ISSN 2175-5361 DOI: 10.9789/2175-5361.2015.v7i1.1796-1807
Machado WCA, Alvarez AB, Teixeira MLO et al. Como cuidadores de...

Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro

oo PPgENfBic P GENF

PESQUISA

Como cuidadores de paraplégicos lidam com sobrecarga de atividades no dia a dia
How caretakers of paraplegics deal with the overload of activities on a daily basis
Como cuidadores de parapléjicos manejan la sobrecarga de cuidados en sus actividades diarias
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. ABSTRACT *

Objective: To investigate how domiciliary caregivers of people with spinal cord injuries deal with the
overload of caring on a daily basis. Method: This was a descriptive study with a qualitative approach with
formal and informal caregivers of paraplegics who are users of two rehabilitation institutions located in
the city of Rio de Janeiro. The data were collected using a semi-structured interview and analyzed through
thematic analysis of content. Results:The reports evidenced two categories: “Understanding to take care
better of another”; and "Evaluating the overload of care for others." Conclusion: The understanding of the
conflicts in the person with spinal cord injury must be the premise for the home caregiver to exercise their
activities without further damage and overload that could render them unable to meet their needs.
Descriptors: Overload of the caregiver, Person with disabilities, Spinal cord injury, Nursing in

rehabilitation.
* RESUMO *

Objetivo: Investigar como cuidadores domiciliares de pessoas com lesao medular lidam com a sobrecarga
do cuidado no dia a dia. Método: Estudo descritivo, abordagem qualitativa, com cuidadores principais e
informais de paraplégicos, usuarios de duas instituicoes de reabilitacao, localizadas na Cidade do Rio de
Janeiro. Coleta de dados a partir de entrevista semi-estruturada e analise tematica de conteudo.
Resultados: Relatos evidenciaram duas categorias, “Compreendendo para melhor cuidar do outro”; e
“Avaliando a sobrecarga do cuidado para com o outro”. Conclusdo: A compreensao dos conflitos da pessoa
com lesao medular deve ser premissa para que o cuidador domiciliar exerca suas atividades sem maiores
desgastes e sobrecarga que o impeca de suprir suas proprias necessidades. Descritores: Sobrecarga do
cuidador, Pessoa com deficiéncia, Lesao medular, Enfermagem em reabilitacao.

o RESUMEN *

Objetivo: Investigar como cuidadores domiciliarios de personas con lesiones de la médula espinal manejan
la sobrecarga de cuidados en la vida cotidiana. Método: Enfoque cualitativo descriptivo, con los
cuidadores principales e informales de los parapléjicos, usuarios de instituciones de rehabilitacion
ubicadas en la ciudad de Rio de Janeiro. Recopilacion de datos de entrevistas semi-estructuradas y analisis
de contenido tematico. Resultados: Se analizaron dos categorias, "Comprender a una mejor atencion a los
demas”; y" Evaluacion dela sobrecarga de cuidar a los demas.” Conclusion: La comprension de los
conflictos de las personas con lesion de la médula espinal debe ser la premisa para el cuidador de casa que
realiza sus actividades sin mayores danos y la sobrecarga que le impide satisfacer sus propias necesidades.
Descriptores: Sobrecarga de cuidadores, Personas discapacitadas, Lesion de la médula espinal, Enfermeria
en rehabilitacion.
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INTRODUCAO

ste estudo foi extraido da dissertacao de mestrado intitulada
“Saberes e praticas de clientes paraplégicos e seus cuidadores sobre Ulcera por pressao:
Implicacdes para o cuidado educativo de enfermagem”, autoria de Adriana Bispo Alvarez,
do Programa de Pos-Graduacao em Enfermagem do Curso de Mestrado em Enfermagem, da
Universidade Federal do Rio de Janeiro - UFRJ, como forma de ampliar a divulgacao das
entrelinhas dos seus achados. Portanto, representa mais uma contribuicao da pesquisa
académica para ampliar a perspectiva de estudantes, docentes e pesquisadores interessados
na tematica, além de oferecer mais subsidios aos profissionais de enfermagem para melhor
a inteiracao entre as pessoas com lesao medular e seus cuidadores.

