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Cuidadores de individuos com lesao
medular: sobrecarga do cuidado’

CAREGIVERS OF INDIVIDUALS WITH SPINAL CORD INJURY: CAREGIVER BURDEN

CUIDADORES DE INDIVIDUOS CON LESION MEDULAR: SOBRECARGA DEL

CUIDADO

Paula Cristina Nogueira?, Soraia Assad Nasbine Rabeh?,
Maria Helena Larcher Caliri®, Vanderlei José Haas*

RESUMO

Estudo seccional que teve como objetivos
avaliar a sobrecarga do cuidado para cuida-
dores de individuos com Lesdo Traumatica
da Medula Espinhal (LTME) e a sua asso-
ciagdo com as varidveis sociodemograficas
(sexo e idade), estado de saude (enfer-
midades autorrelatadas) e caracteristicas
do cuidado (tempo de cuidado em anos e
horas diarias de cuidado). Os dados foram
coletados por consulta aos prontuarios e
entrevistas individuais no domicilio uti-
lizando o instrumento Caregiver Burden
Scale (CBScale). Os resultados apontaram
gue a maior sobrecarga ocorreu nos domi-
nios: ambiente, decepg¢do e tensdo geral.
Apresentar problema de saude (para todos
os dominios do CBScale) e despender mais
horas por dia nos cuidados (no dominio de-
cepgdo) representaram as variaveis associa-
das a sobrecarga. Estudos de natureza mais
confirmatdria do que exploratdria entre as
variaveis estudadas poderao utilizar a me-
dida de sobrecarga obtida nesta populagdo
de cuidadores de individuos com LTME.

DESCRITORES

Cuidadores

Traumatismos da medula espinal
Atividades cotidianas

ABSTRACT

A sectional study that had as its objectives
to assess caregiver burden of for caregi-
vers of individuals with Traumatic Spinal
Cord Injury (TSCI) and its association with
sociodemographic variables (age and sex),
health status (self-reported illnesses) and
caregiver characteristics (care time in
years and daily hours of care). Data were
collected by consultation of patient files
and individual interviews at home using
the instrument, Caregiver Burden Scale
(CBScale). The results showed that most
burden occurred in the domains: envi-
ronment, disappointment and general
strain. Presenting health problem (for all
domains of the CBScale) and spending
more hours per day in care (in the do-
main disappointment) represented the
variables associated with burden. Studies
of a more confirmatory nature than explo-
ratory between the variables studied can
be used to measure the burden obtained
in this population of caregivers of indivi-
duals with TSCI.

DESCRIPTORS
Caregivers

Spinal cord injuries
Activities of daily living

RESUMEN

Estudio transversal que tuvo como objetivo
evaluar la carga del cuidado de los cuidado-
res de las personas con Lesidon Traumatica
de Médula Espinal (LTME) y su asociacion
con variables sociodemograficas (edad y
sexo), estado de salud (auto-reporte de en-
fermedades) y caracteristicas de la atencién
(tiempo de atencidn en los Ultimos afios y
las horas de atencidén). Los datos fueron
recogidos por los registros hospitalarios y
entrevistas en el hogar utilizando el instru-
mento Caregiver Burden Scale (CBScale).
Los resultados mostraron que la mayor
sobrecarga ocurrido en areas: ambiente,
decepcion y tensién general. Problema de
salud actual (para todas las areas de CBSca-
le) y pasar mas horas por dia en la atencién
(en el campo decepcidn) representaran
las variables asociadas con a sobrecarga.
Estudios de una confirmacién, mas que
exploratorio entre variables se pueden
utilizar para medir la sobrecarga obtenido
en esta poblacién de los cuidadores de los
individuos con LTME.

DESCRIPTORES

Cuidadores

Traumatismos de la médula espinal
Actividades cotidianas
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INTRODUCAO

A lesdo traumatica da medula espinhal (LTME) ndo
compromete exclusivamente a vida do individuo apds o
incidente. Considerando a diminui¢ao da independéncia
funcional e o impacto psicoldgico e social na vida do indivi-
duo apds a lesdo!”, seu ndcleo familiar sofre consequéncias
gue exigem reestruturacdo para atender as necessidades
geradas a partir das condigdes de saude.

Embora toda a familia seja afetada pela ocorréncia, é
um de seus membros, denominado cuidador familiar, que
assume a responsabilidade pelo cuidado ao individuo em
suas necessidades. Desse modo, divide seu tempo e aten-
¢do entre as novas demandas com o familiar que sofreu a
LTME e suas proprias atividades e fung¢des profissionais,
familiares, sociais e conjugais, podendo tornar-se, conse-
quentemente, sobrecarregado?.

