por Mendes et al. (2019), observou-se que
os cuidadores informais de idosos enfrentam uma sobrecarga significativa,
especialmente no que diz respeito aos aspectos fisicos, emocionais e sociais
envolvidos no cuidado continuo. As autoras destacam que essa carga tende a ser
mais intensa entre cénjuges, cuidadores que convivem com comorbidades, aqueles
que experimentam dor durante as atividades de cuidado e individuos que percebem
sua propria saude como regular ou insatisfatéria. Esses achados evidenciam como o
ato de cuidar, embora permeado por vinculos afetivos, pode comprometer o bem-estar
do cuidador, especialmente em contextos de elevada dependéncia funcional do idoso,

como ocorre apos amputagcdes maiores de membros inferiores.
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Os fragmentos das narrativas abaixo revelam as repercussdes do cuidado
domiciliar de idosos com amputacdo, oferecendo um panorama das experiéncias

vivenciadas pelos cuidadores familiares:

[...] minha vida mudou viu, mudou bastante, porque eu mesmo nao
paro, o dia todo subindo e descendo, olhando, porque eu fico vigiando,
vigilante mais por causa da bebida. Tenho medo [...] ele tem que ser
monitorado [...] corro daqui, corro pra |4, vou na casa de minha irma
também pra ajudar ela, porque as vezes ela precisa [...] e eu fico
assim, corro para um, corro pra outro [...] precisou de mim eu vou la e
ajudo, entendeu? [...] e de mim quem cuida? T6 velha também, cheia
de varizes, veja como tao inchadas minhas pernas. (CF Dalia)

[...] mas n&o é facil, e a questdo de eu parar minha vida, tem horas
gue eu nao vou mentir pra vocé, eu fico muito cansada [...] porque de
certa forma, caiu tudo nas minhas costas. [...] parei minha vida todinha
(“enfatiza”). Se minhas irmads me chama para ir passar um fim de
semana em algum lugar, eu nao (“enfatiza”) posso ir [...]. No comego
eu dormia muito assustada, meu celular dormia, dorme até hoje do
meu lado, meu celular dorme do lado da minha cabega né?, porque
qualquer coisa eu digo a ele: vocé ligue e me chama, termino nunca
dormindo bem. (CF Neu)

Minha vida é cuidando dela, porque a filha que tem problema, cuido
do autista, cuido da neta dela que € pequena, tudo isso [...]
antigamente eu tinha uma vida e hoje praticamente eu n&o tenho mais,
nao tenho, nao saio, fico aqui. (CF Liu)

Apresento a seguir um trecho do relato de um cuidador, no qual ele descreve o
impacto que |he causou o periodo em que acompanhou sua mé&e durante sua

internagao hospitalar:

[...] eu morei quatro meses no hospital com minha mae e dentro
daquela parte do diabetes [...] ali vocé ndo dorme direito, vocé nao
come direito, a gente ndo tem descanso [...] a burocracia dentro do
hospital as vezes mata o paciente, a jornada de trabalho das pessoas
que trabalham dentro do hospital as vezes mata o paciente, jornada
de trabalho exaustiva deles as vezes nao é o descaso, é porque tem
um ser humano cuidando de outro ser humano, a pessoa chega no
seu limite e eu tava ali também no meu limite. (CF Aiva)

A adaptacao a uma nova realidade e a reorganizacado da rotina familiar sao
desafios que afetam todos os envolvidos, especialmente o membro da familia que
assume o papel de cuidador. Esse encargo implica uma sobrecarga significativa,
abrangendo nao apenas o suporte fisico, social e emocional, mas também a adocao

de estratégias para lidar com a limitagao funcional, reduzir o impacto emocional da
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perda do membro e desenvolver mecanismos de enfrentamento tanto para a pessoa
com amputagéo quanto para o proprio cuidador (Del-Pino-Casado; Pérez-Cruz; Frias-
Osuna, 2014; Oskasford; Frude; Cuddihy, 2005; Rosca et al., 2021). Contudo, o ato
de cuidar pode se tornar uma oportunidade para aprender, crescer como pessoa €
fortalecer a autoestima do cuidador. Habilidades como empatia, paciéncia e
resiliéncia, que sao frequentemente desenvolvidas por cuidadores, podem ter um
impacto positivo em outras areas da vida (Pinquart, Sérensen, 2003). Esse processo
também pode permitir uma aproximacéo com o familiar afetado, funcionando como
uma forma de retribuigédo pelo papel que essa pessoa desempenhou ao longo da vida.
Schulz e Sherwood (2008) constataram que muitos familiares que cuidam de entes
queridos expressam satisfagdo ao proporcionar conforto, dignidade e uma boa
qualidade de vida em momentos de fragilidade, apesar dos desafios inerentes a essa
funcao.

Alguns relatos apontam que essa experiéncia promove uma maior conexao
emocional, proporciona conforto e desperta um profundo sentimento de gratidao,
reforcando a importancia do cuidado como uma troca significativa, que beneficia tanto
quem recebe quanto quem oferece esse suporte. Para além disso, Gueda et al. (2006)
reportaram um achado particular nos seus estudos constatando que o ato de prover
apoio a terceiros exerce um impacto positivo no bem-estar e na satisfagao dos idosos.
Essa observacao desafia a concepgao tradicional do idoso como um mero receptor
passivo de auxilio, evidenciando o papel ativo e significativo que desempenham na

rede social. Seguem alguns desses relatos:

A gente sempre teve essa ligacao forte [...] e com a fragilidade dela,
me fez mais forte ainda, e isso me recompensa pelo cansaco, a gente
sempre teve essa unido [...] a forca dela da forca pra gente também.
(CF Brilhante)

[...] eu ja tava com problema no casamento ha tempo [...] ndo teve
nada a ver com minha mae, n&o teve nada em relagado, pelo contrario,
a questado de cuidar da minha mé&e ajudou a cuidar de mim nesse
processo. Eu comecei a ter que ter forcas, reunir forgas para cuidar
dela [...] hoje a gente mora junto e eu cuido do meu pai, cuido dela. Eu
acredito que isso vai continuar, porque eu assumi a responsabilidade
nao porque ninguém obrigou a fazer isso, eu tenho uma alianga com
minha mae, essa alianga é minha e dela, entendeu? ela cuidou de mim
quando eu tive um cancer na perna quando pequeno e eu vou cuidar
dela e ponto. (CF Aiva)
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O estudo de Bossardi et al. (2021) reportou que apesar dos desafios
decorrentes da aquisicdo de deficiéncia fisica, muitas familias apresentam bons
indices de funcionalidade. No entanto, ha casos em que ocorrem desequilibrios,
especialmente em aspectos como coesao e flexibilidade, o que reforca a necessidade
de um olhar atento para esses nucleos familiares. Os resultados também destacaram
a importancia de intervencdes voltadas para a melhoria da comunicagcdo e o
fortalecimento dos lagos familiares, além de apontarem a maior percepg¢ao de
disfungao entre as mulheres, evidenciando a necessidade de a¢des que promovam a
inclusédo e a igualdade de género. Um funcionamento familiar saudavel é um fator
essencial para a promocao do bem-estar e da inclusdo social das pessoas com
deficiéncia, especialmente quando aliado a politicas de acessibilidade e suporte
adequado. A literatura tem destacado a relevancia de que mais pesquisas sejam
realizadas para identificar e compreender as repercussdes do cuidado sobre aqueles
que exercem este papel, e que este seja uma tematica ndo apenas para pesquisa,
mas o desenvolvimento de politicas publicas de apoio (Corral et al., 2023; Lino et al.,
2016; Oliveira; D'elboux, 2012; Pereira; Soares, 2015)

7.2.3.2 Percepgéo da qualidade da assisténcia a saude

A assisténcia a saude, apesar dos avancos tecnolégicos e cientificos, ainda
enfrenta desafios significativos que comprometem a qualidade e a equidade dos
servigos prestados. A identificacdo e analise das fragilidades nesse sistema sao
essenciais para a proposi¢ao de intervencgdes eficazes e a garantia do direito a saude
para todos. A literatura cientifica tem se dedicado a investigar essas fragilidades,
apontando para questdbes como a falta de acesso a servigos especializados, a
descontinuidade do cuidado, a precariedade da infraestrutura e a insuficiéncia de
recursos humanos. Barreto (2017) destaca que as desigualdades em saude sdo uma
realidade tanto em paises pobres quanto em nacgdes ricas, evidenciando raizes
historicas e estruturais profundas. Embora a compreensao dessas disparidades tenha
avancado, enfrenta-las de maneira eficaz exige a superagao de barreiras conceituais,
morais e politicas. E necessario implementar acdes abrangentes e multissetoriais que
abordem os determinantes sociais subjacentes em niveis nacional e global.
Compreender essas lacunas é essencial para construir um sistema de saude mais

resiliente e capaz de atender as necessidades da populagéo.
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Alvarenga et al. (2011) realizaram um estudo sobre a rede de suporte social de
idosos atendidos pela Estratégia Saude da Familia em Dourados, MS. A pesquisa
revelou que essa € predominantemente informal, composta principalmente por
familiares, amigos e membros da comunidade. A participacdo de redes formais,
representadas principalmente pelos Agentes Comunitarios de Saude (ACS), foi
identificada como incipiente. Além disso, observou-se que os idosos assistidos pelas
equipes de Saude da Familia apresentavam baixa renda e escolaridade, e possuiam
redes sociais pequenas, possivelmente insuficientes para atender plenamente as suas
necessidades de suporte.

