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RESUMO: O objetivo do estudo foi identificar o perfil sociodemografico e o nivel de
qualidade de vida de cuidadores de pessoas com deficiéncia fisica atendidas na
Fundagao Centro Integrado de Apoio ao Portador de Deficiéncia Fisica (FUNAD) no
municipio de Jodo Pessoa (PB). Participaram do estudo 51 cuidadores de pessoas com
deficiéncia fisica, na faixa etdria de 19 a 63 anos (36,29+11,10). Para a avaliagdo
foram utilizados dois instrumentos: um formulario estruturado, com questdes sobre
o perfil pessoal e social dos cuidadores e o World Health Organization Quality of
Life (WHOQOL-bref), para a andlise do nivel de qualidade de vida. Os resultados
apontaram que a maioria dos cuidadores eram mulheres (92,2%), maes (68,6%),
solteiras (43,1%) e haviam frequentado a escola até o Ensino Fundamental incompleto
(47%). Houve significancia estatistica (p<0,05), com correlagdo positiva entre idade
e tempo de atuagdo como cuidador atual (p=0,000); e correlagdo negativa entre
escolaridade e tempo de cuidado diario (p=0,009). Constatou-se que o estresse fisico
e o emocional levam os cuidadores a ficarem sobrecarregados, afetando diretamente
sua qualidade de vida. Ressalta-se a importancia da investigacao do estilo de vida
desses cuidadores no intuito de que agdes sociais e de satide sejam desenvolvidas
pelas instituicdes que assistem pessoas com deficiéncia fisica.

Descrirores: cuidadores; pessoas com deficiéncia; qualidade de vida.

ABSTRACT: The study objective was to identify the socio-demographic profile and the
level of quality of life of caregivers of persons with disabilities met with the Foundation
to Support Integrated Patient with Physical Disabilities (FUNAD) in the city of Joao
Pessoa, in the state Paraiba, Brazil. The study had 51 participants, caregivers of people
with disabilities in the age group 19-63 years (36.29+11.10). For the evaluation, we
used two instruments: a structured form, with questions about personal and social
profiles, and World Health Organization Quality of Life (\WWHOQOL-bref), to analyze
the level of quality of life. The results showed that most caregivers were women
(92.2%), mothers (68.6%), single (43.1%) and had attended up to elementary school
(47%). Statistical significance (p<0.05), a positive correlation between age and time
working as a caregiver present (p=0.000) and negative correlation between schooling
and daily care time (p=0.009). It was found that the physical and emotional stress
leads caregivers to encumber themselves, directly affecting the quality of life. We
highlight the importance of research in lifestyle of caregivers, in order that social
action and health are developed by institutions assisting people with disabilities.

Kevworns: caregivers; disabled persons; quality of life.
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INTRODUGAO

Atualmente a deficiéncia é definida,
de acordo com o Decreto n° 3.298/99,
como toda perda ou anormalidade de
uma estrutura ou fungao psicolégica, fi-
siolégica ou anatémica que gere incapa-
cidade para o desempenho de atividade
dentro do padrdo considerado normal
para o ser humano. Enquadram-se no
conceito de deficiéncia os individuos que
apresentam uma ou mais dessas ocorrén-
cias clinicas: presencga de uma anomalia,
defeito ou perda de um membro, érgao,
tecido ou qualquer estrutura do corpo,
inclusive das fungbes mentais'.

Segundo a Organizagdo das Nagoes
Unidas (ONU), o mundo abriga cerca
de 500 milhdes de pessoas com defici-
éncia, das quais 80% vivem em paises
em desenvolvimento. No Brasil, os
resultados do Censo de 2000, realizado
pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), indicam que hd apro-
ximadamente 24,6 milhdes de brasileiros
com algum tipo de incapacidade ou
deficiéncia, o que representa 14,5% da
populacio total do pafs. E importante
destacar que a proporgdo de pessoas
com deficiéncia aumenta com a idade,
passando de 4,3% nas criangas até 14
anos para 54% do total das pessoas com
idade superior a 65 anos*>.

