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Qualidade de vida dos cuidadores de amputados de

membros inferiores

Quality of life of lower limb amputees’ caregivers

Marcos Henrique Dall"Aglio Foss', Marielza R Ismael Martins?,
Lisabelle Manente Mazaro?, Mariana | Dias Martins*, José Maria

Pereira Godoy”

RESUMO

Introdugdo. A amputacdao de membros inferiores ainda é
hoje um dos maiores problemas de saude publica no Brasil.
O longo periodo do processo de reabilitagdo faz com que a
dependéncia desses pacientes exija quase que na totalidade
de cuidadores. Objetivo. Avaliar a sobrecarga nos cuidadores
de pacientes submetidos a amputagdo. Método. Avaliou-se
em estudo prospectivo e aleatdrio 87 cuidadores de pacientes
amputados no ambulatério de cirurgia vascular de um Hos-
pital escola. Utilizou-se o Caregiver Burden Scale (CBE) para
avaliacdo da sobrecarga do cuidador e uma entrevista semi-
estruturada para caracterizacdo deste e do paciente. Resulta-
dos. Os cuidadores eram, em sua maioria, mulheres (83,3%),
casadas (65,2%), média de idade de 40,5 anos, na condigao de
esposas (54,6%) e maes (32,1%) e moderadamente sobrecar-
regadas (CBE total=2,33). As varidveis tensdo geral, isolamen-
to e envolvimento emocional estavam abaixo da média em 41
cuidadores (47,5%) e decepcdo e ambiente, em 39 pacientes
(45%). As varidveis tensdo geral e isolamento versus emogao
e emoc¢do versus ambiente mostraram associagao (p<0,05).
Conclusao. Este estudo fornece subsidios a equipe multipro-
fissional mostrando que sdo necessarias politicas publicas efe-
tivas, destinadas a oferecer uma rede de servicos de suporte
para que melhore a qualidade de vida de todos.
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Citacao. Foss MHDA, Martins MRI, Mazaro LM, Martins MID,
Godoy JMP. Qualidade de vida dos cuidadores de amputados
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SUMMARY

Introduction. The amputation of lower limbs is still one of the
major public health problems in Brazil. The process of reha-
bilitation means that the dependence of these patients is in-
creasing, requiring almost all of the caregivers. Objective. To
evaluate the quality of life of family caregivers of patients with
amputation. Method. Itis a prospective study and random 87
Caregivers of lower limb amputees of vascular surgery at the
clinic of an School Hospital. We used the Caregiver Burden
Scale (CBE) to evaluate the quality of the caregiver burden and
a semi-structured for characterization of the family caregiver
and the patient. Results. The caregivers were, in their majority,
women (83.3%), married (65.2%), with mean age of 40.5 years.
As a spouse (54.6%) and mothers (32.1%) and were moderately
burdened (CBE total =2.33). The variables general tension, isola-
tion and emotional involvement were below the median in 41
caregivers (47.5%) and disappointment and environment in 39
patients (45%). General tension and isolation versus emotion
and emotion versus environment showed association (p<0.05).
Conclusion. This study provides subsidies will team showing
that effective public policies are necessary, to provide a net-
work of support services for improving the quality of life for all.
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INTRODUGCAO

A mais devastadora conseqiéncia da doen-
ca arterial degenerativa dos membros inferiores é
a amputacgdo, tornando-se importante problema
de saude publica, no Brasil e no mundo’2.

Observa-se que ainda ha muita demora no
inicio do processo de reabilitacao; que a média de
tempo de tratamento é maior que o descrito na li-
teratura, para quase todos os niveis de amputacao;
que os indices de abandono de tratamento sao
elevados, mesmo nas amputagdes de membros in-
feriores; que ainda ha muita inadequacdo e desco-
nhecimento, por parte dos médicos, em relacao ao
processo de reabilitacao de pacientes amputados®.

Esses pacientes tornam-se dependentes de
cuidadores e estes nem sempre estao orientados
a exercer a nova funcdo porque sdo remetidos
na maioria das vezes a essa condicdo de forma
inesperada. Define-se como cuidador primario
a pessoa que possui a responsabilidade de cui-
dados com o paciente e ainda divide seu tempo
com outras responsabilidades**. Qutras definicdes
afirmam que cuidador formal é aquele que possui
responsabilidade diariamente com o paciente e o
informal presta ajuda ocasional6. Um estudo ava-
liando a importancia da enfermagem em recorrer
a estratégia de ensino-aprendizagem para orientar
o familiar/cuidador no processo do cuidar de pes-
soas em condicdo cronica e com a finalidade de
promover a vida, apesar da doencga, mostrou que
a qualidade desse cuidado prevenira recidivas e
consequientes reinternagoes’.

