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COSTA, T. F. Adaptacao transcultural da BAKAS CAREGIVING OUTCOME SCALE
em cuidadores informais de pacientes com sequela de acidente vascular encefélico. 2018.
149f. Tese (Doutorado em Enfermagem) — Centro de Ciéncias da Saude, Universidade
Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2018.

RESUMO

Introducdo: As sequelas resultantes de um acidente vascular encefalico (AVE) comumente
leva a dependéncia de terceiros, que recai na maioria das vezes para um cuidador informal. E
necessario a utilizacdo de escalas especificas para detectar a presenca de sobrecarga nesses
cuidadores, no sentido de prevenir consequéncias na sua saude fisica e mental. Objetivo:
Realizar a adaptacdo transcultural da BCOS em cuidadores informais de pacientes com
sequela de AVE para o portugués do Brasil. Método: Estudo metodoldgico de adaptacédo
transcultural, que seguiu 0s seguintes passos: Traducdo; Retrotraducdo; Consolidacdo da
versdo traduzida; e Avaliacdo semantica e de conteddo. Os dados foram coletados com 151
cuidadores informais de pacientes com sequela de AVE por meio de entrevistas domiciliares,
no periodo de Setembro a Dezembro de 2017. Realizou-se testes psicométricos para validacao
e confiabilidade da escala e avaliagdo da média dos itens da BCOS e sua comparagdo com
grupos distintos. A pesquisa iniciou apds a aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa com
CAAE de n° 71855817.0.0000.5188. Resultados: A traducdo e retrotraducdo apresentaram
poucas alteracdes. Devido a incompreensdo de alguns itens na validacdo semantica e de
contetdo foi necessario a sua descricdo mais detalhada. A Ultima versdo da escala foi
submetida a um pré-teste, que nao apresentou problemas de compreensdao. Com a estrutura
unidimensional, os itens fatoraram com cargas acima de 0,40, cujo fator explicou 42,54% da
variancia. A comunalidade foi de 0,167 a 0,505, a confiabilidade composta (CC) de 0,92 e a
variancia média extraida (VME) de 0,66. A unidimensionalidade foi apoiada pela anélise
fatorial confirmatoria. O alfa de Cronbach foi de 0,89, com valores entre 0,89 a 0,90 na
exclusdo de cada item. A BCOS apresentou validade convergente com afeto e experiéncia
negativa do bem-estar subjetivo (BES) e com a escala de estresse, ansiedade e depresséo
(EADS-21) e divergente com afeto e experiéncia positiva do BES. As média geral da BCOS
foi de 48,62, e a dos itens variou entre 2,77 e 4,00. Houve associacdo da BCOS com sexo e
tempo de cuidado Concluséo: A BCOS adaptada € uma valiosa ferramenta de rastreio para os
enfermeiros identificarem a sobrecarga de cuidadores e areas prioritarias para intervencdes.

Palavras-chave: Enfermagem. Acidente Vascular Encefélico. Cuidadores. Estudos de
Validacéo.



COSTA, T. F. Cross-cultural adaptation of BAKAS CAREGIVING OUTCOME SCALE
in informal caregivers of patients with stroke sequelae. 2018. 149f. Thesis (Doctorate in
Nursing) - Health Sciences Center, Federal University of Paraiba, Jodo Pessoa, 2018.

ABSTRACT

Introduction: Sequelae resulting from stroke often leads to dependence on others, which
most often falls to an informal caregiver. It is necessary to use specific scales to detect the
presence of overload in these caregivers, in the sense of to prevent consequences on their
physical and mental health. Objective: To perform BCC transcultural adaptation in informal
caregivers of patients with stroke sequelae to Brazilian Portuguese. Method: Methodological
study of cross-cultural adaptation, which followed the following steps: Translation;
Backtranslation; Consolidation of the translated version; and Semantic and content evaluation.
Data were collected from 151 informal caregivers of patients with a stroke sequelae through
home interviews, from September to December 2017. Psychometric tests were performed for
validation and reliability of the scale and evaluation of the mean of BCOS items and their
different groups. The research began after approval by the Ethics Committee in Research with
CAAE of n° 71855817.0.0000.5188. Results: Translation and back translation showed few
changes. Due to incomprehension of some items in the semantic and content validation was
necessary its more detailed description. The last version of the scale was submitted to a pre-
test, which did not present comprehension problems. With the one-dimensional structure, the
items factored with loads above 0.40, whose factor explained 42.54% of the variance. The
commonality was of 0,167 to 0,505, the composite reliability (CC) of 0.92 and the mean
variance extracted (VME) of 0.66. Unidimensionality was supported by confirmatory factor
analysis. Cronbach's alpha was 0.89, with values between 0.89 and 0.90 excluding each item.
The BCOS presented convergent validity with affection and negative experience of subjective
well-being (BES) and with the stress, anxiety and depression scale (EADS-21) and divergent
with affection and positive experience of BES. The overall BCOS mean was 48.62, and that
of the items ranged from 2.77 to 4.00. BCOS was associated with sex and length of care
Conclusion: Adapted BCOS is a valuable screening tool for nurses to identify caregiver
overload and priority areas for interventions.

Key words: Nursing. Stroke. Caregivers. Validation Studies.



COSTA, T. F. Adaptacion transcultural de BAKAS CAREGIVING OUTCOME SCALE
en cuidadores informales de pacientes con secuela de accidente vascular encefélico. 2018.
149f. Tesis (Doctorado en Enfermeria) - Centro de Ciencias de la Salud, Universidad Federal
de Paraiba, Jodo Pessoa, 2018.

RESUMEN

Introduccion: Las secuelas resultantes de un accidente vascular encefalico (AVE)
comunmente conduce a la dependencia de terceros, que recae la mayoria de las veces a un
cuidador informal, Es necesario el uso de escalas especificas para detectar la presencia de
sobrecarga en esos cuidadores, en el sentido de prevenir las consecuencias en su salud fisica y
mental. Objetivo: Realizar la adaptacion transcultural de BCOS en cuidadores informales de
pacientes con secuela de AVE para el portugués de Brasil. Método: Estudio metodoldgico de
adaptacion transcultural, que siguié los siguientes pasos: Traduccion; traduccidn inversa;
Consolidacion de la version traducida; y Evaluacion semantica y de contenido. Los datos
fueron recolectados con 151 cuidadores informales de pacientes con secuela de AVE por
medio de entrevistas domiciliarias, en el periodo de septiembre a diciembre de 2017. Se
realizaron pruebas psicométricas para validacion y confiabilidad de la escala y evaluacion del
promedio de los items de la BCOS y su comparacion con grupos distintos. La investigacion
inici6 después de la aprobacion por el Comité de Etica en Investigacion con CAAE de n°
71855817.0.0000.5188. Resultados: La traduccion y retrotraduccion presentaron pocos
cambios. Debido a la incomprension de algunos elementos en la validacion seméntica y de
contenido fue necesario su descripcion mas detallada. La dltima version de la escala fue
sometida a un pre-test, que no presentd problemas de comprension. Con la estructura
unidimensional, los items factorizaron con cargas por encima de 0,40, cuyo factor explico el
42,54% de la varianza. La comunalidad fue de 0,167 a 0,505, la confiabilidad compuesta (CC)
de 0,92 y la varianza media extraida (VME) de 0,66. La unidimensionalidad fue apoyada por
el analisis factorial confirmatorio. El alfa de Cronbach fue de 0,89, con valores entre 0,89 a
0,90 en la exclusion de cada item. La BCOS present6 validez convergente con afecto y
experiencia negativa del bienestar subjetivo (BES) y con la escala de estrés, ansiedad y
depresién (EADS-21) y divergente con afecto y experiencia positiva del BES. La media
general de BCOS fue de 48,62, y la de los items vario entre 2,77 y 4,00. La asociacion de
BCOS con sexo y tiempo de atencion. Conclusion: La BCOS adaptada es una valiosa
herramienta de rastreo para los enfermeros identificar la sobrecarga de cuidadores y areas
prioritarias para intervenciones.

Palabras clave: Enfermeria. Accidente Vascular Encefalico. Cuidadores. Estudios de
Validacion.
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O interesse pela tematica do “cuidado com o cuidador” iniciou ainda durante o curso
de Graduagdo em Enfermagem, no qual tive oportunidade de observar na pratica e também
em pesquisas desenvolvidas a importancia da familia, e principalmente dos cuidadores na
assisténcia aos pacientes dependentes.

Posteriormente, quando ingressei no Curso de Mestrado na Universidade Federal da
Paraiba (UFPB), decidi direcionar o projeto a essa populagdo, o qual deu fruto a dissertacdo
intitulada “Qualidade de vida relacionada a salde de cuidadores familiares de individuos com
sequela de acidente vascular encefalico” (COSTA, 2014). Esse estudo evidenciou o impacto
da prestacdo de cuidados e da sobrecarga na qualidade de vida dessas pessoas.

Na pesquisa, ora citada, também consegui perceber, durantes as entrevistas, o0 quanto
os cuidadores se sentiam cansados e sobrecarregados de toda assisténcia que tinham que
prestar a esses pacientes. Vi por muitas vezes essas pessoas chorando, preocupadas, cheias de
duvidas e aflicdes, e também relatavam ndo ter o suporte da familia, nem dos profissionais
para executar o seu papel de maneira organizada. Isso me fez interessar cada vez mais por
essa populacdo, que necessita também de cuidados e apoio durante esse papel que exerce
constantemente.

Nesse periodo de estudos na Pds-graduacao também tive a oportunidade de atuar como
enfermeira de uma Unidade de Pronto Atendimento (UPA) no municipio de Jodo Pessoa e
como docente do Centro Universitario de Jodo Pessoa (UNIPE), ministrando a disciplina de
Unidades Complexas. Essa experiéncia me fez despertar para a importancia do enfermeiro
assistencial no contexto de alta hospitalar de pacientes com necessidades de continuidade de
cuidados no ambiente domiciliar, como é caso dos que sdo acometidos por acidente vascular
encefalico.

Pensando ainda que em nosso pais, esta havendo um estreitamente na base da piramide
etaria e com isso um aumento da populacdo idosa, bem como de doencas crbnicas e
incapacitantes, vejo uma urgéncia em politicas que possam discutir cada vez mais sobre 0s
cuidados aos cuidadores informais

Sendo assim, quando me inscrevi para selecdo de Doutorado em Enfermagem da
mesma Universidade, optei em seguir a mesma linha de pesquisa, porém com a proposta de
adaptar transculturalmente para o portugués do Brasil de uma escala especifica para avaliar a
sobrecarga de cuidadores de pacientes com AVE.

Preciso fazer destaque nesse momento, que a minha graduagdo, mestrado em
Enfermagem e todas as disciplinas cursadas foram de fundamental importancia para o

embasamento tedrico para construcdo dessa proposta de doutorado. As disciplinas cursadas no



doutorado foram importantes para as reflexdes tedricas e conceituais que deram suporte

pesquisa, ademais todas as orientagdes dadas por minha orientadora.
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As doencas cerebrovasculares (DCV) sdo uma das principais causas de
morbimortalidade em todo o mundo, e cuja frequéncia mostra uma varia¢do de acordo com o
pais em que sdo estudadas (KULUSKI; LASSERSON, 2014). Uma das principais DCV € o
acidente vascular encefalico (AVE), uma sindrome neurolégica decorrente de um distarbio na
circulacdo encefélica, que persiste por mais de 24 horas. Ocorre devido a reducdo ou a
completa interrupcdo do aporte sanguineo cerebral e pode ser classificado em dois tipos:
isquémico ou hemorragico (PELICIONE et al., 2016).

O AVE isquémico é o mais frequente, corresponde, em média, a 80% de todos 0s
casos e ocorre devido a interrupcéo do fluxo sanguineo cerebral por um trombo, que reduz a
circulacdo cerebral. O hemorragico é causado pelo rompimento de um vaso, que resulta em
extravasamento do sangue no parénquima. Apesar de ser, geralmente, mais grave, € menos
frequente (MUSUKA et al., 2015).

Dados epidemiol6gicos mostram uma grande incidéncia do AVE. Em nivel mundial,
estima-se a ocorréncia de um caso em cada cinco segundos, portanto € a segunda causa de
morte e a primeira de incapacidade. No Brasil, € a primeira causa de mortalidade e
incapacidade. Em pesquisa realizada pelo Ministério da Saude, foram registradas 695.521
internagdes por AVE, no periodo de 2010 a 2016, com incidéncia maior em pessoas com
idades entre 70 e 79 anos, do sexo masculino e de raga branca (BRASIL, 2016).

Grande parte dos que sobrevivem apresentam sequelas fisicas e/ou mentais. De acordo
com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), 37% dos pacientes manifestam alteracdes
discretas; 16%, incapacidade moderada; 32% demonstram alteracdo intensa ou grave da
capacidade funcional, e alguns dependem de cadeira de rodas ou ficam restritos ao leito.
Apenas 15% dos pacientes ndo apresentam prejuizo na capacidade funcional (WHO, 2010).
Pesquisa realizada no ano de 2013, em domicilios, pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) apontou que 25,5% dos pacientes que tiveram AVE apresentavam
limitacOes intensas (BRASIL, 2013).

As principais sequelas do AVE sdo: hemiplegia, disfagia, paralisacéo facial, fraqueza
muscular, déficits de sensibilidade, alteraces visuais, afasia, dispraxia oral e dispraxia de
fala, disartria e déficit cognitivo, que restringe a capacidade de o paciente fazer as atividades
de vida diaria (AVD’s) (BRASIL, 2013). Além das alteracGes fisicas, 0 AVE tem sido uma
importante causa de distdrbios psiquicos em longo prazo, como ansiedade, estresse e
depressdo (VISSER et al., 2014; PLOW et al., 2017).

Depois de receberem alta, os acometidos comumente ficam dependentes do cuidado de

terceiros, que pode ser realizado por um profissional chamado de cuidador formal ou por um
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cuidador informal (ARAUJO, 2014). Este Gltimo é o que presta cuidados sem remuneragao.
Os prestadores de cuidados informais, quase sempre, sdo membros familiares - cnjuges,
filhos adultos, outros parentes ou vizinhos e amigos - que podem ou ndo morar N0 Mesmo
domicilio do paciente. Na maioria das vezes, somente uma pessoa assume a responsabilidade
de cuidar (PEREIRA, 2013).

A funcéo do cuidador informal, segundo o Guia Prético do Cuidador do Ministério da
Salde, é de acompanhar e auxiliar a pessoa a se cuidar e a so fazer as atividades que néo
consegue executar sozinha, porém ndo estabelece como cuidado as técnicas e 0s
procedimentos identificados com profissdes legalmente estabelecidas, como a de enfermeiro
(BRASIL, 2008). Existem trés tipos de cuidador informal: o priméario, ou principal, o que
assume a responsabilidade integral dos cuidados; o secundéario, que ajuda de forma ocasional
e, geralmente, € apoiado pelo cuidador principal — e o terciario, aquele que ajuda de forma
esporadica. Comumente € um amigo ou um vizinho (PAULA; PIVETTA,; SOARES, 2008).

O cuidador € muito importante para proporcionar ao individuo autonomia,
independéncia e integracdo, no cenario familiar e no social, e as intervencGes realizadas por
eles sdo relevantes para evitar reinternacdes hospitalares e institucionalizacdo (ARAUJO,
2014). Porém, se ndo estiver preparado para cuidar, poderd dificultar o engajamento de
comportamentos saudaveis do paciente e retardar sua reabilitacio (CAPISTRANT, 2016;
PLOW etal., 2017).

Os pacientes acometidos por AVE tém necessidades individuais e variaveis, como, por
exemplo, ajuda fisica (locomover-se para o banheiro, para a cama); comunicacdo (dicas
verbais e ndo verbais para outros membros da familia, quando o paciente tem afasia); apoio
para se alimentar, cuidar de sua higiene pessoal e apoio emocional (lidar com o
comportamento destrutivo causado pelas sequelas da doenca).

Transformar a relacdo anterior de reciprocidade em dependéncia entre o receptor de
cuidado e o cuidador geralmente é um processo estressante e exaustivo, devido aos cuidados
continuos que sdo necessarios para manter o bem-estar fisico e psicossocial dos pacientes, o
que resulta em restricdes e mudancas inesperadas na vida dos cuidadores (FERNANDES;
GARCIA, 2009a), que afirmam que se sentem despreparados para dar apoio pratico ao
paciente depois que ele recebe alta sdo excluidos dos planos de alta e de acompanhamento
pelos profissionais de satde (LOU et al., 2017).

Em pesquisa realizada com familiares, ainda durante a internacdo hospitalar de
pacientes com AVE, Camicia e Lutz (2018) constataram que 0s membros da familia tiveram

as seguintes necessidades: de assisténcia na preparacdo para a alta, de orientacdo, de atencéo
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dos profissionais e de comunicacgao sobre o plano de cuidados e o que esperar depois da alta
(CAMICIA; LUTZ, 2018).

A funcdo do cuidador €, geralmente, desvalorizada pelos profissionais da area de
Salde, por outros membros da familia e pelo préprio paciente. Isso acarreta no cuidado
variacbes de humor e na forma de encarar os desafios diarios, deflagrando diferentes
sentimentos negativos vivenciados rotineiramente, como raiva, medo, tristeza, culpa,
desespero, soliddo e angustia, 0 que resulta em desgaste psiquico, disturbios do sono e baixa
autoestima situacional (BAKAS et al., 2016; LOREIRO et al., 2015).

As varias tarefas que sdo atribuidas ao cuidador, a falta de apoio, o despreparo para
cuidar, o nivel de dependéncia do paciente, a cronicidade da situacdo incapacitante, a
complexidade das atividades dos cuidados, o agravamento do estado de salde e a incerteza do
futuro causam sobrecarga, e isso podera acarretar em isolamento social, redugdo ou extingédo
das atividades de lazer, comprometimento da atividade profissional, perda de emprego e falta
de tempo de cuidar de si mesmo (DUNBAR et al., 2018; PUCCIARELLI et al., 2017;
HALEY, 2015; MCLENNON et al., 2014; ROTH; FREDMAN, 2014; YOUNG; LUTZ,
2014; FERNANDES; GARCIA, 2009a).

O constructo sobrecarga, que deriva do termo “burden”, da lingua inglesa, tem sido
objeto de consideravel interesse entre os pesquisadores desde a década de 1960. Seu conceito
passou por mudancas ao longo dos anos. Atualmente, é definida como um fendmeno que
varia de pessoa para pessoa, € multideterminado, refere-se a percepcdo dos cuidadores em
relacdo ao impacto da prestacdo de cuidados em seu funcionamento emocional, social,
financeiro e fisico e se manifesta quando as demandas dos cuidados sdo maiores do que 0s
recursos disponiveis (CHOU, 2000).

A sobrecarga envolve duas dimens@es: a objetiva e a subjetiva. A sobrecarga objetiva
diz respeito as consequéncias negativas concretas e observaveis resultantes do papel de
cuidador, que inclui a frequéncia de tarefas cotidianas, as interrup¢ées na vida social e
profissional dos cuidadores e as perdas financeiras. Ja subjetiva envolve a reacdo emocional
em relacdo ao papel de cuidador, como incdmodo com as tarefas de cuidado e com as
mudangas permanentes em sua vida social e profissional, assim como as preocupac¢des com o
paciente (TESSLER; GAMACHE, 2000)

Em pesquisa de base populacional, realizada no municipio de Joao Pessoa-PB, foi
evidenciada uma alta taxa de sobrecarga (84,6%) entre cuidadores de pessoas idosas

(LOREIRO et al., 2014). Em outro estudo realizado no mesmo municipio com cuidadores de
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pacientes com sequelas de AVE, a prevaléncia da sobrecarga foi de 77,2% (COSTA et al.,
2015b).

E importante ressaltar que vivenciar uma sobrecarga por um longo periodo de tempo
contribui para o surgimento de tensdo e de estresse (FERNANDES; GRACIA, 2009a; LEE;
YIIN; LIN, 2015). Um estudo tetrico feito no cenario local mostrou que a exposicdo
prolongada aos eventos estressores como a sobrecarga resultam em tenséo, cujos principais
atributos sdo: alteracdes no estado fisico, como surgimento ou e/ou agravamento de doencas
prévias; alteracGes emocionais, como depressao, ansiedade, baixa autoestima e irritabilidade;
desequilibrio entre as atividade e o repouso, como disturbio do sono, fadiga e déficit de lazer,
e o0 enfrentamento individual comprometido (FERNANDES, 2009b)

Tendo em vista as tendéncias epidemiologicas que apontam para 0 aumento de pessoas
acometidas por problemas cerebrovasculares e, portanto, de incapacidades relacionadas com o
AVE, o nimero de pessoas que terdo a responsabilidade de assumir o papel de cuidadoras no
futuro também aumentara.

Em paises desenvolvidos, a visibilidade do cuidador tém sido bem maior do que nos
paises em desenvolvimento como o Brasil. A implementacdo de programas de intervencgdes
teoricamente planejados, a fim de preparar e adaptar os cuidadores para um novo contexto de
vida, tem repercutido sobremaneira na vida do cuidador e reduzido significativamente a
sobrecarga e a depressdo e melhorado o senso de competéncia e qualidade de vida
(THERESIA et al., 2017; MC LENNON et al., 2014)

As necessidades dos cuidadores sdo dinamicas ao longo do tempo, 0 que exige uma
atencdo individualizada e adaptacdes para melhorar significativamente sua vida (BAKAS et
al., 2016; TSAI et al., 2015; CAMERON et al, 2013). Nesse contexto, o rastreio da
sobrecarga ¢é fundamental para se planejarem intervencdes psicoeducacionais e
psicoterapéuticas, para melhorar a rede de apoio formal e a capacidade dos cuidadores de
enfrentarem a situacdo de modo a evitar ou reduzir a tensdo e melhorar a qualidade da vida
dos envolvidos (CARO et al., 2017; ADELMAN, 2014; FERNANDES; GARCIA, 2009b).
Essa avaliacdo tem sido feita, principalmente, com instrumentos quantitativos.

No Brasil, 0 uso de escalas para avaliar a sobrecarga de cuidadores ainda é incipiente,
devido a falta de instrumentos construidos ou adaptados culturalmente, e tém sido validadas
poucas escalas, como a Caregiver’s Burden Scale (MEDEIROS et al., 1998); a Family Burden
Interview Scale (BANDEIRA; CALVAZARA; VARELLA, 2005); a Zarit Burden Interview
(SCAZUFCA, 2002) e o Questionario de Avaliacdo da sobrecarga de Cuidador Informal
(MONTEIRO.; MAZIN.; DANTAS 2015).
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Para esta pesquisa, escolheu-se uma escala denominada de Bakas Caregiving Outcome
Scale (BCOS), para fazer a adaptagdo transcultural, devido & necessidade de disponibilizar
instrumentos que avaliem a sobrecarga de cuidados advinda de situacfes agudizantes e
crbnicas, como o0 AVE, para a realidade brasileira. Essa escala apresenta alta sensibilidade
para detectar mudangas na autoestima e nos aspectos financeiros, emocionais e sociais
ocorridos ao longo do tempo. Além disso, é uma das poucas desenvolvidas com orientacao de
um modelo conceitual para o desenvolvimento de itens e de testes de validagdo (BAKAS et
al., 2006).

Duas revisdes abrangentes sobre medidas da sobrecarga de cuidadores (DEEKEN et
al.,, 2003; VISSER-MEILY et al., 2004) apontaram que a escala Caregiver Reaction
Assessment (GIVEN et al.,, 1992) e a BCOS sdo as mais completas para se avaliar a
sobrecarga. Entre seus pontos fortes, a BCOS leva em conta aspectos positivos da prestacao
de cuidados e suas consequéncias, € breve, tem boa consisténcia, correlacbes moderadas com
critérios variaveis e evidéncias de bom contetdo e validade de construto (DEEKEN, 2003).

Os itens originais da escala original da BCOS foram gerados definindo-se o0s
desfechos adaptativos de Lazarus: funcionamento social, bem-estar subjetivo e salde
somatica (LAZARUS, 1991; LAZARUS; FOLKMAN, 1984). Inicialmente, a BCOS
apresentava 48 itens distribuidos nos desfechos adaptativos, dos quais 27 foram mantidos na
validacdo de contetido com juizes, e 10, depois da anlise psicométrica (BAKAS et al., 1999).
Em um novo estudo com a escala, foram incluidos cinco itens, o que resultou na BCOS de 15
itens (BAKAS et al., 2006), que foi adotada como proposta para ser adaptada e validada neste
estudo.

O uso da BCOS tem sido relevante para a pratica, a teoria e a pesquisa em diversas
areas da Saude, entre elas, a de Enfermagem em varios paises. No ambito pratico, ao utiliza-
la, os enfermeiros poderdo identificar a sobrecarga, juntamente com outras escalas que
avaliem o processo de prestacdo de cuidados. Sua adaptacdo e validacao para o Brasil também
poderdo ser Uteis em pesquisas longitudinais exploratdrias, que possibilitem uma melhor
compreensdo dos fatores envolvidos na prestacdo de cuidados, e em estudos que avaliam
intervencdes implementadas nessa populacao.

A BCOS foi construida, primeiro, nos Estados Unidos da América (EUA), em lingua
inglesa, e, depois, adaptada e validada para outros paises, como Turquia e Grécia (CAN,
2010; GOVINA, 2013). Devido as diferengas linguisticas e culturais, é necessario traduzi-la e
fazer a adaptacdo transcultural para ser utilizada no Brasil por enfermeiros e outros

profissionais. A BCOS adaptada poderd ser um recurso relevante para o planejamento da
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assisténcia de enfermagem voltada para o individuo acometido por AVE e outras doengas

incapacitantes, o cuidador e a familia.

Assim, considerando o que foi exposto, este estudo levantou as seguintes hipoteses:

« A BCOS adaptada ao portugués do Brasil apresenta validade de constructo e de critério
satisfatoria para avaliar a sobrecarga de cuidadores de pacientes com sequela de AVE
» Se a BCOS for adaptada ao portugués do Brasil, sera fidedigna para avaliar a sobrecarga de

cuidadores de pacientes com sequela de AVE.



2 OBJETIVOS
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Diante do exposto, 0s seguintes objetivos foram estabelecidos para este estudo:

2.1 Objetivo Geral

¢ Realizar a adaptacdo transcultural para o portugués do Brasil da BCOS em cuidadores

informais de pacientes com sequela de AVE.

2.2 Objetivos especificos

Verificar as equivaléncias semanticas, idiopéticas, culturais e conceituais da BCOS.

Avaliar a validade de constructo da verséo adaptada da BCOS para o portugués do Brasil.

