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RESUMO

No quotidiano da nossa actividade profissional, ao interagirmos tdo de perto com os
doentes e os seus familiares, vamo-nos apercebendo, ao longo do tempo, da sua dindmica, das
alteracBes de relacéo entre alguns dos seus subsistemas, e dai, em grande parte, do “af astamento”
progressivo de que sdo alvo os doentes, por parte dos seus familiares directos. E esta a temética
do nosso artigo: tentar compreender e perceber o porgqué deste “afastamento”, e dai, num futuro
tdo préximo quanto possivel, adoptarmos medidas para resolvermos ou minimizarmos este
impacto negativo nestes doentes, os quais normalmente se encontram em situacdes one down,
adoptando comportamentos agressivos e anti-sociais, 0 que atrasa a sua recuperagao e,
consequentemente, a suareinsercao familiar, e, em alguns casos, profissional.

Palavr as-chave: doente vértebro-medular, cuidados informais

INTRODUCAO

Sendo o tema — “ O doente vértebro-medular” — este indica-nos para um universo deveras
alargado e complexo, quer quanto ao seu contelido, quer quanto ao impacto social dai decorrente.

Surge entdo o problema de pesguisa: “ O regresso a casa do doente vértebro-medular: O
papel do cuidador informal”. E porqué? Dada a nossa realidade profissional, no meio em que
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nos inserimos, € um problema com que nos deparamos no nosso dia-a-dia. Temos um universo
alargado de utentes de que cuidamos e com os quais as familias convivem e colaboram na
prestacdo de cuidados, mas quando estas se apercebem ou interiorizam que agquele seu ente
guerido podera ja ndo ser exactamente 0 mesmo que conheciam ha algum tempo atras, adoptam
comportamentos de “rejeicdo” e algum afastamento, dificultando, depois, a sua reinsercéo
familiar e social. Por que sera? Que implicaces serdo criadas no seio familiar e quais as
alteracBes que dai surgirdo? Que sobrecarga surge inesperadamente? Quais sdo 0s seus medos e
0S receios?

Assim, temos como objectivo fundamental conhecer a percepcdo das dificuldades dos
familiares dos doentes, cuidadores informais (Cl), quanto ao acolhimento e apoio ao doente em
casa, edal, o “retardar” o processo de alta.

O DOENTE E A DINAMICA FAMILIAR

O enquadramento familiar dos doentes com incapacidade, pode apresentar-se bastante
problematico, sendo condicionado pelos aspectos econdmicos e profissionais; para aém destes,
ha também que ter em conta a quest&o da disponibilidade de terceiros para lhes prestar apoio.

A FAMILIA

“E habitual pensarmos na familia como o lugar onde natural mente nascemos, crescemos e
morremos, ainda que, nesse longo percurso, possamos ir tendo mais do que uma familia’
(Alarcdo, M., 2002: 37). Segundo Relvas (1996), a familia € um conjunto de pessoas e a teia
relacional que as unifica, pelo que se deve pensar a familia como um sistema, um todo, uma
globalidade.

Segundo estas autoras distinguem-se, na familia, varios subsistemas - o individual, o
parental, o conjugal e o fraternal: o subsistema individual é constituido pelo individuo que, para
além do seu envolvimento no sistema familiar, desempenha funcfes e papéis noutros sistemas
gue interagem com 0 seu desenvolvimento pessoal e posicionamento familiar; o subsistema
parental € constituido pelos pais, tendo fungdes executivas de proteccdo dos filhos, o
subsistema conjugal engloba o marido e a mulher, ou o casal e o subsistema fraternal é
constituido pelos irmaos.

Concebida a familia como um sistema, é necessario entendé-la como um ser vivo, com
umavida, alteracdes e tarefas, durante um determinado tempo.
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A FAMILIA E A DOENCA

De acordo com Marques et al. (1991), as reaccOes das pessoas que se relacionam com 0s
doentes sdo determinadas por dois factores. “a) pelos seus sentimentos sobre 0 doente e a sua
doenca; b) pelas suas crencas sobre comportamentos mais adequados a tomar na presenca do
doente” (p.43). Desta forma, ndo sdo sO as pessoas individualmente, como também a familia,
enquanto sistema, que séo afectadas pela doenca.

AS ALTERACOES PROVOCADAS NO DOENTE E NA FAMILIA COM A
REINTEGRACAO DESTE NA FAMILIA

Partindo do principio fundamental de que todas as pessoas e familias devem ter igual
acesso as oportunidades e recursos da comunidade, pdem-se em causa ideias e sistemas de
valores tradicionais. Neste contexto, surge o movimento pela integracdo de pessoas com
deficiéncia, que radica no conhecimento de que a segregacao €, em si, um acto social poderoso,
gue afecta negativamente o desenvol vimento pessoa e o percurso do individuo e dafamilia.