Avaliando cuidadores de pacientes subme-
tidos 4 hemodialise detectou-se que os aspectos
emocionais dos cuidadores (particularmente das
esposas) e dos pacientes sao importantes fatores
preditivos de sobrecarga. Intervencao de suporte
social e psicolégica deve ser considerada a fim de
melhorar a qualidade de vida dos cuidadores e dos
pacientes a eles vinculados®.

Um estudo também se preocupou em inves-
tigar a avaliacao subjetiva de cuidadores por meio
de percepgdes positivas e negativas com relacao
ao cuidado®. Para isto elaboraram um inventario
de 6nus e beneficios associados ao cuidado. Cons-
tataram que, apesar da sobrecarga de trabalho,
problemas de saude, insénia, cansaco, falta de
atividades de lazer, comprometimento da ativida-
de profissional, a percepcdo da qualidade de vida
(QV) foi elevada em aspectos como senso de auto-
realizacdo e auto-reconhecimento.

Assim, muitos aspectos analisados como
insatisfatérios por meio de indicadores objetivos
podem ser subjetivamente considerados satisfaté-
rios pelos individuos em questdo. Tanto a dimen-
sdo objetiva quanto a subjetiva é importante para
o enriquecimento de informacgdes coletadas com
a finalidade de avaliar a QV de cuidadores, permi-
tindo melhor interpretar sua realidade de vida e
saude'.

Com esse objetivo, surgiram medidas como
o Caregiver Burden Scale (CBE), validado no Brasil
e, trata-se de um instrumento utilizado para avaliar
a sobrecarga subjetiva dos cuidadores de doencas
crénicas, cujos escores variam de 1 a 4, sendo que
os valores maiores indicam uma maior sobrecar-
ga'.

O presente estudo buscou avaliar a QV por
meio das percepcdes subjetivas dos cuidadores
com relagao as diversas dimensdes da vida. Na
entrevista semi-estruturada foram abordados indi-
cadores sociais e de saude e a sobrecarga perce-
bida pelo cuidador em decorréncia do cuidar para
investigar sua condicao de cuidador de pacientes
submetidos a amputacao.

METODO
Amostra

Trata-se de um estudo descritivo, transver-
sal, de abordagem quantitativa.

Foram avaliados os aspectos gerais da qua-
lidade de vida em 87 cuidadores de pacientes am-
putados de membros inferiores no ambulatério de
cirurgia vascular do Hospital de Base de Sao José
do Rio Preto, vinculado & Faculdade de Medicina -
FAMERP, no periodo de dezembro de 2007 & marco
de 2008. Foram realizados levantamentos de cui-
dadores de pacientes amputados no ultimo ano
que retornaram ao tratamento pds-amputacao no
servico de angiologia e cirurgia vascular do Hospi-
tal de Base. A partir do levantamento os individuos
foram convidados a comparecerem no ambulaté-
rio de Cirurgia Vascular onde foram comunicados
sobre a realizacao da pesquisa e apds concorda-
rem e assinarem o Termo de Consentimento, res-
ponderam &s questoes.

Todos os pacientes estavam em processo de
reabilitacao, realizando enfaixamento, desensibili-
zacao, posicionamento do coto em extensao, alon-
gamento muscular, exercicios de fortalecimento e
ADM e treino marcha. Nenhum protetizado.



Os critérios utilizados na selecao dos sujei-
tos da pesquisa foram: familiares maiores de 16
anos, prestando cuidados ha mais de dois meses a
pessoa amputada dependente para as atividades
de vida diaria. Foram excluidas familias onde nao
se identificou o cuidador primario. O estudo obte-
ve aprovacao da Comisdo de Etica em Pesquisa da
FAMERP (228/07).

Procedimento

Para avaliacao do impacto nos cuidadores
dos amputados foi utilizado o Caregiver Burden
Scale (CBE)", validado no Brasil em 1998, que ava-
lia cinco itens (tensao geral, isolamento, decepcao,
emocional, ambiente) e tem escores 1 para menor
efeito e 4 para grande efeito. Também foi realizada
entrevista para caracterizar dados sociodemogra-
ficos.

