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O impacto na qualidade de vida de cuidadores inseridos em
um ambiente de terapia grupal para afasicos

The impact on the quality of life of caregivers inserted in an aphasia

group environment therapy

Roxele Ribeiro Lima' ©, Natalia Cristina Silveira’ @, Helbert do Nascimento Lima?

RESUMO

Objetivo: o presente estudo comparou a qualidade de vida e percepcdes de
cuidadores de sujeitos afasicos inseridos em um contexto de terapia grupal
para afasicos. Métodos: trata-se de um estudo transversal, observacional e
quantitativo, realizado com 13 cuidadores de individuos afasicos que receberam
atendimento grupal e 13 cuidadores de sujeitos afasicos que ndo receberam
atendimento fonoaudiologo grupal. Para coleta dos dados, foram realizadas
entrevistas individuais com os cuidadores e utilizou-se o Questionario de
Sobrecarga do Cuidador (Burden Interview — Zarit). Resultados: constatou-
se que 45,2% dos cuidadores referiram sobrecarga de moderada a severa.
No entanto, a sobrecarga avaliada por meio do questionario foi de leve a
moderada e sem diferenga significativa entre o grupo com e sem terapia
fonoaudiologica. Conclusdo: existe importante impacto na qualidade de
vida de cuidadores de pacientes com afasia. Novos estudos sdo necessarios
para aprofundamento do papel da terapia fonoaudiologica em grupo na
qualidade de vida de cuidadores.

Palavras-chave: Acidente vascular cerebral; Afasia; Cuidador; Qualidade
de vida; Satude de grupos especificos

ABSTRACT

Purpose: The present study compared the quality of life and the perception
of caregivers of aphasics in a context of group therapy for people with
aphasia. Methods: This is a cross-sectional, observational, and quantitative
study, carried out with 13 aphasic caregivers who received group care and
13 aphasic caregivers who did not receive a group speech therapist. For data
collection, individual interviews with caregivers were carried out, using the
Burden Interview - Zarit. Results: It was found that 45.2% of caregivers
reported moderate to severe burden. However, the burden assessed by means
of the questionnaire was mild to moderate and there was no significant
difference between the group with and without speech therapy. Conclusion:
There is an important impact on the quality of life of caregivers of patients
with aphasia. Further studies are needed to deepen the role of group speech
therapy in the quality of life of caregivers.

Keywords: Stroke; Aphasia; Caregiver; Quality of life; Health of specific
groups
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INTRODUCAO

Cerca de um ter¢o dos pacientes com acidente vascular
cerebral apresenta afasia). A afasia é caracterizada por uma
dificuldade de comunicag@o, que pode alterar o convivio
familiar e social, bem como diminui¢@o na qualidade de vida
do sujeito afasico® e de seu cuidador®. A terapia grupal (TG)
para pacientes com afasia tem sido amplamente utilizada® e, por
sua caracteristica de intera¢o e socializacdo, possibilita que tais
sujeitos estejam inseridos em um contexto de conversagdo® .
No entanto, ainda pouco se sabe sobre a influéncia na TG na
melhora da qualidade de vida de cuidadores de pacientes com
afasia, envolvidos nesse contexto terapéutico.

Os pacientes com afasia frequentemente enfrentam sofrimento
emocional em razdo das limitagdes comunicativas”, com
tendéncia para apresentar ansiedade, soliddo e frustragao® 2.
Tais situagdes acarretam uma participag@o social mais restrita,
com casos de depressdo e mudangas no humor'?, bem como
menor retorno ao trabalho?. Com isso, os efeitos da afasia
podem causar significativas mudangas na qualidade de vida
dos sujeitos afetados” e também nos seus cuidadores. No que
se refere ao impacto da afasia na vida dos cuidadores, sabe-
se que ecles estdo mais propensos a desenvolver depressdo ¢
experimentar uma variedade de consequéncias psicossociais
apds o inicio do convivio com alguém com afasia’?. Além
disso, o ato de cuidar gera diminui¢do do tempo e energia para
suas proprias atividades, como aquelas sociais habituais'?,
resultando em isolamento social®.

