1 - ARTIGO ORIGINAL

Sobrecarga e qualidade de vida de cuidadores de individuos
com acidente vascular cerebral cronico
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RESUMO: Objetivo: Analisar a sobrecarga e qualidade de vida percebida por cuidadores, correlacionando-as com o
grau de deficiéncia dos individuos com acidente vascular cerebral cronico e seu comprometimento nas atividades de vida
diaria. Métodos: Estudo transversal e analitico desenvolvido no Centro Especializado em Reabilitagdo CER IV-IMIP
(Recife— PE). Foram avaliados trinta e oito cuidadores primarios informais, quanto a sobrecarga e qualidade de vida apos
a avaliagdo de seus respectivos pacientes, quanto a sua funcionalidade ou incapacidade. Foi considerado paciente pos
Acidente Vascular Cerebral (AVC) cronico, com mais de 6 meses de lesdo. Os seguintes instrumentos foram utilizados:
CIF - classificagdo internacional da funcionalidade; QASCI - avaliagdo da sobrecarga do cuidador informal, e WHOQOL-
bref - avaliagdo da qualidade de vida. As analises estatisticas foram feitas com o teste Shapiro-Wilk com p<0,05 (SPSS).
Resultados: Foram avaliados 38 cuidadores primarios informais, os quais, em sua maioria, relataram 'sobrecarga intensa'
(média de 102,92). Em relagdo a qualidade de vida, a maioria encontra-se entre 'necessita melhorar' e 'regular'. Houve
correlagdo positiva significativa, expressando relagdo direta entre a sobrecarga do cuidador ¢ o item 'fungdo do corpo'.
Conclusdo: cuidadores de pacientes vitimas de AVC que apresentam deficiéncias, relatam sobrecarga de trabalho e
interferéncia na sua qualidade de vida.

Palavras-chave: Cuidador. Acidente Vascular Cerebral. Qualidade de Vida.

ABSTRACT: Objective: Analyze burden and quality of life perceived by caregivers correlating them with the degree of
disability of individuals with chronic stroke and their impairment in activities of daily living. Methods: Cross-sectional
analyticalstudy, developedat CR-IMIP (Recife- PE). Thirty-eightinformalprimary caregiverswereanalyzedforburden and
qualityoflifeafterassessingtheirpatientsforfunctionalityordisability. Patientsafterchronicstroke(timeofinjury>6months).

The following instruments were used: ICF - classification of patient functionality or disability; QASCI - informal caregiver
burden assessment, and WHOQOL-bref - quality of life assessment. Statistical analyzes withp <0.05 (SPSS). Results: Were
analyzed 38 informal primary caregivers, where most caregivers reported 'intense overload' (average 102.92). Higher
percentages related to quality of life are between 'need to improve'and 'regular'. There was a significantpositive correlation,

expressingadirectrelationship between caregiverburdenanditem 'bodyfunction’. Conclusion: Caregivers of strokevictims

whohavedisabilitiesreportworkoverloadandinterferencewiththeirqualityoflife.

Keywords: Caregivers. Stroke. Quality of Life.

INTRODUCAO

Considerando a mudanga do perfil
epidemioldgico do Brasil nas ultimas décadas,
as doencas do sistema circulatorio estao entre as
principais causas de morte, dentre estas, o
Acidente Vascular Cerebral (AVC), levando ao
aumento de individuos com sequelas e
disfun¢des neurologicas."”
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Grande parte dos individuos que
sobrevivem a um AVC apresentam algum tipo
de sequela, seja motora, sensorial, cognitiva ou
comportamental."*’ Em alguns casos, os déficits
funcionais interferem gravemente no cotidiano,
tendo sua capacidade funcional (potencial do
individuo para decidir e conduzir sua vida)
perdida ou reduzida. Esta incapacidade
funcional gera dependéncia para a realizagdo
das atividades de vida diaria (AVD), devido a

. , 1 3-6
dificuldade de executa-las sem auxilios.



Na maioria das vezes, por imposi¢oes
circunstanciais, tais como indisponibilidade de
recursos financeiros para contratacdo de
profissionais ou acordos familiares, cabera a um
dos elementos da familia a responsabilidade de
cuidar de forma permanente e continuada do
individuo dependente (cuidador principal
informal).**’ Porém, geralmente essa pessoa
sabe pouco sobre como desempenhar este papel,
0 que pode comprometer sua saude fisica e
mental.”*’

Nesse contexto, a dependéncia funcional
destes pacientes pode se caracterizar desde a
necessidade de assisténcia ou supervisao em
algumas AVDs, até a dependéncia completa em

todas elas.'™"

Assim, muitos individuos
necessitam permanentemente da ajuda de
cuidadores, podendo causar um impacto na
qualidade de vida desses.