O tempo necessdrio para aplicacao do ins-
trumento (CBE) e para a entrevista foi de 45 minu-
tos aplicados por entrevistadores treinados

Analise Estatistica

Foi usada analise de variancia e média com
nivel de significancia de 0,05, comparando as vari-
aveis relacionadas a sobrecarga do cuidador, com
auxilio do pacote estatistico SPSS-PC (Statistical
Package for Social Sciences, versao 8.0, Chicago, IL,
USA).

RESULTADOS

No grupo de pacientes com amputacao de
membros inferiores, 56 eram do sexo masculino
(64%), com média de idade de 32,5 anos, com pe-
riodo de amputacao variando entre 4 meses e 1
ano.

No grupo dos cuidadores o papel de cui-
dador primario foi atribuido a: 28 maes (32,1%), 6
pais (6,8%), 40 esposas (54,6%), 4 irmas (4,5%), 1
neta (1%), 1 noiva (1%). A idade variou entre 27 a
73 anos e a média de idade foi 40,05 anos, sendo
83% do sexo feminino e 17 % do sexo masculino.
Quanto a escolaridade, 48% possuem ensino fun-
damental incompleto (média de 5 anos de estudo).

A sobrecarga na vida dos cuidadores ava-
liados neste estudo mostrou os seguintes valores
médios dos escores (1=de modo algum e 4=fre-
quentemente) respectivamente: 1,99 (tensao ge-
ral); 2,165 (isolamento); 2,0 (decepcao); 1,33 (emo-
cional); 2,33 (ambiente).

As variaveis tensao geral, isolamento e en-
volvimento emocional estavam abaixo da média
em 41 cuidadores (47,5%) e decepcao e ambiente
em 39 pacientes (45%) (Grafico 1). Verifica-se que
a dimensao de envolvimento emocional mostra-se
com menor sobrecarga quando avaliada isolada-
mente.

As variaveis tensao geral e isolamento versus
emog¢ao mostraram associacao (p<0,05) e emocgao
versus ambiente também (p<0,05; Tabela 1).

Grifico 1. Média e desvio padrao das dimensoes da Esca-
la CBE encontradas no grupo de cuidadores.

Mean and Standard Deviation

g

A B (¢} D E
Column

A=Tensio Geral; B=Isolamento; C=Decepc¢io; D=envolvimento
emocional; E=Ambiente.

DISCUSSAO

De maneira geral, o resultado deste estudo
mostrou que os sujeitos da casuistica, a partir do
momento. Este estudo, que investigou a QV dos
cuidadores de amputados de membros inferiores
atendidos no ambulatério de cirurgia vascular de
um hospital-escola, mostrou que cuidadores de
amputados sofrem interferéncia dessa atividade.

Considerou-se a QV de vida como um cons-
truto multidimensional, de natureza objetiva e
subjetiva, determinado socialmente pelas condi-
¢Oes de vida e trabalho dos individuos e relativi-
zado pelo contexto histérico e cultural no qual se
inserem.

O instrumento de medida (CBE) associado a
entrevista semi-estruturada procuraram identificar
dados objetivos, subjetivos e especificos do cuida-
dor e das diversas dimensdes da vida, comuns a
pacientes e cuidadores.

O impacto negativo na vida dessas pessoas
foi detectado nesse estudo. O aspecto emocional
quando correlacionado com os aspectos como
tensdo geral, isolamento, decepcdo e ambiente
foram significantes. Tal fato sugere que estes cui-



dadores necessitam de orientacao e suporte psico-
|6gicos.

A maioria dos cuidadores nesse estudo era
do sexo feminino, principalmente esposa e filha.
Apenas 17,5% dos pacientes tinham cuidadores
nao familiares e remunerados. Desses cuidadores
42,5% nao tinham remuneracdo do paciente ou
outra fonte de renda. Isso sugere que esses cui-
dadores sao dependentes economicamente de
outras pessoas podendo, portanto, afetar esses
resultados.

