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RESUMO

Introducdo: A vivéncia do continuum dependén-
cia-independéncia nas atividades de vida é funda-
mental para o bem-viver das pessoas com deficién-
cia fisica adquirida. Este estudo visa compreender
essas vivéncias, articulando-as com o percurso para
0 bem-viver e a luta pelo reconhecimento.

Metodologia: Estudo qualitativo fenomenolé-
gico com 27 pessoas com deficiéncia fisica adquiri-
da. Os dados foram colhidos através de entrevistas
semiestruturadas, e analisados através da analise
de conteudo, proposta por Bardin, adotando uma
abordagem dedutiva-indutiva.

Resultados: Emergiram cinco categorias: Con-
tinuum dependéncia-independéncia nas atividades
de vida, Atividades para o bem-viver, Amor, Direito
e Solidariedade. Os dispositivos de apoio e o apoio
familiar sdo cruciais para promover a indepen-
déncia. A autonomia, as relagdes interpessoais e a
construcdo de uma vida significativa favorecem o
bem-viver, mesmo em contextos de dependéncia
funcional. Barreiras arquiteténicas, atitudinais e
dificuldade no acesso a direitos comprometem a
independéncia, o pertencimento e incluséo, perpe-
tuando a luta pelo reconhecimento.

Discussdo: Os resultados revelam a intercone-
xdo entre o continuum dependéncia-independéncia,
0 bem-viver e luta pelo reconhecimento, onde o amor
sustenta a autoconfiancga, o direito garante o autor-
respeito e a solidariedade promove a autoestima. A
énfase na dimensdo técnica do cuidado de reabilita-
¢do, sem considerar o contexto real de vida, emerge
como um desafio para a pratica de enfermagem.

Conclusdo: A vivéncia do continuum depen-
déncia-independéncia relaciona-se ao bem-viver
e a luta pelo reconhecimento, destacando a neces-
sidade de uma abordagem holistica que considere
dimensdes técnicas, sociais e emocionais para o
bem-viver.

Descritores: Enfermagem em Reabilitacdo;
Atividades Cotidianas; Area de Dependéncia-Inde-
pendéncia; Pessoas com Deficiéncia; Qualidade de
Vida; Inclusdo Social

ABSTRACT

Introduction: The experience of the depend-
ency-independence continuum in activities of liv-
ing is fundamental for the well-being of individu-
als with acquired physical disabilities. This study
aims to understand these, linking them to the path
toward well-being and the struggle for recognition.

Methodology: We conducted a phenomeno-
logical qualitative study with 27 individuals with
acquired physical disabilities. We collected data
through semi-structured interviews and analyz-
ed using content analysis as proposed by Bardin,
adopting a deductive-inductive approach.

Results: Five categories emerged: Dependen-
cy-Independence Continuum in Activities of Daily

Living, Activities for Well-Being, Love, Rights, and
Solidarity. Supportive devices and family support
are crucial in promoting independence. Autonomy,
interpersonal relationships, and the construction
of a meaningful life contribute to well-being, even
in contexts of functional dependency. Architectural
and attitudinal barriers and difficulties accessing
rights, compromise independence, belonging, and
inclusion perpetuate the struggle for recognition.

Discussion: The results reveal the intercon-
nection between the dependency-independence
continuum, well-being, and the struggle for rec-
ognition, where love supports self-confidence,
rights ensure self-respect, and solidarity promotes
self-esteem. The emphasis on the technical dimen-
sion of rehabilitation care emerged as a challenge
for nursing practice when not considering the re-
al-life context.

Conclusion: The experience of the depend-
ency-independence continuum is connected to
well-being and the struggle for recognition, high-
lighting the need for a holistic approach that con-
siders technical, social, and emotional dimensions
for well-being.

Descriptors: Rehabilitation Nursing; Activities
of Daily Living; Field Dependence-Independence;
Disabled Persons; Quality of Life; Social Inclusion

RESUMEN

Introduccidén: La vivencia del continuum de-
pendencia-independencia en las actividades vita-
les es fundamental para el buen vivir de las perso-
nas con discapacidad fisica adquirida. Este estudio
tiene como objetivo comprender estas vivencias,
articuldndolas con el recorrido hacia el buen vivir
y la lucha por el reconocimiento.

Metodologia: Estudio cualitativo fenomeno-
légico realizado con 27 personas con discapacidad
fisica adquirida. Los datos fueron recolectados me-
diante entrevistas semiestructuradas y analizados a
través del analisis de contenido propuesto por Bar-
din, adoptando un enfoque deductivo-inductivo.

Resultados: Emergieron cinco categorias: Con-
tinuum dependencia-independencia en las activi-
dades vitales, Actividades para el buen vivir, Amor,
Derecho y Solidaridad. Los dispositivos de apoyo
y el respaldo familiar resultaron cruciales para
promover la independencia. La autonomia, las re-
laciones interpersonales y la construccién de una
vida significativa favorecen el buen vivir, incluso
en contextos de dependencia funcional. Las barre-
ras arquitectonicas y actitudinales, asi como las di-
ficultades en el acceso a los derechos, comprome-
ten la independencia, la pertenencia y la inclusidn,
perpetuando la lucha por el reconocimiento.

Discusidn: Los resultados revelan la interco-
nexion entre el continuum dependencia-indepen-
dencia, el buen vivir y la lucha por el reconoci-
miento, donde el amor sustenta la autoconfianza,
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el derecho garantiza el autorrespeto y la solidari-
dad promueve la autoestima. El énfasis en la di-
mension técnica del cuidado rehabilitador, sin con-
siderar el contexto real de vida, emerge como un
desafio para la practica de enfermeria.

Conclusion: La vivencia del continuum de-
pendencia-independencia estd relacionada con el
buen vivir estar y la lucha por el reconocimiento,
destacando la necesidad de un enfoque holistico
que considere las dimensiones técnicas, sociales y
emocionales para el buen vivir.

