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Resumo: A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é uma doenca de heranga genética que provoca
fraqgueza muscular progressiva. Objetivo: Analisar a evolucdo da sobrecarga dos cuidadores de
pacientes com DMD apds um ano de reabilitacdo, segundo o grau de estadiamento da doenca.
Método: Estudo longitudinal, com amostra inicial de 30 criangas com DMD e seus cuidadores
familiares. A coleta de dados ocorreu em dois momentos, no periodo de um ano. A sobrecarga dos
cuidadores foi avaliada pelo Burden Interview e a fase de estadiamento da DMD pela Escala de
Vignos. Também foi preenchida uma ficha de perfil sociodemografico. Resultados: A amostra final foi
composta por 27 pacientes e seus cuidadores. Os cuidadores tinham média de idade de 39,44 (+
8,40) anos e a maioria era do sexo feminino. A sobrecarga foi considerada moderada e ndo houve
evolucdo durante o periodo avaliado. Os pacientes tinham média de idade de 14,59 (+4,04) anos e
apresentaram piora significativa na Escala de Vignos, ap6s a segunda avaliacdo. Nao foi encontrada
relagdo significativa entre a sobrecarga dos cuidadores e a fase de estadiamento da doenca.
Conclusdo: Os cuidadores apresentaram sobrecarga moderada, no entanto ndo houve piora desta,
apesar da evolucao da doencga.
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A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é uma doenca de heranca
genética que afeta em sua maioria os individuos do sexo masculino (BUSHBY et al.,
2010). No inicio da segunda década de vida ocorrem diversas perdas funcionais,
que incluem a fraqueza muscular progressiva e a perda da capacidade de
deambulagdo (LUCCA; PETEAN, 2016). A privagdo funcional gerada pela DMD
interfere nos aspectos biopsicossociais dos cuidadores destes pacientes (MOURA et
al., 2015). Toda a familia sofre e precisa aprender a lidar com as reacdes e 0s
sentimentos despertados pela doenca (LUCCA; PETEAN, 2016).
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Ao longo da progresséo da doenca, a fragilidade da saude e o estado mental

do paciente, traz sofrimento, ansiedade e depressdo ao cuidador. Apesar da
demanda e da sobrecarga enfrentada pelos cuidadores, eles indicam devocdo a
responsabilidade que assumiram (LANDFELDT et al., 2016).

A literatura deixa clara a necessidade de uma abordagem holistica voltada a
familia do paciente e do desenvolvimento de novos estudos, visando a ampliacao do
conhecimento sobre os cuidadores familiares, que sirvam como incentivo para o
desenvolvimento de acdes de apoio para a promocdo da qualidade de vida destes
individuos (LANDFELDT et al., 2016). Portanto, o objetivo deste estudo foi analisar a
evolucdo da sobrecarga dos cuidadores de pacientes com DMD apds um ano de
reabilitacdo; e comparar a evolucdo da sobrecarga segundo o grau de estadiamento

da doenca.

Material e Métodos

Estudo longitudinal e observacional, realizado em um centro de reabilitacéo
de Goiania-GO. Foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da PUC-Goias, sob
parecer n.°1.547.418. Foram incluidos pacientes com DMD e seus cuidadores
informais familiares que estavam em processo de reabilitacdo; e excluidos os
cuidadores profissionais e pacientes com outras doencas neuroldgicas associadas.

A coleta de dados ocorreu em dois momentos; a primeira de outubro a
dezembro de 2016 e a segunda apds um ano. Os participantes assinaram o Termo
de Assentimento e o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido; os cuidadores
responderam uma ficha de perfil sociodemografico e o instrumento Burden Interview;
e os pacientes foram submetidos a avaliacdes fisicas para preenchimento da Escala
de Vignos. Ap6s um ano, cuidadores e pacientes foram reavaliados. Neste periodo,
os individuos com DMD passaram por um processo de reabilitagcdo multiprofissional.

A Escala de Vignos classifica a funcdo de 0 a 10, e quanto maior, pior é o
desempenho funcional (VIGNOS et al.,, 1963). O Burden Interview avalia a
sobrecarga dos cuidadores. A pontuacéo pode variar de 0 a 88 (SCAZUFCA, 2002),
sendo classificada em: <21=auséncia de sobrecarga, 21-40=sobrecarga moderada,

41-60=sobrecarga moderada a severa, 61> sobrecarga severa (ZARIT, 1987).
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Os dados foram analisados utilizando o pacote Statistical Package for Social

Science (SPSS), versdo 24. A avaliacdo da evolucdo do Burden Interview em
relacdo a Escala de Vignos inicial e segundo a evolucdo da Escala de Vignos, foi
feito utilizando a andlise da variancia fatorial (ANOVA-Fatorial). O teste Qui-
quadrado foi realizado a fim de comparar a classificagdo do Burden Interview e o
teste T pareado para a pontuacgédo total entre a primeira e a segunda avaliacdo. Foi

adotado um nivel de significancia de 5% (p < 0,05).