A trajetdria de individuos em situagdo de vulnerabilidade social em busca de
assisténcia a saude caracteriza-se por um percurso complexo e oneroso. Inicialmente,
a obtencdo de agendamento de consultas representa um obstaculo significativo,
frequentemente marcado por extensas filas e tentativas infrutiferas de marcacao,
apesar da consciéncia da demanda elevada em um pais com mais de 203 milhdes de
habitantes. Uma vez superada essa barreira, o acesso a servigos hospitalares,
geralmente mediado por sistemas de regulagéo, expde as pessoas a nhovos desafios.
Além do impacto psicolégico decorrente de condigdbes como a amputagdo de
membros, a ruptura com o ambiente familiar e a prolongada permanéncia hospitalar,
que pode se estender por meses, impdem-se como fatores adicionais de sofrimento.

O periodo de internagdo hospitalar representa um desafio adicional,
especialmente no contexto da rede publica de saude. A acomodacgao nos quartos da
enfermaria geralmente € compartilhada entre trés e cinco pessoas e esta € uma
realidade inevitavel diante da elevada demanda por leitos. Além das limitagbes
estruturais, a escassez de insumos essenciais, como materiais para curativos, roupas
de cama e itens de uso pessoal, compromete ainda mais o bem-estar dos precisam
deste servico. A imprevisibilidade dos procedimentos cirurgicos também se configura
como um fator de estresse. Nao é incomum as pessoas internadas serem submetidas
a periodos longos de jejum pré-operatoério e terem suas cirurgias canceladas no ultimo
momento devido a indisponibilidade de anestesistas ou leitos de UTI. Um outro desafio
diz respeito ao préprio perfil clinico das pessoas com diagnéstico de DM ou DAP, que
geralmente ficam internadas na enfermaria vascular. Essas duas condi¢cdes de saude
frequentemente levam a quadro de dores intensas e persistentes no membro
isquémico, que tendem a se agravar durante a noite, prejudicando o padréo de sono
de todos que compartilham o espacgo.
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Os desafios se estendem também aos acompanhantes, geralmente familiares,
que, sem infraestrutura adequada para descanso, permanecem durante toda a
hospitalizagdo, muitas vezes tendo apenas uma cadeira como op¢ao para repouso.
Essas condigdes refletem as dificuldades enfrentadas no sistema publico de saude,
evidenciando a necessidade de melhorias estruturais e assistenciais para
proporcionar um processo de reabilitacdo mais humanizado e eficiente. No entanto,
trés participantes teceram elogios a equipe de saude do hospital que podem ser

demonstrados em trechos das seguintes narrativas:

Eu ndo tenho nem o que falar do hospital, porque nao tinha nada, vocé
sabe que o hospital ndo tem assim, roupa de cama, a gente tinha que
levar todos os dias [...], mas a atencdo dos médicos eu nao tenho
como agradecer a Deus e trataram meu irmao realmente muito bem.
(CF Dalia)

[..] quando eu fui para o hospital, ai eu fui bem atendida, chegou la a
meédica fez logo o exame, [...] disse que eu tinha problema nas veias
e que precisa amputar meus dedos [...]. (ICA Pérola)

[...] a referéncia hoje aqui em Salvador é o Roberto Santos [...] a
equipe que tem é muito competente [...]. (CF Aiva)

No que tange a assisténcia a saude, Zhu et al. (2020) realizaram um estudo
que analisou a qualidade do cuidado oferecido na atengao primaria a pessoas com
amputacao de membro inferior associada ao diabetes. Os resultados evidenciaram
fragilidades significativas na percepc¢ao dos participantes em relagao ao atendimento
recebido, descrito como um "apoio objetivo irracional", expressao que remete a
incongruéncia entre as necessidades reais das pessoas afetadas e os servigos
efetivamente ofertados. Entre as principais limitagdes apontadas estdo: baixa
efetividade percebida no apoio entre pares, descontinuidade do tratamento e
participacao limitada nos processos decisorios relacionados a sua saude. Diante
desses desafios, os autores propuseram a adog¢dao de um modelo de cuidado
interdisciplinar na ateng¢ao primaria, com o objetivo de promover a adaptacéo fisica e
psicossocial, fortalecer o enfrentamento das demandas impostas pela condicdo e

ampliar a reintegracéo social dessa populacgao.

Os achados deste estudo corroboram esse cenario ao demonstrar que a
maioria dos participantes enfrentou longos periodos de espera, tanto para
atendimento nas unidades basicas de saude quanto para internagées em hospitais
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especializados. A morosidade nos processos de regulagéo resultou em permanéncia
prolongada nas unidades de pronto atendimento (UPAs), utilizadas como espacgo de
espera para vagas em hospitais especializados em cirurgia vascular, a exemplo do
HGRS. Entre os participantes, dois relataram deficiéncias na assisténcia direcionada
as pessoas com diabetes, destacando-se a auséncia de avaliagdes especificas dos

pés, consideradas essenciais para a preveng¢ao de complicacoes.

As narrativas a seguir ilustram essas barreiras no acesso e continuidade da

assisténcia em saude:

[...]eufiquei uns 3 meses ali (“referindo-se a UPA”), dois ou trés meses
esperando regulagao, porque eu fiquei primeiro dormindo dois dias na
emergéncia, nas cadeiras sentado ali, depois quando esvaziou la
dentro, eu fui transferido pra dentro da UPA, ai ja fiquei num leito, ai
no leito ali, rapaz, nao sei se foi dois ou trés meses, sei que demorou
pra regulacao la. [...] para as vistas eu levei um ano certinho correndo
atras dos exames, e disse “sera que vou esperar ficar cego pra
conseguir a vaga [...]. (ICA Nego)

[...] eu acho que é um absurdo, é imoral o tempo do ferimento para o
tempo do atendimento direto para um diabético que ta para perder a
perna. E imoral e uma falta de respeito com o ser humano. Minha mae
ficou de 15 dias a 17 dias em uma UPA tomando um paliativo com o
pé necrosando para ser, como eles falam, pra ser regulada para um
hospital para dali receber um atendimento. Entdo n&o ha interesse em
salvar um membro de um pé de uma pessoa que esta para ser
amputada, ndo ha interesse [...] cada minuto pra uma pessoa que tem
problema de circulagao e chega numa UPA com o pé infeccionado [...]
mandar tomar antibiético em casa. Essa pessoa deveria
ser...eh...urgentemente, urgentemente internada no hospital para se
fazer a questao da aplicagao do antibiético para matar a bactéria. (CF
Aiva)

[...] ela tava com uma ferida na perna, a gente levou ela pro Roberto
Santos. Chegou 14, ela ficou na emergéncia, e de la foi pra o Eladio
Lacerda, ficou internada no Eladio, fez a raspagem e de la mandaram
pra outro hospital. Chegou la ficou internada até ver se conseguia
amputar, mas la n&o teve nada disso, ai voltou pra casa e a perna
comecou a piorar tudo de novo porque ela ficava mexendo [...] ai teve
um tempo que explodiu a perna, foi sangue pra tudo quanto é lado. Eu
levei ela pra UPA do Santo Anténio, chegou la ficou internada, ai foi
de la que ela foi parar no Roberto Santos ja para amputar na coxa [...]
Nesses dez meses pra ca ninguém apareceu aqui pra dar assisténcia
a ela e levar no posto € uma dificuldade, sé a senhora que ta chegando
aqui agora. (CF Liu)
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Dois participantes expressaram satisfacdo com a qualidade dos servigos de

saude recebidos fora do ambiente hospitalar:

[...] sobre isso eu ndo tenho o que reclamar, nem fila pego, nada disso,
nao tem demora, ndo tem nada. Sobre isso eu nao tenho reclamacéao
nenhuma. (ICA Hércules)

[...] até agora eu nao tenho o que falar mal, tem um plano de saude
bom, tamos sendo assistido agora por essa empresa SAD (referindo-
se ao Servico de Atencdo Domiciliar, que inclui também o
fisioterapeuta), também ta 6tima, entdo eu nao tenho o que falar. (CF
Rosa)

Em sua narrativa, uma idosa compartilhou a experiéncia de ter recebido
assisténcia fisioterapéutica domiciliar logo apés a amputagdo, expressando a
frustracdo com a interrupcao deste breve acompanhamento, que ocorreu ha mais de

um ano.

