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Este trabalho propde um levantamento de dados para a assisténcia & famtlia e cuidador, por acreditar na necessidade de
participa¢do desta no tratamento, buscando compreender e compartilhar a situd¢do de doenga e/ ou deficiéncia. Objetivou-
se identificar o grau de parentesco e o género das pessoas que acompanharam o lesado medular em consultas de enfermagem,
bem como discutir a necessidade de levantamento de dados para a assisténcia a familia e cuidador. Foram realizadas
consultas de enfermagem, em ambulatério, ao lesado medular e ao seu familiar, totalizando 36 pacientes. Deste total 26
eram do sexo masculino e 10 do sexo feminino. Constatou-se que os homens com lesdo medular, na sua maioria (21) estavam
acompanhados de parentes sobretudo mde e esposa, enquanto que as mulheres com lesGo medular, também a maioria (7)
estavam acompanhadas de parentes de proximidade diversificada. No que se refere ao levantamento de dados, pode-se
afirmar a sua relevdncia, buscando contextualizar o suporte familiar e identificar os cuidadores.

UNITERMOS: Familia. Assisténcia de enfermagem.

This study proposes a basis survey for assistance to the family and caregivers because we believe there is necessity of family
participation on the treatment, trying to understand and share the disease or deficiency situation. We objectified to sketch the
relationship degree and the people’s gender that accompanied the spinal cord injuried hurted medular patient in nursing
consultations and to discuss the necessity of basis survey to the assistance family and to the caregiver. 101 nursing consultations
were accomplished, in clinic health, to the spinal cord injuried patient and his/ her relative and 36 patients were totalized,
from this number 26 (72.22%) were male and 10 (27.78%), were female. It was verified that the men with medular lesion, in
the greater number (21-80.760/0), were accompanied with his relatives specially mother and wife, while the women with
medular lesion, in the greater number too (7-70%) were accompanied with her relatives of diversified proximity. In reference
to the basis survey that comprehend the care at house and the caregiver necessity, we can affirm its relevance, trying to context
the family support identified attending the caregivers.

UNITERMS: Family. Nursing care. .

INTRODUCAO

Fazendo uma retrospectiva da assisténcia e
pesquisa por nés desenvolvidas durante a nossa vida
profissional e académica, especificamente na drea de
reabilitagdo do adulto com lesdo medular, foi possivel
identificar a necessidade crescente da assisténcia de
enfermagem a familia.

Um dos aspectos que nos leva a crer nesta
demanda de assisténcia ainda é o espago de tempo

prolongado para que o lesado medular vincule-se a
algum programa ou centro de reabilitagéo.

Podemos afirmar que esta espera faz com que o
lesado medular seja atendido em ambulatérios gerais,
muitas vezes nio atrelados a centros de reabilitagio,
ficando ambos, paciente e familia, com informacdes
diversificadas sobre a situagido instalada.

No doutoramento foi nossa preocupagao estudar
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a trajetéria do cuidar do lesado medular em reabi-
litag¢do, quando nos propusemos validar intervengoes
de enfermagem. Neste estudo, constatamos que
algumas dessas interven¢des envolviam, também, a
familia.

Outros pesquisadores como COMARU et al (1978)
desde entdo preocupadas em delinear a participagdo do
enfermeiro num programa de reabilitagéo, preconizam
que um grupo de profissionais de 4reas especificas
trabalhem direta e sistematicamente com o individuo.

Mesmo direcionando a assisténcia ao paciente,
seja no atendimento ambulatorial ou na unidade de
internacéo, é preciso conhecer o contexto familiar que
o envolve. E evidenciar sua familia, crengas, valores e
aspectos relacionais de modo a destacar e ampliar o
cuidar do adulto.

Ao enfermeiro cabe ler a mensagem explicitada
por atos e atitudes do paciente como resposta deste a
doencga e/ou deficiéncia podendo estas respostas pessoais
concorrerem para a alteracdo da dindmica familiar,
interferéncia no desempenho de papéis, conflitos e
inseguranca.

Por outro lado, o enfermeiro também traz consigo
a sua referéncia de familia, de crencas e valores sobre
familia, cuidar em casa, e principalmente sobre o
impacto de doenga, deficiéncia ou incapacidade na
organizagao familiar.

