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RESUMO
Objetivo: Avaliar a qualidade de vida de cuidadores de pacientes neurolégicos
infantis que relatam dor/desconforto lombar. Métodos: Estudo quantitativo,
descritivo e transversal no qual foi aplicado o questionario validado “Whoqol-bref”,
contendo questdes relevantes para a avaliacdo da qualidade de vida. A amostra do
estudo foi composta por 85 cuidadores de criancas portadoras de sequelas
neuroldgicas, com predominancia do sexo feminino (97,6%). Resultados: No
questionamento sobre a qualidade de vida verificou-se que (55,3%) dos cuidadores
entrevistados apresentaram comprometimento moderado de sua qualidade de vida,
mostrando-se de forma mais significativa nas questbes que avaliam o dominio
“Meio ambiente”. Conclusdo: O estudo concluiu que os cuidadores de pacientes
neuroldgicos infantis podem tornar-se doentes em potencial, pela sobrecarga dos
cuidados prestados. Ressalta-se que os cuidadores necessitam de uma maior atencao

e inclusdo nos cuidados.

Palavras-chave: Dor lombar; Cuidador; Qualidade de vida.



ABSTRACT

Objective: Evaluate the quality of life of caregivers of children’s neurological
patients who report low back pain/discomfort. Methods: Quantitative, descriptive
and cross-sectional study of prevalence to which a validated questionnaire "Whogol-
bref" was applied, containing relevant questions to the evaluation of quality of life.
The study sample consisted of 85 caregivers of children with neurological sequelae,
predominantly female (97.6%). Results: In the questioning about the quality of life
it was verified that (55.3%) of the interviewed caregivers presented moderate
impairment of their quality of life, showing more significantly in the questions that
evaluate the "Environment” domain. Conclusion: The study concluded that
caregivers of children's neurological patients may become potential patients because
of the overload of care provided. It should be emphasized that caregivers need

greater attention and inclusion in care.

Key-words: Low back pain; Caregiver; Quality of life.



I.  INTRODUCAO

A dor lombar é uma condicdo que pode atingir até 65% das pessoas anualmente e
até 84% em algum momento da vidal. As lesdes caracterizadas por lombalgia tém
adquirido relevante importancia nas ultimas décadas em razéo de afetar uma parcela
importante da populacdo economicamente ativa?, e estdo relacionadas a quadros de
incapacidade laborativa, trazendo sofrimento a pacientes e familiares, e

consequentemente uma diminuicdo de sua qualidade de vida (QV)3.

As questdes referentes a qualidade de vida tém se tornado um tema
significativamente importante para a sociedade em geral, para a literatura cientifica,
e especialmente para o campo da saude, pois a progressiva desumanizacdo devido
ao desenvolvimento tecnoldgico das ciéncias da saude trouxe uma maior

preocupacgio com o tema*,

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a qualidade de vida pode ser
definida como a percepcédo do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto de sua
cultura e no sistema de valores em que vive e em relacdo a suas expectativas, seus

padrdes e suas preocupacoes®.

O nGmero de pesquisas sobre o tema vem crescendo desde a década de 1970° e os
pesquisadores se concentram na construcdo e no desenvolvimento de instrumentos
que buscam quantificar a QV’. E interessante saber que os instrumentos de
avaliacdo da qualidade de vida, geralmente, sdo construidos em paises de lingua
inglesa para, posteriormente, serem traduzidos e aplicados em diferentes culturas. A
utilizacdo desses questiondrios em culturas diversas recebe muitas criticas em

decorréncia das peculiaridades de determinadas populagfes®. Assim, a caréncia de



ferramentas que avaliem a QV dentro da perspectiva transcultural motivou a OMS a

elaborar o WHOQOL-100, no inicio da década de 1990°

O WHOQOL foi desenvolvido pelo grupo chamado World Health Organization
Quality of Life, traduzido e validado para o Brasil por um grupo de pesquisadores na
Universidade Federal do Rio Grande do Sul e tem por objetivo avaliar a qualidade
de vida geral das pessoas em diferentes culturas. Foram validadas duas versdes do
instrumento. A versdo longa "WHOQOL-100" considera seis dominios para analise:
fisico, psicologico, nivel de independéncia, relacdes sociais, ambiente e aspectos
espirituais/religido/crencas pessoais'®. A versdo curta "WHOQOL Bref" considera
quatro dominios (fisico, psicologico, relacbes sociais e meio ambiente) para analise

da qualidade de vida'!