Descriptores: Enfermeria en Rehabilitacion;
Actividades Cotidianas; Area de Dependencia-In-
dependencia; Personas con Discapacidad; Calidade
de Vida; Inclusion Social

INTRODUGAO

A vivéncia do continuum dependéncia-indepen-
déncia nas atividades de vida (AV) é central para a
qualidade de vida e o bem-viver das pessoas com
deficiéncia adquirida (PcDefA). As AV englobam
acdes humanas fundamentais para a manutencéo
da vida e o bem-estar, influenciadas por fatores fisi-
cos, psicolégicos, socioculturais, ambientais e poli-
tico-econdmicos. Esses fatores refletem a individua-
lidade de cada pessoa e 0 contexto socioecondmico
e politico em que estd inserida. A realizacdo das AV
situa-se num continuum de dependéncia-indepen-
déncia, dindmico e contextual, dependendo dos fa-
tores mencionados e ao longo do ciclo vital®.

O continuum reflete a transicdo entre a neces-
sidade de apoio e a independéncia funcional, im-
pactando tanto a capacidade de realizar tarefas
cotidianas quanto a construcdo de autonomia e
inclusdo social. Nesse cendario, o Enfermeiro Es-
pecialista em Enfermagem de Reabilitacdo (EEER)
desempenha um papel crucial ao intervir para ma-
ximizar a independéncia e funcionalidade da PcDe-
fA, promovendo a sua autonomia e bem-viver por
meio de um cuidado emancipatdrio®3.

E nesse ponto que o bem-viver se conecta ao con-
tinuum de dependéncia-independéncia: o bem-viver
vai além da funcionalidade e da independéncia e
abrange dimensdes como autorrealizacgao, acos afe-
tivos e reconhecimento social. Ele destaca que uma
vida plena néo se limita a auséncia de dependéncia,
mas a possibilidade de construir uma existéncia
digna®. Neste sentido, a relacdo interpessoal entre
o enfermeiro e a PcDefA € essencial para promover
o reconhecimento intersubjetivo e possibilitar a au-
torrealizacdo, salientando a importancia de prati-
cas de cuidado centradas na pessoa e a mudanca de
paradigma: de “curar” para “viver bem”9),

A luta pelo reconhecimento é uma parte es-
sencial da vivéncia do continuum e um fator de-
terminante para o bem-viver. O reconhecimento,
entendido como o processo pelo qual as pessoas
sdo valorizadas e tratadas como iguais e valiosas
numa sociedade, é crucial para a construcdo da

identidade, autoestima e pertenca social. A sua au-
séncia pode resultar em discriminacao, excluséo e
marginalizacdo, aspetos presentes em conflitos so-
ciais contemporaneos”. A luta pelo reconhecimen-
to pode ser compreendida em trés esferas interli-
gadas: o amor, que sustenta a autoconfianca nas
relacGes intimas; o respeito, que assegura a igual-
dade de direitos e a autonomia; e a solidariedade,
que promove a autoestima ao reconhecer o valor
social da pessoa®?.

Na esfera do amor, o reconhecimento fortalece
a autoestima e valoriza a PcDefA na sua singulari-
dade, incluindo todas as suas dimensdes, potencia-
lidades e experiéncias. Na esfera do direito, garante
0 acesso a oportunidades fundamentais como tra-
balho, educacdo e saude, assegurando a igualdade
de condic¢Oes. J4 na esfera da solidariedade, a luta
pelo reconhecimento implica sensibilizar a socie-
dade para valorizar as contribui¢des das PcDefA,
promovendo a sua inclusdo em todas as dimensdes
da vida social, cultural, profissional e politica. Essa
abordagem holistica promove uma mudanca cultu-
ral profunda, permitindo a PcDefA participar ativa-
mente da vida em sociedade. Esse principio deve
ser integrado no cuidado de enfermagem de reabi-
litacdo, cujo objetivo ndo é apenas a recuperacao
funcional, mas também a valorizacdo e o reconhe-
cimento da pessoa em sua totalidade.

O reconhecimento simétrico entre a PcDefA e
o EEER é essencial para o bem-viver. Tal reconhe-
cimento valoriza a singularidade de cada pessoa
e fortalece a compreensdo sobre as suas capacida-
des e necessidades face aos seus objetivos de vida,
promovendo a sua emancipacao e capacita¢do para
reconstruir a prépria realidade e descobrir novas
possibilidades para o bem-viver®. Nesse processo,
o EEER desempenha um papel ativo ao atuar posi-
tivamente sobre a confianga, a estima e o respeito
da PcDefA, com uma abordagem esperancgosa e con-
creta que transcende o cuidado técnico e promove
0 bem-viver®®,

Apesar dos avancos na literatura, ainda hd la-
cunas significativas na compreensdo de como o con-
tinuum dependéncia-independéncia, o bem-viver e
aluta pelo reconhecimento interagem nas vivéncias
das PcDefA. Essas dimensdes, embora distintas, sdo
interdependentes: o continuum dependéncia-inde-
pendéncia ndo pode ser plenamente compreendido
sem considerar o impacto da inclusdo social e da
dignidade no processo de reabilitacdo. Da mesma
forma, o bem-viver e o reconhecimento social sdo
metas que requerem um cuidado emancipatorio,
no qual o EEER auxilia a PcDefA na construcdo de
autonomia e autoestima®.

A questdo de investigacdo norteadora desta
pesquisa é: Como as pessoas com deficiéncia adqui-
rida vivenciam o continuum dependéncia-indepen-
déncia nas atividades de vida, em conexdo com o
bem-viver e a luta pelo reconhecimento? Este estu-
do tem como objetivo compreender as vivéncias da
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PcDefA no continuum dependéncia-independéncia
nas AV, articulando-as com o percurso para o bem-
-viver e a luta pelo reconhecimento.

Ao analisar essas vivéncias, o estudo contribui-
rd ndo apenas para o aprimoramento das praticas
de cuidado em enfermagem de reabilitacdo, mas
também para o fortalecimento da teoria da enfer-
magem de reabilitacdo. Além disso, oferecera no-
vas perspetivas para compreender as necessidades
complexas e dindmicas das PcDefA, orientando fu-
turas intervencgdes e politicas de saude, ampliando
o foco para além da funcionalidade e incorporando
dimensdes de autorrealizacdo e inclusdo social.