A literatura traz definigdes para o cui-

que abrange a esfera biopsicossocial e resulta da busca de
um equilibrio entre as varidveis: tempo disponivel para o
cuidado, recursos financeiros, condi¢Ges psicoldgicas, fisicas
e sociais, atribuicdes e distribuicdo de papéis®.

Um dos instrumentos utilizados por pesquisadores
com a finalidade de medir a sobrecarga do cuidado para o
cuidador é o Caregiver Burden Scale (CBScale). Essa escala
foi utilizada para avaliar a sobrecarga dos cuidadores de
pacientes com acidente vascular cerebral®. No Brasil, foi va-
lidada com cuidadores de pacientes com artrite reumatdide,
mostrando bons indices de reprodutibilidade e validade®.

As novas atividades do cuidador demandam mudangas
em seu estilo de vida, que podem comprometer sua saude,
seus vinculos sociais e status econémico. Para o exercicio de
tais atividades, o cuidador necessita ser preparado desde a
primeira internagdo do individuo com LTME para dar continui-

dade a assisténcia no domicilio e minimizar
os efeitos da sobrecarga do cuidado.

dador, distinguindo o cuidador primario ou
informal e o cuidador secundario ou formal®.
O cuidador primario ou cuidador informal é o
membro da familia que assume a responsa-
bilidade principal pelo cuidado. Geralmente
sem formacgdo na drea da saude, aprende e
exerce cuidados e atengdo a outra pessoa
sem contar necessariamente com um pre-
paro técnico e/ou emocional®?. O cuidador
secundario ou formal é a pessoa contratada
pela familia, com formagao compativel com a
fungdo, que presta cuidados esporadicos®3.

Cuidadores primarios sdo, em sua maioria,
mulheres casadas que residem com a pessoa
e que realizam outras atividades além do
cuidado. O termo cuidador familiar é mais
utilizado que cuidador informal, uma vez que
o cuidador familiar € um membro da familia ou

A sobrecarga do
cuidador é definida
como a percepgao que
ele tem em relacao
a sua saude fisica,
vida social, emocao e
status, como resultado
dos cuidados para
com seu familiar,
resultando no conceito
de sobrecarga
como produto
de um processo
especifico, subjetivo
e interpretativo da
doenca crénica.

A promoc¢do do bem-estar dos cuidado-
res e a prevencdo da sobrecarga merecem
atencgdo especial por parte dos profissionais
de saude, pois deles dependem os individu-
os com LTME sob sua responsabilidade, bem
como sua permanéncia na sociedade. Cabe
ao enfermeiro o planejamento, a execugdo e
aavaliagdo de interveng0es educativas para
cuidadores domiciliarios quanto as formas
adequadas de realizar o cuidado, além de
orientagles quanto a postura corporal do
cuidador, adapta¢des do ambiente em que
reside e acessibilidade.

Para o preparo do cuidador domiciliar
também se torna necessario oferecer
cursos de formagdo ministrados por pro-
fissionais de saude qualificados e com

afim que cuida de um ente familiar, havendo
cumplicidade e compromisso nessa relagdo®.

Ao longo do processo, o impacto das atividades exerci-
das pelo cuidador familiar pode gerar problemas de cunho
biopsicossocial e espiritual que influenciam sua vida e a
qualidade do cuidado prestado®,

Ap0ds a LTME, dependendo do nivel neuroldgico, o indi-
viduo torna-se dependente do cuidador para realizar varias
Atividades da Vida Diaria (AVD), principalmente no primeiro
ano apos a lesdo. Estudos mostram que, no desempenho
de seu papel, o cuidador familiar passa por varias situa¢des
que podem resultar em sobrecarga do cuidado®*.

A sobrecarga do cuidador é definida como a percepgao
gue ele tem em relagdo a sua saude fisica, vida social, emogdo
e status, como resultado dos cuidados para com seu familiar,
resultando no conceito de sobrecarga como produto de um
processo especifico, subjetivo e interpretativo da doenca
cronica. Pode ser vista como um conceito multidimensional
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experiéncia para atender as necessidades
da diade, sob um processo sistematico de
acompanhamento e avaliagdo!.

O curso online para formacao de cuidadores de pessoas
com deficiéncia, desenvolvido pela Faculdade de Medicina
da Universidade de Sao Paulo, com apoio da Secretaria dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, destaca-se atualmente
no Brasil. Oferece uma visdo global e humana dos aspectos
que envolvem o cotidiano do individuo e seu cuidador, seja
ele primario ou secundario®. No periodo de realizacdo
deste estudo, ndo havia cursos direcionados a cuidadores
e esses referiam dificuldades relacionadas a falta de orien-
tacGes para cuidar do individuo com LTME no domicilio.

