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Avaliacao da sobrecarga do cuidador de pacientes neurolégicos

cadeirantes adultos

Assessment of the burden of adult wheelchair-bound patients
with neurological disabilities on the caregiver

Abstract The scope of this study was to evaluate
factors that influence the burden of adult wheel-
chair-bound patients with neurological alter-
ations on informal caregivers. Sixteen informal
caregivers of adult wheelchair-bound patients
with neurological alterations were evaluated,
using the Zarit Burden Interview (ZBI) scale to
evaluate the burden on caregivers, as well as gath-
er data on the care and socio-demographic profile
of the caregivers, on the socio-economic data and
the degree of functional independence of adult
wheelchair-bound patients with neurological al-
terations. Student’s t-test, the one-way ANOVA
with Tukey method and Pearson’s product mo-
ment correlation coefficient were used for data
analysis. The results associated lower education
level of the caregiver (p = 0.01) and lower level
of information of the affected pathology (p-value
= 0.01) to a heavier burden on the caregiver. The
therapeutic and social support provided by the
support institutions, such as the Physiotherapy
Clinic/School of CEUNSP, was revealed as being
important to help caregivers to handle situations
in an easier manner. Understanding the factors
that influence the burden on the caregiver is im-
portant for planning and intervention for this
specific population group.

Key words Burden on the caregiver, Informal
caregiver, Wheelchair-bound persons, Zarit Bur-
den interview, Quality of life

Resumo O objetivo foi avaliar fatores que in-
fluenciam na sobrecarga dos cuidadores informais
de pacientes mneurolégicos cadeirantes adultos.
Foram entrevistados 16 cuidadores informais de
pacientes neuroldgicos cadeirantes adultos, utili-
zando para avaliar sua sobrecarga a escala Zarit
Burden Interview (ZBI) e coletados os dados de
cuidar e sociodemogrdficos dos cuidadores, os da-
dos socioeconémicos e o grau de independéncia
funcional dos pacientes neurolégicos cadeirantes
adultos. Para andlise dos dados foram utilizados
os testes T-students, ANOVA Unifatorial com mé-
todo de Tukey e Coeficiente de Correlagio de Pe-
arson. Resultados: foram associados, menor grau
de escolaridade do cuidador (p-valor = 0,01) e
menor nivel de informagdo da patologia acome-
tida (p-valor = 0,01), com maiores sobrecargas. O
suporte terapéutico e social dado pelas instituicoes
de apoio, como a Clinica/Escola de Fisioterapia da
CEUNSP, demonstrou ser importante para auxi-
liar os cuidadores a enfrentar situagdes de forma
mais tranquila. O conhecimento de fatores que
podem influenciar a sobrecarga dos cuidadores é
importante para o planejamento e a intervengio
desse puiblico especifico.

Palavras-chave Sobrecarga do cuidador, Cuida-
dor informal, Cadeirante, Zarit Burden Interview,
Qualidade de vida
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Introdugao

Cuidador pode ser uma pessoa da familia ou so-
ciedade que presta servicos a um individuo de
qualquer idade que esteja necessitando de cuida-
dos, devido a limitagdes fisicas ou mentais, po-
dendo ser remunerado ou ndo por este auxilio.
A sua fung¢do é acompanhar e auxiliar a pessoa
a se cuidar, fazendo somente as atividades que
ela ndo consiga fazer sozinha. E importante ficar
claro que nao fazem parte da rotina do cuidador,
técnicas e procedimentos identificados de profis-
soes legalmente estabelecidas, como as da drea de
enfermagem'.

Para efeito de classificagio dos cuidadores,
utiliza-se a classificagdo do Ministério de Estado
da Previdéncia e Assisténcia Social (MPAS) que
os dividem em: profissional, formal e informal.
Sendo:

. Profissional: individuo que possui forma-
¢do com diploma conferido por instituicio de
ensino reconhecida oficialmente e que presta
assisténcia profissional ao idoso, a familia e a co-
munidade. O perfil do cuidador profissional é ter
graduacio e treinamento especifico em cuidados
em institui¢des oficialmente reconhecidas.

. Formal: individuo capacitado para auxiliar
a pessoa que apresenta limita¢oes para realizar as
atividades e as tarefas da vida cotidiana, fazendo
a unido entre a pessoa cuidada, a familia e os ser-
vigos de satide ou da comunidade, sendo geral-
mente remunerado. O perfil do cuidador formal
é ter ensino fundamental, ser maior de idade e
submetido a treinamento especifico, ministrado
por institui¢ao reconhecida.

. Informal: individuo que presta cuidados a
pessoa cuidada no domicilio, com ou sem vincu-
lo familiar, ndo sendo remunerado. O perfil do
cuidador informal é ser pessoa de ambos os se-
x0s, pertencentes a familia ou ndo, que tem uma
pessoa que necessita de ajuda em casa e identifi-
ca-se com as atividades pertinentes?.

A familia é quem geralmente assume a res-
ponsabilidade pela satide de seus membros, for-
mando a unidade que presta cuidado, buscando
promover a saude, a prevencdo e o tratamento
de patologias, sendo também a responsavel pela
formagao tanto individual quanto social de seus
membros. Exercendo, portanto, fun¢des nas are-
as educacional, econdmica, doméstica e de cui-
dados com a satide de seus membros, além de re-
creagdo, socializacao e afei¢ao, porém o familiar
que assume a responsabilidade de cuidar deve
ser integrante da familia e ndo elemento a parte,
unico e exclusivamente responsavel pelo cuidar.
Vale lembrar que a familia que tem um membro

doente deve ser vista de forma ampla e aberta,
um sistema que interage com outros de prestacdo
de cuidados a saude’.

