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resumo

Objetivo: O presente trabalho visa investigar a influéncia do grau
de independéncia funcional de pacientes acometidos por Acidente
Vascular Cerebral no impacto da doenca na vida do cuidador familiar.
Tal fato merece destague uma vez que o AVC gera déficits no funcio-
namento fisico, sensorial e cognitivo do paciente, impactando no
desempenho das atividades da vida diéria e acarretando alteragbes
na dinédmica familiar. Métodos: Trata-se de um estudo transversal,
de carater descritivo. Foram avaliados cuidadores e pacientes que
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estavam em tratamento nos principais servigos publicos de sadde
de Natal/RN, sendo utilizadas como instrumentos de avaliagdo a
Escala de Impacto da Doenca nos Cuidadores (Caregiver Burden
Scale) e a Medida de Independéncia Funcional (MIF). Resultados:
Os cuidadores eram predominantemente mulheres (84,21%),
casadas (63,16%), fihas (42,11%), ou esposas (47,37%), com
média de idade de 44,89 + 9,46 anos. Foi observado que 57,89%
da amostra relatou sentir dor nas costas, com uma média, segundo
avaliagdo da Escala Visual Analdgica de 7 + 1,97 pontos. A Medida
de Independéncia Funcional revelou uma funcionalidade moderada
quanto aos seus aspectos motores (51 + 20,50). O impacto do AVC
na vida dos cuidadores evidenciou uma sobrecarga negativa com
escore de 49 + 12,82 pontos no CBS. Conclusdes: Observou-se
um impacto negativo da doenca na vida dos cuidadores familiares
de pacientes com AVC, sugerindo uma relacdo entre esse impacto
e o nivel de dependéncia funcional desses pacientes. E necessério
que profissionais de salde identifiquem a importancia dessa relacéo
e trabalhem o paciente de modo a estimular sua funcionalidade para
AVDs.

palavras-chaves:
Acidente Vascular Encefalico. Cuidadores Familiares. Indepen-
déncia Funcional.

1 Introducao

A perspectiva de aumento acentuado da longevidade, que ocorre nos
paises em desenvolvimento, tem determinado uma mudanga no perfil demo-
grafico de todo o mundo (PERLINI; FARO, 2005). Segundo o Instituto Brasi-
leiro de Geografia e Estatistica (2000), o Brasil conta com uma populacado de
idosos de 14.536.029 habitantes e a medida que o niimero de idosos aumenta,
a relevancia e incidéncia de doengas cronico-degenerativas crescem signifi-
cativamente (MARRA et al., 2007), incluindo o Acidente Vascular Cerebral
(AVCQ), o que se configura um importante problema para a satide publica do
pais.

O AVC isquémico ou hemorragico, transitorio ou definitivo — é a doenca
cerebrovascular que apresenta maior incidéncia, tem maior morbidade e
resulta em incapacidades (PERLINI; FARO, 2005), gerando déficits que inter-



ferem diretamente na estrutura familiar. Dessa forma, as principais incapaci-
dades relacionadas ao AVC correlacionam-se com déficits no funcionamento
fisico, sensorial e cognitivo, tendo impacto no cotidiano e no desempenho
do individuo frente as atividades da vida diaria, tais como banho e higiene
em geral, alimentacao, deslocamento, dentre outros (PERLINI e FARO, 2005;
SAMPAIO et al., 2005; MARQUES, RODRIGUES e KUSUMOTA, 2006).

As familias que possuem pacientes acometidos por AVC tém alte-
racao em sua dindmica, fazendo com que seus membros (esposas, genros,
filhos, netos e bisnetos) passem a dedicar maior atengao aos idosos, acompa-
nhando-o em atividades de lazer, social, conversando e assistindo a televisao
(MARQUES, RODRIGUES e KUSUMOTA, 2006). Além disso, o Guia Pratico
do Cuidador (2008) revela que o cuidar é também perceber a outra pessoa
como ela é e como se mostra, seus gestos e falas, sua dor e limitagao. Perce-
bendo isso, o cuidador tem condic¢des de prestar o cuidado de forma indivi-
dualizada, a partir de suas ideias, conhecimentos e criatividade, levando em
consideracao as particularidades e necessidades da pessoa a ser cuidada.