Os cuidadores sdao considerados individuos que tém a
fun¢ao de auxiliar e/ou realizar a aten¢do adequada as pessoas
que apresentam limita¢des para as atividades basicas da vida
diaria, estimulando a independéncia e respeitando a autonomia
destas™. O processo de cuidar é marcado por cansago, estresse
e esgotamento, o que coloca a familia cuidadora na posi¢@o
de necessitar, ela propria, de cuidado e de atengdo?. E na
fase de reabilitagdo que os familiares, cuidadores e o paciente
experimentam totalmente o impacto do AVC, pois as mudangas
ocasionadas no estilo de vida dos individuos afasicos refletem
na vida dos seus cuidadores!'®.

O contato com um grupo terapéutico, tanto para os afésicos,
quanto para seus cuidadores, ¢ uma forma eficaz de interagao®'?,
pois o processo terapéutico grupal permite que os sujeitos
despertem para assuntos desconhecidos e/ou inconscientes,
discutam, reflitam e transfiram para a vida conhecimentos
importantissimos que os auxiliardo a serem agentes de sua propria
saude, durante ou apds o periodo de terapia’’'®. Com essa
interagd0 e 0 apoio que ocorrem em um grupo, pressupoe-se
que haja melhor qualidade de vida para o cuidador e para
os pacientes afasicos, apds atendimento grupal®. Além de
potencializar a qualidade de vida desses cuidadores, por meio
da TG eles podem aumentar sua compreensao sobre AVC e
afasia, favorecer um maior contato com outros cuidadores € a
troca de experiéncias e vivéncias.

Considerando o numero reduzido de estudos relacionados ao
impacto da terapia grupal na qualidade de vida dos cuidadores,
existe a necessidade de ampliar o conhecimento sobre as
implicacdes da dindmica da TG para sujeitos afasicos aos seus
cuidadores. Assim, o presente estudo buscou avaliar o impacto
na qualidade de vida de cuidadores de sujeitos afasicos que
estdo inseridos em um contexto de terapia grupal.
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METODO

Trata-se de um estudo transversal e observacional com o uso
de uma entrevista semiestruturada e aplicacdo do Questionario
de Sobrecarga do Cuidador (Burden Interview — Zarit)!?.
Os participantes foram selecionados por processo de amostragem
ndo probabilistica de conveniéncia.

Foram incluidos neste estudo cuidadores de pacientes afasicos
fluentes e nado fluentes, que frequentaram um grupo de terapia
fonoaudiologica ha pelo menos trés meses, na clinica-escola
da Associagdo Educacional Luterana Bom Jesus/IELUSC
- Faculdade IELUSC, Joinville (SC). O grupo comparativo
foi formado por cuidadores de individuos afasicos que ainda
nao tinham iniciado terapia fonoaudioldgica grupal. Todos os
pacientes afasicos incluidos apresentavam severidade leve, com
pontuacdo de 4 a 5 pelo Teste de Boston para Diagnostico das
Afasias Reduzido (TBDA-R)®. Todos os cuidadores também
eram residentes da cidade de Joinville (SC) e com idade igual
ou superior a 18 anos.

Foram excluidos do estudo os participantes que ndo se
enquadravam como cuidadores e/ou os cuidadores, cujos
pacientes afasicos tinham outras doengas neurodegenerativas
diagnosticadas.

Por meio da entrevista semiestruturada, foram analisadas as
variaveis dos cuidadores, como idade, género, escolaridade, grau
de parentesco e ha quanto tempo desempenhavam a funcao de
cuidador. Também foram coletados os dados dos participantes
aféasicos, como idade, género e tempo pds-AVC.