[...] veio aqui vai fazer fisioterapia, ela veio aqui umas duas vezes, ai
depois eu fui la pro Roberto Santos, ai elas ndo vieram mais do posto
meédico, era bom que eu fizesse exercicios. (ICA Pérola)

Este outro trecho de narrativa expressa a indignagdo do cuidador e seus

questionamentos diante da situagao pela qual a mae passou:

[...] o profissional de saude, vou ser bem claro nem olhou o pé dela eu
pedi, so falou que é um ferimento, passou antibiético, nem olhou o pé
dela [...] ta tudo errado, a gente esta fingindo que ta cuidando do
diabético, aguardando s6 o dia da amputacéo [...] o sistema hoje de
saude criou um sistema de amputagdo. Eu nao vou fazer um pré-
julgamento aqui, porque vai parecer da minha parte maldoso [...]
parece que esse sistema de amputacdo sustenta um outro sistema,
que € o sistema de prétese [...] possibilidade de ndo amputar parece
que nao existe, amputar € mais rapido, € mais facil, amputar é se livrar
do paciente [...] sera que é sé amputar? Sera que é cortar um membro
€ mandar para casa? [...] sera que 1.400,00 reais dao pra alimentacao
e remédio? [...] parece que eles tém um sistema programado, uma
quota de amputacdo mensal ou anual [...] ndo é possivel que ninguém
tda vendo que o governo nao tem interesse nenhum em fazer
prevencéo [...] ndo existe plano de prevencao para amputacédo [...] eu
percebo que o sistema de saude esta se especializando em amputar,
porque parece que é lucrativo amputar uma pessoa dessa, acabar
com a vida de uma pessoa dessa, em parte, eu falo em acabar em
parte, porque eu lutei até o ultimo minuto para que o pé da minha mae
nao fosse amputado.(CF Aiva)
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7.2.3.3 Expectativas quanto ao futuro: esperanca de melhores condigées de

vida

Apesar deste estudo ter explorado as amputagdes maiores de membro inferior,
que por si so ja representam um grande desafio na recuperacéo da funcionalidade e
autoestima para qualquer pessoa, ele também compreendeu pessoas idosas com o
diabetes associado, o que torna o processo de reintegragdo social muito mais
complexo. A perspectiva de futuro para os idosos transcende a mera sobrevivéncia;
ela se entrelaga com o desejo de viver com dignidade e na convivéncia com familiares
e amigos. O idadismo, ao estereotipar a velhice como um periodo de declinio e
passividade, obscurece a realidade de que muitos idosos mantém aspiracdes e
anseios vibrantes. Essa etapa da vida € composta por uma populacdo disposta,
quando possui condigbes econdmicas minimas, a engajar-se em atividades criativas
e culturais, desafiando a visao tradicional da velhice como periodo de inatividade
(Minayo; Coimbra Junior, 2002). Em vez da vis&o classica que relacionava essa fase
da vida exclusivamente ao descanso, a passividade e a auséncia de atividades,
emerge um novo modelo de identidade que valoriza a manutencé&o da atividade, o
aprendizado continuo, a adaptabilidade, a busca por satisfacdo pessoal e a
construcao de novos lagos afetivos (Silva, 2008).

O processo de reabilitacéo e reinsergao social de uma pessoa apds amputagao
de membro inferior, requer uma abordagem multidisciplinar que englobe intervencgdes
fisicas, psicoldgicas e sociais. A substituicdo do membro amputado por uma prétese
pode significar na possibilidade de voltar a ter independéncia funcional, autonomia e
retorno a vida social. O uso de proteses de membros inferiores esta associado a
capacidade de deambulagao independente ou semi-independente, permitindo que as
pessoas realizem suas atividades diarias e até mesmo as mais elaboradas, vai
depender de cada caso. Além disso, a utilizagédo de préteses contribui para a melhoria
da imagem corporal e da autoconfianca, aspectos cruciais para a reintegragao social
e a qualidade de vida (Gozaydinoglu; Hosbay; Durmaz, 2019). Entretanto, é
importante notar que, apesar dos beneficios, alguns idosos podem nao atingir niveis
funcionais elevados apods a reabilitagdo. Além disso aquisicao destes dispositivos néo
é tarefa facil. A demanda pelas proteses de membro inferior pelo SUS é
desproporcional a baixa oferta destes dispositivos e arcar com os custos para adquiri-

las € uma vantagem para poucos.



139

O desejo de ter acesso ao tratamento fisioterapéutico e de adquirir uma
protese, foi manifestado por todos os participantes deste estudo. Isso é atribuido a
busca por autonomia, o desejo de melhorar a imagem corporal e a esperanga de um
futuro com melhores condi¢cdes de vida. A seguir sdo apresentados trechos das

narrativas que expressam esses sentimentos:

[...] ela passa a maior tempo na cadeira de rodas, eu acho que se
tivesse uma assisténcia em termo assim de fisioterapia, por exemplo,
ia ajudar bastante [...] porque no andador ela ndo da um passo [...] se
tivesse uma assisténcia com ela no dia a dia com certeza ela estaria
melhor [...]. (CF Brilhante)

[...] muitas coisas eu nao fui tao eficiente como por exemplo buscar a
cadeira de rodas e a protese que ela tanto quer, essas coisas, a sorte
gue é uma vizinha daqui da frente, as duas cadeiras que ela tem foram
doadas porque a vizinha, infelizmente faleceu [...] ndo cadastrei ela
nisso (“referindo-se ao CEPRED”), sei que é muito moroso, todo
mundo ja me falou, mas tem que tentar [...]. (CF Aiva)

[...] espero que ele se adapte a prétese pra, pelo menos, ficar mais em
paz né? ter mais autonomia né? (CF Neu)

Eu ndo parava, mesmo quando eu tava toda dura, assim com as
pernas, se a senhora visse, antes de ferir, eu levantava de manh3,
lavava banheiro, fazia comida, mas com fé em Deus eu vou colocar a
protese e voltar a fazer tudo isso de novo. (ICA Aguia)

[...] a gente ndo conseguiu nada ainda, até agora ainda nao consegui.
A Unica coisa que a gente conseguiu foi um ténis no IBR, mas vou
atras para ele fazer a fisioterapia e ganhar a protese. (CF Dalia)

[...] a fisioterapeuta do SAD ja veio aqui umas vezes e me orientou,
mas como eu tenho que fazer hemodialise trés vezes na semana,
fica dificil ter quem me leve e eu sair de casa, mas vou cagar protese,
vou fazer muitos exercicios e vou até querer dirigir um carro
automatico mais pra frente. (ICA Orvalho)

[...] tenho medo de n&o votar a andar, mas com a fé em Deus, vou
conseguir a prétese, vou caminhar, né? [...] eles vao me dar agora
(“referindo-se a protese pelo CEPRED”), porque agora estava em
recesso de férias né? ai vou tirar a medida agora em margo, e vai
marcar o dia pra eu colocar, t6 sé esperando. (ICA Pérola)

A seguir um trecho da narrativa do unico idoso que havia recebido a protese
até o momento da coleta dos dados desta pesquisa, representado graficamente no
Desenho 6. Ele também recebeu um par de muletas canadenses, ambos dispositivos
dispensados pelo CEPRED. No entanto, mesmo tendo realizado alguns atendimentos

fisioterapéuticos nessa instituicdo (ndo soube informar o niumero de atendimentos
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realizados) e ja estar com a prétese ha quase um ano, ainda néo consegue utiliza-la

com independéncia, pois tem receio de cair devido as escadas da casa onde mora:

[...] agora eu ja consigo colocar a protese, t6 me adaptando ainda aqui,
tentando me acostumar com ela, porque as vezes evito de sair, porque
tem as escadas, que vocé viu ai, trés lances de escada para subir, ai
eu fico com preguica de sair, sair pra nada, ficar zanzando com essa
perna, assim pulando, ai eu ndo vou. (ICA Nego)

Desenho 7 — Idoso com sua protese transtibial,
auxiliado por muletas canadenses e andador.

I

Desenhista: César Figueirba

O processo de adaptagao a protese revela-se desafiador, sobretudo devido a
ocorréncia de lesdes cutdneas por pressao, dificuldades no ajuste e adaptacédo ao
dispositivo. Além das barreiras fisicas, a prétese pode ser simbolicamente associada
a sensacgao de incompletude e carregar estigmas sociais, afetando a percepg¢ao da
identidade e o senso de pertencimento da pessoa afetada. No caso do participante

deste estudo que recebeu a protese, mesmo apdés um periodo consideravel com ela,
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ainda relatava dificuldades na adaptacao, evidenciando um fenbmeno amplamente
observado na reabilitagdo, especialmente entre idosos. Esse cenario levanta uma
preocupagao central: muitos individuos esperam longos periodos para obter a protese,
depositando nela a esperancga de recuperar a independéncia e autonomia perdidas
com a amputacdo. No entanto, a reabilitagdo ndo pode se restringir apenas aos
aspectos fisicos, pois envolve também fatores psicossociais e cognitivos
fundamentais para a adaptacdo bem-sucedida.