A sobrecarga do cuidador envolve consequéncias negativas concretas e
observaveis, resultantes da presenca do doente na familia, tais como perdas
financeiras, perturbag¢des da rotina, da vida social e profissional, interferéncias
nas atividades cotidianas como higiene, transporte, controle dos medica-
mentos e alimentagdo, além das alteragdes nas relagdes entre os membros
da familia. Contudo, tal situacdo também assume outros aspectos, como a
percepcao ou avaliagao pessoal do familiar sobre a situagao, envolvendo
ainda a reacdo emocional e o sentimento de ser vitima dessa sobrecarga
(AMENDOLA, 2007). Além disso, os cuidadores se sentem presos a esse
papel pela inseguranca de se afastar do doente, e passam a conviver com
muitas perdas pessoais, interferindo diretamente na sua qualidade de vida
(BOCCHI; ANGELO, 2008).

A Organizagao Mundial da Satide definiu incapacidade funcional como
a dificuldade, devido a uma deficiéncia, para realizar atividades tipicas e
pessoalmente desejadas na sociedade (PARAHYBA; SIMOES, 2006), ou
seja, as atividades basicas da vida diaria. E nessa perspectiva que a depen-
déncia funcional gera impacto na vida dos cuidadores, uma vez que esses
passarao a auxiliar nas tarefas que eram desenvolvidas pelo paciente de forma
independente.

Segundo a Politica Nacional de Satde do Idoso (1999), o cuidador é a
pessoa, membro, ou ndo da familia, que, com ou sem remuneragao, cuida
do idoso doente, ou dependente, no exercicio de suas atividades diarias, tais
como: alimentagao, higiene pessoal, medicagao de rotina, acompanhamento
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aos servigos de satide e demais servigos requeridos no cotidiano, como ida a
bancos ou farmacias. A literatura aponta algumas distingdes entre cuidador
primario e secunddrio e ainda diferencia o cuidador formal do informal.
Considera-se o cuidador primario com relagao a frequéncia dos cuidados e
ao grau de envolvimento, caracterizando-o como aquele que tem a principal,
total, ou maior responsabilidade pelos cuidados prestados no domicilio. J4 o
cuidador secundario é tido como aquele que presta atividades complemen-
tares as do cuidador primario (LEMOS, GAZZOLA e RAMOS, 2006). Ainda,
segundo o manual para cuidadores informais de Idosos (2008) o cuidador
formal seria o profissional da satide responsavel pelo acompanhamento do
paciente e o processo de reabilitacdo. Enquanto, o informal, seria aquele
sujeito (familiar, ou nao) que destina horas de cuidado ao paciente.

Assim, o presente estudo visa investigar o nivel de dependéncia funcional
de pacientes acometidos por AVC, bem como o seu impacto na vida dos
cuidadores familiares, uma vez que este é o principal responsavel por
prestar assisténcia a um familiar doente, independente do cuidado que faca
(GONCALVES, 2002).

2 Metodos

Trata-se de um estudo de corte transversal, de carater descritivo e
quantitativo, onde foram avaliados cuidadores e pacientes em tratamento
nos principais servigos de satide publicos de Natal/RN.

Inicialmente, os pacientes foram contatados, por meio do banco de dados
dos principais centros de atendimento fisioterapéutico a pessoa pds-AVC
da cidade de Natal/RN, para participacdo na pesquisa e foi entregue uma
cartilha com orienta¢des voltadas para o cuidador (apéndice A), no sentido
de potencializar a funcionalidade do familiar-cuidador e ajudar na execugao
de suas fungdes.

O estudo foi analisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Hospital Universitario Onofre Lopes (CEP/HUOL), conforme Protocolo
258/08, sendo observadas as orientagdes da Resolugao 196/96 do Conselho
Nacional de Satde, que trata das Diretrizes e Normas Regulamentadoras de
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos.