Em todo o Pais ha também os Centros de Vida Inde-
pendente (CVI), entidades sem fins lucrativos formadas
por equipes de presta¢do de servigos e voluntarios, com
objetivo de promover condi¢Ges para uma vida independen-
te, produtiva e de qualidade para pessoas com deficiéncia
por meio de informacdes, suporte e encaminhamentos®.
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Visando contribuir para melhor compreensdo e avan-
¢o do conhecimento acerca da tematica, este estudo foi
realizado com os seguintes objetivos: avaliar a sobrecarga
do cuidado para cuidadores de individuos com LTME e
sua associagdo com variaveis sociodemograficas (sexo e
idade), estado de saude (enfermidades autorrelatadas) e
caracteristicas do cuidado (tempo de cuidado e horas de
cuidado diarias).

METODO

Estudo seccional realizado com cuidadores de individuos
com LTME. Para identificagdo dos cuidadores, primeiramen-
te foram localizados os pacientes com LTME, por meio da
revisdo de prontuarios das instituicbes de saude creden-
ciadas ao Sistema Unico de Salude (SUS) do municipio de
Ribeirdo Preto ou da regido (Departamento Regional de
Saude de Ribeirdo Preto — DRS XIlII).

Os critérios para a sele¢do dos potenciais participantes
foram: ter sofrido o trauma no periodo de dezembro de
1998 a dezembro de 2008, ter idade igual ou superior a 18
anos no momento da coleta de dados e ter sido atendido em
servicos de saude credenciados ao SUS. Dos 70 individuos
identificados, 11 referiram n3o ter cuidador ao serem conta-
tados pela pesquisadora, resultando em uma amostra final
de 59 cuidadores. Para a selecdo dos cuidadores, os critérios
de inclusdo propostos foram: ser familiar do paciente e por
ele indicado como seu cuidador principal.

Os cuidadores foram entrevistados em seus domicilios.
Foram coletados dados sobre as caracteristicas sociodemo-
graficas e clinicas do paciente com LTME; caracteristicas
sociodemograficas e estado de saude (enfermidades au-
torrelatadas) do cuidador e as caracteristicas do cuidado
prestado (tempo de desempenho do papel de cuidador
e numero de horas despendidas por dia nos cuidados ao
familiar com LTME).

Para analisar a sobrecarga percebida pelo cuidador foi
utilizada a vers3o adaptada para o Brasil® do instrumento
CBScale!”, composta por 22 questdes divididas em cinco
dominios: Tensdo geral, Isolamento, Decepgdo, Envolvi-
mento emocional e Ambiente. Para cada questdo podem
ser atribuidas respostas de 1 a 4, sendo 1 = de modo
algum; 2 = raramente; 3 = algumas vezes e 4 = frequente-
mente. Quanto maior o valor, maior o impacto/sobrecarga
decorrente do cuidado. Pode-se obter um escore global da
sobrecarga do cuidado ou um escore individual para cada
dominio. O escore global é obtido calculando-se a média
aritmética dos 22 itens e o escore para cada dominio, é
obtido através da média aritmética dos valores de cada
item que compGe aquele dominio.

A andlise dos dados foi realizada por meio de analise
estatistica exploratdria e inferencial, utilizando o aplicati-
vo SPSS (Statistical Package for the Social Science), versao
15.0. Para a sobrecarga do cuidado foram usadas medidas
descritivas, como média, mediana, desvio padrao, valor
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minimo e valor maximo, assim como o coeficiente a de
Cronbach (consisténcia interna). Na analise da sobrecarga
dos cuidadores segundo o sexo e a presencga de enfermi-
dades autorrelatadas (sim/n&o) foi utilizado o teste t de
Student ou o teste de postos de Mann-Whitney quando
os pré-requisitos do teste t ndo foram atendidos (nor-
malidade para grupos pequenos, n < 30 sujeitos). Para
analisar as correlagGes entre as medidas de sobrecarga e
as variaveis idades dos cuidadores, tempo que prestava
o cuidado e horas diarias gastas no cuidado, foi empre-
gado o teste de correlagdo de Pearson ou seu similar ndo
paramétrico nas analises bivariadas. Para a interpretacdo
das forgas das correlagdes (valores de r), foi utilizada a
classificacdo proposta por Ajzen e Fishbein?, que con-
sidera valores até 0,30 de fraca correlacdo e de pouca
aplicabilidade clinica, mesmo quando estatisticamente
significativos; entre 0,30 e 0,50 de magnitude moderada
e valores acima de 0,50 de forte magnitude. O nivel de
significancia adotado foi de 5%.

