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RESUMO

O objetivo desse estudo foi verificar o nivel de sobrecarga, a qualidade de vida e a presenca de dor em
cuidadores de individuos com necessidades especiais. Foram entrevistados 40 cuidadores (média de idade
de 46,3 + 13,35 anos) divididos em: Grupo de cuidadores de criangas e adolescentes (GCA) (n=18) e Grupo
de cuidadores de adultos e idosos (GAIl) (n=22). Na entrevista foram utilizados: questionario inicial para o
perfil do cuidador, Questionario de Sobrecarga Burden Interview e Questionario Genérico de Qualidade de
Vida SF-36. Foi verificado que 92,5% dos cuidadores eram mulheres, sendo prevalentes as maes dos
individuos com necessidades especiais e que 50% da amostra dedicava-se em tempo integral aos cuidados.
Foi verificada a presenca de sobrecarga fisica e emocional de leve a moderada em ambos os grupos, além
do acometimento da qualidade de vida, sendo que o GAI apresentou pontuacdes inferiores aos do GCA em
todos os dominios.

Palavras-chave: cuidadores, qualidade de vida, pessoas com deficiéncia, dor, efeitos psicossociais da
doenca.

QUALITY OF LIFE AND BURDEN LEVEL OF CAREGIVERS OF INDIVIDUALS WITH SPECIAL NEEDS

ABSTRACT

The aim of this study was to verify the level of overload, the quality of life and the presence of pain in
caregivers of individuals with special needs. The 40 caregivers (mean age 46.3 + 13.35 years) were
interviewed and divided into: Caregivers of children and adolescents group (GCA) (n=18) and Caregivers of
adults and elderly group (GAI) (n=22). In the interview was used: initial questionnaire to caregiver profile,
Burden Interview Scale and Quality of Life generic questionnaire SF-36. The caregivers were 92.5% women,
with prevalence of mothers of individuals with special needs, and 50% engaging in full-time care. It was
verified the presence of physical and emotional burden of mild to moderate in both the groups, in addition
to impairment of quality of life, being that and GAI showed scores lower than those of the GCA in all areas.
Keywords: caregivers, quality of life, disabled persons, pain, cost of illness.

INTRODUGCAO

As pessoas com necessidades especiais
constituem um grupo heterogéneo, com afecgdes
cronicas (como sequelas neuroldgicas, disturbios
comportamentais e deméncias) e vulnerabilidade
social'. Em decorréncia destas afeccdes, esses
individuos necessitam constantemente de auxilio,
de cuidados basicos e intervengdes relacionadas
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a salde e a educacdo, que frequentemente é
realizado por um cuidador, sujeito que
disponibiliza do tempo, atencdo e dedicacao
parcial ou total com os cuidados destas
pessoas™’. Mais de 90% dos cuidadores sdo
mulheres, sendo esta funcdo desempenhada na
maioria das vezes por mies, filhas ou esposas™*.


mailto:mariatereza@unoeste.b

Os cuidadores dispdem de grande parte
do seu dia as atividades continuas, que
geralmente é realizada no domicilio pela
necessidade de cuidado em tempo integral,
impossibilidade de dividir o cuidado com outra
pessoa, fato que pode acarretar no sentimento
de impoténcia frente a situacdo do individuo
cuidado e o surgimento de conflitos familiares®.
Assim, estes podem ficar expostos a
consequéncias como: desgaste fisico, emocional
ou psicoldgico, sendo geralmente decorrente da
sobrecarga que é submetido e muitas vezes até
acabam por esquecer-se de si proprios e dos
outros membros da familia™®.

A associagdo destas consequéncias pode
prejudicar a qualidade de vida (QV) do cuidador,
que foi definida pela Organizacdo Mundial da
Salde como a percepgdo do individuo sobre sua
posicdo na vida no contexto da cultura e sistema
de valores nos quais ele vive e em relagdo aos
seus objetivos, expectativas, padrées e
preocupacdes’. Vale ressaltar que fatores como
lazer, saude e transporte também influenciam na
QV®. Deste modo, algumas pesquisas apontam
esta reducdo da QV em cuidadores de individuos
com lesdo medular, paralisia cerebral e
transtorno do espectro autistico®*".

