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RESUMO: O Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal
(QASC)I é um instrumento construido para avaliar a sobrecarga fisica, emocional e
social do cuidador informal (CI) de doentes com sequelas de AVC. O presente estudo
descreve a constru¢do e a determinagdo das caracteristicas psicométricas deste
instrumento. Através de uma amostra de conveniéncia foram estudados 210 Cl e
respectivos familiares alvo dos cuidados. Na maioria, estes Cl eram do sexo feminino
(88,1%), filhas ou esposas. Os sujeitos alvo dos cuidados (52,2% do sexo masculino)
apresentavam dependéncia funcional em pelo menos uma actividade basica da vida
diaria, ou duas actividades instrumentais. Através da Analise de Componentes
Principais, foram discriminados 7 factores, que explicam 59% da variancia total:
implica¢des na vida pessoal do Cl; satisfacdo com o papel e com o familiar; reac¢do a
exigéncias; sobrecarga emocional; suporte familiar; sobrecarga financeira e
mecanismos de eficacia e de controlo. O QASCI apresenta uma boa consisténcia
interna em 6 dos seus componentes (valores superiores a 0,70).

Palavras chave: Acidente Vascular Cerebral, Questionario de Avaliacdo da Sobrecar-
ga para Cuidadores Informais, Sobrecarga do cuidador.

CAREGIVER BURDEN QUESTIONNAIRE - VALIDATION STUDY

ABSTRACT: The Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal
(QASCI) is a scale to assess stroke caregiver’s physical, emotional and social strain.
The present study describes the construction of the scale and the validation results.
Through a convenience sample, 210 caregivers and their stroke relative’s were studied.
Most of these caregivers were female (88,1%), daughters or wives. The stroke
survivors (52,2% are males) had functional dependence an at least a daily life basic
activity, or two instrumental activities. Through the Principal Components Analysis, 7
factors were discriminated, that explain 59% of the total variance: implications in the
personal life of caregiver; satisfaction with the paper and with the relative; reactions
to demands; emotional overload; support family; financial overload and mechanisms
of effectiveness and control. QASCI presented good reliability in 6 of their
components (Cronbach’s alpha>0,70.

Key words: Caregiver burden, Caregiver Burden Questionnaire, Stroke patients.

O acidente vascular cerebral (AVC) é a patologia responsavel pelo maior
indice de incapacidade, dependéncia funcional da populacdo adulta portuguesa,
e pela maioria dos Obitos registados. Tal como em outras doengas cronicas, 0
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AVC associa-se a deterioracdo das capacidades fisicas, cognitivas, emocionais
e sociais do individuo.

A doenca, qualquer doenca, é sempre uma situacdo de crise, um acontecimento
stressor, que produz efeitos no doente e na familia. Apesar das alteraces das
funcoes e estruturas familiares registadas nas ultimas décadas, continuam a ser, na
maioria dos casos, os familiares directos do sexo feminino que maioritariamente
apoiam estes doentes, desempenhando assim o papel de cuidadores informais (ClI).

O desempenho deste papel interfere com aspectos da vida pessoal, familiar,
laboral, e social dos CI predispondo-os a conflitos. Frequentemente os ClI,
entram em situacdo de crise, manifestando sintomas como: tensdo,
constrangimento, fadiga, stress, frustragcdo, redugdo de convivio, depressdo e
alteracdo da auto-estima entre outros. Esta sobrecarga ou tensdo, pode acarretar
problemas fisicos, psicologicos, emocionais, sociais e financeiros, que acabam
por afectar o bem-estar do doente e cuidador (George & Gwyther, 1986).
Porém, cuidar de um familiar debilitado e/ou dependente representa também
retribuir sentimentalmente a quem de alguma forma também cuidou de nés, e a
quem se dedica um afecto profundo ou o cumprimento de uma “obrigacéo
moral”. Assim, e na opinido de Paul (1997) esta situagdo também integra
aspectos positivos gerados pela solidariedade, proximidade e intimidade.

O suporte familiar, a rede social formal e informal constituida por
instituicOes, servicos oficiais publicos ou privados, rede de amigos e
voluntérios, desempenham um papel importante, pois constituem factores
facilitadores no controlo de situacfes problematicas.

A promogdo do bem-estar dos cuidadores e a prevencdo de crises merece
por parte dos profissionais de salde uma atencdo particular, pois deles dependem
o0s doentes a seu cargo, bem como a sua permanéncia na comunidade.

Para o estudo e intervencdo a nivel desta problematica sdo necessarios
instrumentos fiéis, sensiveis, validos e especificos que permitam avaliar o
impacto do desempenho deste papel na satde e qualidade de vida dos CI. Para
este efeito, efectudmos uma pesquisa as bases de dados da Medline, Psichlit, e
Proquest (utilizando as palavras chave assessment/measurement e caregiver
burden) e ainda recorrendo a algumas revistas de lingua portuguesa da éarea da
psicologia da satde. Encontrdmos apenas um instrumento de avaliagdo da
sobrecarga do Cl traduzido para a lingua portuguesa (Martin, Paul, & Roncon,
2000). Porém, a formulacdo linguistica dos itens ndo nos pareceu suficiente-
mente adaptada ao contexto cultural e social da maioria dos CI de doentes com
sequelas pds AVC. Dos restantes, nenhum se apresentou suficientemente
completo e simples para ser adaptado a populagdo portuguesa.

Aspectos centrais da conceptualizacdo tedrica sobre a sobrecarga do
cuidador informal

A sobrecarga do Cl, segundo Braithwaite (1992), é uma perturbacéo
resultante do lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental do
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individuo alvo da atencéo e dos cuidados. A autora descreve o processo de
cuidar de um familiar idoso e/ou dependente como continuo e quase sempre
irreversivel, comportando cinco situacdes de crise: consciéncia da degeneracao,
imprevisibilidade, limitacdes de tempo, relagdo afectiva entre cuidador e
sujeito alvo dos cuidados e a falta de alternativas de escolha.

