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SOBRECARGA E QUALIDADE DE VIDA DE MAES CUIDADORAS DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DOENCAS NEUROLOGICAS

BURDEN AND QUALITY OF LIFE OF MOTHERS WHO CARE FOR CHILDREN AND
ADOLESCENTS WITH NEUROLOGICAL DISEASES

Edson Leite Lopes Gimenez!
Viviani Barnabé?
Luciana Kase Tanno?3

RESUMO: Objeto: cuidadoras de criancas e adolescentes com doencas neurolégicas.
Objetivos: analisar o impacto das atividades da cuidadora sobre a satide fisica e emocional,
o bem-estar psicolégico, a vida social e sua situagio financeira. Métodos: foi realizada analise
descritiva com os resultados dos trés questionérios aplicados (caracterizagio, zarit burden
interview e de qualidade de vida) em 57 criangas. para verificar a influéncia de fatores
sociodemogrificos foi aplicado o teste nio paramétrico de wilcoxon e de mann whitney,
considerando-se os niveis de significAncia de 5% e 10%, respectivamente. Resultados: a
populagio do estudo é composta de cuidadoras mulheres (1000%), com idade na faixa etdria
de 26-35 anos (38,690), estado civil casamento/unido estavel (68,49%) e moradoras de casa
prépria (48,200). ao se comparar a percepcido das cuidadoras, pode-se verificar resultados
significativos (p-valor< 0,05) quanto aos diferentes tipos de dominios para as residentes em

' Doutorando pelo IAMSPE na 4ra de Qualidade de vida (inicio em 2017 ). Possui Mestrado pela Universidade
Guarulhos (1997) em Administragio, Mestrado Profissional em Administragio pela FACECA ( Minas Gerais-
2006),Pés graduacio em MARKETING, Pés- graduacio em PRODUGAQ, Pés- graduacio em
ENGENHARIA ECONOMICA e Pés- graduacio em COMERCIO EXTERIOR. Graduagdo em
ADMINISTRAGAO e Graduagio em ECONOMIA. Atualmente é professor do CEUNSP e Coordenador
do Curso ADMINISTRAGCAO DE ITU E SALTO. Tem experiéncia na drea Académica como professor de
graduacdo, pés- graduagio, pesquisador e coordenador de curso de Administracio (24 anos) e coordenador de
estigio supervisionado. Coordenador de Curso em Administracdo revalidagdo com nota 5 e Coordenador de
Curso em Processos Gerenciais. E-mail: prof.edsonleiteig66@gmail.com.
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Paulo (1999) e doutora em Emergéncias Clinicas pela Universidade de Sdo Paulo (2010). Postdoc (2012-2014) pela
Harvard School of Public Health-HSPH, docente da Faculdade de Medicina da UNICID, docente convidada da
Pés- Graduacdo do Hospital Israelita Albert Einstein. Orientadora pontual do programa de Pés- Graduagio em
Ciéncias da Sadde - IAMSPE/SP/UNICID, membro do Comité de Etica em Pesquisa e da Comissdo de
Iniciacdo Cientifica-UNICID. Atuando principalmente nos seguintes temas: fisioterapia respiratdria, asma,
enfisema pulmonar e Polui¢io Atmosférica.
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2014). Professora orientadora do Programa de Pés-graduagdo em Ciéncias da Satde do Instituto de Assisténcia
Meédica ao Servidor Piblico Estadual. Tem experiéncia nas 4reas de pesquisa clinica, atuando principalmente nos
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casas préprias, assim como para as que receberam algum tipo de assisténcia. Conclusdes: foi
possivel comprovar a influéncia positiva de se ter uma residéncia prépria, assim como de se
receber assisténcia, por parte das cuidadoras quanto aos aspectos gerais, fisicos, psicolégicos,
relagdes sociais e meio ambiente.

Descritores: Qualidade de vida. Cuidador. Crianga. Estresse Psicolégico.

ABSTRACT: Object: caregivers of children and adolescents with neurological diseases.
Goals: to analyze the impact of caregiving activities on physical and emotional health,
psychological well-being, social life and financial situation. Methods: a descriptive analysis
was carried out with the results of the three questionnaires (characterization, zarit burden
interview and quality of life) administered to 57 children. to verify the influence of
sociodemographic factors, nonparametric wilcoxon and mann whitney tests were applied,
considering significance levels of 506 and 109, respectively. Results: the study population is
composed of female caregivers (100%), aged between 26-35 years old (38.69%),
married/common-law marriage (68.4%), and homeowners (48.290). when comparing the
caregivers’ perceptions, significant results (p-value < 0.05) could be verified regarding the
different types of domains for residents who were homeowners, as well as for those who
received some kind of assistance. Conclusions: it was possible to prove the positive
influence of being a homeowner, as well as of receiving assistance, regarding general,
physical, and psychological health, social relations and environmental aspects.

Keywords: Quality of life. Caregiver. Children. Psychological stress.
INTRODUCAO

O cuidar pode ser definido como uma agio de tratar ou de tomar conta de alguém,
garantindo a preservagio de bem-estar mental ou fisico da pessoa cuidada. De acordo com
Masson', o cuidar é uma atividade que demanda afetividade, que n3o requer qualificagio
inicialmente, mas que é muito importante para a recuperacdo e melhoria da qualidade de
vida das pessoas com necessidades de acompanhamento cotidiano (MASSON et al., 2008).

Os esforgos empregados no ato de cuidar de uma pessoa podem gerar sobrecarga e
comprometer a qualidade de vida do cuidador (MORALIS et al., 2012; NERI, 2008). O ato de

cuidar de outra pessoa pode estar relacionado com solicitude, diligéncia, zelo, atencdo e bom

trato (AZEVEDO e SANTOS, 2006).

