https://doi.org/10.23925/2176-2724.2025v37i1e68276

Qualidade de vida dos cuidadores
de pessoas com transtornos
neurolégicos adquiridos

Quality of life of caregivers of individuals
with acquired neurological disorders

Calidad de vida de los cuidadores de personas
con trastornos neurologicos adquiridos

Témara Figueiredo do Carmo Santos!
Raphaela Barroso Guedes Granzottit
Ademir Antonio Comerlatto Junior?
Mariane Perin da Silva Comerlatto?!
Gabriela Eduarda Nicasio Gomes Fontes!
Carla Patricia Hernandez Alves Ribeiro Cesar?
Kelly da Silva*

Resumo

Introduc¢do: As mudancas neurologicas adquiridas sdo eventos estressantes tanto para o paciente
quanto para seus cuidadores, familiares ou ndo. Em muitos casos, os pacientes sdo assistidos por cuidadores
informais - ndo especializados - portanto, esses cuidadores necessitam de apoio para aprender a cuidar
do paciente e equilibrar o cuidado com suas vidas pessoais. Objetivo: Identificar fatores preditivos da
qualidade de vida entre cuidadores informais de individuos com transtornos neuroldgicos adquiridos.
Métodos: Estudo observacional, transversal com andlise quantitativa. A coleta de dados foi realizada
por meio de uma pesquisa online, que incluiu questdes sobre dados sociodemograficos e de saude dos
cuidadores. Foram empregadas as escalas WHOQOL-Bref e Zarit Burden Interview. Os participantes
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eram cuidadores informais de individuos com condi¢des neuroldgicas adquiridas. Andlise estatistica
realizada por meio de regressdo linear multipla, com nivel de significancia de 5%. Resultados: A
amostra foi composta por 144 cuidadores informais, predominantemente mulheres, com idade média
de 43,7 anos. Desses, 51,3% eram filhos, com ensino superior completo e empregados. A sobrecarga do
cuidador foi avaliada como leve a moderada em 42,36% dos cuidadores. Este estudo reuniu preditores
da qualidade de vida entre cuidadores informais: nivel de sobrecarga, dificuldade para dormir, presenga
de problemas de satde, diagndstico de ansiedade ou depressdo, duragdo do cuidado, renda familiar e uso
de sonda de alimentagao pelo paciente. Conclusées: O nivel de sobrecarga, a dificuldade para dormir,
a presenca de problemas de satde, o diagnoéstico de ansiedade ou depressdo, o tempo de atendimento, a
renda familiar e o uso de sonda de alimentagdo pelo paciente foram preditores para a qualidade de vida
dos cuidadores informais.

Palavras-chave: Cuidadores; Deméncia; Acidente Vascular Cerebral; Indicadores de Qualidade
de Vida.

Abstract

Introduction: Acquired neurological changes are stressful events for both the patient and their
family caregivers. In many cases, patients are attended to by informal caregivers - non-specialists - thus,
these caregivers require support to learn how to care for the patient and balance caregiving with their
personal lives. Objective: To identify predictive factors of the quality of life among informal caregivers
of individuals with acquired neurological disorders. Methods: Observational, cross-sectional study with
quantitative analysis. Data collection was conducted via an online survey, which included questions on
sociodemographic and health data of the caregivers. The WHOQOL-Bref and Zarit Burden Interview
scales were employed. Participants were informal caregivers of individuals with acquired neurological
conditions, of any gender, aged over 18 years, and who had been the primary caregiver for at least 6
months. Multiple linear regression was used for statistical analysis, with a significance level set at 5%.
Results: The sample consisted of 144 informal caregivers, predominantly women with an average age of
43.7 years. Of these, 51.3% were children, with completed higher education and employed. The Caregiver
burden was assessed as mild to moderate in 42.36% of caregivers. This study compiled predictors of
quality of life among informal caregivers: burden level, sleep difficulties, presence of health problems,
diagnosis of anxiety or depression, caregiving duration, family income, and patient use of a feeding tube.
Conclusions: The level of burden, difficulty sleeping, the presence of health problems, the diagnosis of
anxiety or depression, the time of care, family income and the use of a feeding tube by the patient were
predictors for the quality of life of informal caregivers.

Keywords: Caregivers; Dementia; Stroke; Indicators of Quality of Life.

