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CORRELACAO ENTREA QUAL IDADE DE VIDA DE CUIDADORESFAMILIARES
E OSNIVEISDE INDEPENDENCIA FUNCIONAL DOSCUIDADOS
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Teive®, Nilson Becker*

RESUMO: A pesqguisacorrelacionou o nivel delndependénciaFuncional de pessoas com sequel as de doengas neurol dgicas
com aQualidade deVida(QV) dos cuidadores principais. Paratanto, utilizou aMedidade Independéncia Funcional (MIF)
com 40 sujeitos e o Short-Form Health Survey (SF-36) com 40 cuidadores. As variaveis levantadas ndo apresentaram
significancia estatistica p<0,05. Comparando os escores da MIF com a QV, apenas uma pequena correlacdo entre
independénciafuncional e aspectos sociais para p<0,05. Correlacionando a QV com os niveis de independéncia, para 0os
sujeitos com moderada dependéncia, apresentou uma alta correlagéo (Spearman) para Capacidade Funciona p<0,01; e
para os sujeitos completamente dependentes, uma alta correlagéo (Spearman) para Dor e Salide Mental p<0,01, e para
Estado Geral da Salide e Vitalidade p<0,05. Os dados mostram anecessi dade de umaabordagem especificasobreaQV de
cuidadores de sujeitos que apresentam uma dependéncia completa.

PALAVRAS-CHAVE: Assisténciadomiciliar; Terapiaocupacional; Pessoas com deficiéncia; Qualidade devida.

CORRELATIONBETWEEN THE CAREGIVERS QUALITY OFLIFEAND FAMILY
LEVELSOF FUNCTIONAL INDEPENDENCE OF CARE

ABSTRACT: Theresearch correlated the Functional Independence level of people with neurological sequels, with the
caregivers Quality of Life (QOL). The Functional Independence Measure (FIM) was used with 40 subjects and the Short-
Form Health Survey (SF-36) with 40 caregivers. The variablesstudied werenot statistically significant p <0.05. Comparing
the scores of FIM with QOL, only a small correlation between functional independence and socia aspects to p <0.05.
Correlating QOL with levelsof independence, i ndividual swith moderate dependence showed ahigh correlation (Spearman)
for functional capacity p <0.01, and ahigh correlation (Spearman) for the subjects compl etely dependent on for Pain and
Mental Health p <0.01 and General Health and Vitality p <0.05. Data show the need for aspecific approach on the QOL of
caregivers of individuals who have a complete dependence.
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CORRELACION ENTRE LA CALIDAD DE VIDA DE CUIDADORESFAMILIARESY
LOSNIVELESDE INDEPENDENCIA FUNCIONAL DELOSCUIDADOS

RESUM EN: Lainvestigacion correlaciond €l nivel deIndependenciaFuncional de personas con secuelas de enfermedades
neurol dgicas con la Calidad de Vida (QV) de los cuidadores principales. Paratanto utilizé la Medida de Independencia
Funcional (MIF) con 40 sujetos y/o Short-Form Health Survey (SF-36), con 40 cuidadores. Las variables levantadas no
presentaron significancia estadistica p<0,05. Comparando la puntuacion de la MIF con la QV, apenas una pequefia
correlacién entre Independencia funcional y aspectos sociales para p<0,05. Correlacionando la QV con los niveles de
Independencia, para los sujetos con moderada dependencia presentd una alta correlacion (Spearman) para Capacidad
Funcional p<0,01y, para los sujetos completamente dependientes una alta correlacion (Spearman) para Dolor y Salud
Mental p<0,01y para Estado General de la Salud y Vitalidad p<0,05. Los datos muestran la necesidad de un abordaje
especifico sobre la QV de cuidadores de sujetos que presentan una dependencia completa.
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INTRODUGCAO

Qualidade deVida(QV) éum conceito cultural-
mente construido, influenciado pelo tempo, lugar,
fatores socioculturais, biol 6gicos e psicol égicos?, atra-
vés de uma visdo holistica que engloba o0s aspectos
sociais, emocionais e de bem-estar fisico e material,
por meio das percepgdes subjetivas de cadaindividuo
em relagdo ao meio em que vive e das suas expecta-
tivas acerca desse meio. Ou sgja, QV é um conceito
construido por cada um, tornando dificil defini-lo de
um modo generalizado, dai aimportanciadautilizacdo
de instrumentos padronizados para a pesquisa desse
tema com uma popul agéo numerosa®.

