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RESUMO

A arte de cuidar é uma pritica antiga, e as primeiras cuidadoras eram as mies, que desde o inicio da humanidade cuida-
vam de suas proles. Atualmente o niimero de cuidadores torna-se significativo, por consequéncia dos altos indices de
doengas cronicas. Neste estudo teve-se como objetivo avaliar a qualidade de vida do cuidador de pacientes com doen-
cas neuroldgicas cronicas que realizam tratamento fisioterapéutico em uma clinica-escola. A amostra deste estudo foi
composta por 16 individuos que se adequavam aos critérios de inclusdo: ser cuidador de paciente neurolégico crénico,
de ambos os géneros, com faixa etiria entre 30 e 65 anos, e somente 14 participaram do estudo. Utilizou-se um ques-
tiondrio semi-estruturado, com nove perguntas abertas ¢ 13 perguntas fechadas, a aplicagio do questiondrio SF-36, que
tem como objetivo avaliar a qualidade de vida, e o Penticulo de Nahas, que avaliou o perfil de vida individual de cada
cuidador. O estudo permite a visualizagio das intimeras dificuldades sofridas pelo cuidador ¢ o impacto gerado na vida
de cada um destes. E importante ressaltar que se deve direcionar extrema atencio aos aspectos de vitalidade e quadro de
dor relatado pelos cuidadores, bem como a falta de orientagio que eles recebem para lidar com sua prépria vida.
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1 INTRODUCAO

Algumas enfermidades comprometem a funcionalidade do sistema nervoso, muitas vezes repercutindo sobre
as fungdes cognitivas ¢/ou motoras do individuo, acarretando intimeros transtornos, tanto ao portador da doenga,
quanto ao responsivel que vivéncia as dificuldades do ato de cuidar. Ao discutir sobre o cotidiano do paciente, inevita-
velmente emerge a figura do cuidador, que é o responsavel pelo tratamento ¢/ou recuperagio do doente, expondo-se a
intimeros riscos, tanto fisicos quanto psicolégicos (LOPES; IYEYASU; CASTRO, 2008).

Faz-se necessirio ressaltar que nem sempre se pode escolher ser cuidador, principalmente quando a pessoa cui-
dada é um familiar ou um amigo, por isso é fundamental haver compreensao, respeito e dedicagio, pois se trata de uma
tarefa nobre, porém complexa, banhada por sentimentos diversos e por vezes contraditérios, como raiva, culpa, medo,
angustia, cansago, estresse, tristeza, choro, medo da morte e da invalidez. Tais sentimentos podem aparecer juntos em
uma mesma pessoa, 0 que nesses casos ¢ bastante comum, por isso ¢ preciso compreender os cuidadores ¢ as pessoas
que estio sendo cuidadas.

O termo qualidade de vida teve origem nos Estados Unidos apds a Segunda Guerra Mundial (1939 — 1945),
descrevendo o efeito da influéncia material através das posses (carros, casas e outros bens) na vida das pessoas, e subse-
quentemente passou a cobrir a educacio, satide, bem-estar, economia, crescimento industrial ¢ a defesa do mundo livre
(FERREIRA, 2008). Desse modo, é possivel identificar os virios significados para o termo qualidade de vida, fato que
depende da interpretacio de cada individuo, ¢ entdo se torna um termo multidimensional. Nesse caso, relaciona-se a
qualidade de vida com a satide. Segundo a Organiza¢io Mundial da Satide (OMS) (2008), a satdde é definida como “o
completo estado de bem-estar fisico, mental e social, ¢ nio simplesmente a auséncia de enfermidade.” Tal conceito tem

uma profunda relagio com o desenvolvimento e expressa a associagio entre qualidade de vida e satde da populacio. A
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satide, nesse sentido, € resultado de um processo de produgio social e sofre influéncia de condigdes de vida adequadas
de bens e servigos.