O Questionario de Sobrecarga do Cuidador (Burden Interview
— Zarit) ¢ um instrumento com 22 questdes, com objetivo de
avaliar a sobrecarga percebida pelo cuidador, e engloba as
areas de satde, vida social e pessoal, situagdo financeira, bem-
estar emocional e relacionamento interpessoal. As questdes
sdo pontuadas numa escala de 0 a 4 pontos, representados
da seguinte forma: nunca (0), raramente (1), algumas vezes
(2), frequentemente (3) e sempre (4). A ultima questdo do
questionario refere-se, de maneira generalizada, a intensidade
com a qual o cuidador se sente sobrecarregado por cuidar do
paciente, sendo pontuada de 0 a 4, como: nem um pouco (0),
um pouco (1), moderadamente (2), muito (3) e extremamente
(4)19. O questionario foi aplicado aos cuidadores dos dois
grupos de pacientes com afasia: grupo com terapia (GT) e
grupo sem terapia (GST).

A intera¢do com o cuidador ocorreu durante o processo
terapéutico grupal, que teve duragdo de 24 sessdes (em média,
trés meses), duas vezes por semana, por um periodo de uma
hora e 30 minutos. Nos 15 minutos finais de cada sessdo, os
cuidadores participavam de um momento de integra¢ao com os
pacientes e terapeutas. Durante essa integragdo, eram fornecidas
orientagdes sobre as atividades desenvolvidas durante a terapia,
tarefas para serem realizadas em casa e estratégias ou técnicas
para estabelecer uma comunicagao eficaz entre o paciente com
afasia e seu cuidador. Os cuidadores também participaram
de dois grandes encontros, nos quais foram realizadas festas
tematicas, além da terapia fonoaudioldgica. Outro momento que
uniu pacientes com afasia e cuidadores foi a escrita de um livro.
No periodo de escrita, ambos tiveram que conversar, pensar €
escrever, tendo, assim, um momento unico para refletir sobre a
vida p6s-AVC, dificuldades, alegrias e mudanca de visdo de vida.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do IELUSC, sob protocolo 3.424.234 ¢ todos os individuos, ou
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seus representantes legais, assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE).

Analise estatistica

As variaveis qualitativas foram apresentadas pelo seu niimero
absoluto e percentagem e as variaveis quantitativas, pela média
e desvio padrdo ou mediana e variagao interquartil, conforme
distribuigdo da variavel. Foram utilizados os testes t Student
ou Mann-Whitney U para comparar as variaveis quantitativas.
Os testes Qui-quadrado, ou Exato de Fisher, foram utilizados
para comparar as frequéncias de cada variavel. Para realizagdo
das analises, foi utilizado o software SPSS, versao 23.

RESULTADOS

Dentre os 26 cuidadores participantes deste estudo, foi
encontrada predominancia do género feminino (80,8%). Destas,
10 eram esposas dos pacientes, 9 eram filhas, 1 era mae e,
por fim, 1 era nora. Quanto aos homens (19,2%), todos eram
maridos de pacientes com afasia (Tabela 1).

A média geral de idade dos cuidadores entrevistados foi de
55,6 anos, sendo que 34,6% deles tinham entre 30 e 45 anos,
26,9%, entre 46 e 60 anos e 38,4%, acima de 60 anos.

Em relagdo ao nivel de escolaridade houve prevaléncia de
cuidadores que possuiam ensino médio (65,4%), seguido de
ensino fundamental completo (19,2%).

Quanto aos pacientes com afasia, a média de idade foi de
67,3 anos e a gravidade da afasia foi de 4,6, grau leve, conforme
classificagdo pelo TBDA- R, em que ha desvantagens minimas,
como perda da fluéncia ou compreensdo, mas que nio sao
limitantes significativos para que o paciente expresse suas

Tabela 1. Caracteristicas gerais da amostra

ideias. Da amostra geral, 57,7% dos pacientes apresentavam
algum comprometimento motor.

No que se refere ao tempo de cuidado prestado ao
paciente afasico, a média foi de 8,2 meses, sendo que o tempo
desempenhando a fung@o de cuidador variou de 3 a 24 meses.

