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RESUMO

Objetivo: conhecer os sentimentos dos profissionais de enfermagem frente ao abandono familiar de
pacientes com paralisia cerebral em instituicio de longa permanéncia. Método: estudo exploratoério-
descritivo, com abordagem qualitativa, em um hospital neurologico filantropico, no interior de Sao Paulo/SP.
Participaram 11 trabalhadores da enfermagem, durante os meses de novembro e dezembro de 2012, por meio
de entrevista semiestruturada. Para analise dos dados utilizou-se a Técnica de Analise de Conteldo.
Resultados: emergiram as seguintes categorias: Categoria 1: A tristeza diante do abandono familiar; Categoria
2: Tentando compreender o motivo do abandono; Categoria 3: Tentando compensar o abandono da familia;
Categoria 4: A importancia da familia. Conclusdo: para os profissionais a participacao familiar no cuidado e
acompanhamento destes pacientes seria de extrema importancia para seu desenvolvimento. Descritores:
Paralisia Cerebral; Institucionalizacao; Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: to know the feelings of the nursing professionals about family abandonment of cerebral palsy
patients in long-stay institutions. Method: descriptive and exploratory study, with a qualitative approach, at a
philanthropic neurological hospital in Sao Paulo / SP. Eleven nursing workers participated, during the months
of november and december, 2012, through semi-structured interview. For data analysis, was used the content
analysis technique. Results: emerged the following categories: Category 1: The sadness for the family
abandonment; Category 2: Trying to understand the reason for the abandonment; Category 3: Trying to
compensate the family abandonment; Category 4: The importance of family. Conclusion: for professionals,
family participation in the care and follow-up of these patients would be extremely important for their
development. Descriptors: Cerebral Palsy; Institutionalization; Nursing.

RESUMEN

Objetivo: conocer los sentimientos de los profesionales de enfermeria al abandono de la familia de pacientes
con paralisis cerebral en instituciones de larga estadia. Método: estudio exploratorio y descriptivo, con un
enfoque cualitativo, en un hospital neuroldgico filantropico en Sao Paulo / SP. Los participantes del estudio
fueron once trabajadores de enfermeria, durante los meses de noviembre y diciembre de 2012, a través de
entrevista semiestructurada. Para el analisis de datos, se utilizé la técnica de analisis de contenido.
Resultados: surgieron las siguientes categorias: Categoria 1: La tristeza por el abandono de la familia;
Categoria 2: Tratar de entender el motivo del abandono; Categoria 3: Tratar de compensar el abandono de la
familia; Categoria 4: La importancia de la familia. Conclusién: para los profesionales, la participacion de la
familia en la atencién y el seguimiento de estos pacientes seria muy importante para su desarrollo.
Descriptores: Paralisis Cerebral; Institucionalizacion; Enfermeria.
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INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) é consequéncia de
uma lesao estatica, que afeta o sistema
nervoso central em fase de de maturacao
estrutural e funcional, ela pode ocorrer no
periodo pré, peri ou pos-natal. E uma
disfuncao sensoriomotora, acarretando em
limitacées motoras e intelectuais.’

Em quadros mais leves o paciente pode ter
uma vida normal, sem empecilhos, mas na
maioria das vezes apresentam
comprometimento motor central, causando
grande impacto na fala, audicao, visao,
motricidade, degluticao em graus variados de
comprometimento e nivel intellectual.’

A deficiéncia tem um significado individual
e consequentemente repercussoes diferentes
em cada pessoa e para cada familia. Por se
entender que estas pessoas possuirao
limitacoes por toda a vida, e isso exigira
adaptacao de todos na familia. Assim, a
maneira como cada pessoa se ajusta para
lidar com a deficiéncia, é individual e
influenciara na dinamica familiar e na sua
interacdo com o paciente.?

A maioria das pessoas com paralisia
cerebral se tornam depende de seus
familiares devido a suas limitacoes, em
muitos casos, nao tomam banhos sozinhos,
nao se vestem nem se alimentam sozinhos,
faz uso de fraldas e nao conseguem passar da
cadeira de rodas para a cama.*

Nos periodos de internacao a presenca de
um acompanhante familiar € necessario e
importante para a evolucao do paciente, pois
ajuda no apoio emocional e traz seguranca ao
internado. O acompanhamento dos familiares
faz com que o doente tenha uma interacao
com o mundo exterior, garantindo assim um
elo com a rede social.’