Essa necessidade multidimensional da reabilitacdo é destacada no estudo de
Gozaydinoglu et al., (2019), que investigou as interagcdes entre a percepgao da
imagem corporal, a adesao ao uso da prétese e o desempenho cognitivo em 40
participantes com amputacgao transfemoral. Os resultados demonstraram uma relacéo
significativa entre a forma como essas pessoas percebem seus corpos, sua
capacidade de adaptagdo a prétese e o funcionamento cognitivo. Dessa forma,
abordagens que contemplem ndo apenas a funcionalidade fisica, mas também a
saude mental e a reestruturacédo da autoimagem sao fundamentais. O uso de prétese
€ almejado pela maioria das pessoas que sofreram amputagao, especialmente as que
acometem os membros inferiores e quando bem indicada e apds treinamento
adequado, a percepcao das pessoas que as utilizam é de melhora da funcionalidade,
na imagem corporal, na saude do membro residual, na diminui¢do da carga social e,

consequentemente no bem-estar geral (Varuni et al. 2024).
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8. CONSIDERAGOES FINAIS

Ao retomar o objetivo geral deste estudo, que foi o de compreender as
repercussées da amputacdo maior de membro inferior secundaria ao diabetes mellitus
na condi¢céo de vida dos participantes idosos afetados e de seus familiares, conclui-
se que houve um avanco significativo nesse sentido. No entanto, reconhece-se que o
tema nao foi esgotado, possibilitando novos aprofundamentos e investigag¢des futuras.
A seguir, os objetivos especificos serdo retomados, destacando-se os principais
achados que contribuem para seu esclarecimento.

Foi possivel perceber o impacto que a noticia da necessidade de amputacao
causou em todos os participantes deste estudo. A comunicacao dessa informacao
requer grande sensibilidade por parte de quem a transmite, sobretudo em casos de
condigdes cronicas preexistentes, onde a pessoa ja lida com desafios continuos de
saude. Dos seis participantes idosos com amputagdo, cinco relataram que o
recebimento da noticia foi de forma abrupta e diretiva, e em trés relatos, a
sobrevivéncia foi abordada como uma escolha binaria, sem considerar as
complexidades emocionais e sociais envolvidas. As vivéncias emocionais no
momento do recebimento da informacao sobre a necessidade de amputagéao foram
resgatadas pelos participantes idosos afetados, que descreveram sentimentos de
profunda tristeza e resisténcia a cirurgia, evidenciando o impacto subjetivo e a
dificuldade inerente a este procedimento.

Nesse contexto, a comunicagao sobre a necessidade da amputagcéo deve ser
conduzida de forma humanizada, empatica e acolhedora, especialmente quando
envolve pessoas idosas com diabetes mellitus e com risco elevado de mortalidade
perioperatoria ou pos-operatdria precoce. A utilizacdo de uma linguagem de facil
compreensao, inclusiva e sensivel facilita o estabelecimento de uma relagdo de
confianga, fundamental para uma melhor aceitagcdo e, consequentemente, um
processo de recuperacdao mais eficaz. Essa questdo suscita a reflexdo sobre a
importancia da linguagem na comunicagao em saude e a necessidade de sua inclusao
nos projetos pedagogicos dos cursos de graduagao da area de saude, por meio de
debates e capacitacbes sobre habilidades comunicativas. O desenvolvimento dessa
competéncia é essencial para a qualidade do cuidado prestado. Capacitar futuros

profissionais, e mesmo aqueles ja em exercicio para uma comunicagdo empatica e
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centrada na pessoa, permite que o cuidado seja mais acolhedor e eficiente,
promovendo condi¢des que favoregam sua recuperagao.

Observou-se que a amputagdo maior de membro inferior representou um
evento de grande repercussao para todos os participantes independente do tempo
decorrido do procedimento cirurgico. Péde-se identificar que a perda de uma parte do
corpo para os participantes idosos submetidos a amputacao, transcendeu a dimensao
fisica, reverberando profundamente na construgdo da autoimagem e na vivéncia da
identidade. Foram evidenciados sentimentos de luto pelo corpo perdido, inseguranga
quanto ao futuro, frustracdo pela perda da autonomia e diminuicdo da autoestima,
abalada a medida que a pessoa confrontava a discrepancia entre a imagem corporal
preexistente e a nova realidade. O lamentar pela perda de uma parte de si nao foi
apenas no plano concreto das pessoas afetadas, mas também no simbdlico para
todos os participantes envolvidos nesse contexto.

Dos seis participantes idosos com amputacao, cinco relataram a vontade de
continuar trabalhando, se relacionando com amigos, de poder sair sem precisar da
ajuda de outras pessoas e de continuar a viver como antes. No entanto, a realidade
era muito diferente, pois as dificuldades impostas pela falta de acessibilidade, como a
auséncia de adaptacdes nas residéncias ou a caréncia de infraestrutura de
acessibilidade nos espacgos publicos, foram apontadas em quase todas as entrevistas
como aspectos limitantes de sua autonomia. Mesmo com o uso de cadeiras de rodas,
muitos participantes ndo conseguiam acessar as ruas ou socializar devido presenca
dessas barreiras, especialmente das escadas nas préprias residéncias.

O impacto da amputacao também se refletiu no bem-estar fisico, emocional e
social dos cuidadores familiares. Essas pessoas frequentemente precisavam auxiliar
o familiar com amputagdo na locomocgao dentro da residéncia, seja empurrando a
cadeira de rodas, carregando-o nas escadas ou auxiliando-o em atividades diarias.
Essa sobrecarga resultou em dores fisicas e sentimentos frustracao pela perda da
liberdade e da vida social anterior, refletindo-se em impacto emocional para os
cuidadores. No entanto, as narrativas também evidenciaram um fortalecimento
compensatoério dos vinculos familiares, particularmente entre os participantes idosos
com amputacido e os familiares que assumiram o papel de cuidadores principais.
Dessa forma, é crucial reconhecer que a vivéncia da amputagdo é singular e
multidimensional, influenciada por fatores como a natureza da perda, a dinamica

familiar, o suporte social disponivel e a resiliéncia pessoal. Este estudo refor¢a a
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urgente necessidade de politicas publicas e programas de apoio que assegurem
melhores condigdes de acessibilidade para todas as pessoas com deficiéncia,
independente de qual seja. Essa medida é fundamental para promover sua
autonomia, fortalecer a autoestima, melhorar sua qualidade de vida e,
consequentemente, diminuir a sobrecarga enfrentada por seus cuidadores. A analise
das estratégias adotadas para o enfrentamento dos desafios decorrentes da
amputacao revelou que muitos participantes com amputacdo ainda estavam em
processo de adaptacido a nova condi¢ao de vida, mesmo entre aqueles com mais de
um ano de realizagdo do procedimento cirurgico. Os familiares também relataram
estar em processo de adaptacao, uma vez que suas vidas mudaram completamente
e que “desarrumou” tudo na dindmica familiar. Observou-se que, na maioria das
residéncias, nao foram realizadas modificacoes estruturais relevantes para atender as
novas demandas de acessibilidade. Um fator agravante identificado foi a condigéao de
vulnerabilidade socioeconémica dos participantes, que restringia a viabilidade de
adaptagdes ambientais compativeis com a mobilidade reduzida do familiar afetado.
As adaptagdes identificadas restringiam-se, em grande parte, ao reposicionamento de
moveis para facilitar a circulacdo com cadeira de rodas ou com o andador. Apenas
uma residéncia passou por uma reforma no banheiro, viabilizada exclusivamente por
contribui¢cdes da familia extensa. Apesar da auséncia de apoio financeiro externo, as
familias buscaram solugdes alternativas para contornar as dificuldades de
acessibilidade.

A criatividade dos cuidadores destacou-se como um aspecto relevante, pois,
mesmo sem conhecimento técnico formal em ergonomia, desenvolveram adaptacoes
eficazes e acessiveis. Exemplos dessas adaptagdes incluem a construgdo de um
andador utilizando tubos de PVC, a adaptacédo de uma cadeira de plastico perfurada
para servir como suporte elevado sobre o vaso sanitario e a instalagdo de uma roldana
no teto acima da cama com uma corda pendurada, permitindo ao participante idoso
com amputagao realizar mudancas de decubito de forma independente. Essas
estratégias  proporcionaram  maior autonomia aos  participantes com
comprometimento, permitindo que realizassem atividades diarias essenciais, como
higiene pessoal, independéncia para se vestirem e transferéncias no leito,
promovendo autoconfianga e maior controle sobre suas rotinas. Entretanto, a
acessibilidade inadequada das residéncias foi um outro fator predominante nos

desafios enfrentados pelos participantes.
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A presencga de barreiras arquitetbnicas significativas, como longas escadas e
divisodrias internas que dificultavam ou impediam a locomog¢édo em cadeira de rodas,
comprometeu a funcionalidade e a independéncia dos participantes com amputacéo.
Embora alguns domicilios tenham recebido a instalacdo de corrimdos nas escadas
como medida de apoio, essa intervencao nao foi suficiente para garantir autonomia
plena, uma vez que apenas um participante utilizava protese, enquanto os demais
dependiam de cadeiras de rodas ou muletas para locomogdo. Diante dessas
dificuldades, estratégias individuais foram adotadas para lidar com as limitagcoes
impostas pelo ambiente. Um dos participantes, por exemplo, adotou como alternativa
para descer os trés lances de escada de sua residéncia o deslocamento sentado,
movendo-se degrau por degrau. Essa estratégia, embora improvisada, permitiu-lhe
reduzir a dependéncia de terceiros. Tal comportamento evidencia uma atitude proativa
na busca por solugdes adaptativas diante das barreiras arquiteténicas do ambiente
doméstico.

