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Resumo

Introducdo: O isolamento social durante a pandemia
de COVID-19 pode influenciar a saide do paciente e do
cuidador informal. No intuito de compreender e orientar
a melhora da qualidade de vida destes cuidadores, este
estudo foi realizado. Objetivo: Analisar os efeitos fisicos,
mentais e a qualidade de vida de cuidadores de pacientes
com sequelas neuroldgicas e atraso do desenvolvimento
durante a pandemia de COVID-19. Métodos: Trinta
cuidadores informais divididos em dois grupos (G1:
distirbios psicomotores e sindromes; G2: sequelas
neuroldgicas) foram avaliados com questionarios sobre
dados gerais, sobrecarga e qualidade de vida. Foram
realizados os testes qui-quadrado com pds-teste de
Bonferroni para comparar a taxa de resposta entre as
varidveis dependentes e o nivel de sobrecarga. Para a
correlagdo entre os grupos e a qualidade de vida, utilizou-
se o teste t de Student ndo pareado, sendo significativo
os achados com p < 0,05. Resultados: Encontrou-se
auséncia de sobrecarga ou sobrecarga minima em
33,3% e sobrecarga leve a moderada em 66,7% dos
cuidadores em cada grupo, sem efeito significativo
entre estes. Na qualidade de vida foi encontrado déficit
em todos os dominios, com diferenca significativa entre
os grupos no dominio de aspectos sociais, tendo o G1
apresentado maiores déficits (G1: 70,00 + 23,99%; G2:
86,66 = 20,84%). Conclusdo: Conclui-se que houve
impacto de leve a moderado na sobrecarga fisica, com
alteragdo na qualidade de vida dos cuidadores avaliados
durante a pandemia de COVID-19, sendo os cuidadores
de criangas com distdrbios psicomotores e sindromes os

mais acometidos no aspecto social.
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Abstract

Introduction: Since social isolation during the COVID-19
pandemic can influence a patient’s and informal caregiver’s
health, the present study was carried out to understand and
improve the latter’s quality of life. Objective: To analyze the
physical, mental and quality of life effects on caregivers of
patients with neurological sequelae and developmental delay
during the COVID-19 pandemic. Methods: Thirty informal
caregivers divided into two groups (G1: Psychomotor disorders
and syndromes; G2: Neurological sequelae) were evaluated
using questionnaires on general data, burden and quality
of life. Chi-square tests with Bonferroni post-hoc correction
were performed to compare the response rate between the
dependent variables and the level of burden. The student’s
t-test was applied to determine the correlation between
groups and quality of life, obtaining significant findings (p <
0.05). Results: NNo or minimal burden was found in 33.3% of
the caregivers, and mild to moderate in 66.7% of each group,
with no significant effect between them. In terms of quality
of life, a decline was found in all domains, with a significant
intergroup difference in social aspects and G1 exhibiting the
highest declines (G1: 70.00 = 23.99%,; G2: 86.66 + 20.84%).
Conclusion: There was a mild-to-moderate impact on physical
burden, with a change in the quality of life of caregivers
evaluated during the COVID-19 pandemic. Caregivers of
children with psychomotor disorders and syndromes were the

most affected in the social aspect domain.

Keywords: Caregivers. Quality of life. SARS-CoV-2. Social

isolation.

Introducdo

O virus Sars-Cov-2 comecgou a se manifestar no final
de 2019 na China, onde foram relatados os primeiros
casos de infeccdo por este virus. Em poucos dias a
doencga comegou a se multiplicar com rapidez, sendo
desenvolvido no Brasil um plano de contingéncia, além
do acompanhamento da situacdo epidemioldgica.’
Em 11 de marco de 2020, a Organizacdo Mundial da
Saude (OMS) declarou estado mundial de pandemia do
coronavirus 2019 (COVID-19)."