A Classificacdo Internacional de
Funcionalidade (CIF) é baseada em uma
abordagem biopsicossocial centrada no
paciente, compreendendo as perspectivas
bioldgica, individual e social, que repercutem
nas condi¢des de saude, funcionalidade e
incapacidade humana.""

Em relagdo a avaliagdo da sobrecarga do
cuidador informal, foi utilizado o Questionario
de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador
Informal (QASCI). O instrumento inclui
informacdes sobre saude, vida social, vida
pessoal, situacdo financeira, situagdo emocional
e tipo de relacionamento.

Quanto a avaliacao da qualidade de vida,
foi utilizado o WHOQOL-bref. O mesmo
valoriza a percepc¢do individual da pessoa,
podendo avaliar qualidade de vida em diversos

. ~ 15
grupos e situagoes.
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Assim, torna-se cada vez mais impor-
tante, e necessario, investigar cientificamente
aspectos relevantes e possiveis eventos que
comprometam a saude fisica e mental do
cuidador, para que possam receber o acom-
panhamento adequado e otimizacao da
qualidade de vida.

Desta forma, o objetivo do presente estudo
foi analisar a sobrecarga e qualidade de vida
percebida por cuidadores, correlacionando-as
com o grau de deficiéncia dos individuos com
acidente vascular cerebral crénico e seu
comprometimento nas atividades de vida diéria.

METODOS

Estudo transversal, analitico, desen-
volvido no CER IV-IMIP, localizado no
municipio de Recife — PE (entre out/2018 a
ago/2019). O estudo foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do
IMIP, CAAE: 01904618.8.0000.5201. A
inser¢do de pacientes na pesquisa se deu apos
apresentagdo, leitura e assinatura do TCLE,
respeitando aresolucao 466/12.

Foram avaliados individuos com AVC
cronico, ou seja, aqueles que possuiam tempo de
lesdo > 6 meses, quanto a sua funcionalidade ou
incapacidade e em seguida, seus respectivos
cuidadores, quanto a sobrecarga e qualidade de
vida. Os critérios de inclusao foram ser cuidador
principal informal de paciente com tempo de
lesdo > 6 meses, sem qualquer remuneragao e
estar em acompanhamento no CER IV - IMIP.
Como critérios de exclusdo foram considerados:
cuidadores que apresentaram dificuldades na
compreensdo das sentencas dos questiondrios,
cuidadores de paciente que foi a 6bito, dos que
receberam alta ou foram desligados do servigo
no periodo destinado para coleta de dados.
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Para classificar os individuos quanto a sua
funcionalidade ou incapacidade, e os fatores que
possam influenciar na sua capacidade de realizar
AVD, foi utilizado o instrumento padrao do
servigo para a Avaliacdo Neurologica Inter-
disciplinar, baseado na CIF.

Inicialmente, foi realizada uma busca
ativa diretamente com os terapeutas do servico,
de todos os pacientes apds AVC cronicos que
estavam em acompanhamento no servigo.
Através dos registros, foi identificado o tempo
de lesdo de cada paciente em seus respectivos
prontudrios. A avaliagdo dos mesmos foi feita
com a CIF. Os cuidadores que preencheram os
critérios de inclusdo responderam aos
instrumentos QASCI e WHOQOL-bref.

Para a andlise, os dados foram expressos
através de frequéncias absolutas e percentuais
nas variaveis categéricas ¢ as medidas: média,
desvio padrdo (média = DP), mediana, percentis
25 e 75 e valores minimo e maximo para as
variaveis numéricas. Para avaliar associagao
significativa entre duas varidveis numéricas foi
obtido o coeficiente de correlagdao de Pearson ou
de Spearman e foi utilizado um teste especifico
para cada um dos tipos (teste t-Student) para
verificar a hipotese de correlagdo nula. A escolha
da correlagdo de Pearson ocorreu nas situagdes
em que a hipotese de normalidade foi verificada
em cada uma das variaveis, ¢ a de Spearman
quando a normalidade foi rejeitada em pelo
menos uma das variaveis. A verificagdo da
normalidade foi realizada pelo teste de Shapiro-
Wilk.