A sobrecarga e a alteragdo da QV do
cuidador podem consequentemente afetar a
qualidade dos cuidados prestados e até mesmo
comprometer a salde da pessoa que recebe os
cuidados, assim justifica-se a importancia da
realizacdo de estudos que avaliam a sobrecarga e
a QV dos cuidadores, para a elaboracdo de
futuros programas educacionais que possam
orientar e intervir para propor melhoras nas
condicBes de vida e saude dos cuidadores.

Deste modo o objetivo deste estudo foi
verificar o nivel de sobrecarga, a qualidade de
vida e a presenca de dor em cuidadores de
individuos com necessidades especiais.

METODOLOGIA

Estudo transversal aprovado por Comité
de Etica em Pesquisa sob o numero do CAAE:
31650214.6.0000.5515, no qual participaram 40
cuidadores (37 do sexo feminino e 3 do
masculino, com média de idade de 46,3 + 13,35
anos) de individuos com necessidades especiais
(com sequelas neuroldgicas, disturbios
psicomotores e intelectuais) que frequentavam
servicos de fisioterapia e reabilitacdo equestre
em uma cidade do oeste paulista. Os cuidadores
foram divididos em dois grupos: Grupo de
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cuidadores de criancas e adolescentes (GCA) com
18 individuos e Grupo de cuidadores de
individuos adultos e idosos (GAI) composto por
22 individuos.

Os critérios de inclusao deste estudo
foram: a autorizacdo dos individuos com a
assinatura do termo de consentimento livre e
esclarecido e exercer a atividade de cuidador a
pelo menos trés meses. E a ndo permanecia
frequentemente com o paciente (em torno de 5
vezes na semana) foi o critério de exclusdo.

A entrevista com o cuidador foi realizada
individualmente, por 2 entrevistadores e em local
adequado, com os questionarios: Questionario
Inicial, Questiondrio de sobrecarga Burden
Inteview™® e Questiondrio Genérico de Qualidade
de Vida SF-36™.

O questionario inicial foi confeccionado
pelos autores e abordava questdes a respeito do
perfil do cuidador (sexo, idade, escolaridade,
renda familiar, presenca de parentesco com o
individuo cuidado), realiza¢do da tarefa (tempo
que realizava esta atividade e com que
frequéncia) e a presenca de dor (sua frequéncia,
intensidade e regido acometida).

A versdao brasileira do Questionario de
Sobrecarga Burden Inteview (BIl), traduzido e
validado para o portugués por Scazufca (2002)",
é uma escala de 22 itens que verifica a
sobrecarga fisica e emocional do cuidador. Estes
itens abrangem as dreas: saude, vida pessoal,
social, emocional e as relagdes interpessoais, o
ultimo item da escala avalia o quanto o cuidador
se sente sobrecarregado por cuidar do paciente.
Nesta escala é possivel realizar a classificacdo do
escore total, no qual a pontuagdo menor que 21
corresponde a auséncia de sobrecarga ou
sobrecarga minima; de 21 a 40: sobrecarga leve a
moderada; de 41 a 60: sobrecarga moderada a
severa e de 61 a 88: sobrecarga severa.

A aplicagdo do Questiondrio Genérico
de Qualidade de vida SF-36 elaborado por
Ciconelli et al.", quantifica a QV, mede aspectos
de saude e atividades geralmente afetadas pelas
condicbes e estado de saude. Este questionario é
composto por 36 itens, subdivididos em oito
dominios: capacidade funcional, aspectos fisicos,
aspectos emocionais, aspectos sociais, saude
mental, dor, vitalidade, estado geral da salde e
mais um item que compara o estado de saude
atual e no ano anterior. Os escores obtidos em
cada dominio sdo transformados em valores de 0
a 100, onde 0 significa um nivel minimo e 100 um
valor maximo atribuido a QV.



Para analise de normalidade dos dados foi
realizado o teste de Shapiro Wilk. Para
comparagao de varidveis numéricas foi utilizado o
teste t de Student ndo pareado ou o teste de
Mann Whitney, de acordo com a normalidade
dos dados. Para o teste qui-quadrado, a correcao
de Yates foi aplicada em tabelas de contingéncia
2x2. Nos demais tipos de configuracdao de tabela,
adotou-se o qui-quadrado para tendéncia linear.
Os dados foram expressos em média e desvio
padrdao ou mediana e intervalo interquartilico de
25-75%, de acordo com a normalidade dos dados.
O nivel de significancia utilizado foi de 5%.