E muito importante que o cuidador tenha a sua percepgio de qualidade de vida bem definida, ou scja, é
necessario que ele tenha conhecimento sobre o assunto e esteja sempre se questionando sobre o que ele caracteriza
como correto. E seu dever manter uma vida satisfatéria, em harmonia tanto consigo mesmo quanto com os outros e
principalmente com aquele que estd sendo cuidado no momento. Uma tarefa que requer muita coragem, decisio e re-
conhecimento préprio para que enfim possa buscar a felicidade e completa qualidade de vida adequada (ALVES, 2005).

Contudo, a dinimica da atividade de cuidar em domicilio pode gerar ambiguidade identificada pelo bem-estar
¢ pela tensio entre os familiares. O bem-estar ¢ gerado nas situagdes em que os recursos familiares atendem a deman-
da de cuidados (FINK, 1995 apud DIOGO; CEOLIM; CINTRA, 2005). Segundo Diogo, Ceolim e Cintra (2005),
quando esses recursos sio insuficientes, a demanda da prépria familia pode desencadear tensio no contexto familiar
pelo aumento dos conflitos entre os seus membros, pela falta de resolugio dos problemas e pelas tarefas nio concluidas.

Para o Ministério da Satide (2008), ¢ importante salientar que a fung¢io do cuidador vai além de acompanhar e
auxiliar a pessoa a se cuidar, pois ele atuard como elo entre a pessoa cuidada, a familia e a equipe de sadde; se fard presen-
te em todos os momentos, como na higiene, alimentagio, trocas posturais ¢ medicagio. Essas técnicas nio fazem parte
da rotina do cuidador, elas estdo relacionadas a virias profissdes legalmente estabelecidas, ou seja, um tnico cuidador
atua em diversas dreas, o que acaba prejudicando a sua prépria qualidade de vida.

Diante de tal situagio é comum o cuidador passar por cansaco fisico, depressio, abandono do trabalho e altera-
¢oes na vida conjugal e familiar (MINISTERIO DA SAUDE, 2008). E necessirio que o cuidador cuide de sua satide e
bem-estar para que consiga exercer suas fungdes de forma equilibrada e saudivel (PATROCINIO, 2011). Essa sobre-
carga pode desencadear sintomas psiquidtricos, depressio ¢ estresse, gerando alteragoes fisicas, relacionadas a queixas
somiticas. No entanto, o cuidador geralmente preocupa-se com o sofrimento do ser cuidado e nio com a sobrecarga
gerada a si mesmo (GRATAO et al., 2012). Diante disso, no presente estudo tem-se como objetivo avaliar a qualidade
de vida dos cuidadores de pacientes com doengas cronicas que realizam tratamento fisioterapéutico em uma clinica

escola.
2 METODO

Este estudo consistiu em uma pesquisa descritiva analitica de andlise quantitativa, que foi desenvolvida em
uma clinica-escola de um municipio do Meio-Oeste catarinense. A escolha por essa instituigio deve-se ao fato de cla
possuir atendimento fisioterapéutico neurolégico, contando no momento com 30 pacientes, dos quais apenas 16 pos-
suem cuidador permanente. Os critérios de inclusio do estudo foram: ser cuidador de paciente neurolégico crénico,
de ambos os géneros, com faixa etiria entre 30 e 65 anos, ¢ os critérios de exclusio foram nio apresentar fungio de
cuidador e encontrar-se com idade inferior ou superior a citada.