METODOLOGIA

Este é um estudo qualitativo, de natureza feno-
menoldgica, desenvolvido com o objetivo de com-
preender as vivéncias das PcDefA em relacdo ao
continuum dependéncia-independéncia nas AV, arti-
culando-as as dimensdes do bem-viver e da luta pelo
reconhecimento®. Seguimos os principios recomen-
dados no Consolidated Criteria for Reporting Quali-
tative Research (COREQ), na redacdo deste artigo®.

As entrevistas foram realizadas com PcDefA
residentes em Portugal. O recrutamento foi reali-
zado com o apoio de organizacfes que atuam na
defesa dos direitos das PcDefA, como a Associacéo
Salvador e o Observatorio da Deficiéncia e Direitos
Humanos, que divulgaram o estudo junto as suas
redes de contactos. O primeiro contacto com os par-
ticipantes foi estabelecido por e-mail pela investiga-
dora principal, que ndo possuia qualquer relacéo
prévia com os participantes.

Os critérios de inclusdo foram: possuir uma
deficiéncia fisica adquirida hd pelo menos um ano;
residir na comunidade; ter idade igual ou superior
a 18 anos; e dispor de acesso a internet para a rea-
lizac8o das entrevistas, quando necessario. Foram
excluidas pessoas com comprometimento cognitivo
que pudesse dificultar a participacdo na entrevista.
A selecdo dos participantes foi realizada por meio
de amostragem intencional. O processo de recruta-
mento prosseguiu até que fosse atingida a satura-
¢ao tedrica, identificada quando novas entrevistas
ndo apresentaram informacdes adicionais relevan-
tes para os objetivos do estudo.

A colheita de dados ocorreu entre janeiro e no-
vembro de 2020. Foram realizadas entrevistas pre-
sencialmente, sempre que possivel, ou por video-
conferéncia, utilizando a plataforma Zoom, em que
as restri¢des decorrentes da pandemia de COVID-19
impossibilitaram encontros presenciais. Todas as
entrevistas foram conduzidas pela investigadora
principal, com a dura¢do média de 60 minutos, e
gravadas em dudio mediante consentimento prévio
dos participantes.

Foi utilizado um guido semiestruturado, com-
posto por duas sec¢des principais. A primeira abor-
dava informac6es sociodemograficas e o perfil da

deficiéncia. A segunda continha perguntas abertas
para explorar aspectos como a luta pelo reconhe-
cimento, vivéncia da deficiéncia fisica adquirida
e suas implicacdes para o continuum dependéncia
e independéncia, a organizacdo do dia a dia, os
apoios recebidos e as experiéncias de discrimina-
¢do ou exclusdo social.

Os dados foram analisados por meio da andlise
de conteudo®?, utilizando uma abordagem combi-
nada dedutiva e indutiva. Na fase dedutiva, foram
criadas categorias iniciais com base nos referenciais
tedricos utilizados no estudo, uma vez que a sua com-
binacdo oferece um suporte robusto para analisar a
complexidade das vivéncias das PcDefA. O Modelo
de Atividades de Vida® foi utilizado para identificar
e analisar o continuum dependéncia-independéncia
narealizacdo das AV; no Modelo Tedrico de Enferma-
gem de Reabilitacdo®, para explorar os significados
de qualidade de vida atribuidos pelos participantes;
e a Teoria do Reconhecimento”, para compreender a
luta por reconhecimento, com foco nos principios de
autoconfianca, autorrespeito e autoestima. Na fase
indutiva, durante a leitura detalhada dos discursos,
foram identificados cddigos e categorias emergentes,
0 que permitiu captar aspetos ndo previstos inicial-
mente, mas relevantes para o tema.

A andlise de conteudo foi conduzida em trés eta-
pas. Na pré-andlise, realizou-se a transcrigdo integral
das entrevistas e a leitura flutuante para familiari-
zacdo com o conteudo. Na exploracdo do material,
procedeu-se a codificagdo dos trechos relevantes e
ao agrupamento em categorias tematicas, conectan-
do os dados as dimensdes tedricas. No tratamento
e interpretacdo dos resultados, as categorias finais
foram organizadas em eixos temadticos que refletem
as relagdes entre o continuum dependéncia-indepen-
déncia, bem-viver e reconhecimento.

A codificacdo foi realizada com o apoio do sof-
tware ATLAS.ti 9®, garantindo sistematizacdo no
processo. Por fim, os resultados foram tratados e in-
terpretados. Para assegurar o rigor da andlise, dois
investigadores trabalharam de forma independen-
te na codificacdo inicial dos dados. Divergéncias
foram discutidas até se alcanc¢ar consenso, minimi-
zando viesses interpretativos.

O estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica
em Pesquisa do Instituto de Ciéncias Biomédicas
Abel Salazar da Universidade do Porto, sob o pa-
recer numero 2019/CE/P023(P300/2019/CETI). Todos
os participantes foram devidamente informados
sobre os objetivos da pesquisa, a voluntariedade de
sua participacao.

Antes das entrevistas, foi obtido o termo de
consentimento informado por escrito ou, no caso
das entrevistas online, por meio digital. A privaci-
dade e a confidencialidade dos dados foram garan-
tidas. Para preservar o anonimato, os participantes
foram identificados no estudo com cddigos alfanu-
méricos (por exemplo, “E1” para a primeira entre-
vista), impossibilitando sua identificacdo. Os dados
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coletados foram armazenados de forma segura e
acessiveis apenas a equipa de pesquisa.

