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INTRODUCAO

O acidente vascular encefalico (AVE) ¢ a principal causa de morte e sequela no
Brasil (1), e esta entre as trés principais causas de morte no mundo. Estima-se que em
2010 tenham ocorrido 16,9 milhdes de novos casos de AVE com a mortalidade de 5,5
milhdes, representando cerca de 10% de todos os 6bitos no mundo (2, 3). Historia de
hipertensao arterial sistémica (HAS) apresentou-se como principal fator de risco para o
AVE. Além desta, tabagismo, doenga arterial coronariana e fibrilagao atrial (FA), esta
principalmente, em individuos mais idosos, também se mostraram como importantes

fatores de risco, segundo estudos latino-americanos de base populacional (4).

O AVE cardioembdlico costuma ser mais grave comparativamente ao AVE
trombético, com indice de mortalidade e desabilidade duas vezes maior que as demais
formas de AVE e com mortalidade de até 24% em 30 dias (5,6). De acordo com Wolf
P.A. et al no estudo de Framingham, demonstrou-se que a ocorréncia de AVE aumenta
duas vezes na presenca de doenca aterosclerdtica coronariana, trés vezes na HAS,
quatro vezes na insuficiéncia cardiaca e quase cinco vezes na presenca de FA (7).
Alteracdes discretas sao manifestadas por 37% dos pacientes apds o acidente vascular
encefdlico, 16% apresentam moderada incapacidade e 32% demonstram alteracao
intensa ou grave da capacidade funcional e alguns dependem de cadeira de rodas ou
ficam restritos ao leito, enquanto 15% dos pacientes ndao apresentam prejuizo da
capacidade funcional (8). Os pacientes com sequelas fisicas e/ou mentais necessitam
de reabilitagdo dinamica, continua, progressiva e educativa para atingirem a
restauracdao funcional, reintegracdo familiar, comunitdria e social, além da

manutencdo do nivel de recuperacdo e da qualidade de vida (QV) (9).



A QV foi definida pela Organizacdo Mundial da Saude como “a percep¢dao do
individuo sobre a sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores
nos quais ele vive, e em relagdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”
(10). E um conceito multidimensional e refere-se a percepgdo subjetiva de um individuo
em relacdo a sua vida e a outros aspectos como relacionamento com a familia e a sua
propria saude, questdes financeiras, moradia, independéncia, vida social e atividades de

lazer (11).

No entanto, a experiéncia de cuidar de uma pessoa dependente tem sido colocada
pelos cuidadores familiares como uma tarefa exaustiva e estressante, que se relaciona
com os obstaculos enfrentados pelos familiares durante o cuidado e o enfrentamento de
repercussdes do adoecimento mediante incapacidades e/ou dependéncia total, havendo
uma transforma¢do de uma relagdo anterior de reciprocidade para uma relagdo de
dependéncia(12). Sabe-se que um dos fatores essenciais para um bom progndstico da
reabilitacdo € o apoio e conhecimento da doenga por parte dos cuidadores dos pacientes.
Além da motivagdo psicologica, o cuidador pode ajudar no processo de recuperacao,
evitando os cuidados inadequados que levam ao aparecimento das complicagdes. Os
cuidadores, principalmente os familiares, devem ser encorajados e orientados desde as
primeiras horas da internagdo para um processo adequado de transi¢do entre o hospital e

o domicilio (13).

A escala Burden Interview, traduzida e validada no Brasil, apresenta-se como
instrumento para avaliar o nivel de sobrecarga em cuidadores de individuos com

doencas mentais(14, Anexo 1).



METODOS

Trata-se de um estudo observacional, prospectivo, tipo transversal. O estudo foi
realizado no periodo de Agosto de 2016 a Agosto de 2017 no Instituto de Medicina

Integral Prof. Fernando Figueira — IMIP.