Os participantes foram identificados através de questiondrio socio-
demografico, contendo questdes como: nome completo, endereco, telefones
para contato, sexo, idade, data de nascimento, escolaridade, profissao, renda
familiar, tipo de servigo de satide que o paciente utiliza atualmente, quanti-



dade de horas despendidas ao cuidado do familiar, assim como, presenca
de dor e de comorbidades como hipertensao, diabetes e hiperlipidemias
(controladas, ou nao). Para a avaliacdo da dor referida pelos cuidadores,
utilizou-se a Escala Visual Analodgica de facil aplicacao que varia de 0 (zero),
representando a auséncia da dor, a 10 (dez), para a maxima dor sentida pelo
individuo.

Para avaliar o nivel de independéncia funcional do paciente, foi utili-
zado questionario ja validado para o Brasil, chamado Medida de Indepen-
déncia Funcional (MIF), o qual é composto por 18 itens que avaliam 06
diferentes areas, compreendendo itens motores e cognitivos (RIBERTO et
al., 2001), possuindo um sistema de graduacao da resposta do paciente que
pode variar de 01 a 07. No presente estudo, para avaliar a funcionalidade
dos pacientes foi utilizada a Medida de Independéncia Funcional, exclusi-
vamente com itens motores, dispensando assim a parte cognitiva desse proto-
colo. Portanto, foram analisadas as 04 areas motoras e os seus respectivos 13
itens, envolvendo: cuidados pessoais, controle dos esfincteres, mobilidade e
locomocdo, com escore podendo variar entre 13 e 91.

Para se verificar o quanto o AVC gera impacto na vida do cuidador, foi
ainda utilizado um questionario, ja validado para o Brasil, intitulado Caregiver
Burden Scale (CBS), que cobre areas significativas como tensdo geral, isola-
mento, decepgao, envolvimento emocional e ambiente (MEDEIROS, 1998).
Esse instrumento tem como foco avaliar o impacto subjetivo que a doenga
apresenta na vida do cuidador. Os dominios do Caregiver Burden Scale sao
agrupados e analisados, sendo que quanto maior o escore, maior é o impacto
negativo da doenga na vida do cuidador, variando de 22 a 97.

As analises para caracterizar a amostra investigada foram realizadas
através da estatistica descritiva (média, desvio padrao e porcentagens). Para
se verificar possiveis correlagdes entre o nivel de dependéncia funcional dos
pacientes acometidos por AVC e o impacto na vida dos cuidadores, foi utili-
zada a estatistica inferencial por meio do Teste de Correlacdo de Spearman,
analisados através do programa SPSS 15.0 for Windows.

3 Resultados

No estudo em questdao participaram da amostra 38 individuos (19
pacientes e 19 cuidadores). Os cuidadores investigados foram caracterizados
de acordo com os aspectos pessoais (género, estado civil, idade, nivel de
escolaridade, grau de parentesco, renda familiar) e os aspectos gerais (quan-
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tidade de horas de cuidado, tempo de AVC e a principal queixa dolorosa dos
cuidadores). Ja os pacientes, foram avaliados conforme seu nivel de indepen-
déncia funcional.

Os resultados encontrados apontaram para uma amostra de cuidadores
predominantemente feminina, com média de idade 44,89 + 9,46 anos, casada
e com grau de parentesco com o cuidador domiciliar, predominantemente de
esposa. A maioria (68,42%) dos cuidadores despendia 24h do dia de cuidados
do familiar acometido pelo AVC, com tempo médio de sequela de 20,28 +
18,36 meses. Ainda foi possivel observar que as principais queixas dolorosas
dos cuidadores foi dor na coluna, com Escala Visual Analdgica de 7 + 1,97
pontos, observado em 57,89% da amostra.