A infeccdo causada pela COVID-19 pode ocasionar
diversos sintomas como tosse, febre, inflamacdo da
garganta, perda de olfato e paladar, pneumonia, hipdxia,
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dispneia e até mesmo insuficiéncia respiratéria, choque
ou disfuncdo multiorgénica em casos criticos. Sabe-
se que a doenga pode acometer pessoas saudaveis,
independentemente da idade. Existe, entretanto, uma
prevaléncia significativa de complicacdes em adultos
maisvelhoscom comorbidades como adiabetes mellitus,
obesidade, hipertensdo arterial, céncer e doencas
pulmonares, renais e cardiovasculares crénicas.?

Para o combate da COVID-19 foram necessérias
mudancas radicais de atitudes, condutas, habitos e de
todo o comportamento social, tanto em grau individual
quanto em questdes sociais, publicas e afetivas, sendo
efetuado o afastamento social, lockdown e restricdes
de deslocamento da populagdo em diversas regides do
pais. Além de todas as restricdes impostas a sociedade,
estas mudancas foram necesséarias em um periodo curto
de tempo, sem adaptacdo e organizagdo da populagdo,
fato que ocasionou diversos comprometimentos de
satde mental, que geralmente sdo desencadeados
também por problematicas econédmicas e de satde.?

Para tentar manter o controle sobre o contdgio da
COVID-19 em todo o territério nacional, restringiu-se
o niimero de pessoas dentro de locais fechados, como
as clinicas de fisioterapia, que passaram a atender
em menor nimero ou a desenvolver as sessdes de
tratamento por teleatendimento, visto que muitos
pacientes sdo grupo de risco.* Esse longo periodo
de restricdo ocasionou mudancas severas na vida dos
pacientes com doencas crénicas, bem como em suas
familias e seus cuidadores.®

Estabelece-se o termo “cuidador” como formal e
informal, sendo o formal aquele profissional qualificado
que possui todo o preparo e conhecimento obrigatério
para o cuidado especial do paciente. J& o cuidador
informal, que é o foco desse estudo, geralmente é um
familiar ou membro mais préximo socialmente que realiza
todos os cuidados necessarios diariamente.* Como
geralmente este cuidador ndo apresenta conhecimento
prévio ou formacgéo especifica e usualmente é obrigado
a permanecer com tais responsabilidades, isso pode
acarretar em sobrecarga, com o desenvolvimento
de sentimentos adversos como ansiedade, estresse,
depressdo, inseguranca, medo, preocupagdo e até
privacdo de liberdade.” Além disso, quando o familiar
se torna cuidador, essa mudanca repentina faz com que
a pessoa tenha que reorganizar toda a sua vida para
oferecer a atenc¢éo e cuidados da melhor forma possivel,
o que exige dedicagio e pode ser fatigante.®
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Deste modo, com o surgimento da pandemia, os
cuidadores tiveram aumento da carga de cuidado, visto
que houve o confinamento e o distanciamento social,
fazendo com que o individuo permanecesse em seu
domicilio, além da paralisacdo de vérios atendimentos
em saude que deveriam ser continuos, o que modificou
toda a rotina do paciente e do cuidador. Além de
promoverem alteracdes fisicas e sociais do paciente e do
cuidador, estas mudancas de rotina também interferiram
no comportamento e quadro emocional do paciente,
o que potencializou a sobrecarga e necessidade de
dedicagio intensa do cuidador.®

Neste sentido, este estudo teve como intuito analisar
de forma detalhada como a situagdo pandémica acarre-
tou em mudancas na saldde mental, comportamental
e fisica dos cuidadores de pacientes com sequelas
neuroldgicas e atraso do desenvolvimento, o que pode
ter influenciado diretamente na qualidade de vida
destes cuidadores e até mesmo refletido nos cuidados
com o paciente. Além disso, esta pesquisa auxiliou
na percepgdo dos fatores agravantes, fato que pode
colaborar com o desenvolvimento de protocolos de
apoio, promogao e prevencdo a salde nesta populagéo.