Quanto ao Questionario de Sobrecarga do Cuidador (Burden
Interview — Zarit), a média geral da pontuagdo encontrada foi
de 33,5, classificada como sobrecarga leve a moderada (0 a
20 pontos = auséncia de sobrecarga; 21 a 40 pontos = sobrecarga
leve a moderada; 41 a 60 pontos = sobrecarga moderada a severa
e acima de 61 pontos = sobrecarga intensa).

Quando questionado aos cuidadores a respeito do quanto
se sentiam sobrecarregados, 8 (30,7%) relataram ndo sentir
nenhuma sobrecarga, 6 (23%), pouca sobrecarga, 7 (26,1%),
sobrecarga moderada, 4 (15,3%), muita sobrecarga e apenas
1 cuidador se sentia extremamente sobrecarregado (3,8%).

Na Tabela 2, estdo expostas as variaveis entre os grupos
(GT e GST). No que se refere ao género, em ambos os grupos
foi demonstrada prevaléncia do género feminino ocupando o
papel de cuidador. Com relagd@o ao grau de escolaridade, ambos
os grupos apresentaram maior indice de ensino médio completo
(GT =69,2% e GST =61,5%).

Quando analisadas as caracteristicas dos pacientes com
afasia, verificou-se que a maioria dos acometidos era do género
masculino, em ambos os grupos (GT =53,8% e GST =76,9%,
p=0,411). Nao houve diferenca significativa no comprometimento
motor entre os grupos (p=0,418).

Com relag¢@o ao Questionario de Sobrecarga do Cuidador
(Burden Interview — Zarit), constatou-se que as médias foram
semelhantes nos dois grupos, sendo encontrada no GT a média de
36,23 e, no GST, 30,84 (p=0,37), ambos, portanto, classificados
com sobrecarga leve a moderada. A média da gravidade da afasia
foi semelhante nos grupos (4,5 no GT e 4,7 no GST, p=0,584),

Variaveis Frequéncia ou média Porcentagem ou Desvio Padrao

Género do cuidador:

Masculino 5 19,20%

Feminino 21 80,80%
Idade do cuidador 55,6 13,5
Nivel de escolaridade do cuidador:

Analfabeto 2 7,70%

Ensino fundamental 5 19,20%

Ensino médio 17 65,40%

Ensino superior 2 7,70%
Ha quanto tempo é cuidador 8,2 52
Género do afasico:

Masculino 17 65,40%

Feminino 9 34,60%
Idade do afasico 67,3 12,1
Comprometimento motor

Nao 11 42,30%

Sim 15 57,70%
Terapia grupal

Sim 13 50%

Nao 13 50%
Gravidade da afasia 4,6 0,7
Questionario Sobrecarga do Cuidador 33,5 13,4
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Tabela 2. Caracteristicas gerais entre cuidadores com e sem terapia grupal fonoaudioldgica (n=26)

Grupo com Terapia

Grupo Sem Terapia

Frequéncia Frequéncia Valor de p
ou Média 2 ou Média 2
Género do cuidador
Masculino 23,10% 15,40% 1
Feminino 76,90% 84,60%
Idade do cuidador 56,8 12,8 54,5 14,6 0,638
Nivel de esc. do cuidador
Analfabeto 15,40% 0%
Ensino Fundamental 15,40% 23,10%
Ensino médio 69,20% 61,50%
Ensino superior 0% 15,40%
Tempo de cuidador 10,4 6 6 8 0,034
Questionario 36,2 12,6 30,8 141 0,317
Género do afasico
Masculino 53,80% 76,90% 0,411
Feminino 46,20% 23,10%
Idade do afasico 64,5 13,5 70 10,4 0,26
Gravidade da afasia 45 0,6 4,7 0,7 0,584
Comprometimento motor
Nao 30,80% 53,80% 0,418
Sim 69,20% 46,20%

Legenda: n = nimero de sujeitos; DP= desvio padréao; esc. = escolaridade; Questionario = Questionario Sobrecarga do Cuidador

assim como a média de idade dos cuidadores (56,8 anos no GT
e 54,5 anos no GST, p= 0,683).