Apés o projeto ter sido autorizado pela instituigio, foi encaminhado ao Comité de Etica e Pesquisa da Unoesc,
sendo aprovado, com ntimero do parecer 636.072. Por conseguinte foram contatados os 16 cuidadores por meio tele-
toénico, quando se realizou uma breve orienta¢io sobre o estudo e o agendamento prévio dos horarios, lembrando que
estes seriam concomitantemente ao atendimento de cada paciente; dos cuidadores 16 apenas 14 cuidadores compare-
ceram apds o agendamento. Desse modo, teve inicio a coleta de dados, em uma sala designada pelo responsivel da cli-
nica, onde foram abordados todos os cuidadores, explicitando o objetivo do presente estudo; houve a disponibilizacio
de um termo de consentimento livre esclarecido, ¢ mediante aceitagio de cada cuidador, foi realizada uma entrevista
semi-estruturada, composta por 22 perguntas, sendo nove abertas ¢ 13 fechadas, com o objetivo de coletar informa-
¢Oes sociodemogrificas, como género, idade e fungio. Dando seguimento i coleta de dados, realizou-se a aplicagio do
questiondrio SF-36, que é composto por 36 itens, tendo como objetivo avaliar a qualidade de vida dos cuidadores (CI-
CONELLI et al., 1999), e o Penticulo de Nahas, que avaliou o perfil de vida individual de cada um (HERNANDEZ
et al., 2007); as entrevistas foram realizadas no més de agosto de 2014. Apds esse periodo houve anilise dos resultados,

que sdo apresentados na forma de grificos e tabelas confeccionados no programa Microsoft Excel.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste estudo foram entrevistados 14 individuos de um total de 16, que desempenham a func¢io de cuidador,

isso representa 87,5 % da populagio (Tabela 1):

Tabela 1 — Caracterizagio em frequéncia simples (f) e porcentagem (%) dos participantes (n=14) de acordo com as varidveis socio-

demogrificas
Varidvel Especificagio F %
Ge Feminino 12 85.7
cnero Masculino 2 14.3
Faixa etdria em anos At€ 40 anos 2 14,3
Acima de 41 anos 12 85,7
Aposentado 4 28,6

Profissio Dona de casa 35,7

Atividade laborativa 5 35,7

ol

Grau de parentesco Mae / >0
p Conjuge 5 357
Filho (a) 2 14,3

Fonte: os autores.

Ap6s anilise do perfil sociodemogrifico dos cuidadores, constatou-se que a amostra foi composta por 12 su-
jeitos do género feminino (85,7%) e dois sujeitos do género masculino (14,3%), indicando a prevaléncia do género
feminino no papel de cuidar. Estudo realizado por Ignacio et al. (2011) confirma a prevaléncia de mulheres como
cuidadoras, isso demonstra a realidade cultural, em que a mulher apresenta como instinto materno o ato de cuidar ¢
fornecer o apoio necessario as diversas situagdes de dificuldade apresentadas quando diagnosticada uma doenga cronica.
O que vem ao encontro de Fernandes et al. (2013), que observaram a exclusividade de familiares ¢ de mulheres, que
eram as principais responsaveis pelo ato de cuidar (Tabela 1).

A média de idade entre os individuos que apresentavam até 40 anos foi de 14,6%, acima de 41 anos, 85,7%, to-
talizando uma média geral de aproximadamente 51 anos. Assim, percebe-se assim que em sua maioria se tratam de pes-
soas com idade avangada (Tabela 1). Em um estudo realizado por Oliveira et al. (2011) é possivel encontrar a faixa etdria
das mulheres entre 56 e 75 anos, fazendo referéncia ao presente estudo. Entre os cuidadores destacaram-se a donas de
casa (35,7%) e aposentadas (28,6%), ou scja, pessoas que dispdem de maior tempo do seu dia a dia para dedicar-se aos
cuidados de um ente querido e que, nio poucas vezes, abrem mao de sua prépria vida para dedicar-se integralmente ao
outro. Yamashita et al. (2010) relatam que hd um predominio de mulheres que se encontram aposentadas, com média
de idade de 54,7 anos. Segundo Fernandes e Garcia (2009), as cuidadoras jovens ou que ainda nio se encontram apo-
sentadas se tornam donas de casa por se confrontarem com as necessidades de balancear as demandas dentro da familia
€ no emprego, a situagio de cuidado interfere de tal forma no emprego da cuidadora que ocasiona faltas e atrasos, e por
isso ela se dedica somente ao lar. Dados que foram compativeis com o presente estudo, confirmando a importincia e
relevincia interligada ao cuidador e o ato de cuidar.