Com efeito, a deficiéncia (neste caso a doenca), a incapacidade e desvantagem néo afectam
apenas 0 doente, mas toda a sua envolvéncia, a comecar pela familia, uma vez que com o
estabel ecimento de uma deficiéncia num dos seus elementos, geralmente, ocorrem inversdes de
papéis, sofrimento pelas perdas e uma mudanca na maneira de perceber o paciente (Martins,
2002).

Sobre a vivéncia da doenca, existem pelo menos dois registos perceptivos importantes que
ndo devemos ignorar nem descurar: a opinido familiar, com a sua definicdo Unica do que
significa a integracdo e de como ela deve ser atingida, e a do individuo, com a sua vivéncia
pessoa da doenca e do nivel de incapacidade, bem como com a ferida narcisica subsequente
(Martins, 2002).

O enquadramento familiar dos individuos com incapacidade € muitas vezes, dificil e
problemdtico, pois envolve diversos factores que implicam a dteracdo e a adaptacdo, quer dos
elementos da familia, quer das estruturas habitacionais (importéncia das barreiras arquitectonicas). A
nova situacao do doente na familia, vai exigir umamaior disponibilidade de terceiros para apoio nas
suas tarefas de vida diaria, este apoio, por vezes, € dificultado pela necessidade de os restantes
membros do agregado familiar permanecerem em situagao de emprego.

O DOENTE VERTEBRO-MEDULAR
ANATOMO-FISIOLOGIA DO SISTEMA NERVOSO

Actualmente, as doengas do sistema nervoso (SN) ocupam um espago importante no grupo
de patologias que atingem a populacdo, criando situacdes de dependéncia no individuo e na
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familia, com repercussdes econdmicas e sociais significativas; assim, conhecer as necessidades e
os problemas destes doentes, bem como as medidas a implementar para os minimizar, torna-se
fundamental paratodos os profissionais de salde (Cruz, 2001).

No entanto, para se realizar uma avaliacdo correcta e rigorosa, € necessario conhecer a
anatomia e a fisiologia do SN, que coordena e controla todas as actividades do organismo, sendo
fundamental para a manutencdo da homeostase (Cruz, 2001). O SN, em conjunto com o sistema
enddcrino, possibilita o conhecimento do meio ambiente, para que o corpo humano responda as
mudancas ambientais com a necessaria precisao (Jacob et al., 1990).

Assim, baseados neste autor, podemos dividir o SN em 2 partes:

- Sistema Nervoso Central (SNC) — divide-se em encéfalo e medula espinhal, localizados
no cranio e canal vertebral, respectivamente;

- Sistema Nervoso Periférico (SNP) — constituido por 12 pares de nervos cranianos, com 0s
seus ramos e ainda 31 pares de nervos espinhais, também com 0s seus ramos.

Sistema Nervoso Central

O SNC é formado pela medula espinhal e pelo encéfalo. A medula é constituida por células
nervosas (neurdnios) e por longas fibras nervosas chamadas axonios, que sdo prolongamentos
dos neurdnios e formam as vias espinhais. As vias descendentes (eferentes) conduzem sinais
gerados no cérebro relacionados com o0 movimento e o controle visceral (SNA), enquanto que as
vias ascendentes (aferentes) conduzem sinais relacionados com a sensibilidade, que sdo gerados
na periferia e sdo levados para o cérebro. Muitos dos axénios sdo envolvidos por bainhas, que
contém uma substancia complexa, chamada mielina, que permite que a condugdo dos estimulos
nervosos seja mais rapida. Os neurdnios estdo localizados na parte mais central da medula, na
substéncia cinzenta medular, que tem a forma de uma borboleta ou “H”. Os neurénios
localizados nas por¢des mais posteriores estdo relacionados com a sensibilidade, enquanto que os
localizados nas porgdes anteriores estdo rel acionados com o movimento (Sarah, 2006).

A medula espinhal é organizada em segmentos ao longo da sua extensdo, sendo de referir
gue as raizes nervosas de cada segmento enervam regifes especificas do corpo. Os segmentos da
medula cervical (8) controlam a sensibilidade e 0 movimento da regido cervical e dos membros
superiores; 0s segmentos torécicos (12) controlam o térax, abdémen e parte dos membros
superiores, os segmentos lombares (5) estéo relacionados com movimentos e sensibilidade dos
membros inferiores; os sacrais (5) controlam parte dos membros inferiores, sensibilidade da
regido genital e funcionamento da bexiga e intestino.