Avaliar a validade de critério da versdo adaptada da BCOS para o portugués do Brasil.

Avaliar a validade convergente e divergente da versdo adaptada da BCOS para o
portugués do Brasil, utilizando a escala de Escala de Estresse, Ansiedade e Depressao -21
(EADS-21) e a escala de Bem-Estar subjetivo (BES) respectivamente.

e Analisar a confiabilidade do instrumento adaptado para o portugués do Brasil por meio da
consisténcia interna em uma amostra de cuidadores informais de pacientes com sequela de
AVE.



3 REFERENCIAL
TEORICO
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3.1 Sobrecarga de cuidadores informais

A atividade de cuidar de um membro familiar, embora possa gerar satisfacdo, na
maioria das vezes, € uma atividade cansativa e desgastante, principalmente para o cuidador
principal, que se responsabiliza pela maior parte dos cuidados. O despreparo, a falta de
experiéncia prévia e as mudancas inesperadas na vida do cuidador podem trazer repercusses
negativas para ele e para o paciente.

Nesse contexto, a prestacdo de cuidados pode resultar em um énus, o qual tem sido
expresso na literatura nacional por meio dos termos: Sobrecarga; Tensdo e Estresse que sao
traduzidos para lingua inglesa respectivamente como Burden; Strain e Stress. Esses conceitos
estdo intimamente relacionados, sendo necessario, a elucidacéo das diferencas e semelhancas
entre eles, de modo a melhor compreender a conceptualizacdo e elementos de mensuracéo
para explicar os referidos fendmenos.

O termo sobrecarga tem sido referido na literatura desde a década de 1940, quando as
instituicGes psiquiatricas comecaram a dispensar pacientes a comunidade, e as familias
passaram a cuidar. Em 1946, Treudley apontou a "sobrecarga na familia® como as
consequéncias para aqueles em contato préximo com um paciente psiquiatrico gravemente
perturbado (REINE et al., 2003).

Os primeiros estudos acerca desse constructo foram conduzidos na Inglaterra, os quais
evidenciaram que os cuidadores apresentavam consideraveis alteracfes fisicas e emocionais
decorrente das provisdes de cuidado. Grad e Sainsbury (1963) conceitualizaram e mediram,
pela primeira vez, a sobrecarga em cuidadores familiares de pessoas com doencas mentais,
definindo-a como uma forca mediadora entre 0 comprometimento do paciente e o impacto
sobre a vida de familiares e cuidadores. Ainda no mesmo ano, os autores, ora menciados e
Hoenig e Hamilton (1996) dicotomizaram o conceito em duas dimensdes: Subjetiva,
relacionada a emocdes, sentimentos e atitudes associados com cuidado; e Objetiva, referente
as atividades realizadas durante & prestacao de cuidados (REINE et al., 2003).

Na década de 1980, os estudos acerca da sobrecarga foram conduzidos considerando
este fendbmeno na subjetividade do cuidador em relagdo a situacdo de cuidado e ndo somente
no grau de incapacidade fisica e mental do paciente. Zarit, Reever e Bach-Peterson (1980)
definiram sobrecarga como a medida em que os cuidadores percebem sua saude emocional e
fisica, vida social e situacio financeira como resultado de cuidar. E um processo especifico,

subjetivo e interpretativo, vista, ndo como uma consequéncia inevitavel, negativa da prestacdo
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de cuidados, mas como a percepcdo subjetiva do cuidador relativas as tarefas executadas por
ele na prestacédo de cuidados (CHOU, 2000).

Em 1983, Platt tentou distinguir entre a ocorréncia de um problema, sua suposta
etiologia e o sofrimento percebido (REINE et al., 2003). Em 1985, desenvolveu um conceito
mais elaborado para diferenciar as duas dimensdes da sobrecarga, em que a objetiva envolve
aspectos que sao potencialmente controlaveis e observaveis, e a subjetiva depende
inteiramente dos sentimentos pessoais do cuidador. Montgomery, Gonyea e Hooyman (1985)
definiram a sobrecarga subjetiva como reacdes emocionais a experiéncia de cuidar, enquanto
a objetiva como a extensdo de rupturas ou mudangas em Vvarios aspectos da vida do cuidador e
familia (CHOU, 2000).

Nas pesquisas mais recentes, a sobrecarga € vista como um fendmeno
multidimensional, que afeta varias dimens@es da vida do cuidador (LIM et al., 2014; CHOU,
2000). O estudo de Chou (2000), foi um dos primeiros a abordar a multidimensionalidade
desse constructo, o qual o definiu como a percepcao subjetiva que resulta no impacto de uma
ou mais das dimensdes fisica, psicoldgica, social e financeira, resultante de um desequilibrio
entre as demandas impostas e 0s recursos disponiveis para enfrenta-las, sendo um processo
continuo e geralmente inicia com um determinado evento desencadeador.

Essa percepcdo pode ser afetada pelas caracteristicas do individuo, fatores
psicoldgicos, outros mediadores, e a interagdo entre o individuo e o evento. As consequéncias
resultantes da sobrecarga do cuidador sdo multifacetadas e essas podem também afetar
negativamente ou positivamente o processo. Sendo assim, nao € causada por qualquer um dos
dominios, mas pela interacdo entre eles (CHOU, 2000). Os principais fatores de riscos
apontados na literatura para a sobrecarga sdo: sexo feminino, baixa escolaridade, residir com
0 paciente, maior nimero de horas de cuidado, depressdo, isolamento social, estresse
financeiro e a obrigacdo para ser o cuidador (ADELMAN et al., 2014).

Para entender o desenvolvimento e as consequéncias da sobrecarga em cuidadores de
AVE, Byun e Evans (2015) realizaram uma analise do conceito, com os trés elementos que a
compde: antecedentes, atributos e consequéncias. Quanto aos antecedentes, destacam-se 0s
seguintes fatores que favorecem a ocorréncia do fenémeno: caracteristicas sociodemograficas
(idade, sexo, parentesco e escolaridade), estado de satde (ansiedade, depresséo e presenca de
morbidades) e capacidade de enfrentamento do cuidador, como também capacidade funcional
e cognitiva do paciente.

Os atributos mais importantes encontrados foram: aspectos objetivos e subjetivos da

sobrecarga, tempo gasto cuidando do paciente e incerteza sobre o futuro. As consequéncias,
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que sdo fendmenos ou situacdes que resultam de um conceito, evidenciadas foram: reducgéo da
qualidade de vida e impacto fisico e psicoldgico, que aumenta ainda mais a sobrecarga,
gerando um processo de realimentacdo (BYUN; EVANS, 2015).

A prestacdo de cuidados e o novo papel assumido sdo considerados fatores
estressantes, porém a avaliagdo desse evento pelo cuidador é individual, podendo ou ndo ser
percebida como uma situacdo de sobrecarga. Isso significa dizer que os cuidadores podem
experimentar situacdes semelhantes, porém percebé-las de maneiras diferentes. A sobrecarga,
pode gerar, no decorrer do tempo, estresse e tensdo (FERNANDES; GARCIA, 2009a).

No que se refere ao estresse, 0 modelo transacional de estresse e coping de Lazarus e
Folkman (1984) tem sido o mais utilizado para subsidiar os estudos com essa populagdo. De
acordo com esse modelo, o estresse € um processo individualizado resultante da interacdo
entre a pessoa e 0 ambiente que envolve: a avaliacdo e esforgos cognitivos para enfrentar a
situacdo (LAZARUS; FOLKMAN, 1984).

Na avaliacdo cognitiva, o individuo determina o significado ou a importancia de um
estressor para si, classificando-os como irrelevantes, positivos ou ameacgadores. Quando a
circunstancia é avaliada como ameacadora, sdo disparados esfor¢os cognitivos, denominados
estratégias de coping, no sentido de lidar com a situacao eliminando, reduzindo ou evitando a
ameaca (LAZARUS; FOLKMAN, 1984).

Entre os principais modelos que explicam especificamente o estresse do cuidador, a
partir dos pressupostos de Lazarus e Folkman (1984), incluem-se os trabalhos de Lawton et
al. (1989), intitulado Measuring caregiver appraisal, de Pearlin et al (1990) denominado
Caregiving and the stress process: an overview of concepts and their measures e na
Enfermagem tem-se a teoria de Médio Alcance do Estresse do Cuidador (A Middle-Range
Theory of Caregiver Stress), derivada do Modelo de Adaptacdo de Roy (ROY; ANDREWS,
2001).

O Modelo Lewton et al. (1989), enfatiza que as demandas do cuidado despertam no
cuidador um processo de avaliacdo cognitiva, que € apreciada como estressor ou nhao
estressor. Para os autores do referido modelo, essa avaliagdo ndo segue uma trajetéria linear,
em gue as demandas do cuidado nem sempre sdo consideradas estressores.

Ja 0 modelo de Pearlin (1990), desenvolvido com cuidadores familiares de idosos com
alzheimer, compreende 0 estresse como consequéncia de um processo que envolve fatores
inter-relacionados, incluindo as caracteristicas socioecondmicas e sociodemograficas,
recursos dos cuidadores, estressores primarios e secundarios. Estressores primarios sdo as

dificuldades e problemas ancorados diretamente ao cuidado com o paciente e 0s secundarios
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dividem-se em duas categorias: as tensdes experimentadas pelos diversos papéis assumidos,
atividades realizadas fora do contexto do cuidado com o paciente e estressores intrapsiquicos,
envolvendo a diminuicdo da autoestima, controle pessoal, da privacidade e da
autocompeténcia.

Quanto aos moderadores envolvidos no processo de estresse, apontados no modelo ora
mencionado, ressaltam-se o suporte social ao cuidador familiar e sua capacidade de
enfrentamento. Esses moderadores sdo uma importante ferramenta para o planejamento de
intervencdes pelos profissionais (PEARLIN et al., 1990).

A Teoria de Médio Alcance do Estresse do Cuidador (A Middle-Range Theory of
Caregiver Stress), descreve o estresse do cuidador como um processo adaptativo ineficaz (TSAI,
2003). A teoria explica que o ser humano tem quatro modos de se adaptar aos estimulos
ambientais internos e/ou externos (focal, contextual e residual): fisioldgico, autoconceito, papel
funcional e interdependéncia. Os pressupostos sustentam que a resposta do individuo €
determinada pelo estimulo ambiental e pelo nivel de adaptacdo. Esse comportamento é resultante
do processo de controle ou de mecanismos de enfrentamento, que é varidvel mediadora entre o
estimulo ambiental e os modos adaptativos (ROY; ANDREWS, 2001).

Partindo desses conceitos, a Teoria do Estresse do Cuidador, levanta as seguintes
proposicdes: O estimulo focal sdo as demandas objetivas de cuidado; os estimulos contextuais sao
representados pelo apoio social, 0s eventos estressantes da vida e os papéis sociais. Os estimulos
produzem respostas adaptativas nos quatro modos por meio do estresse percebido do cuidador
(TSALI, 2003).

No que se refere a tensdo do cuidador, Fernandes e Garcia (2009b), enfatizam que a
sobrecarga é um fator que antecede a tensdo e estresse do cuidador, e estes, constituem um
conceito Unico, de uma mesma amplitude. Entre esses termos, a tensdo do cuidador é mais
sensivel/aplicavel para expressar os efeitos negativos da provisdo de cuidados em nossa
cultura.

A NANDA internacional (NANDA-I) incluiu a tenséo do papel do cuidador como um
diagnostico de Enfermagem, com a seguinte definicdo: dificuldade para desempenhar o papel
do cuidador da familia ou de outras pessoas significativas. Sendo compreendido por multiplos
elementos (caracteristicas definidoras e fatores relacionados) distribuidos em diferentes
categorias, com um caréater essencialmente subjetivo (NANDA-I, 2015).

No cenario local, o conceito de tensdo foi analisado por Fernandes e Géarcia (2009b),
que ao final dessa analise estabeleceram como definigdo um estado dindmico de alteragdo do

bem-estar do cuidador familiar, varidvel de pessoa para pessoa, multideterminado e
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cumulativo, resultante do processo de cuidado da pessoa dependente, cujos atributos criticos
sdo alteracbes no estado fisico, alteragbes no estado emocional, desequilibrio entre
atividade/repouso, além de enfrentamento individual comprometido. Posteriormente Loureiro
e Fernandes (2015) validaram o diagndstico de Enfermagem Tensdo do papel do cuidador,
conforme proposto pela NANDA-I.

A pesquisa, ora citada, mostrou que o déficit de autocuidado, deterioragcdo no estado
de saude do cuidador, fadiga, pior percepcdo do estado de saude, prejuizo na qualidade de
vida do cuidador, isolamento social, mudancas nas atividades de lazer e prejuizos financeiros
sdo caracteristicas definidoras relevantes para a identificagdo do diagnostico de enfermagem
“Tensdo do papel de cuidador’. Os fatores relacionados foram: dependéncia para execugéo das
AVD’s, deterioracdo fisica do receptor de cuidados, corresidéncia, sobrecarga, falta de tempo
do cuidador para cuidar de si e déficit de lazer (LOUREIRO et al., 2015),

Diante do que foi apresentado acerca dos conceitos envolvidos, pode-se concluir que a
presenca de estressores na exposi¢cdo prolongada a situacdo de cuidado pode ser percebido
como uma ameaca para o bem-estar do cuidador, o que resulta em sobrecarga e outras
alteracdes, e na auséncia de estratégias de enfrentamento eficazes ocasiona a tensdo,
evidenciados quando ja ha alteracGes concretas da satde do cuidador.

Com vista a auxiliar o enfermeiro na sua assisténcia, € necessario a utilizacdo de
escalas capazes de identificar a sobrecarga resultante da prestacdo de cuidados, na
perspectiva de planejar intervencdes que possam impedir consequéncias potenciais a salde

fisica e mental do cuidador.

3.2 Instrumentos desenvolvidos para avaliar a sobrecarga de cuidadores

informais

Desde 1980 tém sido desenvolvidos instrumentos especificos que medem a
sobrecarga de cuidadores. Os instrumentos mais atuais cresceram na sua complexidade e
submeteram-se a testes psicometricos mais rigorosos. A seguir, sdo descritos 0s principais

instrumentos:

Zarit Burden Interview (1980): Desenvolvido por Zarit et al e colaboradores ndo
teve base tedrica para o seu desenvolvimento, sendo construido a partir da experiéncia
clinica. E uma escala unidimensional, validada inicialmente com 29 cuidadores primarios
de pacientes com demencia nos EUA (ZARIT; REEVER; BACH-PETERSON, 1980). A
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versdo unidimensional mais atual de 22 itens foi adaptada e validada para o portugués do
Brasil em 2002 (SCAZUFCA, 2002)

Family Burden Scale (1980): Foi desenvolvido por Test e Stain, a partir dos
conceitos propostos por Grad e Sainsbury (1963). E uma escala unidimensional que
apresenta 6 itens que avaliam como o comportamento do paciente afetou o trabalho, lazer,
atividades sociais, trabalhos domeésticos, dificuldades com os vizinhos e queixas fisicas.
Foi testado com 49 membros familiares de pacientes com disturbios psiquiatricos (TEST;
STEIN, 1980).

Caregiver Strain Index (1983): Desenvolvido por Robinson nos EUA, a partir de
uma revisio da literatura. E uma escala unidimensional composta por 13 itens dicotomicos
(sim/ndo). Foi aplicada com 85 cuidadores de pacientes com arterio-esclerose ou trauma
de quadril (ROBINSON, 1983)

Caregiver Subjetive and Objective Burden Scale (1985):Desenvolvida por
Montgomeryr com base nos conceitos de outros pesquisadores. Composta por 22 itens
distribuidos em duas dimens@es: sobrecarga objetiva e sobrecarga subjetiva. Foi aplicada
com 80 cuidadores dede idosos (MONTGOMERY; GONYEA; HOOYMAN, 1985).

Cost of Care Index (1986): Desenvolvida por Kosberg e Cairl com base em uma
extensa revisdo da literatura. Composta por 20 itens destribuidos em cinco dominios:
restri¢cdo da vida social, saide emocional, valor, provoca¢do e economia. Foi aplicada com
83 cuidadores de pacientes de idosos (KOSBERG; CAIRL, 1986).

Caregiver Burden Inventory (1989): Desenvolvida por Novak e Guest no Canada,
com base nos conceitos de outros pesquisadores. Composta por 25 itens destribuidos em
cinco dominios: tempo de dependencia, desenvolvimento, psicologico, social e
emocioanal. Foi aplicada com 171 cuidadores de pacientes com trantornos mentais
(NOVAK; GUEST, 1989).

Appraisal of Caregiving Scale (1989): Desenvolvida por Oberst e colaboradores
Composta por 53 itens destribuidos em quatro dominios: danos/perdas, ameaca, desafio e
benigno. Foi aplicada com 47 membros da familia de pacientes com cancér em tratamento
de radioterapia (OBERST et al., 1989).

Caregiver Appraisal Scale (1989): Desenvolvida por Lawton e colaboradores com
base nos conceitos de Zarit (1980). Composta por 19 itens, destribuidos em quatro
dominios: subjetivo, satisfacdo, cuidado e impacto. Foi aplicada em 632 cuidadores de

grupos de apoio identificados com uma possivel necessidade de descanso e também com
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123 familias de requerentes de cuidados institucionalizados de longo prazo (LAWTON et
al., 1989).

Caregiver Reaction Assessment (1992): Desenvolvida por Given e colaboradores
com base em uma revisdo extensiva da literatura. Composta por 24 itens, distribuidos em
cinco dominios: autoestima, falta de apoio familiar, financas, agenda e saude. Foi aplicada
com 754 cuidadores de pacientes com deficiéncia fisica, doenca de Alzheimer e cancer
(GIVEN et al., 1992).

Caregiver Burden Scale (1993): Desenvolvida por Macera e colaboradores sendo
composta por 15 itens, dicotbmicos sim/ndo. Foi aplicada com 82 cuidadores de pessoas
com Alzheimer e deméncia (MACERA et al., 1993). A escala foi adaptada e validada para
0 Brasil em 1998 (MEDEIROS et al., 1998).

Burden Assessment Scale (1994): Desenvolvida por Reinhard com base em uma
busca extensiva na literatura. Composta por 19 itens, distribuidos em dois dominios:
subjetivo (angustia pessoal, tempo e culpa) e objetivo (atividades interrompidas, social,
financas). Foi aplicada com 188 cuidadores de pacientes com doenca mental severa, sendo
a maioria com esquizofrenia (REINHARD et al., 1994).

Family Burden Interview (1994). Desenvolvida por Tessler e Gamach. Possi 52 itens
que avaliam cinco dimensdes da sobrecarga familiar: assisténcia ao paciente na vida diéria,
supervisao dos comportamentos problematicos dos pacientes, encargo financeiro, impacto na
rotina familiar e se preocupa com a vida presente e futuro dos pacientes (TESSLER,;
GAMACHA, 1994). A escala foi adaptada e validada para o Brasil em 2005 (BANDEIRA,;
CALVAZARA; VARELLA, 2005).

Caregiver Burden Scale (1996): Desenvolvida por EImstahl e colaboradores com
base nos conceitos de Oremark (1988). Composta por 22 itens, distribuidos em cinco
dominios: tensdo geral, isolamento, decepc¢édo, envolvimento emocional e meio ambiente.
Foi aplicada com 150 cuidadores de pacientes que tiveram AVE trés anos antes do estudo
(ELMSTAHL; MALMBERG, B; ANNERSTEDT, 1996).

Objective Burden Questionnaire (1996): Desenvolvida por Provencher com base
nos conceitos de Platt (1983). Composta por 10 itens sem a distribuicdo em dominios. Foi
aplicada com 70 cuidadores de pacientes com esquizofrenia e desordem esquizoafetiva
(PROVENCHER, 1996).

Caregiver Experience Assessment (1997): Desenvolvida por Schofield com base
nos conceitos de outros pesquisadores. Composta por 75 itens, distribuidos em sete

dominios: bem-estar emocional, ambiente familiar, papel de cuidador, deficiéncia no
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recebimento de cuidados, ajuda necessédria, ajuda fornecida e problemas de
comportamento. Foi aplicada com 946 cuidadores selecionados por chamadas telefonicas
aleatdrias a 26.000 familias (SCHOFIELD et al., 1997).

Bakas Caregiving Outcomes Scale (1999): Desenvolvida por Bakas e
colaboradores nos EUA com base nos conceitos de Lazarus (1994). E uma escala
unidimensional, composta por 15 itens. Foi aplicada com 92 cuidadores de sobreviventes
de AVE e 104 cuidadores de pacientes de reabilitacdo hospitalar e grupos de apoio
(BAKAS; CHAMPION, 1999).

Caregiving Impact Scale (2002): Desenvolvida por Cameron e colaboradores. no
Canada com base nos conceitos de Devins (1983). Composta por 14 itens/dominios. Foi
aplicada com 44 familias de cuidadores de pacientes com cancer em estagio terminal
(CAMERON et al., 2002).

Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (2003): Foi
desenvolvido em Portugal, por Martins, sendo composto na sua totalidade por 32 itens
distribuidos em sete dimensdes: implicacdes na vida pessoal do cuidado, satisfacdo com o
papel e com o familiar, reacdes a exigéncias, sobrecarga emocional relativa ao familiar,
suporte familiar, sobrecarga financeira e a percepcdo de mecanismos de eficicia e de
controle (MARTINS et al., 2003). Foi adaptada e validada para o Brasil em 2015
(MONTEIRO; MAZIN; DANTAS, 2015).

Dentre as escalas, ora descritas, a BCOS tem sido efetiva na avaliacdo da sobrecarga
em cuidadores de paciente com AVE e também em outros contextos de cuidado. Desde o
seu desenvolvimento, foram percorridas varias etapas, até chegar a versdo mais atual de 15

itens.

3.3 Desenvolvimento e validacdo da Bakas Caregiving Outcomes Scale

A BCOS foi desenvolvida em 1999, por Tamilys Bakas, para avaliar as mudancas
nas dimensdes fisica, emocional, social e finaceira da vida do cuidadores de pacientes que
foram acometidos por AVE (BAKAS et al, 1999). A sua construcdo foi baseada nos
desfechos adaptativos funcionamento social, bem-estar subjetivo, e salde somética da teoria
de estresse e coping Lazarus e Folkman (LAZARUS; FOLKMAN, 1984).

O funcionamento social refere-se a maneira pela qual individuos desempenham
varios papéis relacionados a solucdo de problemas, trabalho, atividade social e familia. O

bem-estar subjetivo refere-se a como as pessoas se sentem com relacdo a si mesmas e as
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condicdes de vida. Felicidade, moral, e satisfagdo na vida sdo alguns termos usados para
denotar 0 bem-estar subjetivo. A salde somatica refere-se a condicdo de salde fisica dos
individuos (LAZARUS; FOLKMAN, 1984).

O modelo de estresse e coping de Lazarus propde que a personalidade prévia, assim
como os fatores situacionais, mediados pela avaliacdo cognitiva e pelo enfrentamento,
produzem desfechos emocionais e adaptativos especificos de certa situacdo ou evento
(LAZARUS, 1991; LAZARUS; FOLKMAN, 1984).

O modelo conceitual desenvolvido por Bakas (1999) para explicar a sobrecarga, como
um desfecho do processo de estresse, postula o otimismo dos cuidadores como um fator de
personalidade prévia, tarefas que dependem de cuidado e variaveis sociodemograficas do
cuidador e do paciente e grau de comprometimento do paciente como fatores situacionais
prévio, avaliacdo cognitiva como um fator mediador, depressdo como um desfecho emocional
e a adaptabilidade para situacdo de cuidado como uma varidvel da auséncia de sobrecarga e
qualidade de vida ndo modificada (BAKAS, 2006).

Para testar a validade de constructo foram utilizadas as seguintes escalas: SSQOL
Proxy - Stroke-Specific Quality of Life Scale Proxy Version para avaliar o grau de
comprometimento do paciente; Revised Life Orientation Test para medir o otimismo do
cuidador; BCOS Oberst Caregiving Burden Scale para medir as dificuldades associada as
tarefas realizadas no cuidado; Patient Health Questionnaire Depression Scale para avaliar os
sintomas depressivos; Short Form General Health Subscale para avaliar a qualidade de vida e
a BCOS para medir a sobrecarga resultante da prestacdo de cuidados (BAKAS, 2006).

A seguir, a figura 1 mostra a representacédo das etapas de desenvolvimento da BCOS.

Figura 1 — Etapas de desenvolvimento da Bakas Caregiving Outcomes Scale (BCOS)

BCOS (48 itens)

l Validacao de conteudo
(Comité de especialistas)

BCOS (27 itens)

l Anilise fatorial Ano de 1999

BCOS Unidimensional (12 itens)

l Exclusio de dois itens

BCOS Unidimensional (10 itens)

—_
_

Inclusio de cinco itens

Ano de 2006

BCOS Unidimensional (15 itens)
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No desenvolvimento da BCOS, para preservar a importante relacdo entre conceituacdo
e operacionalizacao de resultados adaptativos em cuidadores informais, foram desenvolvidos
48 itens contextuais especificos baseados nas defini¢es de funcionamento social (32 itens),
bem-estar subjetivo (6 itens) e salude somatica (10 itens). Na validade de conteddo dos 48
itens, 27 foram mantidos, avaliando o funcionamento social (19 itens), o bem-estar subjetivo
(5 itens) e a saude somatica (3 itens) (BAKAS, 1999).

Na analise de itens para a BCOS de 27 itens, envolveu a exclusdo de 15 itens com
correlagdes abaixo de 0,30, resultando na BCOS de 12 itens (1-Minha autoestima; 2-Minha
saude fisica; 3-Meu tempo para atividades com a familia; 4-Minha habilidade em lidar com o
estresse; 5-Minha relacdo com meus amigos; 6-Minha visdo do futuro; 7-Minha habilidade
para pagar as contas; 8-Meu bem-estar emocional; 9-Meu tempo disponivel para atividades
de lazer; 10-Meu relacionamento com minha familia; 11-Minha habilidade para comprar
artigos de necessidade basica e 12-Minha relacdo com o paciente) . As correlacdes item-total
corrigidas variaram de 0,49 a 0,74 com pequena mudanca em alfa, em caso de exclusdo de
itens e mudanga alfa ndo excedendo 0,1 em caso de exclusdo. O alfa de Cronbach para a
escala total foi de 0,90, indicando alta consisténcia interna sem redundancia excessiva
(BAKAS, 1999).