Sabe-se que a tarefa de cuidar de um familiar dependente expde, invariavelmente, o
individuo a uma série de situacdoes adversas e implica mudancas no estilo de vida do
cuidador."® No caso deste estudo, os cuidadores principais e informais de paraplégicos, em
casa, enfrentando uma variedade de fatores desfavoraveis ao bom desempenho das
atividades de cuidar, seja no ambito do conhecimento especifico que norteia tal pratica,
seja pela inadequacao da ambiéncia, frequentemente, incompativel com o que se propoe
atender em termos das necessidades de cuidados pessoais e mobilidade do paraplégico.

Uma das mais dificeis situacoes enfrentadas pelo cuidador principal é a percepcao de
isolamento.* Isso, por passar maior parte do seu tempo atendendo as necessidades do
individuo dependente, estar suscetivel ao estresse social que tem, como consequéncia, o
afastamento, muitas vezes, da sua propria familia, dos amigos e uma acentuada limitacao
no seu convivio social.”®

Faz mister esclarecer que o termo cuidador se aplica a realidade de pessoas que
prestam cuidados em prevencao, protecao e recuperacao da saude, de maneira formal ou
informal. Cuidados a serem prestados a pessoas que estejam definitiva ou temporariamente
impossibilitadas de se autocuidar. O cuidador formal é aquele que possui conhecimentos
adquiridos em treinamentos direcionados, referentes a profissao, em geral recebendo
remuneracao em troca de seus servicos."

Com recentes avancos no campo dos direitos e cidadania das pessoas com
deficiéncia, reflexos do delimitado pela Convencao das Nacdes Unidas sobre Direitos da
Pessoa com Deficiéncia,” esforcos institucionais surgem em atendimento ao clamor desse
segmento social, organizado com vistas na oferta regular de cursos profissionalizantes para
cuidadores de pessoas com deficiéncia, tendo em vista a crescente incidéncia de casos de
dependéncia funcional e necessidades de cuidados especificos para essas pessoas nha
sociedade contemporanea.

Mais complexa ainda, a funcao desses cuidadores, por se configurar atividade de
cuidar de pessoa com lesao medular no ambiente domiciliar, as quais requerem do membro

da familia responsavel pela tarefa inevitavel oferta de grande parte de si e do seu tempo
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atil, em termos de dedicacdao ao ente familiar que, sozinho, por limitacdes funcionais,
esteja precisando de ajuda para o suprimento das suas mais diversas necessidades essenciais
a sua sobrevivéncia com dignidade humana.

Nesse aspecto, destaca-se que as lesdes medulares sao cada vez mais frequentes
devido, principalmente, ao aumento da violéncia urbana.®’ Os acidentes de transito e os
ferimentos por arma de fogo sao suas causas mais comuns. O traumatismo da medula pode
resultar em alteracoes das funcées motora, sensitiva e autonoma, implicando perda parcial
ou total dos movimentos voluntarios ou da sensibilidade (tatil, dolorosa e profunda) em
membros superiores e/ou inferiores e alteracées no funcionamento dos sistemas urinario,
intestinal, respiratério, circulatério, sexual e reprodutivo.'®”’

Em outros termos, a agressao traumatica resulta em seccao ou dilaceracao parcial ou
completa dos feixes nervosos da medula espinhal, implicando perdas sensoriais, motoras,
sexuais, descontrole dos esfincteres da bexiga e do intestino e complicacoes potenciais nas
funcdes respiratoria, térmica e circulatéria, espasticidade e dor."” O que exige da pessoa
com lesao medular o enfrentamento de uma nova condicao de vida, tendo na presenca do
cuidador garantias de que suas necessidades de cuidados serao supridas, na medida em que
se estabeleca interacao harmoniosa entre atores sociais dessa rotina no dia a dia.

E imperativo chamar atencdo para uma ampla variedade de respostas as mudancas
no estilo de vida de cuidadores, efeitos que podem divergir de individuo para individuo,
como também no mesmo individuo ao longo do tempo."” Alguns cuidadores sdo capazes de
lidar mais adequadamente com as adversidades do cuidar de algum familiar dependente,
enquanto outros reagem de maneira inapropriada, geralmente quando o estresse se
sobrepde, gerando sobrecarga.’