Desta forma, seja no ambulatério, unidade de
internacédo, centros de reabilita¢do, precisamos
compreender que o impacto da doenga e/ou deficiéncia,
influenciam tanto o paciente como a familia por toda
vida, sendo necessdrio rever valores, crencas na busca
de estratégias e habilidades potenciais que possam ser
incorporadas a esta “nova situagdo” tempordria ou
definitiva, a qual tera que ser vivenciada. Ao enfermeiro
cabe a parcela de compartilhar esta busca.

STASS Jr. et al (1992) pontuando o ajustamento
individual e familiar comentam sobre o conceito
incorreto de que hd um “segundo momento no tempo”,

quando o paciente “aceita” ou “ajusta-se” a deficiéncia
um processo para toda vida.

Acreditamos ser importante identificar a unidade
familiar ou o sistema de suporte mais amplo do
paciente. As repercussdes da doencga/deficiéncia na
familia ndo sdo somente emocionais, mas também
muitas vezes fisicos e econdmicos. Os papéis assumidos
pelo entdo “paciente” devem ser tempordria ou
definitivamente assumidos por outros familiares
(STASS Jr. et al, 1992).

Cabe ainda aos familiares outras respon-
sabilidades como o “cuidar do paciente” em casa, além
das demais atividades didrias que vinham se
desenvolvendo. A perda de controle sobre si mesmo,
bem como sobre as situac¢des antes rotineiras e o
sentimento de desamparo se estendem a um complexo
biopsicossocial, refletindo também na familia.
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KOVACS (1997) ao discutir a deficiéncia
adquirida e qualidade de vida, considera a familia como
um organismo, na fase aguda. H4 uma revolugio e
mudancas especificas que envolvem toda a familia. E
preciso lidar com o medo, a incerteza e o sofrimento.
Continua esta autora que uma nova organizagao é
necessaria nas formas mais diversas, podendo ocorrer
desorganizagédo, ruptura ou reorganizacio, reunido e
fortalecimento, ndo podendo se afirmar que h4d um
padréao familiar.

Trata-se de respostas da familia a situacéo de
deficiéncia, processando a seu tempo, a escolha do
cuidador ou a revelagdo desta pessoa, no interior da
familia.

KARSCH (1998) afirma que a figura do cuidador
emerge numa relagdo intrinseca, ou seja, o cuidador
s6 se expressa por intermédio da figura do paciente.

E um bindmio indissolivel que aparece como foco
da acdo do enfermeiro conforme apontado por COSTA;
FARO (1997), FARO (1999), INOCENTINI; FARO
(1998) e MANCUSSI (1998).

Quanto a expressio cuidador familiar, refere-se
a uma pessoa da familia ou alguém com fortes lagos
afetivos que dispensa atencéo a pessoa doente ou
deficiente em casa. Comumente, o cuidador familiar é
oriundo da familia, também denominado de cuidador
informal, ou seja, sem formacdo na drea de saude

(KARSCH, 1998)

Os papéis ou as responsabilidades assumidas
anteriormente a doenga ou trauma serdo retomados
tempordaria e definitivamente por um ou mais
familiares. Assim, na reabilitagdo do lesado medular,
os cuidados fisicos serdo os primeiros a ser aprendidos
e os de ajustamento serdo um continuo por toda a vida
(FARO, 1996).

A familia deve ser participante do tratamento,
recebendo suporte ndo apenas para aprender a
cuidar do paciente, mas sobretudo subsidios para
enfrentar, compreender e compartilhar a situacéo
de doenga e/ou deficiéncia, ajudando-a a lidar com
seus préprios problemas, conflitos, medo e aumento
de responsabilidades.

Desta maneira pretendemos, neste trabalho,
mostrar o grau de parentesco e género das pessoas que
acompanharam o lesado medular em consultas de
enfermagem, sugerir e discutir a necessidade de
levantamento de dados para a assisténcia a familia e
ao cuidador.

Mae, esposa, namorada ou prima ... quem é o
cuidador?

Durante 20 meses, compreendendo o periodo de
janeiro de 1995 até setembro de 1996, em duas manhés
por més, realizamos consultas de enfermagem ao lesado
medular juntamente com seu familiar, no ambulatério
de um hospital governamental.
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Noreferido servigo foram atendidas pelas autoras
um total de 36 pessoas com lesdo medular, sendo 26
homens e 10 mulheres.