Resumen

Introduccién: Los cambios neurologicos adquiridos son eventos estresantes tanto para el paciente
como para sus cuidadores familiares. En muchos casos, los pacientes son atendidos por cuidadores
informales - no especialistas - por lo que estos cuidadores requieren apoyo para aprender a cuidar del
paciente y equilibrar el cuidado con sus vidas personales. Objetivo: Identificar los factores predictivos de
la calidad de vida entre los cuidadores informales de individuos con trastornos neurolégicos adquiridos.
Métodos: Se traté de un estudio observacional, transversal con analisis cuantitativo. La recoleccion de
datos se realizo a través de una encuesta en linea, que incluyo preguntas sobre datos sociodemograficos
y de salud de los cuidadores. Se utilizaron las escalas WHOQOL-Bref y Zarit Burden Interview. Los
participantes eran cuidadores informales de individuos con condiciones neurologicas adquiridas. Se empled
laregresion lineal multiple para el analisis estadistico, con un nivel de significancia del 5%. Resultados:
La muestra estuvo compuesta por 144 cuidadores informales, predominantemente mujeres con una edad
media de 43,7 afos. De estos, el 51,3% eran hijos, con educacion superior completa y empleados. La
carga del cuidador se evalué como leve a moderada en el 42,36% de los cuidadores. Este estudio recopilo
predictores de la calidad de vida entre cuidadores informales: nivel de sobrecarga, dificultades para dormir,
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presencia de problemas de salud, diagndstico de ansiedad o depresion, duracion del cuidado, ingreso
familiar y uso de sonda de alimentacion por parte del paciente. Conclusiones: El nivel de sobrecarga,
la dificultad para dormir, la presencia de problemas de salud, el diagnostico de ansiedad o depresion, la
duracion del cuidado, el ingreso familiar y el uso de sonda de alimentacion por parte del paciente fueron
predictores de la calidad de vida informal de los cuidadores.

Palabras clave: Cuidadores; Demencia; Accidente Cerebrovascular; Indicadores de Calidad de Vida.

Introducao

Houve inumeras transformagdes socioeco-
ndmicas no Brasil desde 1960, que alteraram os
perfis de morbidade e mortalidade da populagio.
Atualmente, as doencas cronicas ndo transmissiveis
(DCNTs) sdo as principais causas de mortalidade
no Brasil'. Globalmente, a Organiza¢cdo Mundial da
Saude (2020)? estima que 70% de todas as mortes
sejam atribuiveis as DCNTs. Essas doengas englo-
bam condi¢des cronicas de satde, como doengas
cerebrovasculares, doengas cardiovasculares, dia-
betes mellitus (DM), doengas respiratorias cronicas
e neoplasias.

Essa mudanga ¢ atribuida principalmente ao
envelhecimento populacional e aos comprometi-
mentos cognitivos decorrentes de lesdes neurolo-
gicas adquiridas, particularmente de doengas car-
diovasculares (como o acidente vascular cerebral),
lesdes traumaticas no cérebro e o surgimento de
deméncia®. Embora a idade seja um fator impor-
tante, recentemente, a discussdo sobre acidentes
vasculares cerebrais prematuros tem despertado
o interesse de pesquisadores, e seu aumento tem
representado um desafio adicional para as politicas
publicas de satide* (POTTER, 2022).

O impacto das alteragdes neurologicas pode ser
permanente ou transitorio, exigindo a presenca de
um cuidador para auxiliar o paciente nas atividades
diarias®. Muitas vezes, familiares assumem essas
responsabilidades, sendo denominados cuidadores
informais (Cls), que oferecem todos os cuidados
necessarios sem formagdo formal e/ou compensa-
¢do financeira por esse trabalho®. Cuidar ¢ uma ta-
refa desafiadora, especialmente para os cuidadores
informais, que precisam equilibrar essa atividade
com outras demandas didrias. Isso frequentemente
resulta em sintomas como fadiga fisica, isolamento
social, envelhecimento acelerado (aparéncia fisica),
abandono de carreira e até problemas nos relacio-
namentos sociais e emocionais’.

O envolvimento de membros da familia como
cuidadores promove aceitagdo, seguranca e confor-

to (tanto fisico quanto emocional) para o paciente.
No entanto, a literatura aponta que essa fung¢ao pode
levar a sobrecarga. Apesar de seu papel crucial,
ainda ha poucas politicas publicas voltadas para a
promocao da satde dos cuidadores®.

Os cuidadores precisam de apoio ndo apenas
para aprender a cuidar do paciente, mas também
para manter um equilibrio entre as tarefas de cui-
dado e sua vida pessoal, preservando, assim, sua
qualidade de vida. Estudar o nivel de sobrecarga
¢ a qualidade de vida dos cuidadores informais
permite o planejamento de politicas publicas que
priorizem ndo apenas o cuidado ao paciente, mas
também o suporte ao cuidador®, incentivando
comportamentos promotores de satde entre os
cuidadores informais.

Portanto, o presente estudo teve como objetivo
investigar os fatores preditivos da qualidade de vida
entre cuidadores de individuos com transtornos
neurologicos adquiridos.

Métodos

Este foi um estudo observacional, transversal,
com analise quantitativa, aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Sergipe (CAAE 55687222.3.0000.5546), realizado
online via Google Forms, de maio a julho de 2022.

Os participantes foram recrutados por meio
da estratégia “Bola de Neve”. Nesse método
de amostragem, os pesquisadores recrutam os
primeiros participantes e solicitam que eles com-
partilhem a pesquisa com pessoas que estejam na
mesma situagdo. Os primeiros participantes foram
recrutados por meio do WhatsApp e plataformas
de midia social (Instagram, Facebook e Twitter).
Os convites foram acompanhados de um folheto
informativo contendo texto explicativo, critérios
de elegibilidade, um link para acessar ¢ responder
aos instrumentos e realizar o download do termo
de consentimento livre e esclarecido.
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Os critérios de inclus@o exigiam que os parti-
cipantes fossem cuidadores informais de pacientes
adultos com transtornos neurologicos adquiridos ha
mais de 6 meses, com idades entre 18 e 60 anos,
independentemente do género.