Ha4 evidéncias em estudos mostrando que o ato de cuidar acarreta mudangas bruscas
na vida do cuidador e, muitas vezes, eles chegam a negligenciar o cuidado consigo mesmos,
em virtude da sobrecarga sofrida na atengio ao assistido (RODRIGUES et al., 2006;
FONSECA et al., 2008; NEVES et al., 2015).

O conceito de sobrecarga estid direcionado a um conjunto das consequéncias que
acontecem na vida de pessoas que cuidam de pessoas doentes, sejam elas psicolégicas,
financeira, social e/ou fisica e que variam de acordo com sua habilidade em lidar com esses

fatores (MASSON et al., 2008).
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O nivel de dependéncia do enfermo, a particularidade de cada doenca e o apoio
familiar, refletem no nivel de sobrecarga do cuidador (BAPTISTA et al., 2012). Conforme
Masuchi e Rocha (2012), mostram que o cuidador é uma pessoa também vulneréivel, pela
situacdo que estd vivendo. Assim, o cuidador necessita de apoio que promova o seu bem-
estar fisico, social e emocional para reduzir o nivel de sobrecarga e melhorar a sua qualidade

de vida (SANTO et al., 20m).

De acordo com WHO (1998), a qualidade de vida é uma percepgdo do individuo no
contexto em que esté inserido, em sua cultura, nos valores que ele vive, nos seus objetivos,
na expectativa em relacdo a sadde fisica e ao estado psicolégico, nas crengas pessoais e nas
relagdes sociais. Nessa dire¢do, a percepgio da qualidade de vida pode ser medida por vérios
aspectos, como os relacionamentos familiar, social, fisico, psicolégico e no trabalho

(BERLIM, e FLECK, 2003; NOH et al., 2015 KUTHCOVSKY e KUTHCOVSKY 2009).

O presente estudo tem como objetivo analisar a sobrecarga e a qualidade de vida das
cuidadoras de criancas com doengas neurolégicas, com perda parcial ou integral dos
movimentos, em atendimento em quatro clinicas de fisioterapia na cidade de Itu (Sdo Paulo,
Brasil).

Os objetivos especificos foram a investigagio da influéncia do fator
sociodemografico (tipo de moradia) na sobrecarga emocional das cuidadoras utilizando o
Zarit Burden Interview (ZBI) e a avaliagio da qualidade de vida das cuidadoras por meio da

aplicacdo do questiondrio WHOQOL-bref.
METODOS

Foi realizado estudo descritivo de corte transversal com cuidadoras de criancas
portadoras de doencas neurolégicas, com perda parcial ou integral dos movimentos,
selecionadas no setor da neurologia das seguintes clinicas de fisioterapia: Centro
Universitario Nossa Senhora do Patrocinio (CEUNSP), Clinica Kindu, Clinica Fisiotrad e
Clinica Reabilitare, todas localizadas na cidade de Itu (S3o Paulo, Brasil).

Foram aplicados trés questiondrios com 57 cuidadoras do sexo feminino, que
acompanhavam as criangas portadoras de doencas neuroldégicas, com perda parcial ou
integral dos movimentos, provenientes das clinicas de fisioterapia: questiondrio sécio
demogréfico, questiondrio Zarit Burden Interview (ZBI) para a percepgio sentimental e o

questiondrio de Qualidade de Vida abreviada por WHOQOL-bref.

O estudo constituiu na anilise do impacto das atividades da cuidadora sobre a
condi¢do de satde fisica e emocional do cuidador, bem-estar psicolégico, vida social e
situagdo financeira. Foi utilizado um questiondrio para avaliacio sociodemogrifico das
cuidadoras, assim como questiondrios para a avaliagio de sua qualidade de vida e
sensibilidade.

Consideragdes éticas
Todos os individuos foram convidados e aceitaram participar do estudo

voluntariamente. Foram informados sobre os procedimentos e objetivos do estudo e, ao
concordar, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). O projeto
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foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do IJAMSPE, registrado sob o nimero
CAAE 90397818.7.0000.5463.

Procedimento de Coleta e Anilise de Dados

Participaram do estudo 57 cuidadoras de criancgas portadoras de doengas neurolégicas,
com perda parcial ou integral dos movimentos. As fichas das criangas foram selecionadas
no setor da Neurologia das clinicas de fisioterapia.

Os critérios de inclusio das cuidadoras foram os seguintes: possuirem filhos
portadores de doengas neurolégicas com perda parcial ou integral dos movimentos;
frequentarem as clinicas pesquisadas entre 2019 e 2020; serem maes de filhos ou filhas, com
idade inferior a 18 anos.

Os critérios de exclusdo foram dificuldade no preenchimento do questionirio e
cuidadoras com idade inferior a 18 anos.

Instrumentos de Coletas de Dados

Cada voluntério iniciou o protocolo com nova explicagio sobre o estudo e os
procedimentos que seriam realizados no momento e assinou o TCLE.

Foi utilizado questiondrio de caracterizacio da amostra estudada onde se obteve o
perfil das cuidadoras, buscando identificar a idade, escolaridade, estado civil, trabalho atual,
renda familiar, moradia, outros filhos (quantos), outros filhos com alguma deficiéncia,
auxilio de plano de satide ou agdo social do setor publico.

Na anélise do impacto das atividades do cuidado utilizou-se o questiondrio Zarit
Burden Interview (ZBI). A escala de sobrecarga ZBI foi traduzida e adaptada para o
portugués para cuidadores de individuos com doencas mentais (SCAZUFCA, 2002). E
composta por 22 itens que avaliam o quanto as atividades do cuidado tém impacto sobre a
condi¢io de satde fisica e emocional do cuidador, bem-estar psicolégico, vida social e
situacio financeira.