Uma outra estratégia amplamente relatada pelos participantes, especialmente
entre os idosos submetidos a amputacédo, foi a busca de conforto na espiritualidade.
A crengca em um Ser superior, percebida como capaz de ouvir preces, oferecer
protecéo, acolhimento e um refugio emocional, desempenhou um papel fundamental
na aceitacdo da nova condicdo de vida, conforme evidenciado nas narrativas dos seis
participantes idosos com amputacdo e de quatro cuidadores familiares. Nesse
contexto, a espiritualidade emerge como um eixo estruturante de conforto e resiliéncia,
especialmente para os idosos que ja enfrentavam desafios inerentes a longevidade.
Foi possivel perceber nas narrativas, que a influéncia da espiritualidade transcende o
mero alivio emocional, configurando-se como um fator determinante na capacidade
de adaptacao e enfrentamento de adversidades, promovendo bem-estar emocional,
aspecto essencial diante das perdas funcionais e sociais presentes nas vidas dos
participantes idosos com amputacado. Além disso, para a maioria dos participantes, a
espiritualidade atuou como um mecanismo de regulagdo emocional reforcando a
resiliéncia frente aos desafios impostos pelas mudancas apds a amputagao.

Constatou-se neste estudo que antes do procedimento de amputacéao, trés
participantes com amputagao desconheciam os cuidados essenciais para um manejo
adequado do diabetes mellitus. Especificamente, a prevengao de lesdes nos pés, um
aspecto crucial para evitar complicagdes graves, nao fazia parte de rotina de cuidados
dos seis idosos que foram submetidos a amputacao. A falta de informacao sobre o
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risco elevado de amputacdo de membros inferiores associado a condicdo foi uma
constante entre os entrevistados. Entre os fatores que contribuiram para essa lacuna
no autocuidado, destacam-se a negligéncia no controle glicémico, seja pela escolha
de um estilo de vida sem restrigbes alimentares e médicas, seja pela negacdo do
préprio diagnostico. A auséncia de um acompanhamento sistematico e de orientagdes
adequadas também resultou em praticas inadequadas de prevengao. Embora todos
os participantes com amputacao tenham relatado a adogdo de exercicios fisicos e
cuidados pessoais apos a amputacao, tais agcdes eram frequentemente realizadas
sem a devida orientagao profissional, o0 que pode comprometer sua eficacia.

Essa fragilidade no processo educativo emerge como um fator determinante
para a alta incidéncia de complicacbes nos pés em pessoas com diabetes,
evidenciando uma lacuna critica na promog¢do da saude. A falta de intervencgdes
preventivas eficazes contribui diretamente para o aumento das taxas de amputacéo,
destacando a necessidade de estratégias educativas mais robustas, acessiveis e
continuas. Programas de educagdo em saude voltados para o autocuidado, aliados
ao acompanhamento multiprofissional, podem desempenhar um papel essencial na
mitigacdo dos desfechos negativos associados ao diabetes, promovendo maior
autonomia e qualidade de vida as pessoas acometidas pela doenca. Além disso, a
inclusdo da capacitagao especifica para cuidadores, especialmente os informais, é
igualmente relevante, pois contribui para o manejo adequado das demandas do
cuidado, reduz a sobrecarga fisica e emocional e favorece um ambiente mais seguro
e acolhedor tanto para o idoso quanto para quem o assiste.

Reconhece-se neste estudo a relevancia das adaptagdes e modificacoes
estruturais que promovem a acessibilidade e a autonomia para as pessoas com
deficiéncia, especialmente no contexto do retorno ao domicilio apés uma amputacgao.
Ao mesmo tempo, também foi possivel perceber o poder da fé, da crengca e da
espiritualidade como recursos fundamentais para a resiliéncia no enfrentamento de
adversidades. No entanto, é crucial enfatizar que, embora esses aspectos sejam
indiscutivelmente importantes, sua eficacia sera limitada se a pessoa acometida e sua
familia ndo tiverem acesso a educagao adequada sobre os cuidados necessarios para
prevenir complicagdes associadas ao diabetes mellitus. O conhecimento &, sem
duvida, um motor de empoderamento, proporcionando a pessoa um entendimento
profundo sobre seu préprio corpo e condicdo. Quando esse saber € internalizado, ele
confere significado e direcdo as acgdes, permitindo que o individuo adote atitudes
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proativas em relagdo a sua saude, independentemente das dificuldades financeiras
Ou sociais que possa enfrentar.

O suporte social vai além do auxilio emocional e pratico, influenciando
diretamente a autoestima, a autonomia e o bem-estar da pessoa com deficiéncia
adquirida. O suporte familiar revelou-se fundamental para a maioria dos participantes,
assim como foi evidenciada a formacgao de vinculos familiares mais fortalecidos apés
a amputacdo do familiar idoso, que contribuiram para o processo de cuidado e
adaptacao. A assisténcia de amigos, que auxiliavam no deslocamento para consultas
meédicas, e de vizinhos, que contribuiram com doacdes de dispositivos assistivos
como cadeiras de rodas, andadores e muletas, também foram mencionadas como
valiosas contribuigdes.

Em apenas um dos casos analisados, identificou-se uma dinédmica familiar
desequilibrada, marcada por sentimentos de tristeza do participante idoso com
amputacdo e pelo descontentamento do cuidador em relagdo a sobrecarga de
trabalho e a falta de reconhecimento dos demais familiares. Nessas situagdes, a
mediagao e a resolugcdo de conflitos tornam-se essenciais para a construcdo de
relagcdes saudaveis e para a criacdo de um ambiente social harmonioso e acolhedor.

A maioria dos cuidadores familiares assumiu a responsabilidade pelo cuidado
do idoso amputado sem qualquer preparo prévio ou suporte adequado, enfrentando
desafios fisicos e emocionais significativos. Apenas uma cuidadora possuia
capacitacdo especifica, devido a sua experiéncia como técnica de enfermagem.
Diante dessa realidade, os cuidadores reconhecem a importancia do seu papel e a
necessidade de estratégias para reorganizar a vida cotidiana, conciliando as
exigéncias do cuidado com suas rotinas pessoais e familiares. Para isso, observou-se
um esforgo continuo em buscar um equilibrio entre essas demandas, com iniciativas
que comegaram ainda no periodo de internagao hospitalar do idoso e se mantém no
dia a dia. Em algumas narrativas, destacou-se a tentativa de dividir as tarefas entre
os familiares, como uma forma de prevenir a sobrecarga de um unico cuidador e
garantir um suporte mais eficiente e sustentavel. No entanto, muitos cuidadores ainda
enfrentam dificuldades, o que refor¢ca a necessidade de um olhar mais atento para
essa questdo. E fundamental que o Estado reconheca e valorize essa funcdo,
implementando politicas publicas que garantam suporte financeiro, assisténcia

psicoldgica e capacitagéo para esses cuidadores.
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O fortalecimento das redes de apoio ndo deve ser visto apenas como uma
questdo de equidade social, mas como uma estratégia essencial para reduzir
complicagdes evitaveis, minimizar internagdes prolongadas e otimizar os recursos do
sistema de saude. Investir no bem-estar e na capacitacdo dos cuidadores ndo é um
gasto, mas uma medida indispensavel para assegurar uma assisténcia mais
humanizada, eficiente e sustentavel.

