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RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida e fatores associados de cuidadores de criancas e adolescentes com condicdes cronicas.
Método: Estudo transversal, desenvolvido com dados do Sistema de Informagdo de Criangas de Adolescentes com Doengas Cronicas.
A amostra foi composta por 143 cuidadores. A coleta de dados ocorreu entre agosto e outubro de 2018. Para andlise dos dados
utilizou-se a estatistica qui-quadrado e a Regressdo Logistica Bindria.

Resultados: Com o estudo foi possivel identificar que as varidveis que possuiam impacto sobre a baixa qualidade de vida do
cuidador foram: maior nimero de filhos com condigdes cronicas, uso rotineiro de medicamentos e limitacdo financeira, as quais foram
consideradas fatores de risco. Por sua vez, possuir casa prépria e ter apoio emocional consistiram em fatores de protedo.
Conclusdo: Observou-se que os cuidadores possufam qualidade de vida baixa e o conhecimento dos fatores que contribuem para
isso poderd possibilitar um cuidado diferenciado ao cuidador.

Palavras-chave: Cuidadores. Qualidade de vida. Doenca cronica. Crianga. Adolescente.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the quality of life and associated factors in caregivers of children and adolescents with chronic conditions.
Method: Cross-sectional study, developed with data from the Children Information System of Adolescents with Chronic Diseases.
The sample consisted of 143 caregivers. Data collection took place between August and October 2018. For data analysis, chi-square
statistics and Binary Logistic Regression were used.

Results: Through the study it was possible to identify that the variables that had impact on the low quality of life of the caregiver
were: greater number of children with chronic conditions, routine use of medication, and financial limitations, which were considered
risk factors. In turn, owning a home and having emotional support were protective factors.

Conclusion: It was observed that the caregivers had low quality of life, and knowledge of the factors that contribute to this may
enable an outstanding care to the caregiver.

Keywords: Caregivers. Quality of life. Chronic disease. Child. Adolescent.

RESUMEN

Objetivo: Evaluar la calidad de vida y los factores asociados de los cuidadores de nifios y adolescentes con afecciones cronicas.
Método: Estudio transversal, desarrollado con datos del Sistema de Informacion Infantil de Adolescentes con Enfermedades Crénicas.
La muestra consistio en 143 cuidadores. La recoleccién de datos tuvo lugar entre agosto y octubre de 2018. Para el andlisis de datos,
se utilizaron estadisticas de chi-cuadrado y regresion logistica binaria.

Resultados: Con el estudio fue posible identificar que las variables que tuvieron un impacto en la baja calidad de vida del cuidador
fueron: mayor nimero de nifios con afecciones cronicas, uso rutinario de medicamentos y limitaciones financieras, que se consideraron
factores de riesgo. A su vez, ser propietario de una casa y tener apoyo emocional consistia en factores protectores.

Conclusidn: Se observé que los cuidadores tenian baja calidad de vida y el conocimiento de los factores que contribuyen a esto puede
permitir una atencion diferenciada para el cuidador.

Palabras clave: Cuidadores. Calidad de vida. Enfermedad cronica. Nifio. Adolescente.
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l INTRODUCAO

As condicdes crénicas sdo problemas de saude que
necessitam de acompanhamento continuo por um longo
periodo de tempo. Tais condi¢cdes séo amplas e abarcam
tanto as doencas cronicas nao transmissiveis quanto as
transmissiveis persistentes. Além dessas, também constituem
condicdes cronicas os disturbios mentais de longo prazo, as
deficiéncias fisicas e incapacidades estruturais®.

Na infancia e adolescéncia as condi¢des cronicas causam
inevitaveis mudancas no cotidiano ndo somente do doente,
mas de toda sua familia. As internacdes, os cuidados especiais
e a necessidade de sempre estar em acompanhamento mul-
tiprofissional, fazem com que as familias disponham muito
mais que tempo, pois além disso é preciso a reorientacdo
das financas e a reorganizacao das atividades do dia a dia®,

Nesse sentido, para dar conta da nova rotina de vida,
algum membro familiar precisard readequar sua vida para
atender as exigéncias vinculadas a condicdo cronica. Assim,
surge o cuidador principal®. Ele é quem assume a maior
parte do cuidado e, portanto, acaba sendo o mais afetado,
uma vez que precisa abdicar das atividades cotidianas, como
emprego, estudos e lazer para dedicar-se as exigéncias do
cuidado®.