Com efeito, a proximidade e o tipo de vinculo afetivo existente entre o cuidador e o
paciente anteriormente a condicao da pessoa em reabilitacao de longo prazo também é
determinante no processo de adaptacdo do cuidador ao novo papel que assumira frente ao
seu familiar dependente de cuidados. Se havia um bom relacionamento entre eles, a
tendéncia é que essa atividade seja mais bem administrada, menos desgastante. Quando a
relacao entre ambos era marcada por conflitos, o cuidado pode ser prestado sem a devida
atencao ou até desencadear sentimentos de raiva, pelas imposicoes associadas a situacao da
dependéncia para cuidados diarios.?

Diante das evidéncias que indicam efeitos diversos da sobrecarga de atividades
experimentadas pelos cuidadores de paraplégicos, em seus domicilios, o presente estudo
visa a investigar como cuidadores domiciliares de pessoas com lesao medular lidam com a

sobrecarga do cuidado no dia a dia.
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Estudo descritivo, qualitativo, realizado com cuidadores de paraplégicos na Cidade
do Rio de Janeiro. Os sujeitos do estudo inscrevem 3 cuidadores informais e principais de
pessoas com lesao medular, 2 homens e 1 mulher.

O cenario do estudo foi composto de duas instituicoes que se prestam ao
atendimento de paraplégicos com lesao medular, a saber: a) Unidade de Reabilitacdo do
Hospital Escola Sao Francisco de Assis (HESFA), integra hoje o Complexo Hospitalar da UFRJ
(CHUFRJ); b) O Centro de Amparo ao Incapacitado Fisico (CAIF) do Clube do Paraplégico do
Rio de Janeiro.

Os critérios de inclusdo dos sujeitos na pesquisa foram: estar exercendo funcao de
cuidador principal e informal de familiar paraplégico com lesao medular e maiores de 18
anos. Os paraplégicos com lesao medular devem estar inscritos no atendimento de
Reabilitacao do HESFA; ou serem residentes do Clube do Paraplégico; e assinarem o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

A coleta dos dados deu-se no segundo semestre de 2011, através de entrevistas semi-
estruturadas, gravadas, transcritas na integra e analisadas em consonancia com
pressupostos da analise tematica de contetdo. "

O procedimento de analise e interpretacao dos achados incluiu a transcricao dos
dados para que se pudesse iniciar o processo de categorizacao, a partir da analise tematica
do conteldo, que se desdobrou em trés fases: pré-analise, exploracdo do material,
tratamento dos resultados e interpretacao.

Para fins de preservacao da identidade dos sujeitos deste estudo, recorreu-se ao
recurso de identificacdo codificada, mae (CUID-1-MAE), irmao (CUID-2-IRMAO), e filho
(CUID-3-FILHO).

O estudo obedece ao disposto na Resolucao n° 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude/MS, que regula as Normas de Pesquisa envolvendo Seres Humanos. Deste modo, o
! projeto fora submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem Anna Nery
- UFRJ, tendo sido aprovado sob Protocolo n°® 047/2011.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dados revelam que 2 cuidadores (66,7%) sao do sexo masculino e 1(33,3%) € do
sexo feminino.A idade dos cuidadores, de acordo com os dados coletados, € de 2 cuidadores
(66,7%)entre 20 e 30 anos e 1 (33,3%) de 60 a 70 anos.

Quanto a escolaridade, pode-se afirmar que 1cuidador (33,3%) é alfabetizado, 1
(33,3%) possui ensino médio completo e 1 (33,3%)possui ensino superior incompleto.No que
tange a profissao dos cuidadores, de acordo com os dados coletados, 1 (33,3%) é do lar, 1
(33,3%) € operador de loja e 1 (33,3%) € pedreiro.