A amostra foi ndo probabilistica, por conveniéncia, composta por 82 cuidadores
incluidos na faixa etéria a partir dos 18 anos e que foram admitidos no servigo de saude
mencionado, como responsaveis por pacientes que tiveram o diagnéstico de acidente
vascular encefalico. Segundo o ministério da satde, a ocupacdo de cuidador integra a
Classificacdo Brasileira de Ocupagdes (CBO) sob o codigo 5162, que define o cuidador
como alguém que “cuida a partir dos objetivos estabelecidos por instituicdes
especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, satde, alimentagdo,

higiene pessoal, educacio, cultura, recreagdo e lazer da pessoa assistida” (23).

Cuidadores com menos de 18 anos foram excluidos da pesquisa assim como os
que acompanhavam doentes que ndo fecharam o diagnostico de AVE. Os cuidadores
dos pacientes com quadro de acidente vascular encefalico foram convidados a
participar da pesquisa ap6s explicacdo prévia dos objetivos. Posteriormente a assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, os participantes responderam as
perguntas do formulério de pesquisa, as quais consistiam em informagdes sobre idade e

sexo. Em seguida, respondiam a Burden Interview (14, Anexo 1).

As informagdes obtidas durante o periodo da coleta foram armazenadas no
banco de dados do programa Microsoft Excel 97-2003 com dupla entrada para verificar
possiveis erros de digitacdo. Para andlise estatistica, foi empregado o programa
Statistical Package for Social Sciences, na versao 20.0. Verificamos a distribui¢do de

frequéncias absolutas e relativas das varidveis em escala nominal ou ordinal, assim



como para os calculos de contingéncia e de inferéncia, com os testes de Qui Quadrado

em nivel de significancia de 0,05.

Os pesquisadores selecionaram os participantes no Instituto de
Medicina Integral Prof. Fernando Figueira — IMIP, de acordo com
os Critérios de Elegibilidade (n = 82).

g =

Preenchimento do formulario de pesquisa a partir de informagdes dos
cuidadores.

~_=—

Cuidadores submetidos a Burden Interview

Fluxograma 1. Captacdo e seguimentos dos participantes da pesquisa.



RESULTADOS

Foram incluidos 82 cuidadores de pacientes com eventos de acidente vascular
encefalico no periodo do estudo. Os dados de carater epidemioldgico estdo na Tabela 1.
Detectamos que houve predominio do sexo feminino (67,07%) e idade inferior a

sessenta anos (76,82%).

Tabela 1. Variaveis epidemioldgicas dos cuidadores de pacientes com AVE

Varidveis Controles (n=82)
n(%)
Sexo: Feminino 55 (67.07)
Masculino 27 (32.93)
Idade: < 60 anos 63 (76.82)
2 60 anos 19 (23.18)

As variaveis dos cuidadores estdo descritas na tabela 2. A resposta sobre falta de
tempo mais encontrada foi nunca (30,48%), sendo bastante préxima dos que
queixaram-se de sempre (29,26%) sentir falta. Em relacdo ao estresse do cuidador,
predominaram os que nunca sentem-se estressados (47,56%). Verificou-se que a
maioria ndo apresenta problemas de relacionamento com familiares (82,92%) devido ao
quadro do doente. J& a maioria da satde dos cuidadores também ndo foi afetada pelo

envolvimento com o processo de reabilitagdo (51,21%).

Tabela 2. Distribuicdo das variaveis relacionadas ao cuidador do paciente com AVE

Varidveis Controles (n=82)
n(%)
Falta de tempo Nunca 25 (30.48)
Raramente 14 (17.07)
Algumas vezes 11 (13.41)
Frequentemente 8(9.75)
Sempre 24 (29.26)
Sente-se estressado Nunca 39 (47.56)
Raramente 6(7.31)
Algumas vezes 16 (19.51)
Frequentemente 0(0)

Sempre 21 (25.60)



Relacionamento afetado com Nunca 68 (82.92)
familiares Raramente 6(7.31)
Algumas vezes 5 (6.09)
Frequentemente 0(0)
Sempre 3(3.65)
Saude afetada pelo Nunca 42 (51.21)
envolvimento com o doente Raramente 13 (15.85)
Algumas vezes 14 (17.07)
Frequentemente 7 (8.53)
Sempre 6(7.31)

Os dados da tabela 3 mostram que (48,78%) dos cuidadores ndo referem falta de
privacidade. Além de que (68,29%) ndo se queixam de ter algum prejuizo na vida
social. Em relagdo a falta de dinheiro somando-se as outras despesas da familia, foi

observado que (39,02%) dos cuidadores sempre vivenciam esse problema.