Em geral, o cuidador principal tende a ser a mae da
crianca e adolescente com condicao crénica. Ela é quem
assume os cuidados do filho (a), j& que, culturalmente, o
cuidado é uma funcao destinada as mulheres®. Contudo,
além de dedicar-se ao cuidado, a mae também acaba sendo
responsavel por cuidar da casa e dos demais filhos e membros
da familia, o que gera sobrecarga e, portanto, um contexto
exaustivo que acarreta em prejuizos a sua qualidade de vida®.

Desse modo, o cuidador acaba sofrendo impacto em
diferentes niveis de sua vida: financeiro, ocupacional, pessoal
e nas relacdes intra e/ou extrafamiliares'?. Tal realidade pode
fazer com que o ato de cuidar seja vivenciado com certo grau
de sofrimento e dificuldade, afetando-o em vérios aspectos,
tais como: psicoldgico, fisico, relacdes sociais e familiarest”,

Por isso, estudos‘*'¥ apontam que a condicdo croni-
ca desencadeia alto nivel de estresse para os cuidadores
e, portanto, o 6nus do cuidado, por vezes, esta ligado ao
comprometimento da salde do cuidador. Nesse sentido,
apoios de diversas naturezas séo indispensaveis para um
efetivo enfretamento da condicéo crénica, a saber: 0 apoio
material, emocional, de informacéo, financeiros, espiritual,
dentre outros!°',

Diante do contexto vivenciado pelo cuidador, é valido
identificar o quanto tais mudangas e cenarios de vida causam
impacto sobre sua qualidade de vida. Uma vez que a com-
preensdo desta realidade poderé favorecer a elaboracéo de
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estratégias que possibilitem um maior cuidado aquele que
cuida, fortalecendo-o e contribuindo para que ele disponha
de recursos capazes de proporcionar um suporte adequado
no cuidado a crianga/adolescente com condigao cronica.

Assim, elaborou-se a seguinte indagagdo que norteou
a presente investigagao: Quais sao os fatores que estao
associados a qualidade de vida dos cuidadores de crian-
cas e adolescentes com condigdes cronicas? Para tanto,
o estudo objetivou avaliar a qualidade de vida e fatores
associados de cuidadores de criancas e adolescentes com
condicées cronicas.

H METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa do tipo analitica, descritiva-
-explicativa, de natureza quantitativa, com delineamento
transversal. Os dados para desenvolvimento do presente es-
tudo foram obtidos por meio do banco de dados do Sistema
de Informacao de Criancas de Adolescentes com Doencas
Cronicas (SICADC), software pertencente a um grupo de
pesquisa da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), o qual
foi elaborado com base em um instrumento validado! e
utilizado em hospitais de referéncia do municipio de Jodo
Pessoa. Este sistema é alimentado por meio do cadastro de
criangas e adolescentes com condicoes cronicas que estejam
em atendimento ambulatorial ou em internacao hospitalar.
O acesso aos dados foi concedido por meio de um Termo
de Consentimento para Uso de Dados.

No SICADC, o cadastro de uma crianca e adolescente
com condigao crénica possui oito etapas: dados da coleta,
identificacdo da crianca e adolescente, identificacdo do
cuidador principal, dados sécios sanitérios, dados da doenca
e tratamento, dados da internagéo atual, rede de servicos
e dindmica familiar. Nesse sentido, tendo em vista que o
SICADC cadastra nao apenas informacdes das criancas e
adolescentes com condicdes crénicas, mas também de
seus cuidadores principais, a populacao alvo do presente
estudo foi constituida de todos os cuidadores das criancas
e adolescentes cadastrados no sistema.

O sistema possui um quantitativo de 300 criangas e
adolescentes registrados, todos cadastrados no periodo
de agosto de 2015 a agosto de 2018. Deste total, 20 adoles-
centes estavam com mais de 18 anos, ou seja, em transicao
para fase adulta e 18 criangas/adolescentes tinham registro
de 6bito no sistema, sendo, portanto, esse quantitativo
excluido do calculo amostral. Desse modo, restou uma po-
pulacdo acessivel de 262 cuidadores. Assim, com um nivel
de confianca de 95% e erro de 5%, obteve-se uma amostra
de 143 cuidadores.
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Os critérios de inclusao elencados para este estudo foram
os cuidadores que pudessem ser encontrados através do
endereco presente no cadastro ou que possuissem nimero
de telefone existente para que as entrevistas pudessem ser
marcadas em locais sugeridos pelos mesmos. Os critérios
de exclusdo foram os cuidadores de criancgas e adolescentes
que foram a ébito durante o periodo de realizacdo do estu-
do, cujo dado sobre o ébito ainda ndo havia sido atualizado
no sistema.