Amplamente utilizado pelas diversas &reas de conhecimento o WHOQOL tem
especial destaque na &rea da salde considerando a necessidade de ampliacdo nas
avaliacfes em saude de grupos e sociedades. Apresenta uma vantagem de permitir a
comparacdo de seus resultados entre diferentes populacfes por ser validado de
forma similar para muitos paises e apresentar uma abordagem multicultural. No
ambito da saude coletiva e das politicas publicas para o setor também é possivel
identificar interesse crescente pela avaliacdo da QV. Assim, informacgdes tém sido
incluidas tanto como indicadores para avaliacdo da eficécia, eficiéncia e impacto de
determinados tratamentos para grupos de portadores de agravos diversos, quanto na

comparagao entre procedimentos para o controle de problemas de satde??.

Os resultados obtidos na qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) sdo Uteis

ndo sO para descrever o fendmeno salde/doenca, mas também para ajudar 0s



clinicos e gestores em salde a avaliar melhor o impacto das terapéuticas e politicas

de satde®®

Nos altimos anos, a qualidade de vida de cuidadores familiares vem sendo objeto de
pesquisas em virtude da sobrecarga fisica e emocional gerada em suas vidas e que,
consequentemente, pode gerar impacto no acompanhamento da vida do paciente .
A Classificacao Brasileira de Ocupacgtes (CBO) define o cuidador como alguém que
"cuida a partir dos objetivos estabelecidos por instituicdes especializadas ou
responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, saude, alimentacdo, higiene pessoal,

educacdo, cultura, recreacéo e lazer da pessoa assistida"®

O ato de cuidar ndo é uma tarefa de fécil execucdo, pois exige uma mudanca radical
na vida de quem cuida e também demanda a execucdo de tarefas complexas,
delicadas e sofridas. Associado ao fato de que o cuidador geralmente é uma pessoa
que se encontra em processo de envelhecimento, pode-se inferir que ele se torna um
doente em potencial e sua capacidade funcional estd constantemente em risco®®,
trazendo alguns problemas como: cansaco, distarbio do sono, cefaleia, perda de
peso, hipertensdo e insatisfacdes na vida sociall’. Esses fatores associados podem
restringir as possibilidades do cuidador ter uma melhor qualidade de vida®. Além
disso, a sobrecarga do cuidador pode reduzir a qualidade dos cuidados prestados e,

consequentemente, pode afetar a sadde do pacientel®.

A figura do cuidador tem sido desvalorizada a nivel governamental, devido a falta
de estratégias e de infraestruturas para intervir, de forma sistematica, no contexto da
situacdo de dependéncia, quanto a nivel ndo governamental, que inclui a propria
familia e profissionais de salude. Para tanto, os cuidadores sdo desafiados por

inimeras demandas e passam a ter restricdes em relacdo a prdpria vida, o que



contribui para o aparecimento da sobrecarga?’. Diante disso, tem-se necessidade de
estudos amplos que comprovem que o bem-estar do cuidador influencia diretamente
na evolucdo clinica do paciente e que intervengdes direcionadas aos cuidadores

acarretam em um melhor progndstico do mesmo?L.

Diante deste cenario, o presente estudo tem como objetivo avaliar a qualidade de
vida dos cuidadores de pacientes neurologicos infantis atendidos no Centro de

Reabilitacdo do IMIP.