A situacdo de doenca prolongada de um familiar representa pois uma
situacdo de crise geradora de stress, uma ameaga ao equilibrio do normal
funcionamento pessoal, familiar e social (Moos, 1982). Perante situagfes
adversas, e na auséncia de mecanismos de resolucdo de problemas imediatos, o
ClI fica sujeito a uma situacdo problematica, que pode conduzir a um estado de
desorganizacao psicossocial, frequentemente acompanhado de sentimentos
negativos como medo, culpa e ansiedade. Este estado de mal-estar e tensdo néo
é tolerado durante um periodo alongado de tempo, dai o individuo tender a
adoptar novos modos de resposta para superar a crise, isto é, mobiliza as
capacidades de coping, que poderdo conduzir a uma adaptacdo positiva, ou
entdo a um ajustamento ndo saudavel com repercussdes emocionais negativas
(Endler & Paker, 1990). Lazarus e Folkman (1986) realcaram também, o papel
activo do individuo na apreciacdo da situacdo considerada ameacadora
(avaliacdo cognitiva), interagindo e confrontando-se com 0S recursos
disponiveis capazes de fazer frente & ameaga. Este mecanismo compreende a
apreciacdo das capacidades pessoais para enfrentar os conflitos, ou seja, até
que ponto a ameacga interfere com o seu bem-estar (avaliacdo priméria) e que
recursos fisicos, psicologicos e sociais existem para controlar ou resolver o
problema (avaliacdo secundaria).

A grande variabilidade de respostas dos Cl perante situagdes de doenga
dos seus familiares, deixa antever a influéncia de diferentes variaveis
psicossociais que se articulam num complexo processo multifactorial (Esteban,
Mateo, Izquierdo, & Munera, 1995). As pessoas diferem muito na interpretagéo
que fazem das situagdes stressantes, pelo que uma situacdo pode ser
percepcionada como stressora para um individuo e ndo o ser para outro. Esta
apreciacdo depende de um conjunto de factores, que Lazarus designou de
pessoais e situacionais (Lazarus & Folkman, 1986). Os factores pessoais
integram aspectos cognitivos, motivacionais (relacionados com a personalidade) e
os habitos comportamentais (os quais justificam as diferencas de controlo,
dominio e desafio perante os conflitos). Por sua vez, os factores situacionais,
sdo externos ao individuo, caracterizam a situacdo stressora em si, dizem
respeito ao tipo de acontecimento, ao seu momento cronolégico, se € uma
situacdo imutavel ou néo, se e controlavel, se & ou ndo ambigua, se tem
potencial de ocorrer ou recorrer. O individuo responde de forma inapropriada a
situagéo de crise, quando as suas capacidades de adaptacéo estdo limitadas e o
stress se sobrepGe. Neste processo reconhece-se a importancia de alguns
recursos intrinsecos e extrinsecos ao individuo, que podem ajudar a fazer face a
situacdo de crise e a resolvé-la favoravelmente, ou seja, actuarem como
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mediadores. Assim, o conjunto de caracteristicas sdcio-demogréficas e pessoais,
como idade, sexo, estatuto socio-economico, escolaridade, e o nivel de
maturidade pessoal inerentes a cada individuo, sdo susceptiveis de influenciar
diferentes mecanismos e estratégias de coping (Lawton, Moss, Kleban,
Glicksman, & Rovine,1991; Whitlatch, Schur, Noelker, Ejaz, & Looman,
2001). Também as crencas filosoficas e religiosas, o contexto cultural com
regras e valores inerentes a um patriménio comum, conferem um nivel
diferente de saude e energia (Pearlin, Mullan, Semple, & Skaff, 1990). De
igual forma, os factores hereditarios predispGem, a diferentes riscos e suscepti-
bilidades. O modo como somos preparados, para lidar com separacfes e perdas
pessoais, materiais ou econdémicas, a forma como valorizamos as situaces, as
expectativas que temos de receber apoio, constituem influéncias importantes
neste processo, permitindo diminuir a vulnerabilidade das pessoas em crise, e
contribuir para aumentar o seu auto-conceito (Moos, 1982). De referir que
factores inerentes ao problema ou doenca em si, como a sua cronicidade,
limitacOes e impacto no estado de saude geral, grau de dependéncia a que
usualmente a patologia conduz, e as exigéncias de cuidados, nomeadamente o
tempo de assisténcia, sdo também um conjunto de mediadores neste processo
(Moos, 1982; Pearlin et al., 1990). Por sua vez, a proximidade e o tipo de
relagdo afectiva existente no passado, entre cuidador e doente, sdo também
importantes, bem como o suporte social, familiar e dos amigos, e outros
recursos comunitarios, tais como a acessibilidade a programas de recuperagdo
(Whitlatch et al., 2001). As experiéncias prévias decorrentes de situacdes
similares contribuem igualmente para uma melhor resolucdo de outras crises,
facilitando a aprendizagem de enfrentar o stress; uma situagéo de crise resolvida
eficazmente no passado, contribui para a resolucdo satisfatéria de outras
situacdes. Por fim, os aspectos ou caracteristicas do ambiente fisico e socio-
cultural podem também afectar as tarefas adaptativas que a familia e o doente
terdo que enfrentar, bem como a escolha e capacidade de coping que utilizam.

As estratégias de coping representam também um mediador critico na
relacdo com o stress, tendo por objectivo a resolugéo da situagdo (problema)
e/ou o controlo das emogdes resultantes da situacdo. Representam um conjunto
de esforcos cognitivos e comportamentais, no sentido de lidar (reduzir,
dominar ou tolerar) com as exigéncias especificas, internas e externas que
foram avaliadas como ultrapassando ou excedendo 0s recursos disponiveis
(Lazarus, 1991).

No estudo e avaliacdo desta problematica, é necessario contextualizar o
papel dos stressores, ou seja as condicOes, experiéncias e actividades
problematicas, que contrariam os acontecimentos e interferem nas expectativas
das pessoas (Pearlin et al., 1990; Whitlatch et al., 2001).