O cuidar perpassa o conceito de QV, tanto no
gue diz respeito ao cuidar de si quanto ao cuidar de
outrem. No segundo caso, quando ocorre adependén-
ciafuncional deum sujeito, estamobilizando sb deman-
das individuais, mas também familiares e sociais, as
guais afetam a rotina e a estrutura em gue 0 sujeito
est4 inserido, ocorrendo, desta forma, mudangas de
papéis, financeiras, entre outras®.

A vidacotidianaéformadapor relagBes sociais,
nas quai s 0s seres humanos se inserem desde 0 nasci-
mento, criando assim rotinas através das
representacdes culturais do grupo de inser¢ao®.
Assumir o cuidado é uma situagdo que perpassa a
obrigacdo imposta, ora pelo sistema social, ora pelo
emocional do cuidador, que muitas vezes se
sobrecarrega e se expde ariscos de comprometimento
de sua prépria salide, em beneficio do doente®.

Um dos fatores que predispdem o papel de
cuidador é a ocorréncia cada vez mais freqiente de
doencas neurolgicas, como o Acidente Vascular
Encefdico (AVE) que, em muitos casos, deixasequelas
permanentes e incapacitantes, solicitando assim a
presenca constante do cuidador como fator central do
atendimento desses sujeitos®.

Na realidade brasileira, devido a fatores
socioecondmicos das familias, o papel de cuidador —
agente fundamental emtodo o processo dereabilitacéo
—égerado dentro do proprio contexto familiar, situagdo
que acabasobrecarregando o sofrimento dafamiliae,
consequentemente, levando a desvios de funcdes
intrafamiliares.

O cuidador familiar torna-se um sujeito sensivel
devido amudancas de seus proprios papéisnafamilia,
condicdo que necessita de atencdo, pois o cuidador
sofre ndo somente com alimitagdo daguel e que requer
cuidados, mastambém pel as multi plas fungdes assumi-

das, ou sgja, por aquel as que ndo consegue desempe-
nhar daformacomo o faziae mesmo aguelas que ndo
mais podera desempenhar®.

Desta forma, a partir dessa relacdo ténue entre
a quantidade de auxilio que um sujeito dependente
necessita durante seu dia-a-diae aorganizagdo do cui-
dador e da familia em relagdo a atividade de cuidar,
buscou-se neste trabalho correlacionar o nivel de de-
pendéncia de quem € cuidado com a QV de quem
cuida, com o objetivo de descrever deformamaiscri-
teriosa esta relacéo.

A importancia da atengdo em salde para 0s
cuidadores, em vérios contextos de atendimento, bem
como a necessidade de orientaces de profissionais
da salide para que possam fornecer o melhor cuidado
possivel durante o processo de reabilitagdo do sujeito,
foram os incentivadores desse projeto.

Na literatura ha ampla referéncia sobre QV e
independéncia funcional de sujeitos que apresentam
condic¢des crénicas de saude. No entanto, em
|levantamentosrealizados naliteraturanaciona, nabase
dedados BIREME, ndo foram encontradasreferéncias
sobre arelacdo entre estesdoisniveis, seuminterfere
sobre 0 outro, ou mesmo se existem outras variaveis
influentes nessa relagéo.

Desta forma, o estudo se justifica devido a
escassez de referencial bibliografico acerca da
correlacdo QV edependénciafunciona, tendo emvista
fortalecer as agdes voltadas a essa populagéo, a qual
cresce cadadiamais em nosso paise é carente, muitas
vezes, de orientacOes e de um acompanhamento
profissional domiciliar adegquado.

METODOLOGIA

Este éum estudo exploratério descritivo do tipo
transversal efoi realizado no Ambulatério de Espasti-
cidade do Hospital de ClinicasdaUniversidade Federa
do Paranad (HC-UFPR), de setembro a dezembro de
2007. O Ambulatério de Espasticidade € um servigo
estruturado onde os sujeitos parti cipantes s80 sequel ados
devido adoencas neurol 6gicasrelacionadasa Sindrome
do Neurbénio Motor Superior. Esta sindrome gera, na
maioria dos casos, deficiéncias nas fungdes corporais
€, consequentemente, i ncapaci dade parao desempenho
detarefas de vida diaria

Para o estudo foram recrutados 80 parti cipantes.
Destes, 40 pacientes eram do referido ambulatorio,
sendo critério de inclusdo apresentar condicdes
crénicas de salde oriundas de doengas neurol égicas,
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e critérios de exclusdo apresentar as mesmas
condi¢des, mas com incapacidade de cognic¢éo. Os
outros 40 sujeitos foram seus respectivos cuidadores,
selecionados a partir do critério de ser o cuidador
principal, ou sgja, prestar cuidadosaossujeitosemmais
de 50% do tempo. Outro critério de inclusdo para
ambos os participantesfoi aceitar participar dapesquisa
e assinar do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