Trés questionarios foram utilizados:

1. Questionario sobre informagdes sociodemo-
graficas e de saude de cuidadores e pacientes
com transtornos neurologicos adquiridos.

2. Questionario de qualidade de vida WHOQOL-
-Bref'®, composto por 26 perguntas que ava-
liam a qualidade de vida global em quatro
dominios: fisico, psicoldgico, relagdes sociais
e ambiental. As respostas foram classificadas
em uma escala Likert de 1 (muito ruim) a 5
(muito boa).

3. Escala de Sobrecarga de Zarit!', utilizada
para avaliar a sobrecarga do cuidador. Este
questionario incluiu 22 perguntas que avaliam
a sobrecarga em termos de saude fisica, bem-
-estar psicologico e aspectos socioecondmicos.
As respostas para as questdes de 1 a 21 foram
pontuadas da seguinte forma: 0 — nunca, 1 —
raramente, 2 — as vezes, 3 — frequentemente,
e 4 — quase sempre. A questdo 22 tinha um
sistema de pontuagdo diferente: 0 — de forma
alguma, 1 — um pouco, 2 — moderadamente,
3 —bastante, e 4 — extremamente. A pontuagao
total variava de 0 a 88, com pontuacdes mais
altas indicando maior sobrecarga do cuidador,
categorizadas como: 0 — 20 (sem sobrecarga),
21 — 40 (sobrecarga leve a moderada), 41 —
60 (sobrecarga moderada a grave) e 61 — 88
(sobrecarga grave).

Os dados foram analisados descritiva e in-
ferencialmente utilizando o software SPSS 25.0.
Para as analises inferenciais, foi adotado um
nivel de significancia de 5%. A analise descritiva
das variaveis quantitativas incluiu o calculo de
medidas de tendéncia central (média e mediana),
variabilidade (desvio padrdo) e posi¢do (minimo,
maximo, primeiro e terceiro quartis). Para variaveis
qualitativas, foram calculadas a frequéncia absoluta
e relativa em porcentagem. Modelos de regressao
linear multipla foram utilizados para prever os
escores das variaveis dependentes nos dominios
de qualidade de vida. A seleg@o passo a passo foi
utilizada para as variaveis independentes, e varia-

veis categoricas nominais com multiplas categorias
foram convertidas em variaveis dummy. Para cada
variavel, foram apresentados os coeficientes ndo
padronizados, erros padrdo, coeficientes padroni-
zados (Beta), valores t, valores p e intervalos de
confianga de 95% (ICs).

Resultados

Este estudo envolveu 144 cuidadores infor-
mais, com as seguintes caracteristicas: idade média
de 43,7 anos; 87,5% eram mulheres; 61,11% eram
casados; 65,28% se autoidentificaram como bran-
cos em termos de raga/cor da pele; 65,28% tinham
educacdo completa até o nivel superior; 51,3%
relataram cuidar dos pais; 21,5% relataram cuidar
de criangas. Aproximadamente 56,25% dos cuida-
dores relataram exercer alguma forma de trabalho
remunerado, com renda familiar igual ou superior a
cinco salarios-minimos e reducdo de renda devido
a pandemia de COVID-19 (52,78%). Além disso,
96,53% dos entrevistados declararam nio receber
assisténcia governamental e 75% dos cuidadores
eram donos de suas casas. Em rela¢do aos dados
de saude dos cuidadores, 53,39% relataram ndo ter
diagnostico de depressdo ou ansiedade e 63,89%
relataram ter dificuldades para dormir.

Em relag@o aos niveis de sobrecarga dos cui-
dadores, a Escala de Zarit indicou prevaléncia de
sobrecarga leve a moderada (42,36%), seguida de
sobrecarga moderada a grave (36,1%).

Em relagdo a qualidade de vida, foram obser-
vadas médias semelhantes em todos os dominios
estudados (Tabela 1).

Em relagdo aos pacientes cuidados, a média
de idade foi de 63,24 anos, 56,25% eram do sexo
feminino e 25% tinham ensino médio completo.
O diagnéstico dos pacientes incluiu deméncia
(38,89%), seguido de acidente vascular cerebral
(34,03%). Aproximadamente 63,89% dos pacientes
apresentaram dificuldades de mobilidade, embora
apenas 25,69% estivessem acamados. Em relac¢do
a alimentagdo, 85,42% dos pacientes nao tiveram
dificuldade para se alimentar e ndo necessitaram
de sonda de alimenta¢do. Em termos de comuni-
cacdo, 77,08% dos pacientes conseguiram falar
claramente ¢ 77,08% tiveram boa compreensdo
durante as conversas.
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Tabela 1. Descrigdo dos dominios de qualidade de vida de acordo com o questionario WHOQOL-Bref.