A andlise fatorial foi testada com as dimensdes inicialmente julgadas por especialistas
na analise de contelldo como capazes de avaliar o papel social (oito itens), bem-estar subjetivo
(trés itens) e salde somatica (um item), porém, esse modelo falhou em levar em conta 0s trés
dominios de resultados adaptativos definidos por Lazarus (1991) usando extracdo de
componentes principais com rotacdo varimax. Desse modo, quando realizado a AFE sem
rotacdo, foi apoiada a unidimensionalidade da BCOS com cargas fatoriais variando de 0,58 a
0,78 (48% de variancia explicada) (BAKAS, 1999).

Testes psicométricos foram realizados com a retirada de dois itens (Minha habilidade
para pagar as contas e Minha habilidade para comprar artigos de necessidade basica)
relacionados a desfechos financeiros por causa de baixas correlagdes item-total, baixa
variabilidade em relacdo as médias e formulacdo precaria. Porém o alfa de Cronbach de 0,77
para a BCOS de 10 itens na amostra 2 foi menor do que para a BCOS de 12 itens na amostra
1, de 0,90. O bem-estar emocional foi 0 mais elevado em ambas as escalas, ressaltando as
mudancas emocionais associadas a prestacdo de cuidados (BAKAS, 1999).

Em 2006 novos testes psicométricos foram aplicados em uma nova amostra de

cuidadores de paciente com AVE com a inclusdo de mais cinco itens (Meu nivel de energia;
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Meus papeis na vida; Minha estabilidade financeira; Minha capacidade fisica; e Minha
salde em geral), na BCOS de 10 itens. Embora os resultados tenham sido similares para as
duas versdes em termos de teste do modelo e confiabilidade do teste-reteste de duas semanas,
a BCOS de 15 itens apresentou maior consisténcia interna (0,90) e validacdo por critério mais
forte, e 0 novo item de bem-estar financeiro foi identificado como sendo de grande
preocupacdo para os cuidadores (BAKAS et al., 2006). A seguir, o quadro 1 apresenta essa

ultima versao da escala.

Quadro 1 — Bakas Caregiving Outcomes Scale (BCOS)- 15 itens (Bakas et al., 2006)

As a result of providing care for the stroke Changed for the | Did not Changed for the
survivor: worst changed best
1. My self esteem -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
2. My physical health -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
3. My time for family activities -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
4. My ability to cope with stress -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
5. My relationship with friends -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
6. My future outlook -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
7. My level of energy -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
8. My emotional well-being -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
9. My roles in life -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
10. My time for social activities with -3 -2 -1 0 +1 | +2 |43
friends
11. My relationship with my family -3 -2 -1 0 +1 | +2 | +3
12. My financial well-being -3 -2 -1 0 +1 | +2 | +3
13. My.relationship with the stroke -3 -2 -1 0 +1 | +2 | +3
survivor
14. My physical functioning -3 -2 -1 0 +1 | +2 | +3
15. My general health -3 -2 -1 0 +1 | +2 | +3




4 REFERENCIAL
METODOLOGICO
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4.1 O processo de adaptacgéo transcultural de instrumentos

O termo instrumento € caracterizado por um grupo de itens contidos em questionarios.
Além dos itens fazem parte do instrumento: as instru¢es para 0 seu preenchimento, para a
escala de pontuacéo e interpretacdo dos resultados e outras informagdes que possam estar
presentes no manual do usuario (BORSA et al., 2012).

A adaptacdo transcultural de um instrumento implica na combinacgéo de duas etapas: a
traducdo do instrumento e a sua adaptacdo para a cultura do pais. A primeira etapa pressupde
a traducdo literal de palavras e sentencas de um idioma para o outro. Apos essa etapa deve se
avaliar qualidade da medida adaptada em relacdo a sua compreensibilidade, validade aparente
e de contetido, bem como a replicabilidade e adequacéo da nova versdo do instrumento (LINO
etal., 2017).

Na adaptacédo do instrumento pode ser realizado a “validagdo local” que visa alterar de
algum modo o formato, as instrucdes, a linguagem ou o contetido dos itens de uma escala,
com objetivo de melhorar a compreensdo do que se quer medir ou quando se pretende usar a
escala em uma populacdo diferente da qual a escala foi elaborada (DA SILVA; RIBEIRO-
FILHO, 2006).

Diversas taxonomias tém sido propostas para a avaliacdo da equivaléncia cultural das
versodes original e final de instrumentos de medida. Dentre elas:

- Equivaléncia semantica: refere-se a equivaléncia dos significados das palavras. E a
transferéncia de significado por meio da linguagem, obtendo-se um efeito similar sobre
os respondentes que falam linguas diferentes. O vocabuléario e a gramatica podem
sofrer alteracbes na construcdo das sentencas (GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON,
1993).

- Equivaléncia idiomatica: é aquela relativa aos significados das expressdes
idiomaticas
e coloquiais, as quais devem ser substituidas por expressdes equivalentes na cultura alvo
(GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993).

- Equivaléncia cultural: relaciona-se a todas as expressOes retratadas na versdao
original
devem ser coerentes com o contexto cultural para o qual o instrumento esta sendo
traduzido. Alguns itens poderdo ser modificados ou mesmo descartados (GUILLEMIN;
BOMBARDIER; BEATON, 1993).
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- Equivaléncia conceitual: esta relacionada a validade do conceito explorado e aos
eventos vivenciados pelos individuos da cultura-alvo. O instrumento estd medindo o
mesmo constructo tedrico em cada cultura. Alguns itens podem ser equivalentes
qguanto ao significado, mas nao equivalentes quanto ao conceito (GUILLEMIN;
BOMBARDIER; BEATON, 1993).

- Equivaléncia funcional: principalmente em pesquisas da area da psicologia, essa
equivaléncia esta relacionada a similaridade entre as acdes dos sujeitos frente a mesma
situacdo, embora pertencam a culturas diferentes (HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA,
1998).

- Equivaléncia métrica/escalar: um instrumento tem equivaléncia escalar para duas
culturas distintas quando demonstra que o constructo é avaliado com a mesma medida, sendo
um valor numérico pontuado em uma escala por um sujeito tem 0 mesmo
grau, intensidade ou magnitude da medida do constructo, a despeito da populagdo ao
qual pertence (HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998).

- Equivaléncia operacional: refere-se a capacidade do instrumento adaptado de ser
usado nas varias formas propostas para a versao original (autoadministrado, por
entrevista, por telefone, via correio) (HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998).

4.2 Avaliacéo das propriedades psicométricas de instrumentos

A principais propriedades de medida de instrumentos sdo a confiabilidade e a

validade, que serdo descritas abaixo.
Confiabilidade

A confiabilidade ou fidedignidade refere-se a estabilidade, consisténcia ou precisdo de
um instrumento, e a utilizacdo de testes para sua avaliacdo consiste em uma das principais
formas de avaliar a qualidade de um instrumento. Porém, a escolha dos testes estatisticos
usados para avaliar a confiabilidade pode variar, dependendo do que se pretende medir
(SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017).

Vale salientar que a confiabilidade pode ser afetada por varios aspectos como
caracteristicas da amostra, método de aplicagdo do instrumento e também pelo teste estatistico
utilizado. Assim, ressalta-se a importancia de tornar o instrumento claro para a populacédo a
ser investigada (SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017). A seguir, serdo
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abordados duas formas de avaliar a confiabilidade de um instrumento: a estabilidade e a

consisténcia interna:

e Estabilidade

A estabilidade ¢ medida por meio da aplicacdo do instrumento em dois momentos
distintos, sendo considerado estdvel quando ha consisténcia e semelhanga nas respostas. O
principal método de se avaliar a estabilidade ¢ pelo teste-reteste, que consiste na aplicacdo do
instrumento em dois momentos em um intervalo de 10 a 14 dias, com pelo menos 40 sujeitos
e valores minimos de 0,70 séo exigidos para considerar-se confidvel. O calculo desse teste €
feito principalmente pelo coeficiente de correlacdo intraclasse (CCI), pois este leva em
consideracdo os erros de medida (POLIT, 2015).

e Consisténcia interna

A consisténcia interna € um método realizado para avaliar se todos os itens medem a
mesma propriedade. Desde a década de 1950, o teste mais utilizado para sua avaliacdo é o
coeficiente alfa de Cronbach que reflete o grau de covariancia entre os itens, e quanto menor
essa variancia mais consistente é a escala (PASQUALLI, 2013). Valores superiores a 0,70 tem-
se considerado satisfatério (TERWEE et al., 2007). Porém alguns estudos apontam valores
superiores a 0,60 (BALBINOTTI; BARBOSA, 2008; STREINER;KOTTNER, 2014).

E sugerida a utilizacdo desse teste, principalmente para escalas unidimensionais. Porém,
0 numero de itens influencia diretamente no resultado do coeficiente alfa de Cronbach, e um
namero pequeno de itens pode diminuir os valores de alfa, afetando a consisténcia interna
(TERWEE et al., 2007).

O alfa de Cronbach também pode ser usado para avaliar se a retirada de um item
aumenta seu valor, ou se esta influenciando para que o valor da escala se torne baixo. E por
meio desse procedimento que se toma a decisdo da exclusdo de itens de um instrumento
(PASQUALL, 2013). A correlagédo dos itens também deve ser feita juntamente com o Alfa, e
sua elevacdo evidencia que os itens medem o mesmo constructo, valores acima de 0,30 na
correlacdo dos itens sdo considerados satisfatorios (STREINER; KOTTNER, 2014).
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Validade

A validacdo € um fator determinante na escolha e/ou aplicacdo de um instrumento de
medida. Um instrumento € considerado valido quando consegue medir, um conjunto de
comportamentos que se pretende medir (SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017).

A validade e confiabilidade sdo testes e medidas distintas, porém interdependentes.
Uma escala ndo pode ser valida, se ndo for confiavel, porém se for confiavel pode, as vezes,
ndo ser valida (SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017). Esse fato, leva em
consideragdo que a alta confiabilidade de um instrumento ndo o torna valido. Os métodos
mais mencionados para obtencdo da validade de uma medida pelos psicometristas sdo a
validade de conteudo, a validade de construto, e a validade de critério (PASQUALLI, 2009).

e Validade de contetdo

A validade de conteldo refere-se ao grau em que o contetido de um instrumento reflete
adequadamente o construto que estd sendo medido, sendo uma avaliacdo do quanto uma
amostra de itens é representativa de um universo definido ou dominio de um contetdo
(POLIT, 2015).

A validade de contedo apresenta duas etapas: a primeira constitui o desenvolvimento
do instrumento e a segunda envolve a andlise e julgamento dos especialistas. Quando o
instrumento ja foi construido e esta sendo validado em um outro pais, é realizada apenas a
analise se o contelido esta correto e adequado ao que se propde (PASQUALLI, 2009). Segundo
Pasquali (2010), é recomendado nessa etapa, 0 nimero minimo de trés e no maximo cinco

juizes.

e Validade de critério

A validade de critério consiste na relacdo entre pontuacGes de um determinado
instrumento e algum critério externo (POLIT, 2015). Este critério deve consistir em uma
medida amplamente aceita, com as mesmas caracteristicas do instrumento de avaliagdo, sendo
um instrumento ou critério considerado ‘padrao-ouro’. Valores proximos a 1,00 indicam
haver correlagdo, enquanto valores proximos de 0,00 indicam que ndo existe correlacéo
(KESZEI; NOVAK; STREINER, 2010).



45

Dessa forma, pode-se verificar se a medida investigada possui relagdo com padrdes
externos, validados comprovadamente, que avaliam o mesmo construto. Quanto maior a
relacdo entre os dois, maior a validade de critério. Costuma-se distinguir dois tipos de
validade de critério: (1) validade preditiva e (2) validade concorrente (PASQUALLI, 2009).

A diferenca fundamental entre os dois tipos é basicamente uma questdo do tempo que
ocorre entre a coleta da informacao pelo teste a ser validado e a coleta da informagéo sobre o
critério. Se estas coletas forem simultaneas, a validacdo serd do tipo concorrente; caso 0s
dados sobre o critério sejam coletados apds a coleta da informacédo sobre o teste, fala-se em
validade preditiva. O fato da informag&o ser obtida simultaneamente ou posteriormente a do
proprio teste ndo é um fator tecnicamente relevante a validade do teste. Relevante, sim, é a
determinacédo de um critério valido (PASQUALLI, 2009).

e Validade de constructo

O conceito da validade de construto ou de conceito foi elaborado por Cronbach e
Meehl, em 1955 e estabelece a forma direta de constatar a intensidade em que a medida
corresponde a construcdo teorica do fenédmeno a ser mensurado (CRONBACH; MEEHL,
1955). Esta relacionada ao grau em que um instrumento, e seus dominios, medem a teoria ou
a hipotese sob investigacgdo, referindo-se assim a capacidade do instrumento para confirmar as
hipGteses esperadas. Ela €, na realidade, um julgamento sobre a adequacdo das inferéncias
delineadas dos valores da escala, considerando-se o posicionamento individual numa variavel
gue mede o constructo (PASQUALLI, 2009).

E essencial que exista uma teoria vinculada ao processo de validagdo de construto.
Dessa forma, quanto mais evidéncias, mais valida é a interpretacdo dos resultados. A partir de
uma teoria prévia do traco que fundamente que a tal representacdo comportamental compde
uma hipotese dedutivel desta teoria (SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLDO, 2017).

O construto possui definigdes constitutivas e operacionais. As definicdes operacionais
referem-se ao significado do construto por operagdes concretas, em que por meio de
comportamentos fisicos no qual o construto se expressa e a definicdo constitutiva estd
diretamente relacionada com os conceitos, que sdo abstratos, com a definicdo de termos em
dicionéarios e enciclopédias (PASQUALI, 2010). Procedimentos que podem confirmar essa
validade incluem o exame ldgico das relagdes existentes com outras medidas, como validade
de constructo convergente e validade de constructo discriminante ou divergente e a anélise
fatorial (PASQUALLI, 2009).



46

a) Teste de hipoteses

A validade de constructo teste de hipdtese pode ser alcancada por exemplo pela
técnica de grupos conhecidos e pela validade convergente e discriminante. Na técnica de
grupos conhecidos, o instrumento é aplicado na populacdo alvo e em outro grupo, apds isso,
0s resultados dos dois grupos sdo comparados (POLIT, 2015).

A validade convergente é um tipo de validade de constructo que mostra uma alta
correlacdo com outras medidas que mede um traco de personalidade teoricamente relacionado
ao que o instrumento pretende medir. J& a validade de constructo discriminante ou divergente
é realizado por meio da correlagdo com instrumentos que apresentam, comparativamente,
baixas correlagdes (POLIT, 2015).

b) Validade estrutural ou fatorial

A analise fatorial é realizada por meio de um conjunto matematico que visa avaliar,
principalmente, a validacdo de suas dimensdes ou componentes do instrumento adaptado.
Nessa analise, procura-se identificar agrupamentos de variveis, a partir da analise das inter-
correlagOes entre elas. Cada agrupamento, denominado de fator ou dimenséo, é definido para
aquele grupo de varidveis cujos itens da escala correlacionam-se mais altamente entre si do
gue com as variaveis de outros agrupamentos ndo relacionados. Pode ser realizada por dois
métodos: analise fatorial confirmatéria (AFC) e analise fatorial exploratéria (AFE)
(PASQUALLI, 2005).

Na AFE, as variaveis determinam cargas para todos os fatores, enquanto na AFC as
variaveis s6 produzem cargas nos fatores indicados no modelo. Dessa forma, o modelo
confirmat6rio € muito mais rigoroso e muito mais restritivo, por isso € muito recomendado
para validacdo de instrumentos (POLIT, 2015).

Na area da saude, é essencial que os instrumentos de medidas sejam testados na sua
validade confiabilidade, para que a partir de resultados fidedignos sejam planejadas possiveis

estratégias de intervencao.



5 Método
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5.1 Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo metodoldgico, de adaptacdo transcultural da BCOS, para o
portugués do Brasil, construida para avaliar a sobrecarga de cuidadores de pacientes com
sequela de AVE, relacionadas as modificacdes na vida resultante da prestacdo de cuidados.
Para a sua operacionalizacdo sdo sugeridas as seguintes etapas: Traducdo do instrumento;
Sintese das traducdes; Retro-tradugdo (back-translation); Consolida¢do da versdo traduzida
por um comité de juizes; Avaliacdo semantica dos itens; Validagdo de contelido por um
comité de juizes; Pré-teste; Aplicacdo na populacdo e Andlise psicométrica dos dados.
(PASQUALL, 2010).

5.2 Aspectos éticos da pesquisa

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da
Saude (CCS) da Universidade Federal da Paraiba de acordo com o processo de n° 2.243.225 ,
0 qual obteve a aprovacdo por meio do Parecer Consubstanciado N° 71855817.0.0000.5188
(ANEXO E)

Os participantes foram convidados a participar do estudo, sendo assegurada a
privacidade e a ndo identificacdo dos mesmos, antes do preenchimento dos questionarios. As
informacdes obtidas foram registradas de modo a ndo permitir identificar os participantes,
tendo os instrumentos de coleta apenas um numero de controle do pesquisador. Os objetivos
do estudo foram apresentados aos sujeitos pela pesquisadora do estudo e com a leitura do
termo de esclarecimento ao sujeito da pesquisa. Ap6s a concordancia dos participantes, o
referido documento era assinado pelo participante e pela pesquisadora, conforme Resolugédo
466/12, do Conselho Nacional de Saude, em vigor no pais (BRASIL, 2012).

5.3 Permissao dos autores para a adaptacao cultural do instrumento

Em conformidade com a Lei n® 9610/98, foi solicitada por via eletrénica (ANEXO A)
a Dra. Tamilyn Bakas, principal autora do instrumento, a autorizagdo dos direitos autorais da
BCOS que concedeu a permissdo para a adaptacdo para lingua portuguesa do Brasil da
escala. Apos autorizacao, foram iniciadas as etapas de adaptacdo e validacédo da escala.
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5.4 Processo de adaptacgéo transcultural da BCOS para o portugués do Brasil

A figura a seguir, mostra as etapas percorridas para a adaptacéo transcultural da Bakas

Caregiving Outcomes Scale (BCOS).

Figura 2 — Processo de adaptacéo transcultural da Bakas Caregiving Outcomes Scale (BCOS)

Versio original
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Traducédo para a lingua portuguesa da BCOS

Esta etapa teve como objetivo a traducdo da BCOS da lingua inglesa para a lingua
portuguesa do Brasil. Para isso, a versdao original (ANEXO B) foi inicialmente entregue a
duas tradutoras brasileiras com experiéncia com a cultura americana, ja residiram nos EUA
por mais de seis anos e que desconheciam o0s objetivos da pesquisa. Os instrumentos
traduzidos foram denominados nesse estudo de “versdo traduzida para portugués (1)’ e
“versdo traduzida para portugués (2)”. Apos esta etapa, foi realizada a sintese das traducdes
por trés pesquisadores doutores, sendo um psicologo com experiéncia em adaptacao

transcultural de instrumentos, e duas enfermeiras.
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A retro-traducéo (back-translation)

Nesta etapa a “sintese das tradugdes para 0 portugués do Brasil” foi encaminhada para
um tradutor americano, residente no Brasil ha mais de dez anos, que realizou a retro-traducéo
do instrumento para a lingua de origem do instrumento. Esse tradutor também ndo tinha

conhecimento dos objetivos do estudo.

Consolidacao da Versao Preliminar do Instrumento

As versbes do instrumento: a original, a sintese das traducGes para o portugués do
Brasil e a back-translation, foram analisados por dois juizes, de modo a unificar a versao
preliminar do instrumento. Participaram desse processo, um pesquisador da &rea com
conhecimento da lingua inglesa e a pesquisadora, com objetivo de analisar 0s pontos
convergentes e divergentes das traducgdes, minimizando assim 0s possiveis vieses linguisticos,
psicoldgicos, culturais e de compressdo encontradas na traducdo. Apos esse processo, foi
estruturada a versdo preliminar da BCOS, chamada “versao traduzida para o portugués do

Brasil” (APENDICE D) que foi submetida ao processo de validagdo semantica.

Validacéo seméantica e de contetdo do instrumento

A analise semantica da “versdo traduzida para o portugués do Brasil” foi realizada por
trés pessoas, duas que apresentavam baixa escolaridade (priméario incompleto) e o terceiro
participante havia completado o ensino médio. Nesse momento também foi realizada a
validacao de conteudo da versao traduzida, por comité de cinco juizes.

Os juizes que compuseram o comité tinham formacdo académica e doutorado em
Enfermagem e ja haviam realizado pesquisas com cuidador informal. Os aspectos avaliados
foram: Clareza de linguagem: Se a linguagem utilizada nos itens ¢é clara para a popula¢éo;
Relevéancia tedrica: Grau de associacdo entre item e a teoria, entre o item e o construto.

Para avaliar o grau de concordancia entre os juizes-avaliadores, utilizou-se o indice de
Kappa que ¢ um indicador de concordancia ajustado que varia de “menos 1” a “mais 1”7 -
quanto mais proximo de 1 melhor o nivel de concordancia entre os observadores; sua
distribuic@o e os respectivos niveis de interpretagdo sdo: < 0,00 = ruim; 0,00 a 0,20 = fraco;
0,21 a 0,40 = sofrivel; 0,41 a 0,60 = regular; 0,61 a 0,80 = bom; 0,81 a 0,99 = étimo; 1,00 =
perfeito (AYRES et al., 2016). Como critério de aceitacdo, foi estabelecida a concordancia
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superior a 0,80 entre 0s juizes

Adaptacdo do instrumento

Devido as dificuldades de compressdo dos itens do instrumento verificadas na etapa
anterior, optou-se por colocar entre parénteses a descrigdo mais detalhada de cada item,
baseadas nas sugestbes feitas pelos juizes. Participaram dessa fase um psicélogo, uma
especialista na tematica e a pesquisadora. Essa versao foi chamada de “versdo adaptada para o
portugués do Brasil” (APENDICE E), que foi novamente entregue ao comité de juizes para
avaliacdo. Apos essa etapa, foram realizados ajustes finais da escala, resultando na “versdo
adaptada para o portugués do Brasil final” (APENDICE F).

Pré-teste da versao adaptada da BCOS para o portugués do Brasil

A versdo adaptada final do instrumento para o portugués do Brasil resultante das
mudancas decorrentes da analise semantica e de conteudo foi submetida a etapa de pré-teste
com os demais instrumentos de coleta dos dados com 10 cuidadores. Como ndo houve
nenhum problema com o preenchimento e compreenséo, a escala foi considerada adequada
para aplicacdo com a populacdo. Os cuidadores que participaram desta etapa foram incluidos

na amostra do estudo

5.5 Coleta de dados

A pesquisa foi realizada nos domicilios dos pacientes com sequela de AVE, no
municipio de Jodo Pessoa — PB, cadastrados nas Unidades de Saude da Familia (USF). No
concernente ao Sistema de Atencdo a Salde, a cidade de Jodo Pessoa é demarcada
territorialmente sob a forma de Distritos Sanitarios, na busca de organizar a rede de cuidado
progressivo do sistema e garantir a populacdo acesso aos servigos basicos, como também aos
especializados, e assisténcia hospitalar, que € distribuida territorialmente em cinco Distritos
Sanitarios que recortam toda a extenséo territorial dessa cidade. Os Distritos Sanitarios estdo
sob a supervisdo da Secretaria Municipal de Sadde (SMS), com a responsabilidade de
executar a gestdo plena do Sistema Unico de Saude (SUS), no ambito municipal, e de
formular e implantar politicas, programas e projetos que visem a promog¢édo de uma saude de
boa qualidade para o usuéario do SUS (SMS, 2012).



52

A populacdo do estudo foi formada por cuidadores informais priméarios de pacientes
com sequela de AVE. A amostra foi definida com base em Pasquali (2010), o qual sugere,
que para uma amostra adequada destinada a validagdo de instrumentos de medida, seja
coletado no minimo, 10 sujeitos por item do instrumento que sera validado. Neste caso, como
a BCOS é composta por 15 itens, a amostra foi constituida de 151 sujeitos.

Os critérios de incluséo estabelecidos nesta pesquisa foram: ter idade igual ou superior
a 18 anos e ser cuidador informal primario de pacientes com sequela de AVE, cadastrados em
USF de Jodo Pessoa-PB. Foram excluidos os cuidadores formais e informais secundarios ou
terciérios e cuidadores de pacientes que apresentavam sequelas sucedidas de outras alteracdes
da saude.

Os dados foram coletados no periodo de Setembro de 2017 a Dezembro 2017 por
meio de entrevistas individuais, realizadas nos domicilios. No primeiro momento, foi
realizada uma selecdo aleatdria de algumas USFs de cada distrito, entrou-se em contato com
0s apoiadores e o0s enfermeiros de cada Unidade, solicitando, por meio dos registros, os
pacientes que sofreram AVE e apresentavam sequela, identificando seus cuidadores. A coleta
dos dados foi realizada pela pesquisadora e por discentes de curso de Enfermagem que
participavam do programa de iniciagdo cientifica, com acompanhamento de um agente de
salde, apds um treinamento prévio, que envolveu apresentacdo, explicacdo e aplicacdo da

escala entre as discentes para padronizar o processo de coleta dos dados.

5.6 Instrumentos utilizados para coleta de dados

Foram coletados dados relativos a caracterizacdo socio demografica, habitos de vida,
situacdo de salde e relacionadas a prestacdo de cuidado, por meio de entrevista. Além desses
dados foram aplicados trés instrumentos: a versdo adaptada da BCOS para o portugués do
Brasil, a BES e a EADS-21

Para a caracterizacdo socio demografica foram coletadas as seguintes informacoes:
faixa etaria, sexo, estado civil, escolaridade, situacdo profissional, renda individual, renda
familiar e origem da renda. Em relacdo aos habitos de vida e situacdo de salde foram
coletados os seguintes dados: tabagismo, ingestdo de alcool, realizacdo de atividade fisica,
atividades de lazer, estado de saude autorreferido (APENDICE G).

As varidveis relacionadas a prestacdo de cuidado foram: grau de parentesco com o
paciente, coabitacdo, arranjo familiar, presenca de cuidadores secundério e terciério, tempo

em que cuida do paciente, conhecimento em relagdo a doenca, preparo técnico para o
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desenvolvimento do cuidado, orientagdes que recebeu de profissionais de saude, demanda de
cuidado.

A Bakas Caregiving Outcomes Scale (BCOS)

Desenvolvida por Tamilyn Bakas nos EUA para avaliar a sobrecarga de
cuidadores de pacientes sobreviventes de AVE. E um instumento unidimensional que
analisa as modificagdes ocorridas ao longo da vida do cuidador desses pacientes.
Fundamenta-se nos conceitos de funcdo social, bem-estar subjetivo e salde. Foi
desenvolvida com 48 itens e, posteriormente, definiu-se a verséo breve com dez itens
(BAKAS; CHAMPION, 1999). Na versdo mais atual foram incluidos cinco itens,
totalizando 15 itens, medidos em uma escala de resposta de 7 pontos (“Mudou para pior”
= -3 até¢ “Mudou para melhor” = +3). Quanto menor a pontuagdo, maior a sobrecarga
(BAKAS et al., 2006).