Métodos
Aspectos de natureza ética

Este projeto de pesquisa foi submetido e aprovado
pelo Comité de Ftica e Pesquisa da Universidade do
Oeste Paulista (parecer n° 48247421.0.0000.5515).
Os participantes inseridos no estudo foram instruidos
em relacdo a todos os procedimentos que seriam
executados, sendo disponibilizado em formato
eletrdnico o termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE) para concordéncia na participagdo do estudo,

pois ndo houve contato presencial com os participantes.
Local e populagédo do estudo

Esta pesquisa foi realizada de forma online com
cuidadores informais (pais e/ou responsaveis legais) de
pacientes que realizavam tratamento fisioterapéutico
em uma clinica de fisioterapia no interior de Sao Paulo.
Foram inseridos 30 individuos de ambos os sexos,
sendo estes cuidadores de criancas e adolescentes com
sequelas neuroldgicas e atraso do desenvolvimento,
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como paralisa cerebral, lesdes medulares, sindrome de
down e atraso no desenvolvimento psicomotor.

Como critérios de inclusdo, os cuidadores de
pacientes com sequelas neuroldgicas e/ou atraso do
desenvolvimento deveriam possuir dispositivos com
acesso a internet para responderem os questionarios
do estudo, apresentar mais de 18 anos e ter capacidade
de leitura e compreensdo dos questionérios. Foram
excluidos aqueles que n&o efetuaram todas as etapas
da avaliacdo ou apresentaram diagndstico clinico de
alguma doenca que poderia interferir nos achados deste
estudo, como doengas reumatolégicas e do sistema

nervoso.
Instrumentos de avaliacdo

Todos os questionarios foram respondidos em um
Unico momento e online. Inicialmente os cuidadores
tiveram acesso ao TCLE, o qual foi disponibilizado na
primeira pagina do questionario do Google Forms. Em
seguida, responderam o questionario inicial, elaborado
pelos pesquisadores, o qual apresentava questdes sobre
o grau de parentesco do paciente, tempo de dedicacdo
ao cuidado do individuo, trabalho, qualidade de sono,
estresse e presenca de alguma doencga concomitante.

Avaliou-se a sobrecarga fisica e emocional dos
cuidadores utilizando-se a versdo brasileira do ques-
tionario de sobrecarga Burden Interview,’ previamente
validado, o qual apresenta as seguintes areas: afetivas,
emocionais, de tempo, vida financeira, dependéncia,
privacidade, vida social e saide. Ao todo sdo 22
perguntas, com as pontuacdes para cada pergunta em
uma escala de 0 a 4, sendo: 0 = nunca, 1 = raramente,
2 = algumas vezes, 3 = frequentemente, 4 = sempre. O
escore total varia de 0 a 88 pontos, sendo que escores
mais altos indicam maior nivel de sobrecarga ao
cuidador.

Para a avaliacdo da qualidade de vida, aplicou-se o
Questionério de Qualidade de Vida SF-36,'° previamente
validado, no qual sdo utilizados 36 itens para a obtencao
das pontuacdes referentes a capacidade funcional,
estado geral de salde, aspectos emocionais, limitagao
por aspectos fisicos e dor, sendo que as questbes
abrangidas seguem uma escala Likert. Este questionario
apresenta um escore total de 100%, sendo que quanto
mais proximo deste percentual, melhor é a qualidade de
vida, a qual j& indica comprometimento em percentuais
abaixo deste."?
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Analise dos dados

Para a analise dos resultados, exportou-se o banco
de dados eletrénico (Excel®) do formuldrio online
respondido pelos participantes. A divisdo dos grupos
foi realizada de acordo com o diagnéstico clinico dos
pacientes (G1: disturbios psicomotores e sindromes;
G2: sequelas neuroldgicas), definidos como variavel
dependente do estudo e submetidos a anélise de
proporgdes por meio do teste de qui-quadrado, com
pos-teste de Bonferroni, para comparar a taxa de
resposta entre as varidveis dependentes analisadas e o
nivel de sobrecarga dos cuidadores pelo questionario
Burden Inteview.