Dominios Média DP Minimo Maximo 1Q Mediana 3Q

Fisico 12,58 3,02 4,00 19,43 10,29 13,14 14,29
Psicologico 11,77 3,07 5,33 19,33 9,33 12,00 14,00
Relagbes Sociais 11,12 3,72 4,00 20,00 8,00 10,67 14,33
Meio-ambiente 12,55 2,60 5,00 19,00 11,00 12,50 14,50
Auto-avaliagdo da QV 11,78 3,56 4,00 20,00 10,00 12,00 14,00
TOTAL 12,15 2,55 5,54 18,31 10,31 12,23 14,15

Legenda: DP = desvio padrdo; 1Q = primeiro quartil; 3Q = terceiro quartil.

A Tabela 2 apresenta os resultados da analise
preditiva do dominio fisico da qualidade de vida
em cuidadores informais de pessoas com distur-
bios neurologicos adquiridos. O modelo final de
regressao linear multipla identificou cinco variaveis
como preditores estatisticamente significativos com

impacto negativo no dominio fisico da qualidade
de vida: ter dificuldade para dormir, nivel de so-
brecarga (Zarit), ter problemas de saude, uso de
sonda de alimentacdo pelo paciente e diagndstico
de depressao ou ansiedade. Todos os resultados
refletem as associagdes ajustadas no modelo final.

Tabela 2. Anélise preditiva do dominio fisico da qualidade de vida em cuidadores informais de

pessoas com transtornos neurolégicos adquiridos.

Coeficientes Nao
Padronizados

Coeficientes
Padronizados

959% IC for B

t p-valor — P
Erro Limite Limite
B ° Beta imit -
Padrao inferior superior

Voce tem dificuldade 2,471 0,412 -0,395 -6,003 0,000 3,284 -1,657
para dormir?
g;"r‘ft' de Sobrecarga - 0,058 0,012 -0,306 4,906 0,000 0,081  -0,035
Voce tem algum 1,114 0,367 -0,185 -3,032 0,003 -1,841 -0,388
problema de saude?
O paciente usa sonda de ;455 0,494 -0,173 -2,982 0,003 -2,449 -0,496
alimentagao?
Vocé tem algum
diagndstico de depressédo -0,914 0,388 -0,152 -2,357 0,020 -1,681 -0,147

ou ansiedade?

Legenda: Modelo final estatisticamente significativo de regressdo linear multipla; IC = intervalo de confianga.

A Tabela 3 apresenta os resultados da analise
preditiva do dominio psicolégico da qualidade de
vida em cuidadores informais de pessoas com dis-
turbios neurologicos adquiridos. O modelo final de
regressao linear multipla identificou seis variaveis
como preditores estatisticamente significativos:

nivel de sobrecarga (Zarit), ter dificuldade para
dormir, outros diagnosticos da pessoa cuidada,
tempo de cuidado (anos ou meses), diagndstico de
depressdo ou ansiedade e uso de sonda de alimen-
tagdo pelo paciente.
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Tabela 3. Analise preditiva do dominio psicoldgico da qualidade de vida em cuidadores informais de
pessoas com disturbios neuroldgicos adquiridos

Coeficientes Néo Coeficientes 05% IC for B

padronizados Padronizados
p- valor — P
Erro Limite Limite
B ~ Beta . - -
Padrao inferior superior

g;\;?tl de Sobrecarga - -0,065 0,013 -0,338 -4,830 0,000 -0,092 -0,038
Vocé tem c_iiﬁculdade 2,011 0,449 -0,316 -4,482 0,000 -2,899 -1,124
para dormir?
Outros diagnosticos da 2,404 0,744 -0,209 -3,231 0,002  -3,876  -0,933
pessoa sob seus cuidados
H& quantos anos ou
MEses a pessoa que 0,104 0,041 0,168 2,549 0,012 0,023 0,184

vocé cuida esté sob seus
cuidados?

Vocé tem algum
diagndstico de depressdo -0,950 0,430 -0,155 -2,212 0,029 -1,800 -0,101
ou ansiedade?

O paciente usa sonda de
alimentagao?

-1,210 0,552 -0,140 -2,195 0,030 -2,301 -0,120

Legenda: Modelo final estatisticamente significativo de regressdo linear multipla; IC = intervalo de confianga.

A Tabela 4 apresenta os resultados da analise
preditiva do dominio relagdes sociais da qualidade
de vida em cuidadores informais de individuos
com disturbios neuroldgicos adquiridos. O modelo
final de regressdo linear multipla identificou quatro

variaveis como preditores estatisticamente signifi-
cativos: nivel de sobrecarga (Zarit), ter dificuldade
para dormir, tempo de cuidado (anos ou meses) e
outros diagnosticos da pessoa cuidada.

Tabela 4. Andlise preditiva do dominio das relagdes sociais na qualidade de vida de cuidadores
informais de individuos com transtornos neuroldgicos adquiridos.

