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RESUMO

Obijetivo: Descrever o perfil dos cuidadores pediatricos, bem como sua qualidade de vida,
importancia e suas principais dificuldades no ato de cuidar da crianga com disfungao
neurolégica. Metodos: Estudo tipo descritivo, transversal, realizado no Centro
Especializado em Reabilitacdo (CER 1V), do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando
Figueira (IMIP). Cuja a pesquisa foi dividida em duas etapas, no primeiro momento foi
explicado o proposito da pesquisa e oferecido o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, no segundo, ap6s o consentimento, foi aplicada uma ficha de perfil
sociodemografico e um questionario de qualidade de vida WHOQOL- Bref , com questfes
objetivas, divididas emquatro dominios: Fisico, Psicologico, Relacdes Sociais e Meio
Ambiente. Resultados: A amostra total foi constituida de 30 cuidadores, sendo 100% do
sexo feminino, faixa etaria predominante com de 31 a 49 anos. Quanto a qualidade de vida
dos cuidadores observou-se piores resultados de qualidade de vida no dominio Ambiente.
Conclusdo: Concluem-se os resultados deste estudo tem como predominéncia as mulheres,
como principais cuidadora, dedicam seu tempo em prol das criancas com deficiéncia fisica,
permitindo-se ficar em segundo plano, por permanecerem por um longo tempo na fungéo

de cuidar.

Descritores: Cuidador, doenca cronica, perfil, social.



ABSTRACT

Objective:To describethe profile of pediatric caregivers, as well as their quality of life,
importance and their main difficulties in caring for the child with neurological dysfunction.
Methods: A descriptive, cross-sectional study carried out at the Specialized Center for
Rehabilitation (CER 1V) of the Institute of Integral Medicine, Prof. Fernando Figueira
(IMIP). The research was divided into two parts. At the first moment the purpose of the
research was explained and the consent form was given. In the second one, after consent, a
sociodemographic profile and a quality of life questionnaire were applied WHOQOL- Bref,
with objective questions, divided into four domains: Physical, Psychological, Social
Relations and Environment. Results: The total sample consisted of 30 caregivers, being
100% female, predominant age group with 31 to 49 years. Regarding the quality of life of
the caregivers, we observed worse quality of life outcomes in the Environment domain

Conclusion: The results of this study are predominantly women, as the main caretaker,
dedicate their time in favor of children with physical disabilities, allowing them to stay in

the background, because they remain for a long time in the care function.

Keywords: Caregiver, chronic illness, profile, social



LISTA DE SIGLAS E ABREVIATURAS

CER IV | Centro Especializado em Reabilitacéo 1V

CBO Classificacdo Brasileira de Ocupacdes

EB Espinha Bifida

IDH indice de Desenvolvimento Humano

IMIP Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira
MMC Mielomeningocele

PC Paralisia Cerebral

SCzv Sindrome Congénita do Virus Zika

DP Desvio padréao

TCLE Termo de Consentimento Livre e Esclarecido




INTRODUCAO

A condigdo cronica tem sido um tema de extrema relevancia para a reflexdo do
processo de viver do ser humano. Define-se condicdo crdnica na infancia, como aquela que
interfere no funcionamento do corpo da crianga em longo prazo, requer assisténcia e
seguimento por profissionais de saude, limita as atividades diarias, causa repercussdes no
seu processo de crescimento e desenvolvimento afetando o cotidiano de todos os membros

da familial.

No Brasil, a relevancia de se ampliar a discussdo acerca das condi¢fes cronicas de
salde se assenta ainda na necessidade de encarar a transicdo epidemiologica da populacéao
brasileira, oriunda — dentre outros fatores — do aporte de melhores recursos para diagnéstico
e tratamento, de melhoras nos indicadores sociais e de saude, que modificou a sobrevida,

concorrendo com variadas comorbidades associadas na populagio infanto-juvenil?.

Experienciar a doenca cronica significa permanecer com uma ou mais doencas que
demandam longas internacbes ou reinternacdes. Além disso, sdo incuraveis, deixam
sequelas que imp&em limitacGes de funcdes ao individuo e envolvem todos os obstaculos e
desvios da fisiologia normal, os quais tém uma das seguintes caracteristicas: sao
subsistentes, deixam incapacidade residual, sdo causados por alteracdes patoldgicas
irreversiveis e requerem treinamento especial do paciente para sua reabilitacdo,

necessitando de longo periodo de supervisdo e observacgdo do cuidador?.