A escolha do cuidador informal, de pessoas
idosas, estd relacionada a vdrios fatores, como
grau de parentesco (maioria conjuges), género
(geralmente mulher), proximidade fisica (quem
mais convive) e proximidade afetiva (conjuge,
pais e filhos). Na maioria das vezes, o cuidado é
feito por uma tnica pessoa da familia, que se tor-
na cuidador principal ou referéncia, por maior
disponibilidade, instinto, vontade ou capacidade,
geralmente sem formacao bésica orientada®.

O ato de cuidar é complexo, pois o cuidador
e a pessoa a ser cuidada apresentam sentimentos
contraditérios e diversificados, como exemplo:
culpa, raiva, medo, confusio, estresse, tristeza,
bem como alegria, gratidao, sonhos e fé. Muitas
vezes esses sentimentos podem aparecer de for-
ma isolada ou mesmo juntas, o que é bastante
normal ao longo do dia e fazem parte da relacao
do cuidador e da pessoa cuidada. E fundamental
que se perceba entre as duas partes as reagoes e 0s
sentimentos que afloram, para melhor compre-
ensdao de um lado e do outro, buscando formas
para resolver e planejar uma melhor convivéncia,
mantendo a integridade fisica e emocional, além
da qualidade de vida tanto do cuidador como da
pessoa a ser cuidada’.

O impacto de cuidar de uma pessoa depen-
dente, sujeito a uma condigao cronica, é descrito
pelo termo burden, burdensome ou, raramen-
te, burnout. Esses termos foram primeiramen-
te publicados por Zarit, em 1980, e incluiam os
problemas fisicos, psicoldgicos ou emocionais,
sociais, financeiros vividos por familias cuidado-
ras, representados tanto por aspectos subjetivos
quanto objetivos, advindos do impacto do cui-
dar. Usaremos o termo burden que vem da lingua
inglesa, usada para descrever aspectos negativos
associados aos cuidadores, geralmente, informal
e familiar, de individuos doentes que é seme-
lhante aos termos impacto, sobrecarga, fardo e
interferéncia. E essa sobrecarga pode ser defini-
da como qualidade ou quantidade de demanda
que vai além da capacidade de desempenho do
cuidador, por insuficiéncia técnica ou de tempo
e que a pressdo e a responsabilidade no trabalho
proporcionam, principalmente, o aparecimento
da exaustdao emocional®.

A sobrecarga do cuidador é considerada en-
tdo como uma perturbagio resultante do traba-
lho em lidar com a dependéncia fisica e incapaci-
dade mental do sujeito que necessita de atencdo
e cuidados, como de um conjunto de problemas
fisicos, mentais e socioecondmicos que sofrem os



cuidadores de pessoas com enfermidades, afetan-
do atividades cotidianas, relacionamentos sociais
e equilibrio emocional’.

Baseando-se nisto, o objetivo deste estudo foi
avaliar fatores que influenciam na sobrecarga dos
cuidadores informais de pacientes neuroldgicos
cadeirantes adultos, descrevendo as caracteristi-
cas de ambos, bem como o grau de independén-
cia funcional dos pacientes — e o de sobrecarga
dos primeiros — atendidos na Clinica/Escola de
Fisioterapia do Centro Universitdrio Nossa Se-
nhora do Patrocinio (CEUNSP).

Foi importante nao s6 mensurar o grau de
sobrecarga do cuidador informal, mas também
entender o sujeito que dependia de cuidados, re-
lacionando-os. No estudo, sendo o paciente neu-
rolégico cadeirante adulto, ou seja, o individuo
que teve qualquer lesdao no funcionamento neural
e que pode apresentar trés efeitos distintos: 1. per-
da, déficit, aboligao ou destrui¢do (total ou par-
cial, transitéria ou permanente) de determinada
capacidade funcional; 2: exacerbagdo, liberacido
ou desinibicdo de fun¢do normalmente controla-
da, refreada ou inibida; e, 3: irritagdo ou excita-
¢do, causando efeito inexistente. Sendo exemplos
de déficit ou perda funcional: a paralisia, a hipo-
estesia, a anestesia, a arreflexia, o declinio da in-
teligéncia ou da memoria; e de liberacdo ou exa-
cerbac¢do: hipertonia, hiperreflexia, movimentos
anormais, disestesia; por fim exemplos de efeito
irritativo: dor por irritagdo de nervo periférico,
crise epiléptica. Onde os sinais e sintomas resul-
tam, normalmente, mais da localizagdo da lesao
do que da natureza da mesma, como exemplo:
uma pessoa que sofreu acidente vascular cerebral
e um outro que tem um tumor no cértex motor
primario produzem ambos, basicamente, o mes-
mo déficit neurolégico, ou seja a mesma hemi-
plegia, pois, apesar de terem etiologias diferentes,
possuem basicamente os mesmos sinais e sinto-
mas devido ao local de lesdo no sistema nervoso®.

Isto nos indica que ndo basta conhecer so-
mente a patologia neurolédgica do paciente, mas
que foi necessario saber o tipo e o local de lesao
que a patologia acometeu, tentando posterior-
mente mensurar o grau de déficit funcional do
individuo, o qual estava relacionado com trés im-
portantes conceitos: autonomia, independéncia e
dependéncia do sujeito. Sendo:

. Autonomia: definida como autogovernar,
liberdade de agir e tomar decisdes.

. Independéncia: definida como ser capaz de
realizar as atividades sem ajuda de outra pessoa.

