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Spinal cord injury in the contexto of families: structural assessment with genogram and ecomap
Lesion medular en el contexto familiar: valoracion estructural com genograma y ecomap

RESUMO

Objetivo: Avaliar a representacao estrutural de familias com entes que possuem lesao medular com base no genograma e no ecomapa. Método:
Estudo qualitativo, realizado com duas familias que possuem entes com efeitos do traumatismo da medula espinhal que foram atendidos no
PROAMDE. Utilizou-se o genograma e ecomapa como estratégias de coleta de dados na Avaliacao Estrutural, componente do Modelo Calgary
de Avaliacao da Familia. Resultados: O genograma das familias apontou reestruturacao com formacao de novos arranjos familiares por meio da
recomposicao de seus membros na estrutura interna familiar com vista a melhoria da mobilidade e acessibilidade. O ecomapa elucidou os vinculos
das familias extensas e dos sistemas mais amplos para ajustes e possibilidades de intervencao da enfermagem no ambito da atencao basica.
Conclusao:As familias ajustaram-se diante das situacoes estressoras e de mudangas com o intuito de efetivar o cuidado no cotidiano familiar.
DESCRITORES: Assisténcia domiciliar; Cuidadores; Enfermagem; Familia; Traumatismos da medula espinal.

ABSTRACT

Objective: Toevaluatethestructuralrepresentationoffamilieswithspinalcordinjurybasedonthegenogramandecomap. Method:Qualitativestudy, car-
ried out with two families that have members with spinal cord injuries whoweretreatedat PROMADE. The genogramandecomapwereused as data
collection strategies in theStructuralAssessment, a component of the Calgary Family AssessmentModel. Results: The familygenogrampointedto-
restructuringwiththeformationof new familyarrangementsthroughtherecompositionof its members in theinternalfamilystructurewith a viewtoim-
provingmobilityandaccessibility. The ecomap elucidated the links between extended families and broader systems with clues for adjustments and
possibilities for nursing intervention in the scope of primary care. Conclusion: The families adjusted themselves in the face of stressful situation and
changes in ordertoeffectcare in the family routine.

DESCRIPTORS: Home Nursing;Caregivers ;Nursing;Family; Spinal Cord Injuries.

RESUMEN

Objetivo: Evaluar representacion estructural de familias con lesion medular a partir del genogramay ecomap. Método: Estudio Cualitativo, realizado
con dos familias que tienen miembros con traumatismos de la Médula Espinal que fueron atendidos en PROMADE. El genograma y ecomap se
utilizaron como estrategias de recopilacion de datos en Evaluacion Estructural, un componente del Modelo de Evaluacion de la Familia de Calgary.
Resultados: El genograma familiar apunt6 a la reestructuracion conformacion de nuevos arreglos familiares a través de la recomposicion de sus
miembros en estructura familiar interna con miras a mejorar la movilidad y accesibilidad. El ecomap esclarecio los vinculos entre las familias
extensas y los sistemas mas amplios con pistas para ajustes y posibilidades de intervencion de enfermeria en el ambito de la atencion primaria.
Conclusion:Las Familias se adaptan ante situaciones estresantes y cambios para efectuar el cuidado en la rutina familiar.

DESCRIPTORES: Atencion Domiciliaria de Salud; Caregivers; Enfermeria; Familia; Traumatismos de la Médula Espinal.
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INTRODUCAO

traumatismo da medula espinal

atinge as estruturas do canal medu-

lar, causando alteracées motoras,
sensoriais, autondmicas ou psicoativas.
Tais alteragoes caracterizam-se pela lesio
na medula que pode ser paralisia ou pare-
sia de membros, alteracdes nos tonus mus-
culares, alteracdes dos reflexos superficiais
e profundos, alteracio ou perda de sensi-
bilidades, perda do controle esfincteriano,
alteragdes da temperatura corporal, dis-
funcao sexual ¢ alteragdes autondmicas.'