Todos os participantes apresentaram grau de parentesco com o paciente, sendo que a maior porcentagem foi
composta por individuos com grau de parentesco direto (mie e filhos), com 64,3%, ¢ parentesco indireto (cdnjuges), com
35,7% (Tabela 1). Em estudo realizado por Araujo, Paul ¢ Martins (2009), as mies tornam-se cuidadoras pelo lago familiar
e gostam do que fazem. Lembrando que nio hd mais ninguém que desempenhe essa tarefa. Os conjuges afirmam que cui-
dam pelo acordo que fizeram no casamento e pelos lagos afetivos. Segundo Bicalho et al. (2008), nem sempre um cuidador
familiar € a pessoa que possut lagos consanguineos, mas, sim, vinculos emocionais, assim como os conjuges que atribuem
o lago afetivo ao fato de cuidar. Segundo Franca (2004 apud AZEVEDOQO; PINTO, 2010), em alguns casos, a pessoa nio
escolhe ser o cuidador, a familia a elege de maneira inconsciente, e ela acaba assumindo o cargo, sendo que algumas cir-
cunstincias vém a contribuir com isso, como habita¢io, fatores econémicos e disposi¢io. Percebe-se que os lagos afetivos
do cuidador para com o individuo cuidado é o que o elegem ao cargo, fato que se deve i cultura familiar e ao juramento

conjugal, tornando-se uma obrigacio, perante o juramento feito na ceriménia de casamento.
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E importante ressaltar que em razio do tempo que é dedicado incondicionalmente ao ente cuidado, o cuidador

também poderd apresentar exacerba¢io do quadro dlgico (Tabela 2).

Tabela 2 — Caracterizagio em frequéncia simples (f) e porcentagem (%) dos participantes (n=14) de acordo a presenca de quadro
dlgico associado ao grau de dependéncia de cada paciente

Varidvel Especificacio F %
. o Sim 10 71,5
Cuidador com presenca de quadro dlgico Nio 4 285
Leve 1 7,1
. Meédia 5 357
Grau de dependéncia Grave 4 285
Totalmente dependente 4 28,5

Fonte: os autores.

Os cuidadores que apresentaram quadro dlgico foram 71,5%, e 28,5% indicaram nio apresentar nenhum tipo
de algia ou importuno de satide. Dos cuidadores que relataram quadro 4lgico, 50% apresentaram como principal queixa
dor nos membros superiores, associada a um quadro depressivo, e os outros 50% apresentaram outras queixas ou nio
apresentaram queixas relevantes ao ato do cuidado. Pode-se correlacionar o fato de que dos 14 cuidadores apresentados
no estudo, 35,7% indicaram dependéncia média do paciente, 28,5% apresentaram grave e total dependéncia, e apenas
7,1% apresentaram dependéncia leve (Tabela 2). Esse ¢ um fator contribuinte para a exacerbagio do quadro élgico ¢ o
surgimento de quadro dlgico dos cuidadores, devido as intimeras atividades que necessitam realizar pelo outro. Segun-
do Moreira et al. (2011), quanto maior o grau de dependéncia do doente, maior serdo as dificuldades no papel que o
cuidador desempenha, implicando uma crescente sobrecarga fisica e emocional.

O SF-36 ¢ um questiondrio multidimensional formado por 36 itens englobados em oito escalas: capacidade
tuncional, aspectos fisicos, aspectos emocionais, dor, estado geral de satde, vitalidade, aspectos sociais e satidde mental.
Esse instrumento avalia tanto aspectos negativos (doenga) quanto positivos (bem-estar) da vida dos individuos estuda-
dos. Apés analisar os quesitos envolvidos no teste SF-36, houve um predominio de dados, abaixo do nivel de aceita¢io

para uma boa qualidade de vida (Griéfico 1).