. Dependéncia: definida como néo ser capaz
de realizar as atividades cotidianas sem ajuda de
outra pessoa’.

Alguns individuos neurolégicos cadeirantes
podem ser dependentes (incapazes de realizar
determinadas tarefas sozinhas), embora tenham
total autonomia (capacidade de decisio). Bem
como, podem ter ambas comprometidas, tanto
a capacidade de decidir como a de executar, de-
vido a comprometimentos fisicos e mentais. Vale
salientar que mesmo a pessoa sendo dependente,
nem sempre ela perde sua autonomia e isso deve
ser respeitado, ndo devemos privar a pessoa de to-
mar decisoes, devido a encontrar-se num estado
de limitagao fisica, nao sendo capaz de realizar to-
tal ou parcialmente uma determinada tarefa. Para
isso, foi necessdrio verificar o grau de indepen-
déncia funcional desses individuos, ou seja, qual
a necessidade de ajuda ou assisténcia esta pessoa
demanda, seja no auxilio, supervisdo ou preparo
para realizagao de tarefas motoras ou cognitivas e
se esta demanda estava associada também com o
grau de sobrecarga do cuidador informal.

Método

Foi realizado um estudo clinico, transversal e
analitico na Clinica/Escola de Fisioterapia do
CEUNSP em Itu/SP, por um estudante graduan-
do em fisioterapia, sob a supervisdo e orientacao
de dois docentes, um especializado em neurolo-
gia e outro em clinica médica, sendo todos vincu-
lados a institui¢dao proponente.

O pesquisador teve acesso aos prontudrios
dos pacientes atendidos no setor de fisioterapia
neurolégica, no periodo de janeiro de 2014 até
maio de 2015, com o intuito de identificar os
sujeitos do estudo e posteriormente solicitar sua
colaboragdo na pesquisa, adotando os seguintes
critérios de inclusdo: pacientes que tinham diag-
noéstico clinico de patologia neurolégica, com
idade igual ou maior que 18 anos completos,
fazendo uso de cadeira de rodas. O convite para
participagdo da pesquisa foi realizado, através de
contato teleféonico ou pessoalmente.

No periodo foram atendidos na Clinica/Es-
cola do CEUNSP, no setor de Fisioterapia Neu-
rolégica, 164 pacientes, sendo destes 117 neuro-
légicos adultos e 47 neuroldgicos adolescentes,
criangas e lactentes. Dos 117 pacientes neurold-
gicos adultos, 32 eram cadeirantes.

Todos os 32 pacientes neuroldgicos cadeiran-
tes adultos foram selecionados para participar da
pesquisa, bem como seus respectivos cuidadores.
Entretanto, ndo foi possivel comunicar e convi-
dar seis deles; também foram excluidos seis, um
deles devido a falecimento, trés por nao terem
cuidadores e dois por terem cuidadores formais,
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ou seja, estes recebiam qualquer fonte de remu-
neragao para cuidar.

Devido a necessidade de assinar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e comparecer
a Clinica/Escola de Fisioterapia do CEUNSP com
agendamento prévio para entrevista, nos meses
de maio e junho de 2015, a amostra de 20 pacien-
tes neuroldgicos cadeirantes adultos e 20 cuida-
dores reduziu-se para 16 em ambos casos.

Foi realizada entrevista somente dos cuidado-
res informais principais, ou seja, o cuidador que
passava mais tempo cuidando e tinha a maior
responsabilidade sobre o paciente neurolégico
cadeirante adulto, tendo a entrevista dura¢do
aproximada de 20 minutos.

A pesquisa foi submetida e aprovada pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Me-
dicina da Universidade de Sao Paulo — FMUSP.

Os instrumentos e as escalas de avaliagao uti-
lizados neste estudo ndo apresentavam nenhum
risco ao entrevistado e foram para a:

. Avaliagdo do perfil dos cuidadores infor-
mais, o Instrumento de Avaliagdo para Caracte-
rizagdo do Cuidador Informal, elaborado pelo
pesquisador junto com os orientadores especiali-
zados em neurologia e clinica média, que permi-
tiu conhecer os dados dos cuidadores informais
nos aspectos: sociodemograficos (idade em anos
completos, género, grau de parentesco, grau de
escolaridade em anos de estudo, estado civil, se
residia ou nao com o paciente neurolégico cadei-
rante, se trabalhava e/ou estudava) e do cuidar
(conhecimento sobre a patologia do paciente,
conhecimento sobre o cuidar, se possuia curso e/
ou treinamento para cuidar, tempo que dedicava
semanalmente e diariamente ao cuidado do pa-
ciente, tempo total como cuidador do paciente
em meses, se recebia ajuda de alguém e de quem).

. Avaliacio do perfil dos pacientes neuroldgi-
cos cadeirantes adultos, o Instrumento de Avalia-
¢do para Caracterizacdo do Paciente Neuroldgico
Cadeirante Adulto, elaborado pelo pesquisador
junto com os orientadores especializados em
neurologia e clinica médica, que permitia conhe-
cer dados dos cuidadores informais nos seguin-
tes aspectos: sociodemograficos (idade em anos
completos, género, grau de escolaridade em anos
de estudo, estado civil, diagndstico neuroldgico,
tempo como cadeirante e quantidade de pessoas
que residiam junto na mesma moradia) e dado
econoémico (renda mensal familiar e per capita:
renda mensal familiar/nimero de individuos que
residiam no domicilio).