O processo de restabelecimento do equilibrio emocional, social e funcional
diante de mudangas significativas na condigao de vida, saude ou identidade envolve
multiplas dimensdes. No contexto da amputacdo em idosos, a adaptagao psicossocial
abrange a aceitagdo das limitagdes impostas pela deficiéncia adquirida, a
reconfiguragcdo da autoimagem, a reconstru¢cdo da autoestima e a reformulacdo de
expectativas em relagao ao futuro. Trata-se de um fenébmeno dindmico, diretamente
influenciado pela maneira como a pessoa vivencia e enfrenta a amputacao, a perda
da autonomia e as implicagdes do préprio diabetes, que também é preditor de varias
outras complicagdes sistémicas. Essa adaptacdo € mediada por recursos internos,
como a espiritualidade, e externos, incluindo os apoios sociais informal e formal.
Essas ferramentas sao fundamentais para lidar com os desafios emocionais, sociais
e praticos decorrentes da amputagao, contribuindo para a reintegragdo da pessoa a
vida cotidiana de forma mais autbnoma e segura. A atuagdo de uma equipe
multiprofissional composta por psicélogos, assistentes sociais, médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais, em articulagdo com o apoio familiar,
potencializa o desenvolvimento de estratégias adaptativas eficazes. Esse suporte
integrado fortalece a confianga e estimula seu protagonismo no processo de
reabilitacdo. Entretanto, observou-se que apenas dois participantes idosos relataram
ter recebido acompanhamento psicoldgico, limitado ao periodo de internagao
hospitalar. Esse dado evidencia uma lacuna no cuidado integral, ressaltando a
necessidade de ampliagao e continuidade do suporte psicossocial, de modo a garantir
uma adaptacado mais soélida, acolhedora e sustentavel ao longo do tempo.

A mesma lacuna foi observada na reabilitacao fisica, uma vez que somente trés
participantes receberam orientagdes e poucos atendimentos com fisioterapeutas. Em
seus relatos, destacaram a necessidade de acompanhamento profissional para
aprender novas formas de realizar atividades diarias e para o manejo adequado do

membro residual e do remanescente.
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A analise das narrativas evidenciou a necessidade de um suporte mais célere
e eficaz para pessoas com complicagao no pé decorrente do diabetes e suas familias,
considerando que muitas delas demandam assisténcia continua no manejo e cuidado
adequado com seus pés. A intervencao imediata, de preferéncia multidisciplinar, néo
apenas melhora os prognésticos clinicos, mas também reduz o impacto
socioecondmico dessa complicagdo cronica do diabetes mellitus, minimizando
hospitalizagdes prolongadas e a sobrecarga dos sistemas de saude.

Outro aspecto relevante foi a dificuldade de acesso a dispositivos auxiliares de
mobilidade. A maioria dos participantes ndo possuia cadeira de rodas, andador ou
outros equipamentos essenciais para locomog¢do. Nos casos em que esses
dispositivos estavam disponiveis, seu acesso se deu majoritariamente por meio de
doacdes, evidenciando a auséncia de suporte adequado por parte dos servicos de
saude. Esses fatores impactaram negativamente as condi¢gdes de vida dos
participantes com amputacdo de membro inferior, comprometendo sua
funcionalidade, autonomia e, consequentemente, seu bem-estar. Além disso, essa
realidade também trouxe repercussoes significativas para os cuidadores familiares,
que frequentemente precisavam carregar os participantes para subir e descer escadas
ou auxilia-los em atividades da vida diaria. A auséncia de espacos adequados e de
acessorios que facilitassem a realizagao de atividades instrumentais agravava ainda
mais essas dificuldades, intensificando a sobrecarga fisica e emocional dos
cuidadores.

A estratégia metodolégica adotada para a coleta de dados neste estudo,
baseada em visitas domiciliares realizadas pela pesquisadora, possibilitou uma
observacéao direta e aprofundada do contexto em que os participantes vivem. Esse
contato in loco permitiu a captagdo de nuances que poderiam n&o ser percebidas por
meio de outros meétodos de coleta de dados, contribuindo para uma compreensao
mais abrangente da realidade dos participantes estudados. Além disso, os dados
coletados nos formularios da pesquisa, somados a analise da estrutura fisica das
residéncias e do bairro onde os participantes estavam inseridos, possibilitaram uma
avaliagao preliminar das condigdes de vida. No entanto, o processo de campo
apresentou desafios significativos. A violéncia urbana e o aumento da criminalidade
na cidade exigiram uma avaliagao criteriosa por parte da pesquisadora, que, mesmo
diante dos riscos, decidiu prosseguir com a investigagcdo. A opgao por conduzir a

pesquisa presencialmente foi fundamentada na crenca de que a imersao no ambiente
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dos participantes proporcionaria dados mais ricos e auténticos, além de permitir que
a pesquisadora vivenciasse, ainda que de forma parcial, os desafios cotidianos
enfrentados pelos participantes deste estudo. Essa experiéncia transcendeu o rigor
cientifico e técnico da pesquisa, deixando marcas profundas ndo apenas nos registros
documentais, como no diario de campo e no dispositivo mével da pesquisadora, mas
também em sua memoaria e percepg¢ao sobre a realidade social analisada.

Embora a abordagem adotada neste estudo tenha possibilitado uma
observagéao do contexto de vida dos participantes, a pesquisadora reconhece algumas
limitagdes inerentes a metodologia utilizada. Em especial, destaca-se a restrigao para
uma analise mais ampla e sistematica das condi¢cbes de vida que impactam essa
populagao, o que limita a generalizagdo dos achados. Soma-se a isso a escassez de
estudos cientificos que abordem diretamente as condi¢des de vida de pessoas com
perfis semelhantes aos dos participantes desta pesquisa, o que dificultou a ancoragem
em um referencial tedrico consolidado sobre o tema. Esse cenario impds desafios
adicionais a fundamentacdo das analises, exigindo um esforgo interpretativo
ampliado.

A lacuna identificada na literatura evidencia a necessidade de futuras
investigagcdes que explorem essa tematica sob diferentes enfoques metodoldgicos,
incorporando, por exemplo, o uso de metodologias mistas, levantamentos
epidemioldgicos e abordagens interdisciplinares. Tais estratégias tém o potencial de
ampliar o escopo da analise e fornecer evidéncias mais consistentes sobre os
determinantes sociais que influenciam as condi¢gbes de vida dessa populacéo. Essas
evidéncias sao fundamentais para subsidiar politicas publicas mais eficazes e
sensiveis as especificidades de pessoas idosas com diabetes submetidas a
amputacdo de membro inferior. Nesse cenario, a expressiva carga do diabetes
mellitus entre a populacado idosa reforca a necessidade de aprofundar estudos
epidemioldgicos que caracterizem com maior precisao o panorama dessa condigao
em distintos municipios, a exemplo de Salvador. A produgédo de informagdes mais
consistentes é essencial ndo apenas para orientar a formulagéo de politicas publicas
voltadas a prevencao, ao controle e ao manejo adequado do diabetes, mas também
para embasar o planejamento de intervencdes que reduzam suas complicacoes e

minimizem a sobrecarga imposta ao sistema de saude.
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Terco estas consideracgdes, reforcando a conviccdo de que é possivel, e
necessario, avancar na melhoria das condicbes de vida das pessoas idosas
submetidas a amputacdo de membro inferior devido ao diabetes mellitus. Para tanto,
€ essencial uma abordagem que transcenda a dimensao clinica e contemple os
determinantes sociais da saude, bem como as necessidades individuais de
reabilitacdo e reinsercdo social. A ampliacdo e qualificacdo dos servigcos de
assisténcia, com foco na reabilitagdo integral, sdo medidas imprescindiveis para
garantir um cuidado mais eficaz e humanizado. A distribuicdo de proteses e
dispositivos auxiliares de marcha deve ser mais equitativa, alinhando-se a demanda
real e garantindo que todas as pessoas com condigdes clinicas e fisicas adequadas
tenham acesso a esses dispositivos de tecnologia assistiva. O Estado, enquanto
agente central na promog¢do da saude, deve fortalecer politicas publicas que
assegurem a dignidade, a autonomia e o bem-estar dessas pessoas, incluindo o
suporte aos familiares que assumem responsabilidades de cuidado. Ademais, a
implementagdo de programas de apoio psicoldgico, reabilitagcéo fisica e reinsergao
social torna-se essencial para que essas pessoas possam retomar sua funcionalidade
e participacao na vida comunitaria, independentemente da idade. Somente por meio
de uma rede de assisténcia estruturada e de politicas inclusivas sera possivel
minimizar as desigualdades e proporcionar um futuro mais digno para aqueles que

enfrentam essa condicao.
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APENDICE A - Formulario para coleta dos dados sociodemograficos e clinicos dos
pacientes submetidos a amputacdo de membro inferior

'UNIVERSIDADE CATOLICA DO SALVADOR
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO A
PROGRAMA DE POSGRADUAGCAO EM FAMILIA NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA

I- Dados Sociodemograficos:

Nome: Registro no Prontuario:
Sexo: (1) Feminino (2) Masculino | Data de Nascimento: Idade:
Endereco: CPF:

Il - Dados Clinicos:

Diabetes Mellitus: (1) Sim (2) | Tempo de diagnéstico: (1) < 5 anos; (2) 5 < 10; (3)
Nao 210

Quantidade de amputacdes realizadas: (1) Uma; (2) | Data da ultima amputagéo:
duas; (3)=3

Nivel da ultima amputacdo: (1) Transtibial;  (2) Transfemoral

Comorbidades:

» Hipertensao Arterial: (1) Sim; (2) Nao; (0) Sem informacgao no prontuario

* Doenca Arterial Periférica: (1) Sim; (2) Nao; (0) Sem informacao no prontuario

* Doencga Renal Crbnica: (1) Sim;  (2) Nao; (0) Sem informagao no prontuario

Data: / / Pesquisadora:
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos participantes
idosos com amputacdo maior de membro inferior

'UNIVERSIDADE CATOLICA DO SALVADOR
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO A
PROGRAMA DE POSGRADUAGCAO EM FAMILIA NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa Repercussées da Amputagdo
Maior de Membro Inferior Secundaria ao Diabetes Mellitus nas Condi¢cbes de Vida: Narrativas
das Pessoas ldosas e suas Familias. Os objetivos desta pesquisa sdao: compreender as
repercussoes fisicas, emocionais, sociais, espirituais € na condi¢ao de vida da pessoa idosa
submetida a amputagcdo de membro inferior, bem como de sua familia; identificar as
estratégias utilizadas para o enfrentamento dessa situacao; e estabelecer a relagao entre as
politicas publicas e a condi¢do de vida de pessoas idosas com amputacdo de membro inferior.
Esta pesquisa esta em total conformidade com as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de
Pesquisas Envolvendo Seres Humanos, conforme estabelecido pela Resolugédo 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude (CNS), bem como pela Resolug¢do 510/2016, que regulamenta
pesquisas na area de ciéncias humanas e sociais envolvendo seres humanos.

A realizacdo desta pesquisa justifica-se pela elevada frequéncia do diabetes, uma
condicao associada a diversas complicagdes, incluindo a amputagdo de membro inferior. Os
resultados deste estudo poderdo contribuir para a implementacdo de agdes voltadas a
prevencao dessas complicagcbes. Para a coleta de dados, sera realizada uma entrevista em
sua residéncia, proporcionando um ambiente sigiloso e livre de interferéncias externas. O
agendamento sera feito previamente, em data e horario que sejam convenientes para vocé.
Durante a entrevista, suas respostas serdo gravadas em audio, utilizando o celular da
pesquisadora Giovana Rossi Figueirda. As respostas serdo transcritas pela pesquisadora e
identificadas apenas por um numero ou nome ficticio, garantindo o anonimato. Considerando
gue a pesquisa investiga as repercussdes nas condi¢des de vida, sera necessario realizar o
registro fotografico da area externa da residéncia, bem como dos espacos internos por onde
a pessoa acometida circula. Todos os registros, incluindo os arquivos de audio e transcrigdes,
serdao armazenados de forma segura e confidencial sob a responsabilidade da pesquisadora
por um periodo de cinco anos. Apds esse prazo, serdo permanentemente destruidos.

Um possivel risco associado a participacdo na pesquisa € que, durante a entrevista,
ao compartilhar experiéncias pessoais e/ou familiares, vocé possa sentir tristeza, pesar ou
desconforto ao relembrar situagbes vividas. Caso isso ocorra, vocé tera total liberdade para
interromper a entrevista ou, se preferir, deixar de participar do estudo. Adicionalmente, se
durante ou apds sua participacdo no estudo vocé experimentar qualquer desconforto,
sensagao de violagao de privacidade ou constrangimento, sera oferecida a possibilidade de
encaminhamento para consulta e suporte psicolégico com a psicologa Lyege de Lima Borges
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Bastos, CRP n°® 03/15227, sem nenhum custo, caso considere que isso lhe trara maior
conforto. Sua participacdo nesta pesquisa ndo sera remunerada, mas garantimos que néo
havera interferéncia em suas atividades profissionais ou outros compromissos previamente
assumidos. Além disso, vocé podera, a qualquer momento, retirar seu consentimento e
encerrar sua participacéo, caso deseje. Nesse caso, todas as informacgdes fornecidas até o
momento serdo descartadas, sem qualquer prejuizo para vocé ou para a condugédo da
pesquisa.

Esta pesquisa tem o potencial de gerar informac¢des e conhecimentos que poderao
contribuir para a capacitacao de profissionais que prestam assisténcia a essa populagao, além
de fornecer subsidios para a implementacao de politicas publicas voltadas para pessoas com
diabetes. Espera-se que os resultados tenham impacto positivo, ainda que de forma indireta,
para todos os individuos com diabetes, independentemente de terem ou néo passado por
amputacdo de membro inferior. Os resultados da pesquisa serao utilizados exclusivamente
para fins académicos, e o sigilo da identidade dos participantes sera rigorosamente garantido.
Apods a conclusao do estudo, os achados serao enviados para publicacdo em diversos meios
de divulgacéo, visando alcangar e proporcionar uma devolutiva as pessoas interessadas na
tematica, sejam profissionais da saude ou membros da sociedade em geral. Se vocé tiver
duvidas ou precisar de esclarecimentos, podera entrar em contato diretamente com a
pesquisadora, Giovana Figueirba, pelo telefone (71) 99961-3259 ou pelo e-mail
figueiroagiovana@gmail.com. Caso tenha questbes relacionadas a conduta ética da
pesquisa, podera contatar o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Catélica do
Salvador, localizado na Avenida Prof. Pinto de Aguiar, n° 2589, Pituacu, Prédio C (térreo) da
Po6s-Graduacao. Telefone: (71) 3206-7830 ou e-mail cep@ucsal.br.

Eu, CPF n° ,

concordo em participar da pesquisa “Repercussdes da Amputacao Maior de Membro Inferior

Secundaria ao Diabetes Mellitus nas Condi¢cdes de Vida: Narrativas das Pessoas Idosas e

suas Familias”.

Salvador, / /

Assinatura do(a) participante da pesquisa Assinatura da pesquisadora
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos participantes
cuidadores familiares

UNIVERSIDADE CATOLICA DO SALVADOR
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUAGAO
PROGRAMA DE POSGRADUAGAO EM FAMILIA NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada "Repercussées da
Amputacéo Maior de Membro Inferior Secundaria ao Diabetes Mellitus nas Condi¢des de
Vida: Narrativas das Pessoas Idosas e suas Familias". Sua participagao ¢é solicitada por ter
sido identificado(a) pela pessoa submetida a amputagado como o(a) familiar mais diretamente

envolvido(a) em sua assisténcia nas atividades da vida diaria.

Os objetivos desta pesquisa sao: compreender as repercussoes fisicas, emocionais,
sociais, espirituais e na condicdo de vida da pessoa idosa submetida a amputagcédo de
membro inferior, bem como de sua familia; identificar as estratégias utilizadas para o
enfrentamento dessa situacio; e estabelecer a relagdo entre as politicas publicas e a
condicao de vida de pessoas idosas com amputacdao de membro inferior. Esta pesquisa esta
em total conformidade com as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas
Envolvendo Seres Humanos, conforme estabelecido pela Resolugédo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude (CNS), bem como pela Resolugao 510/2016, que regulamenta pesquisas

na area de ciéncias humanas e sociais envolvendo seres humanos.

A realizacdo desta pesquisa justifica-se pela elevada frequéncia do diabetes, uma
condicao associada a diversas complicacoes, incluindo a amputacao de membro inferior. Os
resultados deste estudo poderdo contribuir para a implementagcdo de agbes voltadas a
prevencao dessas complicagdes. Para a coleta de dados, sera realizada uma entrevista em
sua residéncia, proporcionando um ambiente sigiloso e livre de interferéncias externas. O
agendamento sera feito previamente, em data e horario que sejam convenientes para voceé.
Durante a entrevista, suas respostas serdo gravadas em audio, utilizando o celular da
pesquisadora Giovana Rossi Figueirba. As respostas serao transcritas pela pesquisadora e
identificadas apenas por um numero ou nome ficticio, garantindo o anonimato. Considerando
que a pesquisa investiga as repercussdes nas condi¢cdes de vida, sera necessario realizar o

registro fotografico da area externa da residéncia, bem como dos espagos internos por onde
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a pessoa acometida circula. Todos os registros, incluindo os arquivos de audio e
transcricdes, serdo armazenados de forma segura e confidencial, sob a responsabilidade da
pesquisadora por um periodo de cinco anos e, apds esse prazo, serao permanentemente

destruidos.

Um possivel risco associado a participagdo na pesquisa € que, durante a entrevista,
ao compartilhar experiéncias pessoais e/ou familiares, vocé possa sentir tristeza, pesar ou
desconforto ao relembrar situagdes vividas. Caso isso ocorra, vocé tera total liberdade para
interromper a entrevista ou, se preferir, deixar de participar do estudo. Adicionalmente, se
durante ou apds sua participacdo no estudo vocé experimentar qualquer desconforto,
sensagao de violagao de privacidade ou constrangimento, sera oferecida a possibilidade de
encaminhamento para consulta e suporte psicolégico com a psicéloga Lyege de Lima Borges
Bastos, CRP n° 03/15227, sem nenhum custo, caso considere que isso lhe trara maior
conforto. Sua participagédo nesta pesquisa ndo sera remunerada, mas garantimos que nao
havera interferéncia em suas atividades profissionais ou outros compromissos previamente
assumidos. Além disso, vocé podera, a qualquer momento, retirar seu consentimento e
encerrar sua participacao, caso deseje. Nesse caso, todas as informacgdes fornecidas até o
momento serdo descartadas, sem qualquer prejuizo para vocé ou para a conducao da

pesquisa.

