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Resumo: O cuidador ¢ peca fundamental para a adaptagdo de individuos com limita-
coes neurologicas, portanto é necessario investigar a qualidade de vida de cada um deles,
sendo este o objetivo do trabalho. Foram entrevistados 100 cuidadores sem restrigio de
idade e sexo. Um questiondrio (The World Health Organization Quality of Life - WHO-
QOL-bref) foi adaptado e aplicado aos cuidadores de individuos que frequentam a APAE
(Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Mogi das Cruzes). O questiondrio é
dividido em 4 dominios: Fisico (avalia a capacidade de realizar as atividades didrias),
Psicolégico (condigdes emocionais), Relagdes Sociais (condigdes psicossociais) e Meio
Ambiente (satisfagdo com o meio em que vive e seus recursos). A amostra foi conposta
por 90% de mulheres, a idade média dos participantes foi de 42,59 anos. Observou-se
0 menor escore médio no dominio ambiente com valor de 55,08. Para esse dominio as
facetas recreagio e lazer; transporte; e cuidados da savide foram as que mais impactaram
negativamente com valores de escores de 43; 51,75; 52,25, estando elas relacionadas com
adoecimentos e mortes, uma vez que as condigdes sociais em que vive o individuo exercem
impacto direto na saiide e qualidade de vida do cuidador.

Palavras-chave: Cuidadores. Qualidade de Vida. WHOQOL-bref. Limitagoes Neuro-
logicas.

Abstract: The caregiver is a fundamental part for the adaptation of individuals with
neurological limitations; therefore it is necessary to investigate the quality of life of each
one of them, this being the objective of the work. 100 caregivers were interviewed without
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age and sex restrictions. A questionnaire (The World Health Organization Quality of
Life - WHOQOL-bref) was adapted and applied to caregivers of individuals who attend
APAE (Association of Parents and Friends of the Exceptional of Mogi das Cruzes). The
questionnaire is divided into 4 domains, such as Physical (evaluates the ability to per-
form daily activities), Psychological (emotional conditions), Social Relations (psychoso-
cial conditions) and Environment (satisfaction with the environment in which you live
and your resources). The sample consisted of 90% women, and the average age of partic-
ipants was 42.59 years. The lowest mean score was observed in the environment domain,
with a value of 55.08. For this domain, the facets of recreation and leisure; transport; and
health care were the ones that most negatively impacted with values of 43; 51.75; 52,25,
being related to illnesses and deaths, since the social conditions in which the individual
lives have a direct impact on the caregiver’s health and quality of life.

Keywords: Caregivers. Quality of Life. WHOQOL-bref. Neurological Limitations.

Introducao

Atualmente a limitacdo neuroldgica ou deficiéncia fisica, como é popularmente chamada, é defini-
da como toda e qualquer perda ou anormalidade de uma estrutura ou fun¢do psicoldgica, fisioldgica ou
anatomica que gera incapacidade para desempenhar atividades dentro dos padrdes considerados nor-
mais para o ser humano (RIBEIRO; LIMA, 2010). As pessoas com limitacdes, geralmente, precisam de auxi-
lio para realizar suas tarefas do cotidiano. Por conta de sua limitagdo, esses auxilios se estendem para seus
familiares cuidadores cuja qualidade de vida (QV) pode estar ameacada pelas circunstancias de cuidados
frequentes (BRACCIALLI et al., 2012).

A qualidade de vida (QV) é definida como a percepcéo do individuo sobre sua posicdo na vida e
sistema de valores nos quais ele vive, e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupa-
¢Oes. Trata-se de um conceito subjetivo, que abrange os aspectos psicoldgicos, fisicos, relacbes pessoais,
sociais e o nivel de independéncia do individuo (PORTES, 2011).

A QV pode ser afetada pelo conhecimento sobre a doenca e pelas condi¢bes socioeconémicas.
Acredita-se que a informacao prepare o cuidador para atuar nas necessidades especificas do individuo,
sem que haja eventos inesperados. Por outro lado, as condi¢des socioecondmicas interferem diretamen-
te nas questdes de acesso a sadde, informacdes, transporte, lazer e moradia. Sendo assim, o aspecto
financeiro é um fator fundamental, que pode proporcionar maior ou menor grau de estresse (ROFAIL et
al., 2012).