Criancas com patologias neuroldgicas, como a Paralisia Cerebral (PC),

Mielomeningocele (MMC), Sindrome Congénita do Virus Zika (SCZv), entre outras,



necessitam de cuidados que sdo imprescindiveis e requerem conhecimentos, esforcos e

dedicacéo continuas dos cuidadores envolvidos®.

Cuidador é a pessoa, da familia ou da comunidade, que presta cuidados a outra pessoa
de qualquer idade, que esteja necessitando de cuidados por estar acamada, com limitacGes
fisicas ou mentais, com ou sem remuneracio®. Torna-se cuidador formal, o profissional que
recebe um treinamento especifico para a funcdo e exerce a atividade mediante uma
remuneracdo, mantendo vinculos contratuais, e integrado a Classificacdo Brasileira de
Ocupagdes — CBO. Cuidador informal € um membro familiar (escolhido entre os familiares
por ter melhor relacionamento ou intimidade com a pessoa e/ou por apresentar maior

disponibilidade de tempo)®.

O cuidador ¢é fundamental para o sucesso da recuperacdo das criancas portadoras de
disfuncdes neuroldgicas e, muitas vezes, este personagem tdo importante € colocado em
segundo plano durante o tratamento. Em geral, é ele quem permanece a maior parte do
tempo em torno do paciente, zela por suas necessidades bésicas em periodo integral
(higiene, alimentacdo, movimentacdo), além de ser o principal responsavel pelo suporte

emocional e afetivo do paciente.

Esse personagem, geralmente, mae, pai, irmdo(a) ou avé (0), sdo exigidas abnegacdes
que podem implicar em abrir mdo do trabalho, estudo e projetos pessoais para prestacao
integral de assisténcia a crianca’.Desse modo, nota-se que o papel do cuidador ultrapassa o
simples acompanhamento das atividades de vida diaria® Todos os fatores acima acabam

influenciando na qualidade de vida dos cuidadores®



O conceito de Qualidade de vida esta relacionado & autoestima e ao bem-estar pessoal e
abrange multiplos aspectos como: a capacidade funcional, o nivel socioeconémico, o estado
emocional, a interagdo social, a atividade intelectual, o autocuidado, o suporte familiar, o
préprio estado de salde, os valores culturais e éticos, a religiosidade, o estilo de vida, a

satisfacio com o emprego e\ou atividades diarias e 0 ambiente em que se vive 1°

Nestas duas Ultimas décadas, os referenciais tedricos referem que a continuidade de
desempenho deste papel é um fator que ameaga 0 bem-estar dos familiares cuidadores,
induzindo stress e sobrecarga que se manifesta com alteracdes fisicas, emocionais e
sociais!. O desespero, 0 cansaco e a ansiedade dos cuidadores informais ¢é evidente devido
a cobranga (implicita ou explicita) dos profissionais de salde, familiares ou membros da

comunidade quanto aos cuidados prestados??,

Dentro desse contexto, o presente estudo tem como objetivo descrever o perfil dos
cuidadores pediatricos, bem como sua qualidade de vida, importancia e suas principais

dificuldades no ato de cuidar da crianca com disfungdo neuroldgica.®



METODOS

Trata-se de um estudo descritivo, transversal, realizado no periodo de Abril de 2019 a
Maio de 2019, apds a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do
Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira (IMIP) sob o CAAE
10191019.6.0000.5201e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido por

parte dos participantes.

A populacdo do estudo foi constituida por individuos cuidadores das criangas
atendidas no setor da neuropediatria do Centro Especializado em Reabilitagédo (CER 1V) do
IMIP. Tratando-se de uma amostra por conveniéncia na qual se obteve um quantitativo de
30 cuidadores. Os critérios de incluséo, foram os cuidadores principais da crianca, ter idade
igual ou superior a 18 anos e que frequentem o setor da neuropediatria no CER IV do IMIP
e os de exclusdo, foram os individuos que, apresentaram alguma dificuldade para a
comunicacgdo, familias nas quais ndo foi possivel identificar o cuidador principal e os

individuos que ndo aceitaram participar da pesquisa.

A pesquisa foi dividida em duas etapas, no primeiro momento, os cuidadores foram
esclarecidos sobre os objetivos da pesquisa e ao aceitarem participar da pesquisa, 0S
mesmos receberam o TCLE que foi lido cuidadosamente. Desta forma, foram asseguradas a
confidencialidade, a privacidade e a protecdo da identidade dos sujeitos, buscando acima de

tudo evitar riscos potenciais.

No segundo momento, apds o consentimento, foi aplicada uma ficha de perfil,

contendo perguntas com caracteristicas sociodemogréaficas e econdmicas do cuidador,



como: género, idade, estado civil, escolaridade, quantidades de filhos, grau de parentesco e
tempo de prestagéo do cuidado.