Esta pesquisa tem o potencial de gerar informacdes e conhecimentos que poderao
contribuir para a capacitagdo de profissionais que prestam assisténcia a essa populacgao,
além de fornecer subsidios para a implementagdo de politicas publicas voltadas para
pessoas com diabetes. Espera-se que os resultados tenham impacto positivo, ainda que de
forma indireta, para todos os individuos com diabetes, independentemente de terem ou nao
passado por amputagdo de membro inferior. Os resultados da pesquisa serdo utilizados
exclusivamente para fins académicos, e o sigilo da identidade dos participantes sera
rigorosamente garantido. Apos a conclusdo do estudo, os achados serdo enviados para
publicacdo em diversos meios de divulgacédo, visando alcangar e proporcionar uma
devolutiva as pessoas interessadas na tematica, sejam profissionais da saide ou membros
da sociedade em geral. Se vocé tiver duvidas ou precisar de esclarecimentos, podera entrar
em contato diretamente com a pesquisadora, Giovana Figueirda, pelo telefone (71) 99961-

3259 ou pelo e-mail figueiroagiovana@gmail.com. Caso tenha questdes relacionadas a

conduta ética da pesquisa, podera contatar o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Catélica do Salvador, localizado na Avenida Prof. Pinto de Aguiar, n° 2589, Pituagu, Prédio
C (térreo) da Pos-Graduagéo. Telefone: (71) 3206-7830 ou e-mail cep@ucsal.br.
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Eu, CPF n° ,

concordo em participar da pesquisa intitulada: Repercussdes da Amputagcao Maior de

Membro Inferior Secundaria ao Diabetes Mellitus nas Condigdes de Vida: Narrativas das

Pessoas ldosas e suas Familias.

Salvador, / /

Assinatura do(a) participante da pesquisa Assinatura da pesquisadora
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APENDICE D - Formulario para coleta dos dados sociodemograficos e clinicos dos
participantes idosos com amputag¢ao maior de membro inferior

'UNIVERSIDADE CATOLICA DO SALVADOR
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO A
PROGRAMA DE POSGRADUACAO EM FAMILIA NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA

- Dados Sociodemograficos:

Nome: Pseuddnimo Escolhido:
Endereco/bairro de residéncia: CPF:
Sexo: (1) Feminino (2) Masculino Data de Nascimento: Idade:

Raca/cor autodeclarada: (1 )Branca (2 )Preta (3)Parda (4)Outra. Qual?

Estado Civil: (1) Casado/a ou unido estavel (2) Divorciado/a ou solteiro/a ou vitvo OBS:

Escolaridade: (1) Fundamental incompleto; (2) Fundamental completo; (3) Ensino médio incompleto;

(4) Ensino médio completo/curso técnico; (5) Nao estudou

Ocupacao: (1) Trabalha; (2) Nao trabalha; (3) Aposentado pelo | Religido:
diabetes ou outra doenga; (4) Aposentado por tempo de servigo/idade;

(5) Pensionista

Com quem mora / idades?

Grau de parentesco com os coresidentes?

Renda familiar:

Quem é o familiar que tem cuidado de vocé de forma mais constante?

Il - Dados Clinicos:

Tipo DM: (1) DM1 (2) DM2  Usa Insulina? (1) | Tempo de diagnéstico: (1) < 5 anos; (2) 5 <
Sim (2) Nao 10; (3)=210

Tinha conhecimento das complicagdes associadas ao diabetes? (1) Sim ; (2) Nao

Quantidade de amputagdes realizadas: (1) Uma; (2) duas; (3)=3 | Data da ultima amputacao:

Nivel da uUltima amputagao: (1) Transtibial;  (2) Transfemoral  (3) Outro:

Comorbidades:
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Hipertensao Arterial: (1) Sim; (2) Nao (3) N&o soube informar/ sem uso de medicamento

especifico

Doencga Arterial Periférica: (1) Sim; (2) Nao; (3) Nao soube informar/ sem uso de medicamento

especifico

Doencga Renal Crbnica: (1) Sim;  (2) Nao; (3) Nao soube informar/ sem uso de medicamento

especifico

Cardiopatia/ infarto do miocardio: (1) Sim; (2) Nao; (3) Nao soube informar/ sem uso de

medicamento especifico

Acidente Vascular Cerebral: (1) Sim; (2) Nao; (3) Nao soube informar/ sem uso de

medicamento especifico

Data: / / Pesquisadora:
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APENDICE E - Formulario para coleta dos dados sociodemograficos e clinicos dos
participantes cuidadores familiares

"UNIVERSIDADE CATOLICA DO SALVADOR
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO A
PROGRAMA DE POSGRADUACAO EM FAMILIA NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA

I- Dados sociodemograficos e clinicos:

Nome: Pseudoénimo escolhido:

Género: (1) Feminino (2) Masculino | Data de nascimento: | Idade:
(3) Outro

Raca/cor autodeclarada: CPF:

(1) Branca (2) Preta (3) Parda (4) Outra

Escolaridade: (1) Fundamental incompleto; (2) Fundamental completo; (3) Ensino médio incompleto;

( (4) Ensino médio completo/curso técnico; (5) Nao estudou

Ocupacao: (1) Trabalha; (2) Nao trabalha; (3) Aposentado pelo | Religido:
diabetes ou outra doenca; (4) Aposentado por tempo de

servico/idade; (5) Pensionista

Renda Familiar:

Comorbidades:

* Diabetes Mellitus: (1) Sim; (2) N&o
* Doenga Arterial Periférica: (1) Sim; (2) Nao
* Hipertensao Arterial:(1) Sim; (2) Nao

* Seoutrals, quallis?

Observacgdes:

Data: / / Pesquisadora:
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APENDICE F - Tépico norteador para narracdo dos participantes idosos com
amputacdo maior de membro inferior

_UNIVERSIDADE CATOLICA DO SALVADOR
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUAGAO )
PROGRAMA DE POSGRADUAGAO EM FAMILIA NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA

Nome: Pseudoénimo escolhido:

Data: Tempo de gravagéo:

Pergunta disparadora:

Me fale como tem sido sua vida e da sua familia apds a amputagao?

Questodes norteadoras:
Qual foi sua reagao quando soube que precisaria ser submetido(a) a uma amputagéo?
Precisou fazer alguma mudanga estrutural na sua casa apos a amputagao?
Como tem conseguido se deslocar?
Quais mudancgas aconteceram nas relagdes familiares?
Quais mudancas aconteceram nas redes sociais (amigos, vizinhos, participagéo social)?
Vocé tinha conhecimento sobre as complicagdes relacionadas ao diabetes?
Como vocé percebe a qualidade da assisténcia que tem recebido atualmente para cuidar da sua sau
Tem tido acompanhamento profissional da sua saude apds a amputacao?
Interesse da pesquisadora:
* Condigbes de vida e repercussdes pds- amputagcao
* Estratégias de enfrentamento adotadas para realizar atividades da vida diaria e para se
locomover
* Redes de assisténcia, em Salvador, Bahia

* Politicas Publicas

Observacgdes
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APENDICE G - Tépico norteador para narracdo dos participantes cuidadores
familiares

"UNIVERSIDADE CATOLICA DO SALVADOR
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO A
PROGRAMA DE POSGRADUAGCAO EM FAMILIA NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA

Nome: Pseuddnimo escolhido:

Data: Tempo de gravacao:

Pergunta disparadora:

Poderia me contar como tem sido sua vida desde que assumiu os cuidados com [nome

familiar acometido/a] apés a amputagao?

Questdes norteadoras:

Houve alguma mudanca na sua condi¢cio de vida apds assumir o papel de cuidador?
Quais estratégias adotou para desempenhar essa funcéo?

Tem recebido algum apoio?

Como vocé percebe a qualidade da assisténcia a saude prestada para [nome familiar
acometido/a)?

Vocé teve algum problema de saude apds assumir essa fungao?

Vocé tinha conhecimento das complicagdes relacionadas ao diabetes?

O que tem sido feito para prevenir novas complicagées?

Interesse da pesquisadora:
» Condigbes de vida e repercussdes pés-amputacao do familiar
* Estratégias de enfrentamento adotadas para realizar atividades da vida diaria e para se
locomover
* Redes de assisténcia, em Salvador, Bahia

* Politicas Publicas

Observacoes
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Ser cuidador familiar de idosos com amputacao maior de membro inferior: O 6nus e
o bonus

Being a family caregiver for elderly with major lower-limb amputation: The burden and the bonus
Ser cuidador familiar de adultos mayores con amputacién mayor de miembro inferior: Las cargas

y los beneficios
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