Tabela 1 — Caracterizacao da amostra investigada quanto aos aspectos pessoais e gerais

VARIAVEIS CUIDADORES (n =19)
Género
Feminino 84,21%
Masculino 15,79%
Estado Civil
Solteiro 21,05%
Casado 63,16%
Divorciado 10,563%
Vidvo 5,26%
Grau de Parentesco
Esposalo) 47,37%
Filha(o) 42,11%
Irm&(o) 5,26%
Sogra(o) 5,26%
Renda familiar
Até 1 salério 26,32%
De 2 a 4 salarios 68,42%
De 5 a 7 salarios 5,26%

Nivel de Escolaridade

Ensino Fundamental 36,85%
Ensino Médio 57,89%
Ensino Superior 5,26%

Quantidade de horas despendidas para os

cuidados

Até 6 horas 10,53%

de7a12h 10,63%

de 13a18h 10,63%
24h 68,42%




Queixas dolorosas apresentadas

Dor na coluna 57,89%
Dor na cabeca 15,79%
Dor nas pernas e membros 15,79%
Qutras 5,26%
Idade 44,89 + 9,46 anos
Tempo de AVC do familiar 20,28 + 18,36 meses

Escala Visual Analégica
Dor na Coluna 7+197

Neste estudo, foi encontrada a existéncia de um considerdvel impacto
do AVC na vida do cuidador, sugerindo a sobrecarga negativa vivenciada,
conforme observado através do instrumento Caregiver Burden Scale (CBS),
explicitado na tabela 2. Com rela¢ao aos dominios avaliados, verificou-se que
Envolvimento Emocional (5 + 2,58), Decepcao (11 + 3,47) e Ambiente (7
2,11) foram os que apresentaram valores mais negativos, corroborando para
o agravamento do impacto da doenga relatado pelos cuidadores e reduzindo
o escore total do instrumento.

Quanto a funcionalidade dos pacientes avaliados pelo instrumento
Medida de Independéncia Funcional (MIF) através dos aspectos motores da
escala, pode-se constatar que eles possuem um nivel de dependéncia mode-
rada, observado na tabela 03.

Tabela 2 — Impacto subjetivo da doenca medido pelo Caregiver Burden Scale.

DOMINIOS CUIDADOR (n = 19)
Tenséo Geral 19+ 6,25
Isolamento 7 +2,060
Decepcéo 11+ 3,47
Envolvimento Emocional 5+2,568
Ambiente 7+2,11
Escore Total 49 + 12,82
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Tabela 3 — Medida de Independéncia Funcional (MIF) dos pacientes

MIF MOTORA PACIENTES (n = 19)
Cuidados Gerais 21+£999
Controle Esfincteres 12 £ 3,40
Mobilidade 12 + 6,04

ARTIGOS

Locomogéao 7+ 4,01
MIF Total 51 + 20,50

Por fim, ao se investigar a possivel existéncia de relagao entre o nivel de
dependéncia funcional dos pacientes e o impacto subjetivo da doenga na vida
dos cuidadores, observou-se a presenca de uma relacao negativa (r = -0,31),
embora nao significativa (pvalor = 0,195), evidenciando que quanto maior a
independéncia funcional do paciente, menor o impacto subjetivo da doenga.

Figura 1 — Correlacéo entre nivel de independéncia funcional e o impacto subjetivo
da doenga.
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4 Discusséao

A literatura aponta quatro fatores geralmente presentes na designacao
da pessoa que, preferencialmente, assume o papel de cuidador: parentesco
(cOnjuge), género (mulher), proximidade fisica (convive na mesma casa) e
proximidade afetiva (conjugal, pais e filhos) (KARSCH, 2003; SILVA, 2004;
CAZENAVE et al., 2005). Isso acontece porque muitas vezes os individuos
mais proximos se sentem fragilizados pelas condi¢des deletérias impostas
pela doenga ao paciente e tomam para si as responsabilidades de cuidar
do familiar, sem que haja uma prévia divisao das tarefas com os demais
parentes. Além disso, o cuidador, muitas vezes, deixa de exercer suas ativi-
dades pessoais e sociais para se dedicar ao enfermo (BRITO e RABINOVICH,
2008). Nessa perspectiva, autores revelam que o sexo, a idade, o nivel educa-
cional, a situagdo econdmica e estado de satde, associados ao tempo desti-
nado ao cuidado do familiar e as atividades desenvolvidas pelo cuidador,
face a dependéncia que lhe ¢ atribuida, influenciam a qualidade de vida
desses cuidadores e estao diretamente relacionados com o impacto subjetivo
da doenca em suas vidas (LEMOS, GAZZOLA e RAMOS, 2006; IECOVICH,
2008).