Em seguida, responderam o questionario de qualidade de vida WHOQOL- Bref, com
26 itens, que integram quatro dominios: Fisico (dor e desconforto, energia e fadiga, sono e
repouso, mobilidade, atividades da vida cotidiana, dependéncia de medicacdo ou de
tratamentos e capacidade de trabalho); Psicoldgico (sentimentos positivos, pensar,
aprender, memoria e concentragdo, auto-estima, imagem corporal e aparéncia, sentimentos
negativos, espiritualidade, religido e crencas pessoais), Relagdes Sociais (relagdes pessoais,
suporte (apoio) social, atividade sexual) e Meio Ambiente (seguranca fisica e protecéo,
ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de saude e sociais: disponibilidade e
qualidade, oportunidade de adquirir novas informag6es e habilidades, participagdo em, e
oportunidades de recreacdo/lazer, ambiente fisico: poluicdo, ruido, transito, clima e

transporte). (Tabela 1).



Tabela 1. Composi¢do dos Dominios Avaliados (WHOQOL- Bref).

Dominio 1: Aspectos Fisicos

3- Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o que precisa?

4- O quanto voceé precisa de algum tratamento médico para levar sua vida diaria?

10- Vocé tem energia o suficiente para seu dia-a-dia?

15- Quao bem vocé é capaz de se locomover?

16- Quado satisfeito esta com o seu sono?

17- Quao satisfeito vocé esta com sua capacidade de desempenhar as atividades do dia-
a-dia?

18- Quado satisfeito vocé esta com sua capacidade para o trabalho?

Dominio 2: Aspectos Psicoldgicos

1- Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?

2- Quado satisfeito (a) vocé estd com a sua saude?

6- Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido?

7- O quanto vocé consegue se concentrar?

11- Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?

19- Qudo satisfeito vocé esta consigo mesmo?

26- Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos?

18- Qudo satisfeito vocé esta com sua capacidade para o trabalho?

Dominio 3: Relacdes Sociais

20- Quao satisfeito (a) esta com suas relacdes pessoais (amigos, parentes, conhecidos,
colegas)?

21- Qudo satisfeito esta com sua vida sexual?

22- Quado satisfeito esta com 0 apoio que vocé recebe dos seus amigos?

Dominio 4: Meio Ambiente

8- Qudo seguro voceé se sente em sua vida diaria?

9- Quao saudavel é seu ambiente fisico?

12- Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?

13- Quéo disponiveis estdo as informac6es que precisa no seu dia-a-dia?

14- Em que medida vocé tem oportunidades de atividades de lazer?

23- Quao satisfeito esta com as condi¢6es do local onde mora?

24- Quao satisfeito esta com seu acesso aos servigos de saude?

25- Quado satisfeito estd com o0 seu meio de transporte?

As questbes podem ser respondidas segundo intensidade (nada - extremamente),
capacidade (nada-completamente), avaliacdo (muito insatisfeito-muito satisfeito; muito
ruim-muito bom) e frequéncia (nunca-sempre), sendo que cada uma das alternativas

corresponde a um valor numérico de 1 a 5, todos os resultados calcula-se por média, tanto



no dominio e nas facetas, podendo ser classificados como: Necessita melhorar (quando for
1 até 2,9), Regular (3 até 3,9); Boa (4 até 4,9) e Muito boa (5), quando mais altas as médias

melhor a qualidade de vida.



RESULTADOS

A amostra total foi constituida de 30 cuidadores (n= 30), sendo 100% do sexo
feminino, com idade média de 33,22 anos, com desvio padrdo (DP)de + 9,53,sendo a
faixa etéria predominante de 31 a 49 anos. Quanto ao estado conjugal constatou-se que

47% dos cuidadores séo solteiras e 40% possuem o 2° grau completo. (Tabela 2).

Tabela 2. Caracterizagao sociodemografica e econdmica dos cuidadores. IMIP. 2019,Recife-PE

Variavel Frequéncia (n) Percentual%
Género:

Feminino 30 100%
Masculino 0 0
Idade:

18- 25 8 27%
26-30 7 23%
31-49 12 40%
49 - 50 3 10%
Estado Civil:

Solteira 14 47%
Casada 13 43%
Vilva 0 0%
Divorciada 3 10%

Escolaridade:

Nenhuma 2 6,70%
Primario 1 3%
Completo 5 16,66%
Incompleto 8 26,66%
22 Grau Completo 12 40%
Ensino Superior 2 6,70%




Observou-se que 57% informaram como profissdo “do lar”, devido ndo terem tempo
para trabalhar fora do domicilio. A mde representou o cuidador principal em 87% da
amostra, a faixa etéria das criancas entre 1 a 3 anos (47%) foi a mais frequente, essas
criancas apresentam diagnéstico com predominancia em Mielomengocele com 37% e

Paralisia Cerebral representado por 30% dessa populacdo. (Tabela 3).