Para avaliagcéo da funcionalidade dos sujeitos
foi utilizada a Medida de Independéncia Funcional
(MIF), que aborda 18 tarefas referentes ao autocuida-
do, controle esfincteriano, transferéncias, locomogéo,
comunicagdo e a cognicdo socia. A pontuacdo se da
dela7, quereflete umaescaaem que 1l éo maior ni-
vel dedependénciae 7 o menor nivel de dependéncia,
Ou sgja, 7 caracterizaria um sujeito independente®.
Contudo, para melhor visualizagdo dos resultados,
dividimos o nivel de dependéncia da MIF em trés
niveis. Sujeitos com Independéncia, Sujeitos com
Dependéncia M oderada e Sujeitos com Dependéncia
Completa

Para avaliacdo da QV dos cuidadores foi
utilizadaa SF-36 (Medical Outcomes Sudy 36 —Item
Short-Form Health Survey) que € um instrumento
traduzido evalidado no Brasil, composto por 36 itens
guefornecem pontuacdes em oito dimensdes daquali-
dade devida, sendo elas: Capacidade Funcional (CF);
Aspectos Fisicos (AF); Dor (D); Estado Geral da
Saude (EGS); Vitaidade (V); Aspectos Sociais (AS);
Aspectos Emocionais (AE); e Saide Mental (SM). A
pontuacdo variaentre 0 e 100 pontos, que demonstram
apior eamelhor QV possivel”, respectivamente.

As avaliagBes foram realizadas apds o
atendimento ambulatorial, sendo aMIF feitajunto aos
sujeitos sequelados cronicos na presenca dos
cuidadores, e 0 SF-36 aplicada junto aos cuidadores,
sem a presenca daqueles que eram cuidados, tendo
durac&o média de 30 minutos cada.

Além daMIF edo SF-36, foram col etados dados
sobre género, estado matrimonial, ocupacdo atual, tipo
de cuidado, condicdo desalde, idade e educagéo formal.

Asmédias edesvio padréo do SF-36 encontra-
dos para os cuidadores foram comparados, primeira-
mente, com as médias encontradas naliteraturapara
pessoas com condi¢des normais de salide, caracteri-
zando a populagdo em geral, e posteriormente foram
correlacionadas com os resultados da MIF.

A pesquisafoi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisado Hospital de Clinicas daUniversidade
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Federal do Parana, sob o registro 1524.189/2007-09.
RESULTADOS E DISCUSSAO

Comrelacdo as caracteristicasgeraisdaamostra,
0s cuidadores eram, em sua maioria, mulheres (80%),
sendo em sua totalidade cuidadores familiares, com
médiadeidade de 48 anos (+10,93), com médiade 9,2
anos (£5,04) de educac&o formal. Com relagdo ao
estado matrimonial dos cuidadores, 70% estavam
casados, e 45% exerciam atividade | abora assalariada;
todos os cuidadores apresentaram grau de parentesco
proximo de quem recebiaos cuidados, sendo que 62,5%
eram maes.

Ja com relagdo aos sujeitos que recebiam os
cuidados, os dados descritivos se apresentaram da
seguinte maneira: 57,5% eram do sexo masculino e
42 5% do sexo feminino; amédiadeidadefoi de 36,3
anos (+17,58); a média de anos de educagdo formal
foi de6,77 anos (+4,60); 62,5% eram solteiros (nunca
foram casados); 35% eram aposentados; e 0s
diagnosticos mais presentes foram os de Paralisia
Cerebral (PC) 32,5%, eAcidente Vascular Encefélico
(AVE) com 22,5%.

No que diz respeito a literatura voltada aos
cuidadores, os resultados encontrados no presente
estudo seguem amesmalinearidade historica, quetraz
a mulher como principal cuidadora®, atribuicao
esperada pela sociedade®.