A familia que decide pela
institucionalizacao de um membro, tenta
proporcionar uma melhor condicao de vida,
cuidado e de conforto, do que aquela que a
familia pode oferecer.® Em algumas situacdes
a familia nao tem capacidade para o cuidado,
nao conseguindo conciliar as atividades como
trabalho, lar e o cuidado do paciente. E nao
encontrando ninguém na familia que se
disponibilize a cuidar do paciente a
institucionalizacao € uma solucao encontrada
para esse problema.

A familia é considerada a cuidadora
principal e essencial para um
desenvolvimento satisfatorio do paciente,
pois receber o diagndstico de PC, impacta de
tal forma que a familia se sente incapacitada
para cuidar do filho.’
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Para a familia ter um filho com PC é tao
impactante que dificulta o estabelecimento
de vinculo, a aceitacdo do filho, a
compreensao das informacoes, afeta a rotina
diaria, compromete os sonhos e projetos de
cada membro da familia, que se desestrutura,
sendo necessario longo processo para que
retome o equilibrio.® Os efeitos da doenca
afeta diversas dimensoes da vida da familia,
causando desconexdes sociais, dor que afeta
todos os membros da familia.’ E para que a
carga causada pela doenca seja minimizada,
a enfermagem se torna fundamental para
auxiliar a familia no encorajamento e busca
pela normalidade, no entanto, para que o
cuidado seja efetivo € necessario uma
assisténcia realizada de forma holistica,
coerente, livre de preconceitos, olhando o ser
humano como um todo, como um ser que
apresenta as mesmas necessidades que
qualquer outro ser humano.™

Para que esse cuidado aconteca,
profissionais de salde devem estar
competentes e sensibilizados com essa
problematica, com o objetivo de implementar
e incentivar a adesao de um projeto
terapéutico que atinja as necessidades tanto
do paciente quanto da familia.

Diante do exposto, percebe-se a
importancia da familia no cuidado com o
paciente com paralisia cerebral, sem esse
apoio familiar, o paciente fica dependente de
cuidados dos profissionais de saude.
Entendermos os sentimentos dos profissionais
ao lidar com estes pacientes e com o
abandono familiar torna-se importante para o
auxilio desses trabalhadores uma melhor
assisténcia a esses pacientes.

Este estudo tem o objetivo de conhecer os
sentimentos dos profissionais de enfermagem
frente ao abandono familiar de pacientes com
paralisia cerebral internados em instituicao
de longa permanéncia. Para isto, questionou-
se entre profissionais de enfermagem: Qual o
sentimento dos profissionais de enfermagem
frente ao abandono familiar de pacientes com
paralisia cerebral em instituicao de longa
permanéncia?

METODO

Estudo exploratorio-descritivo, com
abordagem qualitativa. A producao de dados
foi realizada em um hospital neurologico de
longa permanéncia no interior do estado de
Sao Paulo/SP, de carater filantrépico mantido
por meio de pensdes e aposentadorias dos
pacientes residentes na instituicao e através
de doacdes da comunidade. O hospital abriga
atualmente 60 pacientes, adultos e criancas,
residentes na instituicao. Os sujeitos do

Portugués/Inglés

Rev enferm UFPE on line., Recife, 10(5):1789-95, maio., 2016

1790



ISSN: 1981-8963

Ichikawa CRF, Oshiro P, Marcon SS.

estudo foram 11 profissionais de enfermagem:
enfermeiros, técnicos e auxiliares, atuantes
na instituicdo ha pelo menos um ano. As
entrevistas foram realizadas pelas proprias
pesquisadoras através de instrumento semi-
estruturado, durante os meses de novembro e
dezembro de 2012.

Para analise dos dados adotou-se a Técnica
de Andlise de Conteldo' que culminou nas
categorias do estudo: Categoria 1: A tristeza
diante do abandono familiar; Categoria 2:
Tentando compreender o motivo do
abandono; Categoria 3: Tentando compensar o
abandono da familia; Categoria 4: A
importancia da familia.