Dos 26 pacientes do sexo masculino, observamos
que 21 deles compareceram as consultas de enfermagem
acompanhados de um cuidador familiar e os outros 5
pacientes vinham as consultas sozinhos.

Ainda com relagdo aos pacientes do sexo masculino
(21), realizamos 101 consultas de enfermagem ao binémio

paciente-familiar, compreendendo média de 4,8 consultas
por paciente-familiar.

Acreditamos que os dados apresentados na forma
de tabela ou de maneira descritiva possam facilitar a
leitura e expressar melhor a realidade por nés vivida.
Assim, mostraremos a seguir a descri¢éo, por paciente,
dos familiares atendidos, bem como o nimero de
consultas para cada um deles.

Tabela 1- Distribui¢éo de lesados medulares do sexo masculino e de seu(s) respectivo(s) cuidador(es) familiar(es)
atendidos em consulta de enfermagem. Siao Paulo, 1998.

Lesado Cuidador Consultas de
Medular enfermagem
n
1 esposa
2 amigo 4
3 maée 8
4 sobrinho 1
5 irma 7
6 esposa 4
7 mée e namorada 2
8 auxiliar de enfermagem (homem) 6
9 cunhado 3
noiva 1
10 esposa
11 namorada 1
maée e sobrinho 1
mie 9
12 esposa 1
13 cunhado 4
esposa 3
14 irméo 10
15 pai e mée 1
16 irma 7
17 esposa 2
filho 1
18 irmao 4
19 esposa 10
20 méie 1
21 pai 6
irma
TOTAL 21 30 101

Diante destes resultados podemos constatar que
amaioria dos familiares ou pessoas que se apresentaram
como cuidadores de homens com lesdo medular, séo
mulheres, predominantemente esposa e méae. Ainda
constatamos que 7 pacientes estavam acompanhados de
mais de um familiar, havendo pelo menos um deles do
sexo feminino.
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Quanto as mulheres com lesdo medular
atendidas no mesmo periodo, totalizaram 10 pacientes,
sendo que 7 delas compareceram as consultas de
enfermagem acompanhadas de familiares, distribuidos
como segue.
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Tabela 2 - Distribui¢do de lesados medulares do sexo feminino e de seu(s) respectivo(s) cuidador(es) familiar(es)
atendidos em consulta de enfermagem. Sio Paulo, 1998.

Lesado Medular Cuidador Consultas
de enfermagem

n

1 mie 4

2 tia e irma 3

3 irma 1

4 ajudante (mulher) 1

5 prima 1

6 esposo 1

7 filho 1
TOTAL 7 8 12

Do total de mulheres com lesdo medular (10),
verificamos que 3 delas compareceram sozinhas as consultas.

Foram feitas 12 consultas de enfermagem a 7
pacientes e seu respectivo cuidador familiar, em média
1,7 consultas por paciente.

Podemos observar na tabela 2 a predominéncia de
mulheres parentes ou ndo que acompanhavam outras
mulheres. Séo de proximidade diversificada, (tia, prima,
irma e mae). Apenas 2 homens (esposo e filho)
apresentaram-se junto da paciente a consulta e, uma
paciente esteve acompanhada nas consultas por dois
familiares, ambos do sexo feminino.

PILSECKER (1990) fazendo um acompan-hamento
de seis meses apés alta hospitalar de uma populagdo de 31
lesados medulares, constatou que 9 deles tinham como
cuidadores suas esposas ou outro familiar nio especificado,
5 outros pacientes referiram ter como cuidadores outras
pessoas e 17 pacientes referiram ser auto-suficientes.

KILLEN (1990) estudando a estruturagéo familiar
de lesados medulares verificou que o familiar mais préximo
destes pacientes e que prestavam cuidados, eram as
esposas; outros parentes também estavam participando
do cuidado mas néo predominavam.

Um relato de caso publicado por LAPHAM-
RANDLOV (1994), mostra o forte impacto sofrido por uma
enfermeira de reabilitacdo enfrentando alesdo medular do
marido. Segundo esta autora, inicialmente buscaram
compreender porque esta tragédia teria acontecido nesta
familia e, ainda, ela priorizou ser a esposa, nio conseguindo
atuar como “a enfermeira de reabilitagéo”.