A coluna é formada, em média, por 33 vértebras (7 cervicais, 12 toracicas, 5 lombares, 5
sagradas e 4 ou 5 coccigeas).
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Na medula espinhal, existe uma zona central, em forma de H, de substancia cinzenta,
sendo rodeada de substancia branca. No encéfalo, a substancia cinzenta é interrompida no tronco
encefdlico, podendo estar presente como camada superficial no cérebro e no cerebelo (Jacob et
al., 1990).

Sistema Nervoso Periférico

O SNP recolhe informag&o de diversos locais, dentro e fora do corpo, e transmite-a ao
SNC, através das vias aferentes (Cruz, 2001).

O SNP é constituido por 12 pares de nervos cranianos, 31 pares de nervos espinhais e seus
ganglios associados. Os nervos contém fibras nervosas que conduzem informacdes para ou do
SNC. Normalmente, verifica-se o envolvimento das fibras eferentes em fungées motoras, como a
contracgdo muscular ou a secrecdo de glandulas; e das fibras af erentes, na conducéo de estimulos
sensitivos da pele, mucosas ou estruturas mais profundas (Degroot, 1994).

Ainda, e em forma muito sintética, ndo poderiamos deixar de referir que, funcional mente,
0 SN se divide em: Sistema Nervoso Somatico, que enerva as estruturas da parede corporal
(musculos, pele e mucosas) e Sistema Nervoso Autbnomo, que contém partes do sistema central
e periférico, controlando as actividades dos musculos lisos, as glandulas dos 6rgéos internos e os
vasos sanguineos, devolvendo toda ainformagdo sensorial ao encéfalo.

COLUNA VERTEBRAL

A coluna vertebral pertence ao sistema musculo-esquel ético, contudo esta interligada com
0 SN, pelo que se torna importante fazer uma breve alusdo a sua constituicéo e funcdo, uma vez
gue fornece proteccdo a medula espinhal.

A coluna exibe uma combinacdo de qualidades estruturais, que lhe conferem um
mecanismo altamente versatil, sendo suficientemente rigida para fornecer o suporte adequado
para 0 corpo; no entanto, os discos entre as vértebras permitem-lhe um elevado grau de
flexibilidade; assim, cada uma das suas vértebras articula-se com a outra acima ou abaixo dela,
consistindo em duas partes: um corpo e um arco protector da medula, designado de arco neural.

A coluna vertebral desempenha como principais funcfes. (1) suportar o0 peso da cabeca e
do tronco; (2) proteger a espinal-medula; (3) permitir aos nervos raquidianos sairem na espinal-
medula; (4) proporcionar um local de inser¢do muscular; (5) permitir o movimento da cabeca e
do tronco (Seeley, 1997: 224).

LESAO MEDULAR (LM)
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A medula, localizada dentro da coluna vertebral, € uma parte do SNC que conecta o
cérebro com os nervos responsaveis pela conducéo das ordens motoras e sensitivas. A LM é uma
das formas mais graves entre as sindromes incapacitantes, constituindo-se num verdadeiro
desafio a reabilitacdo, uma vez que a medula espinhal é também um centro regulador, que
controla fungdes, como a respiracdo, a circulacdo, a bexiga, o intestino, a termia e a actividade
sexua (Lianza, 2001).

Para Greve & Amatuzzi (1999), a LM surge como uma grave sindroma neurol6gico
incapacitante, caracterizada por ateracbes da motricidade, da sensibilidade superficia e
profunda, bem como disturbios neurovegetativos dos segmentos do corpo localizados abaixo da
lesdo.

Epidemiologia

O traumatismo veértebro-medular (TVM) €, sem davida, um tipo de traumatismo muito
grave, pois da origem a disfungdes que influenciam, dramaticamente, a qualidade de vida de um
individuo. No caso de se situarem na coluna cervical, podem levar a morte, com excepcdo dos
traumatismos de C1 e C2 que, pelo facto de nesse local a medula sd ocupar 35% do espaco do
canal medular, sdo relativamente benignos (Alves, Sousa & Pinto, 2001).

No nosso pais sdo desconhecidos estudos nesta &rea, contudo, e de acordo com Cruz
(2001), no HGSA, que apoia cerca de um milhdo e setecentos mil habitantes do Norte, registou
umaincidénciaanual de 20 a 30 novos casos.