RESULTADOS

Os cuidadores avaliados neste estudo sao
na maioria do sexo feminino (92,5%) (Tabela 1),
com maior prevaléncia das maes (83,3%) no GCA
e (27,3%) no GAl. O tempo didrio que estes
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dispdem com a atividade de cuidar é em 50% da
amostra o dia inteiro e durante todos os dias da
semana (87,5%). Vale ressaltar que o GCA (11
cuidadores; 61,1%) apresentou tempo didrio de
cuidados superior ao do GAl (9 cuidadores;
40,9%).

Os dados acerca do nivel de escolaridade
e da renda familiar mensal estdo apresentados na
Tabela 1, na qual se observa que a maioria
(37,5%) dos individuos apresentaram ensino
médio completo e renda familiar mensal inferior
a RS 2000,00 (90%), sem diferenca significativa
entre essas varidveis. Também pode ser
observado na Tabela 1, que o GAIl apresentou
idade superior em relagdo ao GCA (p=0,0081),
sendo que a maioria (47,5%) dos cuidadores
apresentam idade entre 40 a 60 anos.

Tabela 1. Caracterizacdo dos cuidadores. Dados expressos em média e desvio padrdo e em numeros
absolutos e porcentagens, de acordo com a normalidade dos dados.

GCA GAI Valor de p

Sexo (M/F) (1/17) (2/20) 0,8564
Idade (anos) 40,28 + 8,36 51,23 + 14,77 0,0081*
Atividade Laboral (Sim/N3o) (5/13) (10/12) 0,4119
Escolaridade

Ensino fundamental completo 3 (16,66) 3 (13,63)

Ensino fundamental incompleto 3 (16,66) 6 (27,27)

Ensino médio completo 7 (38,88) 8(36,36) 0,4520

Ensino médio incompleto 2(11,11) 0(0)

Ensino superior completo 3 (16,66) 3 (13,63)

Ensino superior incompleto 0(0) 2 (9,09)
Renda familiar mensal

Até RS 1000,00 7 (38,88) 6 (27,27)

De RS 1000,00 até RS 2000,00 11(61,11) 12 (54,54) 0,1530

Acima de RS 2000.00 0(0) 4 (18,18)

GCA: grupo de cuidadores de criangas e adolescentes; GAl: grupo de cuidadores de adultos e

idosos; M: masculino; F: feminino.

Na Tabela 2 visualiza-se os achados da BI
e a presenga de dor nos grupos analisados.
Verificou-se que a média de pontuacdo obtida
pelos cuidadores no Bl compreende entre os
escores de 21 a 40 pontos, o que os classifica com
sobrecarga leve a moderada sem diferenca
significativa entre os grupos. Observou-se que 28
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cuidadores (70%) apresentaram dor, sendo 13
individuos do GCA e 15 do GAl, porém ndo houve
diferencga significativa entre os grupos. Também
foi verificado que dentre os cuidadores que
apresentaram dor, a maioria dos individuos
(71,4%) possuiam esta em mais de um local do
corpo.
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Tabela 2. Escore do nivel de sobrecarga e a presenga de dor em cuidadores. Dados expressos em média e

desvio padrdo e nimeros absolutos.

GCA GAI Valor de p
BI 31,22 £16,53 29,68 £ 15,92 0,7663
Presenca de dor (Sim/N3o) (13/5) (15/7) 0,9447

GCA: grupo de cuidadores de criangas e adolescentes; GAIl: grupo de cuidadores de
adultos e idosos; Bl: Burden Interview (escore).

Na verificacdo da QV foi observado baixas
pontuacées em ambos os grupos. No GCA os
dominios de vitalidade e dor apresentaram os
valores mais inferiores, ja no GAIl foram os
dominios de vitalidade, aspectos fisicos e

aspectos emocionais, sendo que apenas heste
ultimo dominio houve diferenca significativa
(p=0,0386) entre os grupos analisados (Tabela 3).

Tabela 3. Escores dos dominios do Questiondrio de Qualidade de Vida (SF-36) em cuidadores de ambos os
grupos. Valores expressos em mediana e intervalo interquartilico de 25-75%.