. Avaliagao de sobrecarga dos cuidadores in-
formais dos pacientes neuroldgicos cadeirantes,
utilizacdo da escala Zarit Burden Interview (ZBI)

que foi traduzida e validada para a cultura brasi-
leira por Scazufca’. Composto por um questio-
ndrio com vinte e duas questdes, com objetivo de
avaliar a sobrecarga que era percebida pelo cui-
dador e que refletia como a pessoa se sentia ao
cuidar de outra, englobava as dreas de sadde, vida
social e pessoal, situagdo financeira, bem-estar
emocional e relacionamento interpessoal. Sendo
utilizada para avaliar a sobrecarga dos cuidadores
de individuos com incapacidades metal e fisica'’.
As questoes referentes aos itens 1 ao 21 eram
pontuadas numa escala de 0 a 4 pontos, represen-
tados da seguinte forma: nunca (0), raramente
(1), algumas vezes (2), frequentemente (3) e sem-
pre (4); na questao 22, eram pontuadas de 0 a 4
pontos como: nem um pouco (0), um pouco (1),
moderadamente (2), muito (3) e extremamente
(4). Todas as perguntas deveriam ser obrigato-
riamente pontuadas e cada pontuacio indicava
a frequéncia que cada afirmagao afetava o cuida-
dor, o total da escala foi obtido pelo somatdrio
de todos os 22 itens, variando de 0 a 88. Em que
as maiores pontuac¢des obtidas correspondiam a
maior sobrecarga do cuidador, sendo classificado
segundo estudo internacional' e nacional'? em:
auséncia de sobrecarga de 0 a 20, leve a moderada
sobrecarga de 21 a 40, moderado a severa sobre-
carga de 41 a 60 e intensa sobrecarga de 61 a 88.
. Avaliagao do grau de independéncia fun-
cional para adultos, a utilizacdo da escala Medida
de Independéncia Funcional (MIF), traduzida e
validada no Brasil por Ribeiro et al.”’, em 2004,
cujo objetivo foi verificar o desempenho da pes-
soa para a realizagdo de um conjunto de 18 ta-
refas, referentes as subescalas de autocuidado,
controle esfincteriano, transferéncias, locomo-
¢d0, comunicacao e cognicao social. Descreven-
do dois dominios, sendo motor e o cognitivo,
diferenciando a independéncia funcional dos
pacientes de forma objetiva e quantitativa, men-
surando o grau de solicitacdo de cuidados ao pa-
ciente, mostrando as principais necessidades de
ajuda ou assisténcia. Cada uma das atividades foi
avaliada e recebia uma pontuagdo de 1 a 7, sendo
classificadas em: assisténcia total (1); assisténcia
maéxima (2); assisténcia moderada (3); assistén-
cia minima (4); supervisdo, estimulo ou preparo
(5); independéncia modificada (6) e indepen-
déncia completa (7). Em que a pontuagdo total
variava de 18 a 126, com as menores correspon-
dendo a maior dependéncia, sendo classificado
em: dependéncia total tendo 18 pontos, depen-
déncia maxima a moderada de 19 a 60 pontos,
dependéncia minima a supervisdo, estimulo ou
preparo de 61 a 103 e independéncia modificada
a independéncia completa de 104 a 126 pontos.



Ap6s a coleta dos dados foi realizada a apu-
ragdo e a consolidagao em uma planilha do pro-
grama Microsoft Excel 2010 e feitas as andlises
estatisticas dos dados.

Inicialmente foram realizadas as andlises
descritivas referentes as caracteristicas dos cui-
dadores informais, as caracteristicas dos pacien-
tes cadeirantes neurolégicos adultos, o grau de
sobrecarga dos cuidadores informais e o grau
de independéncia funcional dos pacientes neu-
rolégicos cadeirantes adultos'. Verificaram-se,
também, possiveis associagdes da sobrecarga dos
cuidadores informais em relacdo as varidveis, dos
cuidadores informais e dos pacientes neurolégi-
cos cadeirantes adultos, através da pontuacio da
Escala ZBI.

As associagdes entre as médias da pontuagao
total da Escala ZBI (varidvel quantitativa) e as
varidveis qualitativas com duas categorias, dos
cuidadores informais e dos pacientes neurolégi-
cos cadeirantes adultos, foram calculadas através
do teste T-Student'. As associa¢cdes entre a média
da pontuacio total da Escala ZBI e as varidveis
qualitativas com trés ou mais categorias, dos cui-
dadores informais e dos pacientes neuroldgicos
cadeirantes adultos, foram verificadas através
da andlise de variancia (ANOVA - Unifatorial).
No caso do teste de andlise de variancia (ANO-
VA - Unifatorial) ser significativo (p < 0,05), ou
seja, haver a diferenca em pelo menos um grupo;
neste caso, foi realizada a andlise de comparagao
multipla, através do método de Tukey, para sa-
ber em quais grupos existiam essas diferengas®.
As associagdes entre a pontuacio total da Escala
ZBI (varidvel quantitativa) e o score das varidveis
quantitativas numéricas, dos cuidadores infor-
mais e dos pacientes neuroldgicos cadeirantes
adultos, foram calculadas pelo Coeficiente de
Correlagao de Pearson (r) que varia de -1 a 1; no
qual o sinal indicava a dire¢do positiva ou negati-
va do relacionamento e o valor do coeficiente su-
geria a forca da relag@o entre as varidveis; quanto
mais préximo de zero era o valor do coeficiente,
menor era a for¢a da relagdo entre as varidveis;
e opostamente, quanto mais préoximo de 1 era
o valor do coeficiente (independente do sinal),
maior era o grau de correlagao entre as variaveis;
sendo 1 (independente do sinal) correlagao per-
feita e 0 sem correlagdo'. Utilizou-se a classifica-
¢30 da magnitude dos valores do Coeficiente de
Correlagao de Pearson (r), sendo (independente
do sinal): r = 0,10 até 0,30 (fraca correla¢do), r =
0,40 até 0,60 (moderada correlagao) e r = 0,70 até
1 (forte correlagdo), conforme Dancey e Reidy'®.