Pearlin et al. (1990) diferenciam stressores primarios de secundarios.
Enquanto os primeiros se relacionam com as necessidades dos doentes, com a
sua natureza e magnitude, os segundos sdo consequéncia dos primeiros, e
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manifestam-se posteriormente pelas implicagfes que tém na vida pessoal,
familiar e profissional do cuidador. A funcéo cognitiva do doente, as alteragdes
do comportamento, a sua dependéncia funcional nas actividades basicas da
vida diaria (ABVD) e nas actividades instrumentais da vida diéria (AIVD),
constituem indicadores objectivos de stressores primarios. Enquanto a
avaliacdo da sobrecarga sentida pelo cuidador, o isolamento social e a
deterioracéo do relacionamento com o familiar constituem medidas subjectivas.
A familia é o palco privilegiado para a ocorréncia de conflitos, pelo desvio de
atencdo que lhes era habitual. Os conflitos familiares e profissionais, 0s
problemas econdmicos e a restricdo das actividades sociais, decorrentes do
papel de cuidador, constituem stressores secundarios. A sobrecarga emocional
pode conduzir & depressdo e ao isolamento devido a factores intra-psiquicos,
com interferéncia no auto conceito, nomeadamente perda de auto estima e de
mestria. Esta sobrecarga, os sentimentos de anulacdo pessoal, o isolamento, a
percepc¢do de incompeténcia pelo desempenho do papel de cuidador e a
auséncia de reconhecimento de ganhos perante a situacdo, sdo também
considerados stressores secundarios.

Lawton et.al. (1989), propuseram um modelo explicativo baseado em dois
factores com cargas diametralmente opostas, a sobrecarga e a satisfagdo. Estes
autores argumentam que o Cl ao assumir o papel de tutor, ou responsavel pelo
bem-estar e prestacdo de cuidados a um familiar dependente, fica sujeito a
tensdo e a agentes stressores, mas também a ganhos, tais como sentir satisfagéo
e bem-estar pelo que esta a proporcionar ao seu familiar. A satisfacdo do
cuidador representa a percepcdo subjectiva dos ganhos desejaveis e aspectos
positivos associados ao processo de cuidado informal. A sobrecarga subjectiva
é a percepcdo do distress psicologico, ansiedade, depressdo, desmoralizacéo e a
generalizada perda de liberdade pessoal atribuida directamente ao processo de
cuidado informal.

Parece consensual a distingdo entre sobrecarga objectiva e subjectiva. A
primeira corresponde a acontecimentos percepcionados pelos cuidadores, directa-
mente associados ao desempenho desse papel, como por exemplo a restrigdo de
tempo, maior esforgo fisico, gastos econdmicos e o efeito destas alteragdes no
seu bem-estar psicoldgico, fisioldgico, social e econdmico. A segunda refere-se
aos sentimentos e atitudes inerentes as tarefas e actividades desenvolvidas no
processo de cuidar (Weuve, Boult, & Morishita, 2000). Também Vitalino,
Young, e Russo (1991, citado por Rubio, Berg-Weger, & Tebb, 2000) advogam
que qualquer medida de avaliacdo da sobrecarga fisica, emocional e social dos
Cl, deve integrar estas duas perspectivas. Esta ideia é reforcada por Montgomery
et al. (1885, cit. por Rubio, Berg-Weger, & Tebb, 2000) que descrevem uma
forte associagéo entre sobrecarga objectiva e subjectiva, estando a primeira mais
associada as tarefas de cuidar, e a segunda as caracteristicas do cuidador.

Em sintese, o Cl sente-se confrontado com mudancas no estado de salde
do seu familiar, sentindo-se impotente e sem meios para contestar a degradacgéo
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e a evolugdo da doenca da pessoa com quem conviveu durante muito tempo. A
par desta situacdo, surgem normalmente conflitos, conducentes a sobrecarga,
que se manifesta em trés grandes dominios: fisico, emocional e social. Este
fendmeno mostra-se complexo e multifactorial, ou seja, implica uma
constelacdo de aspectos ou factores correlacionados. A multidimensionalidade
dos conceitos que integram esta problematica determinam assim, uma analise
pormenorizada e cautelosa dos mecanismos e situagdes usualmente envolvidas
neste processo.

Este estudo teve por objectivo a construgdo de um instrumento aferido
destinado a avaliar a sobrecarga fisica, emocional e social de Cl de doentes
com sequelas pés AVC.

METODO

A construcdo da escala iniciou-se pela identificacdo de factores
susceptiveis de conduzir a situagcdes de sobrecarga e stress em prestadores de
Cl. Para tal realizamos entrevistas exploratérias a um grupo de CI de doentes
vitimas de AVC (10 mulheres e 3 homens), seleccionados de acordo com o
conhecimento prévio de situacbes problemaéticas, capacidade de expressdo e
disponibilidade de colaboracdo. Pela andlise da informacédo recolhida foi
possivel identificar, explorar e hierarquizar factores subjacentes ao desenvol-
vimento de situagOes de sobrecarga e stress e equacionar um conjunto de
agentes mediadores. Assim, através desta estratégia, e com base na revisao
bibliografica identificamos um conjunto de caracteristicas essenciais
a significacdo e a definicdo de conceitos a integrar na formulacdo dos itens
do instrumento destinado a avaliacdo da sobrecarga fisica, emocional e social
do CI, de doentes com sequelas poés AVC. Para efeito de validade facial,
recorreu-se a um grupo de especialistas constituido por cinco enfermeiros, um
psicologo e um neurologista. O instrumento elaborado foi ainda sujeito a um
painel de juizes de pessoas comuns (constituido pelos Cl anteriormente
entrevistados).

A primeira versdo do Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do
Cuidador Informal (QASCI) foi submetida a apreciacdo. A partir das sugestdes
recebidas foram integrados mais trés novos itens e retirado um, por alegada
redundancia, bem como efectuadas pequenas altera¢bes linguisticas. A nova
versao foi discutida com o grupo de especialistas, tendo sido encontrada uma
Versdo por consenso.

Participantes

Para o estudo de validacdo da escala recorremos a uma amostra de
conveniéncia, constituida por 210 ClI e respectivos doentes com sequelas pos



ESTUDO DE VALIDAGAO DO QUESTIONARIO DE AVALIAGCAO 137

AVC. Para serem eleitos os participantes deveriam: (a) apresentar-se como
principal responsavel pelo bem-estar, assisténcia e prestacdo de cuidados a um
individuo, familiar ou amigo, com antecedentes de AVC (incidente ou
recorrente); (b) o sujeito alvo dos cuidados deveria apresentar uma situacdo de
dependéncia ou incapacidade funcional com limitagdo em pelo menos uma
ABVD ou duas AIVD, ha pelo menos 6 meses (segundo o indice de Barthel e o
Frenchay Activities Index).