Nesse contexto, a familia é a unidade
bésica de suporte a todos aqueles que
carecem de cuidados, sejam criancas,
adultos ou idosos, com deficiéncia ou nao.
A familia costuma ser a principal origem
do cuidador e as mulheres adultas e idosas
preponderam nestes cuidados. Porém, ha
também registros de cuidadores masculi-
nos e de criangas e adolescentes. Sabe-se,
também, que algumas situagdes costumam
determinar esta escolha: proximidade pa-
rental (esposas e filhas), fisica, afetiva e o
fato de ser mulher?. As tarefas atribuidas ao
cuidador, a alteracao das rotinas e o tempo
despendido no cuidado tém impactos ne-
gativos sobre a sua qualidade de vida®.

Na histéria humana, o cuidado estd
relacionado a sobrevivéncia, reflete-se
na salde e, consequentemente, na qua-
lidade de vida, sendo definida segundo
a Organizacao Mundial da Satide (OMS)
“como a percepgao do individuo de sua
posicao na vida no contexto da cultura e
sistema de valores nos quais ele vive e em
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relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padrodes e preocupagdes”®.

Do cuidador € exigido que participe
cada vez menos de atividades sociais,
seja capaz de resolver problemas e
passe por varios momentos de estresse
em fungdo dessa rotina de vida. Devido
ao nivel de envolvimento nos cuidados
com o paciente, o cuidador é levado a
nado prestar atengao nas suas proprias ne-
cessidades pessoais, assim, os problemas
de natureza emocional e fisica podem
ocorrer manifestando sintomas como
tensao, constrangimento, fadiga, estresse,
depressao e alteracio da autoestima’.

O presente estudo teve como obje-
tivo tragar o perfil sociodemografico e
a qualidade de vida de cuidadores de
pessoas com deficiéncia fisica atendidas
na Fundagao Centro Integrado de Apoio
ao Portador de Deficiéncia (FUNAD), no
municipio de Jodo Pessoa (PB).

METODOLOGIA

O estudo é do tipo descritivo, com
corte transversal. A populagao foi com-
posta por 51 cuidadores de pessoas com
deficiéncia fisica, atendidas na FUNAD,
localizada no municipio de Jodo Pessoa
(PB). Os participantes foram selecionados
de forma aleatéria e de acordo com a
acessibilidade de cada um em ser entrevis-
tado e assinar o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE).

Constituiram-se como critérios de in-
clusdo: ser familiar ou responsavel com
idade igual ou superior a 18 anos e estar
prestando cuidados hda mais de 6 meses.

Os critérios de exclusdao foram: as
familias nas quais nao foi possivel
identificar o cuidador principal e os
individuos que ndo quiseram participar
da pesquisa.

Os objetivos do estudo foram expli-
cados e aqueles que concordaram em
participar, convidados a se dirigir a uma
sala reservada a fim de responder a dois
instrumentos e assinarem o TCLE. A co-
leta dos dados foi realizada no periodo
de dezembro de 2008 a maio de 2009.
A técnica utilizada para a coleta de
dados foi a de entrevista realizada com
o cuidador no momento em que ele
aguardava o paciente, que se encontrava
em atendimento.

Foram utilizados dois instrumentos
nesse estudo. O primeiro formulario,
adaptado de Barba et al.”, de natureza
semiestruturada, contém 19 questoes
no total, as quais buscam identificar
caracteristicas sociodemograficas do
cuidador: idade, sexo, estado civil,
escolaridade, profissdo, tempo de atu-
acao como cuidador do paciente, se
ha ou ndo grau de parentesco entre o
cuidador e o paciente, presenga ou nao
de problemas de satide com o cuidador,
o diagnostico clinico do paciente, lo-
calizagdo de desconforto/presenca de
sintomatologia dolorosa e a intensidade
desse desconforto/dor do cuidador, por
meio da Escala de Borg.

O segundo formuldrio utilizado, a
fim de avaliar a qualidade de vida dos
cuidadores, foi a versao abreviada do
questionario original World Health
Organization Quality of Life ( WHOQOL-
100), denominado WHOQOL-bref. O
instrumento foi validado e traduzido para
a lingua portuguesa por Chachamovich
et al., os quais fazem parte do Grupo de
Estudo de Qualidade de Vida da OMS
no Brasil®.