O estudo recebeu aprovagdo do Comité de Etica em
Pesquisa (n2 processo 3034/2009). Os dados foram cole-
tados apds o esclarecimento sobre o estudo e a obtencdo
do consentimento dos participantes mediante assinatura
no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS

Dos 59 cuidadores, 53 (89,8%) eram do sexo feminino,
com média de idade de 44,8 anos (DP=14,7), 44 (74,6%)
viviam com um companheiro e 38 (64,4%) apresentavam
baixo nivel de escolaridade. Vinte e trés (39%) deixaram
a atividade laboral para cuidar do individuo com LTME no
domicilio. Das enfermidades autorrelatadas, destacaram-se
18 (30,5%) casos de hipertensao arterial e 06 (10%) casos de
depressdo. Quanto ao grau de parentesco com o individuo
com LTME, 22 (37,3%) cuidadoras que eram esposas, 14
(23,7%), maes e 9 (15,3%), irmas.

Dos 59 individuos com LTME, 52 (88,2%) eram do sexo
masculino, com média de idade de 37 anos (DP=10,6). As
principais causas do trauma foram acidentes com veiculos
automotores (22; 37,3%) e ferimentos por arma de fogo
(17; 22%), sendo que 43 (72,8%) ficaram paraplégicos e 16
(27,2%), tetraplégicos.

Na Tabela 1 sdo apresentadas a estatistica descritiva
dos escores da escala CBScale e a consisténcia interna
(coeficiente a de Cronbach).

As maiores médias da escala foram para os dominios
Ambiente, Decepgdo e Tensdo Geral. O valor do coeficiente
de a Cronbach foi menor para o dominio Ambiente e maior
para os dominios Tensdo Geral e Envolvimento emocional.

Nas Tabelas 2, 3 e 4 s3o apresentadas correlagdes e
comparagdes da sobrecarga do cuidado com algumas vari-
aveis qualitativas e quantitativas do cuidador do individuo
com LTME.
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Tabela 1 — Medidas de posicéo, variabilidade e consisténcia interna dos dominios da Escala de Sobrecarga do Cuidado (CBScale)
aplicada aos cuidadores dos individuos com LTME - Ribeirdo Preto, 2010

CBScale x* DP* Mediana Minimo Miximo ot
Sobrecarga total 1,87 0,67 1,68 1,00 3,59 0,92

Dominios
Tenséo Geral 1,93 0,81 1,75 1,00 3,75 0,88
Isolamento 1,64 0,79 1,33 1,00 4,00 0,70
Decepgao 1,94 0,79 1,80 1,00 3,60 0,77
Envolvimento emocional 1,59 0,84 1,00 1,00 4,00 0,87
Ambiente 2,14 0,81 2,00 1,00 4,00 0,35

aMédia; "Desvio padrao; cCoeficiente a de Cronbach.

Tabela 2 — Correlacdo entre as medidas de sobrecarga do cuidado
e a idade do cuidador, o tempo de cuidado e as horas gastas por
dia nos cuidados - Ribeirdo Preto, 2010

Tabela 3 — Comparacdo das medidas de posicéo e
variabilidade dos escores de sobrecarga, considerando o sexo
do cuidador - Ribeirdo Preto, 2010

Hi quanto Horas gasta/

Idade . dia nos
CBScale tempo cuida - os
r r r
Sobrecarga total 0,16 -0,03 0,20
Dominios

Tens&o Geral 0,14 -0,07 0,20
Isolamento 0,13 -0,01 0,18
Decepcdo 0,18 0,01 0,26*
Envolvimento 0,11 0,08 0,06
emocional
Ambiente 0,05 -0,13 0,04

Sexo do cuidador

CBScale Feminino (n=53) Masculino (n=6) *p
% (DP)  Mediana y (DP) Mediana

Sobrecarga total 1,89(0,69) 1,68 1,69(0,47) 1,75 0,67
Dominios

Tensdo Geral 1,64 (0,48) 1,69 1,96 (0,84) 1,75 0,60

Isolamento 1,66(0,82) 1,33 1,44(0,40) 150 0,84

Decepgéo 1,95(0,79) 1,80 1,80(0,73) 1,80 0,74

Envolvimento  1,61(0,84) 1,33 1,38(0,80) 1,00 0,42

emocional

Ambiente 2,13(0,82) 2,00  2,16(0,69) 2,16 0,82

*p<0,05; r=Correlagdo de Pearson.

*Teste de Mann-Whitney

Tabela 4 — Comparacgdo das medidas de posicéo e variabilidade dos escores de sobrecarga, considerando as enfermidades autorrela-

tadas do cuidador - Ribeirdo Preto, 2010

Enfermidades autorrelatadas

CBScale NAO (n=30) SIM (n=29) p*
% (DP) Mediana % (DP) Mediana
Sobrecarga total 1,57(0,48) 1,52 2,18(0,71) 2,09 <0,001
Dominios
Tensio Geral 1,66(0,67) 1,56 2,10(0,87) 2,25 0,01
Isolamento 1,33(0,40) 1,33 1,96(0,95) 2,00 <0,001
Decepgao 1,56(0,56) 1,60 2,32(0,79) 2,20 <0,001
Envolvimento emocional 1,34(0,47) 1,16 1,85(1,04) 1,00 0,02
Ambiente 1,84(0,75) 1,66 2,44(0,75) 2,66 <0,001