Grifico 1 — Valores dos dominios avaliados pelo SF-36 em cuidadores de pacientes neurolégicos crénicos (n:14)
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Fonte: os autores.
Legenda: Capacidade funcional (CF), Limitagio por aspectos fisicos (LAF), Estado geral de satide (EGS), Vitalidade (VIT), Aspec-
tos sociais (AS), Aspectos emocionais (AE) e Sadde mental (SM).
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Pode-se analisar, mediante os resultados obtidos, que a tarefa de ser cuidador ¢ drdua e desgastante e que o
quadro depressivo estd diretamente relacionado ao estresse atribuido ao cuidador pelo grau de dependéncia de cada pa-
ciente. Oliveira et al. (2011) relatam que o ato de cuidar concomitantemente com o convivio didrio leva a um desgaste
da relacio, muitas vezes acarretando estresse que levard a um processo de doenga do cuidador. A qualidade de vida é
definida por Goulart e Sampaio (2004) como a maneira pela qual o individuo interage com o mundo externo, sendo,
assim, a maneira como o sujeito ¢ influenciado e como influencia o meio. Através dessa afirmativa, tem-se a qualidade
de vida como o equilibrio entre as forgas internas e externas. Minayo et al. (2000) afirmam que a qualidade de vida é
uma no¢io eminentemente humana que tem sido aproximada ao grau de satisfacio encontrado na vida familiar, amo-
rosa, social e ambiental e 4 prépria estética existencial.

Segundo Nahas (2003 apud HERNANDEZ et al., 2007) em grande parte dos trabalhos produzidos na drea da
Qualidade de Vida, as dimensdes nutrigio, atividade fisica e controle do estresse esto associadas a questoes da satide e
bem-estar, em decorréncia do crescente uso abusivo de substincias (tabaco, dlcool e outras drogas) e da necessidade da
adoc¢io de comportamentos preventivos. Dessa maneira, as avaliagdes dos quesitos apresentados nesse teste fazem ob-
servar o quio dificil e desgastante ¢é a fun¢io do cuidador. Novamente percebe-se que em todos os quesitos avaliados, o

indice encontra-se abaixo do esperado, influenciando de forma negativa na vida dos responsaveis por cuidar (Grifico 2).

Grifico 2 — Valores dos aspectos avaliados pelo Penticulo de Nahas em cuidadores de pacientes neuroldgicos cronicos (n:14)
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Fonte: os autores.
Legenda: Nutri¢o (NUT), Atividade fisica (AF), Componente preventivo (CP), Relacionamento social (RS) e Controle de
estresse (CE).

Apés anilise do SF-36 nos dominios Dor relacionando Aspectos fisicos, foi possivel verificar que os resultados
foram semelhantes entre os individuos estudados, visto que todos apresentam uma baixa média dentro dos quesitos
analisados, em que 49% dos cuidadores relataram apresentar quadro de dor em algum segmento corporal, ¢ 39% des-
creveram enfrentar dificuldades para realizagio de suas atividades didrias, o que remete ao estudo de Marimoto, Schrei-
ner ¢ Asano (2003), no qual apenas 42,3% dos cuidadores relataram sua satdde geral como boa em comparagio com 63%

dos prestadores de cuidados que avaliaram sua satide como ruim.
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Os mesmos resultados foram encontrados quando analisados os Aspectos Sociais (66%) ¢ os Aspectos Emo-
cionais (43%) dos cuidadores. Nesse dominio, os resultados se assemelham ao estudo de Marimoto, Schreiner e Asano
(2003) no qual os sintomas depressivos mais elevados estavam entre cuidadores de pacientes com uma doenga crénica.
Pode-se citar, também, o estudo de Vilaga et al. (2005), relatando que o apoio de profissionais da satde e dos familiares
¢ fundamental para ajudar o cuidador a lidar com mudangas em seu estilo de vida, jd que este ¢ responsivel por seu
proprio bem-estar e o do individuo cuidado.