RESULTADOS

A amostra consistiu em 27 PcDefA, sendo 14 do
sexo masculino e 13 do sexo feminino. A faixa eta-
ria variou entre 18 e 71 anos, com uma média de
40,93 anos (desvio-padrdo = 13,37). Quase metade
dos participantes era solteiros (48,1%), enquanto
0s restantes eram casados (40,8%) ou divorciados
(11,1%). Quanto a escolaridade, os participantes
apresentaram uma variedade de habilitacdes: edu-
cacdo superior (48,1%), ensino secunddrio com-
pleto (25,9%) e escolaridade inferior ao ensino se-
cunddrio (25,9%). Quanto a situacdo profissional, a
amostra distribui-se por diferentes dreas profissio-
nais: saude (11,1%), educacao (11,1%), técnicos/en-
genharia (33,3%), profissdes administrativas/apoio
(18,5%), estudante (3,7%) e outras (22,2%).

A principal fonte de rendimento familiar foi
predominantemente proveniente de outros mem-
bros da familia (40,8%) e dos proprios participantes

com deficiéncia (37%). A maioria dos participantes
vive em dreas ndo rurais (70,4%), com o restante
em areas rurais (29,6%). A principal causa da defi-
ciéncia fisica adquirida foi a lesdo vertebro-medu-
lar (63%), sendo que as outras causas de deficiéncia
incluem acidente vascular cerebral, lesdo cerebral
traumatica, disturbios neuromusculares degenera-
tivos e amputacdo de membros inferiores. A maio-
ria dos participantes utiliza cadeira de rodas ma-
nual (70,4%).

Da analise dos dados emergiram cinco catego-
rias principais: Continuum dependéncia-indepen-
déncia nas atividades de vida, Atividades para o
bem-viver, Amor, Direito e Solidariedade. As rela-
¢cOes entre as categorias e subcategorias mostram
como 0s conceitos principais, como Amor, Direito,
Solidariedade, Atividades para o Bem-viver e o Con-
tinuum Dependéncia-Independéncia nas AV, estdo
interligados por associacdes mutuas, enquanto as
subcategorias detalham dimensoes especificas que
integram e sustentam essas categorias, destacando
uma abordagem interdependente e continua, con-
forme detalhado na Figura 1.

Figura1- Representag¢do da rede: Da luta pelo reconhecimento ao continuum
dependéncia-independéncia para o bem-viver na perspetiva da PcDefA
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Esta categoria explora as AV que os participan-
tes conseguem realizar sozinhos e aquelas em que
requerem apoio. Ela estd subdividida em trés sub-
categorias: Independéncia nas AV, Ajuda nas AV, De-
pendéncia nas AV.

A Independéncia nas AV, os participantes de-
monstram a capacidade de realizar AV sem a ajuda
de terceiros. Muitos relatam ser capazes de cuidar
da higiene pessoal e vestir-se de forma indepen-
dente (E19, E26, E27). Além disso, alguns destacam
a capacidade de preparar refeicdes e organizar o
ambiente domeéstico (E19, E24, E26). A criativida-
de e as técnicas aprendidas durante a reabilitacéo
sdo frequentemente mencionadas como meios para
manter a independéncia: “Aprendi em Alcoitdo a
maquilhar-me... aquelas esponjas para ficar grosso
para eu conseguir usar” (E27). “Fui eu que inven-
tei... tipo um pau de vassoura que tem um ganchinho
para quando quero tirar roupa do armdrio” (E26). A
utilizacdo de recursos tecnoldgicos ou dispositivos
de apoio é fundamental para algumas pessoas con-
seguirem manter a independéncia (E18, E24). Além
disso, a conducgao de veiculos representa um marco
importante para a independéncia de alguns par-
ticipantes (E4, E14, E24, E27), como refere: “Outro
marco na minha independéncia foi quando comecei
a conduzir” (E24).

A Ajuda nas AV reflete situacdes em que os par-
ticipantes necessitam de apoio para realizar deter-
minadas acOes. Esse suporte é variavel, podendo
ser prestado por familiares, profissionais ou ou-
tros. A familia é frequentemente destacada como
uma fonte crucial de apoio (E1, E18, E6), como com-
partilha: “A minha mde ajuda-me nos cuidados de
alimentagdo (preparagdo e corte) e no cuidado da
casa (limpeza, arrumacgdo)” (E6). Em alguns casos,
a assisténcia vem de multiplos familiares ou pes-
soas proximas: “O meu marido e vizinho sdo quem
me ajudam a tomar banho, a confecionar a alimen-
tacdo” (E5). A ajuda no local de trabalho também é
mencionada como essencial: “A minha secretdria...
é ela que me ajuda a vestir e a despir se for a algum
evento” (E27). Além disso, o apoio dos assistentes
pessoais é fundamental para alguns participantes
(E18, E24, E25). As barreiras arquiteténicas podem
dificultar a mobilidade e a independéncia no espa-
¢o publico, tornando-o muitas vezes perigoso, como
destacado: “Onde posso realmente precisar de ajuda
é no espaco publico... muitas vezes perigoso” (E14).

A Dependéncia nas AV descreve situacdes em
que os participantes dependem totalmente de ou-
tras pessoas para realizar determinadas atividades.
Alguns participantes relataram necessitar de apoio
integral para a realizacdo de AV (E5, E22, E23),
onde a frustracdo em depender de outros para ta-
refas simples também foi mencionada: “Acordo,
tomo banho, a minha mde trata de mim” (E22). “De-
pender de outros para coisas tdo simples...” (E5).

As transferéncias foram identificadas como uma
area de grande dependéncia: “As transferéncias...
ndo faco nada” (E22). Além disso, o uso de equipa-
mentos como cadeiras de rodas, para alguns par-
ticipantes, apresenta limitacdes que aumentam a
dependéncia: “Vou sempre depender de alguém, eu
ndo consigo desmontar a cadeira sozinha” (E22). A
dependéncia pode variar de acordo com o contex-
to, como demonstrado por um participante que é
independente em casa, mas depende de outros fora
desse ambiente: “Em casa raramente preciso de aju-
da, fora dependo da boa vontade das pessoas” (E3).