Tabela 3. Caracterizagdo sociodemografica e econémica dos cuidadores.IMIP. 2019, Recife-PE

Variavel Frequéncia (n) Percentual %

Situagao Laboral:

Trabalho Integral 2 6,67%
Trabalho Parcial 3 10%
Desempregado (a) 8 26,67%
Dona de Casa 17 57%

Grau de Parentesco:

Mae 26 87%
Pai 0 0%
Avo/Avo 3 10%
Outros 1 3%

Tempo Cuidador:

0-11 meses 1 3%
1-3anos 14 47%
4-6 anos 12 40%
7-10 anos 3 10%
Diagnéstico:

Paralisia Cerebral 9 30%
Mielomeningocele 11 37%
Microcefalia 3 10%
Hidrocefalia 6 20%
Outros 1 3%




Na amostra estudada, 53% moram no interior do Estado e frequentam o servigo uma

vez por semana, 47% utilizam o transporte municipal, oferecido pelas prefeituras, 57%

recebem alguma renda ou auxilio, 90% moram em casas proprias e 43% dividem a moradia

com a familia..(Tabela 4).

Tabela 4. Caracterizagdao sociodemografica e econémica dos cuidadores. IMIP. 2019,Recife-PE

Variavel

Frequéncia (n)

Percentual %

Local:
Grande Recife
Interior

Outra cidade

Frequéncia:
1vez

2 vezes

3 vezes
Todos os dias

Moradia:
Casa propria
Casa alugada

Com quem mora:
Sé

Pai —Mae

Familia

Esposo

Filhos

Irmaos

Amigos

Outros

Renda:
Sim
N3o

Transporte:
Pé-Bicicleta
Transp. Coletivo
Transp. Municipal
Transp. Préprio

16

16
13

27

[ I ol

13

_ O OO0 W

17
13

12
14

27%
53%
20%

53,33%
43,33%
3,33%
0%

90%
10%

3,33%
20%
43,33%
10%
20%
0%

0%
3,33%

57%
43%

0%
40%
47%
13%
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Quanto a qualidade de vida dos cuidadores, segundo WHOQOL-Bref, observou-se uma
média de 3,285, com desvio padrdo (DP)de + 0,33, com escore geral de qualidade de vida
classificado como Regular, melhor média apresentou-se no dominio das Rela¢des sociais
(3,10) e no dominio Psicolégico (3,64). Foi verificado uma tendéncia a piores resultados de

qualidade de vida no dominio Ambiente (3,03). (Tabela 5).

Tabela 5. Resultados dos dominios.

DOMINIOS DA WHOQOL - Bref Média * Desvio Padrdo
Fisico 3,37 0,33
Psicolégico 3,64 0,47
Relagdes Sociais 3,10 0,4

Meio Ambiente 3,03 0,46
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DISCUSSAO

Diante do estudo, os dados revelam que grande porcentagem dos cuidadores de
criancas com deficiéncia fisica eram mulheres, corroborando assim com o estudo de
Borges (2006), onde relata que o papel de cuidador principal geralmente é assumido pelas

mulheres, sejam elas a esposa, a filha, a irm4, a sobrinha, a cuidadora profissional**

O fato das mulheres serem as principais responsaveis pelo cuidado pode ser explicado
pelo processo histérico das diferencas entre os géneros. O homem visto como o principal
provedor da renda e das despesas financeiras, enquanto que a mulher € responsavel pelo
cuidado com a casa e pelos membros da familia, apesar das mudangas do aspecto no
cenario atual do mercado de trabalho®® E pelos fatores que influenciam a escolha da figura
do cuidador principal, como: proximidade afetiva, convivéncia fisica, coabitacdo, tempo

livre e condigBes financeiras'®.

Observou-se que a maioria dos cuidadores possuia apenas o0 ensino basico. Estudos
demonstram, entretanto, que a escolaridade pode influenciar na qualidade da assisténcia ao
doente, uma vez que o cuidador precisa seguir dietas, ler bulas de remedios, entender

dosagens e via de administragdo para melhor prover o cuidado®’.