Foram utilizados dois processos de recrutamento dos participantes.
Através de diferentes instituicdes (centros de salde e centros de apoio a idosos)
que ddo apoio domiciliario a pessoas idosas e dependentes, foi solicitado as
enfermeiras de familia o recrutamento e a identificacdo dos candidatos
elegiveis para o estudo. Recorreu-se ainda a uma lista de doentes que tinham
tido alta, de um servigo de Medicina de um hospital geral, devido a um
episdédio de AVC, no ano anterior.

De acordo com a contextualizagdo tedrica (Braithwaite, 2000), definimos
por Cl a pessoa ndo remunerada, familiar ou amiga, que se assumia como
principal responsavel pela organizagdo ou assisténcia e prestagéo de cuidados a
pessoa dependente. Os CI ndo podiam ser funcionérios de institui¢cGes de salde
ou de instituicdes particulares de solidariedade social, contratados ou
remunerados para o efeito e teriam necessariamente que ter contacto com o
receptor alvo dos cuidados nas Gltimas 4 semanas, excluindo assim os casos de
doentes que a data da entrevista estavam internados num hospital, lar ou
residéncia para idosos, mesmo que temporariamente. Quando o Cl tinha a seu
cargo mais do que um individuo dependente, afectado por AVC, foi solicitado
gue se focalizasse na pessoa mais dependente.

Caracteristicas dos cuidadores informais

Os ClI, na grande maioria do sexo feminino (88,1%), apresentavam uma
média de idades de 58,3 anos (DP=13,6), tendo sido 68 anos a idade mais
frequente. A idade minima foi 21 e a maxima 88 anos. Os participantes
masculinos eram em média mais velhos (65,6 anos) que os femininos (57,3
anos). Relativamente ao estado civil, 89,5% (188) dos participantes
entrevistados eram casados. Os participantes masculinos apresentavam maior
escolaridade, embora sem diferencas estatisticas significativas. A maior parte
dos Cl em estudo, 63,2% (133) ndo exercia qualquer actividade profissional
devido a situacéo de reforma ou invalidez, 23,9% (50) encontravam-se activos
e 12,9% (27) estavam desempregados. Quanto ao grau de parentesco, relativo a
pessoa receptora dos cuidados, os cOnjuges sdo a categoria com maior
representacdo (Quadrol).
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Quadro 1
Caracterizagdo dos Cl em estudo: Variaveis s6cio-demograficas
Cuidadores informais N %
Idade (N=209)
20-39 17 8,1
40-59 85 40,7
60-79 95 455
>80 12 57
Escolaridade (N=210)
Sem instrugéo 26 12,4
1-4 120 57,1
5-9 37 17,6
10-12 14 6,7
>13 13 6,2
Estado civil (N=210)
Casado 188 89,5
Solteiro 13 6,2
Viavo 7 33
Divorciado 2 1,0
Parentesco (N=210)
Filhas(os) 92 43,8
Noras 15 71
Codnjuges 102 48,6
Outros

Caracteristicas dos sujeitos alvo dos cuidados

O numero de sujeitos com sequelas pés AVC, alvo da atencdo e cuidado dos
Cl, incluidos na amostra, foi também de 210 (Quadro 2) sendo estes na maioria
do sexo masculino, 52,2% (109). Apresentavam uma grande variacdo de idades
(40 a 95 anos), sendo a média de 74,8 anos (DP=10,9). Porém, mais de metade
dos sujeitos apresentavam idades superiores a 76 anos. Dados relativos a idade e
capacidade funcional para as ABVD e AlVD encontram-se no Quadro 2.

Quadro 2
Idades e dependéncia funcional dos sujeitos com sequelas de AVC
Alvo dos cuidados N %
Idade %N:ZOl)
40-59 20 10
60-79 105 52,2
>80 76 37,8
Grau de incapacidade* nas ABVD (N=205)
Independente (20) 5 2,4
Moderada (13 a 19) 43 20,5
Grave (9a12) 25 11,9
Totalmente dependentes (<8 pontos) 137 65,2
Incapacidade nas AIVD** (N=210)
Incapacidade em 5 ou menos AlIVD 13 6,2
Incapacidade em mais de 5 AIVD mas menos de 10 26 12,4
Incapacidade em mais de 10 AIVD 171 81,4

Nota. *segundo a escala de Barthel; **segundo o Frenchay Activities Index — nimero de actividades que o
individuo esta incapacitado de as executar.

Material

A versdo do QASCI em anélise, integrava 35 itens, avaliados através de
uma escala ordinal de frequéncias que varia de 1 a 5. Em 10 itens foram
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invertidas as pontuacdes, para que cota¢des mais altas correspondessem a
situacBes com maior peso ou sobrecarga. Utilizdmos para além do QASCI
outros instrumentos complementares.

Para avaliar niveis de ansiedade e depressdo nos Cl, usamos a Escala de
Ansiedade e Depressdo Hospitalar (EADH) de Zigmond e Snaith (1983). Esta
escala apresenta 14 itens, com 4 opcdes de resposta, cotadas de 0 a 3. Assim,
valores totais em cada subescala superiores a 8 e inferiores a 10 requerem
avaliacdo para confirmacdo de estado depressivo, valores superiores a 11
requerem actuag&o e seguimento (Bowling, 1994).

Para avaliar o estado de saude e a qualidade de vida utilizdmos o Health
Survey Short Form (SF 36) de Ware e Sherborne (1992). Este instrumento
possui 36 itens integrados em 8 subescalas: fungdo fisica (10 itens), desempenho
fisico (4 itens), desempenho emocional (3 itens), dor corporal (2 itens), salude
mental (5 itens), funcdo social (2 itens), vitalidade (4 itens) e salde geral
(5 itens). O SF 36 integra ainda um item que quantifica as mudancas de salude
ocorridas no Gltimo ano. Seguiram-se as recomendacgdes dos autores quanto a
codificacdo e inversdo dos itens, bem como as férmulas de calculo dos scores
de cada subescala.

Para avaliar a capacidade funcional e limitacdo nas ABVD dos sujeitos alvo
dos cuidados, utilizamos a escala de Barthel (Wade & Collin, 1988), instrumento
frequentemente utilizado na avaliagdo de doentes afectados por AVC (Anderson,
Linto, & Stewart-Wynne, 1995; Dennis, O’Rourke, Lewis, Sharpe & Warlow,
1998; Reimer, Haan, Rijnders,Limburg, & Bos, 1998). O indice de Barthel é
composto por 10 itens, com 2, 3 ou 4 hipdteses de resposta, pontuadas de 0 a 3.
Os doentes foram classificados em totalmente dependentes (menos de 8 pontos),
incapacidade grave (de 9 a 12 pontos), incapacidade moderada (de 13 a 19 pontos)
e independentes (20 pontos), (Hu, Chu, Chiang, & Sheng, 1998).