Escala de Ansiedade Depressao e Estresse-21 (EADS-21)

A EADS (ANEXO C) foi desenvolvida por Lovibond e Lovibond em 1995
(LOVIBOND; LOVIBOND, 1995) e adaptada e validada para o Brasil em 2014 por
Vignolia (VIGNOLIA.; TUCCI, 2014)

O instrumento é composto por 21 itens, que se distribuem em trés subescalas, do
tipo Likert, de 4 pontos, de autorresposta. Cada sub-escala € composta por 7 itens,
destinados a avaliar os estados emocionais de depressdo, ansiedade e estresse

Na aplicacdo da EADS, pede-se a pessoa que indique o quanto cada enunciado se
aplicou a si durante a Gltima semana. Sdo dadas quatro possibilidades de resposta de
gravidade ou de frequéncia organizadas numa escala de 0 a 3 pontos, sendo o resultado
obtido pelo somatdrio das respostas aos itens que compdem cada uma das trés sub-
escalas.

A subescala de depresséo avalia sintomas, como inércia; anedonia; disforia; falta
de interesse e envolvimento; autodepreciacao; desvalorizagcdo da vida e desanimo. A de
ansiedade, excitacdo do sistema nervoso auténomo; efeitos musculo-esqueléticos;
ansiedade situacional; experiéncias subjetivas de ansiedade. Finalmente, a subescala de
estresse avalia dificuldade em relaxar; excitagdo nervosa; facil perturbagdo / agitagéo;

irritabilidade/reacdo exagerada e impaciéncia
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A Escala de Bem-estar Subjetivo (BES)

A escala de BES (ANEXO D) foi desenvolvida por Kozma e Stones, (1980) e validada
para o portugués do Brasil em 2016 (MAIA et al., 2016). E composta de 23 questdes
respondidas em uma escala do tipo Likert, com 5 pontos, que varia do desacordo total a
concordancia total. E dividida em quatro fatores: afetos positivos — AP, afetos negativos —
AN, experiéncias positivas — EP, experiéncias negativas — EN, podendo encontrar uma
pontuacdo total de bem-estar, calculado pela férmula: BEPG = (AP-AN) + (EP-EN), bem
como, especificando o bem-estar negativo (AN-EN) e o positivo (AP- EP).

5.7 Analise descritiva e psicométricas dos dados

Inicialmente procedeu-se a montagem do banco e digitacdo dos dados para posterior
analise por meio do Programa de Andlises Estatisticas Statistical Package for Social Science
(SPSS) versdo 22.0, para Windows 10.1.

Apos tal procedimento, foram realizadas analises descritivas, de frequéncia simples,
média, tendéncia central e dispersdo, para fins de caracterizacdo da amostra. A validade de
construto foi verificada por meio da AFE e AFC e correlagdo com medidas de instrumentos
gue avaliam constructos correlacionados. A validade convergente foi realizada utilizando a
escala de EADS-21 e a validacdo divergente com a Escala de BES por meio da correlacédo
bivariada de Pearson e andlise de regressdo multivariada.

Anteriormente a realizagdo da AFE, foi utilizada a Medida Kaiser-Meyer-Olkin
(KMO) de adequacdo de amostragem geral e por item Measure of Sampling Adequacy
(MAS), cuja pontuacdo necessaria deve ser maior ou igual a 0,60 para 0 KMO geral e maior
ou igual a 0,50 por item (HAIR et al., 2009). Os resultados, para 0 KMO geral, foram
classificados por Kaiser (1974), da seguinte maneira: 0,90 é considerado maravilhoso; 0,80 é
meritorio; 0,70 é mediano; 0,60 é modesto; 0,50 é miseravel e abaixo disso é inaceitavel.
Também foi feito um teste de hipdteses por meio do teste de esfericidade de Bartlett que
verifica se a matriz de covariancias ¢ uma matriz identidade, verificando se ndo ha
correlagdes. Nesse caso 0 ideal é que o teste seja significativo e a hipotese nula seja refutada
(BARTLETT, 1954).

A AFE foi alcangada a partir do método da Fatoracdo do Eixo Principal (FEP) e a

consisténcia interna por meio do Alfa de Cronbach que precisa apresentar um valor entre 0,70
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e 0,99 para que o instrumento possa ser considerado como fidedigno (OVIEDO; CAMPO-
ARIAS, 2005).

A partir dos pressupostos da Teoria Classica dos Testes, foi avaliado o poder
discriminativo dos itens, ao se verificar se os itens apresentavam capacidade de discriminar
pessoas com magnitudes proximas, aquelas dos grupos inferiores e superiores com relagdo ao
construto medido (PASQUALL, 1999).

A AFC foi realizada por meio do AMOS GRAFICS 21.0 Esse tipo de analise é
adequado para comprovar se determinada estrutura fatorial se adequa aos dados, pois permite:
(a) a especificacdo e comparacdo de modelos teoricamente relevantes e (b) a identificacdo de
fatores de primeira e segunda ordens. Os seguintes indicadores de ajuste foram considerados
(BYRNE, 2010; TABACHNICK, FIDELL, 2013):

e y? (qui-quadrado) testa a probabilidade do modelo tedrico se ajustar aos dados; quanto
maior este valor, pior o ajustamento. Este tem sido pouco empregado na literatura, sendo mais
comum considerar sua razdo em relacdo ao grau de liberdade (y¥*/g.1.). Neste caso, valores até
3 indicam um ajustamento adequado.

e Comparative Fit Index (CFI) compara, de forma geral, 0 modelo estimado e o modelo
nulo, considerando valores mais proximos de 1 (um) como indicadores de ajustamento
satisfatorio. Isto é, um escore maior do que 0,90 indica que o modelo pretendido € o que
melhor representa o construto a se confirmar.

e O Tucker-Lewis Index (TLI) compara, de forma geral, 0 modelo estimado e o modelo
nulo, considerando valores mais préoximos de um como indicadores de ajustamento
satisfatorio.

e Goodness-of-Fit Index (GFI) e o Adjusted Goodness-of-Fit Index (AGFI) sdo analogos ao
R2 em regressdo maltipla. Portanto, indicam a proporcdo de variancia—covariancia nos dados
explicada pelo modelo. Valores superiores a 0,90 s&o considerados adequados.

e Root-Mean-Square Error of Approximation (RMSEA), com seu intervalo de confianga de
90% (IC90%), ¢ considerado um indicador de “maldade” de ajuste, isto €, valores altos
indicam um modelo ndo ajustado. Valores menores que 0,05 sdo indicativos de um bom ajuste
entre 0 modelo proposto e a matriz observada, embora sejam aceitos valores inferiores a 0,08
para amostras grandes

e Normed Fit Index (NFI) que representa o indice de ajuste comparativo interpretado como

uma porcentagem de incremento no ajuste sobre o modelo nulo, se o NFI for 0,95, ¢
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indicativo de que o modelo proposto se ajusta 95% melhor que o0 modelo nulo. Um valor de
referéncia é >0,90.

A confiabilidade composta (CC) e o da variancia média extraida (VME) também foi
calculado; no primeiro indicador exige-se que o nivel do escore seja acima de 0,70, enquanto
no segundo indicador é preciso um nivel acima de 0,50 (HAIR et al., 2009).

A validade de critério concorrente foi realizada por meio da correlacdo bivariada de
Pearson entre a BCOS e um critério de item Unico medindo como a vida dos cuidadores
mudou de maneira geral, que foi inserida na escala como item 16, como realizado com a
escala original (BAKAS et al., 2006).

Para a andlise da confiabilidade da versdo adaptada da BCOS utilizou-se a medida de
consisténcia interna dos itens do instrumento, calculada pelo coeficiente Alfa de Crobanch,
cujo valor varia de 0 a 1, sendo que quanto maior o valor mais a congruéncia entre os itens,
indicando a homogeneidade de escala (FAYERS; MACTTIN, 2007). Caso a exclusdo de um
item elevasse mais de 0,1 do alfa total do dominio, este seria excluido (OVIEDO; CAMPO-
ARIAS). A Analise dos itens foi realizada por meio da discriminacdo dos itens, utilizando-se a

Teoria de Resposta ao Item (PASQUALLI, 2013) no Programa Parscale versdo 4.1.



6 Resultados
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6.1 Resultados relacionados ao processo de traducéao e adaptacéo da BCOS para

0 portugués do Brasil

A tabela 1 mostra a descri¢do da traducdo da BCOS para o portugués do Brasil. Na

primeira coluna encontram-se os itens da verséo original, na segunda e na terceira coluna,

pode-se observar as duas versoes, denominadas “versao traduzida (1)” e “versao traduzida (2).

Tabela 1: Versao original, Versdes traduzidas (1) e (2) e Sintese das traduc¢des da BCOS para o portugués

do Brasil

Original

Versdo traduzida para o
portugués (1)

Versdo traduzida para
0 portugués (2)

Sintese das traducfes

My self esteem
My physical health

My time for family
activities

My ability to cope with
stress

My relationship with
friends

My future outlook

My level of energy

My emotional well-
being

My roles in life

My time for social

activities with friends

My relationship with
my family
well-

My  financial

being
My relationship with

the stroke survivor

My
functioning

physical

My general health

Minha autoestima
Minha sautde fisica

Meu tempo para atividades
com a familia

Minha capacidade de lidar
com o estresse

Minha
amigos

relacio com os

Minha visdo de futuro

Meu nivel de energia

Meu bem-estar emocional

Meus papéis na vida

Meu tempo para atividades
sociais com 0s amigos

Meu relacionamento com
minha familia

Minha estabilidade
financeira
Minha relagdo com o

sobrevivente de acidente
vascular cerebral

Meu funcionamento fisico

Minha satde em geral

Minha autoestima
Minha satde fisica

Meu tempo
atividades familiares

para
Minha capacidade de
lidar com o estresse

Meu relacionamento com
amigos

Minha perspectiva para o
futuro

Meu nivel de energia

Meu
emocional

bem-estar

Meus papéis na vida

Meu tempo para
atividades sociais com
amigos

Meu relacionamento com
minha familia

Meu bem-estar financeiro

Meu relacionamento com
0 sobrevivente de

acidente vascular
cerebral

Meu funcionamento
fisico

Minha satde em geral

Minha autoestima
Minha satde fisica

Meu tempo para
atividades com a familia

Minha capacidade de
lidar com o estresse

Minha relagdo com os
amigos

Minha visdo de futuro

Meu nivel de energia

Meu
emocional

bem-estar

Meus papéis na vida

Meu tempo para
atividades sociais com 0s
amigos

Meu relacionamento com
minha familia
Minha estabilidade
financeira

Minha relacdo com o
sobrevivente de acidente
vascular cerebral

Meu
fisico

funcionamento

Minha satde em geral
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In general, how has Em geral, como sua vida Em geral, como sua vida Em geral, como sua vida

your life changed as a mudou como resultado a mudou como resultado a mudou como resultado a

result of taking care of cuidar o sobrevivente de cuidar o sobrevivente de cuidar o sobrevivente de

the stroke survivor? acidente vascular cerebral?  acidente vascular acidente vascular
cerebral cerebral?

A tabela 2 mostra na primeira coluna a sintese das traducfes e na segunda o Back
translation. Pode-se observar a existéncia de poucas alteragdes nos itens da versao retraduzida

Tabela 2: Sintese das traducgdes e Back-translation da BCOS.

Versdo traduzida para o portugués para o portugués do Back-Translation

Brasil

Minha autoestima My self-esteem

Minha salde fisica My physical health

Meu tempo para atividades com a familia My time for Family
Activities

Minha capacidade de lidar com o estresse My ability to deal with stress

Minha relagdo com os amigos My relations with my friends

Minha visao de futuro
Meu nivel de energia
Meu bem-estar emocional

Meus papéis na vida

Meu tempo para atividades sociais com 0s amigos

Meu relacionamento com minha familia

Minha estabilidade financeira

Minha relacdo com o sobrevivente de acidente vascular

cerebral
Meu funcionamento fisico

Minha satde em geral

Em geral, como sua vida mudou como resultado do cuidado
com o sobrevivente de acidente vascular cerebral?

My future visions

My energy level

My emotional welfare
My roles in life

My time for social
activities with my friends

My relationship with my family

My financial stability

My relationship with the stroke survivor

My physical, functionality

My health in general

Generally, how did your life change as
result of assisting CVA survivors?




Etapa de avaliagdo semantica e de contetudo
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Apols a traducdo, foi realizada a consolidacdo do instrumento, sendo essa versao,

submetida a avaliacdo semantica com a populacdo. Como resultado, percebeu-se que 0s

participantes apresentavam dificuldade de compreender o que a maioria dos itens expressavam.

Nesse momento também foi entregue a versao traduzida para um comité de cinco juizes

para avaliacdo de conteudo (pertinéncia tedrica) e semantica (clareza dos itens), como mostra a

tabela 8, observa-se um indice de concordancia abaixo de 0,80 na clareza de quase todos 0s

itens para populacdo. Quanto a pertinéncia, houve concordancia em todos os itens com indice

igual ou superior a 0,80.

Tabela 3: Indice de Kappa entre juizes em relacdo a clareza e pertinéncia tedrica dos itens da BCOS

(versdo traduzida).

Itens da BCOS (Verséo traduzida) Clareza Pertinéncia
1. Minha autoestima 0,50 0,80
2. Minha saude fisica 0,66 0,84
3. Meu tempo para atividades com a familia 0,80 0,84
4. Minha capacidade de lidar com o estresse 0,66 0,84
5. Minha relagdo com 0s amigos 0,74 0,84
6. Minha visdo de futuro 0,50 0,80
7. Meu nivel de energia 0,26 0,84
8. Meu bem-estar emocional 0,60 1,00
9. Meus papéis na vida 0,20 0,80
10. Meu tempo para atividades sociais com 0s amigos 0,80 1,00
11. Meu relacionamento com minha familia 0,80 0,80
12. Minha estabilidade financeira 0,74 1,00
13. Minha relagdo com o sobrevivente de acidente vascular 0,74 0,80
cerebral

14. Meu funcionamento fisico 0,20 0,80
15. Minha salde em geral 0,78 0,80
16. Em geral, como sua vida mudou como resultado do cuidado 1,00 0,80

com o sobrevivente de acidente vascular cerebral?

Adaptacdo da BCOS apos anélise da populacgao e juizes

Devido a dificuldade de compreensdo da populacdo e baixo indice de concordancia

entre os juizes em relacdo a clareza dos itens, optou-se por realizar uma adaptacéo, com base

nas sugestdes dos juizes, com a descricdo mais detalhada dos itens que obtiveram Kappa

abaixo de 0,80 na etapa anterior. Essa versdao foi denominada nesse estudo como “versao

adaptada”.



Tabela 4: Adaptagdo da BCOS.
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Versao traduzida

Versdo adaptada

1 Minha autoestima

2 Minha saude fisica

3 Meu tempo para atividades com a familia

4 Minha capacidade de lidar com o estresse

5 Minha relagdo com os amigos

6 Minha visao de futuro

7 Meu nivel de energia

8 Meu bem-estar emocional

9 Meus papeis na vida

10 Meu tempo para atividades sociais com 0s
amigos

11 Meu relacionamento com minha familia

12 Minha estabilidade financeira

13 Minha relacéo com o sobrevivente de acidente
vascular cerebral

14 Meu funcionamento fisico

15 Minha saude em geral

Minha auto-estima (O que penso sobre mim mesmo,
minhas emog¢des e meus comportamentos na vida)

Minha sadde fisica (Condigcdo geral do corpo em
relagdo a doencas e a capacidade fisica para realizar
as atividades do cotidiano)

Meu tempo para atividades com familia

Minha capacidade de lidar com o estresse (Situacdes
gue percebo como ameacadoras)

Minha relacdo com os amigos (Rela¢do de afeto,
amizade, amor, lealdade e protecdo)

Minha visdo de futuro (Capacidade de elaborar
planos num futuro préximo ou distante.)

Meu nivel de energia (Disposicdo para realizar as
atividades do cotidiano)

Meu bem-estar emocional (Pensamentos de alegria e
prazer nas experiéncias vivenciadas no dia-a-dia)

Papéis sociais (De méae ou pai, irmd (o), amiga (0),
filha (0).

Meu tempo para atividades sociais com amigos

Minha relagdo com parentes (Relacdo de afeto,
amizade, amor, lealdade e protecéo)

Minha estabilidade financeira (Organizagcdo com as
despesas, controle do dinheiro, gastos, economias)

Minha relacdo com o sobrevivente de acidente
vascular cerebral (Relagdo de afeto, amizade, amor,
lealdade e protecéo)

Meu funcionamento fisico (Minha for¢a muscular e
auséncia de dores no corpo para atividades do
cotidiano)

Minha saide em geral (Estado de completo bem-
estar fisico, mental e social e ndo somente auséncia
de doencas)

Desse modo, a versdo adaptada foi entregue novamente ao mesmo comité de juizes para
avaliacdo de conteudo (pertinéncia tedrica) e semantica (clareza dos itens). A tabela 5 mostra

que o indice de concordancia aumentou significante em todos os itens modificados.
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Tabela 5: Indice de Kappa entre juizes em relacdo a clareza e pertinéncia tedrica dos itens da BCOS

(versdo adaptada).

Itens da BCOS (Verséo traduzida) Clareza Pertinéncia
1. Minha autoestima (O que penso sobre mim mesmo, minhas 0,72 0,80
emocdes e meus comportamentos na vida)
2. Minha saude fisica (Condicdo geral do corpo em relacdo a 1,00 1,00
doencas e a capacidade fisica para realizar as atividades do
cotidiano)
3. Meu tempo para atividades com a familia 0,80 0,84
4. Minha capacidade de lidar com o estresse (Situacdes que 0,74 0,84
percebo como ameacadoras)
5. Minha relagdo com os amigos (Relagcdo de afeto, amizade, 1,00 1,00
amor, lealdade e protecéo)
6. Minha visdo de futuro (Capacidade de elaborar planos num 1,00 1,00
futuro préximo ou distante)
7. Meu nivel de energia (Disposicao para realizar as atividades 1,00 1,00
do cotidiano)
8. Meu bem-estar emocional (Pensamentos de alegria e prazer 1,00 1,00
nas experiéncias vivenciadas no dia-a-dia).
9. Papéis sociais (De méde ou pai, irma (0), amiga (o), filha (0). 1,00 1,00
10. Meu tempo para atividades sociais com amigos 0,75 1,00
11. Meu relacionamento com minha familia (Relacdo de afeto, 0,74 1,00
amizade, amor, lealdade e protecdo)
12. Minha estabilidade financeira (Organizacdo com as
despesas, controle do dinheiro, gastos, economias) 1,00 1,00
13. Minha relacdo com o sobrevivente de acidente vascular
cerebral (Relacdo de afeto, amizade, amor, lealdade e protecao) 1,00 1,00
14. Meu funcionamento fisico (Forca muscular e auséncia de
dores no corpo realizar atividades do cotidiano) 0,72 0,80
15. Minha salde em geral (Estado de completo bem-estar
fisico, mental e social e ndo somente auséncia de doenca) 1,00 1,00

Além disso, os juizes também realizaram algumas sugestdes para melhorar ainda mais

a qualidade em relacdo a clareza dos itens, sendo elaborado a Gltima versdo do instrumento,

chamada nesse estudo de “versdo adaptada final para o portugués do Brasil” (Tabela 6).



Tabela 6. Avaliagdo seméntica da versdo adaptada da BCOS.
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Versdo adaptada

Avaliacdo semantica

Versdo adaptada final

1. Minha auto-estima (O que penso
sobre mim mesmo, minhas
emogdes e meus comportamentos
na vida)

2. Minha salde fisica (Condigdo
geral do corpo em relacdo a
doengas e a capacidade fisica para
realizar as atividades do cotidiano)

3. Meu tempo para atividades com
a familia

4. Minha capacidade de lidar com o
estresse (Situagbes que percebo
como ameacadoras)

5. Minha relagdo com os amigos
(Relagdo de afeto, amizade, amor,
lealdade e protecéo)

6. Minha visdo de futuro
(Capacidade de elaborar planos
num futuro préximo ou distante)

7. Meu nivel de energia
(Disposicdo  para realizar as
atividades do cotidiano)

8. Meu bem-estar emocional
(Pensamentos de alegria e prazer
nas experiéncias vivenciadas no
dia-a-dia)

9. Papéis sociais (De méde ou pai,
irma (o), amiga (0), filha (0).

10. Meu tempo para atividades
sociais com amigos

11. Meu relacionamento com
minha familia (Rela¢do de afeto,
amizade, amor, lealdade e
protecéo)

12. Minha estabilidade financeira
(Organizagdo com as despesas,
controle do dinheiro, gastos,
economias)

13. Minha relacgdo com o
sobrevivente de acidente vascular
cerebral  (Relacdo de afeto,
amizade, amor, lealdade e
protecédo)

Nenhuma alteracao

Do original ‘Cotidiano’... para a
sugestdo “por dia-a-dia”.

Nenhuma alteracdo

Nenhuma alteracdo

Nenhuma alteracdo

Do original ‘...elaborar planos num
futuro proximo...” para a sugestao
“...planejar o futuro proximo...”.

Do original °‘...as atividades do
cotidiano...” para a sugestdo “...as
atividades do dia-a-dia.”

Nenhuma alteracéo

Nenhuma alteracdo

Nenhuma alteracdo

Do original ‘...com minha
familia...” para a sugestdo “com
parentes”

Nenhuma alteracéo

Nenhuma alteracdo

1.Minha auto-estima (O que penso
sobre mim mesmo, minhas
emogdes e meus comportamentos
na vida)

2. Minha salde fisica (Condigao
geral do corpo em relacdo a
doengas e a capacidade fisica para
realizar as atividades do dia-a-dia)

3. Meu tempo para atividades com
a familia

4. Minha capacidade de lidar com o
estresse (Situacbes que percebo
como ameacadoras)

5. Minha relagdo com os amigos
(Relagdo de afeto, amizade, amor,
lealdade e protecéao)
6. Minha visdo de futuro
(Capacidade de planejar o futuro
préximo ou distante)

7. Meu nivel de energia
(Disposicdo  para realizar as
atividades do dia-a-dia).

8. Meu bem-estar emocional
(Pensamentos de alegria e prazer
nas experiéncias vivenciadas no
dia-a-dia)

9. Papéis sociais (De mae ou pai,
irma (o), amiga (o), filha (0).

10. Meu tempo para atividades
sociais com amigos

11. Minha relagdo com os parentes
(Relagéo de afeto, amizade, amor,
lealdade e protecao)

12. Minha estabilidade financeira
(Organizagdo com as despesas,

controle do dinheiro, gastos,
economias).

13. Minha relagdo com o
sobrevivente de acidente vascular
cerebral (Relacdo de afeto,
amizade, amor, lealdade e
protecao)
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Versdo adaptada

14. Meu funcionamento fisico
(Minha forga muscular, auséncia de
dores no corpo para atividades do
cotidiano)

15. Minha a satde em geral (Estado
completo de bem-estar fisico,
mental, e social e ndo somente
auséncia de doenca)

Avaliacdo seméantica

Do original ‘Cotidiano’... para a
sugestdo “por dia-a-dia”.

Nenhuma alteracdo

Versdo adaptada final

14. Meu funcionamento fisico
(Minha forga muscular, auséncia de
dores no corpo para atividades do
dia-a-dia).

15. Minha a saude em geral (Estado
completo de bem-estar fisico,
mental, e social e ndo somente
auséncia de doenca)

A versdo adaptada final resultante das mudangas decorrentes da analise semantica e de
contetdo foi submetida a etapa de pré-teste com os demais instrumentos de coleta dos dados
com 10 cuidadores. Como ndo houve nenhum problema com o preenchimento e compreenséo,
essa versdo adaptada final foi considerada para populacdo. Os cuidadores que participaram

dessa etapa foram incluidos na amostra do estudo

6.2 Caracterizacdo socio demogréfica, habitos de vida, estado de saude, arranjo

familiar e aspectos relacionadas a prestacao de cuidados

Entre os 151 cuidadores de pacientes com sequela de AVE que participaram do
estudo, a maioria 118 (78,1%) era do sexo feminino, com idade entre 56 e 65 anos (42;
27,8%), casados (as) ou em unido estavel (99; 65,6%), com 5 a 8 anos de estudos (41;
27,2%), religido catdlica (92, 60,9%), com renda individual de até R$ 880,00 (67; 44,4%),
renda familiar entre R$ 881,00 e R$ 1760,00 (63; 41,7%), tipo de renda principal era

aposentadoria (49; 32,5%), e ndo consideravam a renda suficiente (88; 58,3%).

Tabela 7. Resultados descritivos das variaveis socio demogréficas dos participantes do estudo. Jodo
Pessoa-PB. Brasil, 2017. (n=151)

Variaveis N %
Sexo
Masculino 33 21,9
Feminino 118 78,1
Faixa etaria
18 — 29 anos 9 6,0
30 — 42 anos 33 21,9
43 —55 anos 41 27,2
56 — 65 anos 42 27,8
66 — 80 anos 19 11,3
Maior ou igual a 81 anos 7 6,0

Estado civil




Solteiro

Casado ou unido estavel

Viavo

Divorciado
Escolaridade

Analfabeto

Alfabetizado

1 — 4 anos de estudo

5 — 8 anos de estudo

9 — 11 anos de estudo

12 ou mais anos de estudo

Religido
Catolica
Evangélica
Espirita
Ateu
Nao tem religido
Renda individual
Nenhuma
Até R$ 880
De R$ 881 - R$ 1.760
De R$ 1.761 — R$ 2.640
De R$ 2.641 - R$ 3.520
De R$ 3.521 — R$ 4.400
Mais de R$ 4.401
Renda familiar
Até R$ 880
De R$ 881 - R$ 1.760
De R$1.761 - R$ 2.640
De R$ 2.641 - R$ 3.520
De R$ 3.521 — R$ 4.400
Mais de R$ 4.401
Tipo de renda
Aposentadoria
Trabalho formal
Penséo

Doacdo — Familia, amigos, instituicdo

Outras
Nao informado
Renda é suficiente
Sim
Nao
Total

38
99

21
22
41
30
28

92
42

14

36
67
29
11

30
63
33
10

49
32

1
30
28

58
93
151

25,2
65,6
3,3
6,0

6,0
13,9
14,6
27,2
19,9
18,5

60,9
27,8
13
0,7
9,3

23,8
44,4
19,2
73
4,0
07
07

19,8
417
219
6,6
4,6
53

32,5
21,2
6,0
0,7
21,2
18,5

38,4
61,6
100,0

Fonte: Dados da Pesquisa, 2017. * Salario minimo: vigente do Brasil na época de coleta de dados.
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Acerca dos habitos de vida e situacdo de satde dos cuidadores primarios a maioria nao

fuma (132; 86,8%) e também ndo fumou no passado (93; 61,6%), ndo consome bebidas

alcoolicas (131; 85,4%) e ndo consumiu no passado (94; 61,6%). Os cuidadores alegaram ndo

praticar atividade fisica em sua maioria (113; 74,2%) e se sentiam cansados as vezes (77,
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50,3%), ndo participavam de atividades de lazer (77; 53%), com frequéncia de atividades de

lazer semanal (81; 17,9%) e referiram ao proprio estado de satide como regular (94; 61,6%).