Em relagdo a QV dos cuidadores, através dos
8 dominiosavaliados pela SF-36, encontramos. média
de 82,63 (25,03) para Capacidade Funcional (CF);
70,62 (+32,46) para Aspectos Fisicos (AF); 60,08
(x20,67) paraDor; 77,27 (+18,01) para Estado Geral
daSalde (EGS); 66,13 (+20,67) paraVitaidade; 74,38
(x23,67) paraAspectos Sociais (AS); 72,50 (x35,31)
paraAspectos Emocionais(AE); e 71,10 (+20,00) para
Salde Mental (SM). Todos os dominios apresentam-
sediminuidos, visto que amelhor QV possivel é100;
entretanto, foi observada uma diminuic¢&o acentuada
nos dominios Dor e Vitalidade. Estes dois dominios
estdo corroborados pela literatura, que traz a
sobrecarga como principa situagcdo encontrada na
funcéo de cuidador. Este vivencia o sofrimento ao
conviver com adoencado familiar, sgjapelatensio e
cansaco, seja pelo lazer comprometido pelatarefade
cuidar®,

Natabelal comparamos os dominios da SF-36
encontrados pelo presente estudo com os dominios
encontrados por Morales e colaboradores®, em seu
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Tabelal - Comparacdo daQV doscuidadorescom aQV daPopulacdo em Geral. Curitiba, 2007.

Presente Estudo
QV dos Cuidadores

Morales et a (2007)
QV da Populacéo em Geral

Dominios da SF-36 Média 1 Std. Média 2 Std.
Deviation 1 Deviation 1

Capacidade Funcional 82,63 25,03 94,90 8,00
Aspectos Fisicos 70,62 32,46 94,60 14,10
Dor 60,08 20,67 87,80 12,50
Estado Geral de Salde 71,27 18,01 87,60 10,90
Vitalidade 66,13 20,67 78,00 14,60
Aspectos Sociais 74,38 23,67 89,70 15,50
Aspectos Emocionais 72,50 35,31 88,40 26,10
Salide Mental 71,10 20,00 78,70 15,70

grupo controle, ao descrever a QV de sujeitos com
Esclerose M ltipla, quando utilizaram, paracomparacéo
e controle, sujeitos doadores de sangue.

A populacdo do presente estudo, em
comparacdo ao estudo apresentado® em referéncia
apopulacdo em geral, apresenta val ores menores em
todos osdominiosda SF-36. Assim, é possivel observar
que os cuidadores avaliados tém a QV diminuida,
principalmente em relagdo aos dominios de Dor,
Aspectos Fisicos, Aspectos Sociais e Aspectos
Emocionais.

Comrelagdo adependénciafunciona dossujeitos
gue recebem os cuidados, de acordo com a MIF, 17

apresentaram independéncia (42,5%); 12 nivel de
dependéncia moderada (30%); e 11 apresentaram o
nivel de dependéncia completa (27,5%). As variaveis
levantadasndo foram estatisticamente significantespara
p<0,05. Na correlagdo (Spearman) entre os dados
pessoaiseaQV doscuidadores, ndo foram encontradas
correl agOes estati sticamente significativas. Entretanto,
encontramos uma peguena correlacéo entre a MIF de
todos os sujeitos que receberam cuidados e Aspectos
Sociais dos cuidadores parap<0,05.

Na tabela 2 podemos verificar as correlagdes
entre os niveis de dependéncia dos sujeitos e 0s
dominiosdaQV dos cuidadores. Quando correlacio-

Tabela2 - Correlagao entre niveis de dependéncia dos sujeitos e dominios da QV dos cuidadores. Curitiba, 2007.

Dominios do SF-36

Spearman Correlation

Independéncia Dependéncia Moderada Dependéncia Conpleta

Capacidade Funcional 0,04 0,722** -0,392

Aspecto Fisico 0,410 0,298 -0,569

Dor 0,055 0,061 -0,867

Estado Geral de Salde 0,159 -0,288 -0,680**
Vitalidade 0,523 -0,069 -0,652*
Aspectos Sociais 0,247 0,00 -0,445
Aspectos Emocionais 0,467 -0,124 -0,315

Salde Mental 0,023 -0,195 -0,797**

*Correlacdo significantea0,05
**Correlag8o significantea0,01

namos a QV com a MIF, de acordo com o nivel de
dependéncia do sujeito, ndo encontramos correlacéo

significativaparaos sujeitosindependentes.
Encontramos, para os sujeitos com moderada
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dependéncia, uma alta correlacdo (Spearman) entre
a MIF e a Capacidade Funcional para p<0,01. Para
0s suj eitos compl etamente dependentes, encontramos
uma alta correlagdo (Spearman) entre MIF, Dor e
Salde Mental parap<0,01 e entre MIF, Estado Geral
da Salde e Vitalidade para p<0,05.

Na comparacéo entre os niveis da MIF e os
dominios da SF-36 (Gréfico 1), observa-se que as
médi as dos dominios apresentam diminuigdo significa:
tivaentre os cuidadores de sujeitos que se apresentam
maisindependentes em rel agdo aos sujeitos que neces-
sitam de mai ores cuidados e estdo enquadrados no nivel

E Oind.