Quando analisados os dominios Satide Mental ¢ Vitalidade do teste SF-36, observou-se que os individuos
apresentam baixa qualidade de vida, com valores de 55% e 46%, respectivamente. Os cuidadores familiares de pacientes
sem deméncia sentem-se menos agitados, nervosos ou deprimidos, mais calmos e felizes do que os familiares que pres-
tam cuidados a pacientes neurolégicos com deméncia. Desse modo, pode-se caracterizar o estado de satide e vitalidade
destes como sendo inferior perante a qualidade de vida.

Avaliando os aspectos de Comportamento preventivo (NAHAS) versus Estado geral de satide (SF-36), pode-
-se observar que ambos os resultados citados encontram abaixo dos considerados aceitiveis para que os individuos
apresentem uma satide consideravelmente boa. A caréncia das instituigdes sociais no amparo s pessoas que precisam
de cuidados faz com que a responsabilidade méxima recaia sobre a familia e, mesmo assim, é geralmente sobre um ele-
mento da familia, sobrecarregando o responsavel pelos cuidados, fazendo com que este esqueca de cuidar de si mesmo,
prejudicando a sua qualidade de vida (MINISTERIO DA SAUDE, 2009).

Observou-se por meio da andlise dos dominios de Controle de Estresse (NAHAS) e Aspectos Emocionais (SF-
36) que os valores encontrados de 1,8 ¢ 43%, respectivamente, indicam indices baixos. O grande problema de satide do
cuidador estd relacionado A tensio emocional e ao esforgo fisico permanente. A solidio experimentada pelos cuidadores
pode estar ligada ao fato de acharem que nio devem pedir ajuda, mesmo quando estio muito atarefados, gerando, as-
sim, uma sobrecarga sobre um tnico individuo (ANDRADE, 1999).

4 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo remete 2 figura da mulher como sendo aquela que cuida, com vinculo familiar direto.
Apontou-se uma média de idade de 51 anos; em sua maioria nio apresentam atividade laborativa e se enquadraram
como aposentadas ou donas de casa. Houve um alto indice de cuidadores que apresentaram percentual significativo
quanto a queixa de quadro doloroso associado ao grau de dependéncia dos pacientes. A anilise dos dados do presente
estudo permite a visualizagio das intimeras dificuldades sofridas pelo cuidador ¢ o impacto gerado na vida de cada um
destes. E importante ressaltar que se deve direcionar extrema atencio aos aspectos de vitalidade e quadro de dor relatado
pelos cuidadores, bem como a precariedade quanto as orienta¢des para lidar com sua prépria vida. Fator relacionado a
caréncia financeira vivenciada por esses individuos e pelas instituigdes que proporcionam tal apoio, que nio raras vezes

se relacionam a valores exorbitantes, impedindo a participagio dos cuidadores em geral.
Caring for the caregiver: the impact on the life of the caregian of chronic neurological patients

Abstract

The art of caring is an ancient practice where the first caregivers were mothers, who since the beginning of mankind caring for their
offspring. Currently the number of caregivers becomes significant as a result of high rates of chronic diseases. This study aimed to evalu-
ate the quality of life of caregivers of patients with chronic diseases who perform physical therapy in a clinical school. The sample was
comprised of 16 individuals which framed itself in the inclusion criteria, such: caregiver chronic neurological patients, of both genders,
aged between 30-65 years, and only 14 participated in the study. A semi-structured questionnaire with open questions nine and thirteen
closed questions, the questionnaire SF-36, which aims to evaluate the quality of life and the Pentacle Nahas who evaluated the profile
of the individual life of each caregiver was applied. The study allowed the visualization of the numerous difficulties experienced by the
caregiver and the impact generated in the lives of each of these. Importantly, one should direct attention to aspects of extreme vitality and
context of pain reported by caregivers as well as the lack of guidance that they receive to deal with his own life.

Keywords: Caregivers. Quality Of Life. Chronic disease.
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