A familia passa a ser o arrimo para
onde fluem todos os problemas ¢ neces-
sidades de seu membro com Lesio Me-
dular (LM), ¢ isso transforma os planos
rotineiros de atividades da vida didria de
ambos. Assim, a vida pds o traumatismo
da medula espinal exige constantes pro-
cessos de mudancas, de aprendizagens e
de adaptagdes de ambas as partes, uma vez
que o individuo lesionado torna-se depen-
dente de um membro familiar. Este, ao se
deparar com o novo (a situagio é inusitada
para ambos), precisa significar o que estd
ocorrendo, pois hd que sair de sua zona
de conforto e exercer um papel que nunca
aventou, o de “cuidador”. Para isso, pre-
cisa de estratégias para criar de uma nova
normalidade e a¢des de apoio que possam
instrumentalizd-lo para cuidar da pessoa
com LM.?

Desse modo, a familia, ao ser conside-
rada um sistema, necessita de ajustamen-
tos, reestruturagoes ¢ reconfiguragdes para
apoiar, cuidar e adaptar o ente familiar ao
ambiente domiciliar, sejam quais forem
suas alteracoes: fisicas, motoras ou sensiti-
vas.” Trata-se de um papel complexo, que
requer responsabilidade ¢ desempenho na
assisténcia domiciliar de cuidados, poden-
do ocasionar sobrecarga para toda a fami-
lia ou para alguns de seus membros.*

Em consonancia com tal modo de assi-
milar a vivéncia dessa nova realidade, este

estudo adota a perspectiva de que a fami-
lia ¢ a unidade cuidadora priméria que se
ajusta ¢ reorganiza diante do propdsito de
empreender esfor¢os para o cuidado do
ente com altera¢oes na mobilidade fisica.’

Uma forma de compreender os esfor-
¢os, ajustamentos e enfrentamentos do
gerenciamento do cuidado realizado pela
familia no processo de readaptagio pos-
-traumdtica ¢ o emprego do genograma
¢ do ecomapa. Estas sio ferramentas ex-
plicativas ¢ analisadoras das experiéncias
familiares, que tornam visiveis as mudan-
cas, adaptacdes, rearranjos ¢ até mesmo os
vinculos estabelecidos com base na rede
de apoio social junto aos servicos e pro-
fissionais de satide ¢ outras organizacoes
sociais.””

Nessa perspectiva, o estudo gera subsi-
dios para a compreensio da familia como
unidade de cuidado ¢ alcancar uma visao
mais ampliada do processo saude doenca.
Diante desse contexto, este estudo obje-
tivou avaliar a representagio estrutural
de familias com entes que possuem lesio
medular com base no genograma e no eco-
mapa.

METODOS

Trata-se de um estudo retrospectivo,
com o recorte temporal nos meses de ju-
nho a setembro de 2018,qualitativo que
utilizou o genograma ¢ o ecomapa para
avaliar os vinculos afetivos dos integrantes
das familias assim como referencial meto-
doldgico utilizou-se a Avaliagio Estrutu-
ral, componente do Modelo Calgary de
Avaliagio da Familia (MCAF).* Foi utili-
zado um roteiro semi estruturado em trés
blocos de temas: elementos que podem ser
avaliados nas suas subcategorias: Interna
(composicao familiar, género, orientagio
sexual, ordem de nascimento, subsistemas
¢ limites), Externa (familia extensa e siste-
mas mais amplos) e Contexto (etnia, raga,
classe social, religiio e ambiente)*
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A coleta de dados foi realizada com
pacientes atendidos no Programa de Ati-
vidades Motoras para Deficientes (PRO-
AMDE) foi o ponto de partida para se
ter contato com as familias. Esse progra-
ma presta atendimento interdisciplinar
¢ equinime sob a supervisio de equipe
multiprofissional (Enfermagem, Educa-
¢io Fisica, Servio Social, Psicologia, Fi-
sioterapia) no Ambito da Universidade Fe-
deral do Amazonas (UFAM), além de ser
um dos campos de atuacio da Residéncia
Multiprofissional em Satde no Programa
de Atencio Integral 4 Satide Funcional em
Doengas Neurolégicas da UFAM. A es-
colha desse programa justifica-se por ofe-
recer servico de reabilitagio para pessoas
incapacitadas por lesio medular. Foram
critérios de inclusio familias acompa-
nhadas pelo PROAMDE da UFAM, na
cidade de Manaus, com tempo igual ou
superior a seis meses poés-trauma. Foram
excluidos os membros familiares menores
de 18 anos de idade.