As limitagbes nas AlIVD foram avaliadas através do Frenchay Activities
Index (FAI) de Holbrook e Skilbeck (1983). Este, é um instrumento especifico
para doentes afectados por AVC e tem sido utilizado em varios estudos
(Anderson et al., 1995; Dennis et al., 1998; Reimer et al., 1998; Wilkinson et
al., 1997). A escala original integra 3 subescalas: tarefas domésticas (5 itens),
trabalho e diversdo (4 itens) e actividades desenvolvidas fora de casa (6 itens).
A pontuacdo final da escala varia entre 15 e 60, correspondendo valores mais
elevados a maior autonomia e capacidade.

Procedimentos

No primeiro contacto com o Cl, foram explicados os objectivos e
finalidade do estudo, apurada a sua disponibilidade e vontade em participar,
assim como os restantes aspectos relacionados com a investigagdo, consoante
as normas da instituicdo e a declaracdo de Helsinquia. Mais concretamente o
estudo careceu do parecer favoravel da comissdo de ética e responsaveis dos
servigos das instituicdes envolvidas. Aquando da entrevista, todos o0s
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participantes foram esclarecidos dos objectivos e finalidade do estudo,
entidades e instituigdes envolvidas. Foram informados do direito & autodeter-
minacdo e privacidade. Assim, foram informados que a recusa em colaborar,
ou a sua desisténcia em qualquer momento, em nada interferia com a normal
assisténcia nos servicos de salde. Estas e outras informacgdes adicionais,
nomeadamente a morada, e contacto do investigador principal, para possiveis
esclarecimentos, constavam num documento entregue a cada participante.

Apos certificacdo dos requisitos basicos dos participantes, se estes
aceitassem participar, mostrassem capacidade e disponibilidade em auto-
-preencher o questionario, era combinada uma data e local para a sua
devolugdo. Aos participantes foi ainda solicitado para anotarem as davidas
durante o seu preenchimento. Na data da entrega, o investigador verificava
todo o documento, esclarecia ddvidas, detectava e apurava as razdes das
respostas omissas ou dados incorrectos. Aos participantes que apresentavam
dificuldade de preencherem o questionario, foi efectuada uma entrevista levada
a cabo por um investigador treinado, realizada na residéncia do CI.

Os dados foram armazenados num ficheiro do SPSS, posteriormente
submetidos a uma analise com recurso a estatistica paramétrica (Kinnear &
Gray, 2000; Pestana & Gageiro, 2000). A analise das propriedades
psicométricas do QASCI baseou-se essencialmente na anélise da adequagéo da
escala, consisténcia interna e validade concorrente. Com o objectivo de reduzir
um conjunto alargado de varidveis a um grupo de medidas mais facilmente
manipuladas utilizamos a anélise dos componentes principais (Polit & Hungler,
1997). Para a extraccéo de factores, o conjunto dos itens da escala foi sujeito a
rotagdo ortogonal Varimax e fixados os seguintes critérios: (1) valores proprios
ou especificos (eigenvalues)>1; (2) exclusdo de cargas factoriais inferiores a
0,30; (3) cada factor devera explicar no minimo 5% de variancia; (4) excluir as
componentes com uma acentuada queda de variancia explicada (principio da
descontinuidade). A fidelidade foi avalia através do coeficiente alfa de
Cronbach, prova que avalia se o grau da variancia total dos resultados do teste
se associam ao somatdrio da variancia de item a item. Uma boa consisténcia
interna deve exceder um alfa de 0,80, sendo porém aceitaveis valores acima de
0,60, em escalas com um nimero reduzido de itens (Ribeiro, 1999). Foram ainda
utilizadas medidas de correlacdo para avaliar medidas de interdependéncia.

RESULTADOS

Dois itens do QASCI foram desde logo eliminados por se mostrarem
vulneraveis e susceptiveis de criar viés nos resultados. A questdo, “a sua vida
profissional foi afectada negativamente por estar a cuidar do seu familiar?”, que
pretendia avaliar possiveis interferéncias com a vida laboral, obteve 6,1% de
valores omissos. Porém, muitas das pessoas que responderam, estavam ja afastadas
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da vida activa, por reforma ou invalidez (63,3%). Outra situacdo idéntica verificou-
-se com a questdo, “tem apoio financeiro de outros elementos da familia?”, a
grande maioria das respostas situadas na categoria nunca, ndo correspondiam a
situacdes de falta de suporte, mas antes a ndo necessidade de apoio financeiro.

Dos 210 participantes, 81,3% responderam a todas as questbes do
instrumento em estudo. O tempo de preenchimento do QASCI, através de um
entrevistador, foi em média 20 minutos.

Através da analise dos componentes principais foram assim identificados 7
factores, a matriz de factores ap0s rotagdo encontra-se no Quadro 3.

Quadro 3
Estrutura em componentes principais da escala ap6s rotacao Varimax
Componentes
IVP SPF RE SE SupF SF PMEC I