Para preservar a identidade dos
entrevistados, os mesmos foram identificados
pela letra P seguido do nimero conforme as
entrevistas ocorriam, exemplo P1; P2; P3. O
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa sob o parecer n° 151.901, conforme
recomendacdes da Resolucao n° 196/96, do
Conselho Nacional de Salude, revogada pela
466/12."

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram das entrevistas 11
funcionarios, sendo 10 técnicos/auxiliares de
enfermagem e 01 enfermeira, que atuavam de
1 a 20 anos na instituicao. Sete entrevistados
do sexo feminino e quatro do sexo masculino.

Por meio das falas dos funcionarios, foi
possivel apreender a realidade que se esboca
na vivéncia desses atores quanto aos
sentimentos frente ao abandono familiar do
paciente com paralisia cerebral. A partir das
entrevistas obteve-se as seguintes categorias:
1) A tristeza diante do abandono familiar; 2)
Tentando compreender o motivo do
abandono; 3) Tentando compensar o abandono
da familia; 4) A importancia da familia.

¢ Categoria 1: A tristeza diante do
abandono familiar

Profissionais de enfermagem que lidam no
seu dia-a-dia com pacientes abandonados
pelos familiares, demonstram uma grande
tristeza ao se referir aos pacientes.

Me traz muita tristeza saber que muitos
desses pacientes que aqui estGo s@o
abandonados por seus familiares, sofro sim
por saber disso, acho que ao menos visitar
seria o minimo a ser feito por eles (P1).

Ah a gente fica triste assim, de saber da
falta de interesse, falta de amor que a
familia as vezes tem, por exemplo quando
nasce a crianga e vé que jd tem esse tipo de
problema, entdo a falta de amor de néo td
cuidando, abandonar sabe? (P3).

[...] porque em saber que tem “criancas”
aqui que tem familia, familia bem
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sucedida, e a familia optou por colocar
aqui, e me entristece também saber que
tem muito aqui ndo tem familia e vieram
pra cd porque jd ndo tem mais pai, mais
mde e os outros familiares optaram por
mandar pra cd. Eu fico triste (P11).

A tristeza é um sentimento presente quando
se ha envolvimento emocional, e diante desta
relacao trabalhador de enfermagem e
paciente com paralisia cerebral nao temos
como negar o grande envolvimento emocional
que permeia esta relacdo, levando o
profissional ao sofrimento diante da situacao
destes pacientes.™

Os trabalhadores da area da salde
convivem diretamente com a dor, perda e
morte e isto o leva a vivéncia de seus
processos internos, sua fragilidade,
vulnerabilidade, medos e incertezas.™ No que
se refere mais especificamente a equipe de
enfermagem, esta possui grande risco de
colapso emocional, pois executam cuidados
diarios aos pacientes, portanto em contato
mais intenso com a dor e o sofrimento.™ Isto
se intensifica quando a enfermagem assume
nao somente os cuidados a saude, mas
também os cuidados emocionais e se sentem
responseveis por estes pacientes, visto que se
encontram abandonados por suas familias.

¢ Categoria 2: Tentando compreender o
motivo do abandono

As falas demonstram a necessidade dos
profissionais em encontrar um motivo para o
abandono familiar, muitos deles nao
conheceram os familiares dos pacientes, mas
mesmo assim tentam entender o motivo do
abandono.

As vezes os familiares abandonam por ndo
terem condicées de cuidados, ambiente
favoradvel, acesso a medicacdes caras,
tempo disponivel para estar com eles o
tempo todo, mas também pode ser por
comodismo de ndo se sentir obrigada a
carregar esse “fardo” que a vida lhe deu
(P2).

Eu acredito que a maior parte deles é a
falta de condicbées, se bem que algumas
delas, ndo cuidam porque ndo querem ou
falta de amor (P9).

Financeiro, cultural, informacdo sobre a
sindrome que o paciente possui, e o mais
importante amor, nGo s6 no paciente, mas
sim nele, que ndo pensa que pode ficar
naquela situacdo (P10).