Participaram da pesquisa duas familias
que tinham familiares com lesdes me-
dulares, sendo um com tetraplegia ¢ um
com paraplegia. A segunda ctapa foi no
domicilio dos participantes. A coleta de
dados foi realizada no periodo de junho a
setembro de 2018, por meio de entrevistas
semiestruturadas, gravadas com as devidas
autorizagoes, utilizando-se um roteiro de
questdes propostas pelo Modelo Calgary
de Avalia¢ao da Familia.®

Foi realizada em 3 fases: na primeira
houve o contato inicial com as familias
explicando sobre o que se tratava sobre o
estudo, qual era o objetivo. Diante da res-
posta positiva para a participa¢ao no estu-
do, solicitamos a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Na segunda fase, que se deu apds as en-
trevistas, apresentou-se as familias, um de-
senho feito manualmente do genograma
obtido com base nas informacdes sobre a
composi¢io dos membros da familia e suas
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relacoes familiares internas e externas. Os
esbogos foram validados junto & familia e
os familiares puderam completar ou alte-
rar os desenhos.

Na terceira fase, foram trabalhados as
subcategorias externas ¢ o contexto. Apds
as entrevistas com os dados gerados foram
criados diagramas do genograma e do eco-
mapa foram digitalizados, com o auxilio
do software Genopro 2.5.3.9, versio 2016,
¢ exportados para o software da Microsoft
Office Powerpoint 2007, para ajustes ¢ fi-
nalizacdes.

As andlises das falas possibilitaram
elaborar um sistema de registros capaz de
identificar cada ctapa da avaliagio estrutu-
ral das familias, conforme o MCAE.

Por tratar-se de uma pesquisa cientifica
envolvendo seres humanos asseguraram-
-se os principios éticos ¢ legais postos na
Resolucio do Conselho Nacional de Sau-
de de n° 466/12.Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). O presente
estudo possui aprovagio do Comité de
Etica em Pesquisa da Escola de Enferma-
gem da Universidade Federal do Amazo-
nas, CAAE n° 82725418.1.0000.5020 e
parecer com numero 2.598.945 de 14 de
abril de 2018.Neste estudo, utilizaram-se
nomes ficticios, para preservar a identifica-
¢ao de todos os participantes envolvidos ¢
citados.

RESULTADOS

A familia de Lucca e sua estrutura
interna

A primeira familia teve como pessoa
indice Lucca, que, aos 14 anos de idade so-
freu traumatismo da medula espinhal ao
cair de uma laje, quando brincava de soltar
pipa no domicilio de sua avd. Foi socor-
rido pelos familiares ¢ levado por condu-
¢do propria da familia para um servigo de
pronto atendimento na cidade de Manaus.
No momento da pesquisa, Lucca estava
com 18 anos, era solteiro, nao possuia fi-
lhos, ainda nio completara o ensino fun-
damental, apresentava quadro clinico de
tetraplegia incompleta com déficits mo-
tor, sensitivo, com deformidades e atrofias

11586 saidecoletiva = 2022; (12) N.81

nas maos, punhos, tornozelos ¢ joelhos.
Sua familia interna era composta por sua
avd materna (Fernanda, 73 anos), sua mae
(Carol, 44 anos), tia ('Thaisa, 40 anos) ¢
seus primos (Julia, 19 anos; Rémulo, 14
anos e July, 11 anos) conforme apresenta-
do pelo genograma da familia, (Figura 1).

Cabe destacar que a familia de Lucca
foi recomposta para atender as necessida-
des de satde ¢ de vida de Lucca, passando
aser apresentada predominantemente
por cuidadoras do género feminino. Dessa
forma, as mulheres adultas jovens estavam
diretamente ligadas aos cuidados de Luc-
ca para a realizacao das suas atividades de
vida didria (AVD).

Lucca expds que, antes da lesio me-
dular, realizava suas AVDs normalmente.
Apds o acidente, houve uma ruptura no
cumprimento de seus papéis, tarefas e ati-
vidades cotidianas, pois passou a depender
da ajuda das mulheres da familia, princi-
palmente de sua mae, Carol.