O nivel de significAncia para todos os testes
estatisticos foi fixado em 5 %.

Foram utilizados os testes estatisticos pa-
ramétricos, pela aderéncia na andlise da distri-
bui¢do normal da pontuagdo da Escala ZBI, cal-
culadas por meio do teste de Shapiro-Wilks, no
qual: W o = 0,899 > W = 0,887 e p-valor
=0,07 > a =0,05".

Utilizou-se o programa Action, versdo 2.9
para realizacdo dos calculos estatisticos'.

0,05:16

Resultado

A amostra dos 16 cuidadores informais de pa-
cientes neurolégicos cadeirantes adultos carac-
terizou-se por onze do género feminino e cinco
do masculino, com idade média de 53 + 11 anos,
minima de 31 e maxima de 73.

Todos os cuidadores informais eram mem-
bros da familia, sendo sete conjuges, quatro pais,
dois filhos(as), dois netos(as) e um(a) irmao(a).
Eram 15 casados e 14 residiam com a pessoa a
ser cuidada. Dos cuidadores informais 11 nio
trabalhavam, pois oito eram donas de casa, dois
aposentado(s) ou pensionista(s) e um por outros
motivos; 14 nao estudavam, somente dois esta-
vam cursando alguma institui¢ao de ensino. Em
relacdo a escolaridade, onze tinham até oito anos
de estudo, trés de 9 a 12 e dois acima de 13.

Sobre o conhecimento da patologia acometi-
da, sete se consideravam bem informados, quatro
muito bem informados, trés pouco e insuficiente,
e dois pouco e suficiente. E em relagdo sobre o
conhecimento de como cuidar, metade consi-
deravam-se bem informada, cinco pouco e sufi-
ciente, e trés muito bem. Sendo que 13 dos cui-
dadores ndo tinha curso e nem treinamento para
cuidar, 15 contavam com ajuda de outras pessoas
para cuidar, em que seis contavam sempre, cinco
as vezes e quatro quase sempre. Quando a aju-
da era solicitada, era feita apenas por parentes
préximos, ndo sendo considerado na entrevista
o atendimento e a ajuda da Clinica/Escola do
CEUNSP.

Em relagdo ao tempo dedicado a cuidar, to-
dos os cuidadores dedicavam os cinco dias da se-
mana, tendo uma média de 20 £ 7 horas por dia,
o tempo minimo foi de 6 horas/dia e 0 mdximo
de 24 horas/dia, nao houve alteragao no tempo
dedicado em horas/dia nos dias da semana e nos
finais de semana, sendo praticamente o mesmo
dedicado na semana e nos finais de semana, 14
cuidadores dedicavam também os dois dias do
final de semana para cuidar e somente dois de-
dicavam um dia ou nenhum dia no final de se-
mana. O tempo minimo na fun¢do de cuidador
informal foi de dois meses e 0 maximo 408 meses
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(32 anos), neste caso os dados ndo apresentaram
uma tendéncia central, sendo muito divergentes
uns para os outros.

O grau de sobrecarga dos cuidadores infor-
mais, conforme Tabela 1, demonstrou que nove
cuidadores dos cuidadores informais tinha au-
séncia de sobrecarga, cinco a tinham de leve a
moderada e dois a tinham de moderado a severa,
ndo houve nenhum cuidador com intenso grau
de sobrecarga.

Ao analisarmos a sobrecarga da amostra dos
cuidadores informais em relagdo as suas varidveis
qualitativas, conforme Tabela 2, verificamos que a
sobrecarga nao estava associada ao: género, femi-
nino ou masculino (p-valor = 0,75); se residiam
ou ndo, com a pessoa que cuidavam (p-valor =
0,25); se trabalhavam ou néo (p-valor = 0,26); se
estudavam ou ndo (p-valor = 0,85); se tinham ou
nao, curso (p-valor = 0,57) ou treinamento para
cuidar (p-valor = 0,76); ou informagdes sobre
como cuidar (p-valor = 0,13); pois nesses casos
ndo houve uma diferenga significativa (p-valor
< 0,05) da sobrecarga entre a ou as categoria(s).
Porém houve associagio da sobrecarga desses
cuidadores informais em relagdo ao seu grau de
escolaridade (p-valor = 0,01), tendo uma dife-
renga significativa, entre 1 e 4 anos de estudo e 13
ou mais anos de estudo (p-valor = 0,02), e entre 1
a4 anos de estudo e 5 a 8 anos de estudo (p-valor
= 0,01); havendo maior sobrecarga de 1 a 4 anos
de estudo (média = 38 pontos) em relagdo a 5 a
8 anos (média = 19 pontos), e maior sobrecarga
de 1 a 4 anos de estudo (média = 38 pontos) em
relacdo a 13 ou mais anos de estudos (média =
13 pontos). Também houve associagdo da sobre-
carga em relacdo ao nivel de conhecimento do
cuidador informal sobre a patologia acometida
ao paciente neurolégico cadeirante adulto (p-
valor = 0,01), tendo uma diferenca significativa

Tabela 1. Distribuicdo da frequéncia do grau de
sobrecarga dos cuidadores informais, segundo Escala
ZBI°. Itu-SP, Brasil — 2015.