Este relato de caso vem nos mostrar o impacto
sofrido pela familia, e enquanto resposta desta o
questionamento de suas vidas, expressando seus medos,
suas dividas, buscando ajuda.

Realizamos um estudo no qual procuramos
identificar a percepcéo das esposas de lesados medulares
quanto a causa da internag¢do e conhecer a fonte de
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informagao sobre a condigdo clinica do paciente, bem como
as necessidades destas esposas (FARQ, 1992), Assim, nos
foi possivel observar que a maioria soube referir a causa
da internagéo, mas associadas ao diagnéstico médico, ou
seja, referiam fratura de coluna ou lesdo medular sem se
aterem as conseqiiéncias destes eventos, sendo o médico, a
enfermeira e o préprio paciente os informantes. Quanto as
preocupacoes verbalizadas pelas esposas entrevistadas,
podemos apontar as responsabilidades assumidas por
auséncia do marido; preocupagio quanto ao préprio trabalho
o que dificulta cuidar do marido; preocupag¢io em como
preparar o marido para encarar os fatos; dependéncia
futura do marido.

A tese de doutoramento propiciou o repensar do
processo de cuidar da familia, visto que os diagnésticos de
enfermagem elaborados, aos lesados medulares, a partir
dos registros das enfermeiras no histérico de enfermagem,
apontaram interveng¢des de enfermagem direcionadas a
familia ou ao binémio paciente-familia. Estas intervengdes
tinham contetido voltado ao cuidado fisico do lesado medular
e & participagao da familia no treinamento do paciente ou
mesmo no seu proprio treinamento e orientagéo para cuidar
(FARO, 1995).

TOMAS LLARAS (1997) consideram que o nivel
sécio-econdmico médio-baixo interfere no sentido de que
muitas pessoas dependem de um cuidador que,
habitualmente, pertence & mesma familia. Estes cuidadores
passam por situac¢des angustiantes, agravadas quandonio
contam com suporte de profissionais ou mesmo por
desconhecimento de cuidados especificos. Estes autores
concluiram que os cuidadores sentiram-se satisfeitos por
participarem do planejamento de cuidados e, também, por
terem aprendido cuidados, sobretudo os que envolvem a
mobilizagéo e posicionamento do paciente seja na cama ou
em cadeira de rodas.

Os resultados aqui descritos, mostram a organizagéo
ou areorganizag¢do familiar, buscando reconstruir ou talvez
reencontrar a unidade familiar abalada.
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PENNA (1992) em seu estudo afirma que a familia
é dindmica e que existe enquanto unidade através da
percep¢éo e convivéncia de seus membros, sem contudo
ser a somatdéria dos individuos que a compae.

Sendo o lesado medular homem ou mulher, o
familiar que o tem acompanhado no processo de reabilitagio
é, na maioria das vezes, uma mulher.

Disto podemos depreender que 4 mulher é atribuido
opapel de cuidadora ou, minimamente, é aquela que tem
potencial para cuidar. Embora tenhamos esbo¢ado apenas
o grau de parentesco e género do familiar, é oportuno
lembrar que possivelmente algumas mulheres se dispdem
a cuidar ou acompanhar o tratamento mais de perto pelos
mais diferentes motivos. Ainda, vale ressaltar, a
necessidade de outros estudos que possam evidenciar o perfil
do cuidador, seus sentimentos e necessidades.

Amigos, parentes, composicio familiar e
cuidador... propondo um levantamento de dados
para assisténcia a familia.

A nossa pratica de assisténcia aolesado medular
em ambulatério, permite-nos afirmar que as consultas de
enfermagem implementadas sio voltadas principalmente
ao paciente e/ou familia sempre que necessério.

Ao familiar e ao paciente temos orientado cuidados
fisicos como higiene corporal, conforto no leito e em cadeira
de rodas, cateterismo vesical intermitente, mudanga de
decibito, reeducacio intestinal, prevengéo de tlcera de
presséo, cuidados no vestir/despir, curativos, orientagdes
quanto a disfungéo sexual, alimentagéo e hidratacio.