Coeficientes Nao Coeficientes

95% IC for B

padronizados Padronizados
t p-valor I P
B Erro Beta Limite Limite
Padrao inferior superior

g;"net' de Sobrecarga - 0,105 0,017 -0,451 6,050 0,000  -0,140  -0,071
Vocé tem dificuldade para 4 ;55 (558 -0,190 2,633 0,000  -2,571  -0,366
dormir?
H& quantos anos ou
meses a pessoa que
T e e eus 0144 0,053 0,192 2,724 0,007 0,040 0,249
cuidados?
Outros diagndsticos da -2,518 0,976 -0,180 -2,580 0,011  -4,447  -0,588

pessoa sob seus cuidados

Legenda: Modelo final estatisticamente significativo de regressdo linear multipla; IC = intervalo de confianga.

A Tabela 5 apresenta os resultados da analise
preditiva do dominio meio ambiente da qualidade
de vida em cuidadores informais de pessoas com
distrbios neurologicos adquiridos. O modelo fi-
nal de regressdo linear multipla identificou quatro

variaveis como preditores estatisticamente signifi-
cativos: nivel de sobrecarga (Zarit), renda familiar
maior ou igual a R$ 5.000,00, ter dificuldade para
dormir e ensino superior completo.
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Tabela 5. Analise preditiva do dominio ambiental da qualidade de vida em cuidadores informais de

pessoas com transtornos neuroldgicos adquiridos.

Coeficientes Nao
padronizados

Coeficientes
Padronizados

95% IC for B

p-valor

B Errg Beta _Limi_te Limit_e
Padrao inferior superior

g;"r‘ft' de Sobrecarga - -0,056 0,012 -0,343 -4,832 0,000 -0,079 -0,033
Renda familiar maior ou
ioual 2 R$ 5.000.00 1,501 0,363 0,290 4,140 0,000 0,784 2,218
Voce tem dificuldade -1,204 0,384 -0,223 -3,138 0,002 -1,962 -0,445
para dormir?
Ensino Superior 1,101 0,491 0,156 2,244 0,026 0,131 2,072

Completo

Legenda: Modelo final estatisticamente significativo de regressé&o linear multipla; IC = intervalo de confianga.

Discussao

A literatura afirma que o perfil dos cuidadores
informais é predominantemente composto por mu-
lheres de meia-idade (entre 50 e 55 anos), casadas,
e filhas do paciente sob cuidado'2. Esses achados
estdo alinhados aos resultados deste estudo — a
maioria dos cuidadores participantes eram mulhe-
res, embora a idade média fosse um pouco menor
do que a relatada. A diferenca de idade pode ser
explicada pelos critérios de exclusdo deste estudo
(cuidadores com mais de 60 anos), que tinham o
objetivo de reduzir vieses relacionados as perdas
funcionais trazidas pelo envelhecimento normal,
como diminui¢@o das habilidades fisicas, funcio-
nais e cognitivas.

Neste estudo, a maioria dos participantes se
autodeclararam brancos, contrariando os achados
do Instituto Brasileiro de Geografia ¢ Estatistica'?,
que indicam uma maior populacdo de individuos
pardos e negros no Brasil, assim como outros es-
tudos com demografia semelhante!®.

Quanto ao nivel de escolaridade, houve uma
disparidade em relagdo aos resultados da literatura,
que mostram que a maioria dos cuidadores tem
baixa escolaridade, variando do analfabetismo ao
ensino fundamental incompleto, diferentemente
deste estudo, em que a maioria tinha ensino supe-
rior completo’s.

A disparidade nos niveis de escolaridade ¢ na
maior prevaléncia de individuos brancos pode ser
atribuida ao método de coleta de dados escolhido
para a pesquisa, que foi o questionario online. Esse
método envolveu a disseminagdo do questionario
pela internet, seja por registro de e-mail, promo-
¢d0 em sites ou redes sociais. Apds a pandemia

de COVID-19, houve um aumento no uso desse
método de coleta de dados. Assim, os participantes
precisavam ser alfabetizados e ter um nivel minimo
de conhecimento e acesso a informagdo'e.

No presente estudo, a maioria dos cuidadores
relatou ter algum tipo de trabalho remunerado,
enquanto outros estudos apresentaram dados con-
trastantes”!”. O valor da renda mensal esta alinhado
com estudos nacionais, que mostram que a maioria
dos cuidadores ndo possui renda individual ou
ganha menos de um salario-minimo'®. A auséncia
de assisténcia governamental para essas familias
deve-se ao fato de a renda familiar ultrapassar
o limite para receber beneficios. Cuidadores in-
formais com maior nivel de escolaridade e renda
frequentemente terceirizam parte de seus cuidados,
mas, neste estudo, realizado durante a pandemia,
eles constituiram o maior grupo. E possivel que os
cuidadores participantes deste estudo ndo contas-
sem mais com suporte institucional para cuidados,
devido ao medo de contagio ou a reducao de renda
e consequente perda de acesso a servigos privados.

Quanto a renda familiar e ao nivel de escola-
ridade, este estudo apresentou um resultado dife-
rente do que a literatura demonstra'®: ela descreve
principalmente uma populagdo com renda finan-
ceira média de até dois salarios-minimos e baixa
escolaridade (ensino fundamental). Ambos estdo
relacionados ao dominio ambiental da qualidade
de vida, que envolve seguranga fisica, recursos
financeiros, disponibilidade e qualidade dos servi-
¢os de saude e sociais, oportunidades de adquirir
novas informagdes e habilidades, e participagdo em
atividades recreativas/lazer.