Cada item é pontuado entre 1 a 5 (escala tipo Likert), sendo 1 = nunca, 2 = raramente,
3 = algumas vezes, 4 = frequentemente e 5 = sempre).

Ao final, os itens sdo somados e o escore total da escala pode variar de o a 88, sendo
que quanto maior a pontuagio, maior é a percepc¢io da sobrecarga do cuidador. Os escores
sdo interpretados da seguinte maneira: o a 20 pontos (auséncia ou pouca sobrecarga), 21 a 40
pontos (sobrecarga moderada), 41 a 60 pontos (sobrecarga moderada a severa) e 61 a 88
(sobrecarga severa).

Anilise Estatistica

A primeira etapa foi composta pela anélise descritiva para as quest8es quantitativas
e para a andlise de frequéncia para varidveis qualitativas, com a finalidade de se estudar a
concentragio das respostas. Na segunda etapa foi realizada a comparacio entre as questdes

técnicas obtidas pelos questionarios ZBI e WHOQOL-bref de cada cuidador. Em aplicados
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os testes estatisticos segmentados pela moradia (Préprio/Outra e Alugada) com a proposta
de se analisar o impacto financeiro sobre as questSes de percepcio sentimental e de qualidade
de vida das entrevistadas.

Para verificar a influéncia de fatores sociodemograficos (tipo de moradia, quantidade
de filhos e recebimento de assisténcia) foram aplicados os métodos ndo paramétricos de
Wilcoxon quando comparadas as questdes referentes ao mesmo cuidador, e o método de
Mann Whitney em grupos segmentados para os dois tipos de questiondrios. Os testes foram
bilaterais, com a finalidade de se testar diferencas entre as percepgdes (escores) e
considerados os niveis de significAncia de 5o e 1000 (SIEGEL, 1981; LOUREIRO e
GAMEIRO, 2011). Utilizou-se a escala de respostas, variando entre 1 e § para cada questio,
onde a mediana acima de 3 demonstra uma resposta afirmativa quanto a frequéncia,
satisfagdo, completude e intensidade.

RESULTADOS

Tabela 1 - Frequéncia das caracteristicas demograficas das cuidadoras de criancas com
doengas neurolédgicas.

Idade f fr F Fr
18-25 7 12,3% 7 12,3%
26-35 22 38,69 29 50,9%
36-45 20 35,1% 49 86,0%
> 45 8 14,0% 57 100,0%
Total 57 100%

Estado Civil

Casado 39 68,4% 39 68,4%
Outro 5 8,8% 44 77,2%
Solteiro 12 21,1% 56 98,2%
Uniifo Estavel 1 1,8% 57 100,0%
Total 57 100%

Moradia

Alugada 20 35,7% 20 35,7%
Outra 9 16,1% 29 51,8%
Prépria 27 48,2% 56 100,0%
Total 56 100%

Trabalha

Nio 47 82,5% 47 82,5%
Sim 10 17,5% 57 100,0%
Total 57 100,0%

Possui outros filhos

o 10 20,4% 10 20,4%
I 17 34,7% 27 55,1%
2 12 24,5% 39 79,6%
3 5 10,2% 44 89,8%
4 3 6,10/0 47 95,9%
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6 1 2,0% 48 98,0%
7 1 2,0% 49 100,0%
Total 49 100,0%

Possui Assisténcia

Nio 38 66,7% 38 66,7%
Sim 19 33,3% 57 100,0%
Total 57 100,0%

f: frequéncia simples; fr: frequéncia relativa; F: frequéncia absoluta; Fr: frequéncia relativa
acumulada
Fonte: Autor

A Tabela 1 mostra uma predominincia entre as faixas etarias até 26-35 anos e entre
36-45 anos (38,69 e 35,1%, respectivamente) da populacdo estudada, seguido da faixa etaria
acima de 45 anos (14%) e por tGltimo a faixa etdria entre 18-25 anos (12,3%). Houve
predominéncia do estado civil casamento/unido estdvel das cuidadoras (68,4%) em relagido
ao estado civil solteira (21,1%), outros (8,80) e uniio estdvel (1,800). Referente ao tipo de
moradia, os resultados apontaram que a maioria das cuidadoras (48,200) moram em casa
prépria, 35,7% moram de aluguel e apenas 169 outro tipo de moradia. Constatou-se que a
maioria das cuidadoras nio trabalham (82,5%) e apenas 17% da populagio estudada estd
empregada. Observou-se também que a maioria (45%) das cuidadoras possui 1 filho ou mais,
além do filho assistido e 34,79% das cuidadoras possui apenas 1 filho, além do filho assistido.
Referente ao assistencialismo, a maioria das cuidadoras (66,79%) nio recebe assisténcia social
e apenas 33,3% deles recebe algum tipo de assisténcia social.

Ao analisar a renda das cuidadoras, obteve-se o valor médio de R$2.282,94, com
mediana de R$2.000,00e com 75% das entrevistadas com renda limitada a R$2.500,00. Mesmo
com um coeficiente de varia¢do de 57,890, foi possivel constatar que o publico estudado é de
baixa renda em sua maior parte.

Tabela 2 - Frequéncia por dominio da percep¢io da qualidade de vida das cuidadoras de
criangas com doencas neurolégicas.