100%
90%
80%
70% |
60% |
50% |
40% |
30% |
20% |
10% |

0%

. i)
CF AF D EGS V AS AE

Gréfico 1 - Comparacéo entre os dominios da SF-36 e 0s
niveisde dependénciadaMIF. Curitiba, 2007.

Legenda: Ind. - Independéncia; Dep. Mod - Dependéncia
Moderada; Dep. Com. - Dependéncia Completa; CF - Capacidade
Funcional; AF - AspectosFisicos; D - Dor; EGS - Estado Geral de
Salde; V - Vitdidade; AS - Aspectos Sociais, AE - Aspectos
Emocionais; SM - Salide Mental

SM

dedependénciacompleta. Essarel acdo apenasndo esta
presente no dominio Dor, em que o valor apresenta
menor escore no nivel de dependéncia moderada.

Um aspecto importante a ser salientado é que
quandootemaQV éestudado, o quesito “rendafamiliar”
€ um aspecto importante a ser analisado, pois renda
familiar maisaltapode determinar melhores condi¢oes
de vida. No presente estudo, a renda familiar ndo foi
coletada individualmente. Contudo, entende-se que
devido a0 contexto da coleta de dados ser o de um
hospital publico e com a totalidade dos atendimentos
vinculados ao Sistema Unico de Salide, a populacio
atendida se enquadraria na faixa média salarial da
populacdo brasileira, aquelaqueutilizao SistemaPublico
de Sallde, ou sgja, de baixarenda.

CONSIDERACOES FINAIS

O cuidador é a pessoa que se envolve no
processo de cuidar do outro, com qualidades pessoais

" [l Dep. Mod.

" [ Dep. com.
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e, muitas vezes, com forte traco de amor. Ele realiza
acOes como cuidados de higiene, administracéo de
medicamentos, cuidadoscom apele, trocade curativos,
procedimentos invasivos e cuidados com sondas de
alimentacao®. Estas situagdes perpassam até mesmo
arelacdo de amorosidade, acarretando a agquisicéo de
NoVOos papé s ocupacionai s, sobrecarga e adiminuicdo
da QV do cuidador. Isso se verifica principalmente
guando —como na popul acéo estudada— os cuidadores
se configuram, em sua totalidade, como cuidadores
familiares, mulheres, com grau de parentesco proximo
(ma&es, na pratica), corroborando que familiares
costumam assumir o cuidado®.

As investigacOes sobre QV sdo de grande
importancia cientifica e social para subsidiar acGes e
fomentar politicas sociais, visando a promogéo da
dignidade e o respeito com os cuidadores e demais
segmentos da populagdo®®.,

Com este estudo foi possivel mensurar o efeito
que o papel de cuidador exerce sobreaQV do proprio
cuidador que, comparadacom adapopulagdo em geral,
semostradiminuida. Osdominiosmais afetados nessa
relacdo sdo os de Dor, Aspectos Fisicos, Aspectos
Sociais e Aspectos Emocionais, caracteri-
zando a maior demanda fisica e emocional presente
na popul agéo de cuidadores de sujeitos com sequelas
neurol ogicas.

Descrever a relacéo entre a dependéncia
funcional dos sujeitos e a QV de seus cuidadores
mostra-seimportante, poiscontribui paraavisuaizacdo
dasreais necess dades dessa populagéo, particularmen-
te quando se plangja acbes em salde. Desta forma, o
processo deintervencdo dos profissionaisde salide deve
também contemplar aquel as agbes voltadas arealidade
apresentada no presente estudo: a atencéo aos
cuidadores, paraque sgjam minimizados os problemas
que poderdo advir da condicdo de QV diminuida.

O cuidador familiar desconhece como proceder
com quem recebe os cuidados, pois este envolve uma
amplareformulacéo cotidiana, financeira, de afeto, de
organizagéo do espaco e das atribui¢cdes dos membros
dafamilia®. Estesfatores se diferenciam conforme o
nivel de dependénciado sujeito que serd cuidado. Os
dados mostram a necessidade de uma abordagem
especifica sobre aQV de cuidadores de sujeitos com
completa dependéncia, pois esses cuidadores
apresentaram aQV pioradaem relacéo aos cuidadores
de sujeitos nosdemais nivel's; ou sgja, quanto maior o
grau de dependénciado sujeito, pior aQV do cuidador.

Propbem-se, assim, a continuidade do estudo
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aprofundando agdes direcionadas aos cuidadores de
sujeitos com sequel as de doengas neurol 6gicas, com
foco principal para os cuidadores de sujeitos que
apresentam nivel de dependéncia completa.
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