A coleta de dados foi realizada entre agosto e outubro
de 2018 e deu-se da seguinte maneira: apds selecionar um
cuidador registrado no SICADC, o pesquisador entrou em
contato para aplicagao de um instrumento genérico de
qualidade de vida, o World Health Organization Quality of
Life, versao abreviada (WHOQOL-Bref). Este instrumento,
validado em lingua portuguesa‘™, possui quatro dominios:
fisico, psicoldgico, relagdes sociais e meio ambiente. O mes-
mo consta de 26 questdes, sendo duas questdes gerais de
qualidade de vida e as demais representam cada uma das
24 facetas que o compode.

As respostas do instrumento sdo pontuadas em uma
escala Likert de 5 pontos variando de 1 a 5. Os escores dos
dominios sdo calculados através da soma dos escores da
média das "n" questdes que compdem cada dominio. Em
seguida, os escores dos dominios sao convertidos para uma
escala de 0 a 100, os quais sdo escalonados em uma dire-
¢ao positiva. Desse modo, quanto maior o escore, maior a
qualidade de vida.

Posteriormente, os resultados dessa mensuragao da quali-
dade de vida foram avaliados juntamente com as informacées
disponibilizadas no SICADC. Apds a coleta, os dados foram
tabulados em planilha eletrénica e, em seguida, analisados
por meio do programa estatistico Statistical Package for
Social Sciences (SPSS), versao 20.0.

Para andlise dos dados, utilizou-se a estatistica descritiva
e métodos de inferéncia, tais como: teste qui-quadrado (x2),
alfa de Cronbach e modelo de regresséo logistica binaria. No
presente estudo, o evento de interesse consistiu na quali-
dade de vida dos cuidadores de criancas e adolescentes
com condicao cronica, variavel obtida através da média
dos escores dos dominios do WHOQOL-Bref, e, através das
andlises estatisticas, buscou-se identificar, com os dados
disponibilizados no SICADC, os fatores sociodemograficos,
da doenga, tratamento e da dinamica familiar que pudessem
predizer tal desfecho.

Aregressao logistica binaria foi desenvolvida utilizando
um nivel de significancia (a) de 0,10. Tendo em vista que a
qualidade de vida é mensurada através de escores (variavel
continua) e que a regressao logistica binaria exige que o
desfecho seja binario, tal varidvel foi dicotomizada para

analise. Na literatura ndo existe um parametro que aponte
uma qualidade de vida alta ou baixa. Assim, para dicotomizar
avaridvel principal, utilizou-se a mediana dos escores obtidos
no estudo como parametro.

Portanto, todos os cuidadores que possuissem escores
acima da mediana, foram classificados como tendo uma
qualidade de vida alta. Por sua vez, os que possuissem es-
cores abaixo da mediana, foram classificados com qualidade
de vida baixa. Vale salientar que as varidveis independentes
foram obtidas por meio do SICADC e as varidveis que foram
incluidas no modelo de regressao foram selecionadas a partir
do teste de associacao qui-quadrado utilizando um nivel de
significancia (a) de 0,10, a fim de obter um nimero maior de
fatores que pudessem estar associados ao desfecho estudado.

O presente estudo foi avaliado e aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa/Plataforma Brasil do Centro de Ciéncias
da Saude da Universidade Federal da Paraiba, e atendeu as
Diretrizes e Normas de Pesquisa envolvendo seres humanos,
previstas na Resolugdo n° 466/12 do Conselho Nacional de
Saude, sob o parecer 2.778.334 e CAAE 92321518.8.0000.5188.

Bl RESULTADOS

O perfil das criancas e adolescentes do estudo consistiu
em maioria do sexo feminino (53,8%), de cor parda (51,7%), na
faixa etériaentre 0 e 5 (35,7%) e entre 13 e 18 (35,7%), a maior
parte frequentava escola (69,9%) e dos que frequentavam,
40% estavam no ensino fundamental (6° ao 9°ano). Do total,
49 (34,3%) criancas/adolescentes apresentavam algum tipo
de deficiéncia, com destaque para a deficiéncia fisica (13,3%),
deficiéncia motora (14%) e deficiéncia cognitiva (15,4%).

Quanto ao perfil dos cuidadores, constatou-se que houve
predominancia de cuidadores do sexo feminino (98,6%),
destes,90,9% eram as maes. Em sua maioria, os cuidadores
foram de cor parda (60,1%), numa faixa etaria entre 31 e 49
anos (64,3%), casados (35,7%), com mais de 2 filhos (50,3%).
Um nudmero significativo de 20 cuidadores (14%) apresen-
tou mais de 1 filho com algum diagndstico crénico, o que
aumenta a sobrecarga de cuidado e preocupacao.