Tabela 8. Resultados descritivos das variaveis dos habitos de vida e estado de saltde dos participantes do

estudo. Jodo Pessoa-PB. Brasil, 2017. (n=151)

Variaveis N %
Tabagismo
Sim 19 12,6
Nao 132 87,4
Ja fumou
Sim 54 35,8
Néo 93 61,6
Nao informado 4 2,6
Consumo de bebidas alcodlicas
Sim 20 13,2
Nao 131 86,8
Ja consumiu bebidas alcodlicas
Sim 54 35,8
Néo 94 62,3
Nao informado 3 2,0
Atividade fisica
Sim 38 25,2
Nao 113 74,8
Sente-se cansado
Nunca 33 21,9
As vezes 77 51,0
Frequentemente 24 15,9
Sempre 17 11,3
Atividades de lazer
Nenhuma 81 53,6
Diariamente 2 13
Semanalmente 25 16,6
Quinzenalmente 11 7,3
Mensalmente 24 15,9
Anualmente 8 53
Estado de salude autorreferido
Ruim 10 6,6
Regular 94 62,3
Otimo 43 28,5
Excelente 4 2,6
Total 151 100,0

Fonte: Dados da Pesquisa, 2017.

Quanto as principais caracteristicas do arranjo familiar, demonstrado na tabela 3,

observa-se que o cuidador principal era o conjuge (41,1%), que mora com o paciente (87,4%)

e com mais de duas pessoas além do paciente (21,9%), havia a presenca de pessoas que
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ajudavam nos cuidados com o paciente (61,6%), atuando como cuidador secundario ou
terciario (51,7%) e o parentesco mais frequente foi o de amigo (a) (38,4%).

Tabela 9. Resultados descritivos das variaveis do arranjo familiar. Jodo Pessoa-PB, 2017. (n=151)

Variaveis N %
Cuidador principal
Codnjuge 62 41,1
Filho(a) 58 38,4
Amigo(a) 12 7,9
Irméo (a) 8 53
Genro ou Nora 7 4,6
Cunhado(a) 2 1,3
N&o informado 2 1,3
Mora com paciente com sequela
Sim 135 89,4
Né&o 16 10,6
NuUmero de pessoas na residéncia
1 pessoa 22 14,6
2 — 3 pessoas 61 40,4
4 — 5 pessoas 36 23,8
6 ou mais pessoas 14 9,3
Nao informado 18 11,9
Pessoas que ajudam
Sim 93 61,6
Né&o 55 36,4
N&o informado 3 2,0
Cuidador secundario ou terciario
Amigo(a) 58 38,4
Irméo 45 29,8
Genro ou Nora 19 12,6
Conjuge 12 7,9
N&o existe 9 6,0
Cunhado(a) 6 4,0
Filho(a) 2 1,3
Total 151 100,0

Fonte: Dados da Pesquisa, 2017.

A Tabela 10, refere-se aos aspectos relacionados a prestacdo de cuidados, como:
tempo em que cuidavam do paciente, o maior percentual respondido de 3 a 5 anos (27,2%),
cuidavam os 7 dias da semana (85,4%) e mais de 19 horas por dia (50,3%). Os cuidadores
consideravam-se pouco, mas o suficiente informado sobre a doenca (51%) e consideravam-se
pouco, mas o suficientes preparados para cuidar do paciente (49,7%). A maioria dos sujeitos
(53 %) relataram ndo ter recebido orientacBes dos profissionais referentes a prestacdo de

cuidados.
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Tabela 10. Resultados descritivos das variaveis relacionadas a prestacdo de cuidados realizadas pelos
participantes. Jodo Pessoa-PB, 2017. (n=151)

Variaveis N %
Periodo de tempo que cuida do paciente
0 — 6 meses 14 9,3
7 meses — 2 anos 38 25,2
3 -5anos 41 27,2
6 — 8 anos 19 12,6
9 —11 anos 13 8,6
12 anos ou mais 26 17,2
Dias da semana destinadas para o cuidado
3 dias 4 2,6
4 dias 2 1,3
5 dias 16 10,6
7 dias 129 85,4
Horas por semana destinadas para o cuidado
Até 4 horas 2 1,3
De 5 a 10 horas 33 21,9
De 11 a 18 horas 40 26,5
19 ou mais horas 76 50,3
Considera-se informado sobre a doenga
Nao 19 12,6
Pouco e insuficiente 27 17,9
Pouco, mas suficiente 79 52,3
Muito bem 26 17,2
Considera-se preparado para cuidar
Nao 7 4,6
Pouco e insuficiente 14 9,3
Pouco, mas suficiente 79 52,3
Muito bem 51 33,8
Recebeu orientacdes para o cuidado
Nao 53 35,1
Pouco e insuficiente 21 13,9
Pouco, mas suficiente 49 32,5
Muito bem 28 18,5
Total 151 100,0

Fonte: Dados da Pesquisa, 2017.

Com relacdo a provis@es de cuidado, a maioria ajuda na higiene corporal (70,2%), nos
cuidados com a pele (53,6%), com a medicacdo (78,8%), no retorno as consultas (66,9%) e na
locomocdo (66,9%), mas ndo ajudam com a higiene oral (53%), as eliminagdes (50,3%), 0
sono e repouso (54,3%), na pratica de atividades fisicas (78,1%), com relacdo as necessidades

de lazer (68,2%) e no acesso aos servicos de fisioterapia (72,2%).
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Tabela 11. Resultados descritivos relativos aos cuidados com o paciente, desempenhados pelos

cuidadores. Jodo Pessoa-PB, 2017. (n=151)

Variaveis N %
Higiene corporal

Sim 106 70,2

Né&o 45 29,8
Higiene oral

Sim 71 47,0

Né&o 80 53,0
Eliminacoes

Sim 75 49,7

Né&o 76 50,3
Cuidados com a pele

Sim 81 53,6

Né&o 70 46,4
Medicacéo

Sim 119 78,8

Né&o 32 21,2
Sono e repouso

Sim 69 45,7

Né&o 82 54,3
Atividade fisica

Sim 33 21,9

Né&o 118 78,1
Lazer

Sim 48 31,8

Né&o 103 68,2
Servico de fisioterapia

Sim 42 27,8

Né&o 109 72,2
Retorno a consultas

Sim 101 66,9

N&o 50 33,1
Locomocao

Sim 101 66,9

N&o 50 33,1
Total 151 100,0

Fonte: Dados da Pesquisa, 2017.

6.3 Resultados relacionados a analise da validade de constructo da versao

adaptada da BCOS para o portugués do Brasil

Resultados obtidos pela Anélise Fatorial Exploratéria (AFE)

Anteriormente a anélise da AFE, foi necessario realizar dois testes para avaliar se

havia realmente condicdes estatisticas para sua realizacdo. Salienta-se que ambos o0s testes

forneceram informagdes suficientes para considerar a realizacdo da AFE como adequada, pois
o KMO = 0,872 e o teste de Bartlett foi significativo [xz (120) = 1135,93; p<0,001]. A
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pontuacdo MSA individual estd apresentada na Tabela 12, ficou entre 0,794 e 0,919,

demonstrando que os itens sdo adequados a realizagdo da AFE.

Tabela 12. Measure of Sampling Adequacy (MAS) por item. Jodo Pessoa - PB, Brasil, 2017. (n=151)

Itens MAS
1 0,889
2 0,881
3 0,890
4 0,846
5 0,851
6 0,901
7 0,908
8 0,919
9 0,814
10 0,852
11 0,839
12 0,892
13 0,794
14 0,843
15 0,875

Fonte: SPSS

Assim, procedeu-se a FEP, que extraiu inicialmente 3 fatores com valor proprio
superior a 1, conforme preconiza o critério de Kaiser-Guttman (DAMASIO, 2012), esta
estrutura com 3 fatores explicou 57,816% da variancia total. Contudo, pode-se verificar na

tabela 13 que os autovalores dos fatores 2 e 3 sdo inferiores aos valores da anéalise paralela.

Tabela 13. Autovalores, variancia explicada e analise paralela para a BCOS. Jodo Pessoa - PB, Brasil,
2017. (n=151)

Fator Valor proprio % de variancia % cumulativa Anélise Paralela
1 6,382 42,546 42,546 1,57
2 1,257 8,377 50,923 1,44

3 1,034 6,893 57,817 1,33
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No gréfico abaixo, observa-se a confirmacgdo desta tendéncia, pois 0 ponto de inflexao

tem acima dele apenas um ponto destaque, indicando também uma estrutura unifatorial.

Gréfico 1. Gréfico de sedimentacéo para a BCOS. Jodo Pessoa - PB, Brasil, 2017. (n=151)

Grafico de sedimentacgao

5
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A partir da consideracdo destes critérios, decidiu-se pela estrutura unifatorial, na qual

os 15 itens fatoram com cargas acima de 0,40, cujo fator explica 42,54% e comunalidade, o

que os itens tem em comum entre si, variou entre 0,167 e 0,505. Na tabela 14 encontram-se as

cargas fatoriais variando de 0,40 até 0,711.

Tabela 14. Cargas fatoriais e comunalidade dos itens da BCOS. Jodo Pessoa - PB, Brasil, 2017. (n=151)

Itens Carga h?
15. Minha satde em geral (Estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo 0,705 0,498
somente auséncia de doencas).

8. Meu bem-estar emocional (Pensamentos de alegria e prazer nas experiéncias 0,701 0,545
vivenciadas)

7. Meu nivel de energia (Disposic¢ao para realizar as atividades do dia-a-dia). 0,709 0,503

5. Minha relagdo com os amigos (Relacdo de afeto) 0,711 0,505
3. Meu tempo para atividades com a familia 0,677 0,458
4. Minha capacidade de lidar com o estresse (SituacBes que percebo como ameagadoras) 0,641 0,411

14. Meu funcionamento fisico (Minha forca muscular, auséncia de dores no corpo para 0,641 0,411
atividades do dia-a-dia).

1. Minha auto-estima (O que penso sobre mim mesmo, minhas emocGes e meus 0,613 0,376

comportamentos na vida)
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Tabela 14. Cargas fatoriais e comunalidade dos itens da BCOS. Joéo Pessoa - PB, Brasil, 2017. (n=151)

Itens Carga h?

6. Minha visdo de futuro (Capacidade de planejar o futuro préximo ou distante) 0,640 0,410
10. Meu tempo para atividades sociais com amigos

9. Papéis sociais (De méde ou pai, esposa (0), irma (0), amiga (0), filha (o). 0,608 0,370

2. Minha saude fisica (Condicao geral do corpo em relacdo a doencas e a capacidade 0,579 0,336
fisica para realizar as atividades do dia-a-dia)

11. Minha rela¢do com os parentes (Relacéo de afeto) 0,530 0,281
13. Minha relacdo com o paciente com sequela de acidente vascular cerebral (Relagdo de 0,418 0,174
afeto).

12. Minha estabilidade financeira (Organizacdo com as despesas, controle do dinheiro, 0,403 0,162

gastos, economias).

Valor proprio = 6,382
Variancia explicada = 42,546%

Resultados obtidos pela Andlise Fatorial Confirmatoéria (AFC)

De acordo com 0 que teoricamente se prop0e, procurou-se avaliar uma organizacdo
fatorial com uma estrutura unifatorial a partir do método da Maxima Verossimilhanga. Os
resultados revelaram indicadores psicométricos que garantiram o modelo fatorial pretendido,
0S quais apresentaram os seguintes indicadores: Medidas de ajuste absoluto [x? (78) = 91,23;
p-valor = 0,145; GFI = 0,91; RMSEA (intervalo) = 0,034 (0,03-0,08)]; Medidas de ajuste
incremental [NFI = 0,92; TLI = 0,98; AGFI = 0,90]; Medidas de ajuste parcimonioso [y*/gl =
1,69; PGFI = 0,568]. Todas as saturagdes (Lambdas, A) estiveram dentro do intervalo
esperado |0 - 1|, denotando ndo existir problemas com a estimagdo proposta, as quais foram
estatisticamente diferentes de zero (t > 1,96, p < 0,05), garantindo a qualidade da validade da
estrutura fatorial, conforme pode ser visto na tabela 17, observando associac¢fes positivas dos
Lambdas (A) entre o fator e seus respectivos itens, (variando de 0,42 a 0,75). Pode se observar
também que para esta dimensdo Unica da BCOS, o CC de 0,92 e o VME de 0,66, valores

acima do exigido na literatura.
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Tabela 15. Estrutura fatorial da BCOS Jodo Pessoa - PB, Brasil, 2017. (n=151)

& (construto)

% (variaveis) [itens] A € CcC VME
(erros)
1. Minha autoestima (O que penso sobre mim 0,64 0,41

mesmo, minhas emocoes e meus
comportamentos na vida)

2. Minha saude fisica (Condicdo geral do corpo 0,54 0,26
em relacdo a doengas e a capacidade fisica para
realizar as atividades do cotidiano)

3. Meu tempo para atividades com a familia 0,66 0,40

4. Minha capacidade de lidar com o estresse 0,66 0,44
(Situacdes que percebo como ameacadoras)

5. Minha relagdo com os amigos (Relagdo de 0,71 0,51
afeto, amizade, amor, lealdade e protecéo)

6. Minha visdo de futuro (Capacidade de 0,62 0,38
elaborar planos num futuro préximo ou distante)

7. Meu nivel de energia (Disposicdo para 0,70 0,50
realizar as atividades do cotidiano)

8. Meu bem-estar emocional (Pensamentos de 0,75 0,57
alegria e prazer nas experiéncias vivenciadas no
dia-a-dia).

9. Papéis sociais (De mée ou pai, irma (o), 0,65 0,42 0,91 0,66
amiga (o), filha (o).

10. Meu tempo para atividades sociais com 0,59 0,35
amigos

11. Meu relacionamento com minha familia 0,55 0,31
(Relagdo de afeto, amizade, amor, lealdade e
protecéo)

12. Minha estabilidade financeira (Organizacdo 0,42 0,18
com as despesas, controle do dinheiro, gastos,
economias)

13. Minha relacdo com o sobrevivente de 0,42 0,17
acidente vascular cerebral (Relagcdo de afeto,
amizade, amor, lealdade e protecdo)

14. Meu funcionamento fisico (For¢a muscular 0,55 0,30
e auséncia de dores no corpo realizar atividades
do cotidiano)

15. Minha satde em geral (Estado de completo 0,68 0,46
bem-estar fisico, mental e social e ndo somente
auséncia de doenca)

M= Média dos itens; DP= Desvio padrdo; £ = construto sobrecarga; : x = variaveis (itens); A - Escores fatoriais da
estrutura; € (erros) - Erros de medida da estrutura. Média da BCOS= 48,62 DP= 12,790. Todos os itens da BCOS
variavam de 1 a 7 e tinham medianas = 4,0 (Possivel intervalo 1-7, pontos médios do item = 4,0, escores mais
altos significam maiores mudancas positivas
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Esses resultados foram confirmados quando se observaram as estimativas de predigéo,

a partir da andlise de regressdo revelada para o modelo proposto, identificando que as

variaveis significativas e a razdo critério estiveram dentro do que é estatisticamente exigido e

estatisticamente diferentes de zero (t > 1,96, p < 0,05).

Tabela 16. Estimativas de predi¢do a partir da andalise de regressdo para o construto sobrecarga.

Jodo Pessoa - PB, Brasil, 2017. (n=151)

Itens - Construto Estimativa d.p. Razéo Critério p<
1 <--- Sobrecarga 1,000
2 <--- Sobrecarga 0,699 0,126 5,569 0,001
3 <--- Sobrecarga 0,985 0,146 6,759 0,001
4 <--- Sobrecarga 1,050 0,151 6,955 0,001
5 <--- Sobrecarga 1,059 0,144 7,344 0,001
6 <--- Sobrecarga 0,997 0,150 6,622 0,001
7 <--- Sobrecarga 1,034 0,140 7,389 0,001
8 <--- Sobrecarga 1,289 0,166 7,766 0,001
9 <--- Sobrecarga 0,976 0,141 6,908 0,001

10 <--- Sobrecarga 0,922 0,157 5,886 0,001
11 <--- Sobrecarga 0,815 0,135 6,026 0,001
12 <--- Sobrecarga 0,649 0,138 4,712 0,001
13 <--- Sobrecarga 0,771 0,165 4,688 0,001
14 <--- Sobrecarga 0,753 0,125 6,002 0,001
15 <--- Sobrecarga 0,892 0,125 7,131 0,001

Conforme pode ser visto na figura 3, a estrutura fatorial da escala BCOS para a

sobrecarga mostrou-se adequada e robusta para a avaliacdo deste construto.
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Figura 3. Diagrama de caminhos para a Sobrecarga. Jodo Pessoa - PB, Brasil, 2017. (n=151)
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Fonte: AMOS verséo 21.0

Resultados obtidos pela correlagdo entre constructos (validade de constructo

Convergente e divergente)

Na analise divergente, a BCOS correlacionou-se negativamente, com Afeto Positivo
do BES (r = -0,47) e com a Experiéncia Positiva BES (r = -0,17). E na analise convergente
houve correlagéo positiva com Afeto Negativo do BES (r = 0,51) e Experiéncia Negativa BES
(r=0,47); e com a EADS-21 (r = 0,53). Todos os resultados foram significativos p < 0,05.
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Tabela 17. Anélise Convergente e Divergente da BCOS. Jodo Pessoa - PB, Brasil, 2017. (n=151)

Fatores BCOS
Bem-estar subjetivo
Positivo
Afeto Positivo -0,50*
Experiéncia Positiva -0,17*
Bem-estar Positivo -0,41*
(AP+EP)
Negativo
Afeto Negativo 0,51*
Experiéncia Negativa 0,47*
(AN+EN)
Bem-estar geral (BEP) -0,47*
(AP-AN) + (EP-EN)
Estresse, ansiedade e depressao (EADS-21) 0,56*

* p-valor < 0,05

Optou-se por realizar a associacdo entre as variaveis dependentes, com o escore total
do instrumento que avalia estresse, além dos escores dos fatores do instrumento que avalia o
Bem-estar, com a varidvel independente sendo o escore total da BCOS, por meio de uma
analise de regressao.

Como pode ser visto na Tabela 18 a variavel independente BCOS teve relacdo de
influéncia confirmada para todas as variaveis dependentes, com resultados significativos.
Com relagéo ao escore total do instrumento EADS-21, a predicdo a partir da BCOS indica
uma influéncia de 28,3% [F (1,143) = 56,56; p < 0,001], com Beta negativo (r = -0,532; t =
10,25; p< 0,001), isso mostra que a relacdo é inversa entre estas variaveis, 0 que permite
afirmar que quando o escore total da BCOS aumentar, o escore do EADS vai diminuir. Para a
analise com relacdo aos fatores do BES, iniciou-se analisando o fator Afeto Negativo, que
apresentou uma predicdo de 26,2% [F (1,146) = 51,96; p<0,001], também apresentando Beta
negativo (r = -0,26; t = 14,96; p<0,001), em que quando o escore total da BCOS aumentar, o
escore do fator Afetos negativos vai diminuir. Para o fator Afeto positivo a predicdo foi de
20,8% [F(1,149) = 39,12; p<0,001], apresentando um Beta positivo, quando o escore da
BCOS aumenta, 0 mesmo ocorre para o fator afeto positivo (r = 0,456; t = 6,357; p<0,001).
Para o fator Experiéncias negativas, do BES, também ha predicdo significativa, de 26,1% [F
(1,149) = 52,54; p<0,001], cuja ordem da relagdo foi inversa, em que o Beta foi negativo
indicando que a medida que o escore da BCOS aumenta, o escore do fator diminui (r = -
0,511; t = 16,75; p<0,001). Finalmente, para o fator Experiéncias positivas, também houve
relagcdo de regresséo, indicando uma predicdo de 10,8% [F (1,145) = 17,57; p<0,001], com
Beta positivo, indicando que quando o escore da BCOS aumenta, o escore do fator

Experiéncias positivas também aumenta (r = 0,329; t = 6,48; p<0,001).
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Tabela 18. Regressdo entre a Variavel Independente BCOS, com relacdo as variaveis dependentes: EADS-
21 e os fatores da BES. Jodo Pessoa - PB, Brasil, 2017. (n=151)

Variavel Média (DP) R R? F (gl gl) B (DP) Beta Teste t
EADS-21 9,57 0,532 0,283 56,56 (1,143)* -0,45(0,06) -0,532  10,25*
(11,83)

Bem-estar 15,65 0,512 0,262 51,96 (1,146)* -0,26 (0,04) -0,512  14,96*
Afeto Negativo (7,06)

Bem-estar 20,54 0,456 0,208 39,12 (1,149)* 0,20(0,03) 0,456  6,36%
Afeto positivo (5,87)

Bem-estar 12,82 0,511 0,261 52,54 (1,149)* -0,18(0,03) -0,511  16,75*
Experiéncias negativas  (4,83)

Bem-estar 14,54 0,329 0,108 17,57 (1,145)* 0,11(0,03) 0,329  6,48*

Experiéncias positivas  (4,44)

* significativo ao nivel p< 0,001

6.4 Resultados relacionados a analise da validade de critério da versdo adaptada
da BCOS para o portugués do Brasil.

Considerando o item 16 “Em geral, como sua vida mudou como resultado da prestagao
de cuidados ao paciente com sequela de AVE?” enquanto variavel de critério abordando a
mudanca em geral da vida do cuidador, usando 0 mesmo formato de resposta bipolar de sete
pontos da BCOS. Realizou-se uma analise de correlacdo para verificar se havia validade de
critério interno quanto a comparagdo do somatério geral da BCOS, considerando 15 itens,
com relacdo ao item 16. A analise de correlacdo (r = 0,693; p<0,001) apontou uma alta

correlacdo, evidenciando a existéncia de validade de critério.

6.5 Resultados da andlise da confiabilidade da BCOS adaptada para o portugués
do Brasil

Para anélise da confiabilidade foi calculado o poder discriminativo do item e o Alfa de
Cronbach da escala. Como mostra a Tabela 19, todos os 15 itens apresentaram poder
discriminativo em relacdo ao construto de sobrecarga, os quais foram significativos a um p <
0,01, correlacionaram significativamente com o total da escala, apresentando correlacédo
superior a 0,30 e todos sendo significativos. Além disso, o Alfa de Cronbach da escala

apresentou o valor de 0,89.

Tabela 19. Poder discriminativo dos itens da BCOS e correlagdo item-escala. Jodo Pessoa - PB,
Brasil, 2017. (n=151)

Correlacéao item-escala

Item T (BCOS pontuacéo total)

1. Minha autoestima (O que penso sobre mim mesmo, minhas  -8,43* 0,67*



emogdes e meus comportamentos na vida)

2. Minha salde fisica (Condicdo geral do corpo em relacdo a
doencas e a capacidade fisica para realizar as atividades do
cotidiano)

3. Meu tempo para atividades com a familia

4. Minha capacidade de lidar com o estresse (Situacbes que
percebo como ameacgadoras)

5. Minha relagdo com os amigos (Relacdo de afeto, amizade,
amor, lealdade e protecéo)

6. Minha visdo de futuro (Capacidade de elaborar planos num
futuro préximo ou distante)

7. Meu nivel de energia (Disposicdo para realizar as atividades do
cotidiano)

8. Meu bem-estar emocional (Pensamentos de alegria e prazer nas
experiéncias vivenciadas no dia-a-dia).

9. Papéis sociais (De méde ou pai, irma (0), amiga (o), filha (0).
10. Meu tempo para atividades sociais com amigos

11. Meu relacionamento com minha familia (Relagdo de afeto,
amizade, amor, lealdade e protecdo)

12. Minha estabilidade financeira (Organizagdo com as despesas,
controle do dinheiro, gastos, economias)

13. Minha relagdo com o sobrevivente de acidente vascular
cerebral (Relacdo de afeto, amizade, amor, lealdade e protecéo)

14. Meu funcionamento fisico (Forga muscular e auséncia de
dores no corpo realizar atividades do cotidiano)

15. Minha satde em geral (Estado de completo bem-estar fisico,
mental e social e ndo somente auséncia de doenga)

-7,20*

-8,05*

-9,71*

-7,52*

-6,23*

-8,12*

-7,29%*

-5,19*
-8,15*

-5,77*

-5,63*

-4,43*

-9,69*

-10,17*

0,59*

0,69*

0,68*

0,72*

0,69*

0,72*

0,73*

0,63*
0,65*

0,58*

0,47*

0,50*

0,66*

0,72*

*p<0,01x
Alfa de Cronbach = 0,898

78

Na exclusdo de cada um dos 15 itens que compBem a escala, verifica-se que apenas o

item 13 sendo excluido, aumentaria o indice em 2 centésimos, 0 que ndo justificaria a sua

exclusdo. Nenhum outro item apresentou vantagem com relacdo a sua exclusdo. Assim,

decidiu-se pela manutencao de todos os itens da escala.

Tabela 20. Alfa de Cronbach, caso ocorra a exclusdo de algum item. Jodo Pessoa - PB, Brasil, 2017.