Tabela 3. Distribuicdo das variaveis relacionadas ao cuidador do paciente com AVE

Varidveis Controles (n=82)
n(%)
Falta de privacidade Nunca 40 (48.78)
Raramente 13 (15.85)
Algumas vezes 15 (18.29)
Frequentemente 3 (3.65)
Sempre 11 (13.41)
Prejuizo na vida social Nunca 56 (68.29)
Raramente 5 (6.09)
Algumas vezes 10 (12.19)
Frequentemente 2 (2.43)
Sempre 9 (10.97)
Falta de dinheiro somando-se as outras Nunca 18 (21.95)
despesas Raramente 9(10.97)
Algumas vezes 11 (13.41)
Frequentemente 12 (14.63)
Sempre 32 (39.02)

A tabela 4 demonstra o nivel de sobrecarga do cuidador de acordo com a escala
de Zarit (24). Foi notado que a sobrecarga moderada foi a mais prevalente (60,98%),

com pontuagdo entre vinte € um e quarenta pontos.



Tabela 4. Sobrecarga do cuidador de acordo com a tabela de

Zarit
s Pontuagao Controles

Variaveis (n=82)
n(%)

Sobrecarga do cuidador

Sobrecarga pequena 0-20 pontos 14 (17.07)

Sobrecarga moderada 21-40 pontos 50 (60.98)

Sobrecarga moderada a severa 41-60 pontos 18 (21.95)

Sobrecarga severa 61-88 pontos 0(0)

Na tabela 5, foi calculado o score médio da sobrecarga objetiva (17).

Tabela 5. Score médio da sobrecarga objetiva do cuidador

Niveis de sobrecarga objetiva 0 1 2 3 4
% % % % %

58.30 1219 13.10 4.34 12.04

Legenda: Pontuagdo quantitativa/qualitativa dos niveis de sobrecarga. 0- nunca; 1- quase nunca; 2- as
vezes; 3- muitas vezes e 4- quase sempre.



DISCUSSAO

Apesar do nosso estudo estar voltado na qualidade de vida do cuidador do
paciente com prévio episodio de AVE, faz-se necesséaria a comparacdo deste estudo com
demais estudos ndo s6 centrados especificamente na tematica do cuidador do paciente
com AVE, mas também em estudos que focam na qualidade de vida de cuidadores de
individuos dependentes, visto que ha uma escassez de estudos que se aprofundaram na

interpretacao da Burden Interview, instrumento utilizado no nosso projeto.

Os cuidadores entrevistados se apresentaram como cuidadores informais e
principais, ou seja, responsaveis a maior parte do tempo pelo idoso. Um estudo
transversal de abordagem qualitativa (19) aponta a predominancia de familiares e
amigos como alternativa para até 90% das situagdes em que idosos tem a capacidade de

autocuidado comprometida.

No presente estudo, a maioria dos cuidadores eram mulheres, 55 . Estas, quase
sempre na posi¢do de filha ou esposa, contabilizaram um total de 67% de 82
entrevistados, evidenciando padrio constatado em estudos nacionais (15, 16) e
internacionais (17) e consequentemente enfatizando o papel histérico feminino no

fornecimento do cuidado.

Em relacao a média de idade dos cuidadores, foi encontrada uma média de 42,65
anos. Nao houve um niimero significativo de cuidadores com idade avancada (75 anos

ou mais), divergindo de resultados encontrados em dois outros estudos. (20).