Um dado importante na pesquisa foi o tempo de fungdo
de cuidador. No GT, a média foi de 10,4 meses, enquanto no
GST, foi de 6 meses (p=0,034), constatando que, no GT, os
cuidadores desempenhavam o papel de cuidador ha mais tempo
que os do GST.

DISCUSSAO

O estudo explorou a sobrecarga dos cuidadores de pacientes
com afasia e identificou que ndo houve diferenga entre o GT
e 0 GST. Todos os cuidadores apresentaram sobrecarga de
leve a moderada e com maior prevaléncia do género feminino
desempenhando o papel de cuidador. Além disso, o estudo
apontou, de forma significativa, que o maior tempo de cuidador
estava associado aos pacientes da amostra que realizaram terapia
fonoaudiologica.

Sabe-se que ser cuidador informal significa uma mudanga
brusca para toda a familia. Ter uma pessoa sobrevivente a0 AVC
em casa ¢ que apresenta sequela motora e prejuizo na fala ¢
um desafio. A afasia gera sobrecarga maior ao cuidador e essa
dificuldade de comunicag@o pode abalar a relagdo do sujeito
com a familia, pois esta ndo consegue compreender o que o
afasico esta tentando expressar®). Com o comprometimento
da comunicag@o gerado pela afasia ¢ a sobrecarga do cuidador,
faz-se necessario sua inser¢do em um contexto grupal que
propicie interagdo com outros cuidadores, ressignificando seus
sentimentos e trocas de experiéncias®?.

Neste estudo, evidenciou-se que todos os cuidadores,
independentemente de estarem, ou ndo, inseridos em um ambiente
de terapia grupal, tiveram sobrecarga fisica ¢ emocional de leve a
moderada. Contudo, durante as entrevistas, mesmo o questionario

4|6

contendo apenas respostas objetivas, os cuidadores que estavam
inseridos no grupo relataram sobre sua rotina e dificuldades,
o que ndo foi observado no GST. Muitos cuidadores do GT
desabafaram sobre os seus anseios, as limitagcdes com o trato
do afésico e o impacto da afasia em sua vida. Alguns também
relataram um senso maior de competéncia, realizacao de ganhos
e melhor compreenséo de sua situacdo. As cuidadoras esposas
de pacientes referiram uma sensagao de “alivio” e “esperanca”,
quando comparavam a situacdo do companheiro com a de outros
no grupo, ou porque eram mais velhos, porque que tinham mais
tempo de AVC, ou por terem maior comprometimento motor,
0 que concorda com uma revisdo realizada por Attard et al.
(2013) que relata as falas dos cuidadores de forma semelhante.
A angustia do cuidador verificada neste estudo comprova os
achados de outros estudos da area®*¥. Os cuidadores passam
por mudancas bruscas de estilo de vida, tendo que modificar
sua rotina e seus planos e, com isso, muitos necessitam deixar
seus empregos? e negligenciam o cuidado consigo mesmos,
devido a sobrecarga emocional. Além disso, muitos deixam
de lado seus desejos e vontades para cuidar de seu familiar®>
necessitando que alguém fique com ele para que possam desfrutar
de algumas atividades proprias!?.

Sabe-se, também, que os cuidadores, quando inseridos em
um ambiente de reabilitacdo, aumentam o seu interesse em
entender mais sobre afasia e em como se comunicar melhor com
o paciente'?, podendo minimizar, assim, o estresse € 0s riscos
de depressao que os cuidadores de afasicos apresentam* 29,
Por conseguinte, percebe-se que muitas experiéncias adquiridas
ao longo da vida sdo compartilhadas em um grupo de terapia
fonoaudiologica®”. Um grupo terapéutico € classificado como
um conjunto de pessoas que partilham de um mesmo interesse
e ou objetivo em comum e em que ha interagdo e vinculo
emocional pelos sujeitos envolvidos®®. Estar inserido num
contexto terapéutico propicia ao cuidador a troca de experiéncias
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de forma compartilhada, seguranca ao perceber que nao é o
unico a estar passando por aquela situa¢do e também a troca
de pensamentos positivos, o que pode contribuir para o seu
bem-estar € melhora na sua qualidade de vida®”.