Dois cuidadores (66,7%) nao sao os Unicos cuidadores dos clientes, dividindo algumas
tarefas com outros membros da familia. Porém, os cuidadores entrevistados foram os que
realizavam maior parte dos cuidados,acompanhando bem mais de perto todo o processo de
cuidado, sendo os responsaveis pelo principal cuidado do cliente em domicilio. Apenas 1
cuidador (33,3%) tem a condicao de Unico cuidador daquele individuo. Também, dois
cuidadores se encontravam na condicao de cuidador pela primeira vez e o outro ja tivera
alguma experiéncia, também com um membro da familia mais préximo.

Todos os cuidadores participantes deste estudo possuem vinculo consanguineo com
os paraplégicos, o que corrobora com achados de diversos estudos presentes na literatura,
que identificaram membros das familias atuando como cuidadores de seus familiares em
reabilitacao.

A analise dos dados, a partir dos relatos dos entrevistados, evidenciou duas
categorias que revelam como cuidadores de pessoas paraplégicas com lesao medular lidam
com a sobrecarga do cuidado no dia a dia, a saber: “Compreendendo para melhor cuidar do
outro”; e “Avaliando a sobrecarga do cuidado para com o outro”. Tais categorias e suas
subcategorias serao apresentadas e descritas a seguir.

Compreendendo para melhor cuidar do outro

o Aprendendo a cuidar

Os entrevistados evidenciam em suas falas que acompanham seus familiares com
lesdao medular desde os primeiros momentos pds-lesao, apresentando-se para as equipes de
salde das instituicoes como cuidadores principais dessas pessoas,procurando aprender a
cuidar deles e compreender suas reacoes frente a nova condicao de dependentes de seus
cuidados.

Destacam-se aspectos relevantes do aprendizado acerca de como cuidar do
paraplégico em seus domicilios, fequentemente, atribuidos ao enfermeiro como profissional
de destaque nesse processo.

Quando ele sofreu acidente que levou dois tiros, ele ficou internado
no Hospital das Clinicas. Eu tive que aprender um monte de coisas
ld, a dar banho nele na cama, botar avental em mim, luva, e negocio
de dgua ld, e os dois enfermeiros de um lado e do outro, e eu tive
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que fazer tudo sozinha. (...) também aprendi um monte de coisa, e
eu t6 sempre aprendendo entendeu? (...)A gente vai aprendendo. Se
for obrigada a fazer, a gente tem que fazer. [CUID-1-MAE]

Ele ficou muito tempo na mesma posicGo na emergéncia, que ndo
podiamos entrar pra ver, ndo tinhamos acesso nenhum. Ai quando
tinhamos acesso, ele foi pro leito ai ja veio de ld com as escaras. Ai
o0 médico ficou cuidando, eu tive que ficar do lado dele, ai fui
aprendendo (...) [CUID-2- IRMAO]

Aprendi algumas coisas como a mudanca de posicdo. Ajudo a tomar
banho, quando ela quer fazer as necessidades, na parte da higiene.
(...) Dou comida pra ela, deixo lanches para ela se alimentar até
meu pai chegar de noite do trabalho. [CUID-3-FILHO]

Além de preocupados em aprender a cuidar de situacoes especificas apresentadas
por seus familiares em casa, os entrevistados também demonstraram investidas para melhor
compreender como corpos e funcdes organicas das pessoas com lesao medular se
organizavam na nova condicao, para lhes ajudar em suas necessidades fisiologicas.

O organismo dele era tudo descontrolado. Foi ld no hospital que
controlou. O xixi dele ndo sabia a hora que ia sair a hora que ndo ia.
Foi ld que eles controlaram tudo. (...) Tava terrivel a ferida, mas
gracas a Deus nunca teve problema, eu sempre lavei, eu sempre
cuidei muito. (...) E eu ndo gosto de usar luvas. Entao lavo as mdos
bem lavadas. Ai eu so faco isso. Porque eu ndo sei fazer as coisas
muito com luva néo. Fica escorregando. [CUID-1-MAE]

Passar o 6leo, no lugar onde ele fica mais em contato com a cama,
com a cadeira, ndo ficar muito tempo nessa posicdo, sempre ficar
mudando de posicdo, em determinados intervalos de tempo, pra que
ndo ocorra problema, tem que prestar bastante atencdo, que quando
qualquer sinal de aparecimento de ulcera que elas ddo sinal antes de
aparecer, comeca a ficar escuro, vermelho, vocé tem que tomar um
cuidado antes de passar no local. A gente passa pomada também, e
pbe uma gaze, duas so6 para proteger, porque ali fica frdgil a pele,
fica fragil entdo... Tenta proteger o mdximo possivel. [CUID-2-
IRMAQ]