Dos 143 cuidadores, 93 (65%) encontravam-se desem-
pregados e muitos justificavam este fato pela necessidade
de dispor de tempo para o cuidado da crianca/adolescente
cronicamente adoecido. Além disso,33,6% possufam apenas
o ensino fundamental (6° ao 9° ano) como maior grau de
escolaridade. Quanto ao acometimento por algum tipo de
doenca, 45 (31,5%) cuidadores afirmaram possuir alguma
doenca, com destaque para hipertenséao e diabetes. E 39
(27,3%) cuidadores relataram fazer uso de algum medicamen-
to de modo rotineiro para fins de tratamento médico.
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A andlise da qualidade de vida dos cuidadores deu-se
por meio do WHOQOL-Bref. Porém, antes de verificar os
escores determinados pelo instrumento, buscou-se avaliar
a consisténcia interna do mesmo para o publico-alvo deste
estudo. Para tanto, foi realizado o calculo do coeficiente Alfa
de Cronbach, o qual obteve valor de 0,86. De acordo com
a classificacdo da confiabilidade do Alfa de Cronbach, tal
resultado apresenta alta confiabilidade e, portanto, o instru-
mento foi adequado para mensuracao ao qual foi destinado.

Os escores de cada dominio do WHOQOL-Bref foram
calculados somando os escores dos itens de cada dominio
especifico e transformando-os linearmente em escala de 0
a 100. Sendo assim, 0 indica a menor qualidade de vida e
100 a mais alta. A tabela 1 aponta as medidas de tendéncia
central dos dominios do WHOQOL-Bref, assim como, o escore
qualidade de vida total.

Observa-se que 0s maiores escores foram obtidos nos
dominios fisico e psicolégico. Por sua vez, os menores escores
foram encontrados nos dominios do meio ambiente, seguido
do dominio das relagdes sociais, ou seja, 0os dominios mais
comprometidos do estudo.

O escore qualidade de vida total, que compds a variavel
principal do estudo, foi calculado a partir da média dos
quatro dominios presentes no instrumento. Em seguida,
foram calculadas as medidas descritivas. A média do escore
qualidade de vida total foi de 58,88, com desvio padrao de
13,70 e coeficiente de variacdo de 23%. Esse coeficiente
indica que a variabilidade se encontra um pouco alta em
torno da média, por isso, neste caso, a mediana de 61 é a
medida de tendéncia central mais representativa.

Portanto, a partir da mediana do escore qualidade de
vida total, a amostra foi dividida em dois grupos. Todos os
cuidadores que possuiam escores qualidade de vida total
acima da mediana foram classificados como tendo qualidade
de vida alta e todos os que possuiam escore qualidade de
vida total abaixo da mediana foram classificados como tendo
qualidade de vida baixa. Desse modo, dos 143 cuidadores de
criancas e adolescentes com condicdo cronica, 69 (48,3%)
apresentaram qualidade de vida alta e 74 (51,7%) qualidade
de vida baixa.

Apos avaliar os escores da qualidade de vida e, a partir da
mediana do escore qualidade de vida total, dividira amostra
em dois grupos, buscou-se verificar quais varidveis presen-
tes no SICADC possufam associagao com a variavel escore
qualidade de vida total. Para tanto, todas as variaveis foram
dicotomizadas e testadas através do teste qui-quadrado.
O resultado das varidveis que foram significativas pode ser
observado na tabela 2.

As varidveis independentes utilizadas no modelo de
regressao logistica foram aquelas que o teste qui-quadrado
indicou estarem associadas a variavel principal escore de
qualidade de vida total. Na regressédo logistica bindria, sabe-se
que a varidvel dependente assume apenas dois valores: 0 e
1,sendo o valor 1 a caracteristica de interesse da regressao.

Tendo em vista que 74 (51,7%) cuidadores foram classi-
ficados como tendo qualidade de vida baixa, optou-se por
determinar essa caracteristica como sendo a de interesse
da regressdo. Desse modo, buscou-se verificar as variaveis
independentes que pudessem predizer quando o cuidador
apresentaria uma qualidade de vida baixa. Apds tal definicao,
foi realizada a regressao logistica binaria.