O cuidador é exposto em longo prazo a altos niveis de estresse, o que pode vir em forma de doen-
ca organica como gastrite, Ulceras e hipertensao. Também ha outras queixas que sdo ignoradas, mas que
merecem aten¢do por serem nocivas, como as dores na coluna e em outras articulacdes (MOHAMMED;
ALI; MUSTAFA, 2016).

Por sua vez, o cuidador é peca fundamental para o sucesso da recuperacao dos individuos porta-
dores de disfun¢des neuroldgicas e, muitas vezes, é colocado em segundo plano durante o tratamento.
E ele quem permanece a maior parte do tempo em torno do paciente, zela por suas necessidades basicas
em periodo integral além de ser o principal responsdvel pelo suporte emocional e afetivo do paciente
(SIMOES et al., 2013).

Entretanto, a sobrecarga do cuidador é considerada entao como uma perturbacao resultante do
trabalho em lidar com a dependéncia fisica e incapacidade mental do paciente que necessita de atencdo e
zelos, como de um conjunto de problemas fisicos, mentais e socioecondmicos que sofrem os cuidadores
de pessoas com enfermidades, afetando atividades cotidianas, relacionamentos sociais e equilibrio emo-
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cional (SANTOS et al., 2010).

Além disso, a sobrecarga do cuidador pode reduzir a qualidade dos cuidados prestados e, conse-
quentemente, pode afetar a satide da pessoa que recebe cuidados (A’CAMPO et dl., 2010).

Ao assumir o papel de tutor, cuidador ou responsdvel pelo bem-estar e prestacdo de cuidados a
um individuo dependente, o cuidador fica sujeito a tensdo e a agentes estressores, mas também a ganhos,
tais como sentir satisfacdo e bem-estar pelo que pode proporcionar(MANOEL et al., 2013).

Portanto, as tarefas atribuidas ao cuidador muitas vezes sem orientacdo adequada tém impacto
sobre sua qualidade de vida. Assim, a compreensdo das intera¢des da familia com a doenca permite ao
profissional perceber que os cuidadores também precisam de cuidados, de orientacdes e de estratégias
para alivio do estresse. Desse modo, poderao ter melhores condicdes de vida e, consequentemente, po-
derdo propiciar um cuidado com mais qualidade ao individuo doente (BRACCIALLI et al., 2012).

Objetivando estabelecer uma ferramenta que permitisse a avaliacao da qualidade de vida de forma
ampla dentre os diferentes paises a Organizacdo mundial da Satiide (OMS) organizou o projeto multicén-
trico World Health Organization Quality of Life - WHOQOL o qual permitiu a elaboragao de um questiona-
rio constituindo em um instrumento de avalia¢do de qualidade de vida composto por 100 itens denomina-
do WHOQOL-100 (OMS, 1998; OMS, 1999, FLECK et al., 1999).

Instrumentos que demandassem menor tempo de preenchimentos e, portanto mais curtos fo-
ram necessarios de serem criados mantendo caracteristicas psicométricas adequadas. Nesse contexto o
Grupo de Qualidade de Vida da OMS desenvolveu uma versdo abreviada do WHOQOL-100 denominado
WHOQOL-bref (OMS, 1998), constituido de 26 questdes, divididas em quatro dominios (Fisico, Psicoldgi-
co, Relagbes Sociais e Meio Ambiente).

Em geral os estudos incluem individuos da pratica clinica, mas ndo seus cuidadores (CRAIG; BLUM-
GART; TRAN, 2009). Alguns estudos focaram nos cuidadores de criangas e adolescentes com sindrome de
Down (BUZZATO; BERESIN, 2008), autismo (FERNANDES, 2003; BROBST; CLOPTON; HENDRICK, 2009),
afasia (PANHOCA; RODRIGUES, 2009) e paralisia cerebral (CARVALHO et al., 2010, PRUDENTE; BARBOSA;
PORTO, 2010).