O WHOQOL-bref contém 26 ques-
toes, todas de natureza objetiva, sendo
2 gerais (qualidade de vida geral e
satisfacdo com a sadde). As demais
representam cada uma das 24 facetas
que compdem o instrumento original,
o0 WHOQOL-100. Os quatro dominios
avaliados pela versdo abreviada sdo:
fisico, psicolégico, relagdes sociais e
meio ambiente. As questdes possuem
quatro tipos de escalas de resposta:
intensidade (nada-extremamente), ca-
pacidade (nada-completamente), avalia-
¢do (muito insatisfeito-muito satisfeito;
muito ruim-muito bom) e frequéncia
(nunca-sempre). Cada uma das alterna-
tivas corresponde a um valor numérico
de 1 a5°.

Essa pesquisa foi aprovada e protoco-
lada pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal da Paraiba sob
protocolo de registro n° 600/2008, sendo
assegurados aos participantes os direitos
de sigilo, voluntariado e desisténcia da
participacao da pesquisa.

Analise estatistica

O tratamento dos dados foi feito uti-
lizando-se o programa SPSS V.11.5. As
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varidveis sociodemograficas sdo demons-
tradas por meio da estatistica descritiva. J4
para a verificagdo do nivel de correlagdo
entre as varidveis sociodemograficas e de
qualidade de vida foi utilizada a Correlagao
de Spearman. O nivel de significancia es-
tatistica adotado foi de 5%.

RESULTADOS

Os resultados demonstraram que, dos
51 cuidadores avaliados, a maioria era
do sexo feminino (92,2%; n=47), solteira
(43,1%; n=22), mae (68,6%; n=35) e
havia frequentado a escola até o Ensino
Fundamental incompleto (47%; n=24),
de acordo com a Tabela 1. Em relagdo
a profissdo, a de dona de casa foi apon-
tada por 66,7% (n=34), enquanto que
33,3% (n=17) afirmaram assumir papel
em outras profissoes, entre elas, auxiliar
de enfermagem, agricultora e vendedora.
A idade variou entre 19 e 63 anos, com
média de 36,29+11,10 anos.

Em relacdo ao tempo de atuagao
como cuidador do paciente atual, hou-
ve variacdo de 1 a 24 anos (média de
6,96+6,41 anos), enquanto o tempo de
cuidado diario variou de 2 a 24 horas
(média de 19,18+7,54 horas). No que
se refere a satde geral dos cuidadores,
68,6% (n=35) afirmaram ndo possuir
nenhum tipo de problema de sadde,
enquanto 31,4% (n=16) relataram apre-
sentar algum agravo em sua salde, entre
0s quais os mais citados foram diabetes,
hipertensao arterial e algias na coluna
vertebral.

O uso de medicamentos, consequente
a presenca de doenca cronica, teve re-
sultados proporcionais ao fato da maioria
dos cuidadores ndo possuirem problemas
de satde. Dentre os cuidadores, 74,5%
(n=38) nao fazem o uso continuo de
medicamentos, enquanto que apenas
25,5% (n=13) utilizam algum tipo de
farmaco.

Quando os cuidadores foram ques-
tionados se sentiam, ao final do dia, dor,
incomodo ou desconforto no corpo, os
resultados apontaram que 70,6% (n=36)
relataram sentir algumas dessas sensa-
¢bes, enquanto 29,4% (n=15) afirmaram
nada sentir ao final do dia. Dentre todas
as regides apontadas pelos cuidadores,
23,5% (n=12) afirmaram que a lombar
da coluna vertebral é a que possui a

Cuidadores e qualidade de vida

Tabela 1. Caracteristicas sociodemogréficas dos cuidadores

Caracteristicas sociodemogréficas n %
Sexo
Feminino 47 92,2
Masculino 4 7,8
Estado civil
Casado(a) 19 37,3
Solteiro(a) 22 43,1
Divorciado(a) 1 2,0
Vidvo(a) 2 3,9
Outros 7 13,7
Grau de parentesco
Sem vinculo familiar 5 9,9
Mae 35 68,6
Pai 2 3,9
Avo(a) 3 5,9
Irmao(a) 2 3,9
Filho(a) 2 3,9
Conjuge 2 3,9
Escolaridade
Sem escolaridade 2 3,9
Ensino Fundamental incompleto 24 47,0
Ensino Fundamental completo 7 13,7
Ensino Médio incompleto 3 5,9
Ensino Médio completo 11 21,6
Ensino Superior incompleto 3 5,9
Ensino Superior completo 1 2,0
Profissao
Dona de casa 34 66,7
Outras 17 33,3

n: valor absoluto
Fonte: Pesquisa Direta, 2008/2009

maior sintomatologia dolorosa no corpo;
a regido do pescogo ficou em segundo
lugar, com 13,7% (n=7) e as demais
regides tiveram valores menores e/ou
empatados.