E dificil ter uma crianca dessa em casa, pois
o gasto é muito grande. Vocé precisa pagar
um enfermeiro, ter toda uma estrutura
para bancar sonda, quem usa, fraldas,
evitar escara essas coisas (P11).

Pelos relatos, 0s trabalhadores
demosntram que acreditam que muitos destes
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abandonos familiares ocorreram por
dificuldades financeiras. = Familias que
possuem crianca em condicao cronica de
doenca sao financeiramente mais vulneraveis,
e seus gastos sao trés vezes maiores do que
com as criancas saudaveis, essas criancas
demandam maior investimento financeiro
familiar, pois a mesma possue uma gama de
necessidade que envolvem custos
financeiros.” Além dos custos envolvidos com
materiais de  suporte, transporte e
terapéutica, as demandas decorrentes da
condicao cronica interferem na capacidade
dos pais em se manterem no emprego.'®

As condicoes socioeconémicas influenciam
a saude, moradia, cultura e condicoes
materiais de vida, as dinamicas familiares,
assim como a forma do cuidado prestado a
pessoa com deficiéncia."

O fator financeiro afeta diretamente o
cuidado familiar a pacientes com uma
determinada doenca neuroldgica, visto que
esta dificulta até mesmo o acesso a servicos
de salde.”™ Fatores como a renda familiar
interfere no papel desempenhado pela mae
por possuir melhores recursos para dar
continuidade do tratamento de seu filho,
assim como buscar modalidades de
tratamento menos acessiveis, as autoras
também relatam que familias com limitacoes
financeiras tém mais dificuldades para
aquisicao de materiais necessarios para o
cuidado e para o acesso aos servicos de
saude, o que pode prejudicar o tratamento de
criancas com paralisia cerebral."

Devido a esses pacientes serem totalmente
dependentes, e consequentemente seus
cuidados serem constantes e complexos pode-
se considerar um grande fator de estresse ao
cuidador, e que, além dessa responsabilidade
de cuidar, por ser um cuidado de
sobrevivéncia, sentem-se  obrigadas a
desenvolvé-los para nao serem alvos de
criticas da sociedade.?® Como observamos nas
falas a seguir, para os funcionarios de
enfermagem ¢é a falta de amor que faz com
que a familia abandone um de seus membros
em uma instituicao:

Ah como eu disse, acho que a falta de amor
mesmo viu. Falta de interesse, amor no
coracdo. A condicdo financeira faz parte,
mas com forca de vontade com luta eu acho
que consegue as coisas né? Agora o
primordial mesmo é o amor que a familia
tem que ter o amor, o carinho a paciéncia,
isso é o primordial (P3).

[...] tem um caso ai que a pessoa internou
ela, eu vi ela chegando, isso a uns 17 anos
atrds, ela faleceu deve ta com uns 3, 4
anos, eu s6 vi a familia trazendo essa
paciente, trouxe até no colo assim oh, né?
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Ela pequenininha e deixou e depois sumiu
daqui, foi pra outra cidade, ai até pra
achar para avisar que faleceu pra achar
essa familia, essa pessoa, foi dificil hein,
até que eles vieram, mas ndo iam nem vim,
pra fazer os trdmites legais do corpo né
(P4).

Vergonha, principalmente os mais antigos
(P6).

Uns vergonha, outro falta de condicdo
financeira ou emocional (P7).

A falta de conhecimento sobre a doenca e
seu tratamento também pode ser um fator
motivante para o abandono segundo os
relatos. O esclarecimento da populacao a
respeito das deficiéncias  certamente
contribuira para atitudes mais positivas em
relacao a essas pessoas, além de representar
uma estratégia importante para a inclusao
social.”!

Ter filhos com alguma deficiéncia, “fora do
padrao”, fere o ego além de varios outros
sentimentos negativos, pois a familia deposita
nesses filhos expectativas, sonhos em geral®.
A familia, principalmente os pais sentem-se
envergonhados e humilhados por nao ter uma
crianca “perfeita”. Além do mais a sociedade,
capitalista, valoriza aquele que tém
autonomia, aquele individuo que produz,
acumula e consume.”