Ela ndo pode beber muita dgua por causa da hemodidlise. Ela mesma
tem o cuidado. E aqui ndo usa muito sal, muita gordura. A gente
acompanha. (...) A didlise vocé leva ela tranquilo, se fizer uma
alimentacéo, se cuidar. O problema € a coluna que deu esse
problema ai. Vamos ver agora com essa fisioterapia, se vocé e Deus
ajudam. [CUID-3-FILHO]

¢ Avaliando ganhos funcionais e limitagcdes

O estudo também contribui para a compreensao de que os cuidadores valorizam
progressivos ganhos funcionais de seus familiares dependentes de cuidados, muito embora,
temerosos e inseguros diante de possiveis fatores complicadores do quadro de dependéncia.
Vejam-se destaques nos recortes das falas dos cuidadores.

Ele ja teve andando de andador viu? Tém duas talas ali, que uma é
comprida e grandona, e a outra é so6 daqui pra baixo, que a perna é
melhor que ele tem. Ele tava conseguindo andar. Mas depois do
AVC... [CUID-1-MAE]

Realmente é dificil, porque ndo pode ficar também numa posi¢Go
para sempre. As vezes, quando ela quer sentar, ela pede pra colocar
na cadeirinha e eu coloco. (...)De manha tem gente em casa. Eu vou
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sair agora pra trabalhar. Daqui a pouco ele sai uma hora e ela fica
até as seis horas sozinha. Essa moca s6 vem aqui dois dias na
semana. [CUID-3-FILHO]

Na mesma linha de pensamento, os entrevistados sinalizaram que é importante que
seu familiar se empenhe na conquista de ganhos funcionais, tornando-se mais independente
para o pleno exercicio do autocuidado. Por outro lado, houve depoimento mostrando
dificuldades dos clientes em participar ativamente no seu processo de cuidado e
reabilitacao, seja pela negativa em visualizar seus ferimentos, seja se empenhando para
entender a importancia de mudar de posicao na cadeira como medida preventiva das lesoes
cutaneas que surgem em seus Corpos.

Mas eu falo para ele mesmo fazer, porque fica aqui na cama o dia
todo, preguicoso pra caramba, que ele pode fazer muita coisa né?
Mexer com o braco. Ja tem um problema na coluna né, vai piorar
mais ainda. (...) Quando eu falo que a ferida tad ruim ele pede pra
ver. Ja teve vezes que ele olhou e ficou muito nervoso. Teve uma
vez que ele ficou nervoso... Tava bem funda, eu ndo sei se ja estava
no osso, mas estava bem funda. [CUID-1-MAE]

Ele tem que se ajudar até mesmo quando ele fica sentado muito
tempo. Evitar o aparecimento de outras ulceras e agravamento das
que jd estdo né? [CUID-2- IRMAO]

Ndo sei dizer, porque é s6 mesmo colocando na cadeira algumas
vezes. Nada aconteceu de grave ainda. Entdo tem que mudar.
Quando a gente td em casa, a gente fala pra ela sentar, mas ela
resiste um pouco, ndo querendo sentar. [CUID-3-FILHO]

Avaliando a sobrecarga do cuidado para com o outro
e Limitacoes corporais e operacionais do cuidador

Ao discorrerem sobre os cuidados especiais que precisam ter com seus proprios
corpos e fungdes organicas, bem como dos demais compromissos fora de casa, garantias de
disposicao e saude para continuar cuidando de seus familiares dependentes, assim se
manifestaram os cuidadores deste estudo.