Variavel Avaliada fi %
Grau de sobrecarga dos cuidadores
informais”
Ausente (0 a 20 pontos) 9 56,25
Leve a Moderado (21 a 40 pontos) 5 31,25
Moderado a Severo (41 a 60 pontos) 2 12,50
Intenso (61 a 88 pontos) 0 0,00
Total 16 100,00

" Avaliada pela pontuagio total da Escala ZBI, conforme
classificagao internacional'' e nacional'?.

entre pouco e insuficiente informagao para bem
informado (p-valor = 0,03) e entre pouca e sufi-
ciente informagédo para bem informado (p-valor
= 0,02), havendo maior sobrecarga de pouco e
insuficiente informac¢io (média = 39 pontos) em
relagdo a bem informado (média = 17 pontos),
e maior sobrecarga entre pouco e suficiente in-
formagdo (média = 34 pontos) em relagdao a bem
informado (média = 17 pontos). Nao foi possivel
fazer a analise de associacdo da sobrecarga em re-
lagdo ao estado civil, grau de parentesco e nem se
recebiam ou ndo ajuda, pois os dados da amostra
ndo tiveram aderéncia aos requisitos dos testes,
sendo inconsistentes para fazer as consideragdes
e as significacoes.

Ao analisarmos a sobrecarga da amostra dos
cuidadores informais em relagao as suas varidveis
quantitativas de idade e tempo como cuidador,
conforme Tabela 3, verificamos que a sobrecarga
tinha uma relacio positiva com a idade dos cui-
dadores informais, mas que essa correlagdo era
fraca (r = 0,26), ou seja, apesar da idade elevada
estar relacionada com o aumento da pontuagio
total da escala ZBI de sobrecarga e consequente-
mente da sobrecarga, a correla¢do entre sobrecar-
ga e idade era fraca; opostamente, a relacao entre
a sobrecarga e o tempo como cuidador teve um
direcionamento negativo (r = -0,16), ou seja, o
aumento do tempo como cuidador estava rela-
cionado com a diminui¢do da pontuagdo total da
escala ZBI de sobrecarga, mas a correlacao tam-
bém foi fraca, r entre 0,10 a 0,30 (independente
do sinal).

Referente aos pacientes neuroldgicos ca-
deirantes adultos tratados na Clinica/Escola do
CEUNSP, a amostra apresentou-se igual em gé-
nero masculino e feminino com idade média de
57 + 20 anos, a idade minima foi de 26 anos e a
mdxima de 92 anos. Apresentando-se nove sem
uma vida conjugal, sendo: quatro solteiros, trés
vidvos, um(a) separado(a) e um(a) divorciado(a)
ou desquitado(a); e sete casados. O tempo mini-
mo como cadeirante foi de seis meses e 0 maxi-
mo de 120 meses (10 anos), neste caso, os dados
nio apresentaram uma tendéncia central, sendo
muito diferente o tempo como cadeirante de uns
para os outros. Em média, residiam com 3 * 2
pessoas no mesmo domicilio, minimo de uma e
maximo de sete. Em relacio a escolaridade, me-
tade tinha de 5 a 8 anos de estudo, trés de 1 a 4
anos, dois eram analfabetos, dois tinham de 9 a
12 anos e um tinha acima de 13 anos de estudo.

Na questdo econémica, tinham uma renda
mensal familiar média de R$ 2.616,88 + 1.344,35;
minima de R$ 790,00 e maxima de R$ 5.530,00;
a renda per capita (renda mensal/nimero de in-



Tabela 2. Resultado da andlise entre a sobrecarga dos cuidadores informais e as varidveis qualitativas dos

cuidadores informais. Itu-SP, Brasil — 2015.

Variavel Dependente (Sobrecarga do Cuidador Informal)®

Variéaveis Independentes n (%) Média" Desvio p-valor
Padrao’

Género
Feminino 11 (68,75) 22,91 12,72 0,75"
Masculino 5(31,25) 25,00 9,30

Grau de Escolaridade
De 1 a4 anos 4 (25,00) 38,00 8,87 0,01
De 5 a 8 anos 7 (43,75) 19,14 8,59
De 9 a 12 anos 3 (18,75) 21,67 6,66
De 13 anos ou mais 2 (12,50) 13,00 2,83

Reside com a pessoa a ser cuidada
Sim 14 (87,50) 22,29 9,82 0,25™
Nao 2 (12,50) 32,50 23,34

Trabalha
Sim 5(31,25) 27,83 10,02 0,26
Nao 11 (68,75) 21,00 13,42

Estuda
Sim 2 (12,50) 22,00 12,01 0,85™
Nao 14 (87,50) 23,79 9,90

Teve Curso
Sim 3 (18,75) 20,00 12,29 0,57
Nao 13 (81,25) 24,38 7,81

Teve Treinamento
Sim 3(18,75) 21,67 10,60 0,76™
Nao 13 (81,25) 24,00 12,05

Informado da patologia acometida
Pouco e insuficiente 3 (18,75) 34,33 6,11 0,01
Pouco e suficiente 2 (12,50) 39,00 14,14
Bem informado 7 (43,75) 16,57 7,55
Muito bem informado 4(25,00) 20,00 6,98

Informado sobre como cuidar
Pouco e suficiente 5(31,25) 30,80 14,11 0,13
Bem informado 8 (50,00) 22,50 9,32
Muito bem informado 3(18,75) 14,33 4,93

"Avaliada pela pontuagio total da Escala ZBI’; ™ Teste T-Students, ™

Tabela 3. Resultado da anilise entre a sobrecarga
dos cuidadores informais e as varidveis quantitativas
de idade e tempo como cuidador, dos cuidadores
informais. Itu-SP, Brasil — 2015.