Pode ocorrer o sentimento de rejeicao
demonstrado por familiares, esta rejeicao se
manifesta na postura de abandono,
superprotecao e de negacao da deficiéncia,
caracterizando um estado de medo e
ansiedade. Tais atitudes revelam o desejo de
nao querer o filho com deficiéncia, e devido a
isso sentem-se inseguras com os sentimentos
e julgamentos das demais pessoas, ou seja,
elas sentem-se incompreendida pelas pessoas
que a cercam.*

O preconceito emerge como um
comportamento pessoal, porém nao pode ser
atribuido apenas ao individuo, posto que € um
problema social que provoca efeitos
constrangedores, desagradaveis e limitantes.
Ser pessoa com deficiéncia em uma sociedade
em que o corpo pode ser comparado a uma
mercadoria que gera lucro, e as diferencas
sao ressaltadas como uma falta, caréncia ou
impossibilidade, implica se expor a negacéo."’

Cuidadores necessitam de tempo para
aceitar e se adaptar as exigéncias da crianca
com paralisia cerebral. Essa situacao requer
apoio extensivo da familia e dos profissionais
de salde para que, juntos, possam enfrentar
as circunstancias que a deficiéncia suscita na
dindmica familia.” Para o enfrentamento
eficaz da situacao, os planos de futuro para o
paciente precisam ser ressignificados, ou
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abdicados, assim como a atitude parental
deve ser revista, pois, a atuacao proativa dos
pais contribui, sobremaneira, no tratamento
e reabilitacdo do paciente."”

O contexto familiar como um todo é
afetado pelo nascimento de uma crianca com
PC. Para se conhecer a carga completa da
doenca deve se considerer os efeitos da
doenca na familia e no paciente.’ Acredita-se
que apenas com maiores esclarecimentos
sobre a doenca e suas repercussoes na vida da
crianca, contribuira para que a familia tenha
uma melhor interacdo com a crianca."’

O esclarecimento da populacao a respeito
das deficiéncias e incapacidades contribuira
para atitudes mais positivas em relacao a
essas pessoas, além de representar uma
estratégia importante para a inclusio social.”

¢ Categoria 3: Tentando compensar o
abandono da familia

Com as falas dos profissionais percebemos
suas necessidades em compensar de alguma
forma o abandono sofrido pelos pacientes,
seja com o proprio trabalho na enfermagem ou
se colocando como a propria familia destes
pacientes.

Me sinto bem, confortdvel de cuidar deles e
é um carinho a mais que a gente pode dar
pra eles né? Jd que daqui muitos da familia
ndgo vém mesmo e na medida do possivel a
gente faz o que pode (P4).

Me sinto como se tivesse fazendo um papel
familiar, pois estes pacientes jd fazem parte
da minha vida e tento sempre passar o meu
melhor a eles (P5).

Porque esses pacientes sdo totalmente
dependentes, se eles estdo aqui é porque a
familia de uma forma ou de outra néo teve
condicbes de cuidar, entdo assim, eu me
coloco no lugar deles né. [....]JAqui as
“criancas” sdo como filhos pra mim, vocé
entendeu? (P11).

Nota-se o quanto esses profissionais zelam
pelo cuidado e sentem-se (teis com o que
fazem, pois vivenciam a realidade desses
pacientes e a situacao que se encontram,
chamam de  “criancas” por serem
dependentes, e revelam o quanto necessitam
de atencao, carinho e cuidado.

O profissional de enfermagem acaba se
acostumando com o paciente, pois € morador
da instituicao e abandonado pela familia, logo
nao ha uma rotatividade dos internados,
construindo assim um vinculo afetivo
paciente/profissional.””> O trabalhador de
enfermagem passa a considera-lo como um
amigo, um membro da familia, uma pessoa
com caracteristicas normais e com isso tenta
compensar a auséncia da familia na vida
desta pessoas.
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Em pesquisa de cuidadores de criancas
com PC, demonstra-se que relacao destas
cuidadoras € motivo de gratificacao do
instinto materno e de transformacao da
propria personalidade.’’