O estudo de Fernandes (2003) comprovou que a qualidade de vida (QV) de pais de criancas com
autismo comparativamente a pais com filhos sem autismo era mais afetada no contexto dos dominios
fisico e relacionamento social e que a QV dos cuidadores/responsaveis pode ser prejudicada.

Em funcdo desses apontamentos e considerando a falta de preparo dos cuidadores que é de difi-
cil resoluc@o em curto prazo, torna-se necessario o conhecimento do estilo de vida, o status de QV bem
como os aspectos fisicos e mentais dos cuidadores (ROCHA JUNIOR et al., 2011). Nessa perspectiva, este
estudo teve como objetivo avaliar a qualidade de vida de cuidadores de individuos com limitacdes neuro-
I6gicas por meio do questiondrio WHOQOL-bref.

Metodologia

Trata-se de um estudo transversal, em amostra representativa de 100 cuidadores de ambos os
sexos realizado na cidade de Mogi das Cruzes durante duas semanas sendo que as respostas foram ob-
tidas por meio de quatro encontros. O nivel de qualidade de vida dos participantes foi medido diante da
aplicacdo do questiondrio The World Health Organization Quality of Life - WHOQOL-bref (FLECK et dl.,
2000) o qual foi adaptado com 24 questdes sendo as questdes 11 e 12 retiradas do questionario por pedido
da instituicdo associada a pesquisa. Os pesquisadores explicavam e entregavam o questiondrio em papel
para os individuos que responderiam. Aos individuos analfabetos os pesquisadores leram as perguntas e
as op¢oes de resposta.

O referido questiondrio utiliza quatro dominios para avaliar a qualidade de vida: dominio fisico, que
envolve sete questdes, sendo elas as questdes 3, 4, 10, 15, 16, 17 e 18; dominio psicoldgico, que envolve



P

& |Revista Extensio - 2022 - v.6, n.3

4

—

cinco questoes, sendo as questdes 5, 6, 7, 19 e 26; relacdes sociais que envolvem trés questdes, sendo
as questdes 20, 21 e 22 e meio ambiente, com sete questdes, sendo as questdes 8, 9, 13, 14, 23,24 € 25. O

questiondrio possui cinco padroes de resposta de acordo com a TABELA 1.

Tabela 1. Escores do Questionario WHOQOL-bref

v
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Questao 1 2 3 4 5
. . ) Nem ruim nem .
Q1eQ13 Muito ruim Ruim Boa Muito boa
bom
2,Q14a Muito insatis- o Nem satisfeito nem . ) .
Q2, Qi4 _ Insatisfeito . Satisfeito Muito satisfeito
Q25 feito insatisfeito
Q323Q9 Nada Muito pouco Mais ou menos Bastante Extremamente
Q1o Nada Muito pouco Médio Muito Completamente
Muito frequente-
Q26 Nunca Algumasvezes  Frequentemente mente q Sempre

Fonte: Os autores.

A TABELA 1 avalia cada item que é pontuado e obedece aos seguintes escores: na primeira e déci-
ma terceira questdes a opcao de resposta poderia ser muito ruim (1), ruim (2), nem ruim nem bom (3), boa
(4), muito boa (5); na segunda, décima quarta e vigésima quinta questdes as op¢des de resposta foram
muito insatisfeito (1), insatisfeito (2), nem satisfeito nem insatisfeito (3), satisfeito (4), muito satisfeito (5);
na terceira a nona questdo nada (1), muito pouco (2), mais ou menos (3), bastante (4), extremamente (5);
na décima questdo a opcdo de resposta é nada (1), muito pouco (2), médio (3), muito (4), completamente
(5) e por ultimo, na vigésima sexta a op¢ao de resposta foi nunca (1), algumas vezes (2), frequentemente
(3), muito frequentemente (4), sempre (5).

O questionario foi aplicado aos cuidadores de individuos que frequentam a APAE de Mogi das
Cruzes e a coleta dos dados foi feita apds aprovacao do estudo pelo comité de ética em pesquisa da Uni-
versidade de Mogi das Cruzes, sendo o CAAE 00692918.6.0000.5497 e 0 nimero do parecer de aprovacao
2.990.762. Além disso, foi considerado o principio da autonomia e respeitada a privacidade, principalmen-
te no que se refere ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, instrumento no qual é necessario para
que se possam realizar pesquisas que envolvem seres humanos.