*Teste t de Student

Em relagdo a idade do cuidador, as correlagGes foram
positivas, ou seja, quanto mais velho o cuidador, maior a
sobrecarga do cuidado; entretanto as correlagGes foram
de fraca magnitude, sem significancia estatistica. Quanto
ao tempo despendido para o cuidado, ndo houve signifi-
cancia estatistica e as correlagbes foram fracas em todos
os dominios. As correlagdes também foram positivas em
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relacdo as horas gastas por dia nos cuidados, (quanto
mais horas gastas para os cuidados, maior a sobrecarga),
embora fracas. Houve significancia estatistica no dominio
Decepcdo, porém a correlagdo foi fraca. O tempo variou
de meia hora/dia até o dia todo nos casos de paraplegia
ou tetraplegia mais recentes, demonstrando dedicagao
exclusiva ao cuidado.
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As medianas dos dominios da sobrecarga do cuidado fo-
ram maiores entre os cuidadores do sexo masculino, exceto
para o dominio Envolvimento Emocional. Entretanto, ndo
houve significancia estatistica para nenhum dos dominios
ao se utilizar o teste de Mann-Whitney.

A sobrecarga do cuidado foi maior quando o cuidador
referiu ter algum problema de saude. Para todos os domi-
nios da escala CBScale e para a Sobrecarga total, a diferenca
foi estatisticamente significativa (p<0,05).

DISCUSSAO

O perfil sociodemografico dos cuidadores corrobora
outros estudos com cuidadores de individuos com LTME. O
predominio de mulheres cuidadoras remete ao género, pois
o cuidado a pessoa com deficiéncia em geral é atribuido a
mulher, como decorréncia de seu papel tradicional como
cuidadora do lar e da familia®*1%,

Quanto as caracteristicas sociodemograficas dos in-
dividuos com LTME, estas foram destacadas por outros
estudos que relatam que a populacdo mais atingida pela
LTME é a de adultos jovens, com idade entre 18 e 35 anos
e majoritariamente do sexo masculino™+3),

Em relagdo as causas que levaram ao trauma, observou-
-se maior frequéncia de acidentes com veiculos automoto-
res, seguidos por ferimento com arma de fogo (FAF). Esses
resultados, assim como de outros estudos, confirmam que
a violéncia urbana, os acidentes de transito e de trabalho
tém contribuido para o alto indice de pessoas com defici-
éncias fisicas no Brasil, especialmente em cidades de médio
e grande porte*13),

Diante das novas atribuicGes e responsabilidades ine-
rentes ao cuidado do individuo com LTME no domicilio, o
cuidador apresenta demandas referentes a recursos mate-
riais, equipamentos e um ambiente adaptado que favoreca
e promova o atendimento das necessidades de saude do
familiar afetado.

A Politica Nacional para Integragdo da Pessoa Portado-
ra de Deficiéncia apresenta principios, diretrizes, objetivos
e instrumentos que tratam da acdo governamental e das
responsabilidades de cada setor e determinam pleno
acesso aos recursos para a saude, educacao, habilitagao
e reabilitacdo profissional, trabalho, cultura, turismo e
lazer. Apesar dos avancgos na esfera da legislacdo vigente,
tais iniciativas ndo asseguram que de fato os individuos
com deficiéncia estejam protegidos. Outros elementos que
interferem na destinagdo de recursos publicos para a assis-
téncia a saude, como o papel da economia de mercado e
a insuficiéncia do orcamento do Estado, podem interferir
e precisam ser analisados™.

Em novembro de 2011, o governo federal instituiu o
Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia —
Viver sem Limite, com a finalidade de promover, por meio
daintegragdo e articulagdo de politicas, programas e agdes,
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o exercicio pleno e equitativo dos direitos das pessoas com
deficiéncia. No artigo 3 das Diretrizes, inciso VI, consta:
ampliagdo e qualificagdo da rede de atengdo a saude da
pessoa com deficiéncia, em especial os servigos de habili-
tacdo e reabilitagdo™*.

Neste estudo, durante as entrevistas, muitos individuos
com LTME e seus respectivos cuidadores apresentaram
gueixas quanto a dificuldade em adquirir recursos neces-
sarios para a assisténcia nos domicilios, assim como a falta
de orientagdao e encaminhamentos a servigos especializa-
dos de reabilitagdo. Evidenciou-se que poucos municipios
pertencentes a regido da DRS-XVIII ofereciam os recursos
que o individuo necessitava, como, por exemplo, cadeira
de rodas, sonda ureterais para realizagdo do cateterismo
vesical, materiais para curativo de ulcera por pressao,
entre outros.