A literatura relaciona o nivel de competéncia
do cuidador a renda ¢ a escolaridade, implicando
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que cuidadores informais com maior escolaridade
e maior poder aquisitivo fornecem cuidados de
maior qualidade’®. Familias financeiramente des-
favorecidas tendem a ser mais vulneraveis devido
as despesas estabelecidas e aos custos médicos
adicionais de um membro da familia doente, o que
difere da populagao estudada nesta pesquisa. Além
disso, afirma-se que o baixo nivel de escolaridade
pode dificultar a compreensao da doenga e as pra-
ticas adequadas de cuidado, além de afetar o acesso
a informacgdes que poderiam melhorar a qualidade
de vida. Assim, confirma-se que a escolaridade atua
como um fator protetor, permitindo que os cuidado-
res fornecam um padrdo mais elevado de cuidado
por meio do conhecimento e da renda disponivel.

Em termos de satde dos cuidadores, foi
observada uma alta prevaléncia de insénia. A
presenca dessa alteracdo na populag¢do estudada
pode ser atribuida as demandas de trabalho, ja que
os cuidadores precisam equilibrar seu trabalho,
atividades de lazer, cuidados com a propria satde
e responsabilidades de cuidado™.

Quanto ao nivel de sobrecarga dos cuidado-
res, a presenca de sobrecarga leve a moderada
corrobora os achados na literatura brasileira'"2°. A
presenca de sobrecarga indica uma dificuldade em
gerenciar as dependéncias fisicas e cognitivas dos
entes queridos, juntamente com questdes fisicas,
mentais e socioecondmicas. Isso também inclui o
gerenciamento das relagdes sociais e a manutengao
do equilibrio emocional®.

A dificuldade para dormir e o nivel de sobre-
carga foram preditores comuns para os dominios
fisico, psicologico e ambiental, além da autoavalia-
¢do e da qualidade de vida geral; esses dados estdo
alinhados com a literatura?'. A literatura afirma que
os cuidadores frequentemente se sentem sobrecar-
regados devido ao tempo dedicado aos cuidados
e a protecdo dos pacientes, negligenciando assim
suas proprias necessidades, como a necessidade
de sono*>. H4a uma forte ligacdo entre o cuidado
noturno e a sobrecarga do cuidador, que consequen-
temente afeta sua qualidade de vida®'.

O ato de cuidar impacta diretamente a vida do
cuidador. Essa populagdo frequentemente apresenta
problemas de saude fisica, uso frequente de medica-
¢do, altas taxas de depressao e/ou ansiedade, menor
satisfacdo com a vida e sentimentos de sobrecarga,
0 que esta alinhado aos achados deste estudo. A
presenca de problemas de saude também foi um
preditor estatisticamente significativo para avaliar

a qualidade de vida no dominio fisico. A falta de
autocuidado estd associada a presenga de problemas
de saude. Cuidar de outros exige comprometimento
e tempo, e ¢ comum que os cuidadores negligen-
ciem sua propria saude'®.

A qualidade de vida do cuidador no dominio
fisico pode estar relacionada ao grau de dependén-
cia do paciente sob seus cuidados. Ha uma relagao
inversa entre o grau de dependéncia e a sobrecarga
do cuidador, ou seja, quanto mais independente for
0 paciente, menor sera a sobrecarga fisica para o
cuidador. Tal achado pode explicar por que o uso
de sondas de alimentagdo ¢ uma variavel preditiva
para o dominio fisico da qualidade de vida®.

Além do nivel de sobrecarga e da dificuldade
para dormir, outras variaveis que influenciam a
qualidade de vida no dominio psicoldgico incluem
a duragdo do cuidado, a presenca de depressdo e/
ou ansiedade, e o uso de sonda de alimentagdo pelo
paciente. A literatura indica que cuidadores em sua
func¢do por um periodo mais curto experimentam
maior sobrecarga. Por outro lado, estudos mostram
como restrigoes nas atividades sociais e o enfrenta-
mento de situagdes dificeis mantém os cuidadores
presos a sobrecarga e a sintomas disfuncionais. Em
outras palavras, quanto mais tempo gasto em ativi-
dades consistentemente problematicas, maior ¢ o
risco de desenvolver doengas fisicas e psicologicas.
E essencial compreender suas capacidades e limi-
tagdes e manter o autocuidado como uma rotina®.

Para ilustrar a ocorréncia dessas doencas, 0s
dados desta pesquisa apontam para cuidadores
diagnosticados com depressdo e/ou ansiedade. A
correlagdo significativa desse diagnostico com a
qualidade de vida pode estar relacionada ao sofri-
mento emocional e afetivo experimentado por essa
populag@o. O cuidador exausto tende a desenvolver
estresse, sentimento de culpa, impaciéncia, e o
acimulo desses problemas impacta diretamente
sua saude psicologica®*.