Esta categoria abrange sentimentos de satisfa-
cdo e realizacdo dos participantes e que vdo além
das funcdes fisicas, sendo essenciais para o bem-
-estar e qualidade de vida. Ela esta subdividida em
quatro subcategorias: Autonomia e liberdade, Per-
tencimento e inclusdo, Realiza¢do pessoal e sentido
de vida e Relac¢Ges interpessoais.

A Autonomia e liberdade destaca a capacidade
dos participantes de tomar decisdes sobre as suas
vidas, gerir as suas rotinas, e manter papéis impor-
tantes, como familiares e sociais, promovendo uma
abordagem que prioriza a eliminacdo de barreiras
sociais, ambientais e atitudinais. A autonomia ¢é
expressa na continuidade de responsabilidades fa-
miliares e papéis sociais: “Eu sempre fiz questdo de
continuar a ser mde e encarregada de educagdo, de
continuar a ir com os meus filhos ao médico” (E27).
No entanto, as barreiras arquitetdnicas limitam di-
retamente a liberdade, principalmente no direito de
ir e vir: “Falta de acessibilidades em geral, falta de
liberdade para sair de casa quando quero e me apete-
ce, sem pensar nas vdrias etapas” (E9). Superar essas
barreiras exige criatividade e planeamento prévio,
onde a autonomia é reforcada pela proatividade e
busca ativa de soluc¢des (E9, E25, E27): “A minha mu-
lher vai previamente aos sitios para ver se eu pos-
so ir” (E25). “Sempre que preciso de ir a algum lado,
procuro verificar previamente as condigoes de aces-
sibilidade... o percurso que poderei fazer... lugares de
estacionamento aptos” (E9). A perda de autonomia,
afeta diretamente o bem-estar emocional e a sensa-
¢do de liberdade: “..ndo tinha carro e ndo podia sair
de casa. SO podia sair se me levassem, ou seja, sobre-
tudo a perda de autonomia” (E27). “Se quiser ir dar
um passeio a praia sozinho, ndo posso” (E24).

O Pertencimento e inclusdo explora as barrei-
ras enfrentadas pelos participantes e as estratégias
adotadas para superar a exclusdo, onde destacam
a acessibilidade e a participacdo plena na socieda-
de. A busca por locais acessiveis e a formacdo de
redes sociais ajudam a promover o sentimento de
pertencimento: “Uma pessoa acaba por procurar lo-
cais que sabe que estdo bem-adaptados e criar aqui
uma rede onde a pessoa vai a esses locais” (E24). No
entanto, a falta de acessibilidade arquiteténica em
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locais cotidianos compromete a participacgdo e re-
forca o isolamento social (E9, E26, E14, E22, E26)
como compartilham: “Telefono [ao banco] e eles
vém cd fora porque também tem escadas” (E26). “Em
saidas ja nem me convidavam, pois tinham conscién-
cia, como eu, que ndo dava jeito eu ir.. para a praia,
para casa deles devido as escadas.” (E17). A discri-
minacdo e exclusdo sdo sentimentos recorrentes:
“A discriminagdo, infelizmente, acontece diariamen-
te...” (E14). “Atividades de lazer, como ir a uma praia,
piscina, teatro, cinema, deixei de ir pela forma como
fui tratado.” (E4). “Ndo sinto que participe na vida
em sociedade.” (E22). “Estacionam no meu lugar..
entro atrasada porque foram ‘s6 5 minutos’” (E26).
A falta de pertencimento e inclusdo também € per-
cebida na prestacdo de cuidados, onde os partici-
pantes notam o foco excessivo na parte técnica dos
cuidados, sem considerar as barreiras ambientais
para a inclusdo social: “Os profissionais de satde es-
tdo muito focados na parte curativa e em cuidados
especificos... ndo pensam que a pessoa pode viver
num prédio com escadas” (E24).

A Realizagdo pessoal e sentido de vida destaca a
busca continua por significado e conquistas, mar-
cada pela resiliéncia, superacgdo e a capacidade de
transformar desafios em oportunidades. Os parti-
cipantes relataram marcos importantes de perse-
veranca e determinacdo, destacando as suas con-
quistas educacionais, profissionais e pessoais (E6,
E9, E10, E18, E19, E24, E25). Muitos mencionaram
a manutencdo de atividades profissionais e educa-
cionais como um fator de realizacdo pessoal: “Eu
continuo a fazer aquilo que fazia, sé ndo vou a biblio-
teca nacional... o0 meu trabalho ainda ndo foi muito
afetado” (E25). No entanto, ainda existem barrei-
ras significativas para a realizacdo pessoal, como
dificuldades na colocac¢do no mercado de trabalho
(E13) ou na mobilidade e independéncia: “Ndo saio
de casa sequer. Ocupo o meu tempo a cuidar dos
meus bonsais” (E21). A superacdo é frequentemente
atribuida a determinacdo e ao acesso a informacdo:
“Tinha uma coisa que se chama informagdo e forca
de vontade” (E27). A realizacdo pessoal vai além de
conquistas praticas, envolvendo também ativida-
des simbdlicas e a ressignificacdo das trajetorias
individuais: “Cada um de nds tem uma missdo dife-
rente... no meu caso, como deficiente, é mostrar que
é possivel” (E18). “A realizagdo pessoal é construida
por meio de conquistas, tanto prdticas quanto sim-
bdlicas, no cotidiano” (E6).

As Relagdes interpessoais, sdo pilares funda-
mentais para o bem-viver dos participantes, forta-
lecendo vinculos sociais e promovendo o cuidado,
0 respeito e a inclusdo social. As relaces familia-
res oferecem suporte emocional e pratico, como
evidenciado pela experiéncia de um participante:
“A minha mde é que esteve sempre presente. Alids,
se eu estiver doente, se me acontecer alguma coisa,
estd sempre disponivel no que eu precisar, acaba por
deixar a vida dela e vai cuidar dos netos” (E26). No

ambiente profissional e social, as rela¢des interpes-
soais sdo vistas como decisivas para a superacao de
obstdaculos e reintegracdo social: “Apesar de serem
colegas de profissdo, deram-me um apoio a diversos
niveis e sdo fonte para que tenha contornado vdrios
obstdculos e tenha voltado a atividade profissional”
(E6). Os lacos com os profissionais de saude, espe-
cialmente enfermeiros, também se destacam no
processo de reabilitacdo, pois combinam cuidado
técnico e humano, valorizando a pessoa como um
todo (E14, E18, E27). Para os participantes, a cone-
xdo emocional é crucial para o processo de reabili-
tacdo e adaptacdo: “Criei lagos fortes, e de amizade...
sdo bastante importantes para a nossa reconstru¢ao
e desenvolvimento” (E14).