Este estudo também evidenciou que a maioria dos cuidadores
eram do género feminino, o que pode estar relacionado a
representacdo sociocultural da mulher na sociedade, na qual a
pratica de cuidado ¢ direcionada, geralmente, a esposa, devido
ao compromisso matrimonial, ou a filha®" >+ 2% e isso esta
constituido dentro de uma esfera doméstica, o que confirma
os dados obtidos no estudo.

De acordo com a escolaridade do cuidador, este possui
relevancia, visto que, apds se tornar cuidador, € necessario que
o busque informagoes e também receba orientagdes quanto ao
cuidado com o paciente®, o que pode influenciar o processo
de reabilitacdo do paciente, pois, quanto maior o grau de
escolaridade, mais acesso a informacdes tem o cuidador®.

Este estudo apontou, também de forma significativa, que o
maior tempo como cuidador estava associado aos pacientes que
realizaram terapia fonoaudiologica. Considerando a limitagao de
vagas locais para o atendimento terapéutico grupal, individuos
com mais tempo de afasia e, consequentemente, cuidadores
com maior tempo de cuidado, podem representar, meramente,
o tempo de espera para inicio de atendimento. No entanto, ndo
se afasta a possibilidade de cuidadores com maior tempo de
cuidado estarem mais engajados a essa nova rotina de cuidar
e procurarem mais os servigos de reabilitagdo®?.

Outro achado deste estudo foi que uma parte representativa
dos pacientes apresentava sequela motora, com isso, pode-se
inferir que pacientes, mesmo com limitagdo motora, buscam
atendimento para sequelas de comunicagdo. Tal busca pode ser
favorecida pela presenga do préprio cuidador em compreender
mais sobre a doenga e a necessidade da reabilitagdo, auxiliando
0s pacientes na busca por atendimento fonoaudiologico.
Também ¢é importante ressaltar que todos os pacientes com
comprometimento motor fizeram terapia com fisioterapeuta,
sugerindo que hd uma valoriza¢do e um cuidado maior para
estes pacientes por parte dos cuidadores.

As limitagdes deste estudo foram o numero reduzido da
amostra e a falta de maior vinculo com os cuidadores do GST, o
que pode ter acarretado um viés de relato desse grupo. Sugere-
se, em futuros estudos, uma amostra maior e o acréscimo de
perguntas abertas aos cuidadores, ampliando a visdo sobre a sua
sobrecarga. Entende-se que existe sobrecarga consideravel na
vida dos cuidadores de pacientes com afasia e o grupo terapéutico
pode ser uma oportunidade de auxilio para esses individuos.

CONCLUSAO

Este estudo demonstrou que ha uma sobrecarga fisica ¢
emocional de leve a moderada dos cuidadores de afasicos, em
geral. Apos se tornar cuidador, o individuo sofre com sobrecarga
emocional, fisica e financeira, além de mudanga no estilo de
vida. Esses fatores, associados com a comunica¢do ineficaz,
podem gerar um desgaste emocional maior para cuidadores de
afasicos. Reforca-se a necessidade de um olhar para os cuidadores
de pacientes com afasia, visando melhor qualidade em suas
vidas. Por ser restrito o nimero cuidadores deste estudo, novos
estudos sdo necessarios para aprofundar e compreender melhor
outros processos envolvidos nessa fungdo e o papel da terapia
grupal fonoaudioldgica na qualidade de vida dos cuidadores.

Audiol Commun Res. 2021;26:¢2504
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