Antigamente eu era mais coisa, hoje eu to ficando mais debilitada
entendeu? Eu falo sempre isso pra ele. Eu to ficando mais velha né?
Eu ndo aguento mais. Eu t6 com tendinite. Jd teve dia de eu pegar
ele sozinha no chdo e colocar ele em cima da cama. Que teve uma
vez que ele caiu da cama e ndo tinha ninguém pra ajudar ele. Hoje
eu ndo aguento mais pegar ele, porque eu estou com um problema
de coluna sério. Mas assim,dd bem pra levar ele no banheiro, trazer
de volta, até’ que td dando ainda. [CUID-1-MAE]

Bom. Assim, da parte de cuidar, de fazer curativos, de dar banho, de
levar pra ld e pra cd, isso td tranquilo pra mim entendeu? S6 na
outra parte as vezes de ver saindo sangue (se refere a quando sai
sangue das lesées) assim que € complicado. Agora de fazer curativo,
de outras coisas de levar e trazer é bem fdcil. [CUID-2-IRMAO]

Toda pessoa que tem certa dificuldade é dever da pessoa mais
proxima cuidar dela. Ndo é realmente uma tarefa muito fdcil.
Principalmente agora que eu estou trabalhando, tenho que dispor de
tempo pra ela e pro meu trabalho. Atualmente a condicdo dela ja
estd bem. Agora estd necessitando de ser cuidada por alguém. [CUID-
3-FILHO]
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e Cuidado que cerceia o autocuidado

O compromisso do cuidador familiar pode ser confundido com sentimento de
piedade, super-protecao, entre outras formas exacerbadas na relacdo de dependéncia
funcional do paraplégico, causando-lhe prejuizos quanto a sua reabilitacao. Nesse sentido,
destacam-se recortes da fala da mae cuidadora.

Ele tem muitas mordomias. Tem uma mordomia danada. Comidinha
a tempo e a hora entendeu? Café da manha sempre na hora. Ele é
bem cuidado. (...)Quando ele td aqui deitado de brucos, que eu vou
buscar um soro, alguma coisa, eu jd pego uma coisa de gaze e ja
ponho em cima dela, com medo de cair bichinho alguma coisa assim.
Sempre tive cuidado. Até entre os dedos dele tem que secar bem
sequinho. [CUID-1-MAE]

e Influéncias do ambiente inacessivel

Quando se abordou a mobilidade/acessibilidade, emergiram as dificuldades
encontradas no ambiente domiciliar para desenvolver atividades de cuidados para com seus
entes familiares. Os cuidadores relataram problemas estruturais inadequados, posto que a
maioria das casas seja de aluguel.

E porque essa casa é alugada. Ndo é adaptada para isso. Se fosse
uma casa da gente, a gente adaptava. Abria, fazia. Esse banheiro
aqui ja foi arrancado até o box dele. A gente tirou o box para ficar
livre pra ele. Pra gente sair daqui pra alugar uma casa, a gente tem
que olhar tudo por causa dele. Pela gente ndo, pode ser dois
andares, pode ser banheiro apertado, mas ai a gente tem que ver
uma casa, que tem que ser uma casa que serve pra ele.O banheiro
que ele entre que possa entrar (...). [CUID-1-MAE]

A minha ultima residéncia antes dessa realmente dificultou,porque
era escada, a gente tinha que ficar levando ela no colo, as vezes de
madrugada quando ela ia para a hemodidlise. Na atual ndo, a gente
ta podendo se locomover melhor com a cadeira de rodas, com a
rampa e tudo mais, ja facilitou um pouco. [CUID-3-FILHO]

Da mesma forma, emergiram relatos de muitas dificuldades encontradas nos
ambientes externos que inviabilizam o acesso com autonomia para seus familiares com lesao
medular.

Tudo tem dificuldade. Deveria ser melhor para os paraplégicos
porque 6nibus nem todos sdo assim, de vez em quando que passa um
ou dois, as calcadas tem lugar que vai que ndo tem entrada direito,
as pessoas tem que ajudar a subir. Tem lugar que precisa dos outros
ajudarem. Escada, subir no énibus. Ele precisa de ajuda em muito
lugar que ele vai. E, mas agora ele ndo td saindo muito ndo. [CUID-1-
MAE]

Dificulta porque no bairro ndo tem asfalto, entdo essa casa dele
(...). Entdo fica dificil a locomog¢do dele na rua pra ld e pra cd, por
isso ele quase ndo sai, e dentro de casa mesmo, até se adaptar as
novas condicées, realmente ta um pouco dificil entendeu? [CUID-2-
IRMAQ]