Os critérios de inclusdo foram os cuidadores de ambos os géneros, com ou sem relacdo de paren-
tesco com o individuo, sem sele¢do de prontudrios que classifiquem a condi¢do neuroldgica do individuo
que recebe os cuidados e que frequentem a APAE da cidade de Mogi das Cruzes, ndo havendo limita¢ado
da faixa etdria para aplicacao e os critérios de exclusao foram cuidadores de cidades que ndo sejam da
amostra selecionada.

Os dados foram analisados utilizando-se uma ferramenta desenvolvida a partir do Software Mi-
crosoft Excel (PEDROSO et al., 2010) direcionada para o calculo dos escores e estatistica descritiva do
instrumento WHOQOL-bref - seguindo a sintaxe proposta pelo Grupo WHOQOL.

Resultados e Discussao

Fizeram parte da pesquisa 100 cuidadores de ambos os sexos residentes na cidade de Mogi das
Cruzes. A média de idade observada foi de 42,59 anos variando de 23 anos a minima e 65 anos a maxima.
Além disso, observamos que o grupo de cuidadores era composto predominantemente por mulheres
compreendendo 90% dos entrevistados. Em um estudo de Barbosa e Fernandes (2009), avaliando a quali-
dade de vida de cuidadores de criangas com autismo, os autores observaram que a faixa etdria dos cuida-
dores era entre 24 a 65 anos, dados estes muito similares a nossos resultados.
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Em relagdo aos dominios do WHOQOL-bref, eles foram analisados por estatistica descritiva (TA-
BELA 2). Os resultados encontrados a partir das andlises das respostas sao apresentados na TABELA 3 de
acordo com cada faceta (QUESTAOQ) com escores na Escala de Likert (1a 5). Além disso, para melhor ana-
lise dos dados, a TABELA 2 foi convertida em escala percentual de 0 a 100 de acordo com os dominios (FI-
GURA 1) bem como as facetas (FIGURA 2). Para interpretacdo dos resultados deve-se assumir que quanto
maior o escore determinado, melhor a avaliacao da qualidade de vida do respondente, tanto nos indices
da qualidade de vida global, quanto nos dominios especificos bem como nas facetas.

Na TABELA 2 s3o apresentados os resultados da andlise estatistica descritiva dos dominios do
WHOQOL-bref, representando os escores de QV dos profissionais analisados. Verifica-se que em todos
os dominios a variabilidade foi baixa, pois o coeficiente de variacao foi menor que 50%, 0 que demonstra
que os dados sdo homogéneos. Com exce¢do do dominio MEIO AMBIENTE, todos os demais dominios
apresentaram pontuac¢do maxima, alcancando o escore 20 (melhor QV). Os dominios Relagdes Sociais e
Auto-avaliacdo da QV apresentaram escore minimo 4 (pior QV), pois nessa tabela a escala varia de 4 a 20
(TABELA2).

Tabela 2. Anilise estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref

. . Desvio Coeficiente de | Valor mini- | Valor maxi- .

Dominio Média . L Amplitude
padrdo variagdo (%) mo* mo*

Fisico 14,19 2,65 18,65 8,57 20,00 11,43
Psicolégico 14,27 2,63 18,42 6,40 20,00 13,60
Relacdes Sociais 14,47 2,90 20,06 6,67 20,00 13,33
Meio Ambiente 12,83 2,47 19,23 7,43 18,86 11,43
Auto-avaliagdo da QV 14,22 3,31 23,30 4,00 20,00 16,00
TOTAL 13,85 2,11 15,26 8,50 19,00 10,50

*Escore com escala de 4 a 20.
Fonte: Os autores.