Devido ao alto grau de comprometimento funcional,
as necessidades de cuidados dos individuos com LTME sdo
muitas. Dependendo do nivel neuroldgico da lesdo, esses
individuos necessitam de auxilio total ou parcial para a
realizagdo das AVD, como se vestir, calgar-se, banhar-se,
alimentar-se. Quanto mais alto for o nivel neurolégico da
lesdo medular, como no caso de pacientes tetraplégicos,
maiores serdo as horas despendidas nos cuidados*'%9),
pois individuos com LTME, principalmente tetraplégicos,
sdo dependentes de cuidados em longo prazo e a falta ou
as falhas no planejamento desses cuidados podem gerar
sobrecarga ao cuidador.

Neste estudo, os cuidadores familiares dos individuos
tetraplégicos ou dos paraplégicos com pouco tempo de
LTME referiram gastar o dia todo nos cuidados, tanto ao
longo do dia, para a realizacdo das AVD, como durante
a noite, com atividades tais como mudancgas de decu-
bito, cateterismo vesical intermitente, entre outras.
Verificou-se ainda que os cuidadores prestavam cuida-
dos aos pacientes desde o momento inicial da LTME,
acompanhando-os durante a internagdo hospitalar e nos
cuidados apods a alta, no domicilio. Para os individuos
paraplégicos com mais tempo de lesdo e maior inde-
pendéncia funcional, os cuidadores referiram despender
menos horas de cuidado por dia.

Em um estudo qualitativo realizado nas regides Sul e
Sudeste do Brasil, por meio de entrevistas semiestruturadas
com individuos com lesdao medular e seus pais cuidadores,
os autores destacaram que a presenca do cuidador fami-
liar é essencial para o auxilio nas AVD e no autocuidado
daqueles com lesdo medular alta. O sentimento de medo
de perder os pais cuidadores ou de que os mesmos adoe-
¢am e ndo possam cuidar ou suprir suas necessidades foi
uma preocupacao apresentada por todos os individuos
tetraplégicos entrevistados, que referiram ter esperangas
de alcangar algum ganho funcional para adquirir mais
independéncia e ndo depender tanto dos cuidadores para
suprir suas necessidades®,
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Os resultados encontrados referentes a sobrecarga
do cuidado foram semelhantes a um estudo realizado na
cidade de S3ao Paulo com pacientes paraplégicos e seus
cuidadores, no qual a sobrecarga de cuidadores, avaliada
por meio do instrumento CBScale) apresentou valores mais
altos em relagdo aos dominios Ambiente (= 2,44), Decep-
¢do (x=1,74) e Tensdo Geral (x= 1,59)14,

As questées do instrumento CBScale que mais contri-
buiram para que o dominio Ambiente obtivesse uma média
maior foram: o ambiente de sua casa torna dificil para vocé
cuidar do seu parente? e existe algo no bairro onde mora o
seu parente, por exemplo, dificuldade em pegar transportes,
dificil acesso a farmdcia e/ou servicos médicos, problema
com a vizinhanga - que dificulta vocé a cuidar dele?

Esse fato pode ser justificado pelo déficit de mobilidade
do individuo e a necessidade de uso de cadeira de rodas e/
ou de banho, o que muitas vezes torna dificil a movimen-
tagdo no domicilio, pois existe a necessidade de ajustes e
readaptacOes, como largura das portas, espaco fisico da
casa, presenga de rampas, o que nem sempre pode ser feito
de imediato. Os fatores ambientais podem funcionar como
barreiras ou como facilitadores para a realizacdo das AVD e
para a inclusdo social dos individuos com LTME.

A Norma Brasileira de Acessibilidade NBR9050 da
ABNT (Associagdo Brasileira de Normas Técnicas) de 2004
dispOe sobre as condi¢des de acessibilidade no meio ur-
bano. Estabelece critérios e parametros técnicos a serem
observados quanto a construgdes, instalagdo e adaptagao
de edifica¢des, mobiliario, espacos e equipamentos urba-
nos as condi¢des de acessibilidade (inclusdo), indicando
especificagdes que visam proporcionar a utilizagdo segura
do ambiente ou equipamento para a maior quantidade
possivel de pessoas, independentemente de idade, es-
tatura ou limitagdo de mobilidade™. Porém, em muitos
municipios ha falta de transporte publico adaptado ou
em numero suficiente e falta de calgadas adequadas com
rampas para acesso.

Estudo realizado em Londrina, PR, avaliou as condi¢cOes
de acesso de usuarios de cadeira de rodas ao espaco fi-
sico de circulagdo e treinamento esportivo no Centro de
Educacgado Fisica e Esporte de uma Universidade Estadual.
Os pesquisadores realizaram medidas de 32 pontos utili-
zando trena métrica e registraram imagens digitais. Dos
32 pontos avaliados, 21 (65,6%) ndo estavam de acordo
com as normas de acessibilidade da NBR9050, e apenas
11 (34,4%) eram adequados'®.