Tabela 1 - Medidas descritivas dos dominios do WHOQOL-Bref - Brasil - 2019

Medidas de
Tendéncia Central

Dominio Dominio

Fisico

Média 62,96 60,67
Desvio Padrao 1747 18,87
Variancia 305,17 356,22
Coeficiente de Variacao 0,27 031
Mediana 63 63
Minimo 19 6
Maximo 100 94

Psicolégico

Escore Quali-

Dominio Dominio Meio

Relacgé6es Sociais Ambiente dad:(;itzl\lida
60,10 49,00 58,33
19,97 13,90 13,70
398,59 193,28 187,71
033 0,28 0,23
56 50 61
0 25 23,75
100 81 89,25

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.
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Tabela 2 - Relacdo das varidveis que obtiveram associacdo com a varidvel escore qualidade de vida total de acordo com

o teste qui-quadrado — Brasil - 2019

Variaveis

p-valor

Valor y**

Numero de filhos com Condicao Cronica
(1 filho/2 ou mais filhos)

Cuidador possui alguma doenga? (Sim/Nao)

Cuidador usa algum medicamento rotineiramente? (Sim/Né&o)

Situacdo de moradia
(Possui casa propria/Nao possui casa propria)

Crianga/adolescente possui restricdes em decorréncia do
diagndstico? (Sim/Néo)

Hé& envolvimento dos outros membros da familia no
cuidado? (Sim/Né&o)

O cuidador recebe apoio emocional? (Sim/N&o)

Houve limitacdo na rotina da familia apds diagndstico da
crianca/adolescente? (Sim/Nao)

Houve limitacdo Financeira apds condicao cronica? (Sim/Nao)

0,006 7433
0,002 9,859
0,003 8,631
0,081 3,046
0,035 4439
0,029 4739
0,057 3,630
0,067 3,343
0,047 3,959

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.
Nota: * Teste qui-quadrado. Nivel de significancia de 0,10.

O primeiro teste para validar o modelo de regressao
consiste no Omnibus Test, o qual testa a hipdtese nula de
que todos os coeficientes sdo iguais a zero. No presente
estudo, tal hipdtese foi rejeitada (valor p=0,000) e, portanto,
garante-se que ao menos um dos coeficientes da regressao
¢ diferente de zero. Assim, entende-se que as varidveis expli-
cativas utilizadas no modelo podem calcular a probabilidade
de ocorréncia de uma qualidade de vida baixa.

Foirealizado também o teste de Hosmer and Lemeshow,
a fim de verificar a bondade do ajuste, ou seja, comprovar
se 0 modelo proposto pode explicar bem o que se observa.
Nesse sentido, no presente estudo, aceitou-se a hipdtese
nula de que ndo existem diferengas significativas entre os
valores preditos e observados (valor p =0,463). Por fim, o
célculo do percentual de acerto do modelo de regressao
logistica bindria obteve valor de 63,6%.

Apos verificar a significancia dos testes de ajuste do
modelo, pode-se avaliar a regressdo propriamente dita. As
varidveis que possuiam associagao com a variadvel “‘escore
qualidade de vida total"foram incluidas no modelo e o ajuste
deu-se utilizando como parametro, além do p-valor, o teste

de Wald. Apds este processo, obteve-se o seguinte ajuste
final da regressao logistica, conforme observado na tabela 3.

Através da regressao é possivel obter a razdo de chances
(Odds Ratio) de cada variavel, representado na tabela 3 por
Exp. (B), uma vez que, na regressdo, a mesma é calculada
pela exponenciacdo do coeficiente da varidvel em estudo.
Valores da razdo de chances acima de 1 indica fator de risco,
menores que 1 fator de protecdo. No entanto, valores iguais
a 1 sdo indicativos de auséncia de associacéo.

De acordo com o modelo de regressao logistica, foram
significativas e, portanto, tiveram impacto sobre a qualidade
de vida do cuidador, as seguintes varidveis:

Numero de filhos com condicao crénica (p-va-
lor=0,059): tal varidvel apresentou razdo de chances de
3,232 (IC=1,163;8,983). Isso significa que cuidadores com 2
ou mais filhos acometidos por condicao crénica aumentam
em 3 vezes a chance de ter uma qualidade de vida baixa.

Cuidador usa algum medicamento rotineira-
mente? (p-valor=0,003): esta varidvel se refere aos cui-
dadores que fazem uso de medicamentos de forma
rotineira com vista ao tratamento de alguma doenca.
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Tabela 3 - Resultados do ajuste final da regresséo logistica binaria - Brasil - 2019

Desvio
Padrao

B

Coef.*

Variaveis

B

Nudmero de Filhos com Condicdo

Cronica (1) 1173 0622
degdor usa alggm . 1353 0452
medicamento rotineiramente? (1)

Situacdo de Moradia (1) -0,686 0,384
Apoio Emocional (1) -0,763 0,384
Limitagdo Financeira apos

Condicao? (1) 08>4 0447
Constante -0,163 0,522

Intervalo de Confianca
para Exp. (B)
90%

3,562 0,059 3,232 1,163 8,983
8,968 0,003 3,868 1,840 8,133
3,190 0,074 0,504 0,268 0,947
3,955 0,047 0,466 0,248 0,876
3,651 0,056 2,349 1,126 4,900
0,098 0,754 0,849

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.
Nota: *Coeficiente. **Limite Inferior. ***Limite Superior.