Também Phipps et al. (2003), nos EUA, consideram que 0s acidentes rodoviarios séo a
principal causa da LM, com cerca de 48%. Relativamente as consequéncias provocadas pelo
TVM, estes autores referem que 50% dos traumatismos envolvem a coluna cervical, embora a
incidéncia da tetraplegia tenha diminuido, podendo este facto estar relacionado com a evolucéo e
a melhoria pratica dos cuidados de urgéncia, bem como a existéncia de cuidados mais
especializados.

Conceptualizacéo

A espinhal-medula € uma ponte complexa, através da qual € transmitida a informacéo
motora e sensorial entre o cérebro e o corpo.

Para Lianza (2001), o nimero de pessoas tetraplégicas ou paraplégicas, por lesdo da
medula espinhal, vem aumentando significativamente nas Ultimas décadas. Este aumento é
devido a lesdes traumaticas (80%) provocadas por ferimentos de projécteis de arma de fogo, por
acidentes automobilisticos, por desporto e por quedas. Entre as causas ndo trauméaticas (20%)
destacam-se as tumorais, as infecciosas, as vasculares e as degenerativas. Existemn, no entanto,
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disturbios que podem causar também LM, tais como: espondilose cervical, mielite, osteoporose,
siringomielia, tumores infiltrativos e compressivos e doengas vascul ares (Jacobs, 1996).

Quanto mais ata for aLM, maior serd a perda de sensibilidade e de movimentos; por sua
vez, quanto mais baixa for a LM, mais movimentos e sensibilidade existe. As lesbes podem ser
completas, ndo havendo nenhum movimento ou sensibilidade abaixo do nivel de leséo, ou podem
ser incompletas, podendo existir movimentos e/ou sensibilidade abaixo do nivel de lesdo. Se a
LM for anivel cervical, provocara uma tetraplegia, enquanto se ocorrer a nivel torécico, lombar
ou sagrado, provocara uma paraplegia. Se a lesdo for na cauda equina, esta sera uma leséo do
SNP, provocando também paraplegia (Nogueira, 2003).

Evolucao do quadro clinico

13) Fase do choque medular: traduz a depresséo reflexa dos segmentos medulares abaixo
da lesdo, devido a perda da estimulacdo descendente (Lianza, 2001). Segundo Phipps et al.
(2003), o choque medular é acompanhado por sinais e sintomas, como paralisia flacida, perda
dos reflexos espinhais, perda sensorial abaixo do nivel da lesdo, bradicardia, hipotensdo e
descontrolo da temperatura.

29 Retorno da actividade medular reflexa: superada a etapa de choque medular, inicia-se a
reorganizagdo funcional das estruturas medulares localizadas abaixo dalesdo. A medulalibertada
das influéncias inibidoras supra-espinhais reage, de forma excessiva e incoordenada, aos
estimulos aferentes periféricos (cutaneos, musculares, articulares, viscerais), dando lugar a
respostas reflexas localizadas, ou em massa, denominadas automatismos medulares.
Clinicamente, esta fase caracteriza-se por anestesia e paralisia

3 Fase de ajustamento: fase de gjustamento do paciente & sua condicdo de tetra ou
paraplégico. Para atingir estafase, areabilitacdo € fundamental, ja que permitira a convivéncia do
paciente com as suas limitagdes. E aqui que o paciente consegue um dominio sobre todas as suas
fungdes, mesmo que elas ndo respondam ao controle voluntario, constituindo a condicéo basica
para poder iniciar o desenvolvimento de toda a sua capacidade como ser humano (Lianza, 2001).

ComplicagOes e possiveis tratamentos

A LM desencadeia uma perturbagao intensa na homeostasia organica, levando a alteraces
e complicagbes importantes. O objectivo, durante o tratamento, consiste em prevenir
complicacdes que ameacam a vida, maximizando ao mesmo tempo o funcionamento de todos os
sistemas organicos (Alves, Sousa & Pinto, 2001).

Segundo Martins (1990), a reabilitacdo comega na admissdo do doente vértebro-medular
(DVM) na unidade de saude. Durante a fase aguda, a atencéo de médicos e enfermeiros esta
focalizada nas necessidades imediatas; contudo, ndo devemos esquecer a provavel existéncia de
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incapacidade residual grave e asimportantes alteracdes que se irdo verificar no seu estilo de vida.
Genericamente, as complicacdes da LM agrupam-se em fisicas, psicoldgicas e familiares, que
abordaremos sinteticamente.

A reabilitacido do doente com lesdo medular

A LM, nas diversas formas etiol 6gicas, acarreta quadros de hemi, paraplegia ou tetraplegia.
Nestas sindromas, além da reeducacéo da capacidade locomotora, visa-se também a prevencdo e
o tratamento de complicagdes secundéarias a perda de sensibilidade e do controle esfincteriano.
Nas miopatias e em outras doencas degenerativas e auto-imunes do SNC, onde a evolucdo da
incapacidade € inexorével, pode contribuir-se com cuidados que visem dar a maior
independéncia possivel, melhorando a qualidade de vida do doente (Lianza, 2001).