¢ Categoria 4: A importancia da familia

Ao se tratar da familia, todos os
profissionais entrevistados acreditam na
importancia da sua participacao no cuidado e
acompanhamento destes pacientes, revelam
que o carinho e a presenca familiar fazem
com certeza diferenca no desenvolvimento
destes paciente.

Acho que a familia tem um papel
fundamental no acompanhamento desses
pacientes, pois se vé que aqueles que sdo
acompanhados por elas tem um
comportamento diferente (P1).

A familia e essencial ao desenvolvimento
da crianca, é a familia que é o comeco de
todos os remédios, da alegria, do
desenvolvimento motor da crianca (P2).

A familia é primordial nestes casos, todo
amor mesmo ndo vindo da familia, mas sim
de nds que sentimos como se fosse é muito
bom até pelo desenvolvimento deles (P5).
[...... ] familia é tudo (P6).

A convivéncia familiar é bem é benéfica
para qualquer pessoa desde que tenha
respeito, amor e carinho (P7).

A familia é muito importante, acompanha-
los, a gente percebe que é paciente, pelo
menos os que entendem, ficam felizes ou
demonstram alguma reacdo, ou seja, é o
carinho (P9).

A educacao e o suporte familiar sao os
aspectos mais benéficos quando se trata uma
crianca com deficiéncia. A familia é colocada
nas falas com aspecto primordial no
desenvolvimento da crianca com paralisia
cerebral e acompanhamento do paciente com
este diagnostico. Em praticamente todos os
relatos a familia aparece com uma enorme
significancia no cuidado do paciente com
paralisia cerebral.

E indiscutivel a importancia da familia no
tratamento dos doentes, principalmente
aqueles pacientes com paralisia cerebral,
pois, na maioria das vezes, a familia
desenvolve junto com o paciente uma forma
propria de comunicacao e cuidado, que deve
ser respeitada.” A participacao da familia no
cuidado com a crianca com quadro de PC faz
com ela se desenvolva e tenha uma vida
saudavel, no entanto para isso a familia
necessita de apoio e de uma rede social
organizada.”’

A familia, além de ser a primeira unidade
social que a crianca conhece, tem uma forte
e importante influéncia na determinacao do
comportamento e na formacao de sua
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personalidade, ou seja, possibilita um
processo de sobrevivéncia do individuo, a
familia assume um papel determinante no
processo de reabilitacao infantil,
especialmente nos casos de PC.">%

Tendo em vista a importancia de maior
adesao e melhor preparo dos pais para o
cuidado dos filhos com deficiéncia, é
oportuno buscar na literatura publicacoes
elaboradas com a finalidade de verificar qual
o conhecimento deles em relacao aos diversos
aspectos relacionados a paralisia cerebral e a
sindrome de Down.” E a enfermagem deve
ser considerada essencial neste prepado e
capacitacao destas familias para o melhor
cuidado aos pacientes com PC.

CONSIDERAGOES FINAIS

Com o desenvolver desta pesquisa
conseguimos observar que o trabalho da
enfermagem com o paciente com paralisia
cerebral é envolvente, onde se constréi para
maioria de seus atores, fortes vinculos
afetivos. Consta nao somente de assisténcia
de enfermagem, mas uma assisténcia que vai
além, entrelacada com sentimentos afetivos e
uma necessidade de compensacao pelo
abandono familiar sofrido por estes
pacientes.

Os sentimentos relatados pelos
profissionais a respeito de seu proprio
trabalho demonstraram uma realizacdo nao so
profissional, mas também pessoal destes
trabalhadores por acreditarem na assisténcia
que prestada e por afirmarem realiza-la com
grande satisfacao e afinco.

A percepcao dos trabalhadores em relacao
aos pacientes € de tristeza pelo abandono
familiar, e concluimos com seus relatos que a
participacao familiar no tratamento poderia
contribuir para o desenvolvimento destes
pacientes.

A enfermagem ao se tratar do cuidado com
0 paciente com paralisia cerebral tem
importante papel, nao somente na assisténcia
ao paciente, mas também na educacdo e
conscientizacdo da familia e comunidade, a
respeito da compreensao desta patologia,
com o objetivo de uma melhor aceitacao e
inclusao destes pacientes na familia e
sociedade.
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