GCA GAI Valor de p
Capacidade Funcional 90,0 [72,50-96,25] 80,0 [70,00-95,00] 0,5831
Aspectos Fisicos 75,0 [50,00-100,0] 50,0 [18,75-81,25] 0,1347
Dor 67,0 [38,50-100,0] 51,0 [38,50-88,00] 0,3484
Estado Geral de Saude 77,0 [67,00-88,25] 72,0 [53,75-87,75] 0,6918
Vitalidade 65,0 [40,00-76,25] 40,0 [33,75-71,25] 0,1467
Aspectos Sociais 87,5 [62,50-100,0] 75,0 [50,00-90,63] 0,1407
Aspectos Emocionais 100,0 [58,35-100,0] 50,0 [0,0-100,0] 0,0386*
Saude Mental 74,0 [61,00-85,00] 58,0 [47,00-81,00] 0,2303

GCA: grupo de cuidadores de criancas e adolescentes; GAl: grupo de cuidadores de adultos e

idosos.

DISCUSSAO

Foi verificada a presenca de sobrecarga
fisica e emocional de leve a moderada em ambos
0s grupos avaliados, porém mesmo esta nado
sendo expressiva, hd o acometimento da QV
destes individuos, evidenciada por baixas
pontuagbes no questiondrio de QV. Além disso,
vale ressaltar que o GAI apresentou pontuagdes
inferiores aos do GCA em todos os dominios da
avaliacdo da QV, fato que pode demonstrar o
maior acometimento da QV neste grupo.

Os cuidadores avaliados neste estudo sao
na maioria do sexo feminino, com maior
prevaléncia das maes, geralmente com dedicac¢do
em tempo integral e em todos os dias da semana.
A maioria dos cuidadores apresentaram ensino
médio completo e renda familiar mensal inferior
a 3 saldrios minimos. O estudo de Ferreira et al.”,
avaliaram o perfil de 40 cuidadores de idosos e
verificaram que a maioria era do sexo feminino
com prevaléncia das filhas (50%) na realizagdo
dos cuidados. A maior parte da amostra (55%)

Colloq Vitae 2016 set-dez; 8(3):39-45. DOI: 10.5747/cv.2016.v08.n3.v175

apresentava apenas o ensino fundamental, renda
familiar mensal de 1 a 3 salarios minimos (62,5%)
e 67,5% dos cuidadores se dedicavam
integralmente ao cuidado (de 18 a 24 horas por
dia) e em todos os dias da semana. Deste modo,
observa-se a intensa dedica¢do dos cuidadores a
realizacdo dos cuidados, que muitas vezes
acabam por abdicar da possibilidade de inclusdo
no mercado de trabalho, de aprimorar seus
estudos, de realizar atividades de lazer e até
mesmo de autocuidado, que reflete
negativamente na salude, bem-estar e convivio
social desses cuidadores em consequéncia ao
desgaste fisico e emocional a que esses
individuos sdo submetidos diariamente™.

Nesse estudo foi observado que 28
cuidadores (70%) relataram sentir dor em mais
de um local do corpo, sendo que a presenca
desta, também foi evidenciada no estudo de
Almeida e Conceicdo™, no qual os cuidadores
foram avaliados pelo questiondrio de dor de
McGill/, sendo observado a presenca de dor na



coluna cervical (46,7%), ombro (46,7%) e na
coluna lombar (66,7%). Tal fato pode ser causado
em funcdo das atividades de cuidado, pois estas
sdao geralmente continuas e intensas, além da
possibilidade de serem executadas de forma
inadequada, como a manutencdo de posturas e
realizacdo de transferéncias de forma incorreta
durante a prestacdo de cuidados ao longo do dia,
0 que pode desencadear agravos a saude fisica
desses cuidadores. Em contrapartida, no estudo
de Orsini et al.™®, que avaliou 9 cuidadores de
individuos com esclerose lateral amiotrdfica sob
tratamento em um servico de neurologia
hospitalar, verificou que apenas um dos
cuidadores relatava a presenca de quadro algico
na coluna lombar.