Il. METODOLOGIA

Este estudo trata-se de uma pesquisa quantitativa, descritiva e transversal cujo
objetivo foi avaliar a qualidade de vida dos cuidadores de pacientes neuroldgicos
infantis do Centro de Reabilitacdo e Medicina Fisica Professor Ruy Neves Baptista
do Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira (IMIP). Teve a
aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa do IMIP, sob o parecer CAEE
75750017.5.0000.5201 obedecendo as orientacdes da resolucdo 466\12 do Conselho
Nacional de Saude (CNS). Trata-se de uma amostra por conveniéncia onde 0
universo da pesquisa gerou uma amostra de 85 cuidadores. Adotou-se como critério
de inclusdo cuidadores com idade maior que 18 anos que apresentassem dor ou
desconforto lombar e sem comprometimento cognitivo, sendo excluidos aqueles que
ndo apresentavam esses critérios ou que ndo desejassem responder 0s questionarios.
A coleta de dados s6 foi iniciada apds o esclarecimento do projeto perante 0s
voluntarios e a assinatura das duas vias Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) pelos mesmos. A coleta de dados foi feita entre os meses de
Novembro e Dezembro de 2017. Inicialmente foi realizada uma entrevista a qual
colhia dados do cuidador (nome, sexo, idade e nivel de instrucdo). Apos esta
entrevista, o voluntéario respondeu ao questionario de qualidade de vida Whoqol-
bref, composto por 26 facetas, sendo duas para avaliar a qualidade de vida e 24
facetas para avaliar a situacdo da sua salude em geral, sendo estas divididas em
quatro dominios: fisicos, psicoldgicos, relacBes pessoais e ambientais, onde os
calculos variam de 1 a 5, sendo o maior valor correspondente a uma melhor
qualidade de vida. Posteriormente foi feita uma média das facetas que constam

agrupadas em cada dominio. Apés a coleta das informac6es, todo o material obtido



foi checado para verificagdo de sua consisténcia, utilizando um banco de dados
especifico criado pelo programa SPSS (Statistical Package for Social Sciences).
Este mesmo programa foi utilizado para a geracdo das tabelas de frequéncias

simples e cruzadas e de gréficos que subsidiaram as analises.



I1l. RESULTADOS E DISCUSSAO

Apesar da crescente preocupacdo dos profissionais da area de salde com a
qualidade de vida, ha uma escassez trabalhos voltados a atencdo em relacdo
cuidadores. Sob essa Otica, o presente estudo avaliou a qualidade de vida de
cuidadores pacientes neuroldgicos pediatricos, segundo o questionario Whogol-
Bref, levando em consideracdo os aspectos fisicos, psicologicos, sociais e

ambientais de suas vidas.

Participaram deste estudo 85 cuidadores de criangcas portadoras de sequelas
neuroldgicas, destacando predominancia pelo sexo feminino (97,6%), sendo estas
reconhecidas como cuidador principal. Concordando com este achado, autores como
Martins T, Ribeiro JP, Garrett C%*; e Francischetti®® relatam que o sexo feminino
assume a principal responsabilidade pelos cuidados do familiar com alguma
incapacidade. O presente estudo encontra que a idade média dos cuidadores é de
30,91 com idades variando entre 18 e 67 anos, assemelhando-se a pesquisa realizada
por Zanon, M.A.; Batista, N.A. 24, que obtém uma média de 32,4 com a mesma
variacdo de idades encontradas no presente estudo. Portanto, percebe-se que, em
especial mulheres nesta faixa de idade tendem a apresentar maiores riscos de serem
afetadas pela sobrecarga dos cuidados que sdo prestados de forma prolongada e que
tal fator pode interferir na sua saude trazendo futuros problemas como, dores,
estresse, afastamento do convivio social, entre outros fatores que podem vir a causar
uma diminuicdo subjetiva de sua qualidade de vida corroborando com os resultados

de Lipp, M. E. N % e Vargas-Escobar, L. M %,

Apesar de avaliar um nimero menor de cuidadores a pesquisa de Quadra, N.C. et

al?>” apresenta em seus achados um maior contingente com grau de instrucio até o



ensino médio, coincidindo com os resultados encontrados no presente estudo, sendo
neste 58,1% (Tabela 1). O contrario pode ser visto nos resultados de Silva, L.; M;
Gomes, T. T.; Franzolin?® e Trigueiro et al.*® em que identificam uma maior
predominancia na baixa escolaridade, prevalecendo o ensino fundamental
incompleto. Uma justificativa plausivel seria que a falta de continuacdo na vida
escolar seja devido a abdicacdo pessoal e até profissional em prol do cuidado ao
portador de necessidades, aléem de haver uma modificagdo da rotina e atividades de