O Amor, nas suas diversas formas, é uma forca
fundamental no desenvolvimento pessoal e social
dos participantes. Esta categoria reflete a impor-
tdncia do amor nas relacdes familiares, amizades,
amor-proprio e afetividade, que sdo essenciais para
enfrentar adversidades e construir uma vida signi-
ficativa. A familia é a principal fonte de amor, re-
conhecimento e apoio, sendo fundamental para a
autoestima e valorizagdo por meio do apoio emo-
cional e afetivo (E20, E22, E26). A entreajuda em
momentos decisivos (E11, E26) e as dindmicas fami-
liares de cooperacdo e apoio emocional (E14, E22)
sdo centrais para a adaptacdo. Os amigos também
desempenham um papel importante no reconheci-
mento social e na manutencdo de uma vida ativa e
conectada. O impacto positivo das amizades € sa-
lientado (E15, E18, E24), embora também revelem
vulnerabilidades em momentos de adversidade
(E4), surgindo desafios devido ao estigma social: “O
meu marido jd foi insultado por andar de mdo dada
na rua comigo, e eu numa cadeira de rodas” (E27).
O amor-prdéprio surge como um elemento essencial
para lidar com as adversidades, fortalecer a identi-
dade e reconhecer-se como pessoa digna de amor,
respeito e cuidado: “Existem periodos mais compli-
cados, a minha capacidade de lidar com isto tem vin-
do a evoluir positivamente... quando paro, respiro e
reflito, torna-se tudo mais facil...” (E7).

O Direito aborda os desafios e avancos na luta
pelo reconhecimento juridico e pela inclusdo plena
dos participantes, visando garantir igualdade de
acesso, autonomia e dignidade. Os relatos apontam
para obstaculos como a ineficiéncia das politicas
publicas, barreiras arquiteténicas e atitudinais, e
desigualdades no acesso aos direitos fundamentais.
Embora a legislacdo garanta direitos para os par-
ticipantes, a implementacdo prdtica é prejudicada
pela burocracia excessiva e falta de fiscalizacio. O
que compromete o reconhecimento efetivo desses
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direitos: “Muita burocracia para adquirir ajudas téc-
nicas, protese e silicone” (E8). “Espero por uma cadei-
ra hd mais de 3 anos” (E17). “As leis de proteg¢do dos
direitos das pessoas com deficiéncia sdo todas muito
boas... a questdo é passd-las para a pratica” (E27).

A falta de acessibilidade em espacgos publicos e
privados é frequentemente mencionada como uma
violacdo dos direitos fundamentais, resultando em
segregacdo e desigualdade no acesso a eventos cul-
turais e espacos: “Sinto-me discriminada, quando
tenho de aceder a um sitio e ndo consigo em termos
de acessibilidade” (E27). “...a minha familia fica num
lugar, eu fico noutro... acho que é discriminar” (E22).
A invisibilidade social dos participantes é um tema
recorrente, refletindo a falta de reconhecimento
como cidaddos plenos: “Em Portugal somos invisi-
veis, ninguém quer saber de nds” (E8). “As politicas
sociais existem na sua condi¢do minima, ndo nos re-
conhecem como membros ativos de uma sociedade”
(E14). “Como é que havia de vir cd alguém com mobi-
lidade reduzida se ndo estd preparada?” (E27).

Algumas normas legais, embora com a intencgao
de apoiar, acabam criando limitag¢des praticas, como
as relativas a compra de veiculos e condutores au-
torizados: “A legislag¢do obriga a emissdo de didxido
de carbono abaixo dos 160 g/km... mas eu preciso
de um furgdo... E, tenho nove pessoas que poderiam
conduzir o meu carro para atividades profissionais e
sociais... mas ha restrigoes legais” (E18). Apesar de
existirem beneficios legais, a falta de informacado e a
aplicacdo desigual resultam em disparidades: “Des-
conto nas redes de telecomunicagdes... transportes,
beneficios fiscais, apoio para adaptac¢do automdvel,
produtos de apoio, prestagdes sociais, redugdo do
hordrio de trabalho, subsidio para tratar de um filho
com deficiéncia” (E27). “Tive cadeiras de rodas, almo-
fadas anti escara, aquisicdo de automovel, adapta-
¢Oes para conduzir, IRS, selo automdvel” (E4). “Ouco
pessoas a dizer: ‘eu tenho isto, tenho aquilo’... como é
que nos ndo temos direito a nada?!” (E22).

A Solidariedade reflete a importancia do reco-
nhecimento mutuo nas relacdes sociais e o papel
transformador de atitudes solidarias para a inclusédo
dos participantes. As experiéncias dos participantes
mostram avanc¢os, mas também destacam lacunas
na pratica da solidariedade, evidenciando a necessi-
dade de acdes individuais e coletivas que promovam
a inclusdo efetiva e superar barreiras estruturais.