A média de variagdo das respostas entre os entrevistados foi de 31,76%. As maiores varia¢des se
deram nos assuntos relacionados Espiritualidade/religido/crencas pessoais (Q26), Energia e fadiga (Q4),
Dor e desconforto (Q3) e Transporte (Q25) com 46,37%, 45,85%, 43,87% € 41,22%, respectivamente. As me-
nores variacoes estavam relacionadas com Mobilidade (Q15-> 22,02%), Pensar, aprender, memoria e con-
centracdo (Q6-> 22,70%), auto avaliacdo da qualidade de vida (Q1 23,47%) e Relaces pessoais (Q20,
Q21-25,53% e 31,21%) (TABELA 3).

Tabela 3. Estatistica descritiva referente as facetas

. Escore Desvio Coeficiente de Valor Valor .
Questao médio* | padrdo variacdo minimo | maximo Amplitude

Q1 3,55 0,33 23,47 1 5 4
Q 3,56 0,99 27,75 1 5 4
Q3 2,19 0,96 43,87 1 4 3
Q4 2,61 1,20 45,85 1 5 4
Q5 3,29 1,00 30,33 1 5 4
Q6 4,07 0,92 22,70 1 5 4
Q7 3,28 0,94 28,77 1 5 4
Q8 3,37 1,00 29,72 1 5 4
Q9 3,27 0,99 30,38 1 5 4
Q10 3,45 0,90 26,18 1 5 4
Qi3 3,23 0,99 30,76 1 5 4
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Q14 2,72 0,98 35,85 1 5 4
Q15 4,05 0,89 22,02 1 5 4
Q16 3,25 1,25 38,47 1 5 4
Q17 3,48 1,05 30,15 1 5 4
Q18 3,40 1,10 32,38 1 5 4
Q19 3,66 1,09 29,88 1 5 4
Q20 3,75 0,96 25,53 1 5 4
Q21 3,45 1,08 31,21 1 5 4
Q22 3,65 1,05 28,71 1 5 4
Q23 3,70 1,09 29,38 1 5 4
Q24 3,09 1,16 37,68 1 5 4
Q25 3,07 1,27 41,22 1 5 4
Q26 2,46 1,14 46,37 1 5 4

*Escala de Likert de 1a 5.

Fonte: Os autores.

A FIGURA 1 apresenta a média dos escores dos dominios. Observamos que o dominio AMBIENTE
apresentou a menor média (55,08) de QV. Esse dado indica que os participantes do estudo consideram
ndo terem oportunidade de recreacdo e lazer satisfatdria em suas vidas. Seguranca fisica e protecao, ao
ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados sociais e de satide, oportunidades de lazer, ambiente fisico

e transporte sdo os aspectos relacionados ao dominio AMBIENTE (FLECK et al., 2006).

Os dominios QV TOTAL (61,61), FISICO (63,68), PSICOLOGICO (64,20) e RELACOES SOCIAIS (66,25)
mostraram resultados similares, demonstrando homogeneidade entre esses aspectos na vida dos indi-
viduos analisados. No dominio das Relag6es Sociais, apesar de ter apresentado a maior média entre os
dominios (FIGURA 1), observou-se que os participantes manifestaram alguma dificuldade, como indicada

na média obtida da faceta: Atividade sexual (escore 61,25%), mostrado na FIGURA 2.

Figura 1.Média dos escores dos dominios do WHOQOL-bref

FISICO

PSICOLOGICO

RELACOES SOCIAIS

AMEBIENTE

TOTAL

Escala de 0 a100.

Fonte: Os autores.
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Ainda de acordo com a FIGURA 2 verifica-se que as facetas sono e repouso (DOMINIO FiSICO); pen-
sar, aprender, memdria e concentracdo (DOMINIO PSICOLOGICO); suporte e apoio pessoal (DOMINIO
SOCIAL); e recreacdo e lazer (DOMINIO AMBIENTAL) apresentaram os menores escores com valores de
56,25; 57; 66,25 € 43, respectivamente. Claramente observa-se que o0 dominio AMBIENTE sofreu o impacto
da faceta recreacdo e lazer caracterizando o menor escore de dominio.