Os aspectos da qualidade de vida
dos cuidadores foram analisados pelos
dominios do WHOQOL-bref e, neste
estudo, os escores, do maior ao menor,
respectivamente foram: relagdes sociais,
indice geral de qualidade de vida (IGQV)
e fisico, com os trés escores mais altos;
enquanto dominio psicolégico e meio
ambiente posicionaram-se entre os mais
baixos apontados pelos entrevistados
(Tabela 2).

Quando as varidveis sociodemogra-
ficas dos cuidadores foram correlacio-
nadas com os dominios da qualidade
de vida, os resultados encontrados
demonstraram que apenas a varidvel

“escolaridade” apresentou valor de sig-
nificdncia estatistica, ou seja, p<0,05.
Houve correlagao direta ou positiva
entre os itens escolaridade e dominio
psicolégico 0,275 ( p=0,051).

Uma vez correlacionados os domi-
nios de qualidade de vida e as variaveis
sociodemograficas, buscou-se investigar
se haveria também alguma relacao entre
as proprias variaveis sociodemogréficas,
ou seja, realizou-se um cruzamento entre
todos os pontos presentes no perfil do
cuidador. Na Tabela 3 observam-se os
pontos que obtiveram correlagao signifi-
cativa. Os pardmetros que apresentaram
correlagdo direta ou positiva entre si
foram idade e tempo de atuagdo como
cuidador do atual paciente (p=0,000);
e os de correlagdo inversa ou negativa
foram escolaridade e tempo de cuidado
didrio com paciente (p=0,009).
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Tabela 2. Resultado do World Health Organization Quality of Life segundo os

dominios avaliados

Dominios do WHOQOL-bref média+DP

indice geral de qualidade de vida 61,02+16,32
Dominio fisico 59,38+10,07
Dominio psicolégico 57,35+11,59
Dominio relacdes sociais 67,97+25,02
Dominio meio ambiente 50,00+14,29

Fonte: Pesquisa Direta, 2008/2009

Tabela 3. Correlacdo entre as variaveis sociodemograficas dos cuidadores

Variavel

Idade Escolaridade

Tempo de atuagdo como cuidador do
atual paciente

Tempo de cuidado diario com o
paciente

0,513 (0,000)* -0,146 (0,308)

0,027 (0,850) -0,360 (0,009)*

*Valores significantes (p<0,05)
Fonte: Pesquisa Direta, 2008/2009.

DISCUSSAO

Os dados revelaram que grande
porcentagem dos cuidadores de pesso-
as com deficiéncia fisica deste estudo
eram mulheres jovens, solteiras, maes e
com nivel de escolaridade até o Ensino
Fundamental incompleto, tendo sido
observadas correlagdes entre estes perfis
e o nivel de qualidade de vida adotado
por eles.

Quanto a satide geral dos cuidadores,
verificou-se que a maioria ndo fazia o
uso de medicacdo. No entanto, em rela-
¢ao a presencga ou ndo de dor, incomodo
e/ou desconforto no corpo, ao final do
dia a maior parte apontou sentir qualquer
uma dessas sensagdes, principalmente
na regido lombar da coluna vertebral.
Para Ferrari et al.?, essa sintomatologia
dolorosa do cuidador esta relacionada a
tensdo emocional e ao esforgo fisico per-
manentes. O esfor¢co continuo é muitas
vezes exigido no processo do cuidado,
somado a outras responsabilidades do
cuidador, como filhos, fatores esses que
deterioram a sua saude.

Em controvérsia com esses acha-
dos, uma pesquisa desenvolvida pela
Universidade da Flérida (EUA), com
29.277 cuidadores de pessoas com
deficiéncia, mapeou o estilo de vida e
o nivel de qualidade de satde em 50
estados do pais (incluindo o distrito