WHOQOL-bref f fr F Fr
Geral
Muito Boa 3 5,3% 3 5,3%
Boa 20 35,1% 23 40,4%
Regular 21 36,8% 44 7752%
Melhorar 13 22,8% 57 100,0%

Dominio Fisico

Muito Boa o 0,0% o 0,0%
Boa 13 22,8% 13 22,8%
Regular 26 45,6% 39 68,4%
Melhorar 18 31,69 57 100,0%
Dominio Psicolégico
Muito Boa 1 1,8% 1 1,8%
Boa 12 21,1% 13 22,8%
Regular 25 43,9% 38 66,7%
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Melhorar 19 33,3% 57 100,0%
Dominio RelagGes Sociais
Muito Boa 5 8,8% 5 8,8%
Boa 13 22,8% 18 31,6%
Regular 19 33,3% 37 64,9%
Melhorar 20 35,1% 57 100,0%

Dominio: Meio Ambiente

Muito Boa I 1,8% 1 1,8%
Boa 5 8,8% 6 10,5%
Regular 20 35,1% 26 45,6%
Melhorar 31 54,4% 57 100,0%

f: frequéncia simples; fr: frequéncia relativa; F: frequéncia absoluta; Fr: frequéncia relativa
acumulada
Fonte: Autor

Ao analisar os dominios referentes & qualidade de vida, verificou-se ser a percepgio
geral satisfatéria para a maioria das cuidadoras, sendo que 77,29% responderam possuir uma
qualidade de vida regular a boa.

Referente ao dominio fisico, um percentual predominante (68%) manifestou-se
possuir uma condi¢io regular a boa.

Na anélise dos dominios psicolégico (66,7%) e fisico (68,4%), ambos demonstram
relacionarem-se entre si, ou seja, a percep¢io positiva dos aspectos psicolégicos leva a
percepcio positiva dos aspectos fisicos.

Referente ao dominio social, houve redugio (64,9%), porém nio muito distante das
percepgdes positivas sobre os dominios fisico e psicoldgico.

Por dltimo, no dominio meio ambiente, 45,696 das cuidadoras acredita ser regular, o
que demonstra uma percepgio negativa nesse dominio.

Tabela 3 - Frequéncia da categorizagio do escore final da percepcio de sentimentos do
cuidador de criancas com doengas neurolégicas.

ZBI f fr F Fr
Sobrecarga Moderada 10 17,5% 10 17,5%
Sobrecarga Moderada 4 Severa 29 50,9% 39 68,4%
Sobrecarga Severa 18 31,6% 57 100,0%

f: frequéncia simples; fr: frequéncia relativa; F: frequéncia absoluta; Fr: frequéncia relativa
acumulada; ZBI = Zarit Burden Interview.
Fonte: Autor

A Tabela 3 apresenta a classificacdo final do questiondrio ZBI referente a percepcio
de sentimentos do cuidador. A maior parte dos entrevistados relata uma sobrecarga de
moderada a severa (68,4%). Aproximadamente 320 das cuidadoras apresentaram uma
sobrecarga severa.

Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educac¢ao. Sio Paulo, v.7.n.8. ago. 2021.
ISSN - 2675 — 3375



Revista Ibero-
Americana de
Humanidades,
Ciénciase
Educagio

. Revista Ibero- Americana de Humanidades, Ciéncias ¢ Educacao- REASE

Avaliagio dos questionidrios (WHOQOL-bref e ZBI) de acordo com a moradia

Foi avaliado a percep¢io emocional e a qualidade de vida do cuidador, levando em
consideracio a condi¢io de moradia prépria, relacionada a percepcio de cuidado e a
qualidade de vida. Na avaliagio da QV, além das questdes especificas, foram comparados

também os cinco dominios.

Tabela 4 - Comparacio entre a qualidade de vida em fun¢io da Moradia das cuidadoras de

criangas com doencas neurolégicas.

Prépria/Outra Alugada
WHOQOL-bref n . n ] p-valor
Mediana Mediana
Geral 36 3,5 20 3,25 0,042%
Como vocé avaliaria sua qualidade 6 *
. 20 0,002
de vida? 3 4 3 ’
Dominio Fisico 36 3,43 20 2,71 0,005%
Em que medida vocé acha que sua
dor (fisica) impede vocé de fazer o 36 4 20 4 0,078%%
que vocé precisa?
Vocé tem energia suficiente para seu -
- . 36 3 20 2 0,000
dia-a-dia?
Quido bem vocé é capaz de se %
36 4 20 4 0,005
locomover?
Quio satisfeito(a) vocé estd com sua
capacidade de desempenhar suas 36 3 20 2 0,015%
atividades?
Dominio Psicolégico 36 3,67 20 3 0,041%
Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia
P 5 P 35 3 20 3 0,083%*
fisicar
Quio satisfeito(a) vocé esta consigo
5 36 4 19 3 0,099%%
mesmor
Com que frequéncia vocé tem
sentimentos negativos tais como *
. 36 4 20 3 0,032
mau humor, desespero, ansiedade,
depressio?
Dominio Relagdes Sociais 36 3,33 20 2,5 0,035%
Quio satisfeito(a) vocé estd com o *
. L 36 4 19 3 0,023
apoio de seus amigos?

Dominio: Meio Ambiente 36 3,06 20 2,31 0,002%
Quio saudédvel é o seu ambiente o
. . NS 36 3 20 3 0,073

fisico (clima, barulho, polui¢io)r
Vocé tem dinheiro suficiente para %
X ; 36 3 18 2 0,024
satisfazer suas necessidades?
Quio disponiveis para vocé estdo as
informacdes que precisa no seu dia- 36 3 20 2 0,002%
a-dia?
Em que medida vocé tem
d . 36 3 20 2 0,028%
oportunidades de lazer?
Quio satisfeito(a) vocé estd com as -
.~ 5 36 3,5 20 2,5 0,028
condigdes do local onde morar?
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Quio satisfeito(a) vocé estd com o

wk
. 36 3 19 2 0,071
Seu acesso aos servigos de saﬁde? ’

* Significativo a 59, ** Significativo a 10%.
Fonte: Autor

A Tabela 4 mostra a influéncia de uma moradia prépria/outra em relagio a uma
moradia alugada. Quanto ao dominio geral, houve diferencga significante (p=0,042) ao se
comparar as cuidadoras que nio pagam aluguel com as que pagam aluguel. O dominio fisico
mostrou uma percep¢io melhor da QV do cuidador que mora em casa prépria/outra
(p=0,005) quando comparado a quem mora de aluguel.