Cabe ressaltar que mesmo o paciente apresentando
condi¢des funcionais para o seu autocuidado, o familiar
deve participar das consultas de enfermagem, do
aprendizado do paciente e interferindo neste plano de
cuidados por meio da verbaliza¢do de suas dividas ou
preocupacdes, além de propor adequagbes na organizagio
do cuidar, como por exemplo, nos hordrios de cateterismo
vesical, das evacuagdes, sono e repouso, contextualizando
estas acdes no dia a dia da familia.

Outras vezes agenddvamos consulta somente com
afamilia ou um familiar 4 medida que estes nos solicitavam
ou, quando consideravamos necessario o reforgo de algum
cuidado ou, também, de apoio e esclarecimentos.

Em se tratando de atender a familia ou cuidador
juntamente com o lesado medular no ambulatério, sentimos
anecessidade de estruturarmos um levantamento de dados
referente ao cuidador familiar.

Assim apresentamos questdes (ANEXO I) que se
referem ao cuidador e que permitem fortalecer um canal
de comunicagio entre a enfermeira e familiar/cuidador nas
consultas de enfermagem, propiciando proximidade entre
todos no tratamento e estabelecimento de confian¢a miitua.

A partir destes dados é possivel organizar
conjuntamente, os cuidados a serem realizados em casa,
considerando as necessidades do paciente no A&mbito de
sua familia.
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PENNA (1992) ao elaborar a andlise de um
referencial tedrico de enfermagem a familia apresenta
conceitos dos quais destacaremos o de familia e de
assisténcia a familia.

Esta autora afirma que familia consiste de uma
unidade dinimica constituida por pessoas que se percebem
como familia, que convivem por determinado espago de
tempo, com uma estrutura e organizagio para atingir
objetivos comuns, construindo uma histéria de vida. Os
membros da familia estdo unidos por lagos consangiiineos,
de adogio, interesse e/ou afetividade. Tem identidade
prépria, possui e transmite crencas, valores e
conhecimentos comuns influenciados por sua cultura e
nivel sécio-econdmico. A familia tem direitos e
responsabilidades, vive em um determinado ambiente em
interag¢do com outras pessoas e familias, em diversos niveis
de aproximacao. Considerando esta conceituagio, PENNA
(1992) descreve a assisténcia a familia como sendo o
desenvolvimento de atividades realizadas por técnicos de
diferentes 4reas, parentes e/ou amigos, outras familiase a
comunidade, quando h4 mobiliza¢io recursos individuais
e coletivos, pedindo apoie para enfrentar crises, conflitos e
contradicdes, interagindo dinamicamente buscando
mudangas no processo de viver.

Pautada em outras pesquisas que envolvem o lesado
medular, bem como na literatura, elaboramos esta proposta
de levantamento de dados e até o momento em que
escrevemos este artigo a mesma foi aplicada a poucos
familiares, mas caminhando para uma implementacéo
mais sistematica.

O instrumento foi denominado de Dados relativos
ao suporte familiar, sendo a segunda parte de uma coleta
de dados sobre o lesado medular. A primeira parte
compreende questdes referentes 4 manutencgdo da
integridade da pele, reeducacio vesical, intestinal e
disfuncéo sexual.

Os dados relativos ao suporte familiar compdem-se
de questdes abertas, feitas pela enfermeira ao familiar e/
ou cuidador familiar. Sdo questdes que abordam a
identificagéio e composi¢do da familia, a dindmica familiar,
bem como identificagéio e caracterizagdo do(s) cuidador(es),
das orientagdes recebidas pelo cuidador para os cuidados
em casa, e também sobre os cuidados realizados em casa.
Quanto aos sentimentos, emogdes e convivio familiar, sdo
aspectos relevantes que merecem um canal de comunicagéo
aberto enfermeiro-familia,

Quando apresentamos o conceito de assisténcia a
familia (PENNA, 1992) observamos que a autora comenta
sobre o processo de viver descrevendo-o como um processo
que tem inicio na concepg¢ido do ser humano até sua
transcendéncia, desenvolvendo-se continuamente a partir
de todos os eventos, acontecimentos, situagdes que
descrevem sua histéria de vida, através de suas interages
sociais. Envolve todas as relagtes existentes do ambiente e
as mudangas que estas provocam no viver coletivamente.