Ele se cuidava, em termos de co-
mer, de tomar banho. Isso tudo ele
sabia fazer sozinho... agora, eu sou
responsdvel por tudo: marcagdo de
consulta, de fisioterapia, do banho,
de bidratar a pele dele, de virar ele,
arrumay, a comida... Ele até comia

sozinho, mas, devido ele tomar bo-
tox, foi tdo forte que subiu para os
bragos, e agora ele estd sem for¢as
para comer. Eu coloco o alimento
na boca dele para comer. Assim que
passar o efeito [do botox], acredito
que ele possa voltar a fazer algumas
coisas sozinho, como, por exemplo,
escovar os dentes [...] (Carol, mdie
de Lucca).

Os familiares apontaram que os afaze-
res cotidianos de cuidado de Lucca, como
o banho didrio, mudancas de dectbito, hi-
gienizacio intima apds as eliminagdes vesi-
cais e intestinais, entre outros, estavam sob
a responsabilidade de Carol, visto ser ela
quem dedicava a maior parte do dia paraa
realizacio desses cuidados.

Observou-se que Carol assume os cui-
dados na assisténcia domiciliar, além de
acompanhd-lo na sua reabilitacio ¢ na
realizacio de outras tarefas domésticas, o
que aponta a possibilidade de sobrecarga.
Quanto ao preparo das refeigoes, limpeza
do domicilio e do quarto do Lucca, tam-
bém ficavam sob os cuidados de Carol e de
sua tia, Thaisa (40 anos). Fernanda (avé de
Lucca) era responsdvel pela limpeza e or-
ganizagio dos demais comodos. Quando
Carol ¢ Thaisa nio podiam cuidar dircta-

Figura 1- Genograma da familia de Lucca. Manaus, Amazonas, Brasil, 2019

GENOGRAMA

'\l-r-.-.-.-.-—"

Fernanda ?}.

" ' "'“'“ a
18 anos - "Iiln-n-i 14 anos |1m'\
Tatraptagia por LM | e i
i em 2014 i
ot I e
i
Genograma Refacionamentos da familia
— Casamento —— Viuvez
=t Separados de fala - Relagcao casual
| Masculno Feminino Falecimento L+Di~umiﬂdﬂs ]

Fonte: Elaborado pelos autores, 2019.

DO\:https:/do\.org/‘\O‘36489/saudem\et\va.ZOZZv‘\Z\81p1‘\58&4‘\595‘@ ®
Todo o contedido desse periddico, exceto onde esta identificado, esta licenciado sob uma Licenca Creative Commons IR



mente de Lucca, era Fernanda quem assu-
mia esse cuidado.

Rede social de apoio da familia de Lucca

O ecomapa delineou os arranjos dos
nucleos de cuidado. As redes de apoio
sociais internas e externas foram se (re)
ajustando, (re)formulando e (re)adequan-
do-se para dar suporte a Lucca ¢ a
toda sua familia. Internamente, eviden-
ciou-se maior fluxo de energia mutua entre
Carol, Thaisa, Fernanda e Lucca.

Quando Lucca estava no servigo de
reabilitacio ou nas consultas do servico
ambulatorial especializado com Carol, as
tarefas domésticas eram divididas entre
Thaisa ¢ Fernanda, conforme represen-
tado no ecomapa (Figura 2), que ilustra
também outros vinculos importantes para
a familia.

Lucca recebia o Beneficio de Prestagao
Continuada (BPC), importante por com-
plementar a renda de Carol, haja vista que,
devido ao quadro de satde de Lucca, cla
precisou afastar-se do mercado de traba-
lho, assim como Thaisa.

As relacoes ¢ os vinculos da familia de
Lucca com a familia extensa de Fernanda
e com vizinhos eram fracos, mas, quando
existentes, possibilitam trocas expressivas
de apoio para toda a familia. O apoio e
o suporte dos membros da igreja evangé-
lica ajudaram significativamente Carol.
A igreja auxiliou-os na aquisi¢io de bens
materiais, além de oferecer suporte emo-
cional e espiritual para Carol.

Outros sistemas externos exerciam in-
fluéncia ¢ apresentavam vinculagoes for-
tes ¢ significativas para Lucca, como, por
exemplo, os servi¢os de saude do ambula-
tério especializado e a assisténcia de satide
ofertados pela equipe multiprofissional
que atuava no servigo de reabilitacio.