Para a correlagdo entre os grupos e a qualidade de
vida dos cuidadores (SF-36), os dados foram expressos
em médias e desvio padrao e utilizou-se o teste t de
Student ndo pareado. Foram considerados significativos
os achados com p < 0,05. O pacote estatistico utilizado
foi SPSS (Statistical Package for the Social Sciences IBM
Corporation, Armonk, NY, USA), versdo 22.0.

Tabela 1 - Caracterizagdo da amostra
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Resultados

A amostra foi composta por 30 individuos, de ambos
os sexos, com média de idade de 37,03 £ 10,81 anos. A
maioria dos cuidadores de ambos os grupos eram maes
dos proprios pacientes, dos quais cuidavam por mais de
12 horas diérias. Apesar de a maioria ndo trabalhar fora,
em ambos os grupos verificou-se aumento do tempo de
cuidado e do estresse durante a pandemia (Tabela 1).

Ndo encontrou-se efeito significativo entre os
grupos na analise da sobrecarga fisica e emocional dos
cuidadores. Observou-se uma homogeneidade entre os
cuidadores dos dois grupos em relacéo a classificagdo
da sobrecarga, sendo que nenhum foi classificado com
sobrecarga moderada a severa ou sobrecarga severa.
Os dados estao expressos na Tabela 2.

Quanto a qualidade de vida, encontrou-se diferenca
significativa entre os grupos no dominio de aspectos
sociais, com os cuidadores de individuos com distirbios
sindromes

psicomotores e apresentando maiores

déficits neste dominio (Tabela 3).

Caracteristicas

Grupo 1 Grupo 2

Idade (anos)

38,00 = 10,69 36,06 11,22

Grau de parentesco
Mae

Pai

Tia

Avd

12 15
1

Tempo diario para cuidado do paciente (horas)
1-2

2-4

8-10

10-12

>12

11 10

Horas de sono
<3
3-4
4-5
6-7
7-8
>8

1

A DN W N O

0
2
6
6

2 0

Aumento do estresse durante a pandemia n (%)
Aumento do tempo de cuidado ao paciente n (%)

Numero de cuidadores que trabalham fora n (%)

12(84,61) 13(91,66)
15(100) 10 (66,66)
3(23,07) 5(33,33)

Nota: Grupo 1 = distdrbios psicomotores e sindromes (n = 15); Grupo 2 = sequelas neuroldgicas (n = 15).
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Tabela 2 - Resultado do nivel de sobrecarga pelo questionario Burden Interview x grupo

Burden Interview

Grupo 1 n (%)

Grupo 2 n (%)

Auséncia de sobrecarga ou sobrecarga minima

Sobrecarga leve a moderada

10(66,7)

5(33,3) 5(33,3)

10(66,7)

Nota: Grupo 1 = distirbios psicomotores e sindromes (n = 15); Grupo 2 = sequelas neurolégicas (n = 15).

Tabela 3 - Resultado em percentual da anélise da qualidade de vida pelo questionario SF-36 x grupos

Dominios Grupo 1 Grupo 2 Valor de p
Capacidade funcional 72,66 £ 19,44 71,00 = 28,85 0,85
Limitacdo por aspecto fisico 46,66 + 38,80 63,33 + 38,80 0,24
Limitagdo por aspectos emocionais 37,75 = 39,55 53,30 £ 37,37 0,27
Aspectos sociais 70,00 £ 23,99 86,66 + 20,84 0,05
Dor 69,26 £ 18,14 77,20 = 15,91 0,21
Salde mental 53,86 = 22,05 68,53 + 24,88 0,09
Vitalidade 46,00 £ 18,72 55,66 + 28,77 0,28
Estado geral e satde 51,66 = 17,49 52,33 +9,72 0,89

Nota: Grupo 1 = distlrbios psicomotores e sindromes (n = 15); Grupo 2 = sequelas neurolégicas (n = 15). Dados expressos em média e desvio padrao.