Outro estudo realizado com individuos com lesdo me-
dular e seus familiares em Maringd, PR, identificou que
uma das dificuldades enfrentadas pelos individuos era
a falta de estrutura fisica da cidade, que incluia falta de
transporte, emprego, atividade fisica e também o precon-
ceito. As dificuldades referiam-se a estrutura inadequada
dos servicos de saude, que incluiam desde dificuldades
de transporte até deficiéncias na estrutura fisica, falta de
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rampas, filas de espera e escassez de atendimento por
profissionais especializados®®,

Em estudo realizado em Ribeirdo Preto, os obstaculos
enfrentados pelos individuos com LTME e seus cuida-
dores no retorno ao domicilio apds a alta hospitalar
referiram-se a estrutura arquitetonica da residéncia,
dificuldades para locomog¢ao devido ao tamanho da
cadeira de rodas e também ao fato das casas ndo serem
construidas para abrigar uma pessoa com deficiéncia.
As barreiras arquitetonicas ndo permitiam o livre acesso
do individuo com LTME aos cO6modos da casa, a entrada
e a saida. Muitos conseguiram ultrapassar essas barrei-
ras, enquanto outros, por falta de recursos financeiros,
dependiam de outros familiares para transpor os obsta-
culos como escadas ou até mesmo para entrar e sair da
prépria casa'?®,

Os dominios Decepcdo e Tensdo Geral foram o segun-
do e terceiro com maior média na CBScale. Os cuidadores
dos individuos com LTME eram em sua maioria mulheres
que necessitavam dividir seu tempo entre as atividades
exigidas pelo papel de cuidadora e as demais: lar, filhos,
atividades profissionais. As questdes do dominio De-
cep¢do que tiveram escores altos foram, por exemplo:
vocé acha que a vida tem sido injusta com vocé?, vocé
esperava que a vida, na sua idade, fosse diferente do que
é hoje?. Na dimensdo Tensdo Geral, as questdes foram:
vocé acha que estd assumindo responsabilidades demais
para o bem-estar de seu parente?, vocé, algumas vezes,
se sente com vontade de fugir de toda esta situagdo em
que se encontra?

Estudos apontam que a maioria dos cuidadores de indi-
viduos com LTME s&o esposas ou maes. Os resultados indi-
cam que muitas tém de dividir o tempo entre os cuidados
prestados e outras atividades, restando pouco ou nenhum
tempo para atividades de lazer e descanso®Y,

Muitos sdo os fatores de risco considerados pela lite-
ratura para o desenvolvimento de ansiedade, depressao e
demais problemas de saude nos cuidadores, fatores esses
relacionados ndo sé com o proprio paciente (grau de inca-
pacidade funcional e/ou cognitiva, problemas comporta-
mentais, duragdo da doenga) como também aos préprios
cuidadores (idade, sexo, grau de parentesco, qualidade da
relacdo com o paciente, comorbidades)??.

Em estudo realizado na comunidade de Fiji, Pacifi-
co Sul, o instrumento Caregiver Burden Inventory foi
aplicado a 30 cuidadores primarios de individuos com
lesdo medular. Entre outros resultados, foi observado
que os cuidadores gastavam em média 6,1 horas por
dia (DP=2,19) na presta¢do de cuidados. A sobrecarga
relacionou-se significativamente com o nimero de
horas gastas na prestacdo de cuidados (r=0,35, p<0,05)
e a idade do cuidador, pois os mais velhos apresenta-
ram maior sobrecarga do cuidado (r=0,46, p<0,01). O
pesquisador concluiu que ser cuidador primario de um
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individuo com lesdo medular contribuiu para sobrecarga
do cuidador e que os resultados obtidos indicaram que
as contribuicdes dessas pessoas deveriam ser reconhe-
cidas e as intervengdes adaptadas ndo sé para atender
as necessidades dos beneficiarios dos cuidados, mas
também dos cuidadores®.

Outro estudo realizado na Holanda descreveu a so-
brecarga percebida pelos cuidadores de individuos com
lesdo medular e examinou os previsores de sobrecarga.
Identificou-se que o nimero de horas gastas para realiza-
¢do das AVD foi um dos determinantes mais fortes para a
sobrecarga do cuidador (35% da variagdo da sobrecarga
percebida). Outros determinantes significativos foram o
numero de problemas psicossociais do individuo com le-
sdo medular, a idade do cuidador (cuidadores mais velhos
relataram maior sobrecarga) e o tempo, ou seja, quanto
mais tempo em anos de cuidados, menor a sobrecarga®?.