Em estudo avaliando a qualidade de vida de cuidadores informais de idosos portadores da doenca
de Alzheimer os autores verificaram que o dominio ambiente foi o mais impactado negativamente com
escore médio de 58,38 para faixa etaria de 20 a 59 anos e 67,38 para faixa de 60 a 87 anos (SANTOS; GU-
TIERREZ, 2013). Estudo realizado com 20 cuidadores ndo profissionais de portadores da doenca de Alzhei-
mer apresentou escore médio de 55,4 para o dominio fisico; 46,5 para o dominio psicoldgico; 47,5 para
o dominio rela¢bes sociais; e 54,5 para 0 dominio meio ambiente (PICOLLI; PEDROSO, 2006). No estudo
de Queirozet al. (2018) analisado, avaliando a qualidade de vida de cuidadores de idosos com deméncia e
considerando as facetas do dominio ambiente, a questdo referente a recreacdo e lazer apresentou a mé-
dia de 32,14%, valor bem abaixo da metade. Esse dado foi compativel ao observado em nosso estudo com
escore de 43%, sendo o menor dentre todas as facetas. O que vai ao encontro com os fatos referentes ao
tipo de cuidado (individuos com limitacdes neuroldgicos), como a carga horaria de cuidado, a coabitacdo
e a divisdo de cuidados. Os cuidadores que possuem tais caracteristicas tendem a passar mais tempo
prestando alguma tarefa de cuidar do idoso ocasionando falta de tempo para si préprio, por conta das
demandas do cuidado (QUEIROZ et al., 2018).

Figura 2. Média das facetas de cada dominio do WHOQOL-bref

Dor e desconforto | 73,75

Energia e fadiga

Sono e repouso | 56,25

Mobilidade | 76,25

FISICO

Atividades da vida cotidiana

4

DOMINIOS E FACETAS

SOCIAL  PSICOLOGICO

AMBIENTAL

Dependéncia de medicacdo ou de tratamentos

Capacidade de trabalho

| 74,25

60,0

Sentimentos positivos
Pensar, aprender, memdria e concentracgio
Auto-estima

Sentimentos negativos

| 57,25

| 57,00

76,75

71,75

Espiratualidade/religido/cerncas pessoais
Relacdes pessoais
Suporte e apoio pessoal

Atividade sexual

Seguranga fisica e protecio
Ambiente do lar

Cuidados de saude

Novas informagdes e habilidades
Recreacdes e lazer
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Transporte

Auto-avaliagdo da Qualidade de Vida

| 66,50
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68,75
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Fonte: Os autores.
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No ambito do DOMINIO PSICOLOGICO observa-se que os participantes apresentaram elevada fre-
quéncia de sentimentos negativos com escore de 77,75, contudo possuem elevada autoestima com esco-
re de 76,75. Contudo a média desse dominio foi de 64,20, a segunda melhor pontuacdo. Esse resultado é
similar ao observado por Moreira et al. (2014), em que verificaram que o dominio Psicoldgico apresentou
a segunda melhor pontuacao.

De forma geral, a andlise dos resultados da aplicacdo do WHOQOL-bref mostra-nos que a quali-
dade de vida dos participantes pode ser considerada ndo satisfatdria, uma vez que todos os dominios
avaliados apresentaram média inferior a 70. O dominio que mais interferiu negativamente na qualidade
de vida dos participantes foi o Ambiente.

Conclusao

O tema relacionado a qualidade de vida de cuidadores de individuos com limitacbes neuroldgicas
merece atencdo nas praticas de sadde. A tarefa do cuidador demanda a¢des muitas vezes complexas
exigindo atencdo, desprendimento e dedicacdo. A dificuldade de ajustar o tempo ao ato de cuidar & busca
de recreacdo, lazer e transporte sdo facetas que impacta negativamente a qualidade de vida desses cui-
dadores.

As tensbes decorrentes das obrigac6es didrias poderiam ser aliviadas pelas atividades de lazer,
compreendendo assim uma atividade de repouso do trabalho. As facetas do dominio ambiente apresen-
tam forte correlacdo com fatores estando eles relacionados com adoecimentos e mortes, uma vez que
as condices sociais em que vive o individuo exercem impacto direto na salide e qualidade de vida do
cuidador.
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