As relagdes sociais dos cuidadores estdo in-
terligadas a dificuldade para dormir, ao nivel de
sobrecarga ¢ ao tempo gasto no cuidado. A litera-
tura destaca a dificuldade em conciliar demandas
pessoais com as atividades diarias de cuidado. E
evidente que a rotina e o tempo dedicado ao cui-
dado reduzem o espago necessario para atividades
pessoais. E necessario promover formas de dividir e
reorganizar os cuidados em busca de um equilibrio
entre o bem-estar do cuidador®.
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As relagdes sociais sdo de extrema importancia
para uma melhor qualidade de vida da populagao
estudada. A interagdo social dentro e fora da fa-
milia, atividades religiosas, leitura, assistir TV e
ouvir radio, momentos de recreagdo, relaxamento
e descanso sdo necessarios para essa populacao®.

O apoio social ¢ extremamente importante
para o desenvolvimento de uma melhor qualidade
de vida, seja afetivo, instrumental ou na forma de
suporte no enfrentamento de problemas?’.

Também ¢ necessario organizar as atividades
diarias de forma que a rotina inclua tanto as ativi-
dades de cuidado quanto as atividades pessoais.
Assim, ha uma melhora no bem-estar fisico e
psicoldgico do cuidador, beneficiando nao apenas
ele, mas também a pessoa que recebe os cuidados?.

A prevaléncia de dificuldades de mobilidade
entre os pacientes sob cuidado esta alinhada com
estudos da area, mostrando que sequelas funcio-
nais sdo comuns na progressao da deméncia. No
entanto, o numero de pacientes p6s-AVC também
foi significativo neste estudo. A literatura confirma
essa como uma das principais causas de internacdes
e morbimortalidade entre a populacdo brasileira.
Aproximadamente 90% dos sobreviventes apre-
sentam multiplas sequelas cognitivas, linguisticas
e motoras®.

A caracterizagdo dos participantes do estudo
ndo permite generalizacdes dos resultados, pois ndo
representa toda a populag@o, dado que o método de
coleta de dados abrangeu uma populagao com aces-
so a informacgao e um certo nivel de escolaridade.
Assim, sd0 necessarios mais estudos nesta area para
possibilitar iniciativas especificas que promovam
uma politica clara de protecdo aos cuidadores in-
formais, com o objetivo de promover aspectos de
satde que prevejam uma melhor qualidade de vida
para essa populacao.

As politicas publicas podem desempenhar
um papel crucial no apoio aos cuidadores sobre-
carregados, promovendo medidas voltadas para a
melhoria de sua qualidade de vida e a redugdo dos
impactos negativos associados ao seu papel. Algu-
mas possiveis a¢des incluem: suporte financeiro e
beneficios sociais, oferecendo subsidios, auxilio
financeiro ou incentivos fiscais para compensar 0s
custos associados aos cuidados; implementagdo
de programas de prote¢ao previdencidria para
cuidadores, garantindo direitos trabalhistas como
exemplos de medidas publicas.

Conclusao

O nivel de sobrecarga, a dificuldade para dor-
mir, a presenga de problemas de satde, o diagnosti-
co de ansiedade ou depressao, o tempo de cuidado,
a renda familiar e o uso de sonda de alimentagao
pelo paciente foram preditores da qualidade de vida
dos cuidadores informais.

Referéncias

1. Guerra HS, Almeida NAM, Souza MR, Minamisava R. Home
caregiver burden. RBPS. 2017; 30(2):179-86.

2. World Health Organization. Noncommunicable Diseases:
Progress Monitor 2020. Geneva; 2020. p. 236.

3. Bhering NBV, Madureira ML, Paiva NS, Reis SO, Barroso
TDF, Costa TMM, et al. Hemorrhagic stroke diagnosis in
pregnant women. BJHR. 2021; 4(2): 4508-23.

4. Potter TBH, Tannous J, Vahidy FS. A Contemporary Review
of Epidemiology, Risk Factors, Etiology, and Outcomes of
Premature Stroke. Curr Atheroscler Rep 2022; 24(12): 939-948.

5. Ponte AS, Fedosse E. Daily life changes of family caregivers
of subjects affected by Acquired Brain Injury in productive age.
Distarb Comun. 2019; 31(3): 465-74.

6. Costa TF, Martins KP, Bezerra TA, Valdevino SC, Pimenta
CJL, Costa KNFM. Factorial structure of the Zarit Burden
Interview Scale in caregivers of patients with stroke. Rev
Enferm Atual in Derme. 2019; 87(25).

7. Souza AN, Santos TC, Lima BA, Silva PAS, Moraes TL. Zarit
burden interview: application in caregiver of elderly people in
Imperatriz-MA. BJHR. 2019; 2(1): 236-48.

8. Brito CMS de, Figueiredo M do LF, Tyrrell MAR.
Comportamentos promotores de satide por cuidadores informais
de idosos: revisdo integrativa. Acta paul enferm [Internet]. 2022;
35: eAPE003782.

9. Monteiro JKMF, Sa SPC, Bezerra DRC. Overload and quality
of life of the family caregivers of the fourth age elderly. Res
Soc Dev. 2021; 10(10): e478101018931.