Observou-se que esses cuidadores tiveram uma razao de
chances de 3,868 (IC=1,840;8,133), o que significa dizer que
cuidadores com alguma patologia aumentam em 3 vezes a
chance de ter uma baixa qualidade de vida.

Limitacao Financeira ap6s a Condicao Cronica da
Crianca/Adolescente (p-valor=0,056): tal variavel apre-
sentou razdo de chances de 2,349 (IC=1,126;4,900). Ou seja,
cuidadores que passam por limitacdes financeiras apds
adoecimento crénico da crianga/adolescente aumentam em
2 vezes a chance de possuir uma qualidade de vida baixa.

Situacao de Moradia (p-valor=0,074): esta varidvel
apresentou razdo de chance de 0,504 (IC=0,268;0,947). Assim,
pode-se inferir que cuidadores que possuem casa prépria
como situacao de moradia, diminuem a chance de possuir
uma qualidade de vida baixa, uma vez que esta situacao de
moradia consiste em um fator de protecao para 0s mesmos.

Apoio Emocional (p-valor=0,047): o apoio emocional
apresentou razao de chances de 0,466 (IC=0,248;0,876).
Observa-se entdo que cuidadores que possuem apoio emo-
cional diminuem a chance de possuir uma qualidade de vida
baixa. Portanto, o apoio emocional comporta-se como um
fator de protecéo para esses individuos.

M DISCUSSAO

Dos 143 cuidadores de criangas e adolescentes com con-
dicdo cronica, 69 (48,3%) apresentaram qualidade de vida alta
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e 74 (51,7%) qualidade de vida baixa. Ou seja, a maior parcela
do grupo em estudo estava abaixo da mediana e, portanto,
com a qualidade de vida comprometida diante da condicao
crénica. Estudos que fizeram comparacdo de grupos para
avaliar a qualidade de vida, apontaram que os escores dos
dominios de cuidadores de criangas/adolescentes croni-
camente adoecidos foram inferiores aos de cuidadores de
criancas/adolescentes saudaveis!'"'?, corroborando, de certa
forma, com o presente estudo que mostrou que dentro do
préprio grupo de cuidadores de criangas/adolescentes com
condigdes cronicas, observou-se uma classificacdo baixa de
qualidade de vida.

Como identificado nos resultados, dentre os dominios
do WHOQOL-Bref, o que obteve o menor escore foi o do-
minio do meio ambiente. Esse dominio avalia a seguranca
fisica e protecdo, 0 ambiente do lar, 0s recursos financeiros,
cuidados de saude e sociais, oportunidade de adquirir novas
informacdes e habilidades, participacdo e oportunidade de
lazer, ambiente fisico (poluicao, clima, ruido) e, por fim, o
meio de transporte. Alguns estudos!>'”-'® que utilizaram o
WHOQOL-Bref para avaliar qualidade de vida de cuidadores
de criangas/adolescentes com condigéo cronica, também
tiveram o dominio meio ambiente como o mais afetado,
corroborando com os dados desta pesquisa.

Avaliando os achados da regresséo logistica, de acordo
com a sua Odds Ratio, o nimero de filhos com condicéo
cronica foi uma variavel significativa e apresentou-se como
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fator de risco. Observou-se que ao apresentar 2 filhos ou
mais com condicao cronica, o cuidador aumenta em 3 vezes
a chance de ter uma qualidade de vida baixa.

Em estudo'®, autores identificaram que quanto mais
filhos possuir o cuidador, menores os escores qualidade de
vida dos mesmos. Isso levando em consideracdo quantida-
de de filhos independente de condicdo cronica de saude.
No presente estudo, o impacto é negativo em termos de
qualidade de vida do cuidador quando este possui 2 ou
mais filhos, sendo que acometidos por condicdo crénica, o
que torna o contexto ainda mais grave. Dos 20 cuidadores
identificados com esta realidade, 16 (80%) apresentaram
qualidade de vida baixa.

Outro aspecto que foi significativo na regresséo logistica
diz respeito ao apoio emocional. De acordo com a Odds
Ratio da regressao, ter apoio emocional diminui a chance do
cuidador ter uma qualidade de vida baixa, sendo, portanto,
tal varidvel um fator de protecao. O apoio emocional, o qual
deve ser constante, é fundamental para que o cuidador se
perceba capaz e motivado a continuar cuidando da crianga®.