Alguns estudos apontam que a maioria dos cuidadores familiares
primdrios é formada por mulheres, adultas e casadas, que destinam de 1
as 24h de cuidados didrios. Esses achados sdo compativeis com os resul-
tados deste estudo, com maioria dos cuidadores sendo do sexo feminino na
idade adulta. Com relagao as horas de cuidado, encontrou-se que 68,42% da
amostra despendiam 24h de cuidado ao paciente. Essa situagao sugere com
que o cuidador se sinta preso ao problema do paciente, dedicando todas as
horas do dia a essa func¢ao, sem que haja uma divisao familiar na atencao ao
membro doente, corroborando com estudos que apontam que a promogao
da harmonia e compreensao entre os membros € primordial para a reorgani-
zagao do sistema familiar (MARQUES, RODRIGUES e KUSUMOTA, 2006).

A incapacidade que compromete o paciente tende a afetar também o
seu cuidador. Logo, essa tarefa deve ser fragmentada para toda a familia,
visando minimizar a sobrecarga a uma so pessoa. Sao justamente os graus
de incapacidades do paciente que determinam os niveis de dependéncia por
assisténcia e, consequentemente, se torna um desafio ao cuidador familiar
(BOCCHI, 2004).

Essa situagdo de concentracdo de cuidados faz com que muitos cuida-
dores negligenciem sua propria satide em detrimento da satide do paciente,
o que pode ser verificado através deste estudo, uma vez que a maioria da
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amostra referiu dor nas costas, observada através da Escala Visual Analé-
gica para dor. Isso demonstra a necessidade de divisao de tarefas (BRITO e
RABINOVICH, 2008), minimizando o impacto da doenca em um individuo
e redistribuindo-o igualitariamente no cotidiano familiar, uma vez que esse
mesmo individuo acaba sofrendo angustias, reclusao social e, conseqiien-
temente, diminuicdo da sua qualidade de vida (BOCCHI, 2004; AMEN-
DOLA, 2007; HUNG et al., 2007; IECOVICH, 2008). Tal fato corrobora com
o presente estudo, posto que o impacto na vida dos cuidadores pontos foi
expressivo (49 +12,82).

Assim, o cuidador passa por momentos de tensao constantes, principal-
mente pelo fato de ndo se sentir seguro na realizacao das tarefas de cuidado e
ainda vivenciar uma rotina diferente da que tinha planejado. Isso, associado
ao fato de deixar de exercer suas atividades pessoais e sociais para cuidar do
familiar debilitado (BRITO; RABINOVICH, 2008).

A analise do CBS revela que o dominio Envolvimento Emocional (5
+ 2,58), Decepgao (11 + 3,47) e Ambiente (7 + 2,11) foram os que apresen-
taram valores mais negativos, potencializando o agravamento do impacto da
doenga relatado e aumentando o escore total do instrumento, uma vez que
se envolver emocionalmente faz parte do vinculo familiar formado entre o
cuidador e o paciente, assim como a decepgao e demais fatores psicossociais
(MARTINS et al., 2007). No dominio ambiente observam-se as principais difi-
culdades impostas ao cuidado do paciente em termos de acessibilidade, seja
na propria casa, ou fora dela, tais como acesso a transportes, servigos de satide,
ou farmacia (ELMSTAH, MALMBERG e ANNERSTEDT, 1996; HUNG et al.,
2007). Os familiares responderam negativamente a esse dominio, atribuindo
elevada pontuacdo a esse dominio, apontando dificuldades de locomocao,
seja em momentos de lazer, ou até para as consultas de rotina, dificultando as
tarefas e pondo em cheque a qualidade de vida dos envolvidos, seja paciente,
ou cuidador. Essa situagao se agrava quando hd maiores comprometimentos
devido as sequelas do AVC e a necessidade de cuidados constantes.