A reabilitacdo define-se como um processo que procura 0 desenvolvimento das
capacidades remanescentes, permitindo que o individuo alcance a sua independéncia nas
actividades fisicas, profissionais e sociais, de acordo com 0 seu nivel de lesdo (Greve &
Amatuzzi, 1999).

O CUIDADOR INFORMAL

A par dos paises industridizados, Portugal tem sofrido uma mudanca no seu perfil
demogréfico e podemos constatar a existéncia de um desequilibrio geracional com o aumento de
pessoas idosas ou dependentes (Fernandes, 1997).

A qualidade de gjuda que se da ao doente depende do bem-estar dos que lhe prestam
cuidados; muitas vezes, porém, os sentimentos e as necessidades destes passam despercebidas. O
Cl representa a pessoa, familiar ou amiga(o), ndo remunerada(o), que se assume como principal
responsavel pela organizacdo ou assisténcia e prestacdo de cuidados a pessoa dependente
(Braithwaite, 2000).

O que se verifica é que, inicialmente, o cuidador ndo tem nocéo do esforco que Ihe ird ser
exigido; contudo, com a continuidade do desempenho deste papel, pode ser levado a exaustéo.
Em muitas circunstancias, toda a familia, ou em particular, a pessoa mais directamente envolvida
na prestacéo de cuidados, ou sobre a qual recai maior responsabilidade, entra em situacéo de
crise e rotura, manifestando tensdo, constrangimento, fadiga, stress, frustracdo, reducdo do
convivio, depressdo e alteracdo da auto-estima (Robinson, 1983 in Fernandes, 2002).

Podemos agrupadas em 3 dominios, as tarefas que os Cl, habitualmente, prestam a estes
individuos. suporte em actividades instrumentais da vida diéria (arrumar e limpar a habitacéo,
preparar as refeicles, fazer as compras, pagar as contas); assistir nas dificuldades funcionais de
auto-cuidado (dar banho, assegurar a higiene pessoal, vestir, aimentar ou deambular) e apoiar
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emocionamente o doente (fazer companhia, lidar com as pressdes decorrentes do papel de
cuidador).

Outros autores, definem 5 categorias de cuidados distintos nos Cl: antecipatorios,
preventivos, de supervisao, instrumentais e protectores.

Se arelacdo afectiva estabel ecida entre o doente e o Cl for consistente e forte, se a rede de
apoios € ampla e eficaz, se ao cuidador ndo é exigida nenhuma tarefa de maior complexidade,
poderdo ndo se registar situagdes de crise; contudo, nem sempre isto acontece, como ja tivemos
oportunidade de referir (Martins, 2006).

CONCEPTUALIZACAO DA INVESTIGACAO EMPIRICA
DO PROBLEMA AS QUESTOES DE INVESTIGACAO

A familia assume um papel fundamental na recuperacdo e na manutencdo do bem-estar
fisico, social e emociona do doente: se € no seio da familia que a doenca ocorre, também é nela
gue é vivida. A sobrecarga fisica, psicoldgica e social, a falta de apoio, quer a nivel da prestacéo
de cuidados, quer a nivel financeiro, tornou as vivéncias dos familiares, que tratam dos seus
doentes, esgotantes e com implicacbes marcantes na sua qualidade de vida, uma vez que
encontram obstacul 0s para assegurar os cuidados sisteméticos aos doentes dependentes.

E, neste contexto, que surge a nossa questdo central: familiar/Cl e familiares/Cl do DVM
e sobrecarga que | hes esta inerentemente associada.

OBJECTIVOS E TIPO DE ESTUDO

Este objectivo geral, que reforcamos mais uma vez ser a sobrecarga dos Cl de doentes
com DV M e as dificuldades percepcionadas pelos Cl desses doentes, foi enunciada devido a uma
interrogacdo pessoal, que nos conduz a formulacdo de um conjunto de questdes, que poderemos
chamar de obj ectivos especificos:

- Conhecer as caracteristicas socio-demogréficas dos familiares, prestadores de CI, a
DVM; Conhecer como percepcionam o familiar/Cl a sua sobrecarga na prestacao de cuidados ao
doente; Fazer um levantamento das dificuldades percepcionadas pelo familiar/Cl ao doente;
Conhecer os factores que poder&o estar relacionados com a sobrecarga dos familiares/Cl.