Tal apoio, que envolve expressdes de amor, é considerado
benéfico, pois alivia o sofrimento. E dificil enfrentar a condicao
cronica sem esse suporte, por isso € necessdria a ajuda de
pessoas que sdo consideradas de confianca e que tém um
relacionamento afetivo tanto com a crianga/adolescente
como com o cuidador®™, pois isso ajuda no enfrentamento
da condicdo cronica na infancia e adolescéncia®.

A situacao de moradia também foi significativa para a
regressao logfstica. De acordo com a Odds Ratio, ter casa
prépria como situacdo de moradia diminui a chance do
cuidador ter uma qualidade de vida baixa, sendo, portanto,
tal varidvel também um fator de protecdo. Neste estudo,
observou-se que dos individuos que ndo possuiam casa
propria, 33 (61,1%) apresentaram qualidade de vida baixa.

Sabe-se que ter casa propria € sinbnimo de menos gastos,
pois familias que possuem casa propria N&o precisam se
preocupar com pagamento de aluguel. Em estudo realiza-
do com maes de criancas dependentes de tecnologia em
relacdo ao cuidado medicamentoso, observou-se relato de
cuidadora que, por vezes, precisava escolher entre a compra
de remédios para a crianca e o pagamento do aluguel™,
isso mostra que o gasto com aluguel se apresenta como
um fardo a mais para esses cuidadores.

N&o somente a situacdo de moradia, porém muitos outros
aspectos que envolvem o cuidador da crianga/adolescente
cronicamente adoecido estdo ligados aos aspectos finan-
ceiros. No presente estudo, observou-se que as limitacdes
financeiras apds diagndstico cronico da crianga/adolescente,
de acordo com a Odds Ratio, aumentam em 2 vezes a chance

do cuidador possuir uma qualidade de vida baixa, sendo,
portanto, como esperado, um fator de risco.

A atividade de cuidar de pessoas com condicdes croni-
cas esta relacionada com jornadas didrias intensas, levando
o cuidador a abrir mao de suas atividades profissionais,
dedicando-se exclusivamente ao tratamento da pessoa
cuidada e as atividades domésticas®. Esse abandono do
vinculo empregaticio desencadeia uma série de frustagoes
e preocupacdes aos membros da familia®, uma vez que o
superinvestimento de tempo e dinheiro no cuidado do fi-
Iho(a), somado a pouca contribuicao nas financas da casa, faz
com que os recursos financeiros da familia figuem reduzidos,
culminando em limitagdes que prejudicam a participacdo
social, a realizacdo de atividades de lazer, dentre outros®”,
acarretando, com isso, desgaste psicolégico e emocional®".

Por isso, é relevante que exista sempre uma fonte de
apoio social para minimizar as despesas da familia mediante
os desafios do cuidado!'?, pois 0 amparo as necessidades
urgentes é uma medida importante que interfere diretamen-
te na qualidade de vida de todos os membros da familia.
Também os recursos financeiros oferecidos pelo Estado sao
de extrema importancia, pois, em muitas familias, eles sdo a
Unica fonte de renda®.

Por fim, de acordo com a Odds Ratio da regresséo, o uso
de medicamento pelo cuidador também foi significativo e
apresentou-se como fator de risco, uma vez que aumenta
em 3 vezes a chance do cuidador apresentar uma baixa
qualidade de vida. Vale salientar que, neste ponto, sé foram
incluidos os cuidadores que faziam uso de medicamentos
de forma continua para fins de tratamento médico.

O uso de medicamento pelo cuidador é uma variavel
que pode ser discutida juntamente com a variavel referente
adoenca do cuidador, tendo em vista que estao intimamente
relacionadas. Ambas, de acordo com o teste qui-quadrado,
possuem associacao com o desfecho escore qualidade de
vida total. Entende-se, portanto, que quando o cuidador
possui uma doenca e faz tratamento da mesma, de certo
modo, ele fica vulneravel. Porém, quando esta realidade
vem associada ao cuidado de uma crianga/adolescente com
condicdo crénica, ela se agrava e compromete a qualidade
de vida deste individuo.

Nesse sentido, sabe-se que a sobrecarga relacionada ao
cuidado favorece diretamente o adoecimento do cuidador,
o qual chega a negligenciar a prépria saude em prol da
priorizacao da pessoa cuidada®. Isso ocorre por diversos
motivos, a saber: a falta de tempo, a impossibilidade de
deixar a pessoa cuidada sozinha e o cansaco?’. Essa reali-
dade gera sofrimento ao cuidador, uma vez que ele procura
esconder a sua dor em detrimento do cuidado e isso pode
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propiciar um armazenamento de tensdo® que poderéa levar
ao agravamento de sua condicao de salde.