Escolhemos nos debrugar a respeito da parte objetiva da Burden Interview, que
corresponde as questoes 1, 2, 3, 4, 5, 6,9, 10, 11, 12, 13, 16, 17, 18, 19 e 22, como

dividido por Ricarte em estudo da universidade do Porto, em Portugal, em 2009 (17),



visto que os entrevistados podem ter se sentido inibidos a responder questdes subjetivas
tanto pela presenga do paciente no mesmo ambiente quanto por se verem em situagdes

embaracosas para com o entrevistador, gerando possiveis vieses ao projeto.

Cassidy e Gray (20) enfatizaram que somente os servicos de suporte hospitalar e
domiciliar oferecidos a pessoas na fase aguda do AVE nao sdo suficientes para reduzir o
estresse dos cuidadores em longo prazo. Isto denota que as intervengdes ndo devem se
restringir apenas ao periodo agudo, mas serem reforcadas durante o periodo de
recuperacdo. Dados estes que entram em conformidade com nossa pesquisa, por 23,17

% dos entrevistados algumas vezes sentirem duvida sobre o que fazer com o doente.

Assim, o cuidador passa por momentos de tensdo constantes, principalmente
pelo fato de ndo se sentir seguro na realizagdo das tarefas de cuidado e ainda vivenciar
uma rotina diferente da que tinha planejado. Isto, associado ao fato de deixar de exercer
suas atividades pessoais e sociais para cuidar do familiar debilitado contribui para tal
(21). No entanto, esses dados entraram em divergéncia com nossa pesquisa, visto que
63,41% dos cuidadores ndo sentem que perderam o controle de suas vidas devido ao

quadro de AVE dos pacientes.

Constatamos que 39% sempre sentem que ndo tem dinheiro suficiente para
cuidar do doente, acordando com Bocchi (22). Segundo o mesmo, as dificuldades
financeiras impostas comprometem a realizacdo das atividades voltadas para o suporte
do familiar, tendo relagcdo, ainda, com efeitos da reclusdo social vivenciada pelo
cuidador (22), que, muitas vezes, tem problemas com o emprego, abandonando,
reduzindo a jornada de trabalho, ou tendo que sair mais cedo para se dedicar ao seu
dependente. Estima-se que mais de 14% dos cuidadores desistem de seus empregos

(22).
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Segundo Garrido e Menezes, alguns cuidadores poderiam desenvolver
mecanismos adaptativos que reduziriam a sobrecarga ao longo de sua experiéncia.
Sabe-se que o cuidado pode durar anos e que um cuidador de meia idade logo envelhece
nesse processo. No entanto, a literatura mostra dados conflitantes entre o estresse do

cuidador e o tempo de cuidado (18).

A maioria dos cuidadores considerou que ja vivenciou momentos em que o0
paciente solicitava ajuda desnecessariamente (70%) e que em algum momento do
processo do cuidado sentiu falta de tempo para si mesmo (68%). Afirmaram nunca
terem tido sentimentos de irritagdo (94%), tensdo (68%) ou vergonha (95%) pelo
comportamento do idoso, além de sempre terem se sentido a vontade de receber visitas
em casa (81%). Setenta e seis por cento dos cuidadores consideraram em algum
momento o dinheiro insuficiente para todas as despesas, podendo assim explicar a
dificuldade de contratar pessoas para ajudar nestas tarefas. Sendo assim, estes dados
apurados em nossa pesquisa entram em conformidade com os dados apurados por

Garrido e Menezes (18).

Foi  observada semelhanca dos resultados coletados nos itens
4,5,6,9,11,12,13,16,17,18 e 19, onde os entrevistados responderam nunca ou raramente
em mais de 50% das vezes, neste estudo com o estudo realizado na universidade do
Porto por Ricarte (17). Dessa forma alguns itens merecem destaque. Sdo eles: o item17,
o qual 63% afirmaram nunca terem perdido o controle de suas vidas apds a doenga do
paciente; o item 18, o qual 64% dos entrevistados referem que nunca deixariam
simplesmente outras pessoas realizarem o cuidado e o item 12, em que 68% dos

entrevistados nunca sentiu sua vida social prejudicada pelo processo de cuidado. Além
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destes, também merecem destaque os itens 4,5 e 13 ja previamente citados com suas

respectivas porcentagens no paragrafo anterior.