226 Fisioter Pesq. 2011;18(3): 223-7

da Carolina do Norte) e Porto Rico,
utilizando o Behavioral Risk Factor
Surveillance System, instrumento ado-
tado pelo programa de salde publica
do governo americano, o Healthy
People. Os resultados demonstraram
que a maioria dos cuidadores era do
sexo feminino, casados, formados (2°
grau completo), autbnomos e, quando
questionados sobre a sua propria satde,
83,24% se referia como excelente ou
muito boa. Em relagdo a idade, pode-se
observar que aqueles com 55 anos ou
menos tiveram o risco aumentado em
35% de ter uma satde ruim ou muito
ruim quando comparados aos que
tinham mais de 55 anos, em que esse
risco foi menor que 3%. Dois aspectos
corroboram-se entre a pesquisa norte-
americana e este presente estudo: em
ambos a maioria dos cuidadores eram
mulheres com idade abaixo de 55
anos, ou seja, a mulher jovem, inde-
pendente da escolaridade, é preferida
para desempenhar o papel do cuidado,
desenvolvendo essa atividade de forma
remunerada ou nao’.

Diferindo da perspectiva norte-
americana, um estudo desenvolvido na
Espanha' com 153 cuidadores infor-
mais de pessoas idosas demonstrou que
o perfil desta populagdo era de mulheres
(62,7%) acima de 50 anos, com baixa
escolaridade (67,3%) e que ndo possui-
am registro de emprego formal (82,4%).

Aidade avancada e a baixa escolaridade
dos cuidadores estariam atreladas a
sentimentos de baixa estima e falta de
competéncia para continuar prestando
o atendimento. Dados semelhantes
foram encontrados numa pesquisa em
Taiwan'', a qual envolvia 1.600 pessoas,
entre cuidadores e pacientes, na qual
a maioria eram mulheres (67%), casa-
das ou que viviam com seus cdnjuges
(79,8%), de média a alta escolaridade
(86,9%) e com boa percepcao acerca da
sua proépria satde (83,5%).

Os resultados apresentados quanto
a qualidade de vida dos cuidadores
demonstraram que os dominios psico-
l6gico e meio ambiente foram os mais
afetados. O baixo escore obtido no
dominio psicolégico é corroborado no
estudo que avaliou a qualidade de vida
de familias de criancas com Sindrome
de Down em Brasilia (DF). Foi obser-
vado que o baixo escore do dominio
psicolégico na avaliagdo da qualidade
de vida dos pais estaria relacionado
a fatores como sobrecarga nos niveis
social, psicoldgico e financeiro e tam-
bém com relacdo aos cuidados com
uma crianga com deficiéncia fisica, que
podem gerar sentimentos de ansiedade
e incerteza. Devido a questdes como
segurancga, nivel socioecondmico e
meio ambiente (poluigdo, ruido, transito
e clima) afetarem a todos os cuidadores
de maneira similar, independente de
idade e atividade', o item meio am-
biente obteve o escore mais baixo neste
presente estudo.

Em contrapartida, Lin et al.’® encon-
traram, em sua investigacdo sobre a
qualidade de vida de 597 cuidadores
de criancas com distdrbios intelectuais
de Taiwan, que o dominio psicolégico
obteve o menor escore, justificando-se
em razao dos anos de prestagao de cui-
dados, o que gera certo grau de angustia
no cuidador. Esse sentimento é associado
as necessidades comportamentais e emo-
cionais encontradas nas criangas com
déficits intelectuais. Os baixos resultados
verificados nos cuidadores, em todos os
dominios do WHOQOL-bref, quando
comparados a populagao geral elucidam
a necessidade da implementagdo de
politicas especificas, de inicio precoce
e que busquem fornecer informagdes de
facil acesso a respeito dos cuidados com
seu estilo de vida'".
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Corroborando com esses achados,
um estudo com 27 cuidadores de pesso-
as com fibrose cistica da Universidade
da Carolina do Norte (EUA) apresentou
os sintomas psicolégicos que esses
cuidadores desenvolviam ao longo
dos anos de atendimento e o fato de
estarem lidando com uma patologia
terminal, ainda na idade jovem. Eles
relataram que as angustias e frustragoes
vividas pelos pacientes diante das te-
rapias medicamentosas e internagdes
hospitalares causaram, mesmo apds

a morte dos pacientes, sensagdes de
vazio, alivio, baixa crenca sobre os
medicamentos, etc'®.

Algumas limitagdes deste estudo de-
vem ser citadas. A amostra selecionada é
pequena e a presente pesquisa € do tipo
transversal. Logo, estudos prospectivos
experimentais poderao verificar os efei-
tos e a evolucdo de uma determinada
intervencdo em grupo ou individual
para estes cuidadores por certo periodo
de tempo.
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