Dado o problema em estudo, e os objectivos definidos, optamos por um desenho de
investigacdo quantitativo e exploratério (Ribeiro, 1999).

POPULACAO E AMOSTRA — CARACTERIZACAO DA AMOSTRA
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E praticamente impossivel e demasiado dispendioso estudar-se uma populaggo, pelo que
sendo o propdsito deste trabalho analisar alguns factores relacionados com a problemética da
prestacdo de cuidados a familiar dependente, optou por utilizar-se como populagdo avo os
familiares, Cl de DVM, internados em Neurocirurgia, no Hospital S.Teoténio e Viseu, de 1 de
Junho a 31 de Agosto de 2006.

Os ClI enquadram-se, preferenciadmente, em duas faixas eté&rias. dos 46 aos 55 anos
(8=23,5%) e dos 66 aos 75 anos (9=26,5%), sendo predominantemente do sexo feminino
(23=67,6%). Em relacdo ao grau de parentesco, verifica-se um acentuar das relagdes conjugais e
fraternais, ou sgja, nas esposas (N=12=35,4%) e nos filhos (N=9=26,5%). No que diz respeito a
sua formagdo académica, predomina a baixa formacdo, com o 4° ano de escolaridade
(17=51,5%). Em relacdo ao tipo de habitacdo que possui, 88,5% dos respondentes possui
habitacdo propria, sendo predominante a vivenda (30=88,2%). A distancia habitacional a
residéncia do doente € maioritariamente inferior a 1km (28=82,4%). No que diz respeito ao seu
envolvimento na participacdo dos cuidados a prestar ao doente, 97,1% dos sujeitos refere queira
participar, salientando-se, ainda, que 71,9% destes irA manter a mesma actividade laboral.
Relacionado com avariavel anterior, observamos que dos Cl, 90,9% referiu que tera apoio apos a
alta, sendo afamilia do doente, o principal suporte nessa prestacéo (29=93,6%).

OSINSTRUMENTOS DE RECOLHA DE DADOS

Dada a natureza da problemética em estudo, optamos por usar instrumentos de recolha de
dados que se baseiam na autoavaliacdo e auto-relato dos Cl, aos quais se associou um
Questionério Socio-demogréfico. Assim, os instrumentos administrados foram: Questionario
Socio-Demogréfico; indice de Katz (Escala de Avaliagio das Actividades de Vida Diéria);
Versdo Portuguesa da CADI (Carer’s Assessment of Difficulties index) e QASCI (Questionério
de Avaliacdo da Sobrecarga para Cuidadores Informais).

APRESENTACAO E ANALISE DOSRESULTADOS
AVALIACAO DO GRAU DE DEPENDENCIA — INDICE DE KATZ

Independente Dependente
[tem
n % n %
Banho 14 41,2 20 58,8
Vestir-se 10 29,4 24 70,6
Utilizagdo do WC 21 61,8 13 38,2
Mobilidade 20 58,8 14 41,2
Continéncia 25 73,5 9 26,5
Alimentacéo 27 79,4 7 20,6
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Para tentarmos conhecer o grau de dependéncia dos doentes, foi aplicado o indice de
KATZ. Assim, podemos constatar que 58,8% dos doentes sdo dependentes em relacdo aos seus
cuidados de higiene, aumentando para 70,6% em relacéo a sua capacidade para se vestirem ou
despirem. Jano que diz respeito aida ao WC (38,2%), a mobilidade para se deslocarem (41,2%),
ao controle de esfincteres (26,5%) e a alimentacdo (20,6%), a sua dependéncia decresce bastante.

AVALIACAO DASDIFICULDADES DOS Cl — INDICE DE CADI

Em seguida, apresentamos a tabela de edatistica descritiva tendo em conta as
dimensdes/factores apontados pelos autores.

Dimensdes n Minimo Maximo Média leo
Padrao

Problemas rel acionados 30 7 21 13.43 4,439
com a pessoa dependente
Reaccoes a prestagdo de 31 7 24 15,90 4,777
cuidados
Exigéncias de ordem 32 6 23 13,06 4,690
fisica na prestagéo
Restri¢des na vida social 34 3 10 6,32 2,070
Deficiente apoio familiar 32 2 8 4,13 1,809
Deficiente apoio
profissional 32 2 5,94 2,184
Problemas financeiros 33 2 8 5,70 2,023
CADI total 27 30 97 68,56 19,663

Observamos nesta que ha um acentuar de dificuldades do Cl relacionadas com a prestacéo
de cuidados, nomeadamente na dimensdo “Problemas relacionados com a pessoa dependente”,
com uma média de 13,43; na dimensdo “Reacgdes a prestacdo de cuidados’, com uma média de
15,90 e, ainda, na dimensdo “Exigéncias de ordem fisica na prestacdo”, com uma média de
13,06.