Com relagio ao dominio psicolégico, houve diferenga significante (p=0,041) na
percepcdo negativa das cuidadoras que moram em residéncias alugadas. Referente ao
dominio social, verificou-se diferenga significante (p=0,035), das cuidadoras moradores de
casa prépria/outra em relacdo ao apoio de amigos e familiares, o que indicou que as
cuidadoras se sentem mais acolhidos pelos amigos e familiares do que aqueles outros que
nido possuem casa prépria. Por dltimo, o dominio meio ambiente (p=0,002) mostrou
percepcdo mais positiva dos moradores de residéncias préprias/outras em relagio ao espago
fisico (p=0,073), aspectos financeiros (p=0,024), acesso as informagdes (p=0,002),
oportunidade de atividades de lazer (p=0,028) e satisfagdo sobre a condi¢io de moradia

(p=0,071).

Tabela 5 - Comparacido entre as opinides sobre as percep¢des de sentimentos das cuidadoras
de criancas com doengas neurolégicas em fun¢io da Moradia.

Prépria/Outra Alugada
ZBI n . n g p-valor
Mediana Mediana
Score Geral 36 S1 20 56 0,544
O sr/sra sente que X pede ma.lis;ajuda do que realmente 36 ; 20 ; 0051
necessita’
O sr/sra sente que por causa do tempo que gasta com X 36 ; 20 ; 0300

ndo tem tempo suficiente para si mesmo?

O sr/sra se sente estressado por ter que cuidar de X,
além de ter suas outras responsabilidades com a familia 36 3 20 3 0,485
e o trabalho?

O sr/sra Sse sente envergonhado com o comportamento

6 1 20 I 0,60
de X? } 004
O sr/sra se sente irritado (a) quando X est4 por perto? 36 1 20 I 0,45
O sr/sra sente que X afeta negativamente seus
relacionamentos com amigos e outros membros da 36 I 20 I 0,214
familia?
O sr/sra teme pelo futuro de X? 36 5 19 5 0,807
O sr/sra sente que X depende do sr/sra? 36 4 20 5 0,055%%
O sr/sra se sente tenso (a) quando X esta por perto? 36 1 20 1,5 0,055%%
O sr/sra sente que sua satide foi afetada por causa do
. 5 36 1,5 20 2 0,648
seu envolvimento com X*
O sr/sra sente que nio tem tanta privacidade? 36 2 20 3 0,29
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O sr/sra sente que sua vida social tem sido prejudicada

6
por causa de X? 3 ! 20 ! 933
O sr/sra ndo se sente & vontade para receber visitas em 36 . 20 . 0,08%%
casa por causa de X?
O sr/sra sente que X espera que o (a) sr/sra cuide dele
(a), como se fosse a tinica pessoa de quem ele (a) possa 36 3 20 3,5 0,852
depender?
Sente que o sr/sra nio tem dinheiro suficiente para
. . 36 3 20 4 0,112
cuidar de X, considerando suas despesas?
O sr/sra se sente incapaz de cuidar de X por muito mais
36 1 20 L5 0,434
tempo?
O sr/sra sente que perdeu o controle de sua vida, a
. 36 1,5 20 I 0,767
partir da doenca de X?
O sr/sra gostaria que outra pessoa passasse a cuidar de
/srag 9 Xg p 36 1 20 1 0,339
O sr/sra sente dtivida em relagio ao que fazer com X? 36 2 20 3 0,16
O sr/sra sente que deveria fazer por X mais do que faz? 36 5 20 3 0,709
O sr/sra sente que poderia cuidar melhor de X? 36 4 20 3 0,373
De uma maneira geral, quanto a sr/sra se sente
geral, q / 36 3 20 3 0,936

sobrecarregada por cuidar de x?

* Significativo a 59, ** Significativo a 10%.
Fonte: Autor

Ao se analisar a Tabela s, verificou-se que ndo houve significincia (p> 0,05) para as
questdes analisadas de acordo com os tipos de residéncias. Porém, quando considerado o
valor de 109 de significincia, percentual normalmente aceito em artigos na 4rea de ciéncias
sociais e humanas para testes nio paramétricos, o morador de casa prépria/outra, apontou
uma significante melhor percepgio (p=0,055), quanto a dependéncia do assistido, tensdo com
a proximidade do assistido e ao incdmodo por receber visitas (LOUREIRO e GAMEIRO,
2011).

DISCUSSAO

O objetivo principal dessa pesquisa foi analisar a sobrecarga e a qualidade de vida das
cuidadoras de criangas com doengas neuroldgicas, com perda parcial ou integral dos
movimentos.

A anilise possibilitou investigar a influéncia dos fatores sécio demogréfico e
socioecondmico correlacionando-os com a sobrecarga emocional (Zarit Burden Interview

(ZBI)) e a qualidade de vida (WHOQOL-bref) das cuidadoras.