O nivel de significancia adotado foi de
p<0,05. Todas as analises foram conduzidas com
o auxilio do programa IMB SPSS (SPSS
software, Versao 23.0, SPSS Inc. Woking,
Surrey, UK).
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RESULTADOS

Foram avaliados 38 individuos com AVC
cronico, quanto a sua funcionalidade ou
incapacidade e seus respectivos cuidadores,
quanto a sobrecarga e qualidade de vida. Na
Tabela 1, sdo apresentados os resultados das
questdes relacionadas as Fungdes do corpo e
“atividades e participacdo” (“Mobilidade” e
“Cuidados com o corpo”), relacionadas ao nivel
de deficiéncia (CIF). Destacam-se os itens
“Fung¢des do corpo relacionadas ao tonus
muscular” e “vestir-se”, foram aqueles onde
encontram-se 0S maiores percentuais para a
categoria “deficiéncia grave” (34,2% e 36,8%,
respectivamente). Em relacdo a “deficiéncia
completa”, o item “andar” apresentou
percentual de 36,8% dos respondentes.

Na Tabela 2 observa-se que as médias
encontradas para os dominios fisico,
psicoldgico e social revelam que os cuidadores
identificam a qualidade de vida deles como
“regular”; apenas o dominio ambiental
destacou-se como ‘“necessita melhorar”. Além
disso, 55,4% dos cuidadores foram classificados
com “sobrecarga intensa”.

A Tabela 3 demonstra que nenhum
cuidador classificou a qualidade de vida como
“muito boa” em relacao aos dominios “Fisico”,
“Psicolégico” e “Ambiental”; 78,9% e 81,6%
referem como “necessita melhorar” ou regular”
para os dominios fisico e psicoldgico,
respectivamente. No dominio social, apesar de
01 cuidador referir como “muito boa” a
qualidade de vida, 81,6% também consideraram
como “necessita melhorar” ou regular”.

A Tabela 4 mostra que a correlagdo
positiva significativa foi entre o escore da
sobrecarga do cuidador e fungdes do corpo,
indicando relagdo direta entre a sobrecarga do
cuidador e o grau de dependéncia do paciente.
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Tabela 1 — Avaliacdo das questdes relacionadas as fungdes do corpo e atividades e participagdo

quanto ao nivel de deficiéncia (CIF).

Nivel de deficiéncia (CIF)

Variavel Nenhuma Leve Moderada Grave Completa
n__ %W n_ %W n_ %W n_ %Y n_ %M

Funcgdes do corpo
Fungdes do corpo relacionadas a forga muscular 2 53 11 28,9 12 31,6 12 31,6 1 26
Fungdes do corpo relacionadas a ténus muscular 6 15,8 9 23,7 9 23,7 13 342 1 2,6
Atividade e participacio Mobilidade 11 28,9 12 31,6 7 184 5 13,2 3 79
Auto transferir-se na posi¢ao de deitado
Deitar-se 7 184 11 28,9 9 23,7 6 158 5 132
Sentado para de pé 6 15,8 8 21,1 12 31,6 8 21,1 4 10,5
Permanecer sentado 27 71,1 7 184 1 2,6 1 26 2 53
Auto-transferéncia na posi¢ao de sentado 12 31,6 14 36,8 4 10,5 4 10,5 4 10,5
Permanecer de pé 2 5,3 18 474 6 15,8 5 13,2 7 18,4
Andar 6 158 3 79 10 26,3 5 132 14 36,8
Cuidados com o corpo
Lavar-se 11 289 4 10,5 13 342 4 10,5 6 15,8
Vestir-se 7 184 5 132 5 132 14 36,8 7 184
Cuidado com as partes do corpo 7 184 12 31,6 10 26,3 3 79 6 15,8
Comer 17 44,7 11 28,9 5 132 2 53 379
Beber 26 684 6 158 - - 4 10,5 2 53
Cuidados relacionados aos processos de excregdo 14 36,8 13 342 4 10,5 3 79 4 10,5

(1) Os valores percentuais foram obtidos do miimero total de 38 pesquisados.