A assisténcia domiciliar e os cuidados
de enfermagem oferecidos a Lucca e 4 sua
familia pelo servico de reabilitacio, no
Ambito da atengdo bdsica, foram conside-
rados moderados. Entretanto, os cuida-
dos assistenciais oferecidos pelas equipes
de enfermagem ¢ demais profissionais de
satde, durante seu perfodo de internagio
no Hospital e Pronto Socorro, foram con-
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Figura 2- Ecomapa da familia de Lucca Manaus, Amazonas, Brasil,2019.
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siderados negativos. Posteriormente, os
cuidados foram compartilhados ¢ infor-
mados para Carol, conforme ela descreve:
Durante a internagdo, ele teve esca-
ra na cabega. Nio falaram que era
para eu fazer a mudanga de lados.
Depois veio um enfermeiro e me
ensinou como fazer, explicando a
importdncia disso. No servigo am-
bulatorial, vdrios profissionais fa-
laram coisas boas para cuidar dele:
a enfermeira falou para cuidar da
pele, da alimentagdo e fazer a troca
de lado para ndo dar escara no cor-
po dele [...].(Carol, mae de Lucca).

Cabe mencionar ainda que Lucca re-
latou ter vinculo negativo com a escola,
pois, desde o seu acidente, parou de fre-
quentar e teve que parar os estudos no
nono ano do ensino fundamental.Lucca
¢ sua familia realizavam poucas atividades
de lazer, por nio possuirem transporte
particular ¢ a sua situagio econdmica ser
desfavorédvel, uma vez que a renda era prio-
ritariamente para a sua reabilitacio, para o
deslocamento as consultas médicas ¢ para
suprir outras necessidades.

A familia de Allison e sua estrutura
interna
A segunda pessoa indice ¢ Allison. No
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ano de 2017, sofreu lesio medular devido
aum ferimento causado por arma de fogo.
No periodo da coleta de dados, estava com
27 anos, apresentava um quadro clinico de
paraplegia com déficits motor ¢ sensitivo
(tatil e térmico).

Sua familia interna era composta por
Martha, de 24 anos, com quem possufa
unido estdvel, ¢ seus trés filhos pequenos
(Silvia, 3 anos; Cris, 2 anos; Fabio, 1 ano),
conforme representagio do genograma na
(Figura 3).

Allison ainda nio completou o ensino
fundamental. Antes do incidente, Allison
era quem tomava as principais decisoes fi-
nanceiras da familia, como pode-se obser-
var no depoimento:

Antes do acidente, ele trabalbava,
saia de manhd cedo e voltava a noi-
te. Ele é quem sustentava a casa. Eu
sou dona de casa, cuido da casa e
das criangas [...] (Martha, esposa
de Allison).

Ao retornar para sua nova residéncia,
logo apés o incidente, Allison passou a re-
ceber os cuidados diretos de Martha e de
sua irma Alexis (30 anos). Alisson e Mar-
tha afirmaram ter recebido ajuda de Alexis
(irma de Allison) e Maria (50 anos e mae
de Allison) para o inicio dos cuidados co-
tidianos, haja vista que, nos primeiros seis
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meses ap6s o trauma, Allison ficou acama-
do no domicilio e parcialmente depen-
dente dos cuidados de seus familiares para
realizar as AVDs, necessitando de auxilio
para alimentar-se, vestir-se e banhar-se.
Martha afirmou ser a principal cuida-
dora que realiza a assisténcia domiciliar a
Allison. Ela era quem o acompanhava nas
consultas médicas e/ou na realizacio de
exames. Ocupava-se também dos afazeres
domésticos ¢ ainda era a responsével por
seus trés filhos pequenos. Entretanto, al-
gumas vezes precisava contar com a ajuda
de Maria (mie de Allison). H4 evidéncias
de sobrecarga de tarefas para Martha reali-
zar cotidianamente:
[...] eu cuido dele, preparo a comi-
da, fago as coisas de casa, marco as
consultas médicas e o acompanho,
Jfago as compras e pago as contas. Eu
o coloco no banheiro, para ele tomar
banho. A mde dele ajuda, ficando
com as criangas, quando temos que
ir para o Servigo de Reabilitacdio,
para as consultas e para realizar
exames [...] (Martha, esposa de
Allison).
Percebe-se que a familia de Allison
procurou reestruturar-se, definindo novas
regras, normas ¢ papéis em seu domicilio.