(n=151)
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Alfa de Cronbach

Itens se o item for
excluido

1. Minha autoestima (O que penso sobre mim mesmo, minhas emogdes e meus 0,891
comportamentos na vida)
2. Minha saude fisica (Condicéo geral do corpo em relacdo a doencas e a capacidade 0,894
fisica para realizar as atividades do cotidiano)
3. Meu tempo para atividades com a familia 0,889
4. Minha capacidade de lidar com o estresse (Situacfes que percebo como 0,891
ameagadoras)
5. Minha relacdo com os amigos (Relacdo de afeto, amizade, amor, lealdade e 0,888
protecédo)
6. Minha visdo de futuro (Capacidade de elaborar planos num futuro préximo ou 0,891
distante)
7. Meu nivel de energia (Disposi¢do para realizar as atividades do cotidiano) 0,889
8. Meu bem-estar emocional (Pensamentos de alegria e prazer nas experiéncias 0,889
vivenciadas no dia-a-dia).
9. Papéis sociais (De mé&e ou pai, irma (0), amiga (o), filha (0). 0,888
10. Meu tempo para atividades sociais com amigos 0,892
11. Meu relacionamento com minha familia (Relacdo de afeto, amizade, amor, 0,891
lealdade e protecéo)
12. Minha estabilidade financeira (Organizagdo com as despesas, controle do dinheiro, 0,894
gastos, economias)
13. Minha relacdo com o sobrevivente de acidente vascular cerebral (Relag8o de afeto, 0,901
amizade, amor, lealdade e protecdo)
14. Meu funcionamento fisico (Forca muscular e auséncia de dores no corpo realizar 0,891
atividades do cotidiano)
15. Minha satde em geral (Estado de completo bem-estar fisico, mental e social e nao 0,889

somente auséncia de doenca)

6.6 Resultados descritivos da avaliagdo da sobrecarga e da comparagdo entre

grupos distintos

A tabela abaixo também mostra a avaliacdo da sobrecarga, com média geral baixa
(48,62) e também média baixa (abaixo de 4 = valor neutro) para cada item, o que quer dizer
que os cuidadores perceberam mudangas negativas em decorréncia da prestacdo de cuidados.
Os itens que indicaram piores mudangas foram: “Meu tempo para atividades sociais com

amigos” (2,77); “Meu tempo para atividades da familia” (2,79); “Minha capacidade de lidar
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com o estresse” (Situagdes que percebo como ameacgadoras) (2,93) e “Meu funcionamento

fisico” (Minha forca muscular, auséncia de dores no corpo para atividades do dia-a-dia)”

(2,97).

Tabela 21. Médias dos itens da BCOS. Jodo Pessoa - PB, Brasil, 2017. (n=151)

(variaveis) [itens] Média Desvio-Padréo
1. Minha autoestima (O que penso sobre mim 3,26 1,354
mesmo, minhas emogdes e meus comportamentos

na vida)

2. Minha saude fisica (Condicdo geral do corpo 3,02 1,191

em relagdo a doencas e a capacidade fisica para
realizar as atividades do cotidiano)

3. Meu tempo para atividades com a familia 2,79 1,345

4. Minha capacidade de lidar com o estresse 2,93 1,365
(Situacdes que percebo como ameagadoras)

5. Minha relacdo com os amigos (Relacdo de 3,45 1,284
afeto, amizade, amor, lealdade e protecéao)

6. Minha visdo de futuro (Capacidade de elaborar 3,67 1,389
planos num futuro proximo ou distante)

7. Meu nivel de energia (Disposicao para realizar 3,18 1,265
as atividades do cotidiano)

8. Meu bem-estar emocional (Pensamentos de 3,25 1,474
alegria e prazer nas experiéncias vivenciadas no
dia-a-dia).

9. Papéis sociais (De mae ou pai, irm (0), amiga 3,72 1,293
(0), filha (o).

10. Meu tempo para atividades sociais com 2,77 1,344
amigos

11. Meu relacionamento com minha familia 3,53 1,269
(Relagdo de afeto, amizade, amor, lealdade e
protecédo)

12. Minha estabilidade financeira (Organizagdo 3,07 1,335
com as despesas, controle do dinheiro, gastos,
economias)

13. Minha relagdo com o sobrevivente de acidente 4,00 1,596
vascular cerebral (Relacdo de afeto, amizade,
amor, lealdade e protecédo)
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14. Meu funcionamento fisico (Forga muscular e 2,97 1,186
auséncia de dores no corpo realizar atividades do

cotidiano)

15. Minha salde em geral (Estado de completo 3,03 1,143

bem-estar fisico, mental e social e ndo somente
auséncia de doenca)

Para avaliacdo de grupos distintos de cuidadores foram avaliados a associacdo da
BCOS com as seguintes varidveis: sexo, idade, escolaridade, renda e tempo de prestacdo de
cuidados. Com relagdo ao sexo, pode-se constatar que os cuidadores do sexo feminino (M =
3,17 D.P = 0,89) apresentam uma maior sobrecarga, do que os do sexo masculino (M = 3,49
D.P =0,60), sendo os resultados estatisticamente significativos (p = 0,044). A idade e a renda
mensal ndo apresentaram associacao estatisticamente significante com a BCOS. O tempo em
que o cuidador presta cuidados ao paciente apresentou associacdo (p = 0,008) com a BCOS,

exibindo uma maior sobrecarga aqueles que cuidam a mais tempo.

Tabela 22. Associacdo entre a BCOS e 0 sexo, idade e renda mensal dos cuidadores e tempo de prestagéo
de cuidados. Jodo Pessoa - PB, Brasil, 2017. (n=151)

Variavel N Média (DP) Valor de p*
Sexo

Feminino 118 3,17 (0,89) 0.044*
Masculino 33 3,49 (0,60) '

Anos de estudo
<4 anos de estudo

> 5 anos de estudo 53 3,27 (0,71)

08 3.22 (0.92) 0,817
Idade
<55 anos 83 3,26 (0,79)
> 56 anos 68 3.21 (0.91) 0,897
Renda mensal
<R$ 1.760 131 3,22 (0,80) 0663
>R$ 1.761 20 3,27 (0,94) '
Tempo de cuidado
<2 anos 52 3,50 (0,79) 0,008*

> 3 anos 99 3,10 (0,85)

*Teste de Mann-Whitney.



7 Discussdo
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Processo de traducéo e adaptacdo da BCOS para o portugués do Brasil

O processo de adaptacao e validacdo da BCOS -15 itens percorreu as etapas sugeridas
pela literatura (PASQUALI, 2010), que envolveu traducdo, sintese das traducbes, back-
transtation e validacdo semantica e de conteudo com a populagdo-alvo e com juizes,
respectivamente, e pré-teste.

No que se refere a traducédo da escala para a lingua portuguesa, sugere-se que seja feita
por dois tradutores, para minimizar vieses linguisticos, culturais e de compreensdo. Devem-se
levar em consideracdo aspectos contextuais, linguisticos e culturais. Portanto, a traducdo ndo
pode ser realizada de forma literal, pois, em muitas circunstancias, podera resultar em frases
incompreensiveis ou nao equivalentes ao sentido original. Por essa razdo, a escolha dos
tradutores é um aspecto relevante no processo de traducédo e requer que sejam proficientes em
ambos os idiomas e estejam familiarizados com as culturas associadas a linguagem dos
diferentes grupos (BORSA et al.,2012). A sintese das tradugdes teve como objetivo comparar
as diferentes versdes e analisar as discrepancias semanticas, idiomaticas, conceituais,
linguisticas e contextuais, a fim de se chegar a uma versao Unica (BORSA et al.,2012).

A retraducéo da escala resultou em poucas alteracfes nas frases do instrumento em
questdo, que ndo afetaram o sentido e o contetdo dos itens da escala. Essa etapa € importante
para analisar o quanto a versdo traduzida reflete o contetdo dos itens do instrumento em
conformidade com a versdo original (BORSA et al., 2012). No processo de traducdo e
retraducdo, foi possivel comparar as diferentes versdes e consolidar o instrumento traduzido.
Nesse passo, 0s autores aconselham que os tradutores sejam bilingues, ndo tenham
participado da primeira etapa e ndo conhecam o instrumento. O objetivo é de corrigir
possiveis erros de traducdo que comprometam os significados dos itens e de rever
interpretacdes equivocadas ocorridas durante as etapas de traducdo e retrotraducdo, que
deverdo ser corrigidas. Essa técnica é a mais recomendada, porque dificulta que o viés de um
tradutor passe pela versdo preliminar. Por meio desse método também é possivel fazer uma
comparacgao entre as coletas de dados da versdo traduzida e a da original (PASQUALI, 2010).

A elaboracdo e/ou adaptacdo de uma escala ou teste psicoldgico é bastante complexa,
porquanto exige a execucdo de uma serie de requisitos relacionados a sua fidedignidade e
validade que sdo determinantes para que seja efetivada. A adaptacdo transcultural de um
instrumento envolve duas fases fundamentais, nomeadamente: a avaliacdo das equivaléncias
conceptuais e linguisticas e a avaliacdo das propriedades psicométricas (LINS; BORSA,
2017).
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Na consolidacdo das tradugdes, a versdao preliminar, que foi entregue tanto a pessoas
com baixo nivel de escolaridade quanto a juizes especialistas, mostrou incompreensdes em
alguns itens. Por essa razdo, considerou-se pertinente descrever os significados dos itens
supracitados com base nas sugestfes dos juizes, para evitar viés de interpretacdo tanto dos
profissionais e dos pesquisadores que aplicardo o instrumento, quanto dos cuidadores
informais. Esse aspecto é de extrema importancia, em se tratando de um pais tdo extenso
como o Brasil, com comportamentos, nivel de escolaridade e socioeconémico e linguagem tao
distintos. Para Costa-Dias, Ferreira e Oliveira (2014), para que haja a uniformizacdo da
aplicacdo da escala é importante uma explicacdo clara de cada item, sendo esta, também
realizada em outros estudos de adaptacdo transcultural de escalas (AVELINO et al., 2016;
BANDEIRA; CALVAZARA; VARELLA, 2005; CARDOSO et al., 2002; COSTA-DIAS;
FERREIRA; OLIVEIRA, 2014).

A etapa de adaptacdo é de extrema importancia para que a o instrumento se adéque
para ser usado em outro contexto, considerando-se 0s aspectos linguisticos, culturais e
idiomaticos do pais em que o instrumento estd sendo adaptado (BORSA et al., 2012). Em
muitas circunstancias, é necessario alterar ou acrescentar palavras e/ou frases, para garantir a
veracidade e a qualidade da informagé&o coletada.

Segundo Pagano (2015), os instrumentos de avaliagdo psicoldgica dependem,
principalmente, da linguagem escrita, 0 que exige a adaptabilidade dos itens para a cultura a
qual se destina, com o fim de manter o conceito a ser medido. Nesse sentido, a adequacao
cultural de um instrumento traduzido possibilita que sua aplicabilidade e funcionalidade sejam
equivalentes ao instrumento original em seu respectivo pais, por meio do esclarecimento dos
pontos obscuros presentes no texto traduzido. Esse aspecto melhora a interacdo e a
comunicacdo durante a busca de informacdes do que se pretende avaliar.

Complementarmente as etapas de adaptacdo do instrumento, devem ser realizadas
andlises estatisticas para avaliar em que medida o instrumento pode, de fato, ser considerado
valido e confidvel para o contexto ao qual foi adaptado. Adaptar e validar um instrumento séo,
portanto, passos distintos, porém complementares (BORSA, 2012). Para testar as
propriedades psicométricas da “versdao adaptada final”, foram utilizados testes para validar

constructo e critério e avaliar a fidedignidade da escala.
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Caracterizacdo sociodemogréfica, habitos de vida, situacdo de salde e aspectos
relacionados a prestacdo de cuidados

No que concerne as caracteristicas sociodemograficas, este estudo demonstrou que a
maior parte dos cuidadores era do sexo feminino. O resultado ora mencionado é atribuido a
cultura tradicional e a social, por meio das quais as mulheres recebem mais responsabilidade
para cuidar de pessoas idosas e com deficiéncia em uma familia. Embora, atualmente, as
mudancas na sociedade e na composicao familiar tenham atribuido novos papéis as mulheres,
principalmente com sua inser¢cdo no mercado de trabalho, a tendéncia ao ato de cuidar tanto
do ambiente doméstico quanto da satde dos seus familiares ainda recai nas mulheres, devido
ao repertorio simbolico construido pela sociedade (MENON et al., 2017).

A faixa etaria que se sobressaiu foi de 56 a 65 anos. Esse resultado foi similar ao de
outros estudos em que a média foi semelhante (GANAPATHY et al., 2015; SIMEONE et al.,
2016; SOUZA et al., 2015). Essa faixa etaria também inclui idosos, o que pode ser justificado
pelo fendbmeno da transicdo demografica ocorrida no Brasil, com o aumento do
envelhecimento populacional. Em pesquisas com idosos que cuidam de idosos, evidenciou-se
a presenca de fragilidade, depressdo, comorbidades e dependéncia para AVDs, fato que pode
prejudicar o cuidado (SANTOS-ORLAND et al., 2017).

No que diz respeito ao estado civil, predominaram os cuidadores casados ou em uniéo
estavel, assim como verificado na literatura (COSTA et al., 2016; SILVA et al., 2016). Sobre
a escolaridade, grande parte tinha de cinco a oito anos de estudo. Conhecer o nivel de
escolaridade dos cuidadores € relevante para analisar seu potencial de aprendizagem e de
absorcdo das orientacfes e dos cuidados transmitidos pelos profissionais da area de Salde
(ARAUJO et al., 2015). O baixo grau de escolaridade pode influenciar a qualidade da
assisténcia dispensada, uma vez que atividades como banho no leito, administracdo de
medicamentos, aspiracdo traqueal, dieta enteral via sonda e oxigenoterapia, por exemplo, néo
sO exigem destreza manual dos cuidadores como também conhecimentos especificos
(CARVALHO et al., 2015).

A maioria dos avaliados refere que faz parte da religido catolica. A busca por uma
religido é uma estratégia a que os cuidadores recorrem como suporte emocional/social para os
que cuidam de outra pessoa (NOBRE et al., 2015), uma saida para as dificuldades que
precisam vivenciar em seu cotidiano (PINTO; BARHAM, 2014).

Em relacdo a renda, a maior parte dos cuidadores referiu que recebe entre R$ 881 e R$

1.760, provenientes, predominantemente, de aposentadoria, e renda familia entre R$ 881 — R$



86

1.760. Mais da metade disse que essa renda é insuficiente em relacdo aos custos. O impacto
causado pela doenca reflete diretamente nas dimensdes referentes & sobrecarga financeira
familiar (SILVA et al., 2016), uma vez que é inevitavel adquirir materiais e equipamentos em
salde adequados, quase todos de alto custo para suprir as necessidades do familiar
dependente.

Quanto ao arranjo familiar, o parentesco do cuidador mais prevalente foi o de conjuge,
o qual, geralmente, € escolhido para assumir os cuidados, devido a obrigacdo matrimonial
(COSTA et al., 2015a). Os conjuges cuidadores geralmente se sentem mais sobrecarregados e
deprimidos, porque convivem mais tempo com 0 paciente, por isso Sdo constantemente
confrontados com problemas de salude e alteracdes de comportamento. Além disso, a
obrigacdo que é atribuida ao seu papel de companheiro resulta em menos apoio social de
outros familiares (OLDENKAMP et al., 2016)

A responsabilidade pelos cuidados é transferida para os filhos quando o cdnjuge ja é
falecido ou ndo pode desempenhar esse papel. O sentimento de dever moral, de retribuicdo e
de gratiddo pode fazer com que os filhos se sintam obrigados a cuidar dos pais em uma
situacdo de dependéncia (ROCHA; PACHECO, 2013). Esse achado € diferente nos paises
orientais, pois o encargo de cuidar geralmente recai para os filhos devido as obrigacdes
culturais e morais de cuidar dos seus pais durante a velhice ou quando estiverem doentes
(AKOSILE et al., 2018).

Ainda no que concerne ao arranjo familiar, a maioria dos cuidadores referiu que
morava com o paciente e com mais de duas pessoas. Além disso, disseram que outras pessoas
ajudavam a cuidar dele, como cuidador secundario, geralmente um filho ou filha. O apoio
social foi identificado como um dos recursos que podem ajudar a reduzir a sobrecarga do
cuidado. Os cuidadores, supostamente, experimentam um nivel mais alto de sobrecarga
guando tém niveis mais baixos de apoio social. O descanso proporcionado pela familia e pelos
amigos, em termos de assisténcia fisica, emocional e financeira, pode amortecer os efeitos
negativos do cuidado (AKOSILE et al., 2018; HAN et al., 2017).

Quando questionados sobre seus habitos de vida, a maior parte dos cuidadores relatou
gue ndo fuma ou nunca fumou e que ndo consome bebida alcodlica e nunca consumiu. Esses
fatores refletem positivamente na satde. Em relacdo as atividades fisicas e de lazer, a maioria
referiu ndo praticar e néo ter, respectivamente. O trabalho do cuidador caracteriza-se como
uma fonte geradora de estresse e de sobrecarga emocional, além de priva-lo de suas atividades

cotidianas, como lazer e socializagdo, uma vez que a prestacdo de cuidados, na maioria dos
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casos, ocorre de forma continua e ndo permite pausas (ALTAFIM; TOYODA; GARROS,
2015; COSTA MELO et al., 2014; LIMA et al., 2014; NOBRE et al., 2015).

O lazer aumenta o nivel de satisfacdo com a vida e a capacidade de lidar com o
estresse, por essa razdo, € sobremaneira importante para melhorar a qualidade de vida do
cuidador (KIM, 2017). A sobrecarga e a falta de lazer parecem formar um ciclo vicioso. A
primeira reduz o tempo para 0 segundo, que predispbe ao aumento da sobrecarga
(KNIEPMANN, 2014). Essa relacdo pode aumentar consideravelmente o nivel de tensdo do
cuidador. Entédo, é preciso educar e formar cuidadores com foco na organizacdo do cuidado,
horéarios de descanso e manutencéo de sua saude fisica e mental, visto que a tarefa de cuidar,
por si sO, causa diversos problemas de saude, como, por exemplo, o isolamento social e a
depressdo (COSTA et al., 2015a).

Acerca do estado de salde autorreferido, a maior parte afirmou que é regular. A
resposta dos familiares sobre seu estado de salde é diretamente proporcional ao seu grau de
conscientizacdo sobre a importancia do préprio sofrimento e de reconhecer que também
necessita de cuidados (NOBRE et al., 2015). Muitas vezes, devido ao alto grau de
envolvimento com o cuidado, o cuidador abre méo de sua satde (LIMA; PETRIBU, 2016), o
que, além de lhe causar danos, pode interferir no cuidado que € dispensado ao paciente.

Referente ao tempo em que cuida, predominou o tempo de sete meses a dois anos, nos
sete dias da semana, 19 horas ou mais por semana. Em pesquisa realizada com cuidadores em
Sdo Paulo, os resultados indicaram que 64,8% desempenhavam esse papel entre um e cinco
anos. A primeira fase depois da lesdo é a mais desgastante para o cuidador, pois € 0 momento
em que ele investe intensamente na melhora do paciente e visa a resultados em curto tempo.
Depois do quinto ano, vém a tona as frustracdes relacionadas as expectativas cultivadas, que
desencadeiam um nivel maior de estresse/ansiedade e sofrimento (NOBRE et al., 2015).

Sobre a quantidade de horas por semana, na Italia, houve prevaléncia de 46 horas ou
mais. Esse dado confirma que os cuidadores cedem a maior parte de seu tempo para cuidar do
dependente (SIMEONE et al., 2016). Isso reforca o pensamento de que os enfermeiros
precisam intervir na familia durante a alta hospitalar e depois da alta imediata, com terapias
psicoeducativas, treinamento de habilidades e aconselhamento terapéutico, que ajudardo a
diminuir a ansiedade e a sobrecarga e, consequentemente, proporcionar um desfecho mais
favoravel (FORSTER et al., 2013).

Mais da metade dos cuidadores considera-se pouco informado sobre a doenca, poréem
suficiente, e pouco preparado, para cuidar, mas suficiente. A maioria ndo recebeu orientacoes

sobre como cuidar. Em um estudo realizado em Portugal, 98,2% dos sujeitos pesquisados
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revelaram que ndo conheciam as causas de AVE, os sintomas, como ajudar e néo receberam
qualquer orientacdo sobre o regime terapéutico depois que o paciente recebe alta (SILVA et
al., 2016). Ja& no Brasil, verificou-se que 69,2% nao receberam a devida capacitacdo, no
entanto a maioria afirmou sentir-se preparada para cuidar.

Nesse contexto, apesar de haver politica de salde em &mbito nacional, que determina
o sistema de referéncia e contrarreferéncia, € comum a deficiéncia de orientacGes para 0s
cuidadores no momento da alta dos pacientes. Todavia as dificuldades s6 comecardo a
aparecer no retorno ao domicilio (LIMA; PETRIBU, 2016). Por essa razdo, deve-se
integralizar o cuidado em todos os niveis de atencdo, visando dar a familia o suporte
necessario para continuar os cuidados em casa, na perspectiva de melhorar a qualidade da
assisténcia prestada ao paciente e desempenhar as tarefas de forma mais saudavel (COSTA
MELO etal., 2014).

Anélise da validade de constructo da versao adaptada da BCOS para o portugués

do Brasil

A validacdo de constructo foi realizada por meio da analise fatorial e da analise
convergente e divergente. Foram utilizados dois tipos de andlise da estrutura fatorial, a AFE e
a AFC. Ambos os testes ttm o objetivo de agrupar uma grande quantidade de variaveis
observadas com um namero reduzido de fatores (dimensdes latentes) (BROWN, 2015).

Neste estudo, a AFE foi realizada por meio da FEP, cujo objetivo é de extrair o
ndmero méaximo de fatores. A partir desse teste, extrairam-se, inicialmente, trés fatores com
valor proprio superior a 1, porém os autovalores dos fatores 2 e 3 foram inferiores aos valores
da analise paralela. Alem disso, os itens fatoravam em mais de um fator depois da rotacédo, o
gue ndo fazia sentido conceitualmente. Varios itens também tiveram altas cargas em ambos 0s
fatores, 0 que sugere uma sobreposicdo conceitual. Neste estudo, optou-se por manter a
estrutura unifatorial proposta por Bakas et al. (1999), em que os escores somados dos itens da
escala unidimensional medem o atributo investigado, nesse caso, a sobrecarga de cuidadores.
A AFE tem o0 objetivo de encontrar a estrutura subjacente em uma matriz de dados e
determinar 0 nUmero e a natureza das variaveis latentes (fatores) que mais bem representam
um conjunto de variaveis observadas, sendo uma ferramenta para explorar a dimensionalidade
de um conjunto de itens (BROWN, 2015).

A variancia explicada pelo Unico fator foi de 42,54%, a comunalidade dos itens, de

0,167 a 0,505, e as cargas fatoriais, de 0,40 até 0,711. Resultados semelhantes foram na
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validagdo na BCOS original, em que houve 42,8% da variancia representada pelo primeiro
fator, e as cargas fatoriais variaram de 0,41 a 0,78 (BAKAS et al., 2006).

Em relacdo as cargas fatoriais, a maioria dos itens fatoraram acima de 0,5, valor
preconizado pela literatura (HAIR et al., 2009), exceto os itens ‘Relagdo com o paciente’
(0,418) e ‘Estabilidade financeira’ (0,403). As cargas fatoriais representam a influéncia das
variaveis nos fatores extraidos e podem variar de -1 a 1. Valores proximos de -1 ou 1 indicam
que a variavel influencia fortemente o fator. Valores proximos de 0 indicam que a variavel
exerce pouca influéncia no fator. A literatura preconiza que valores de 0,30 a 0,40 sdo
considerados minimos; cargas fatoriais entre 0,50 e 0,70 sdo significantes, e cargas fatoriais
maiores do que 0,70 sdo indicativas de estrutura bem definida (FIGUEIREDO, SILVA, 2010;
HAIR et al., 2009).

A comunalidade dos itens, que representa a proporcao da variancia de explicacdo de
cada indicador pelos fatores identificados, variou entre 0,142 e 0,545. Para que o indicador
seja representativo, seu valor deve ser maior do que 0,6 (FIGUEIREDO, SILVA, 2010; HAIR
et al., 2009). Os valores que se apresentaram mais baixos também foram nos itens ‘Relagdo
com o paciente’ (0,174) e ‘Estabilidade financeira’ (0,162). Este ultimo estava incluido na
BCOS de 12 itens, por meio de duas alternativas: ‘Minha capacidade de comprar artigos de
necessidade basica’ e ‘Minha capacidade de pagar as contas’, que foram excluidas por
apresentarem cargas fatoriais insatisfatorias. Posteriormente, o item foi reformulado e
incluido na BCOS de 15 itens. Neste estudo, optou-se por sua permanéncia na escala.

Para confirmar o modelo estrutural, partindo do pressuposto tedrico e empirico
estabelecido pela BCOS sobre pretensa medida, realizaram-se a AFC e a de Modelagem de
Equacdo Estrutural (MEE). A unidimensionalidade foi apoiada por indices, 0 que indicou um
bom ajuste. Tendo em vista esses indicadores, pode ser considerada adequada e valida para o
que se pretende mensurar na referida amostra.

O motivo de utilizar tal condicdo estatistica se deve ao fato de na AFE os valores
serem gerados de forma aleatdria, 0 que ndo permite teorizar sobre as variaveis destacadas no
estudo. Ja a AFC tem como objetivo verificar as regressdes com uma estatistica mais robusta
e a organizacdo fatorial explorada previamente, de forma teorica ou estatistica (BROWN,
2015). A VME e a CC também apresentaram resultados satisfatorios, que evidenciam tanto a
confiabilidade quanto a validade convergente do construto avaliado, o que justifica a
adequabilidade da estrutura fatorial da pretensa medida de forma confidvel e com seguranca

fatorial.
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Quanto a validacdo convergente e a discriminante, foram verificadas utilizando-se As
escalas EADS-21 e a e BES, respectivamente. Para isso, procedeu-se a correlacdo bivariada
de Pearson e a analise de regressdo multivariada. Ambos os testes confirmaram a
convergéncia entre a BCOS e a EADS-21 e as dimensdes ‘Afeto negativo’ e ‘Experiéncia
Negativa’ da BES, e a discriminante mostrou a correlacdo da BCOS com as dimensdes ‘Afeto
positivo’ e ‘Experiéncia positiva’ da BES.

A escala EADS-21 é composta de trés constructos - estresse, ansiedade e depressao - e
é utilizada com frequéncia para avaliar sintomas de sofrimento mental em amostras clinicas e
ndo clinicas de adultos (GOLDHAGEN et al., 2015; HMWE et al., 2015; LOVELL, 2015;
RAYMOND), inclusive em cuidadores (CABRAL et al., 2014). Os itens que avaliam a
depressdo sdo baixa autoestima, falta de perspectiva, desvalorizacdo da vida, autodepreciacédo
e inércia. O principal sintoma de ansiedade é a excitacdo fisiologica, e 0 do estresse,
dificuldade de relaxar, tensdo, impaciéncia, irritabilidade e inquietagdo (SZABO;
LOVIBOND, 2006). A BES avalia o afeto e as experiéncias positivas e negativas e esta
relacionado a satisfacdo com a vida, representando um somatdério das qualidades que tipificam
a felicidade de qualquer individuo na sociedade (MAIA et al., 2016). Esse constructo esta
fortemente relacionado ao aumento de sobrecarga do cuidador.