Ela so sai para ir na hemodidlise. (...) Muito dificil, as
calcadas...(...) Onibus, nem pensar. [CUID-3-FILHO]
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Ao que se pode perceber nas falas dos entrevistados, a necessidade de compreender
0 que se passa com seus familiares com lesao medular constitui primeiro passo para seu
aprendizado acerca de como cuidar deles. A seguir, nao necessariamente nessa mesma
ordem, acreditam ser decisivo avaliar seus ganhos funcionais e suas limitacoes, elementos
de suma relevancia para programar as atividades diarias a serem implementadas em seus
domicilios para com seus familiares dependentes.

Cabe destacar que o perfil sociodemografico dos cuidadores deste estudo é atipico,
pois dispoe de maior contingente do género masculino, adverso ao sugerido pela maioria dos
estudos disponiveis na literatura, posto que nesses o cuidador, geralmente, é representado
por uma figura feminina, ou seja, a mae, esposa ou filha.>' %%

A analise dos dados revelou que o cuidador principal é aquele que tem total ou a
maior responsabilidade pelos cuidados prestados a pessoa dependente no domicilio,
dedicando a maior parte do seu tempo, medido em numero de horas ao dia, ao cuidado
dessas pessoas,’ no caso deste estudo, paraplégicos com lesdo medular.

Da mesma forma, evidenciou-se que as tarefas desenvolvidas pelo cuidador, ao longo
do tempo e associadas a diversos fatores, acabam constituindo-se em eventos estressores
significativos. Alguns estudos caracterizam as consequéncias advindas dessas praticas e
demandas emocionais do cuidado como impacto, utilizando o termo burden, com sentido de
carga, peso, obrigacao, etc.?®%

A maneira como o cuidador cuida do individuo com lesao medular, como os sujeitos
deste estudo, esta ligada ao modo como ele entende o ato de cuidar. Sendo assim, é
importante repensar e atribuir novos significados as crencas e aos valores envolvidos,
transformando-os em beneficio ao proprio cuidador. Divisao de responsabilidades, aceitacao
do apoio de terceiros e técnicas de revezamento diminuem a sobrecarga que o cuidador
assume, possibilitando o seu retorno as atividades e aos comportamentos anteriores ao
adoecimento, tais como trabalho, lazer e autocuidado. ™

As pessoas com lesao medular, como as demais pessoas com deficiéncia ou
mobilidade reduzida, geralmente, necessitam de auxilio para a realizacao das atividades
cotidianas e, dessa forma, essa necessidade de cuidados requer presenca e intercessao de
seus familiares cuidadores, cuja qualidade de vida pode estar ameacada pelas
circunstancias de cuidados frequentes dispensados a essas pessoas.' Portanto, a
especificidade do cuidado a ser prestado pelo cuidador esta diretamente relacionada ao
preparo deste para o exercicio da atividade de cuidar daquele, influenciando a qualidade de
vida de ambos no ambito da salde geral.?’ Por isso, diante de situacdes de risco de
maleficio a sensacao de bem estar, as abordagens educativas devem ocupar lugar de
destaque nos programas de intervencéo.’

Nao é raro encontrar pessoas que vivenciam grandes mudancas no padrao e rotinas
da vida, como algumas com lesao medular, que encontram imensas dificuldades de superar
as fases de adaptacao pos-acidente. Teoricamente divididas em fase de impacto ou choque,
fase de repercussao ou negacao, fase de ajustamento ou reconhecimento e fase de

reconstrucdo, esta a que mais dificil se apresenta para pessoas com grandes apegos ao que
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um dia foram ou julgaram representar para as demais, o que constitui barreira quase
intransponivel no processo interacional com seu cuidador.”

De fato, nao é facil para o cuidador tentar ajudar quem tenha dificuldade de
renunciar o passado, se negue a descobrir solucées para sua nova realidade, nao busque
meios para reconstruir o presente e organizar o futuro, nao se entusiasme com os resultados
obtidos e nao teste sua natureza e limites.”