Tabela 2 — Dominios do WHOQOL-bref e sobrecarga
do cuidador

Tabela 3 — Classificacdo dos cuidadores em relacdo
aos dominios do WHOQOL-bref

Varidvel Média + DP (CV) (24;;‘?3‘;2)
Fisico 54,98 + 18,20 (33,10) ( 41’9561;’7695’18)
Psicologico 57,46 + 16,89 (29,39) (41,65;3;’37%,83)
Social 50,22+ 21,70 (43,21) (33’35;);’06%,42)
Ambientais 47,29 + 13,88 (29,35) 1088

(34,38; 56,25)

Sobrecarga do

cuidador (QASCI) 102,92 1690 (1642) ¢ 107,50

50; 115,50)

Dominios Necessita ~ Regular Boa Muito
melhorar boa

n % n % n % n %

Fisico 16 42,1 14 36,8 8 21,1 - -
Psicologico 12 31,6 19 500 7 184 - -

Social 13 342 18 474 6 151 1 26
Ambiental 20 52,6 17 447 1 26 - -

Tabela 4 — Correlagdo de Spearman entre o escore total
da sobrecarga do cuidador com as médias dos escores
relacionadas a fun¢do do corpo, atividades e participagao.

Escore total da

Variavel "
sobrecarga do cuidador

WHOQOL-bref: “necessita melhorar” (0 a 49,99%); “regular” (50,0% a
74,99%); “boa” (75,0% a 99,99%), e “muito boa” (100%). QASCI:
escores < 46 s3o considerados 'sem sobrecarga'; entre 46 a 56,
“sobrecarga ligeira” e “sobrecarga intensa” > 56.

0,360 (p =,027")
0,242 (0,143)
0,288 (0,080)

Fungdes do corpo
Mobilidade
Cuidados com o corpo

An Fac Med Olinda, Recife, 2019;2(2):7



1 - ARTIGO ORIGINAL

DISCUSSAO

A inversao da piramide demografica, o
aumento de tempo de vida e a alta incidéncia de
individuos acometidos por AVC, tornam
relevantes mais estudos referentes a qualidade
de vida dos cuidadores.” O AVC pode levar a
diminui¢do, e até perda, da capacidade
funcional do individuo, interferindo dire-
tamente nas atividades da vida diaria de forma
independente. Na maioria dos casos, estes
pacientes apresentam sequelas motoras que
alteram a sua condicdo de funcionalidade, pois
apresentam prejuizos no seu desempenho
ocupacional e tornam-se, assim, dependentes de
outras pessoas para executar suas atividades
basicas e instrumentais da vida diéria.

Dos 38 pacientes avaliados, apenas 2 nao
apresentaram nenhuma deficiéncia na forga
muscular e no tonus. Oliveira & Silveira
encontraram que apds o AVC o individuo sofre
alteragdes estruturais que o restringem em suas
atividades diarias e em suas participagdes
sociais. As alteragdes motoras como fraqueza
muscular, espasticidade e padrdes anormais de
movimento, podem impedir ou dificultar as
transferéncias, a deambulacao e a realizacao de
atividades bdasicas e instrumentais de vida
diaria, tornando o individuo fisicamente
dependente. Esses achados caracterizam o perfil
dos individuos que eram cuidados nesse estudo
e corroboram os estudos de Morais ef al. e
Pereiraetal.”

Quanto a sobrecarga psicoldgica, os
achados do presente estudo confirmam aqueles
encontrados em uma revisdo sistematica de
intervengodes para cuidadores de sobreviventes
de AVC, de quem a saude psicologica destes ¢
um dominio bastante prejudicado devido ao

5,6,10

cuidado dedicado ao paciente.™ O dominio
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psicoldgico foi o mais afetado para os
cuidadores envolvidos nessa pesquisa, com
média de 57,46 (= 16,89) e resultados
semelhantes foram encontrados por Costa ef al,
0 que aponta para um significativo impacto
psicologico e social na qualidade de vida dos
cuidadores, os deixa mais propensos a sinais €
sintomas de depressao e ansiedade."’

No presente estudo, 78,9% dos cuidadores
apresentaramqualidadedevidaclassificadacomo
'regular'ou'necessitamelhorar'nodominiofisico.
Esseachadopodeestarrelacionadoaofatodequeas
maiores médias de deficiéncias grave e completa
foramencontradasnasatividadesquesereferemas
fun¢desdo corporelacionadascoma forgaetdnus
muscular, eatividadescomoandarevestir-se,uma
vez que para o desempenho dessas tarefas exige a
presenca praticamente continua dos cuidadores,
em geral com esforco fisico para auxiliar nas
transferéncias e impactando diretamente na
qualidadedevidadeles.