Rede social de apoio da familia de
Allison

Em relagio ao ecomapa da familia de
Allison, foi possivel compreender que esta
familia necessitava de grande apoio da
rede social externa, haja vista que Martha
era quem cuidava diretamente de toda a
familia. Evidenciou-se que a maior influ-
éncia de contato ¢ apoio social que Allison
e sua familia recebiam eram provenientes
da familia extensa de Maria (mie de Alli-
son), conforme representado no ecomapa
(Figura 4).

Destaca-se ainda que, durante a esta-
dia de Allison no Hospital de Urgéncia e
Emergéncia, foram estabelecidos alguns
vinculos com os profissionais de satde,
com impactos positivos e outros negativos
na familia.

Outros vinculos importantes foram
destacados pela familia, como, por exem-
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Figura 3- Genograma da familia de Allison. Manaus, Amazonas, Brasil, 2019.
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Figura 4- Ecomapa da familia de Allison. Manaus, Amazonas, Brasil, 2019.
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plo, o suporte oferecido pelo servico de
satide da Unidade Bdsica de Satide da Fa-
milia (UBSF), que ofertava servigos, como
consultas, marcagio de exames dentre ou-
tros; ¢ pela Igreja, que oferecia suporte
emocional para Martha ¢, em algumas si-
tuagoes, suporte financeiro para a familia
de Allison. Em relagio aos vinculos mo-
derados, os vizinhos ¢ os proprietérios da
casa onde Allison e sua familia residiam
permitiram altera¢des na estrutura fisica

para a acessibilidade de Allison.

DISCUSSAO

A utilizagio do genograma como ins-
trumento de coleta de dados, nos estudos
de natureza qualitativa, junto as familias,
possibilita representar os dados da familia,
podendo revelar informagées que definem
sua histéria de vida, bem como a compo-
sicio da estrutura interna.”’” O ecomapa
representa as relacoes da familia em seu
contexto ¢ sua rede social de apoio."

A literatura descreve que a lesao medu-
lar traumdtica pode gerar impacto social
na vida do individuo ¢ mudangas stbitas
também afetam seu nucleo familiar, que

DO\:https:/do\.org/‘\O‘36489/saudem\et\va.ZOZZv‘\Z\81p1‘\58&4‘\595‘@ ®
Todo o contedido desse periddico, exceto onde esta identificado, esta licenciado sob uma Licenca Creative Commons IR



ocasiona modificagdes para se adaptar ¢
atender as necessidades geradas pela nova
condi¢io de saude. "'

Dessa forma as relagdes familiares se es-
tabelecem em diferentes contextos e com a
compreensio da rede de apoio social como
fator de protecio. Essa rede de relagoes da
familia demonstra ter influéncia sobre a
qualidade das relagoes intrafamiliares, sua
estrutura, coesio ¢ adaptabilidade.”

Nas reestruturacoes familiares, ficou
evidente que a responsabilidade pelos
cuidados cotidianos recaiu sobre o género
feminino. O predominio de mulheres cui-
dadoras ¢ reforcado pela tendéncia histé-
rica e social no qual a mulher ¢ a principal
fonte de cuidado do lar, da familia e do
familiar dependente.™

Outra vertente para explicar essa re-
alidade ¢ a diferenca ¢ a desigualdade de
género no contexto social ¢ cultural, em
que os homens, em sua maioria, assumem
apenas o papel de provedores de recursos
financciros ¢ ¢ baixa sua participacio nas
tarefas e nos cuidados familiares, como
constatado em outros estudos.'*'*"*

Neste estudo, verificou-se que as cui-
dadoras passaram por um processo de
aprendizagem para realizar os cuidados
necessarios as atividades cotidianas, além
do apoio emocional, por meio das orien-
tacoes ¢ observagdes que ocorreram nos
hospitais.

Nos depoimentos dos familiares, perce-
beu-se que a tarefa de cuidar de um ente
familiar dependente gera sobrecarga de
trabalho, visto que os cuidados ficam na
responsabilidade de um tnico ente fami-
liar. Dependendo do nivel da lesdo, sio
necessdrios auxilios parciais ou total para
realizar essas tarefas, além de muitas horas
despendidas para realizar esses cuidados,
o que pode gerar sobrecarga nas esferas
emocional e fisica para o cuidador.""