No que se refere a consisténcia interna deste instrumento de medida, foi calculado o valor
de Alpha de Cronbach, tendo-se obtido, para as dimensdes, valores sempre superiores a 0,700 e,
para o CADI Total, um valor de 0,958, o0 que, segundo Bryman & Cramer (1990 e 1993)
significa que o instrumento de medida tem uma boa consisténcia interna.

AVALIACAO DA SOBRECARGA PARA Cl —ESCALA DE QASCI

Em seguida, apresentamos a tabela de edtatistica descritiva, tendo em conta as
dimensdes/factores apontados pelos autores.

Eugénio Pais Abreu; Susana lsabel Vicente Ramos 11

0GOS



PSICO[OGIA

LOMPT

O PORTAL DOS PSICOLOGOS

Dimensdes n Minimo Maximo Média | Desvio Padré&o
Sobrecarga emocional 34 4 16 9,21 3,462
Implicagdes na vida pessoal 34 11 47 29,53 10,175
Sobrecarga financeira 34 2 10 7,06 2,923
Reaccbes exigéncias 34 5 16 10,38 3,420
M ecanismos de eficécia de controlo 34 6 15 9,85 2,231
Suporte familiar 33 2 10 7,64 2,460
Satisfagdo com o papel e com o familiar 34 16 25 20,94 2,674
QASCI Total 33 68 118 95,33 14,878

Como podemos observar na tabela anterior, os Cl valorizaram mais as implicacdes na vida
pessoa (Média=29,53) e as ateracbes dai decorrentes; no entanto, de maneira geral, sentem-se
satisfeitos com o papel por si agora desempenhado, em auxiliar o familiar doente (média=20,94).

A semelhanca do procedimento utilizado para o CADI, também calculdmos a consisténcia

interna deste instrumento de avaliacéo, através do Alpha de Cronbach.

Tal como ja havia acontecido com o CADI, todos os valores obtidos, para cada uma das
dimensdes, sdo superiores a 0,780; para o CADI Total, obtivemos um valor de 0,870, 0 que,
segundo Bryman & Cramer (1990 e 1993) significa que o instrumento de medida tem uma boa

consisténciainterna.

COEFICIENTE DE CORRELACAO ENTRE OS RESULTADOS TOTAIS DO CADI —
QASCI, CADI —KATZ E KATZ - QASCI

CADI Tota QASCI Tota
CADI Tota Correlagdo de Pearson 1 0,829
Significancia 0,000
n 27 26
QASCI Total Correlagéo de Pearson 0,829 1
Significancia 0,000
n 26 33

Como podemos observar na tabela relativa a correlacdo de Pearson, a correlacéo entre o
indice de CADI Tota e a Escala de QASCI Tota é de 0,829, com um nivel de significancia de

Eugénio Pais Abreu; Susana lsabel Vicente Ramos

12



WWW.

Documento produzido em 23-09-2007

0,000, sendo, entdo, esta relacdo estatisticamente significativa. Assim, e pelo facto do sina da
correlacdo ser positivo, podemos afirmar que quanto maiores as dificuldades do Cl, maior € o
impacto fisico, emocional e socia nesse mesmo sujeito, e vice-versa.
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CADI Total |KATZ Tota
CADI Total Correlacéo de Pearson 1 0,497
Significancia 0,008
n 27 27
KATZ Total Correlagéo de Pearson 0,497 1
Significancia 0,008
n 27 34

Através desta tabela, podemos constatar que a correlacdo entre o indice de CADI Total e o
indice de KATZ Total é de 0,497, com um nivel de significancia de 0,008, podendo nds afirmar
gue esta relacdo é estatisticamente significativa; como o sinal da correlagéo € positivo, podemos
afirmar que quanto maior o grau de dependéncia do doente, maiores as dificuldades do CI, em
todas as dimensdes.

KATZ Total | QASCI Tota
KATZ Total  Correlacdo de Pearson 1 0,556
Significancia 0,001
n 34 33
QASCI Total Correlagéo de Pearson 0,556 1
Significancia 0,001
n 33 33

Tendo como base a tabela anterior, podemos constatar que a correlagdo entre a Escala de
QASCI Tota e o indice de KATZ Total é de 0,558, com um nivel de significancia de 0,001,
podendo noés afirmar que esta relacdo é estatisticamente significativa. Assim, e como o sina da
correlacdo é positivo, quanto maior o grau de dependéncia do doente, maiores séo as dificuldades
do CI (com uma sobrecarga fisica, emocional, socia e financeira).