Assim, observa-se que, pela dedicagao ao cuidado, o
cuidador acaba esquecendo de cuidar de si mesmo, com-
prometendo, de certa forma, seu autocuidado. E esta é uma
realidade bem pontuada na literatura®”. Em estudo?, os
cuidadores revelaram que, por causa das muitas demandas
de cuidado, tinham menos tempo e energia para se dedicar
a manutencao de si e da familia. Isso, mais cedo ou mais
tarde, resulta em adoecimento.

Diante de todos estes aspectos discutidos, entende-se
que o cuidador precisa de uma atencao especial, sobretu-
do, dos profissionais de salde, uma vez que o cuidado e a
assisténcia prestada ndo podem estar restritos as criangas/
adolescentes, uma vez que existem pessoas, das quais eles
sao dependentes, que levam sobre si, silenciosamente, a car-
ga do cuidado e suas diversas consequéncias. Os cuidadores
assim o fazem por amor e pela certeza de dias melhores,
contudo sao seres humanos, muitas vezes sufocados, com
uma necessidade simples: desabafar, ter alguém que os es-
cutem, que os acolham sem julgamentos. Faz-se necessario,
portanto, cuidar daqueles que cuidam, a fim de que também
possam cuidar com maior eficicia e eficiéncia.

B CONCLUSAO

Com este estudo foi possivel avaliar a qualidade de vida
dos cuidadores de criancas e adolescentes com condigcdes
crénicas cadastradas no Sistema de Informacéo de Criancas e
Adolescentes com Doencas Cronicas, bem como identificar
os fatores que estdo associados a sua qualidade de vida.
Observou-se que a maior parte dos cuidadores possuiam
qualidade de vida baixa e que tal realidade sofre impacto de
fatores, tais como: maior nimero de filhos com condicoes
crdnicas, uso rotineiro de medicamentos pelo cuidador e a
limitacdo financeira apés condicdo crénica, os quais foram
considerados fatores de risco. Por sua vez, possuir casa propria
e ter apoio emocional consistiram em fatores de protecao.

Desse modo, o estudo trouxe informacbes peculiares
e pontuais que comprovam que nao somente a crianga/
adolescente cronicamente adoecido merece atengao, mas
também seu cuidador que muitas vezes é colocado a mar-
gem dos cuidados dos profissionais de satde. E necessario,
portanto, estar atendo ao bindémio e ir além dos aspectos
bioldgicos, levando em consideragcao o contexto biopsicos-
social em que o individuo possa estar inserido. Desse modo,
saber os fatores que podem afetar a qualidade de vida dos
cuidadores, sob o olhar da andlise de dados, vai colaborar com
atomada de decisdo dos profissionais de salide, fazendo-os

Rev Gatcha Enferm. 2021;42:€20190318

prestar uma assisténcia mais consistente e direcionada as
reais necessidades deste publico.

Neste contexto, 0s servicos de salide devem implementar
medidas praticas de educacdo em saude que sejam com-
pativeis com a realidade de vida desses individuos. Neste
estudo, observou-se que o apoio emocional se comporta
como um fator de protecéo sobre a qualidade de vida do
cuidador, sendo assim, pode-se dizer que esse tipo de apoio
ameniza os aspectos negativos do cuidado. Ou seja, algo
simples, que esta ao alcance dos profissionais da satide e que
pode ser desenvolvido, a partir de uma escuta qualificada
ou pela formagao de grupos de cuidadores que vivenciam
as mesmas realidades, colaborando com o enfretamento da
condicdo cronica e suas diversas implicacdes.

De maneira mais direcionada, a enfermagem, enquanto
categoria profissional que tem o cuidado como centralidade
de seu oficio, precisa assistir o individuo em sua integralida-
de, levando em consideracdo que os aspectos bioldgicos,
psicoldgicos e sociais estdo todos interligados e interferem
na saude dos individuos. Portanto, ao conhecer os fatores
que afetam a qualidade de vida de cuidadores de criancas e
adolescentes com condicdes cronicos, o enfermeiro possui
informacbes necessarias para a elaboracao de planos de
cuidados cada vez mais direcionados e efetivos, que con-
tribuirdo diretamente com as necessidades dos cuidadores
e, indiretamente, com a melhoria dos cuidados prestados
por eles as criangas e adolescentes com condicdes cronicas.

M LIMITACOES DO ESTUDO

Devido ao tamanho amostral e pelo fato de ser um es-
tudo local, tais resultados podem apresentar limitagcdes
quando aplicados a realidade de cuidadores de criangas e
adolescentes com condi¢des crbnicas em outras localidades.
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