Os momentos iniciais apds a LTME sdo os mais dificeis de
enfrentar, pois é quando a diade paciente-cuidador depara-
-se com as incapacidades decorrentes da les3o. E uma fase
de ajustes e adaptag¢des a nova condicdo. Assim, durante
a hospitalizagdo, a assisténcia ao paciente com LTME deve
enfocar o preparo da alta, inserindo a familia nesse processo
por meio da participagao ativa nos cuidados.

Para dar continuidade ao cuidado ao paciente apds a
alta, além da familia, é preciso haver uma rede de apoio
social suficiente e completa para responder as necessi-
dades geradas pela assisténcia de alta complexidade que
um paciente com LTME requer. E necessaria ainda uma
instituicdo de retaguarda para garantir a reabilitagdo
precoce e a continuidade do cuidado do paciente por
meio do cumprimento das orientagdes por profissionais,
familia ou cuidador.

O enfermeiro deve fazer as visitas domicilidrias, pré
e poés-alta, para realizar as intervengdes preventivas que
visam a qualidade do cuidado de longo prazo, para orientar
as adaptacOes e adequacgGes no ambiente, de modo a pro-
mover e facilitar a realizagdo dos cuidados® e para avaliar
guestdes de acessibilidade. O processo de reabilitacdo
propriamente dito deve ser iniciado assim que o individuo
com LTME esteja em condigdes clinicas e o cuidador deve
ter participagao ativa em todo o processo.

O programa de reabilita¢do para individuos com LTME
compreende como um conjunto de atividades desen-
volvidas por profissionais especializados, com objetivos
estabelecidos para o tratamento do individuo com defi-
ciéncia fisica»?3),

A enfermagem é parte integrante da equipe de reabili-
tacdo e suas acdes devem ser sistematizadas e inter-rela-
cionadas, visando a assisténcia integral ao ser humano com
o objetivo de garantir a melhor qualidade da assisténcia. O
papel da enfermagem nao consiste somente no processo de
reabilitacdo do paciente, mas também na responsabilidade
social de inser¢do da familia como cuidadora, considerando
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o contexto social e ambiental, favorecendo a diade, me-
Ihorando sua qualidade de vida e diminuindo a sobrecarga
do cuidado®®,

Por meio da Sistematizagdo da Assisténcia de Enfer-
magem, o enfermeiro reabilitador pode desenvolver e
implementar um plano de cuidados destinado a facilitar a
reabilitacdo, restaurar e manter niveis sauddveis de vida e
evitar complica¢Oes secundarias a lesdo.

Quando hd interagdo entre os profissionais de saude,
o individuo com LTME e seu cuidador, hd maior possibili-
dade de participa¢ao ativa em um processo que requer
que a diade esteja informada, motivada, preparada e
com habilidades para gerenciar os cuidados no domici-
lio, possibilitando maior resolutividade da assisténcia.
Porém, para isso é importante integrar as politicas de
gerenciamento em saulde e os sistemas de informacgGes,
fortalecer as parcerias, organizar os servigos e preparar
a equipe de saude.

CONCLUSAO

Os resultados deste estudo evidenciaram o predomi-
nio do sexo feminino, idade média de 44,8 anos e baixo
nivel de escolaridade entre os 59 cuidadores familiares de
individuos com LTME. A sobrecarga do cuidado foi maior
para os dominios Ambiente, Decepcdo e Tensdo Geral.
Ndo foram observadas associagdes estatisticamente
significativas entre a sobrecarga do cuidado e as varia-
veis sociodemograficas (sexo e idade) dos cuidadores,
assim como com a variavel relacionada ao tempo em
que prestavam o cuidado. Os cuidadores apresentaram
maior sobrecarga associada ao fato de despender mais
horas por dia nos cuidados (para o dominio Decepgédo) e
as enfermidades autorrelatadas (para todos os dominios
do CBScale).

Os resultados apresentados devem ser analisados
considerando as limitagGes do estudo, que se referem ao
fato de ter sido realizado com amostra pequena, atendida
somente por servigos publicos de salde, o que pode trazer
restricdes a generalizagdo dos achados.

Os resultados deste estudo direcionam para a necessi-
dade de delinear e implementar programas de intervenc¢oes
e apoio que sejam efetivos para o manejo do cuidado e
redugdo da sobrecarga.

Individuos com LTME demandam desde cuidados
simples até aos mais complexos, a depender do nivel
neuroldgico da lesdo medular. E necessério e de extrema
importancia a realiza¢do de outros estudos de investiga-
¢do sobre a tematica, que possam respaldar iniciativas
que visem atenuar e prevenir o impacto da sobrecarga
na vida de cuidadores familiares. A¢Ges realizadas com
os cuidadores com o intuito de reduzir a sobrecarga do
cuidado podem vir a ser, efetivamente, uma solugdo
dentro da tarefa de cuidar.
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