Os gestos de solidariedade no dia a dia forta-
lecem os lacos de confianca e pertencimento (E18,
E27): “As pessoas até sdo muito solicitas... em apoiar,
em agjudar. Se eu deixo cair alguma coisa, aparece
sempre alguém que me tenta ajudar” (E27). A solida-
riedade institucional, quando bem implementada,
pode eliminar barreiras e promover a participacéo
dos participantes: “O meu Presidente diz logo: “.. a
[participante] ndo pode ir; vocés ndo vdo, nés ndo

vamos’ (E27). “Um professor que ndo me queria dar
uma avaliagdo prdtica... teve de envolver a direc¢do da
faculdade que resolveu a situacdo de imediato” (E24).
Os participantes também destacam a necessidade de
aumentar a conscientizacdo para incentivar atitudes
solidarias genuinas. Muitos apontam a falta de co-
nhecimento sobre as necessidades reais das pessoas
com deficiéncia, o que é agravado pela falta de pro-
ximidade e solidariedade: “..é um desinteresse... se
tivessem alguém na familia... ao fazer tanto lhes dava
fazer de uma maneira como de outra” (E22).

DISCUSSAO

As narrativas dos participantes revelaram que,
nas suas vivéncias o continuum dependéncia-in-
dependéncia na realizacdo das AV apds aquisicdo
de uma deficiéncia fisica estd intrinsecamente re-
lacionado com as atividades para o bem-viver e a
luta pelo reconhecimento, baseadas nos principios
do amor, direito e solidariedade®->611-12_ Esta desco-
berta central demonstra que a experiéncia de viver
com deficiéncia fisica transcende a dimensdo fun-
cional, manifestando-se como um complexo entre-
lacamento entre autonomia, pertencimento social e
dignidade humana.

A andlise das vivéncias dos 27 participantes
evidenciou que a transicdo entre situacdes de de-
pendéncia e independéncia funcional néo se confi-
gura como um processo linear, mas como um con-
tinuum dindmico que varia conforme o contexto e
os recursos disponiveis®?. Estratégias como o0 uso
de dispositivos de apoio, adaptacdes ambientais, e
tecnologias assistidas emergiram como elementos
transformadores, capazes de ampliar significativa-
mente a independéncia e participacdo social. Este
achado reforca que a dependéncia funcional néo é
um estado imutavel, mas pode ser modificada atra-
vés de intervencdes adequadas e suporte apropria-
do, reforcando o papel crucial do EEER na adapta-
¢do e implementacdo dessas soluc¢des®111417,

Embora o continuum dependéncia-indepen-
déncia desempenhe um papel importante na ex-
periéncia das PcDefA, o bem-viver vai além da
funcionalidade e da execucdo das AV. Na visdo dos
participantes, as atividades para o bem-viver estdo
intrinsecamente interligadas a autonomia e liberda-
de de escolha, ao sentimento de pertencimento e in-
clusdo social, a realizacdo pessoal e sentido de vida
e a qualidade das relacdes interpessoais de qualida-
de, aspetos que sdo fortemente influenciados pela
luta pelo reconhecimento. Conforme apontado por
outros estudos, uma pessoa com alta dependéncia
funcional pode ainda experimentar o bem-viver,
caso possua relagdes significativas que promovam
autoconfianca, autoestima e autorrespeito®®.

Para além do continuum, os participantes enfa-
tizaram que as atividades para o bem-viver referi-
das anteriormente estdo profundamente ancoradas
nas trés esferas do reconhecimento: amor, direito e
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solidariedade. No &mbito do amor, as relacdes fa-
miliares e sociais emergiram como pilares funda-
mentais para a reconstrucdo da independéncia. Os
participantes que relataram forte apoio emocional
demonstraram maior resiliéncia e autoconfianca,
mesmo em situac¢des de maior dependéncia funcio-
nal. O reconhecimento emocional é essencial para
sustentar a dignidade e a autoestima, sendo o amor
a base para a autoconfianca e a valorizacdo pes-
s0al®1%29 No entanto, também surgiram fragilida-
des que podem comprometer esse reconhecimento
e 0 bem-viver, experiéncias de abandono, estigma,
discriminacdo e isolamento, corroem a dignidade
e, foram identificadas como fatores que compro-
metem severamente a autoestima e o processo de
reabilitacdo®*2%,

Na esfera do direito, observou-se uma signifi-
cativa discrepancia entre a legislacdo vigente e sua
efetivacdo pratica comprometendo o pertencimen-
to e inclusao social. Os participantes relataram obs-
taculos recorrentes no acesso a politicas publicas e
beneficios sociais, evidenciando como a burocracia
excessiva e a falta de fiscalizagdo amplificam a sua
vulnerabilidade. Esta lacuna no reconhecimento ju-
ridico ndo apenas compromete 0 acesso a recursos
essenciais, mas também reforca desigualdades es-
truturais que impactam diretamente o continuum
dependéncia-independéncia e o bem-viver, como
também identificado por outros autores®2024, Por-
tanto, é essencial fortalecer o reconhecimento juri-
dico das PcDefA, ndo apenas através da legislacao,
mas por meio de a¢des que assegurem a efetivacéo
desses direitos, como iniciativas de defesa de di-
reitos voltadas as PcDefA e a¢des de sensibilizacéo
destinadas a comunidade, lideradas pelos EEER®?.

As barreiras arquitetdnicas e atitudinais emer-
giram como obstaculos significativos a independén-
cia e as diversas atividades para o bem-viver, per-
petuando a luta pelo reconhecimento das PcDefA.
Os relatos demonstraram como ambientes inaces-
siveis influenciam o continuum de dependéncia-in-
dependéncia das AV, ao transformar situacdes de
independéncia em momentos de dependéncia. Esta
realidade evidencia que o capacitismo estrutural
ainda permeia espac¢os sociais, tornando urgen-
tes transformacdes tanto na infraestrutura fisica
quanto nas atitudes sociais®113192425 Nesse contex-
to, os resultados mostram como diferentes formas
de ndo-reconhecimento contribuem para um ciclo
perverso de invisibilidade social das PcDefA, uma
vez que ambientes fisicos inacessiveis impedem a
sua presenca e participacdo nos espacos publicos e
sociais. Esta invisibilidade é amplificada pela ine-
fetividade das leis e politicas publicas que, embora
existam formalmente, nem sempre se concretizam
na pratica, revelando uma forma institucional de
invisibilidade®®.