No presente estudo 97% dos cuidadores sdo representados por familiares, com
predominancia, as maes, que assumem o cuidado. A maioria dos cuidadores ndo tem tempo
para trabalhar fora do domicilio, além daqueles casos em que os cuidadores abandonaram
seus empregos em prol do cuidado a pessoa com deficiéncia intelectual, causando assim um
reflexo na situacdo financeira por ndo receberem salario fixo'®. Como foi observado na

pergunta 12 (Dominio 4):”Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?”,

12



que teve um escore Regular, comprovado assim a dificuldade financeira encontrada por

esses cuidadores.

Note-se que os dados encontrados nesta investigacdo indicaram que a maioria dos
sujeitos exerce a funcdo de cuidador principal ha pouco tempo e com uma freqiiéncia na
instituicdo considerada relativamente pouco, 1 vez por semana com 53,3%. Mas 0 nimero
de anos na fungdo e o tempo diario despendido com cuidados podem refletir em sobrecarga
fisica, deixando os cuidadores suscetiveis a diferentes doencgas, como relata Goncalves

(2002)*,

Apesar disto no dominio fisico, a sobrecarga apresenta-se de forma considerada
“Regular”. Uma hipotese € que neste estudo a maioria das criancas possuiam idades entre 1
a 3 anos, faixa etaria em que mesmo sem necessidades especiais o individuo naturalmente
demanda mais cuidados pela sua maior dependéncia funcional. Sabe-se ainda que ser
cuidador por um periodo muito extenso pode acarretar sobrecarga de responsabilidades
(que poucas pessoas estdo preparadas para assumir), o que pode comprometer a qualidade
de vida tanto do cuidador quanto da pessoa com deficiéncia, no estudo apresentado por

Caldas 2

Verificou-se que, mesmo diante das dificuldades enfrentadas no processo de cuidar, a
maioria dos cuidadores ndo enxerga dificuldades psicologicas que tirem o prazer em viver.
E possivel que os resultados positivos obtidos estejam relacionados & satisfacdo dos
cuidadores em poder cuidar destas criancas, que dependem deles para a realizacdo de todas

as atividades diarias. Obtendo 0s mesmos resultados de SIMOES (2013).

13



Questionados sobre as condi¢cdes do meio ambiente, destaca-se no estudo atual pior
resultado no dominio ambiental do WHOQOL-Bref o que pode ser correlacionado a falta
de infra-estrutura encontrada na regido do Interior do Estado e do Recife, com grande
namero de ruas ndo calcadas, ndo saneadas, além de outros fatores que o proprio dominio
aborda, como questdes quanto ao ambiente fisico dos cuidadores e das criangas, acesso a
informacGes no dia-a-dia, oportunidades de lazer, condi¢es de moradia, acesso a Servigos

de salde e meio de transporte.

Segundo Mohammed et al. (2016) a condicdo socioecondmica da familia interfere
diretamente nas questdes de lazer, acesso a informacao, transporte e moradia. Uma familia
com baixa condicdo socioecondmica muitas vezes possui moradia precaria, com falta de
saneamento basico e pavimentacdo; depende do sistema publico de salde e educacéo; e de

transporte puablico adaptado para locomogao??

14



CONCLUSAO
Concluem-se os resultados deste estudo tem como predominancia as mulheres, como
principais cuidadora, dedicam seu tempo em prol das criancas com deficiéncia fisica,
permitindo-se ficar em segundo plano, por permanecerem por um longo tempo na funcéo

de cuidar.

Apesar das grandes dificuldades identificadas a qualidade de vida dos cuidadores, de
uma maneira geral, foi considerada regular, o que pode ser justificada pela capacidade de
resiliéncia da populagdo, apoio interdisciplinar da instituicdo freqlientadae a baixa faixa

etaria das criancas alvo do cuidado.

De acordo com o estudo de qualidade de vida, por apresentar o Dominio 4: Meio
Ambiente, com menor escore, destaca-se a importancia de acdes governamentais que
venham suprir as necessidades bésicas das familias, quanto as condi¢des de moradia,
garantindo uma boa infra-estrutura da cidade; meio de transporte adaptado, para garantir o
direito de ir e vir destas pessoas, educacdo, salde, oferecendo hospitais e instituicoes

publicas de reabilitacdo que consigam atender a demanda de pacientes.

Conhecer o perfil dos cuidadores familiares pode contribuir para que os profissionais
de salde estabelecam estratégias de intervencdo para melhorar as condicGes de saude
desses individuos, e consequentemente, contribuindo para o tratamento integral do
paciente.Recomenda-se, por fim, a realizacdo de novos estudos, com um nimero maior de
cuidadores para melhor identificacdo de aspectos que influencia na qualidade de vida do

cuidador.
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