Estudos mostraram que a sobrecarga fisica, emocional, financeira e social resultante
do papel de cuidador tem sido associada a disturbios mentais, como depresséo, ansiedade e
estresse (ARWERT et al., 2018; BROWN; BROW, 2014; CAMAK, 2015; DOU et al., 2018;
DENNO, 2014; ESKES; LANCTOT, 2015; LOU; LIU; HUO, 2015; PALACIOS; PINZON,
2017; THRUSH; HYDER, 2014), o que, consequentemente, afeta o bem-estar e a qualidade
de vida (COSTA, 2015b). A ansiedade € uma reacao fisioldgica ao estresse. No entanto, pode
ser prejudicial quando se prolonga. A prevaléncia de ansiedade entre cuidadores de pacientes
com AVE foi relatada como alta e, segundo alguns autores, é maior do que a depressdo
(BALHARA et al., 2012; MENON et al.,, 2017). A ansiedade parece se manifestar,
predominantemente, durante os primeiros meses de cuidado e pode resultar da incerteza da
condicdo do paciente, se se pode deixa-lo sozinho, medo de outro episédio e inseguranca
sobre o futuro (JARACZ et al., 2014).

O estresse por tempo prolongado causa cansago mental, dificuldade de concentragéo,
perda de memdria imediata, apatia e indiferenca emocional, com consequéncias negativas no
ambito familiar, social e profissional do cuidador (LIPP, 2002). E quando os cuidadores nao

encontram mecanismos de enfrentamentos eficazes, a tensdo acentuada o expde ao risco de
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desenvolver problemas de salde, como hipertensdo arterial, doencas coronarianas,
modificag¢fes no sistema imunoldgico e processos dolorosos (LOREIRO et al., 2015).

Os cuidadores que apresentam baixa satisfacdo com a vida, sentimentos de aflicdo e
pessimismo sdo mais propensos a desenvolver depressdo e podem ser menos eficazes na
recuperacdo do paciente (CHUKA et al., 2018; GRANT et al., 2013; GUO; LIU, 2015;
RANT et al., 2013). Uma reviséo sisteméatica com meta-analise identificou que os cuidadores
de pacientes com sequela de AVE mostraram o risco duplicado de apresentar sintomas
psiquicos em relacdo a populacdo geral, com prevaléncia global de 40,2% e 21,4% de
depressdo e sintomas de ansiedade, respectivamente (LOH et al., 2016). Em outro estudo
quantitativo e comparativo, os autores concluiram que a depressdo € relatada como mais
intensa nos cuidadores do que nos individuos vitimas de AVE, com uma faixa estimada de
30% a 52% (GONZALEZ; BAKAS, 2013).

Por essa razdo, é importante realizar intervencdes especificas de enfermagem com a
familia, durante a alta hospitalar, a pds-alta imediata e ao longo do tempo, com terapias
psicoeducativas, treinamento de habilidades e aconselhamento terapéutico, que ajudardo a
diminuir a ansiedade e a sobrecarga e a se ter um desfecho mais favoravel. Estudos tém
revelado que as necessidades dos cuidadores ndo sdo estaveis durante as diferentes fases
depois da ocorréncia do AVE (CAMERON et al., 2013; TSAI et al., 2015).

Em uma de suas pesquisas, Bakas et al. (2016) constataram que, logo depois que 0s
pacientes recebiam a alta hospitalar, as principais necessidades dos cuidadores eram de
informac@es sobre 0 AVE, como fatores de risco, a probabilidade de outros episédios, acdo
das drogas eficazes para prevenir a recorréncia e ajudar na recuperagdo, bem como o tempo
para se recuperar. Gerenciar as emog¢des e 0s comportamentos do paciente - como
sentimentos, mudancas de personalidade, cogni¢do, comunicacdo e atividades sociais — foi a
prioridade, algumas semanas depois da alta, e causas de estresse nos cuidadores, o que foi
significativamente associado a uma variedade de desfechos negativos relacionados a
dificuldade de executar a tarefa, avaliar a ameaca, 0s sintomas depressivos e a sobrecarga. A
necessidade de habilidades para dar assisténcia fisica e instrumental (medicamentos, dieta,
exercicios, mobilidade, AVDs, finangas, questdes legais de saude, transporte e cuidados
temporarios) foi estavel ao longo do tempo, e as necessidades pessoais do proprio cuidador

(emocdes, atividades sociais e de satde) aumentaram com o tempo.
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Anédlise da validade de critério da versdo adaptada da BCOS para o portugués do

Brasil

A validacdo de critério mostrou alta correlacdo entre a BCOS e o item de critério
unico, ‘Em geral, como sua vida mudou como resultado da prestacdo de cuidados com o
paciente com sequela de AVE?’. A validade relacionada ao critério pode ser classificada em
concorrente e preditiva. A concorrente € um indice do grau em que um valor da escala se
relaciona com alguma medida de um critério externo obtido no mesmo momento, como a
realizada neste estudo; e a preditiva ressalta a capacidade que a escala apresenta de predizer
outras variaveis (PASQUALI, 2013).

Analise da confiabilidade da BCOS adaptada

No que se refere a confiabilidade da escala adaptada, a consisténcia interna realizada
pelo Alfa de Cronbach foi de 0,89, o que revela uma medida internamente consistente, ja que
o valor de referéncia é de 0,70 a 1,00, em que valores préximos a 1,00 sdo considerados
ideais. Valor semelhante foi encontrado na escala de 15 itens original (BAKAS et al., 2006) e
em outros estudos de validacédo, inclusive para outra populacdo, como a de céancer, cujo alfa
foi de 0,88 (BAKAS et al., 2000). Pode-se assegurar que a BCOS adaptado para o contexto
brasileiro manteve a fidedignidade da escala original. Além disso, na exclusdo dos itens, ndo
houve grande diferenca no alfa, e os 15 itens continuaram na escala adaptada.

A relacdo do conteldo dos itens com o construto em questdo foi testada com o
objetivo de verificar a representatividade comportamento-dominio, que, sistematicamente,
avalia a relacdo tedrica apresentada no instrumento de medida (PASQUALI, 2010), o qual
comprovou a correlacdo dos itens da BCOS com a pontuacdo total da escala, com valores

superiores ao preconizado, que é de 0,30.

Avaliacdo da sobrecarga e sua associacdo com caracteristicas dos cuidadores

informais

No resultado das mudancas de vida dos cuidadores, todos os itens, exceto a relagdo
com o receptor do cuidador, pioraram depois do AVE. A subita ocorréncia dessa doenga, que
causa incapacidade, falta de informacgdes disponiveis e treinamento, bem como a falta de

atencdo dos profissionais de saude resultam no enfrentamento de uma infinidade de
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necessidades ndo satisfeitas e que, comumente, atinge todos os aspectos da vida dos
cuidadores (BAKAS et al., 2016).

O primeiro item que avalia a autoestima teve uma média de 3,26. A autoestima é uma
importante caracteristica que proporciona adaptacgdes eficazes do individuo em uma situacéo
estressante (KIM, 2017). Devido a dedicacdo dispensada ao doente, os cuidadores,
frequentemente, ndo priorizam agdes que atendam as suas necessidades pessoais. 1sso, ao
longo do tempo, vai causando prejuizos em suas vidas, entre eles, a baixa da autoestima, que
pode afetar diversos aspectos da vida do cuidador e do paciente (CHUNG et al., 2016).
Pesquisa longitudinal mostrou que a autoestima influencia a satisfacdo do paciente, quando
seu estado de saude piora, em relacdo ao seu relacionamento com o cuidador (MROZ et al.,
2018).

Quanto aos itens que avaliam os aspectos fisicos - saude fisica, nivel de energia e
funcionamento fisico - também obtiveram médias baixas 3,02, 3,18 e 2,97, respectivamente.
O AVE é uma doenca incapacitante, que torna o individuo dependente em quase todas as
AVDs. As responsabilidades e as tarefas recaem, comumente, no cuidador principal, que
passa a negligenciar a propria salde, e como resultado, é acometido por doencas fisicas
(BAKAS et al., 2016). Pesquisa realizada no Brasil, que avaliou a qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS) de cuidadores de pacientes vitimas de AVE, demonstrou uma
associacdao entre a sobrecarga e o dominio da capacidade fisica, da vitalidade e da dor
(COSTA et al., 2015b).

Os aspectos emocionais avaliados pelos itens ‘capacidade de lidar com o estresse’,
‘bem-estar emocional’ e ‘visdo do futuro’ tiveram pontuacdo de 2,93, 3,25 e 3,67,
respectivamente. Os aspectos comportamentais e a presenca de alteracdes emocionais, como
ansiedade, depressao e mudanca de humor do paciente, sdo os principais desencadeadores de
alteracdes emocionais do cuidador, como irritabilidade, problemas cognitivos e emocionais,
depressdo e raiva. Esses sentimentos podem resultar em exaustdo, com consequéncias
drésticas para a relagdo cuidador-paciente, como maus-tratos e institucionalizacdo, pois, sem a
ajuda no gerenciamento de comportamentos problematicos, os cuidadores podem ficar
deprimidos e incapazes de cuidar do paciente (GONZALEZ; BAKAS, 2013).

Estudo qualitativo mostrou que o bem-estar emocional e fisico de cuidadores de
pessoas com sequelas de AVE foi prejudicado por causa da incerteza e da imprevisibilidade
do tempo de cuidado, além de suas expectativas e necessidades mal-entendidas. A
responsabilidade de cuidar de outras pessoas foi um fator que influenciou o aumento da

tensdo (KATBAMNA et al., 2017). As mudancas sociais avaliadas pelos itens: tempo para
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atividades com a familia e amigos e papéis sociais obtiveram as pontuaces 2,79, 2,77 e 3,79,
as médias mais baixas, exceto o item que avalia a mudanga nos papéis sociais.

Em estudos que analisaram especialmente o periodo inicial depois da alta casa
(BARBIC et al., 2014; VAN DONGEN; JOSEPHSSON; EKSTAM, 2014) identificaram que
0s cuidadores sentiam ndo ter vida propria nem espaco para descansar e prisioneiros na
propria casa, sobretudo quando recebiam pouco apoio e precisavam desempenhar outros
papéis, como no trabalho formal e em atividades domiciliares. Também se sentiam tristes,
sobrecarregados e culpados por nao terem forca suficiente para fazer tudo (BASTAWROUS
etal., 2015).

As responsabilidades atribuidas ao cuidador podem limitar sua vida social e as
atividades de lazer, o que prejudica seu bem-estar, a qualidade do cuidado e a recuperacéo e a
reintegracdo do paciente na sociedade. Cuidadores que recebem mais apoio social conseguem
administrar bem suas atividades pessoais, 0 que ¢ fundamental para continuar a desempenhar
seu papel (QUINN; MURRAY; MALONE, 2014).

A percep¢do da mudanca na vida financeira foi avaliada somente por um item, que
obteve média de 3,07. O impacto financeiro na vida dos cuidadores ¢ um fator comum
causador de estresse, devido aos gastos com a prestacdo de cuidados, com fraldas, consultas
médicas, medicamentos, terapias de reabilitacdo e transporte privado para levar o paciente
para as unidades de salde e os hospitais. Além disso, muitas vezes, precisam deixar o
emprego e, consequentemente, perdem sua renda e passam a ser totalmente dependentes do
apoio financeiro de outros membros da familia, que podem deixar de fazé-lo de forma
continua (PESANTES et al., 2017).

A sobrecarga foi avaliada por meio de comparacdo entre grupos de cuidadores
distintos, que envolveu sexo, idade, renda, escolaridade e tempo de cuidado. O resultado
mostrou que apenas 0 Sexo e 0 tempo em que presta cuidados estiveram associados a BCOS.
O cuidadores do sexo feminino apresentaram a pior percep¢do sobre a prestacdo de cuidados
em relacdo ao cuidadores do sexo masculino, e os que cuidavam ha mais tempo também se
sentiam mais sobrecarregados.

Os resultados abordados na literatura sdo divergentes em relacdo ao sexo. Contudo, a
maioria dos estudos nacionais e internacionais apontou que os cuidadores do sexo feminino
apresentam mais desfechos negativos, como maior sobrecarga e efeitos psicologicos como
depresséo, ansiedade e estresse (AIN et al., 2014; COSTA et al., 2015a; JESSUP et al., 2015;
LOH et al., 2016; MENON et al., 2017). Isso € decorrente das mdltiplas atividades que sdo
atribuidas a mulher, como cuidar dos filhos, dar conta dos trabalhos domésticos e trabalhar
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fora de casa (LOH et al., 2016). Além disso, a percepcdo masculina de menor sobrecarga
pode ser justificada devido aos mecanismos de enfretamentos focados mais na resolugéo de
problemas e no enfrentamento do estresse do que nas emocdes e na fuga (JESSUP et al.,
2015).

A idade e a renda mensal ndo apresentaram associagdo estatisticamente significante
com a BCOS. Entretanto, outras pesquisas evidenciam que a renda baixa associa-se a
sobrecarga e contribui para prejudicar a qualidade de sua vida (AKOSILE et al., 2018;
COSTA et al., 2015b; JEONG; MYONG; KOO, 2015; JELLEMA et al., 2018). Geralmente a
renda é reduzida devido a diminuicdo dos rendimentos provenientes do trabalho e as despesas
decorrentes das necessidades para o cuidado da pessoa dependente (JEONG et al., 2015).

O baixo grau de escolaridade também é um fator importante e, na maioria das vezes,
relaciona-se a baixa renda, o que resulta em prejuizos financeiros que sobrecarregam,
significativamente, o cuidador, porque cuidar de outros sugere o provimento de necessidades
basicas como alimentacdo, realizacdo de atividades fisicas e necessidades especificas, como
aquisicdo e compra de medicamentos. Portanto, a limitacdo de recursos financeiros pode
traduzir-se em fator gerador de estresse para o cuidador (COSTA et al., 2015a)

Akosile (2018) assevera que o maior nivel de escolaridade influencia as estratégias de
enfrentamento do estresse, com consequente diminuigdo da sobrecarga percebida. Alguns
autores também ressaltam que a falta de conhecimento e de informag&o sobre o ato de cuidar,
muitas vezes, vinculada ao baixo nivel de escolaridade, pode desencadear no cuidador
sentimentos de ansiedade e de angustia que repercutem negativamente no cuidado prestado e
na propria salde do cuidador (JEONG et al., 2015) Por isso é importante que o enfermeiro
conheca o nivel de escolaridade do cuidador e do paciente, para que possa transmitir as
informac@es da forma mais clara possivel.

Em relacdo a idade, algumas pesquisas revelam que os cuidadores mais jovens se
sobrecarregam mais do que os mais velhos, o que ndo se constatou neste estudo. Isso se
justifica porque, em muitas circunstancias, eles tém que conciliar suas atividades diarias, que
também sdo de sua competéncia, como trabalhar, cuidar da casa e dos filhos, com o cuidado
prestado a pessoa dependente, e isso ocasiona um acumulo de papéis (COSTA et al., 2015a).
Porém as repercussdes fisicas parecem ser maiores em cuidadores com idade mais avangada,
como mostrou um estudo realizado no Brasil, em que os cuidadores mais velhos apresentaram
a pior QVRS nos dominios da capacidade funcional e da dor (COSTA et al, 2015b).

O tempo de cuidado apresentou associagdo com a BCOS e exibiu uma sobrecarga

maior nos que cuidavam ha mais tempo. Em estudo realizado na China, cujo objetivo foi o de
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analisar a experiéncia dos cuidadores ao longo de seis meses, constatou-se que a sobrecarga
foi levemente diminuida ao longo do tempo, porém os sintomas de depressdo se mantiveram
estaveis (HAN et al., 2016). A percepc¢do dos fatores estressores parece ser maior no inicio do
evento, porém, fisiologicamente, existe uma resposta maior do estresse, ao longo do tempo,
como mostrado em pesquisa longitudinal (BYUN et al., 2017). Esse fato pode ser decorrente
de respostas mal adaptativas ao estresse.



8 Conclusdo
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A BCOS desenvolvida originalmente na lingua inglesa foi o instrumento escolhido
como proposta de adaptacdo e validacdo neste estudo, visando seu uso para avaliar a
sobrecarga de cuidadores com sequela de AVE, por meio das mudancas resultantes da
prestacdo de cuidados. Com base nos objetivos e resultados deste estudo, pode-se concluir que
a BCOS-15, manteve as equivaléncias conceitual, semantica e de medida conforme proposto
na versdo original, mostrou evidéncias de validade de constructo e critério e também de
confiabilidade da consisténcia interna. A unidimensionalidade foi apoiada pela AFC com
indices indicando um bom ajuste. A sobrecarga foi evidenciada por médias baixas em quase
todos os itens, exceto da relacdo com o paciente. No teste de comparagdo entre grupos
distintos, houve associacdo da BCOS com sexo e tempo de cuidado, demonstrando maior
sobrecarga em cuidadores do sexo feminino e nos que cuidam a mais tempo.

Os cuidadores informais tém um trabalho arduo, mas importante, na reabilitacao,
integracao social e motivacao para a pessoa que estd sob seus cuidados. Porém torna-se dificil
prestar cuidados qualificados quando se experimenta mudancas negativas na vida. Sendo
assim, torna-se relevante a avaliacdo da percepcdo do impacto que a prestacdo de cuidados na
vida do cuidador.

A validacdo da BCOS para o portugués do Brasil, mostra-se promissora para pesquisas
com essa populacdo, pois é sensivel o suficiente para detectar mudancas na vida e diferencas
entre grupos em estudos de intervengdo. Além disso, por ser um instrumento breve e fécil de
ser administrado, podera ser uma valiosa ferramenta de avaliacdo para enfermeiros identificar
aspectos deteriorantes da vida do cuidador, como resultado da prestacdo de cuidados, e
identificar areas prioritarias para intervengdes, bem como para avaliar e documentar seu
progresso ao longo do tempo.

No ambito as formacdo e pratica assistencial do enfermeiro ressalta-se a importancia
de abordar esse contetdo nas disciplinas de graduacdo e pds-graduacdo em Enfermagem e
outros cursos que assistem esse populacdo, como também da utilizacdo da escala como
produto de avaliacdo da salde do cuidador. Esse estudo propicia reflexdo e entendimento
acerca da importancia e vivéncia da familia, e especialmente do cuidador principal, no
processo de recuperacgdo e reabilitacdo do paciente com doenga incapacitante como o AVE,
inserindo-0 no como um sujeito que também necessita de atencdo a saude, alem disso, a
BCOS podera ser utilizada na atencdo béasica para o rastreamento de sobrecarga de
cuidadores.

As limitagdes evidenciadas deste estudo foram: restricdo da pesquisa com apenas

cuidadores de individuos com AVE, impossibilitando avaliar a sua efetividade em outros
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cuidadores, como por exemplo, de crianga que apresente alguma doenca, de pessoas com
disturbios mentais, com cancer entre outros. Além disso, a generalizacdo dos resultados
limita-se a cuidadores que residem em apenas uma regido geografica do Brasil, os quais
apresentam costumes e cultura especifica, o pode influenciar nas respostas do instrumento.

Desse modo, sugere-se a avaliacdo das propriedades psicométricas da escala em outras
populagcdes de cuidadores, e contextos assistenciais distintos, utilizando outros tipos de
medicdo, como por exemplo o teste-reteste, que ndo foi realizado nesse estudo, para avaliacao
da confiabilidade da escala. Estudo longitudinais serdo necessarios para documentar o
desempenho da BCOS durante periodos mais longos.

Esse estudo também tem implica¢fes na atencdo da atencdo a salde, no sentido de
levantar reflexdes complacentes acerca da figura do cuidador para sociedade, profissionais de
salide e da educacao, e nas proprias familias. O planejamento, implementacdo e incorporacédo
de uma politica e diretrizes de intervencbes devem ser considerados no sentido de satisfazer

as necessidades fisicas, emocionais, sociais e financeiras de cuidadores informais.
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APENDICE A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA POPULACAO

Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa tem como titulo ADAPTACAO TRANSCULTURAL DA BAKAS
CAREGIVING OUTCOME SCALE EM CUIDADORES INFORMAIS DE PACIENTES
COM SEQUELA DE ACIDENTE VASCULAR esta sendo desenvolvida por Tatiana
Ferreira da Costa, enfermeira e doutoranda do Programa de P6s-Graduagdo em Enfermagem
da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientacdo da Prof® Dr* Katia Neyla de Freitas
Macedo Costa.

O objetivo do estudo é realizar a adaptacdo transcultural da Bakas Caregiving
Outcome Scale (BCOS) em cuidadores de pacientes com sequela de acidente vascular
encefalico em uma regido do Brasil. A finalidade deste trabalho é contribuir através da
apresentacdo das propriedades psicométricas dessa escala, identificar aspectos prioritarios
para intervencdes de enfermagem, destinados a melhorar o resultado da prestacdo de cuidados
fornecidos pelos cuidadores familiares, sendo de significativa importancia para sociedade e
para pratica da enfermagem.

Solicitamos a sua colaboracdo para participar da validagdo semantica da escala BCOS,
como também sua autorizacdo para apresentar os resultados deste estudo em eventos da area
de saude e publicar em revista cientifica nacional e/ou internacional. Por ocasido da
publicacdo dos resultados, seu home sera mantido em sigilo absoluto. Informamos que essa
pesquisa ndo oferece riscos, previsiveis, para a satde dos participantes.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo é voluntaria e, portanto, o(a) senhor(a)
ndo é obrigado(a) a fornecer as informac6es e/ou colaborar com as atividades solicitadas pela
Pesquisadora. Caso decida ndo participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir
do mesmo, ndo sofrera nenhum dano, nem havera modificagdo em sua rotina de trabalho na
Instituicdo. Os pesquisadores estardo a sua disposicao para qualquer esclarecimento que
considere necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Assinatura da pesquisadora responsavel

Considerando, que fui informado(a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto,
de como sera minha participacdo, dos procedimentos e riscos decorrentes deste estudo,
declaro o meu consentimento em participar da pesquisa, como também concordo que os dados
obtidos na investigacdo sejam utilizados para fins cientificos (divulgacdo em eventos e
publicacGes). Estou ciente que receberei uma via desse documento.

Jodo Pessoa, de de

Assinatura do participante ou responsavel legal

Impressao dactiloscépica
Contato com a Pesquisadora Responsavel:

Caso necessite de maiores informagdes sobre o presente estudo, favor ligar para a pesquisadora Claudia Jeane
Lopes Pimenta, Telefone: (83) 99310-6522 ou para o Comité de Etica do Hospital Universitario Lauro
Wanderley - Endereco: Hospital Universitario Lauro Wanderley/HULW — 2° andar. Cidade Universitéria.
Bairro: Castelo Branco — Jodo Pessoa - PB. CEP: 58059-900. E-mail: comitedeetica@hulw.ufpb.br Campus I —
Fone: 3216-7964
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA JUIZES

Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa tem como titulo ADAPTACAO TRANSCULTURAL DA BAKAS
CAREGIVING OUTCOME SCALE EM CUIDADORES INFORMAIS DE PACIENTES
COM SEQUELA DE ACIDENTE VASCULAR estd sendo desenvolvida por Tatiana
Ferreira da Costa, enfermeira e doutoranda do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem
da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientacdo da Prof® Dr? Katia Neyla de Freitas
Macedo Costa.

O objetivo do estudo € realizar a adaptacdo transcultural da Bakas Caregiving
Outcome Scale (BCOS) em cuidadores de pacientes com sequela de acidente vascular
encefalico em uma regido do Brasil. A finalidade deste trabalho é contribuir através da
apresentacdo das propriedades psicométricas dessa escala, identificar aspectos prioritarios
para intervencdes de enfermagem, destinados a melhorar o resultado da prestacdo de cuidados
fornecidos pelos cuidadores familiares, sendo de significativa importancia para sociedade e
para pratica da enfermagem.

Solicitamos a sua colaboracdo para participar como Juiz do processo de validagdo de
conteddo da escala BCOS, como também sua autorizacdo para apresentar os resultados deste
estudo em eventos da &rea de salude e publicar em revista cientifica nacional e/ou
internacional. Por ocasido da publicacdo dos resultados, seu nome sera mantido em sigilo
absoluto. Informamos que essa pesquisa ndo oferece riscos, previsiveis, para a saude dos
participantes.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo é voluntéria e, portanto, o(a) senhor(a)
ndo é obrigado(a) a fornecer as informacdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pela
Pesquisadora. Caso decida ndo participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir
do mesmo, ndo sofrerd nenhum dano, nem havera modificacdo em sua rotina de trabalho na
Instituicdo. Os pesquisadores estardo a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que
considere necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Assinatura da pesquisadora responsavel

Considerando, que fui informado(a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto,
de como sera minha participacdo, dos procedimentos e riscos decorrentes deste estudo,
declaro o meu consentimento em participar da pesquisa, como também concordo que os dados
obtidos na investigacdo sejam utilizados para fins cientificos (divulgacdo em eventos e
publicacGes). Estou ciente que receberei uma via desse documento.

Jodo Pessoa, de de

Assinatura do participante ou responsavel legal

Impressdo dactiloscopica
Contato com a Pesquisadora Responsavel:
Caso necessite de maiores informagdes sobre o presente estudo, favor ligar para a pesquisadora Claudia Jeane Lopes
Pimenta, Telefone: (83) 99310-6522 ou para o Comité de Etica do Hospital Universitario Lauro Wanderley - Endereco:
Hospital Universitario Lauro Wanderley/HULW — 2° andar. Cidade Universitaria. Bairro: Castelo Branco — Jodo Pessoa - PB.
CEP: 58059-900. E-mail: comitedeetica@hulw.ufpb.br Campus | — Fone: 3216-7964
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APENDICE C

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA O CUIDADOR

Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa tem como titulo ADAPTACAO TRANSCULTURAL DA BAKAS
CAREGIVING OUTCOME SCALE EM CUIDADORES INFORMAIS DE PACIENTES
COM SEQUELA DE ACIDENTE VASCULAR estd sendo desenvolvida por Tatiana
Ferreira da Costa, enfermeira e doutoranda do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem
da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientacdo da Prof® Dr? Katia Neyla de Freitas
Macedo Costa.