Neste estudo houve a predominincia de cuidadoras casadas, desempregadas e com
mais de um filho. A maioria (66,79%) ndo recebeu assisténcia social e possui baixa renda, em
média de R$2.000,00, o que dificulta a qualidade de vida da cuidadora e do assistido. Esse
resultado também foi observado em Hodkinson et al. (2016) e Geere et al. (2013), que
apontaram que o bem estar do assistido pode ser influenciado por questSes como pobreza,
servigos publicos limitados e que cuidar da satide de criancas assistidas é complexo e familias
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mais pobres encontram mais dificuldade. Essas familias carentes poderiam se beneficiar de
programas de inclusio para os filhos deficientes auxiliando no cuidar, como, por exemplo,
programas de apoio 4 nutrigio, habitacdo e recuperagio de movimentos.

O estudo de Collins et al. (2017), corrobora com a presente pesquisa no que diz
respeito A pobreza e renda mais baixa das cuidadoras, pois as familias que tém filhos com
deficiéncia apresentam rendimentos mais baixos devido as restri¢des ao emprego, situagio
que pode influenciar a qualidade de vida e comprometer o minimo necessério para uma vida
sauddvel (WOO et al., 2010; MORAIS et al., 2012). Apesar desses problemas, Silva et al.
(2010) relata que as cuidadoras mostram uma resiliéncia muito grande, considerando-se
imprescindiveis defensoras dos filhos.

Ao analisar a qualidade de vida das cuidadoras, observou-se a forma positiva e até
resiliente de como as cuidadoras enfrentam os diferentes tipos de desafios, principalmente
fisicos e psicolégicos.

Com relagio aos dominios fisico e psicolégico WHOQOL-bref, 6200 a 77% das
cuidadoras consideraram esses dominios como sendo bom e regular, o que mostra uma
percepcdo positiva dos aspectos psicolégicos levar a uma percepcdo positiva dos aspectos
fisicos.

No tocante ao dominio psicolégico e de acordo com os estudos de Guerra et al. (2015)
e Gona et al. (2011), verificaram que as mies consideram a crianga assistida como uma bengio
de Deus e que elas deram significado em suas vidas com o esforco e equilibrio dispensados
para cuidar das criangas.

No dominio social, verificou-se uma melhor percep¢io das cuidadoras, mostrando
certa positividade em relacio a esse dominio. As relagdes sociais iniciam-se dentro da
prépria familia do assistido e do cuidador. A manutencio das relagdes sociais, mesmo em
meio as suas tarefas de cuidar, auxilia a inclusio social do assistido e também do cuidador,
assim como, promove trocas interativas entre o individuo, a familia e as pessoas préximas

a sua vida diiria (MEDEIROS e SALOMAO, 2012).

Quanto ao dominio meio ambiente, 899 dos entrevistados disseram considerar o
meio ambiente em que vivem como regular necessitando ser melhorado. A crianca com
deficiéncia necessita da presenca de alguém para auxilid-la em diversas fun¢des como
reabilitacdo, alimentacdo, vestimentas e higiene pessoal (GOTHWAL et al., 2015).

No dominio Qualidade de Vida, 77,290 das entrevistadas consideraram muito boa a
regular, embora seja uma questio muito aberta, bem como o conceito sobre qualidade de
vida. A qualidade de vida é um termo que tem sido bastante discutido nas dltimas décadas.
Roswall et al. (2015), diz que o conceito de qualidade de vida é muito amplo e
multidimensional, e geralmente concentram-se apenas em fatos relacionados a sadde.
Conforme Campos et al. (2011), afirma haver diversas lacunas na literatura que ainda precisa
ser explorada. Por esse motivo, é importante que sejam discutidas questdes como estresse,
alimentacdo, sono, trabalho, familia, atividade fisica e outros na percepc¢io do préprio
individuo, conforme visto nos estudos de Buss (2000) e Souza e Carvalho (2003).

Em relagdo a classificagdo final do questiondrio ZBI referente i percepgio de
sentimentos do cuidador, 829% dos entrevistados refere sobrecarga de moderada a grave,
indicando uma situagio preocupante onde o cuidador necessita de apoio para que se promova
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seu bem-estar fisico, social e emocional, reduzindo, desse modo, o nivel de sobrecarga e
melhorando sua qualidade de vida.

Ao se analisar a diferenca de percepcdes sobre os sentimentos e qualidade de vida nas
questdes que foram consideradas técnicas na pesquisa, concluimos que as cuidadoras
possuem uma maior resiliéncia quanto ao conceito de qualidade de vida, uma vez que
possuem uma percepgdo mais otimista em relagio ao estresse do dia a dia. As cuidadoras nio
relatam problemas de satide, porém questdes como o sono sio sempre uma preocupagio,
devido a sua rotina exaustiva e, mesmo assim, a privacdo do sono nio influenciou na
percepcio de alguma sobrecarga.

Quando se avaliou os questiondrios WHOQOL-bref e ZBI de acordo com a moradia,
o fato de haver moradia prépria ou ndo precisar pagar o aluguel, permitiu ao cuidador uma
melhora significativa em todos os dominios analisados (geral, fisico, psicolégico, social e
ambiental), o que comprova a influéncia de uma moradia para uma familia de baixa renda
quanto ao cuidado de um assistido.

Os resultados indicam que as cuidadoras apresentaram uma percepcio geral
satisfatéria em relacdo a sua qualidade de vida e acreditam possuir uma condicio fisica de
boa a regular. Além disso, elas apresentam um sentimento de sobrecarga de moderada a
grave, classificando o meio ambiente em que vivem como regular e o recebimento da
assisténcia social imprescindivel para melhora da sua qualidade de vida. Em relacdo a possuir
moradia prépria ou nio precisar pagar aluguel, houve uma melhora significante em todos os
dominios analisados (geral, fisico, psicolégico, social e ambiental).