DISCUSSAO DOSRESULTADOS

Faremos a discussdo dos resultados, tendo por base os objectivos especificos enunciados,
nao esquecendo que 0 nosso objectivo gera é avaliar as dificuldades percepcionadas pelos Cl
guanto aos cuidados a prestar ao familiar doente e dai “retardar” o processo de alta, nos doentes
com LVM.
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Os dados obtidos surpreenderam-nos, uma vez que na nossa actividade profissional diéria
verificamos, com alguma frequéncia, que o(s) familiar(es)/CI(s) se preocupa(m) com a
recuperacdo dos déficits adquiridos, mas, quando confrontados com a possibilidade da alta, a
curto prazo, e lhes é pedida a sua colaboracéo na prestacdo dos cuidados, estes revelam alguma
angustia e receio quanto a execucdo dos mesmos. Frequentemente, estes sujeitos referem nao ter
condicdes habitacionais e fazem alusdo a sobrecarga financeira, mas o que ndo é muitas vezes
mencionado, mas que achamos estar implicito, e de grande relevancia e pertinéncia, nos dados
obtidos, é o medo que o(s) familiar(es)/Cl(s) tem/tém na prestacdo dos cuidados, o0 medo do
inesperado, a pouca ou nenhuma aprendizagem durante o periodo de internamento que lhes é
facultada, ou sgja, 0s ensinos clinicos que ndo foram efectivados ou, se o foram, ndo o foram em
tempo Util e damaneirae com o método mais adequados.

Relativamente a Avaliacdo das Actividades de Vida Diaria, verificamos pela avaliacéo
do seu grau de dependéncia, que estes doentes apresentam limitacbes em relacdo a execucdo de
algumas tarefas bésicas da vida diaria, em especia aguelas que requerem a execucdo de
movimentos finos. Resumindo, podemos afirmar que estes doentes requerem mais apoio nas
actividades mais complexas, embora ndo sendo totalmente dependentes.

No que diz respeito a Avaliacdo das Dificuldades dos Cl, houve 3 dimensdes do CADI
gue se destacaram pela média apresentada: “Reacgdes a prestacdo de cuidados’, “Problemas
relacionados com a pessoa dependente” e “Exigéncias de ordem fisica na prestacdo”, sendo de
salientar que a dimensdo com menor médiafoi “ Deficiente apoio familiar”.

Terminamos, fazendo alusdo, e de um modo muito satisfatorio, ao facto de a dimenséo
“Deficiente apoio familiar” ter tido a média mais baixa, no conjunto das dimensdes, o que nos
mostra, como foi amplamente referido, que tal facto podera ser “meio caminho andado” para o
bem-estar e para a propria melhoria do doente.

Relativamente a | nfor macéo da Sobrecarga para Cl, houve 2 dimensdes da QASCI que
se destacaram pela elevada média apresentada: “Implicacdes na vida pessoal” e “ Satisfacdo com
0 papel e com o familiar”.

Assim, podemos afirmar, sem qualquer margem para davidas, que quanto maiores séo as
dificuldades do CI, maior € o impacto fisico, emocional e social do papel do mesmo e vice-versa;
também quanto maior o grau de dependéncia do doente, maiores sdo as dificuldades do CI, em
todas as suas dimensdes e, finamente, quanto maior o grau de dependéncia do doente, maiores
sd0 as dificuldades do Cl, com uma sobrecargafisica, emocional, social e financeira.

CONCLUSOES
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Na nossa sociedade actual, o acolher de um doente com deficits neuromotores implica que
se alterem planos de futuro, que haja uma sobrecarga financeira indesgjada e que se modifique o
nivel socio-econdmico pretendido. Ainda a adicionar a todas estas situagoes referidas pelo(s)
Cl(s), o seu sentido negativista em relacéo ao apoio inexistente dos servicos de salde e sociais de
indole gratuito, bem como ao desconhecimento ou indiferenca por parte dos técnicos de salde.

Pudémos constatar que, em fungdo das dificuldades referidas pelo(s) Cl(s), a sobrecarga
gue 0s mesmos mais evidenciaram, tendo a seu cargo um doente com um grau variavel de
dependéncia, segue 0s mesmos medos e receios, que sdo: As implicacdes na vida pessoa séo
fortemente realcadas, com todos os contratempos gerados que dai advém; Muito embora se
sintam bem no papel de cuidadores e com o familiar a seu cargo; De realcar que é subestimada a
sobrecarga emocional e asimplicagdes financeiras que surgem.
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