10. Kluthcovsky ACGC, Kluthcovsky FA. O WHOQOL-bref,
um instrumento para avaliar qualidade de vida: uma revisdo
sistematica. Rev psiquiatr Rio Gd Sul [Internet]. 2009; 31(3).

11. Scazufca M. Brazilian version of the Burden Interview
scale for the assessment of burden of care in cares of people
with mental illnesses. Rev Bras Psiquiatr. 2002; 24(1): 12-7.

12. Aires M, Mocellin D, Fengler FL, Rosset I, Santos NO dos,
Machado D de O, et al.. Association between filial responsibility
when caring for parents and the caregivers overload. Rev Bras
Enferm [Internet]. 2017Jul; 70(4): 767-74.

13. IBGE - Brazilian institute of geography and statistics. social
inequalities by color or race in brazil. Studies and research -
demographic and socio-economic information 2022; 2(48):1-16.
14. Aguiar GS, Silva JL, Raulino LTS, Junior RRS, Almeida
EF, Barreto KP. Level of burden and quality of life of caregivers

of individuals with Alzheimer’s disease. Fisisenectus 2021;
9(4):100-11.

@ Disttirb Comun, S&o Paulo, 2025;37(1): e68276

ARTIGOS @

9/10



Témara Figueiredo do Carmo Santos, Raphaela Barroso Guedes Granzotti, Ademir Antonio Comerlatto Junior,
Mariane Perin da Silva Comerlatto, Gabriela Eduarda Nicasio Gomes Fontes, Carla Patricia Hernandez Alves Ribeiro Cesar, Kelly da Silva

15. Conceigao, HN; et al. Perfil e sobrecarga dos cuidadores
informais de idosos dependentes, Res. Soc. Dev. 2021; 10(6):
e47210616061.

16. Boni RB. Websurveys in times of covid-19. Cad saude
publica 2020; 36(7): €00155820.

17. Pricinote SCMN, Costa MN, Schmaltz VDR, Rufino JP,
Almeida JP, Santos KM. Caregivers of the elderly: burden and
quality of life. Health Educ. J. 2021; 9(1): 17-29.

18. Santos FGT dos, Zulin A, Cardoso LCB, Sanches R de CN,
Régo A da S, Girardon-Perlini NMO, et al.. Factors associated
with the skills of informal caregivers in home care. Rev Bras
Enferm [Internet]. 2022; 75(4): €20210744.

19. Costa TF, Ferreira GRS, Pimenta CJL, Silva CRR, Leal
NPR, Bezerra TA, et al. Anxiety, depression and stress in
caregivers of stroke survivors. Reme— rev Min Enferm 2020;
24: el312.

20. Menezes IR; Rotta CS, Lopes EFB, Menezes GB, Galete J.
Correlation between quality of life and the level of overload of
informal caregivers in an integrated continuous care unit. Braz.
J. Dev. 2020; 6(12): 94535-45.

21. Albuquerque FKO, Farias APEC, Montenegro CS, Lima
NKF, Gerbasi HCLM. Quality of life of caregivers of the
elderly: an integrative review. Rev. Enferm. Atual In Derme.
2019; 87(25):1-9.

22. Carvalho EB, Neri AL. Time use patterns in family
caregivers of elderly people with dementia. RBGG 2019;
22(1):1-14.

23. Lopes CC, Oliveira GA, Stigger FS, Lemos AT. Association
between the occurrence of pain and burden in primary caregivers
and the level of independence of the elderly in activities of
daily living: a cross-sectional study. Cad. Saude Colet. 2020;
28(1): 98-106.

24. Dadalto EV, Cavalcante FGC. The place of the family
caregiver of elderly people with Alzheimer’s disease: a literature
review in Brazil and the United States. Ciénc. Satde Colet.
2021;26(1):147-57.

25. Sousa GSS, Silva RM, Reinaldo AMS, Soares SM, Gutierrez
DMS, Figueiredo MLF. ““ A gente ndo ¢ de ferro”: Vivéncias de
cuidadores familiares sobre o cuidado com idosos dependentes
no Brasil. Ciénc. Saude Colet.2021; 26(1): 27-36.

26. Mattos EBT, Oliveira JP, Novelli MMPC. As demandas de
cuidado e autocuidado na perspectiva do cuidador familiar da
pessoa idosa com deméncia. Rev. bras. geriatr. Gerontol. 2020;
23(3): €200189.

27. Ximenes VS, Queluz FNFR, Barham EJ. Relagdo entre
Habilidades Sociais, Suporte Social e Qualidade de Vida em
Cuidadores. Psico-USF 2022; 27(1): 115-127.

28. Gongalves JL, Feitosa ES, Borges RT. Epidemiological

profile of stroke victims in a referral hospital in Ceara/Brazil.
R Interd 2019;12(2): 92-103.

ARTIGOS @

Esta obra esta licenciada com uma Licenga Creative Commons
Atribuigdo 4.0 Internacional, que permite o uso irrestrito,
distribuigdo e reprodugdo em qualquer meio, desde que a obra
original seja devidamente citada.

10/10 @ Distirb Comun, S&o Paulo, 2025;37(1): e68276



	_heading=h.gjdgxs