No entanto, quando comparados os resultados coletados nos itens 2,3,10 e 22 da
Burden Interview na nossa pesquisa a pesquisa feita por Ricarte na Universidade do
Porto em 2004, foram encontradas divergéncias. Ricarte encontrou altos niveis de
sobrecarga com seus entrevistados (participantes que responderam algumas vezes,
frequentemente ou sempre) em mais de 50% deles, enquanto que, no presente estudo,

apenas os resultados coletados no item 2 superaram tal marca (17).
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CONCLUSAO

O presente estudo revelou que os cuidadores de pacientes com AVE
apresentaram um nivel de sobrecarga moderada, com score médio de 32,17, segundo a
escala de Zarit. Tal fato implica numa relativa queda da qualidade de vida dos
cuidadores, j& que 48,78% afirmaram ter a saide afetada pelo quadro de AVE do

doente.

Sabe-se que um dos fatores essenciais para um bom prognoéstico da reabilitagdo
¢ o apoio e conhecimento da doenca por parte dos cuidadores dos pacientes. Além da
motivagdo psicologica, o cuidador pode ajudar no processo de recuperagdo, evitando os
cuidados inadequados que levam ao aparecimento das complicagdes. Os cuidadores,
principalmente os familiares, devem ser encorajados e orientados desde as primeiras
horas da internagdo para um processo adequado de transi¢do entre o hospital e o

domicilio.

A falta de orientagdes provenientes da equipe de saude para lidar com a
patologia do paciente e seu grau de dependéncia além da falta de apoio dos familiares
faz com que o cuidador crie estratégias proprias, muitas vezes ineficazes, acarretando
alteragdes emocionais que aumentam ainda mais a tensdo. Dessa forma, faz-se
necessarios melhor educagdo, formagao, descanso e cuidados com a saude fisica e
mental do cuidador. Para tal, ¢ preciso engajamento de outros familiares na provisao dos
cuidados além de orientacdes e capacitacdo da equipe de satde para reconhecer os
aspectos especificos da patologia do paciente e seu grau de dependéncia, para que este

possa ser manejado da melhor forma possivel.
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ANEXO 1: Burden Interview + Dados cuidador

Nome:
Sexo:

Idade:

Table 1 - Burden Interview (Zarit & Zarit, 1987; traducdo para o portugués: Marcia Scazufca)

INSTRUGOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de
cada afimativa, indique com que frequéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira(nunca=0, raramente=1, algumas vezes=2, frequentemente=3, ou sempre=4). N&o
existem respostas certas ou erradas.

0O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

0O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, o Sr/Sra ndo tem tempo suficiente para si mesmo (a)?
0O Sr/Sra se sente estressado (a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades com a familia € o trabalho?
0 Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S$?

0 Sr/Sra se sente irritado (a) quando S esta por perto?

0 Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da familia ou amigos?
O Sr/Sra sente receio pelo futuro de $?

0O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

9. OSr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto?

10. O SriSra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com §?

1. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S?

12, O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra estd cuidando de S?

13. O Sr/Sra ndo se sente & vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

14. O Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra fosse a Unica pessoa de quem ele/ela pode depender?
15, O SriSra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas outras despesas?

16, O Sr/Sra sente que serd incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

17. O SrfSra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de §?

18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?

19. O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S$?

20. O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S?

21, 0 SrSra sente que poderia cuidar melhor de $?

22 De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar de $**?

*Notexto S refere-se a quem é cuidado pelo entrevistado, Durante a entrevista, o entrevistador usa 0 nome desta pessoa
**Neste itam as respostas sdo: nem um pouco=0, um pouco=1, moderadamente=2, muto=3 extremamente=4