quem cuida deixando para tras muitos de seus sonhos. Lam, M. Mackenzie AE*,

Acerca dos dominios Fisico, Psicologico, Social e Ambiental avaliados no
questionario, obteve-se media de 3,53 no dominio 1, que avalia os “Aspectos
Fisicos”, sendo considerada regular (Tabela 3). Esses achados corroboram com o
estudo de Marques, M.G.; Verza, A.; Rossatti, K.A.; Carbonero, F.C.; Campos, D.*?,
que apresenta uma perspectiva semelhante no dominio fisico. Apesar deste dominio
ter apresentado o melhor indice do estudo, os cuidadores entrevistados relataram
estar insatisfeitos com seu sono (2,88) e afirmaram ter moderada energia para o0 seu
dia a dia (3,13), sendo as facetas de maior relevancia. Especula-se que isto ocorra,
devido a alta demanda depositada no cuidador, pois abdica também de seu descanso,
0 que pode provocar alteracdes no sono, concentracdo e na disposicdo. Os mesmos
relataram cansaco e indisposicdo ao exercer as tarefas diarias, porém, ndo impediu a
realizacdo de suas atividades, mostrando grande capacidade para se adaptar a
situacdo, concordando com o estudo de Mohammed, F.M.S.; Ali, S. M.; Mustafa,
M.A.A 3. Vé-se, no presente estudo, que, apesar do grande indice de sobrecarga, a

maior parte dos cuidadores assume a responsabilidade por ndo querer que outra



pessoa exerca o cuidado, seja por obrigacdo ou lagos afetivos, conforme concorda

Fava, M.C et al**.

Para o dominio 2, destinado a avaliar os “Aspectos Psicoldgicos”, foi obtida uma
média de 3,44. (Tabela 4). Apesar de ser classificado regular este dominio
apresentou consideracdes importantes nas facetas que avaliam sentimentos positivos
(2,9), como o quanto aproveitam a vida e a falta de concentracdo (2,97) tornando
possivel, que os resultados obtidos estejam relacionados a falta de oportunidade dos
cuidadores para fazer o que desejam e também o acometimento causado pela
dor/desconforto lombar, respectivamente. Apesar deste resultado, os cuidadores
entrevistados neste estudo relatam ndo encontrar dificuldades psicoldgicas que tirem
0 prazer de viver, evidenciado na faceta que avalia 0s sentimentos negativos,
justificada por Simdes, C. C. S.; Silva, L.; Santos, M.R.; Misko, M.D.; Bousso,
R.S.A* quando em seu estudo, coloca a relagio afetiva entre o cuidador e o paciente

gue necessita de seus cuidados.

O dominio 3, responsavel pela avaliacdo das “Relagdes Sociais”, obteve o segundo
melhor indice, com média de 3,52. Nesse aspecto 0s entrevistados revelaram estar
satisfeitos com suas relagdes pessoais (3,66) e ndo houve relato de insatisfacdo em
relacdo a sua vida sexual e ao suporte social, os quais afirmaram usufruir de uma
vida social e do proprio relacionamento conjugal (Tabela 5). Divergindo do presente
estudo, Fernandes, A.C.P; Petean, E.B.L.%, obtiveram como resultado para este
dominio, o mais baixo indice. Um dos fatores que podem ser levados em
consideracOes para tal divergéncia seria o fato de que a média de tempo de
tratamento dessas criancas era superior ao das criancas do presente estudo, o que

poderia implicar em um maior desgaste de suas cuidadoras.



No dominio 4, relacionado ao “Meio ambiente” foi encontrado a menor média (2,8)
(Tabela 6). Na faceta de oportunidades de recreacdo/lazer encontrou-se uma média
de 1,98, seguida de recursos financeiros (2,24). Resultados semelhantes foram
encontrados por Fleck et al®” e Paulo, M.G.; Teixeira, A.R.; Jotz, G.P.; Barba, M.C.;
Bergmann, R.S*® Os baixos nlimeros podem ser justificados pela responsabilidade
integral com o paciente, onde o cuidador abdica de seu lazer pessoal, sequido da
falta de estabilidade financeira para satisfazer suas necessidades. Além disso, 0s
cuidadores do presente estudo relataram consideravel insatisfacdo em relacdo ao
acesso aos servicos de saude e condicOes de transporte, interferindo diretamente na