Valores em negrito indicam diferenca significativa (p < 0,05).

Discussdo

Com o conhecimento das possiveis consequéncias
da pandemia de COVID-19 sobre a qualidade de vida
das pessoas, o presente estudo foi desenvolvido a fim
de observar seu impacto nos cuidadores informais
de pacientes com sequelas neuroldgicas e atraso do
desenvolvimento, com a finalidade de poder orienta-
los frente ao impacto em sua saide e de proporcionar
visibilidade a importancia da atencéo a satde voltada ao
cuidador.

A maior parte da amostra de ambos os grupos
apresentava-se mais estressada e possuia um maior
tempo de cuidado durante a pandemia de COVID-19,
sendo que a minoria trabalhava fora do ambiente
do seu proprio lar. Os cuidadores de pacientes com
disturbios psicomotores e sindromes (G1) apresentaram
maior comprometimento no dominio de aspecto social.
N&o encontrou-se, contudo, interferéncia do tipo de
diagndstico no nivel de sobrecarga do cuidador, sendo
que em ambos os grupos estes niveis apresentaram-
se baixos, classificados em auséncia de sobrecarga ou
sobrecarga minima e sobrecarga de leve a moderada.

Estevam GA et al.

O sexo feminino foi o de maior prevaléncia entre
os cuidadores visualizados neste estudo, sendo o grau
de parentesco dominante o das mdes em ambos os
grupos, as quais apresentaram comprometimento
da qualidade de vida durante a pandemia (Tabela
3), visto que em todos os dominios do instrumento
100%. Este

achado pode estar associado a questdo cultural,

apresentaram percentuais inferiores a
sendo a mulher na sociedade geralmente vista como
a mais sensivel no cuidado ao préximo e observada
como encarregada pelo cuidado dos enfermos.'™'?
Os homens geralmente sdo designados a participar de
uma forma mais indireta, como no sustento da casa ou
até mesmo nas necessidades de deslocamento."” Neste
sentido, estudos que avaliam a sobrecarga da qualidade
de vida em cuidadores de criancas e adolescentes com
sindromes'" e sequelas neurolégicas'?'® descrevem as
maes como maior prevaléncia entre os cuidadores,
sendo que o estudo de Barros et al.' traz um percentual
da amostra acima de 95%, achado este semelhante ao
do presente estudo.
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Tendo em vista que criangas com disturbios psico-
motores, sequelas neurolégicas e sindromes apre-
sentam dificuldade na realizacdo de suas atividades
de vida diéria, os seus cuidadores necessitam de uma
alta carga de tempo diério de cuidado com o paciente
(Tabela 1), o que pode acometer diretamente o aspecto
social, visto que o cuidador acaba por nao ter tempo
suficiente para estar em um ambiente de socializagéo.
A pandemia de COVID-19, devido ao seu alto potencial
de contaminagdo, tornou-se um agravante, pois o
isolamento social restringiu ainda mais a interagdo
social e, consequentemente, dificultou a socializagdo
dos cuidadores devido a preocupacéo e cautela com o
contato com outras pessoas.

O acometimento no aspecto social da qualidade
de vida j& descrito pode estar relacionado ao fato de
estes cuidadores informais de criangas com sindrome
e alteragdo psicomotora apresentarem diminuicdo do
contato social tanto no trabalho como no lazer. Pensando
em melhor flexibilidade de tempo, no intuito de dar
atencdo integral a crianga, os cuidadores muitas vezes
passam a buscar trabalhos que visem o ambiente do
seu proprio lar. Desta forma, diminui-se o contato social
em geral, o que pode estar relacionado com o fato de
os cuidadores deste grupo (G1) terem aumentado em
100% o tempo de cuidado durante a pandemia (Tabela
1). Além disso, geralmente os gastos com os cuidados
necessarios diminuem a renda familiar, fazendo com
que haja também uma reducgédo no lazer, gerando um
impacto no aspecto social desses cuidadores." Todavia,
de acordo com Ribeiro et al.,’* na tentativa de impedir
que a crianga com sindrome passe por situacdes de
preconceito, principalmente pela estigmatizacdo vinda
com a discriminagdo, muitas vezes o cuidador acaba por
se privar de sua socializagdo bem como a da crianga,
tendo assim um declinio em seu aspecto social.