Sobrecarga do

Cuidador Informal’
Varidveis Coeficiente  p
Avaliadas de Correlagao valor
de Pearson
Idade (em anos completos) r=0,26 0,33

Tempo como cuidador (meses) r=-0,16 0,55

" Avaliada pela pontuagao total da Escala ZBI®.

“Teste ANOVA Unifatorial.

dividuos residentes no domicilio) foi em média
de R$ 693,31 + 317,43; minima de R$ 395,00 e
maxima de R$ 1.382,50.

Em relagdo ao grau de independéncia funcio-
nal, pela pontuagdo total da Escala de Avaliacdo
MIF, conforme Tabela 4, apresentaram-se doze
com dependéncia maxima a dependéncia mode-
rada e quatro com dependéncia minima a super-
visdo, estimulo ou preparo.

Ao analisarmos a sobrecarga da amostra dos
cuidadores informais em relagdo as varidveis
quantitativas dos pacientes neuroldgicos cadei-
rantes adultos, conforme Tabela 5, verificamos
que a sobrecarga tinha uma relacdo positiva com
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aidade (p = 0,10) e o tempo como cadeirante (p
=0,09), ou seja, quando os pacientes tinham ele-
vada idade e elevado tempo como cadeirantes a
sobrecarga dos cuidadores informais era também
elevada; jé a relagdo entre renda mensal familiar (r
=-0,03), renda per capita (r = -0,13) e pontuacdo
total da escala MIF (r = -0,20) foi negativa em re-
lagdo a sobrecarga, ou seja, quando a renda men-
sal, a renda per capita e a pontuagdo total da es-
cala MIF dos pacientes eram baixas, os valores da
pontuagdo total da escala ZBI de sobrecarga eram
altos; indicando que quanto menos independente,
quanto menor a renda mensal familiar e a renda
per capita forem do paciente, consequentemente
mais sobrecarga teria o cuidador informal; en-
tretanto a sobrecarga tinha fraca correlacio com
essas varidveis analisadas, tendo os valores de r
(independente do sinal) proximas de 0.

Discussao

Os dados da pesquisa caracterizaram que todos
os cuidadores informais eram membros da fami-
lia e a escolha do cuidador informal estava rela-
cionada com fatores de: grau de parentesco mais
préximo (7:16 conjuges, 4:16 pais, 2:16 filhos),
género (11:16 feminino), proximidade (14:16
residiam com a pessoa a ser cuidada), tempo de
disponibilidade e vontade (11:16 ndo trabalha-
vam e 14:16 nao estudavam, todos dedicavam os
cinco dias da semana e 14:16 dedicavam também
os dois dias do final de semana, sendo em média
20 = 7h/dia) e que os cuidadores informais nao
tinham formacéo bésica orientada (13:16 ndo ti-
nha curso e nem treinamento para cuidar); sendo
condizentes com Azevedo?, Gratao® e Moreira’,
em que a familia é quem geralmente assume a
responsabilidade pela satide de seus membros,
prestando cuidados e promovendo a sadde, as-
sumindo a responsabilidade de cuidar, sendo a
escolha do cuidador informal relacionada com

o grau de parentesco (conjuges, pais e filhos),
género (maioria feminino), com proximidade
de convivéncia fisica e afetiva, onde o cuidador
principal é referéncia por maior disponibilidade,
instinto, vontade ou capacidade, geralmente sem
formagao bdsica orientada.

O grau de sobrecarga dos cuidadores infor-
mais demonstrou que a maioria (nove dos 16
cuidadores informais) tinha auséncia de sobre-
carga, cinco a tinham de leve a moderada e dois
de moderado a severa, nio havendo nenhum
com intenso grau, conforme Tabela 1; indicando
que apesar dos cuidadores informais terem que
cuidar e lidar com a dependéncia fisica e mental
dos pacientes neurolédgicos cadeirantes adultos,
eles ndo estavam sendo intensamente afetados
em suas atividades cotidianas, nos relacionamen-
tos sociais e no equilibrio emocional. Entretanto,
apesar de nao apresentarem um grau de sobre-
carga intensa que necessitaria de alguma inter-
vengdo, a maioria (15:16) dos cuidadores infor-
mais contava com a ajuda de outras pessoas para

Tabela 5. Resultado da andlise entre a sobrecarga dos
cuidadores informais e as varidveis quantitativas dos
pacientes neuroldgicos cadeirantes adultos. Itu-SP,
Brasil - 2015.

Sobrecarga do
Cuidador Informal’

Variaveis Coeficiente  p
Avaliadas de Correlagao valor
de Pearson
Idade (em anos completos) r=0,10 0,72
Tempo como cadeirante (meses) r=0,09 0,75
Renda mensal familiar (R$) r=0,03 0,92
Renda per capita (R$) r=0,13 0,64
Escala de Avaliagao MIF” r=0,20 0,46

" Avaliada pela pontuagéo total da Escala ZBI’; “Avaliada pela
pontuagdo total da Escala de Avaliagao MIF".

Tabela 4. Distribui¢do da frequéncia do grau de independéncia funcional dos pacientes neuroldgicos cadeirantes

adultos, segundo Escala MIF". Itu-SP , Brasil — 2015.