Os participantes relataram como esta invisibi-
lidade cria um circulo vicioso que dificulta a pro-
pria luta pelo reconhecimento: como reivindicar

direitos e reconhecimento social quando se € siste-
maticamente excluido dos espacos de participacdo
e decisdo? Esta realidade expde lacunas profundas
na solidariedade social e revela como o capacitismo
ainda estrutura a forma como a sociedade percebe
e inclui as PcDefA. Quando uma PcDefA interage
com o ambiente fisico, ndo estd apenas interagindo
com o espaco construido, mas também com os pres-
supostos e atitudes socioculturais que constante-
mente reafirmam a sua ndo-pertenga, perpetuando
um ciclo de invisibilidade®@*?®. Os EEER desempe-
nham um papel fundamental na rutura desse ciclo
e na promocao de transformacgdes estruturais nas
dimensoes fisicas, institucionais e atitudinais da so-
ciedade, com a finalidade de emancipar as pessoas
e as suas familias®.

Um ponto critico e extremamente relevante
para a pratica de enfermagem mencionado pelos
participantes foi a énfase excessiva na dimensdo
técnica do cuidado de reabilitacdo. Os relatos apon-
taram que intervencdes focadas exclusivamente na
maximizacdo da funcionalidade, sem considerar o
contexto real de vida das PcDefA, tém eficacia limi-
tada. Esta descoberta sugere a necessidade de uma
abordagem holistica na reabilita¢do, que considere
ndo apenas aspetos fisicos, mas também as dimen-
sOes sociais e emocionais do cuidado®11327, Acre-
ditamos que a utilizacdo do Modelo de Atividades
de Vida, complementado com o Modelo Tedrico de
Enfermagem de Reabilitacdo e a Teoria Social da
Luta pelo Reconhecimento d4 um contributo ines-
timavel nesse sentido®57.

Assim, torna-se fundamental que os EEER: ava-
liem sistematicamente as condicBes de acessibili-
dade no ambiente domiciliar e comunitario perce-
bendo a forma como a pessoa vive, desenvolvam
intervencdes que promovam tanto a independén-
cia funcional quanto o reconhecimento social para
0 bem-viver, e utilizem instrumentos especificos
para avaliar o impacto das praticas de cuidado para
a acessibilidade e incluséo social®%1328-30),

A dimensdo da solidariedade emergiu como um
elemento transformador nas vivéncias dos partici-
pantes. O reconhecimento social, manifestado atra-
vés da valorizacdo das capacidades e contribuicdes
Unicas de cada pessoa, mostrou-se fundamental
para a reconstrucdo do sentimento de pertencimen-
to e para a realizacdo pessoal e sentido de vida. Para
muitas PcDefA, sentir-se parte de uma comunidade,
realizar os seus projetos de vida e ser valorizada
pelas suas contribuicdes sdo fatores essenciais para
a qualidade de vida®?. Os participantes que man-
tiveram ou readaptaram seus papéis sociais e pro-
fissionais relataram maior satisfacdo com a vida,
demonstrando como a solidariedade social pode
converter experiéncias de dependéncia em oportu-
nidades de crescimento e participacdo social®1829,

A andlise dos resultados revela a natureza in-
terdependente entre o continuum dependéncia-in-
dependéncia e as dimensdes do reconhecimento,
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onde o amor sustenta a autoconfiancga, o direito
garante o autorrespeito e a solidariedade promo-
ve a autoestima, formando uma trama inseparavel
que, quando fragilizada, compromete ndo apenas
a independéncia na realizacdo das AV, mas tam-
bém a autonomia e liberdade, as possibilidades de
realizacdo pessoal, pertencimento social e, funda-
mentalmente, o bem-viver das PcDefA. Conclui-se,
portanto, que o bem-viver das PcDefA so6 é plena-
mente alcancado quando ha reconhecimento in-
tegral nas trés esferas analisadas, constituindo-se
como uma responsabilidade coletiva que demanda
transformacoes estruturais na sociedade. Esta com-
preensdo evidencia que o continuum dependéncia-
-independéncia deve ser entendido ndo como uma
limitacdo, mas como uma possibilidade legitima de
existéncia, participacdo e incluséo social.

As limita¢6es deste estudo incluem o tamanho
da amostra e sua especificidade do contexto, o que
pode restringir a generalizacdo dos achados para
outros cendrios socioculturais e politicos. Além
disso, a natureza transversal da pesquisa limita a
compreensdo das transformacdes das vivéncias ao
longo do tempo. Estudos futuros poderiam incluir
amostras mais amplas e diversificadas, em diferen-
tes contextos socioculturais, bem como investiga-
¢des longitudinais para aprofundar a compreenséo
da evolugdo do continuum dependéncia-indepen-
déncia. Também seria relevante explorar o impac-
to das intervencdes de enfermagem no reconheci-
mento social das PcDefA.

CONCLUSAO

Este estudo demonstra que o continuum depen-
déncia-independéncia na realizagdo das AV das Pc-
DefA é um processo dindmico e multidimensional.
O bem-viver, nesse contexto, vai além da indepen-
déncia e da funcionalidade nas AV, sendo definido
por um equilibrio entre autonomia e liberdade,
pertencimento e inclusdo social, realizacdo pessoal
e sentido de vida e relacdes interpessoais. Esse pro-
cesso é profundamente interligado a luta pelo reco-
nhecimento.

A enfermagem de reabilitacdo deve assumir
um papel transformador, de expectativas dessas
pessoas e de suas familias, transpondo os aspetos
objetivos e técnicos do cuidado para abranger di-
mensdes mais profundas e subjetivas da vida da
PcDefA, como o bem-viver e o reconhecimento.
Ao adotar uma abordagem holistica e centrada na
pessoa, os enfermeiros ndo apenas promovem a in-
dependéncia, a funcionalidade e a autonomia, mas
também contribuem para a construcdo de uma so-
ciedade inclusiva, participativa e solidaria. Este es-
tudo reforca a importancia de praticas de cuidado
que respeitem a dignidade, valorizem a diversidade
e permitam que a PcDefA alcance uma vida plena.
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