Além disso, as dificuldades financeiras impostas comprometem a reali-
zagao das atividades voltadas para o suporte do familiar, tendo relacao,
ainda, com efeitos da reclusdo social vivenciada pelo cuidador (BOCCHI,
2004), 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 (BOCCHI, 2004).

Outro aspecto importante € que estudos indicam que o cuidador fami-
liar sofre de depressao (BOCCHI, 2004; BOCCHI; ANGELO, 2008; BRITO;



RABINOVICH, 2008), ansiedade e falta de esperanga, associados ao processo
de isolamento social, de tal forma que a sobrecarga imposta aos cuidadores
esta diretamente relacionada aos pacientes mais dependentes, principal-
mente no transporte, deambulagao, ajuda no banhar-se e no vestir-se (HUNG
et al., 2007). Nessa perspectiva, a sobrecarga estd, frequentemente, associada
ao nivel de dependéncia fisica, e isso faz com que o cuidado consuma grande
parte do tempo do cuidador, o que o leva a se queixar de nao poder cuidar
da propria saude (BOCCHI, 2004). Além disso, a sobrecarga psicolégica,
também chamada de emocional, nem sempre € expressa pelos cuidadores,
uma vez que a atengao, geralmente, esta voltada para o paciente.

Diante do exposto, verifica-se que o impacto negativo da doenca na vida
dos cuidadores familiares de pacientes com AVC parece aumentar conforme
a dependéncia do paciente. Dessa forma, o processo de reabilitagao deve
ser voltado para estimular a sua funcionalidade, assim como, para treinar
os cuidadores quanto ao estimulo das potencialidades do doente, numa
perspectiva de diminuir a sobrecarga de trabalho nas suas vidas. E neces-
sario que profissionais de satide identifiquem a importancia dessa relacdo e
trabalhem o paciente, de modo a estimular sua funcionalidade para AVDs.

5 Conclusao

O presente estudo revelou que os pacientes com AVC investigados apre-
sentaram um nivel de dependéncia funcional moderada para o escore total
da MIF motora. Tal fato implica em que os cuidadores assumam responsa-
bilidades com cuidados basicos de higiene, mobilidade e locomogao, o que
acarreta, como consequéncia, um expressivo impacto subjetivo da doenca
em suas vidas, conforme revelado através dos resultados da Caregiver Burden
Scale.

Tal achado sugere que quanto maior a independéncia do paciente,
menor o impacto e a sobrecarga na vida de seus cuidadores. Entretanto,
estudos futuros com maior nimero amostral sao necessarios a fim de serem
evidenciadas correlagoes significativas entre essas variaveis.
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THE IMPACT OF STROKE ON THE DAILY LIFE
OF FAMILY CAREGIVERS

abstract

Objective: This study aims to investigate the functional dependence
levels of stroke patients’ and the burden brought by this disease
onto caregivers' lives. Such fact deserves evidence once the stroke
causes deficits in physical, sensory and cognitive functioning of its
victims, bringing negative impact in the performance of daily living
activities, which leads to changes in the families’ dynamics. Methods:
This is a cross-sectional — descriptive study, where caregivers and
patients were evaluated in the main public health service facilities
in Natal/RN, using as instruments the burden levels in caregivers
related to the disease (Caregiver Burden Scale) and the Functional
Independence Measure (FIM). Results: Caregivers were predomi-
nantly female (84,21%), married (63,16%), daughters (42,11%), or
wives (47,37%), with a mean age of 44,89 + 9,46 years. It was
observed that 57,89% of the sample reported feeling pain in the
back, being its average, by the Visual Analogue Scale evaluation, of
7 + 1.97 points. The Functional Independence Measure has shown
moderated functioning in motor aspects (51 + 20.50). The impact of
Stroke on caregivers' lives indicated a negative overload experience
with scores of 49 + 12, 82 points in CBS. Conclusions: Regar-
ding to patients with stroke sequels, there was a negative impact on
the lives of family caregivers, showing a possible relation between
it and the level of patients’ functional dependence. Therefore, it is
necessary that health professionals identify the importance of this
relationship and work the patient to stimulate functionality in activities
of daily living.
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