Variavel Avaliada fi %
Grau de Independéncia Funcional®
Dependéncia Total (18 pontos) 0 0,00
Dependéncia Maxima a Moderada (19 a 60 pontos) 12 75,00
Independéncia Minima a Supervisao, Estimulo ou Preparo (61 a 103 pontos) 4 25,00
Independéncia Modificada a Independéncia Completa (104 a 126 pontos) 0 0,00
Total 16 100,00

" Avaliada pela pontuagao total da Escala de Avaliagao MIF-,



cuidar, sendo esta solicitada apenas a parentes
préximos. Outro ponto a ser observado é que as
pessoas a serem cuidadas, ou seja, esses depen-
dentes de cuidados, passavam também pelo aten-
dimento, tratamento e tinham orientagdes na
Clinica/Escola do CEUNSP; e que de acordo com
Camargos'® o suporte terapéutico e social dado
por instituicdes de apoio, neste caso a Clinica/Es-
cola de Fisioterapia da CEUNSP, podem ter auxi-
liado a familia em estratégias de enfrentamento
de determinadas situac¢des, transpondo de forma
mais tranquila e influenciando positivamente na
percepgdo da sobrecarga destes cuidadores.

Ainda, o estudo apresentou associa¢do da so-
brecarga do cuidador informal em relagdo ao seu
nivel de conhecimento sobre a patologia acome-
tida (p-valor = 0,01) e o seu grau de escolaridade
(p-valor = 0,01), havendo maior sobrecarga entre
os cuidadores com menor nivel de conhecimento
(pouco e insuficiente informagao/pouco e sufi-
ciente informagdo) em comparagdo com maio-
res niveis de conhecimento (bem informados),
e maior sobrecarga nos cuidadores com baixo
grau de escolaridade (1 a 4 anos de estudo) em
comparag¢do com médio e alto grau de escolari-
dade (5 a 8 anos e 13 ou mais anos de estudo),
sendo os dados condizentes com Azevedo?, que
indicou estudos de revisao da literatura nos quais
os resultados apontavam sobrecarga do cuida-
dor informal agravada pela falta de informacdo a
respeito da doenca do paciente, do tratamento e
das estratégias mais adequadas para lidar com os
problemas dos sujeitos cuidados.

Apesar da maioria, 12 dos 16 pacientes neu-
rolégicos cadeirantes adultos, ter grau de inde-
pendéncia funcional baixa, segundo pontuagio
da Escala de Avaliacgio MIF, com dependéncia
méxima a moderada, conforme Tabela 4, e que
provavelmente por conta disto os cuidadores in-
formais tinham que se dispor em média 20 + 7
horas por dia, com tempo minimo de 6 horas/dia
e maximo de 24 horas/dia para cuidar na semana
e praticamente nos finais de semana, verificou-
se que isso nao apresentou uma associagao com
a sobrecarga, indicando uma correlagio fraca. E
importante neste sentido destacar que o cuidador
e a pessoa a ser cuidada, aparentavam ter cons-
ciéncia da fun¢do do primeiro, que era acom-
panhar e auxiliar a pessoa cuidada (individuo
dependente) fazendo somente as atividades que
ela ndo conseguia realizar sozinha. E que de certa
forma, demonstrou que ambas buscavam formas
para planejar e adequar suas rotinas, compreen-

dendo um ao outro, sem tirar suas autonomias,
focando numa relagio boa de convivéncia; talvez
isso se deva em parte pelo grau de escolaridade
dos cuidadores ser elevado em comparagio aos
dependentes de cuidados e da idade média eleva-
da de ambos os grupos, mas ndo podemos afir-
mar ao certo, pois ndo foi este o intuito da anélise
do estudo.

A pesquisa ndo apresentou associagdo da so-
brecarga em relagdo as outras varidveis analisadas
e indicou fraca correlagdo também da sobrecarga
do cuidador informal com: a idade (do cuidador
informal e do paciente neuroldgico cadeirante
adulto), a questao econdmica (renda mensal fa-
miliar e per capita do paciente neuroldgico ca-
deirante adulto) e tempo (como cuidador e ca-
deirante).

Consideracoes finais

Os resultados obtidos neste estudo nio podem
ser generalizados uma vez que a amostra estuda-
da foi pequena e restrita a cuidadores informais
de pacientes neuroldgicos cadeirantes adultos
que frequentavam programas de reabilitacdo. Ao
analisarmos estes dados, ndo podemos descartar
a possibilidade dos entrevistados terem ficado
com algum receio, ao responder a Escala ZBI, de-
vido a fatores como: grau de religiosidade, grau
de instru¢do do cuidador informal, por serem
membros proximos e da familia dos sujeitos cui-
dados. Entretanto, o estudo apontou uma relacao
de compreensio e entendimento da situa¢do en-
tre ambas as partes, tanto do cuidador informal
como do sujeito cuidado, talvez pela familiarida-
de ou intimidade entre elas, até por muitas vezes
a funcdo de cuidador informal nao ser considera-
da um encargo para muitos parentes, sendo uma
tarefa normal para os pais; mas que ndo podemos
afirmar ao certo, pois este nao foi o objetivo e o
intuito de investigacdo do presente estudo, sendo
necessarios maiores pesquisas nesta area.

Por fim, o suporte terapéutico e social dado
pelas instituicdes de apoio, como a Clinica/Es-
cola de Fisioterapia da CEUNSP, demonstra ser
importante para auxiliar a familia e os cuidado-
res informais a enfrentar situacdes de forma mais
tranquila, influenciando na melhor compreen-
sao da patologia acometida, no conhecimento de
como cuidar, tratar e lidar com essas questdes no
dia a dia, até pelo convivio com outras pessoas
que enfrentam o mesmo problema.
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