Implicacdes na vida pessoal do Cl

1- Vida social prejudicada 0,79 0,39
2- Dificuldade deplanear o futuro 0,72 0,55
3- Planos alterados L 0,71 0,53
4- Perda de controlo da situacéo 0,64 0,55
5- Sentir-se so e isolado 0,62 0,40 0,59
6- O tempo ser insuficiente . 0,60 0,31 0,60
7- Sentir que a vida lhe pregou uma partida 0,59 0,32 0,59
8- A saude ter piorado . 0,58 0,37 0,47
9- Cuidar... tem exigido grande esforco fisico 0,58 0,66
10- Evitar convidar amigos 0,52 0,58
25- Sentir-se preso 0,43 0,53 0,58
Satisfacéo com o papel e com o familiar .
11- Reconhecimento do seu trabalho pelo familiar 0,76 0,53
12- Sentir-se mais proximo . 0,74 0,58
13- Sentir-se bem pelo trabalho realizado 0,65 0,33 051
14- O familiar demonstra gratiddo 0,64 0,76
15- Auto-estima aumentada 0,51 0,70
ReaccOes a exigéncias »
16- Solicitacdo demasiada por parte do familiar 0,81 0,66
17- Sentir-se mangn_ulado . 0,78 0,67
18- Sentir-se ofendido com o comportamento do familiar 0,33 061 0,35 0,71
19- Sentir-se embaragado C/ 0 comportamento familiar 0,58 0,42 0,60
20- Diminuigéo da privacidade 0,35 0,53 0,56
Sobrecarga emocional relativa ao doente
21- Entrar em conflito consigo proprio = 0,44 044 0,54
22- Ser psicologicamente dificil tomar conta do familiar 0,45 0,60 0,38
23- Vontade de fugir da situacéo 0,58 0,51
24- Sentir-se cansado e esgotado 0,45 0,53 0,56
Suporte familiar .
26- Reconhecimento pela familia 0,87 0,62
27- Apoio da familia 0,82 0,58
28- RelagBes familiares afectadas® 0,38 0,48
Sobrecarga financeira
29- Dificuldades econdmicas 0,81 0,79
30- Futuro econémico incerto 0,79 0,76
Percepgéo dos mecanismos de eficécia e controlo
31- Consegue fazer a maioria das coisas 0,79 0,69
32- Capacidade para continuar o 0,36 0,55 0,69
33- Conhecimentos suficientes ou experiéncia 0,36 0,48 0,52
Variancia explicada (total 59,0%) 160 88 86 81 61 60 53
Valores proprios ou especificos (Eigenvalues) 89 32 19 17 15 12 11
Consisténcia interna 089 0,75 0,77 0,73 0,78** 0,78 0,57

Nota. *Item excluido; **Com a excluséo do item 28. Legenda: IVP — ImplicacBes na vida pessoal do ClI,
SPF — Satisfagdo com o patpel_e_ com o familiar; RE — Reac¢do a exigéncias; SE — Sobrecarga
emocional; Sup F — Suporte familiar; SF — Sobrecarga financeira; PMEC — Percepgdo de mecanismos
de eficécia e de controlo.
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Apesar do item 25 apresentar uma carga factorial maior na sobrecarga
emocional relativa ao doente, optamos pela sua inclusdao no primeiro factor,
porque nos pareceu com base na analise de contetdo que a formulacdo deste
item estaria mais relacionado com aspectos objectivos das razbes que
conduziam ao isolamento social e ndo tanto aos sentimentos de soliddo que dai
advinham.

A anélise dos componentes principais explica 59,0% da variancia total
dos resultados, sendo o primeiro factor, aquele que mais contribui para o
total da variéncia explicada (16%). Todos os itens apresentam carga factorial
maior que 0,30 em pelo menos um factor. A anélise da validade convergente/
/discriminante realizada através da correlacdo de Pearson entre os itens e as
diferentes subescalas, com correccdo para sobreposicdo, confirma na quase
totalidade da estrutura factorial sugerida (Quadro 4). Verifica-se que, os itens
20, 21, 22, 24, 25 e 28 ndo apresentam poder discriminativo entre a subescala a
que pertencem e as restantes. O item 28 apresenta uma correlacdo semelhante
em cinco dos factores, pelo que optamos pela sua eliminagéo.

A consisténcia interna da escala global, foi de 0,90 e as diferentes subescalas
apresentam valores entre 0,89 e 0,57.

Quadro 4

Correlacdo item escalas. A negrito indica-se a correlagdo do item com a escala em
que esta incluido (valores corrigidos para sobreposicéo)

Componentes
IVP SPF RE SE SupF SF PMEC

Implicag@es na vida pessoal do CI
1- Vida social prejudicada
2- Dificuldade deplanear o futuro
3- Planos alterados L
4- Perda de controlo da situagéo
5- Sentir-se so e isolado
6- O tempo ser insuficiente .
7- Sentir que a vida Ihe pregou uma partida
8- A saude ter piorado o .
9- Cuidar do familiar tem exigido um grande esforgo fisico
10- Evitar convidar amigos
25- Sentir-se preso

Satisfacdo com o papel e com o familiar
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11- Reconhecimento do seu trabalho pelo familiar 0,13 060 026 0,23 017 0,03 0,3
12- Sentir-se mais proximo . 0,08 053 010 0,07 014 000 0,17
13- Sentir-se bem pelo trabalho realizado 022 051 028 026 021 015 042
14- O familiar demonstra gratiddo 029 053 033 032 031 006 0,26
15- Auto-estima aumentada 002 o041 009 011 020 013 01

ReaccBes a exigéncias. =

16- Solicitacdo demasiada por parte do familiar 028 014 062 030 020 020 0,18
17- Sentir-se manipulado N 033 027 068 036 022 020 0,27
18- Sentir-se ofendido com o comportamento do familiar 029 036 055 043 014 022 0,18
19- Sentir-se embaragado com o comportamento familiar 028 032 056 044 010 0,21 0,19

20- Diminuigdo da privacidade 0,39 005 035 034 025 014 0,18
Sobrecarga emocional relativa ao doente

21- Entrar em conflito consigo proprio . 046 028 052 052 017 019 0,32
22- Ser psicologicamente dificil tomar conta do familiar 060 010 035 054 015 027 0,26
23- Vontade de fugir da situacéo 0,46 033 033 054 028 024 041
24- Sentir-se cansado e esgotado 059 0,12 031 052 022 026 031
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Quadro 4 (cont.)

Componentes
IVP  SPF RE SE SupF SF PMEC

Suporte familiar

26- Reconhecimento pela familia 013 025 006 014 060 011 0,30
27- Apoio da familia 030 022 021 019 060 0,25 0,22
Sobrecarga financeira

28- Relacoes familiares afectadas™ 035 022 035 035 031 031 032
29- Dificuldades econémicas 0,38 007 027 031 031 063 0,22
30- Futuro econdémico incerto 034 002 020 0,28 018 0,63 0,112
Percepcéo dos mecanismos de eficécia e controlo

31- Consegue fazer a maioria das coisas 030 018 022 027 024 022 0,38
32- Capacidade para continuar L 035 042 025 042 035 011 044
33- Conhecimentos suficientes ou experiéncia 0,17 023 0,17 024 017 0,08 0,33

Nota. * item eliminado. Legenda: IVP — Implicaces na vida pessoal do Cl; SPF — Satisfacdo com 0 papel e
com o familiar; RE — Reaccdo a exigéncias; SE — Sobrecarga emocional; Sup F — Suporte familiar; SF -
Sobrecarga financeira; PMEC — Percepcéo de mecanismos de eficéacia e de controlo.