Outra defini¢ido de familia que nos conduz a um
repensar e a reiterar a importancia da assisténcia é o descrito
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por LUCKMANN; SORENSEN (1996) afirmando que a
definigio depende do contexto, da situagio do individuo bem
como de sua perspectiva pessoal e para evitar a tendéncia
de assumir incorretamente que todas as familias atuam
como a familia de referéncia de alguém, devemos
reconhecer que existe diferenca entre suas perspectivas,
valores e crencas daqueles de seus clientes. A familia pode
ser compreendida como um sistema dinédmico de duas ou
mais pessoas que estdo envolvidas emocionalmente umas
com as outras e vivem préximas.

Diante destas consideragdes reiteramos a necessidade
de um levantamento de dados a familia mais organizado e
que permita inseri-los no tratamento ou no processo de
reabilitacdo.

Em se tratando de pessoas com afecgbes cronicas,
deficientes, idosos, cada vez mais, sua “institucionalizagio”
é ambulatorial, internac¢tes necessdrias sdo rdpidas e, assim,
vém ao hospital ou centro de reabilitacdo mais
esporadicamente, permanecendo a maior parte do tempo
em casa, junto de familiares ou amigos.

Sabemos que o cuidador é na maioria das vezes, uma
pessoa oriunda da prépria familia, ou é um amigo, ou uma
pessoa contratada para este fim. Este tltimo, deve ter
formag#o na drea de saide e é denominado de cuidador
formal (KARSCH, 1998; FARO, 1999).

E preciso identificar e caracterizar o cuidador, no
sentido de melhor assisti-lo bem como a familia, lembrando
dos direitos, responsabilidades, valores da familia, do
cuidador e do paciente. Enfim, de suas histérias de vida,
agora vivenciando a situagio de alguém que, temporaria ou
definitivamente, nio esta podendo desempenhar seu papel
antes definido ou esperado naquele contexto familiar.

MENDES (1998) afirma que a identidade do cuidador
vai sendo construida no processo de cuidar do outro. E no
seu fazer que a dimenséo de cuidar vai sendo internalizada
e concretizada. E no processo relacional com o outro
(paciente) e consigo mesmo, que o cuidador vai produzindo
para além da atividade de cuidar, a sua identidade.

Deste modo esperamos estar contribuindo com o
desenvolvimento da profissdo por acreditarmos que seja
fundamental aleitura por parte do enfermeiro, da dindmica
familiar, bem como da identificacdo de cuidadores
concomitante ao levantamento de dados sobre o paciente,
possibilitando estruturar a assisténcia a pessoa e a familia
e ndo centrada nos limites da deficiéncia ou da doenga,
ampliando o micleo da assisténcia e entendendo o bindmio
paciente/ cuidador como os componentes deste niicleo.
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ANEXO I

Parte II: Dados relativos ao suporte familiar

1. Nome do familiar: idade:

2. Escolaridade:

Sexo:

3. Profissao/ ocupagéo:

4. Composigao familiar:

5. Com quem o paciente mora?

6. O cuidador mora junto com o paciente?

7. Alguém trabalha fora de casa?

8. Ha participagio de outra(s) pessoa(s) para os cuidados realizados em casa? Quem é

(séo) esta(s) pessoa(s) e o que faz(em)?

9. Quais os cuidados realizados em casa atualmente?

10. Como sdo realizados estes cuidados (fazer, supervisionar, orientar, auxiliar)

11. A pessoa que cuida do paciente recebeu alguma orientagio/treinamento para isso?

( ) Sim, qual e de quem?

() Sim, mas foi outro cuidador

( ) néo
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12. Quanto tempo do dia vocé dispensa sua atengéo ao paciente?

13. H4 rodizio de familiares para a prestagdo de cuidados?

14. Vocé ja cuidou de outro familiar?

() Sim, quanto tempo? quem era o familiar?

() Nao

15. Atualmente, como vocé descreve o convivio familiar.

16. Vocé considera que houve mudancas neste convivio? Quais seriam?

17, Vocé gostaria de falar sobre como se sente?

18. O que vocé espera de nossa assisténcia para:

vocé

familia

paciente

Rev. Esc. Enf, USB v.33, n.4, p. 334-41, dez. 1999.

341