Em relacdo ao nivel de sobrecarga, os
cuidadores foram classificados pela Bl com
sobrecarga leve a moderada (GCA: 31,22 + 16,53
pontos e GAI: 29,68 + 15,92 pontos). No estudo
de Stackfleth et al.'®, que avaliaram 60
cuidadores de idosos fragilizados pelo mesmo
instrumento de avaliacdo utilizado nesta
pesquisa, foi encontrada uma média de
pontuacdo inferior (24,48 * 13,6) comparada a
deste estudo, no entanto os individuos também
foram classificados, com sobrecarga leve a
moderada. Outro estudo'®, analisou a sobrecarga
de 15 cuidadores de criangas com paralisia
cerebral, sendo verificado que destes, 9
individuos (60%) apresentaram sobrecarga
moderada, segundo a Escala de Sobrecarga do
Cuidador de Zarit®®. Assim, o achado acerca do
nivel de sobrecarga, pode ser justificado pelo fato
de que a maioria dos cuidadores geralmente sdo
as mades, que acreditam ser as Unicas capazes a
proporcionar ao seu filho uma atencdo
incondicional®’, além de pensar que a atividade
de cuidar seja parte de suas obrigacdes familiares
e assim ndo encaram essa tarefa como uma
sobrecarga.

Na verificagdo da QV, o GAI apresentou
pontuacgdes inferiores aos do GCA em todos os
dominios, sendo observado que no GCA os
dominios de vitalidade e dor foram os que
apresentaram os menores valores e no GAl foram
os dominios de vitalidade, aspectos fisicos e
aspectos emocionais. Esses achados vao de
encontro aos obtidos em outro estudo?, que
avaliaram 12 cuidadores de individuos com
disfuncdes neuroldgicas sob tratamento em uma
clinica de fisioterapia pelo questiondrio de
qualidade de vida SF-36, no qual foi observado os
resultados pré e pods intervencao fisioterapéutica,
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sendo visto que os dominios que apresentaram
valores mais baixos foram: aspectos emocionais,
aspectos fisicos e vitalidade e no dominio de dor
observou-se uma melhora significativa apds as
orientagdes fisioterapicas. Resultados similares
também foram encontrados no estudo de
Ferreira et al.”®>, que avaliaram cuidadores de
idosos e foi visto que os dominios que
apresentaram valores inferiores foram: aspectos
emocionais, vitalidade e dor.

Estas pontuagbes inferiores do GAl
comparado ao GCA na QV, pode ser explicado
pelo fato que no GCA, a mae desde o nascimento
do filho sabe que este serd dependente dela,
desta forma torna-se capaz de organizar a
estrutura e funcionamento familiar, para realizar
esta fungdo de cuidar®. O maior acometimento
da QV no GAI, pode ser justificado pelo fato de
gue o individuo que recebe os cuidados torna-se
dependente de auxilio para realizacdo das
atividades bdsicas de vida didria de uma hora
para outra, o que pode impossibilitar esta
organizacao familiar, ou entdo em decorréncia
destes individuos receberem cuidados a muito
tempo, assim os cuidadores apresentam maiores
possibilidades do surgimento de alteracdes de
ordem emocional, fisica e social®*.

CONCLUSAO

Os cuidadores de ambos os grupos foram
predominantemente mulheres, com dedicacdo
integral aos cuidados, com baixa renda familiar e
gueixa de dor. Apresentaram sobrecarga de leve
a moderada e acometimento da QV, sendo esta
maior no GAI.

Deste modo, faz-se necessario a
elaboracdo de programas educacionais de
orientagdo fisioterapéutica aos cuidadores, para
ensind-los como é a postura correta para
execucdo da atividade de cuidar, a forma
adequada para realizar a manipulagio e
transferéncia do individuo com necessidades
especiais. Com o intuito de prevenir o
desencadeamento da dor, o surgimento de
sobrecarga e até mesmo o comprometimento da
QV. Porém, quando a dor estiver presente, o
cuidador devera ser inserido em um programa de
reabilitacdo fisioterapéutica para amenizar e/ou
eliminar esta. Além disso, o fisioterapeuta devera
enfatizar sobre a importancia de o individuo ter
momentos de descanso, de pratica de atividade
fisica, de lazer e de cuidar de si prdprio, para
evitar complicagcdes decorrentes, como a
sobrecarga emocional.
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