Validade concorrente

No Quadro 5 podemos analisar as diferentes correlagcdes entre as
subescalas do QASCI com as do SF 36, EADH, indice de Barthel e FAL.

Quadro 5

CorrelagBes das dimensBes do SF 36, EADH, indice de Barthel e FAI com as
subescalas e QASCI total

VP SPF RE SE SupF SF PMEC QASCI
SF-36
Funcio fisica 0,23** 013 002  -021** -013  -022%% -021** -0,19*
Desémpenho fisico, 051%% =004 -017%  -044** -026%* -030%* -027%* -047*
Desempenho emocional ~ -0,44** 004  -019%* -0,38** -012  -0.26** 029%*  040**
Dor fisica 0,33** 001 007  -027** -013  -027** 003  -0,22%*
Satide mental 0,62%*%  -0,26%% -044%* QBa** 029%* .031%* -038**  -064**
Funcao social 057%%  -021%F  041F*F 047 -023%%  -026%* -041** -058%*
Vitalidade -0)55%%  -020%*  -022%*%  -048** -029%* -020** -035%* -054**
Salide em geral 0,46%%  -0.09%* 022%* -0,39%* -0.23** -031** -035%* -0,49**
EADH
Ansiedade 051%* 014 035 0053** 015% 032 035%* 054**
Depressio 049%*  021**  0.24%% 046** 020% 027%% 039%*  049%*
indice de Barthel 0,39%* 006 004  -027*% -0,14% 005  -026%* -0,35%*
FAI 0,39%* 000  -006  -025** -0,16* -009  -0,28%% -0,37*

Nota. * p< 0,05; **p<0,001. Legenda: IVP — Implica¢bes na vida pessoal do Cl; SPF — Satisfagdo com o

?apgl_ e com o familiar; RE — Reaccéo a exigéncias; SE — Sobrecarga emocional; Sup F — Suporte

amiliar; SF — Sobrecarga financeira, PMEC — Percepcéo de mecanismos de eficacia e de_controlo;

ASCI — Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal; EADH — Escala de
nsiedade e Depresséo Hospitalar.

A satisfacdo com o papel e com o familiar, reac¢bes a exigéncias do
sujeito alvo dos cuidados e sobrecarga financeira do QASCI, ndo se correla-
cionam com a capacidade funcional dos doentes (escala de Barthel), nem com
as limitacOes para executar AIVD (FAI). Também aqui, a correlacdo final de
ambas as escalas é conseguida essencialmente a custa do primeiro factor. N&o
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encontramos correlagdes significativas entre a idade do cuidador e o score final
no QASCI (r=0,10).

O QASCI correlaciona-se fortemente com a salde mental e moderadamente
com a fungdo social, vitalidade, salde em geral e 0 desempenho fisico. A funcédo
fisica e a dor apresentam correlagdes fracas, embora significativas com a escala
total. Todas as correlagdes entre o SF 36 e 0 QASCI sdo negativas em virtude de
pontuagdes mais altas no SF 36 indicarem melhor qualidade e desempenho,
enquanto que no QASCI, pontuacbes mais altas sugerem situacGes de maior
sobrecarga e stress. A subescala satisfacdo com o papel e com o familiar é a que
menos se correlaciona com a componente fisica do SF 36. No conjunto apenas 3
componentes do QASCI se correlacionam com a dor fisica do SF 36.

A EADH apresenta uma correlagdo moderada com o instrumento em estudo
conseguida essencialmente através da subescala implicagdes na vida pessoal,
sendo esta correlacdo mais elevada na componente ansiedade.

Correlacdes escala dimensdes do QASCI

VerificAmos que as correlagdes do QASCI com as 7 componentes variam
de 0,87 a 0,42, registando-se correlacdes satisfatdrias de cada dimensdo com a
escala total, sobretudo nos componentes implicagdes na vida pessoal do CI,
sobrecarga emocional e reacgdes a exigéncias. Do mesmo modo as correlagtes
entre dimensdes sdo geralmente baixas. Tal salienta a importancia de cada
dimensdo por si e, simultaneamente mostra que cada dimensdo pertence ao
todo que é a QASCI (Quadro 6).

Quadro 6
Correlagdes entre o resultado total da QASCI e as suas dimensdes
IVP  SPC RE SE SupF SF PMEC

Implicag@es na vida pessoal do cuidador
Satisfagdo c/ o papel e ¢/ o familiar alvo dos cuidados 0,17*

Sobrecarga emocional 0,45** 0,31**

Reaccoes e exigéncias 0,71** 0,28** 0,51**

Suporte familiar 0,23** 0,26** 0,14 0,18*

Sobrecarga financeira 0,40** 0,03  0,26** 0,32** 0,20**

Percepgdo dos mecanismos de eficécia e controlo 0,38** 0,38** 0,29** 0,43** 0,28** 0,19**
QASCI 0,87** 0,49** 0,68** 0,79** 0,42** 0,47** 0,63**

Nota. Legenda: IVP — Implicacbes na vida pessoal do Cl; SPF — Satisfacdo com o papel e com o familiar;
RE — Reacgdo a exigéncias; SE — Sobrecarga emacional; Sup F — Suporte familiar; SF — Sobrecarga
financeira; PMEC — Percepcdo de mecanismos de eficécia e de controlo.

DISCUSSAO

O instrumento em estudo teve uma boa aceitagdo junto dos participantes,
mostrando-se adaptado ao conjunto das diferentes caracteristicas dos Cl.
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Segundo os resultados apurados, 0 QASCI é um instrumento que relne
critérios de validade e homogeneidade para avaliar a sobrecarga fisica,
emocional e social dos Cl de doentes com sequelas pdés AVC. Apenas a
subescala mecanismos de eficacia e de controlo, apresenta valores de
consisténcia interna abaixo de 0,70, com um =0,57, porém podemos consider-
ar adequado por incluir apenas 3 itens. A escala global apresenta uma boa
consisténcia interna, indicando intercorrelacdo entre todos os itens do
guestionario.