Podemos concluir que o presente estudo, mostrou uma percepcdo geral satisfatéria
das cuidadoras em relagio a sua qualidade de vida e acreditam possuir uma condicio fisica
de boa a regular.

Foi possivel comprovar a influéncia positiva de se ter uma residéncia prépria por
parte das cuidadoras quanto aos aspectos gerais, fisicos e psicolégicos em comparacio a
necessidade de se pagar aluguel.

O recebimento de assisténcia teve um impacto positivo sobre a qualidade de vida sob
todos os dominios analisados, bem como sob os aspectos sentimentais, o que comprova a
influéncia do fator financeiro no dia a dia das cuidadoras.

REFERENCIAS

AZEVEDO, G.R.,, SANTOS, V.L.C.G. Cuidador Deficiente: As representagdes sociais

familiares acerca do processo de cuidar. Rev. Latino-Am. Enfermagem. set-out. 2006; 14(5):1-
1. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/S0104-11692006000500020

BAPTISTA, B.O.; BEUTER, M.; GIRARDON-PERLINI, N.M.O.; BRONDANI, C.M,;
BUDO, M.L.D.; SANTOS, N.O. A sobrecarga do familiar cuidador no 4mbito domiciliar:

uma revisio integrativa da literatura. Rev. Gatcha Enferm. Porto Alegre. mar. 2012;
33(1):147-156.

BERLIM, M.T.; FLECK, M.P.A. Qualidade de vida: um novo conceito de pesquisa e pritica
em psiquiatria. Rev Bras Psiquiatr. Sio Paulo. Out. 2003; 25(4):1-6. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/S1516-44462003000400013.

Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educac¢ao. Sio Paulo, v.7.n.8. ago. 2021.
ISSN - 2675 — 3375

12


https://doi.org/10.1590/S0104-11692006000500020
https://doi.org/10.1590/S1516-44462003000400013

ciase

. Revista Ibero- Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacio- REASE

BUSS, P.M.. Promogio da satde e qualidade de vida. Fundagio Osvaldo Cruz. Revista
Ciéncia e Saidde Coletiva.2000; 5:163-177.

CAMPOS, W. et al. Qualidade de vida: contexto histérico, defini¢do, avaliagio e fatores
associados. Revista brasileira de qualidade de vida. La vida. Universidade Tecnolégica
Federal do Parana. Ponta Grossa-PR. jan/jun 2011; 3(1):40-52.

COLLINS, P.Y.; PRINGLE, B.; ALEXANDER, C.; DARMSTADT, G.L.; HEYMANN,
J.; HUEBNER, G. et al. Global services and support for children with developmental delays
and disabilities: bridging research and policy gaps. sep.2017; 14(9):02-14. Disponivel em:
https://doi.org/10.1371/journal.pmed.1002393

FONSECA, N. R.; PENNA, A.F.G.; SOARES, P.G. Ser cuidador familiar: um estudo sobre
as consequéncias de assumir este papel. Physis. Rio de Janeiro.2008; 18(4):2-9. Disponivel
em: https://doi.org/10.1590/S0103-73312008000400007

GEERE, J.L.; GONA, J.; OMONDI, F.O.; KIFALU, M.K.; NEWTON, C.R.; HARTLEY,
S. Caring for children with physical disability in Kenya: potential links between caregiving
and care’s physical health. Child Care Health Dev. May. 2013; 39(3):381-392. Disponivel em:
https://doi.org/10.1111/}.1365-2214.2012.01398.x

GONA, J.K; ODERA, V.M.; NEWTON, C.R.; HARTLEY, S. et al. Caring for children
with disabilities in Kilifi, Kenya: What is the carer’s experience. Child Care Health
Dev.2011337(2):175-183. Disponivel em: https://doi.org/10.1111/}.1365-2214.2010.01124.%

GOTHWAL, V.K.;; BHARANI, S.; REDDY, S.P. Measuring Coping in Parents of
children with Disabilities: A Rasch Model Approach, Journal Pone. March 2, 2015; 10(3):01-
09. Disponivel em: https://doi.org/10.1371/journal.pone.on8189

GUERRA, C. S.; DIAS, M.D.; FILHA, M.O.F.; ANDRADE, F.A., REICHERT, A.P.S. et
al. Do sonho a realidade: vivéncia de miaes de filhos com deficiéncia. Texto
contexto/Enfermagem. Florianépolis. abr-jun, 2015; 24(2):459-66. Disponivel em:
http://dx.doi.org/10.1590/0104-07072015000992014

HODKINSON, P.; ARGENT, A.; WALLIS, L.; REID, S.; PERERA, R.; HARRISON, S.
et al. Pathways to Care for Critically III or Injurid Children: A Cohort Study from First
Presentation to Healthcare Services through to Admission to Intensive Care or Death. 2016,
11(1):01-18. Disponivel em: https://doi.org/10.1371/journal.pone.o145473

KUTHCOVSKY, A.C.G.C,; KUTHCOVSKY, FA. O WHOQOL-BREF, um
instrumento para avaliar qualidade de vida: uma revisio da literatura. Rev. Psiquiatr. Porto
Alegre. 2009; 31(3):1-12.  Supl.io.  Disponivel em: https://doi.org/10.1590/So101-
81082009000400007

LOUREIRO, L. M. J.; GAMEIRO, M. G. H. Interpretagio critica dos resultados

estatisticos: para 14 da significincia estatistica. Revista de Enfermagem. 2011; 3(3):151-162.

Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educac¢ao. Sio Paulo, v.7.n.8. ago. 2021.
ISSN - 2675 — 3375

13


https://doi.org/10.1371/journal.pmed.1002393
https://doi.org/10.1590/S0103-73312008000400007
https://doi.org/10.1111/j.1365-2214.2012.01398.x
https://doi.org/10.1111/j.1365-2214.2010.01124.x
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0118189
http://dx.doi.org/10.1590/0104-07072015000992014
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0145473
https://doi.org/10.1590/S0101-81082009000400007
https://doi.org/10.1590/S0101-81082009000400007

ciase

. Revista Ibero- Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacio- REASE

MASSON, L.P.; BRITO, J.C.; SOUZA, R.N.P. O trabalho e a satide de cuidadores de
adolescentes com deficiéncia: uma aproximacdo a partir do ponto de vista da atividade.
Saide  soc. Sio  Paulo. out/dez  2008;  17(4):68-80. Disponivel  em:
http://dx.doi.org/10.1590/S0104-12902008000400008.

MASUCHI, M.H.; ROCHA, E.F.. Cuidar de pessoas com deficiéncias: um estudo junto a
cuidadoras assistidos pela estratégia da saide da familia. Rev. Terapia Ocupacional.
Universidade Sio Paulo. jan/abr. 2012; 23(1):89-97. Disponivel em:
https://doi.org/10.11606/is5n.2238-6149.v23i1p89-97.

MEDEIROS, C.S., SALOMAO, N.M.R. Interacio mie-bebé com deficiéncia visual:
estilos comunicativos e episédios interativos. Estudos de Psicologia, Campinas. out-dez
2012;29(supl):151-760.

MORAIS, H.C.C.; SOARES, A.M.G; OLIVEIRA, A.R.S.. CARVALHO, C.M.L;
SILVA, M.J.; ARAUJO, T.L. Sobrecarga e modificacses de vida na perspectiva dos
cuidadores de pacientes com acidente vascular cerebral. Rev. Latino-Am Enfermagem.
Ribeirdo Preto. set-out. 2012; 20(5):1-7.

NERI, A.L.. Gerontologia. Campinas. SP. Alinea Editora. 3 edig3o. 2008.

NEVES, E.B.; PIETROVSKI, E.F.; CLAUDINO, R.F. Qualidade de vida e dor lombar em
cuidadores primérios de criancas com paralisia cerebral. Cad. saiide colet. Rio de Janeiro.
jan/mar. 2015; 23(1):1-8. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/1414-462X201500010009.
NOH, J.W.; KIM, ]J.; PARK, J.; KIM, H.J.; KWON, Y.D. Gender Difference in
Relationship between Health-Related Quality of Life and Work Status. Published. Plos
One. Dec. 2, 2015; 10(12). Disponivel em: https://doi.org/10.1371/journal.pone.o143579

RODRIGUES, S. L. A; WATANABE, H. A. W.; DERNTL, A. M. A. A Satide de Idosos
que Cuidam de Idosos. Rev. Esc. Enferm USP. Sio Paulo-SP. 2006; 40(4): 493-500.

ROSWALL, N.; HOGH, V.; BIDSTRUP, P.E.; NIELSEN, O.R.; KETZEL, M,
OVERVAD, K. et al. Residential Exposure to Traffic Noise and Health-Related Quality of
Life - A Population-Based Study. Published: March 13, 2015; 10(13). Disponivel em:
https://doi.org/10.1371/journal.pone.or20199

SANTO, E.A.R.;; GAIVA, M.A.M.; ESPINOSA, M.M.; BARBOSA, D.A.; BELASCO,
A.G.S. Cuidando da crianca com cincer: avaliagio da sobrecarga e qualidade de vida dos
cuidadores. Rev. Latino-Am Enfermagem. maio-jun. 20115 19(3):1-9.

SCAZUFCA, M.. Versio brasileira da escala Burden Interview para avaliacdo de
sobrecarga em cuidadores de individuos com doengas mentais. Rev. Bras. Psiquiatr. Sio
Paulo. 2002; 24(1):12-17. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/ S1516-44462002000100006

SIEGEL, S. Estatistica Nio Paramétrica, Sio Paulo. Ed. McGraw-Hil. 1981.

Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educac¢ao. Sio Paulo, v.7.n.8. ago. 2021.
ISSN - 2675 — 3375

14


http://dx.doi.org/10.1590/S0104-12902008000400008
https://doi.org/10.11606/issn.2238-6149.v23i1p89-97
https://doi.org/10.1590/1414-462X201500010009
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0143579
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0120199
https://doi.org/10.1590/S1516-44462002000100006

ciase

SILVA, C.X.; BRITO, E.D.; SOUSA, F.S.; FRANCA, I.S.X. Crian¢a com paralisia
cerebral: Qual o impacto na vida do cuidador? Rev. Rene. 2010; 11(2010):201-214.

SOUZA, R.A,; CARVALHO, A.M. Programa de Saide da Familia e qualidade de vida: um
olhar da Psicologia. Estudos de Psicologia. 2003; 8(3):515-523.

WHO. World Health Organization. Programed of Mental Health. WHOQOL. User
Manual (Draft WHO/MNH/MHP/98.4), WHO: Genebra.i998. Disponivel em:
https://www.who.int/mental_health/evidence/who_qol_user_manual_98.pdf.

WOO, J.; CHAN, R,; LEUNG, J.; WONG, M. Relative Contributions of Geographic,
Socioeconomic, and Lifestyle Factos to Quality of Life, Frailty, and Mortality in Elderly.
Published.  Journal Pone.  January 19, 2010; 5(1). Disponivel em:
https://doi.org/10.1371/journal.pone.o008775

Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educac¢ao. Sio Paulo, v.7.n.8. ago. 2021.

ISSN - 2675 — 3375

15


https://www.who.int/mental_health/evidence/who_qol_user_manual_98.pdf
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0008775