qualidade de vida, o que corrobora com a afirmac&o de Raina, P et al®,

Considera-se que os resultados obtidos nesta pesquisa, podem contribuir para um
melhor entendimento sobre a qualidade de vida em cuidadores de pacientes
neuroldgicos infantis, com intuito de promover salde e intervencdes especificas
para esta populacdo, além de gerar uma melhor capacidade de interacdo e
desempenho de suas atividades, favorecendo uma melhor qualidade de vida a este
publico, levando em consideracdo que a falta deste servico ndo acomete apenas o

cuidador, mas também pode influenciar no progndstico do paciente.

Sugere-se, em futuros estudos, a inclusdo do cuidador na reabilitacdo para
evidenciar seus beneficios, melhoras na qualidade de vida e diminuicdo de

sobrecargas.



IV. CONCLUSAO

Concluiu-se que, apesar de os cuidadores entrevistados apresentarem resultados
relativamente baixos como o encontrado no dominio “Meio ambiente” e a avaliacao
de sua qualidade de vida ter sido considerada moderada, a dor lombar evidenciada
ndo interfere na realizacdo das atividades e obrigacdes desta populacdo, no entanto,
parte dela referiu insatisfacdo em alguns dos aspectos avaliados, como a sobrecarga
dos cuidados prestados e caréncia no acesso aos servigos basicos de saude e
transporte, fatos que podem vir a acarretar diminuicdo da qualidade de vida destes

cuidadores.

O estudo revela a importancia de alertar os cuidadores e profissionais de salde sobre
a atencdo necessaria a estes individuos, que podem vir a se tornar doentes em
potencial devido a falta de auxilio e orientacbes nos momentos de exercer a
complexa tarefa do cuidar, buscando prevenir e/ou evitar futuros comprometimentos

em sua qualidade de vida.
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TABELA 1

Feminino
Masculino

97,6
2,4

18 a 25 anos
26 a 35 anos
36 a 45 anos
46 a 55 anos
56 a 65 anos
Mais de 65

32,9
40,0
20,0
2,4
3,5
1,2

Até Fundamental 36,0
Ensino Médio 52,0
Ensino Superior 12,0
p 55.3%
g 60.0% -
R 50.0% - 37.6%
C
E 40.0% -
N 30.0% -
T
U 20.0% - .
A 4.7% 2.4%
L 10.0% - ’
0.0% 1 1 1 1
Boa Nem ruim Ruim Muito ruim
nem boa

Figura 1: Avaliacdo da qualidade de vida dos cuidadores
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Figura 2: Satisfacdo do cuidador referente a sua saude
TABELA 2:
DOMINIOS
MEDIA TOTAL
FisICO 3,53
PSICOLOGICO 3,44
RELACOES SOCIAIS 3,52

MEIO AMBIANTE 2,80



TABELA 3:

DOMINIO FisSICO Média = 3,53

Dor e desconforto 3,93
Energia e fadiga 3,13
Sono e repouso 2,88
Mobilidade 4,3
Atividades da vida cotidiana 3,38
Dependéncia de medicagdo ou de

4,05
tratamentos
Capacidade de trabalho 3,03
TABELA 4.

DOMINIO PSICOLOGICO Média = 3,44
Sentimentos positivos 2,9
Pensar, aprender, memoria e concentracao 2,97
Auto-estima 3,5
Imagem corporal e aparéncia 3,66
Sentimentos negativos 3,48

Espiritualidade/religido/crengas pessoais 4,13



TABELA 5:

DOMINIO RELACOES SOCIAIS Média = 3,52

RelagOes pessoais 3,66

Suporte (Apoio) social 3,52

Atividade sexual 3,38

TABELA 6:

Seguranca fisica e protecdo 3,55
Ambiente no lar 3,08
Recursos financeiros 2,24
Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade 2,59
Oportunidades de adquirir novas informacbes e 312
habilidades ’
Participacdo em, e oportunidades de recreacdo/lazer 1,98
Ambiente fisico: (poluigdo/ruido/transito/clima) 3,3

Transporte 2,55