Através da analise dos componentes principais foram identificados 7
factores. As consequéncias e limitacfes na vida pessoal do cuidador,
correspondem a um conjunto de situacdes, as quais podem provocar alteragdes e
impacto na vida pessoal, como diminuicdo de tempo disponivel, salde afectada, e
ainda a necessidade de alterar um conjunto de habitos para poder dar resposta
as necessidades do familiar. Muitos dos instrumentos destinados a avaliar a
sobrecarga do CI, integram dimensdes semelhantes: sobrecarga subjectiva
(Lawton et al., 1989), consequéncias na vida pessoal devido ao envolvimento
no cuidado (Reimer et al., 1998), sobrecarga geral (Elmstahl, Malmberg, &
Annerstedt, 1996; Robinson, 1983), limitacdes vida pessoal do cuidador
(Gerritsen & Ende, 1994); conflito de papeis (John, Henness, Dyeson, &
Garrett, 2001). A satisfagdo com o papel e com o familiar integra um conjunto
de sentimentos e emocdes positivas decorrentes do desempenho do papel de
cuidador e da relagdo afectiva que se estabelece entre ambos. Também Lawton
et al. (1989) identificaram esta dimensdo, a qual designaram por satisfacdo do
cuidador. A terceira componente, reac¢des a exigéncias, engloba um conjunto
de sentimentos negativos como a percepgdo de ser manipulado, ou a presenca
de comportamentos por parte do familiar, capazes de provocar sobrecarga
emocional. Encontrdmos uma dimensao idéntica nos trabalhos de Greene,
Smith, Gardiner, e Timbury (1982) e Novak e Guest (1989). Também John et
al. (2001) apresentam uma dimensdo semelhante, que designaram por
sentimentos negativos. De igual forma, Reimer et al. (1998) apresentam um
conjunto de itens semelhantes, inseridos numa dimensdo que denominaram
satisfacdo com o familiar, enquanto receptor dos cuidados. Um conjunto de
emocdes negativas focalizados no Cl, com sérias repercussdes na sua vida,
como conflitos internos, vontade de fuga a situacdo, agruparam-se no factor
denominado de sobrecarga emocional. Apesar de ndo encontrarmos nenhuma
subescala com esta designacdo em outros instrumentos do tipo, encontramos
itens com formulagéo de conteddo semelhantes agrupados em outras
componentes. O suporte familiar, conjuntamente com a satisfacdo com o papel e
com o familiar e a percepcdo dos mecanismos de eficacia e controlo constituem
forgas positivas na dindmica em estudo. A nivel empirico, o apoio da familia é
sem didvida um aspecto fundamental na gestdo da problematica dos CI. A
sobrecarga financeira constitui uma dimensdo especifica, em toda esta dindmica,
descrita igualmente por outros autores (Weitzner, Jacobsen, Wagner, Friedland,
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& Cox, 1999). A percepcao dos mecanismos de eficacia e de controlo, integra
um conjunto de aspectos que capacitam ou facilitam o cuidador a continuar a
enfrentar os problemas decorrentes do desempenho desse papel. Apesar de ndo
ser um factor tdo tradicional como os anteriores, John et al. (2001) ao
adaptarem o Burden Interview de Zarit, para um grupo de CI indianos, apresentam
uma dimensdo semelhante, que denominaram de eficacia do cuidador e culpa.
Também Braithwaite (2000), identificou uma dimensdo semelhante, que designou
de resiliéncia do cuidador e distancia social entre cuidador e sujeito alvo dos
cuidados. A autora define-a como o reflexo da forca interior e eficacia inerentes
aos recursos pessoais do cuidador e compreende uma elevada auto-estima, um
grande sentido de mestria, boa salde fisica e estabilidade emocional.

A maioria dos instrumentos de avaliacdo da sobrecarga do Cl, por nés
revisto apresentam em média um numero reduzido de factores, contudo, o
QASCI ao discriminar 7 componentes, pode contribuir para uma analise mais
apurada da conceptualizacdo e multidimensionalidade do fendmeno em estudo.

As correlacdes entre os componentes do QASCI e os do SF-36 sédo
geralmente moderadas ou altas, mais marcadas na componente mental do
SF-36 e menos nas componentes positivas do QASCI. Os comportamentos de
ansiedade e depressdo, avaliados através da EADH apresentam também
correlagbes moderadas com o QASCI. Tecnicamente a correlagdo ndo indica a
direccdo da relacdo, mas a depressdo pode ser concebida como um predictor ou
uma consequéncia da sobrecarga. Esta relacdo foi encontrada em estudos
anteriores (Gerritsen & Ende, 1994; Kinney & Stephens, 1989; Poulshock &
Deimling, 1984). Isto leva-nos a pensar que 0 QASCI avalia fundamentalmente
as implicacGes psicoldgicas e emocionais da situacéo vivenciada.

A incapacidade funcional do familiar avaliada através das escala de Barthel
e FAI correlacionam-se essencialmente com os componentes implicacfes na vida
pessoal do cuidador, reacgOes a exigéncias e percep¢do dos mecanismos de
eficécia e de controlo. Ou seja, as limitacGes fisicas do familiar ndo se repercute
nas dimensdes que tém por base a relacdo entre o Cl e o familiar, mas antes
naquelas que estdo mais relacionadas com aspectos inerentes ao Cl.

As componentes do instrumento com maior peso, sdo: implicacGes na vida
pessoal do Cl, reaccOes a exigéncias, sobrecarga emocional e percepcdo dos
mecanismos de eficacia e de controlo, ou seja o Cl tende a apresentar maior
sobrecarga fisica, emocional e social sobretudo devido a estes factores. A
componente suporte familiar e sobrecarga financeira, apresentam correlacGes
moderadas com o instrumento global, porém este facto é justificado pelo
reduzido nimero de itens que integram (2 itens).

Serdo necessarios mais estudos futuros no sentido de averiguar a validade
clinica deste instrumento, bem como estudos comparativos com doentes de
outras patologias para determinar a especificidade do instrumento. O QASCI
ndo é um indice como a escala de Barthel, a que o score final define uma
situacdo clinica, porque é dificil determinar a partir de que pontuacdo a
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sobrecarga percepcionada € alta. Esta leitura teria utilidade clinica, contudo
necessita de mais investimentos dirigidos neste sentido.
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