Como ja relatado, os cuidadores em sua maioria
eram as maes, o que pode estar diretamente ligado
a auséncia de sobrecarga e sobrecarga minima ou a
presencga de sobrecarga leve a moderada encontradas
neste estudo, visto que estes achados podem estar
associados a uma questdo mais afetiva entre méaes e
filhos, fazendo com que as mées sentissem ainda mais
o desejo de prote¢do do filho. Uma vez que geralmente
as maes acreditam na impossibilidade de se delegar a
funcdo a outra pessoa, sendo elas as responséaveis pelo
cuidado dos filhos,"®isso pode ter alterado diretamente
sua percepcao de sobrecarga. Contudo a presenga de
sobrecarga, mesmo que pequena, e do acometimento
da qualidade de vida na amostra estudada pode ter
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tido influéncias diretas da pandemia e do tempo diario
disponivel para o cuidado do paciente (Tabela 1), visto
que houve relato de aumento deste e do nivel de
estresse durante a pandemia, o que pode ter diminuido
os momentos de lazer, descontragdes, entretenimento e
diversdes."

Além disso, pode-se afirmar que alteracbes de
sobrecarga no cuidador podem se acumular com
o tempo e influenciar sua qualidade de vida. Neste
sentido, Souza et al.’® avaliaram a qualidade de vida de
quinze maes de criangas com alteracdes psicomotoras
e concluiram que a dependéncia fisica ou psiquica
da crianga ocasionou uma abdicacdo do lazer, o que
pode ter acarretado em sobrecarrega as cuidadoras.
Ja Barros et al.,'"" ao avaliarem a sobrecarga de 84
cuidadores de criancas e adolescentes com sin-drome
de Down, obtiveram a sobrecarga predominante de
grau moderado, sendo este resultado semelhante ao
encontrado nesta pesquisa.

Esse estudo apresenta como limitagdo a auséncia do
estado civil como um dos fatores ndo analisados, o que
pode ter influenciado nos resultados. De acordo com
Souza et al.,’”® um parceiro pode auxiliar nos gastos de
transporte, refeicdo, vestimentas e até mesmo no lazer,
e isso pode impactar na sobrecarga e qualidade de vida
de maes solteiras. Outro fator importante que néo foi
considerado é a profissdo e o salario dos cuidadores,
uma vez que méaes que possuem rendas maiores podem
apresentar melhor qualidade de vida."

Conclusao

Pode-se concluir que mesmo sendo os cuidadores
em sua maioria as maes, com bastante tempo diario de
dedicagdo ao cuidado e com relato de aumento deste
tempo e do estresse durante a pandemia de COVID-19,
houve impacto leve a moderado na sobrecarga fisica,
porém com diminui¢do da qualidade de vida. Na tenta-
tiva de diminuir a sobrecarga gerada principalmente
neste periodo pandémico e melhorar a qualidade de
vida desses cuidadores, enfatiza-se a importancia da
atencdo dada a esta populagdo. Recomendam-se ac¢des
multiprofissionais que possam abranger a saldde e
aspectos emocionais, desde orienta¢des para facilitar e
otimizar os cuidados didrios dos pacientes até a busca
de assisténcia social para auxilio dos cuidadores em
condigdes mais especificas, como a financeira, visando
de tal forma melhorar o impacto gerado na sua saude
como um todo.
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