Além disso, ha de se considerar ainda que
esses individuos que sofrem com as faléncias
funcionais decorrentes de patologias cronicas.
apresentam um comportamento da doenga mais
lentificado, com varias intercorréncias,
designadas como crises de necessidades. A cada
crise, a capacidade funcional do doente pode
declinar e a recuperagdo pode nio retomar ao
patamar funcional anterior, criando uma
situacio de alta dependéncia.’

O impacto na qualidade de vida do
cuidador pode ser decorrente da sobrecarga de
trabalho, da diminui¢do da renda familiar em
virtude da doencga, da limitagdo das atividades
sociais e de lazer, bem como antecipadora de
alteragdes na saude, consequentemente expondo
sua qualidade de vida.



E possivel que haja falta de orientagio
ou suporte adequados, a diminuicdo da vida
social e de lazer, as dificuldades financeiras e as
disfuncdes familiares como fatores estressores.’
Prova disso, temos que 81,6% dos cuidadores
obtiveram score 'necessita melhorar' e 'regular’
no dominio social, corroborando os achados de
Morais et al, em que 80,3% dos cuidadores
tiveram suas atividades sociais e de lazer
perturbadas; 49,2% deixaram de receber (ou
recebem menos) pessoas em casa; 47,5%
deixaram de ter relacdo harmoniosa com os
outros familiares; e 31,1% relataram ter perdido
amizades.’

Acredita-se que o cuidador refere uma
maior sobrecarga fisica decorrente do grau de
funcionalidade e dependéncia dos doentes.” A
pesquisa apresentou média de sobrecarga do
cuidador classificada como “sobrecarga
intensa” (Média > 56) identificada através do
instrumento QASCI. Outro dado importante
observado, foi a correlagdo positiva e
significativa entre a sobrecarga do cuidador e as
funcdes do corpo avaliadas (for¢a e tonus
muscular), indicando que quanto maior o
comprometimento fisico da pessoa com AVC
cronico, maior a sobrecarga do seu cuidador,
uma vez que este precisara dedicar um auxilio
maior do que precisaria para pacientes
fisicamente menos comprometidos. Desta
forma, os cuidadores sdo demandados
continuadamente em decorréncia desta
capacidade funcional limitada do paciente
cuidado.” No estudo realizado por Costa et al,
foi visto que a incapacidade funcional da pessoa
com sequelas de AVC, mensurada neste estudo
pelo indice de Barthel, também resulta em maior
demanda de cuidado para o cuidador."”
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Para os pacientes, dentre outros, o
tratamento com atividades fisicas regulares e
devidamente orientadas, proporciona ganho de
aptiddo muscular, tornando o paciente mais apto
a realizacdo de tarefas cotidianas. Também,
contribui para a saide mental dos pacientes,
auxiliando nas condigdes de conviver com as
limitagdes.”* Prova disto ¢ o aumento da média
da capacidade funcional de 34,16 para 84,72 ao
final do periodo de seis meses de pratica regular
de atividade fisica para pacientes poés AVC
isquémico (AVCI) cronico; além de um aumento
de 45,55 para 94 de média final do dominio
'saude mental', ambos os resultados de um
estudo de intervencdo que correlacionou a
relacdo com a qualidade de vida com a pratica de
exercicios fisicos em pessoas com sequelas de
AVCL." Esta situagdo pode reverberar na
melhoria da satde dos cuidadores, uma vez que
quanto melhor for o estado geral de saude do
paciente, menos necessaria se faz a presenga do
cuidador, sendo assim menor a rotina de
cuidados.””

CONCLUSAO

Os cuidadores dessa pesquisa relatam
sobrecarga intensa ¢ impacto na qualidade de
vida, estando sob o risco de desenvolvimento de
varios problemas de saude fisicos e mentais. O
proprio ato de cuidar pode ser estressante,
considerando que exige tempo e esforgo,
podendo essas dificuldades serem ainda maiores
de acordo com o grau de funcionalidade do
paciente. Sendo assim, ¢ valido considerar que
se faz necessario modificacdes na assisténcia
prestada aos pacientes p6s AVC, incluindo agdes
de cuidados prestados pelos profissionais nos
diversos niveis de aten¢ao em saude.
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