Nao foram encontrados estudos que per-
mitissem comparar as caracteristicas de pacientes
amputados, pois os trabalhos encontrados na lite-
ratura sao especificos para pacientes idosos'>'3,

Outro aspecto importante é que 15% desses
cuidadores e 42,5% dos pacientes sao analfabetos,
sugerindo maior dificuldade em relacao aos cuida-
dos. Em relacao a este resultado a escolaridade é
predominantemente baixa em varios estudos com
cuidadores em ambito nacional™' e internacio-
nal'®"’. O baixo nivel de escolaridade pode contri-
buir para que estas pessoas assumam o papel de
cuidador visto que a insercao no trabalho formal
para pessoas com baixa escolaridade é mais dificil.

Houve relato de problema de saide em
22,5% dos cuidadores, mostrando uma situacao
contraproducente e que também poderia afetar
os resultados, sendo que estes foram relatados na
entrevista semi estruturada.

Nao foi detectado na literatura estudos
avaliando a situacao dos cuidadores desses pa-
cientes. A quase auséncia de estudo publicada
em revistas especializadas da area da saude di-
ficulta ainda mais essa orientacdo. Entretanto,
trata-se de uma realidade a ser enfrentada pela
salde publica, que necessita a possibilidade de
condi¢des mais adequadas a esses cuidadores, es-
tabelecendo suporte informativo sobre cuidados
a serem tomados com os pacientes, adaptacoes a
serem realizadas na casa, possibilidades de lazer,
adequar meios de locomocao desses pacientes,
enfim uma série de acdes poderia ser proposta
visando a melhora da qualidade de vida desses
cuidadores e dos préprios pacientes.

Apenas um estudo'® que avaliou o grau de
dependéncia de pessoas com perdas funcionais,
ou seja, pessoas cujo grau de incapacidade para
as atividades de vida diaria, discriminadas como:
atividades basicas da vida diaria (ABVD): alimen-
tacdo, vestuario, higiene, transferéncia e conti-
néncia e, atividades instrumentais da vida diaria:
lavar, cozinhar, trabalhos domésticos, telefonar,
utilizar meios de transporte e cuidar de medica-
mentos e financas sao dependentes é que cons-
tatou que 1/3 destas pessoas apresentavam alto
grau de dependéncia, ou seja, nao realizavam ne-
nhuma atividade sem ajuda. Ressalta ainda que
as atividades pertinentes ao cuidador impliquem
profundas mudancas no seu cotidiano, as quais
freqlientemente incorrem em processos de des-
gaste fisico e emocional que podem culminar em
isolamento social, ansiedade, depressao e mesmo
doencas organicas.

Tabela 1. Comparacao entre as varidvies da Escala CBE.

Variaveis média valor de p
Tensao geral X Isolamento 2,33x2,55 0,2813
Tensdo geral X Decepcao 2,33x2,25 0,3563
Tensao geral X Emocional 2,33x1,74 0,0070*
Tensdo geral X Ambiente 2,33x2,45 0,0988
Isolamento X Decepgdo 2,55x2,25 0,0750
Isolamento X Emocional 2,55x1,74 0,0067*
Isolamento X Ambiente 2,55x 2,45 0,1270
Decepcao X Emocional 2,25x 1,74 0,6685
Decepc¢ao X Ambiente 2,25x 2,45 0,1345
Emocional X Ambiente 1,74 x 2,45 0,0080*

*p<0,05




Assim, equipes de saude devem avaliar o
grau de problemas de saude existentes nos cuida-
dores e como estes podem interferir na tarefa de
cuidar e na sua qualidade de vida.

Nota-se que transtornos de saide em uma
casa podem refletir de maneira negativa nesse am-
biente, relacionado a itens de qualidade de vida.
Portanto, o conceito de saude global do individuo
pode ser afetado por problemas ndo organicos,
como nesse caso, pela interferéncia negativa de
determinadas doencas em uma casa. Alerta-se
para o custo econdmico e social imposto por esse
tipo de problema.

CONCLUSAO

Verificaram-se neste estudo algumas
variaveis que podem influenciar a QV dos cui-
dadores de amputados de membros inferio-
res. Os dados obtidos e tratados estatistica-
mente fornecem subsidios para esta afirmacao.

Desta forma, avaliar a QV ndo se esgota
na aplicagao de um instrumento de medida, mas
tem o intuito de subsidiar politicas publicas so-
cial e de saude para esta populacao, sugerindo
um planejamento de servicos por meio de agdes
que considerem as dimensdes que fortalecem ou
desgastem a percepcao da QV destas pessoas.
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