As pessoas com lesio medular neces-
sitam de cuidados de sadde e acompa-
nhamento especializado. Neste sentido,
salienta-se a importincia dos servicos de
reabilitagdo, que se interligam e coope-
ram para melhorar a qualidade de vida de
pessoas com lesio na medula.” A rede
de cuidados a pessoa com deficiéncia no
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ambito do Sistema Unico de Saude (SUS)
institui a rede de reabilitagdo, na qual ofe-
rece servicos de reabilitagio de modo inte-
grado, articulado ¢ eficiente nos diferentes
niveis de complexidade do SUS.*¢

Cabe mencionar que a equipe mul-
tiprofissional deve ter conhecimento ¢
habilidade para suprir as necessidades de

Assim, a vida pos o
traumatismo da medula
espinal exige constantes
processos de mudancas,
de aprendizagens e de
adaptacoes de ambas

as partes, uma vez que

o individuo lesionado
torna-se dependente de

um membro familiar.

cuidados as pessoas com LM na sua inte-
gralidade. O processo de trabalho dos pro-
fissionais de satide deve ser de forma inter-
disciplinar, construgio de um vinculo, ter
um aprofundamento do conhecimento
tedrico/técnico no qual requer agdes de
capacita¢io ¢ educagio permanente para
desenvolver de praticas profissionais de

qualidade.”
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A enfermagem desempenha um papel
essencial no cuidado de pessoas com lesio
medular, ao envolver acoes de educacio
em satde com vistas & promogio do au-
tocuidado de todos os envolvidos.*Entre-
tanto, foi possivel identificar, neste estudo,
que, um ato de prestagio de cuidado pela
enfermagem, foi negligenciado na assis-
téncia de satde em relagio, por exemplo,
aos cuidados com o cateterismo vesical de
demora, o que propiciou um quadro de in-
fecgao do trato urindrio em Allison.

A enfermagem, como parte integrante
da equipe multidisciplinar, e como aquela
que realiza o gerenciamento dos cuidados
seja no Ambito exercendo o papel assisten-
cial e educativo, deve-se dar relevincia
na dissemina¢io de conhecimentos como
foco nos cuidados ¢ orientagdes sobre os
cuidados no processo de reabilitagaol’.
Nessa perspectiva, a enfermagem deveria
contribuir para a melhora do autocuidado
¢ da qualidade de vida, com o intuito de
proporcionar um ambiente familiar sau-
davel e confortavel, contando com a cola-
boracio dos membros da familia.”

Neste estudo, observou-se que a rede
de apoio assegurada pela religiao propor-
ciona um suporte emocional para a familia
que vivencia essa nova realidade. Estudo
realizado com pessoas com lesio medu-
lar mostrou que a manutengio do equili-
brio familiar decorreu da ¢, da crenca em
Deus, enfim da religido.A familia procurar
apoio emocional e, por confiar em algo
maior, recorre a fé/espiritualidade, que au-
xilia na aceita¢io, adaptacio ¢ consolo em
relagio & doenca.

CONCLUSOES

A representacio estrutural de familias
com lesio medular com base no genogra-
ma ¢ no ecomapa permitiu compreender
a familia como um sistema em continuo
movimento, buscando um equilibrio na
dinimica familiar, uma vez que a depen-
déncia decorrente das sequelas exigiu um
redimensionamento, estabelecendo novos
papéis dentro dos subsistemas da familia,
com o objetivo de efetivar o cuidado no
cotidiano.
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Diante da perda de autonomia de um
de seus membros, o apoio familiar, das
institui¢oes formais e informais integram
uma teia de relagdes que assistem a familia
para acolher as demandas de cuidado. O
genograma ¢ 0 ecomapa proporcionaram

uma visao mais detalhada sobre a estrutura

da familia.

Quanto aos limites, destaca-se ainda a
dificuldade em discutir os dados, pois hd
poucos estudos publicados abordando so-
bre modelo Calgary ¢ Lesio Medular. Por-
tanto, sugere-se que outros estudos com
familias de entes com lesao medular sejam

realizados, abrangendo o atendimento em
outras unidades de reabilitagio e enfoque
na interagio familiar. Salienta-se a necessi-
dade de mais estudos na drea da enferma-
gem que abordam o bindémio paciente e
familia no cotidiano na lesao medular.
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