Resultados e Discusséao

A amostra inicial foi de 30 pacientes. Um paciente foi a 6bito e dois ndo
compareceram na instituicdo na segunda coleta. Portanto, a amostra final foi de 27
cuidadores de pacientes com DMD, com média de idade de 39,44 (+ 8,40) anos.

A maioria dos cuidadores era do sexo feminino (92,6%), casado ou vivendo
maritalmente (81,5%), nao trabalhava (70,4%) e néo realizava tratamento
psicolégico (81,5%). A maior parte possuia renda mensal de 2 salarios minimos
(37,0%). Os pacientes apresentaram média de idade de 14,59 (x4,04) anos e a
maioria (88,9%) ndo andava no momento da coleta. A média de pontuagdo na
Escala de Vignos na primeira avaliagao foi de 7,07 (£1,41) pontos e na segunda de
7,5 (£1,76) pontos, com diferenca significativa (p<0,001).

Ao comparar o escore total do Burden Interview entre a primeira (24,48
+10,25) e a segunda (23,81+11,11) avaliagdo, ndo houve diferenga significativa
(p=0,65). Também n&o foi observada diferenga significativa na classificacdo da

sobrecarga dos cuidadores ap6s um ano (Tabelal).

Tabela 1. Comparacgéo da classificacdo do Burden Interview entre a primeira e a segunda
avaliacdo. GO, 2017.

Periodo n (%)

1 *
Burden Interview 1° Avaliagéo 2°Avaliacao P
Auséncia de sobrecarga 10 (37,0) 11 (40,7)
Sobrecarga moderada 15 (55,6) 13 (48,1) 0,82
Sobrecarga moderada a severa 2 (7,4) 3(11,1)

*Qui-quadrado
Cuidar de um individuo com DMD esta associado a sobrecarga, como €

demonstrado na literatura (LANDFELTD et al., 2016; MOURA et al., 2015) e vai de
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encontro com os achados do presente estudo. Ndo foram encontradas pesquisas

longitudinais que abordam a sobrecarga desses cuidadores, para fins de
comparacao.

Ao comparar a evolugdo do Burden Inteview entre os cuidadores de
pacientes que mantiveram a pontuacdo na Escala de Vignos e os que pioraram apos
um ano, observou-se que nao houve diferenca entre os grupos (p=0,07). E também,
ao comparar a evolugédo do Burden Inteview entre os cuidadores de pacientes que
tinham pontuacédo na escala de Vignos inicial menor ou igual a sete com 0s mais
graves (Vignos 8 ou 9), ndo houve diferenca entre os grupos (p=0,71). Moura et al.
(2015) utilizando outros instrumentos, também n&o encontraram correlacdo entre
menor independéncia funcional e a sobrecarga dos cuidadores.

O presente estudo demonstrou que mesmo por um curto espago de tempo
de acompanhamento (um ano), os cuidadores néo pioraram a sobrecarga, apesar da
evolucdo da doenca ter sido evidente. Ainda que apresentando sobrecarga
moderada, € possivel acreditar que estes cuidadores podem se adaptar ou
desenvolver estratégias que permitem solucionar as adversidades do processo de
cuidar. A adaptacdo é decorrente de um processo cognitivo, em que, primeiramente
o individuo procura compreender sobre a doenca e posteriormente desenvolver
estratégias emocionais para lidar com as dificuldades encontradas no processo de
cuidar (MAGLIANO et al., 2014).

Esta adaptacdo do cuidador ao diagnostico de distrofinopatia pode ser
aprimorada pelo aumento da percepgado de controle da situagcédo, pelo apoio dos
familiares e pela criagdo de uma identidade familiar saudavel. O suporte de redes
sociais e profissionais de apoio também sdo imprescindiveis, pois ajudam a reduzir
fatores de estresse, ensinando-os a reforcar estratégias de enfrentamento
(FRISHMAN et al., 2017).

Os cuidadores apresentaram sobrecarga moderada, no entanto ndo houve
piora desta apés um ano de reabilitacdo, apesar da evolucéo da doenca. E possivel
acreditar que estes cuidadores podem se adaptar ou desenvolver estratégias que

permitem solucionar as adversidades do processo de cuidar. Os profissionais de
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saude precisam se atentar também a salude mental do cuidador familiar, oferecendo

suporte e encaminhamento para avaliacdo e intervencdes especializadas e

intensivas com a finalidade de diminuir a sobrecarga.
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