Os cuidadores deste estudo evidenciaram em seus depoimentos que as tarefas de
cuidar de seus entes familiares no dia a dia mesclam compromissos que variam de
prazerosos a estressantes, independente do vinculo consanguineo que tenham com o
paraplégico, porém, diretamente relacionadas com suas responsabilidades com o trabalho
externo, suas aspiracoes pessoais, suas necessidades e demandas pessoais.

O cuidador deve se informar sobre a composicao da rede de servicos disponiveis na
area de abrangéncia do domicilio de seu cliente para atender eventual necessidade de
suporte e apoio aos cuidados junto a pessoa sob sua responsabilidade. No entanto, € comum
o desconhecimento sobre os servicos disponiveis, como acessa-los e como lidar
adequadamente com a demanda de cuidado do outro. Apoios nesses casos devem partir dos
enfermeiros que atuam em unidades de salde da area geografica, em particular
enfermeiros reabilitadores e aqueles que atuam nas Equipes Saude da Familia (ESF).

A esse respeito, cabe destacar que os cuidadores deste estudo recorrem aos
enfermeiros da rede de servicos de reabilitacao, por meio dos quais recebem orientacoes
acerca das duvidas surgidas no dia a dia.’ Ainda assim, vivenciam desgastes decorrentes da
sobrecarga diaria dos cuidados para com seus familiares com lesao medular.

Pondera-se que o processo educativo seja fundamentado por uma teoria educacional
destinada a adultos, onde os enfermeiros devem avaliar, individualmente, as necessidades
educacionais dos cuidadores familiares. Da mesma forma, buscar equilibrio no ambito das
necessidades fisicas e emocionais dos cuidadores, sempre levando em consideracdao as
incapacidades dos pacientes.?’ Compreendendo que maiores desafios sdo enfrentados por
quem necessite de cuidados e ajuda devido as limitacdes funcionais decorrentes de lesdes
neuroldgicas de grande porte.

Este estudo relativiza que a decisao de assumir os cuidados € consciente, embora a
designacao do cuidador seja informal e decorrente de uma dinamica propria de cada grupo
familiar, o processo parece indicar diretrizes a certas regras refletidas em quatro fatores: 1)
parentesco, com frequéncia maior para os conjuges, antecedendo sempre a presenca de
algum filho; 2) género: aponta carater atipico por nao ter predominancia da mulher; 3)
proximidade fisica, considerando quem vive com a pessoa que requer cuidados; 4) e

proximidade afetiva, destacando a relacéo conjugal e a relacdo entre pais e filhos.’
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Os depoimentos dos cuidadores sugerem que foram orientados pelos enfermeiros
sobre aspectos particularmente circunscritos no dominio de conhecimentos do cuidado do
corpo e ambiente, além de conhecimentos basicos de fisiologia, anatomia, infeccao,
funcbes organicas, entre outros. Percebe-se também que seus relatos trazem outras
abordagens com dominios e informacoes caracteristicas dos demais profissionais que atuam
na area de saude.

Os cuidadores deste estudo, na maioria das vezes, sentem-se insatisfeitos, incapazes
e inseguros, assumindo seu papel porque nao tém a seguranca se estao atendendo,
adequadamente, as necessidades basicas do seu ente familiar, no domicilio. Diante deste
fato e conscientes de que serao eles que continuarao assumindo os cuidados para com seus
familiares dependentes em seus domicilios, é imprescindivel que os enfermeiros da rede de
servicos interajam e promovam o envolvimento da familia no preparo de condicoes
ambientais favoraveis ao trabalho dos cuidadores.

O presente estudo nao pretendeu esgotar tematica tdo complexa, porém, contribui
para que se torne cada vez mais objeto de estudo no ambito da Enfermagem em
Reabilitacao questées afetas ao cuidado de longo prazo e nos ambientes domiciliares,
preferencialmente, coordenados, planejados e executados por enfermeiros, tendo como
aprendizes cuidadores membros das familias de pessoas com lesdao medular. Cuidados
diarios e sistematicos que podem gerar desgastes pela sobrecarga de atividades, quando

desempenhados sem orientacoes especificas.
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