O objetivo do estudo é realizar a adaptacdo transcultural da Bakas Caregiving
Outcome Scale (BCOS) em cuidadores de pacientes com sequela de acidente vascular
encefalico em uma regido do Brasil. A finalidade deste trabalho é contribuir através da
apresentacdo das propriedades psicométricas dessa escala, identificar aspectos prioritarios
para intervencdes de enfermagem, destinados a melhorar o resultado da prestacdo de cuidados
fornecidos pelos cuidadores familiares, sendo de significativa importancia para sociedade e
para pratica da enfermagem.

Solicitamos a sua colaboracdo para entrevista com tempo médio de aproximadamente
30 minutos, como também sua autorizacdo para apresentar os resultados deste estudo em
eventos da area de salde e publicar em revista cientifica nacional e/ou internacional. Por
ocasido da publicacdo dos resultados, seu nome sera mantido em sigilo absoluto. Informamos
que essa pesquisa ndo oferece riscos, previsiveis, para a satde dos participantes.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo é voluntaria e, portanto, o(a) senhor(a)
ndo é obrigado(a) a fornecer as informac6es e/ou colaborar com as atividades solicitadas pela
Pesquisadora. Caso decida nao participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir
do mesmo, ndo sofrera nenhum dano, nem havera modificagdo em sua rotina de trabalho na
Instituicdo. Os pesquisadores estardo a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que
considere necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Assinatura da pesquisadora responsavel

Considerando, que fui informado (a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto,
de como sera minha participacdo, dos procedimentos e riscos decorrentes deste estudo,
declaro 0 meu consentimento em participar da pesquisa, como também concordo que os dados
obtidos na investigacdo sejam utilizados para fins cientificos (divulgacdo em eventos e
publicacBes). Estou ciente que receberei uma via desse documento.

Jodo Pessoa, de de

Assinatura do participante ou responsével legal Impressao dactiloscopica

Contato com a Pesquisadora Responsavel:
Caso necessite de maiores informagdes sobre o presente estudo, favor ligar para a pesqusaooracrouaraocane
Lopes Pimenta, Telefone: (83) 99310-6522 ou para o Comité de Etica do Hospital Universitario Lauro
Wanderley - Endereco: Hospital Universitario Lauro Wanderley/HULW — 2° andar. Cidade Universitaria.
Bairro: Castelo Branco — Jodo Pessoa - PB. CEP: 58059-900. E-mail: comitedeetica@hulw.ufpb.br Campus | —
Fone: 3216-7964
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APENDICE D

VERSAO TRADUZIDA DA BAKAS CAREGIVING OUTCOME SCALE

As perguntas a seguir sdo sobre as possiveis mudancas em sua vida a partir de
prestacdo de cuidados para o sobrevivente de AVC. Para cada alteracdo possivel na lista,
indique o grau de mudanca. Os numeros que indicam o grau de mudanca de faixa de -3
"Mudou para o pior" para 3 "Mudou para melhor". O niimero 0 significa "néo se alterou”.

Mudou para pior /Ndo mudou /Mudou para melhor

1. Minha autoestima -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
2. Minha salde fisica -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
3. Meu tempo para atividades da -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
familia

4. Minha capacidade de lidar com o -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
estresse

5. Minha relagdo com os amigos -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
6. Minha visdo de futuro -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
7. Meu nivel de energia -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
8. Meu bem-estar emocional -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
9. Meus papéis na vida -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
10. Meu tempo para atividades sociais | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
com 0S amigos

11. Meu relacionamento com minha | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
familia

12. Minha estabilidade financeira -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
14. Minha relagdo com o sobrevivente | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3

de acidente vascular cerebral

14. Meu funcionamento fisico -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
15. Minha satde em geral -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
16. Em geral, como sua vida mudou | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3

como resultado a cuidar o
sobrevivente de acidente vascular
cerebral?

Se ha quaisquer outras mudancas
em sua vida como resultado da
prestacao de cuidados para o
sobrevivente de acidente vascular
cerebral, por favor, escreva-as
abaixo e avalia-los adequadamente.
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APENDICE E
VERSAO ADAPTADA DA BAKAS CAREGIVING OUTCOME SCALE

As perguntas a seguir sdo sobre as possiveis mudancas em sua vida a partir de
prestacdo de cuidados para o sobrevivente de AVC. Para cada alteracdo possivel na lista,
indique o grau de mudanca. Os numeros que indicam o grau de mudanca de faixa de -3
"Mudou para o pior" para 3 "Mudou para melhor". O numero 0 significa "ndo se alterou”.

Versdo adaptada Mudou para  Néo Mudou para
pior mudou melhor
Minha auto-estima (O que penso sobre | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3

mim mesmo, minhas emocdes e meus
comportamentos na vida)

Minha saude fisica (Condicéo geral do | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
corpo em relagdo a doengas e a
capacidade fisica para realizar as
atividades do cotidiano)

Meu tempo para atividades com | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
familia

Minha capacidade de lidar com o |-3 -2 -1 0 +1 +2 +3
estresse (Situacdes que percebo como

ameacadoras)

Minha relagdo com o0s amigos | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3

(Relacdo de afeto, amizade, amor,
lealdade e protecéo)

Minha visdo de futuro (Capacidade de | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
elaborar planos num futuro proximo
ou distante.)

Meu nivel de energia (Disposicdo para | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
realizar as atividades do cotidiano)

Meu bem-estar emocional | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
(Pensamentos de alegria e prazer nas
experiéncias vivenciadas no dia-a-dia)

Papéis sociais (De mde ou pai, irma | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
(0), amiga (0), filha (0).

Meu tempo para atividades sociais | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
com amigos
Minha relagdo com parentes (Relagéo | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3

de afeto, amizade, amor, lealdade e
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protecao)

Minha estabilidade financeira
(Organizagdo com as despesas,
controle  do dinheiro, gastos,
economias)

+1

+2

+3

Minha relacdo com o sobrevivente de
acidente vascular cerebral (Relagéo de
afeto, amizade, amor, lealdade e
protecdo)

+1

+2

+3

Meu funcionamento fisico (Minha
forca muscular e auséncia de dores no
corpo para atividades do cotidiano)

+1

+2

+3

Minha salde em geral (Estado de
completo bem-estar fisico, mental e
social e ndo somente auséncia de
doencas)

+1

+2

+3

Em geral, como sua vida mudou como
resultado a cuidar o sobrevivente de
acidente vascular cerebral?

+1

+2

+3
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APENDICE F
VERSAO ADAPTADA FINAL DA BAKAS CAREGIVING OUTCOME SCALE

As perguntas a seguir sdo sobre as possiveis mudancas em sua vida a partir de
prestacdo de cuidados para o sobrevivente de AVC. Para cada alteracdo possivel na lista,
indique o grau de mudanca. Os numeros que indicam o grau de mudanca de faixa de -3
"Mudou para o pior" para 3 "Mudou para melhor". O numero 0 significa "ndo se alterou”.

Versdo adaptada Mudou para  Néo Mudou para
pior mudou melhor
1.Minha auto-estima (O que penso | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3

sobre mim mesmo, minhas emogdes e
meus comportamentos na vida)

2. Minha saude fisica (Condicéo geral | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
do corpo em relacdo a doencas e a
capacidade fisica para realizar as
atividades do dia-a-dia)

3. Meu tempo para atividades com a | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
familia

4. Minha capacidade de lidar com o | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
estresse (Situacdes que percebo como

ameacadoras)

5. Minha relagdo com os amigos | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3

(Relagdo de afeto, amizade, amor,
lealdade e protecdo)

6. Minha visdo de futuro (Capacidade | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
de planejar o futuro préximo ou
distante)

7. Meu nivel de energia (Disposicéo | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
para realizar as atividades do dia-a-
dia).

8. Meu bem-estar emocional | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
(Pensamentos de alegria e prazer nas
experiéncias vivenciadas)

9. Papéis sociais (De mée ou pai, irma | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
(0), amiga (0), filha (0).

10. Meu tempo para atividades sociais | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
com amigos
11. Minha relagdo com os parentes | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3

(Relagdo de afeto, amizade, amor,
lealdade e protecéo)

12. Minha estabilidade financeira | -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
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(Organizacdo com as despesas,
controle  do  dinheiro,  gastos,
economias).

13. Minha relacdo com o sobrevivente
de acidente vascular cerebral (Relagéo
de afeto, amizade, amor, lealdade e
protecdo)

+1

+2

+3

14. Meu funcionamento fisico (Minha
forca muscular, auséncia de dores no
corpo para atividades do dia-a-dia).

+1

+2

+3

15. Minha satde em geral (Estado de
completo bem-estar fisico, mental e
social e ndo somente auséncia de
doencas)

+1

+2

+3

16. Em geral, como sua vida mudou
como resultado do cuidar do
sobrevivente de acidente vascular
cerebral?

+1

+2

+3
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APENDICE G

QUESTIONARIO SOCIODEMQGRAFICO, DE SAUDE, ARRANJO FAMILIAR E
ASPECTOS RELACIONADOS A PRESTACAO DE CUIDADOS DO CUIDADOR DO
PACIENTE COM SEQUELA DE AVE

1. Identificacdo sociodemografica

Idade: (1)18a29anos (2)30a42anos (3)434a55anos (4)56a65anos (6)66a80
anos (7)) igual ou maior que 86 anos

Sexo: (1) Feminino (2) Masculino

Estado civil: (1) Solteiro (2) Casado ou unido estavel (3) Viuvo (4) Divorciado

Escolaridade: (1) Analfabeto (2) Alfabetizado (3) Possui de 1-4 anos de escolaridade (4) Possui
de 5 a 8 anos de escolaridade (5) Possui de 9 a 11 anos de escolaridade (6) 12 ou mais anos de
escolaridade

Renda individual: (1) até R$880,00 (2) de R$ 881,00 - R$ 1760,00 (3) de R$1761,00- R$
2640,00 (4) de R$ 2641,00- R$ 3520,00 (5) de R$ 3520,00 & 4400,00 (6) mais de 4401,00

Renda familiar: (1) até R$880,00 (2) de R$ 881,00 - R$ 1760,00 (3) de R$1761,00- R$ 2640,00
(4) de R$ 2641,00- R$ 3520,00 (5) de R$ 3520,00 & 4400,00 (6) mais de 4401,00

Tipo de renda: (1) Aposentadoria (2) Pensdo (3) Aluguel (4) Trabalho préprio (5) Doagéo —
familia, amigos, instituicdo  (6) Outras

A renda é suficiente para os cuidados com o paciente e as despesas: (1) Sim (2) Né&o

Religido: (1) Catdlica (2) Evangélica (3) Espirita (4) Umbandista (5) ateu (6) N&o tém religido

2. Arranjo familiar

Parentesco do cuidador principal: (1) Cénjuge (2) Irmdo (a) (3) Filho (a)  (4) Cunhado (a)
(5) Genro ou nora (6) Sogro (a) (7) amigo (a)

Mora com o paciente com sequela de AVC: (1) Sim (2) Né&o

Se mora com o paciente, quantas pessoas moram com Vocé, exceto o paciente: (1) 1 pessoa

(2) 2 pessoas (3) 3 pessoas (4) 4 pessoas (5) 5 pessoas (6) igual ou mais que 6 pessoas

Com quem mora: (1) Conjuge (2) Irméo (a) (3) Filho (@) (4) Cunhado (a) (5) Genro ou nora
(6) Sogro (a) (7) amigo (a) (8) Neto (a) (9) Outros

Presenca de pessoas que ajudam nos cuidados com o paciente: (1) Sim (2) Né&o

Se sim: (1) Cuidador secundario (2) Cuidador terciario

Parentesco do cuidador secundario ou terciario: (1) Cénjuge (2) Irmédo (a) (3) Filho (@) (4)
Cunhado (a) (5) Genro ou nora (6) Sogro (a) (7) amigo (a)

3. Dados referente ao cuidado com o paciente

Hé& quanto tempo cuida do paciente: (1) 0 a 6 meses (2) 7 meses-2 anos  (3) 3-5 anos (4) 6-8
anos (5) 9-11 anos (6) 12 ou mais

Quantas duas durante a semana séo dedicados a cuidado com o paciente: (1) 3 dias (2) 4 dias
(3) 5 dias (4) 7 dias

Quantas horas por dia sdo dedicadas ao cuidado com o paciente: (1) até 4 horas (2) de 5 a 10
horas (3) de 11 & 18 horas (4) mais que 18 horas

Considera-se informado quanto a doenca do paciente: (1) Ndo (2) Pouco e insuficiente (3)
Pouco, mas suficiente (3) Muito bem

Considera-se preparado para cuidar do paciente: (1) Ndo (2) Pouco e insuficiente (3) Pouco,
mas suficiente (3) Muito bem

Recebeu orientacdes referentes ao cuidado com o paciente: (1) Ndo (2) Pouco e insuficiente (3)
Pouco, mas suficiente (3) Muito bem
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Ajuda das provisdo de cuidados: (1) Higiene corporal (2) Higiene oral (3) Eliminacdes (4)
Cuidados com a pele (5) Medicagdo (6) Sono e repouso (7) Atividade fisica (8) Lazer (8) Servico
de fisioterapia (9) Retorno a consultas (10) Locomogéo

4. Habitos de Vida e situacédo de saude

Fuma: (1) Sim (2) Ndo Ja fumou: (1) Sim (2) Ndo Bebida alcoolica: (1) Sim (2) Nao Ja
bebeu: (1) Sim (2) Ndo Atividade fisica: (1) Sim (2) Ndo Qual: (1) Aerdbica (2) Musculagéo
(3) Caminhada (4) Outras

Se sente cansado: (1) Nunca (2) Asvezes (3) Frequentemente (4) Sempre

Atividades de lazer: (1) Sim (2) Ndo  Se sim, frequéncia (1) Diariamente (2) Semanalmente

(3) Quinzenalmente (4) Mensalmente (5)Anualmente

Estado de satde autorreferido: (1) Ruim (2) Regular (3) Otimo (4) Excelente
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ANEXO A

AUTORIZACAO DA AUTORA PARA ADAPTACAO TRANSCULTURAL DA
BAKAS CAREGIVING OUTCOME SCALE

RE: Permission to test the validation of the Instrument-BAKAS
CAREGIVING OUTCOME SCALE (BCOS)

Bakas, Tamilyn

sew 05,12/2014 0042

Tatiana Femeira <tatianafarreira@hotmail.com:; thakas@iupui.edu <tbakas@iupui.eduz;

B 1anexos (59 KH

BCCADEZ T4 o

Hello Tatiana, You are welcomea to use the BOOS in your rasearch. If you translate it into your language,
please send me the translated version of the scale and any psychometric information that you may obtain from
it's use in your country. Please cite the Bakas et al., 2005 article when reporting results from your research
with the scale. Let me know if you hawve further questions.

Best wishes on your research,

Tami

Tamilyn Bakas, PhD, RN, FAHA, FAAN
Professor and Chair

Department of Science of Nursing Care
Indiana University School of Mursing
1111 Middle Drive, MU 413
Indianapolis, IN 46202

Office: 317-274-4695

Email: thakas@iupui.edu

From: Tatiana Farreira [tatdanaferreira@hotmail.com]

Sent: Wednesday, Decamber 03, 2014 7:29 AM

To: Bakas, Tamilyn; thakas@pui.edu

Subject: Permission to test the validation of the Instrument-BAKAS CAREGIVING OUTCOME SCALE (BCOS)

Dear Dra. Tamily Balkas

I'm Tatiana Ferreira da Costa, doctoral student of the Postzraduate Program in Mursing at the Federal
University of Paraiba - BEAZIT. guide of Prof. Dir. Katia Neyla de Freitzs Macedo Costa. I'm part of
a health research group of the adult and the elderly, coordinated by my advisor and, specifically, I
have worked with patients with sequelae of cerebrovascular accident and their caregivers. I've been
through this ask for permizsion to test the validation of the mstument-BAKAS CAREGIVING
OUTCOME SCALE (BCOS) for use in Brazil az a proposal for my doctoral thesis. My interest in
adapting this instrument came from rezdings about caregivers workload, which I realized the
importance and relevance of this scale in the application with this population.

Thank vou i advance for your attention



126

ANEXO B

VERSAO ORIGINAL DA BAKAS CAREGIVING OUTCOME SCALE

This group of questions is about the possible changes in your life from providing care
for the stroke survivor. For each possible change listed, circle one number indicating the
degree of change. The numbers indicating the degree of change range from —3 “Changed for
the Worst” to +3 “Changed for the Best.” The number 0 means “Did Not Change.”

As a result of providing care for the | Changed for | Did not | Changed for
stroke survivor: the worst changed | the best
1. My self esteem -3 |2 | -1 0 +1 | +2 | +3
2. My physical health 3|2 | -1 0 +1 | +2 | +3
3. My time for family activities -3 |2 |-1 0 +1 | +2 | +3
4. My ability to cope with stress 3|2 | -1 0 +1 | +2 | +3
5. My relationship with friends 3|2 | -1 0 +1 | +2 | +3
6. My future outlook 3|2 | -1 0 +1 | +2 | +3
7. My level of energy 3|2 | -1 0 +1 | +2 | +3
8. My emotional well-being 3|2 | -1 0 +1 | +2 | +3
9. My roles in life 3|2 | -1 0 +1 | +2 | +3
10. My time for social activities with 312 | -1 0 +1 | +2 | +3

friends
11. My relationship with my family 3|2 | -1 0 +1 | +2 | +3
12. My financial well-being -3 |2 |-1 0 +1 | +2 | +3
15. My relationship with the stroke 312 | -1 0 +1 | +2 | +3

survivor
14. My physical functioning 3 -2 | -1 0 +1 | +2 | +3
15. My general health -3 |2 |-1 0 +1 | +2 | +3
16. In general, how has your life|-3 |-2 |-1 0 +1 | +2 | +3

changed

as a result of taking care of the
stroke

survivor?
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ESCALA DE ESTRESSE, ANSIEDADE E DEPRESSAO (EADS-21)

Para cada uma das frases que vai ler seguidamente assinale com uma cruz (X) o nimero que melhor
indica até que ponto cada uma das frases se aplica na sua vidla DURANTE A ULTIMA SEMANA

0 — Néo se 1 - Aplicou-se a 2 — Aplicou-se amim
aplicou nadaa | mim algumas vezes muitas vezes
mim

3 — Aplicou-se a mim
a maior parte do tempo

1.Tive dificuldade em me acalmar

2. Senti a minha boca seca

3. Nao consegui sentir nenhum sentimento positivo

4. Senti dificuldades em respirar

5. Nao consegui ter iniciativa para fazer as coisas

. Exagerei intencionalmente ao reagir a situacdes Estresse

6
7. Tive tremedeira (por exemplo, nas méos)
8. Senti que estava sempre nervoso(a)

9. Preocupei-me com situagbes em que podia entrar em panico e fazer
papel de ridiculo

o|lo|o|lo|o|lo|o|lo| o
A e I
NN N NN N NN N
Wl W wl wwlwwl w| w

10. Senti que ndo tinha vontade de nada

11. Me senti inquieto(a)

12. Tive dificuldade de relaxar

13. Me senti deprimido e sem motivagéo

14. Eu ndo conseguia tolerar as coisas que me impediam de continuar a
fazer 0 que estava realizando

ol o| o|lo|lo
I
N N NN N
Wl W W wlw

15. Eu senti que ia entrar em panico

16. Nada me deixou entusiasmado

17. Eu senti que era uma pessoa sem valor

18. Eu senti que estava sendo muito sensivel/emotivo

19. Eu percebi uma mudanga nos meus batimentos cardiacos embora néo
estivesse praticando exercicio rigoroso (ex. batimento cardiaco acelerado
ou irregular)

olo|o|lo|o
A
NN NN N
wWlw| wlw|lw

20. Eu senti medo sem motivo

o
=
N
w

21. Senti que a vida ndo tinha sentido
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ANEXO D

ESCALA DE BEM-ESTAR SUBJETIVO (BES)

Circule o numero que melhor descreve como vocé se sente, neste momento, em relacdo a cada
frase. Para isso, considere a seguinte escala de resposta abaixo e indique ao lado da questdo a
sua resposta, atribuindo um namero.

1 2 3 4 5
Discordo totalmente Discordo Indeciso Concordo Concordo
totalmente

1. Sinto-me completamente realizado (a).

2. Sinto-me com boa disposicéo.

3. Sinto-me particularmente contente com a minha vida.

4. Sinto-me uma pessoa com sorte.

5. Sinto-me aborrecido (a).

6. Sinto-me muito solitario (a) ou afastado das outras pessoas.

7 Sinto-me desaminado ou infeliz.

8. Sinto-me perturbado porque ndo sei quais as expectativas que os outros tém de
mim.

9.Sinto-me triste com o rumo que a minha vida tomou.

10. No geral sinto-me satisfeito com a maneira como a minha vida corre.

11. Este é o maior momento de tristeza da minha vida.

12. Eu estou exatamente tdo feliz agora como nos tempos da minha infancia.

13. A grande maioria das coisas que faco sdo chatas e monétonas.

14. As coisas que eu faco agora séo téo interessantes como na infancia.

15. Quando eu recuo no tempo, sinto-me satisfeito com a minha vida.

16. Os acontecimentos da minha vida vao piorando a medida que vou ficando mais
velho.

17.Vocé se sente muito s6?

18. As coisas este ano aborrecem-me mais.

19. Mesmo que tivesse a possibilidade de escolher onde viver, viveria onde estou
atualmente.

20. Por vezes sinto que a vida ndo merece ser vivida.

21. A minha vida é dificil a maior parte do tempo.

22. Estou satisfeito com a vida que levo presentemente hoje.

23. A minha salde é a mesma ou ainda melhor do que a da maioria das pessoas da
minha idade.
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ANEXO E - CARTA DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA E PESQUISA

UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE “§ Qgravay orme
FEDERAL DA PARAIBA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: UALIDA{;E.EI DA BAKAS CAREGIVING CUTCOME SCALE (BCOS) EM UMA
AMOSTRA DE CUIDADORES BERASILEIROS DE PACIENTES COM SEQUELAS DE
ACIDENTE VASCULAR ENCEFALICD

Pesquisador: Tatizns Ferreira da Costa

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: T1B55817.0.0000.5138

Instituigdo Proponente: Univarsidade Federal da Paraiba
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.243.225

Apresentagic do Projeto:

Projeto de Tese do Programa de Pas Graduagdo em Enfermagem. A pesquisa serd do fipo metodologica,
com delineamento fransverssl. Sera solicitada a Dre. Tamilyn Bakas, principal autora do instrumeanto, por via
eletrénica, permissdc para s adaptacdo e o uso da Bakas Caregiving Outcomes Scale (BCOS). Apos
autorizagdo, serdo iniciadss as etapas de validagdo da escala. A pesquisa sera reslizads no domicilios dos
pacientas com sequela de AVE. no municipio de Jodo Pessoa — FB, cadastrados nas Unidades de Salde
da Familia. A populagdo do estudo serd composta de cuidadores familisres dos pacientes com sequels de
acidente vascular encefidlico — AVE. A amostra do presente estudo sera de 150 cuidadores. a pesquisa
envolvera trés etapas: adaptacdo transcultural, estude da fidedignidade e estudo da validade da escals

Objetive da Pesquisa:
“falidar a Bakas Caregiving Outcome Scale (BCOS) em cuidadores de pacientes com sequela de acidente

vascular encefélico no Brasil

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Riscos:

Engerego:  UMIVEREITARID 50

Ballmo: CASTELD BRANCO CEP: 58051800
UF: PA MuURIciplo:  pOAD PESS0A
Telefone: =3y3216-7701 Fax: (B3 321677 E-mall:  aticaccsuiphighatmall com

Fégina 01 de 03




UFPE - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE "%

FEDERAL DA PARAIBA

Continuscio do Pareosn 2243 228

Esta pesquisa néo oferece riscos, previsiveis, para a salde dos participantes.

Beneficios:

asil

Plataforma

A pesquisa trars subsidios aos profiszionais de enfermagem para tragar intervencdes especificas para

cuidadores de pacienfes com sequela de acidente vascular encefalico

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Em consondncia com o fitulo, objetivos, referencial tedrico, metodologia e referéncias.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Apresents 8 documentagio necessaria.

Recomendagdes:

Divulgar resultados.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
AFRCWADD.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Certifico gque o Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Salde da Universidade Federsal da

Paraiba — CEF/CCS aprovou 8 Exenugﬁn do referido projeto de pesquisa.

Cutrassim, informo que & autorizagdo para posterior publicacdo fica condicionads & submissdo do Relatario

Final na Plataforma Brasil, via Motificagdo, para fins de apreciacio e aprovacdo por este egrégio Comité.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Awrtor SituagSo
Informagdes Basicas|PE_INFORMAGZOES _BASICAS DO _F | 24072017 Acsito
do Projeto RCJETO BE59TH pdf 23:02:21
Folha de Rosto FOLHADEROSTO pdf 24/07/2017 | Tetiana Ferreira da Aceito
220124 1Costs

Outros Aprovacaodocolegiado jpg 24/07/2017 | Tetiana Ferreira da Aceito
225402 |Costs

Outros INESTRUMENTOSDECCOLETADEDADD | 21/07/2017 |Tatizna Ferreira da Acsito

S.docs 14:30:58 | Costa

Outros cartsdeanuencia.pdf 21/07/2017 | Tetiana Ferreira da Aceito
14:30:08 | Costa

Orgamanto ORCAMENTC docx 21/07/2017 | Tatiana Ferreira da Acaite
14:38:30 | Costa

Emderago.  UNIVERSITARIO 5™

Balmo: CASTELD BRANCO CEP 58.051-000

UF: PB Munlzlplo: KA PESS0A

Talgfone: g=313216-7791 Fau: (E3)3216-7701 E-mall:  aticaccsuipa hatmall com

Py (2 dar 103
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Conlinuagiin do Parecer: 2242 228

TCLE ! Termos de | TCLECUIDADOR.docx 21/07/2017 | Tetiana Ferreira da Aceito
Assentimento / 14:38:13 | Costa

Justificativa da

Ausénciz

TCLE ! Termos de | TCLEJUIZ docx 21/07/2017 | Tetiana Ferreira da Aeito
Assentimento / 14:38:00 | Costa

Justificativa de

Auséncis

Cronogramsa CROMOGRAMA docx 21/07/2017 | Tetiana Ferreira da Aceito

14:368:11 LCosia

Projeto Detalhado [ | projeto.docx 21/07/2017 | Tetiana Ferreira da Aceito
Brochura 14:28:37 | Costa

Urvestigador

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:

MN&o

JOAD PESSOA, 28 de Agosto de 2017
Assinado por:
Eliane Marques Duarte de Sousa
{Coordenador)

Endarego.  UNIVERSITARID 5

Balfmo: CASTELD BRANGO CEP: 55051800
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