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RESUMO 

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida e fatores associados de cuidadores de crianças e 

adolescentes com condições crônicas.  

Método: Estudo transversal, desenvolvido com dados do Sistema de Informação de Crianças 

de Adolescentes com Doenças Crônicas. A amostra foi composta por 143 cuidadores. A coleta 

de dados ocorreu entre agosto e outubro de 2018. Para análise dos dados utilizou-se a estatística 

qui-quadrado e a Regressão Logística Binária.  

Resultados: Com o estudo foi possível identificar que as variáveis que possuíam impacto sobre 

a baixa qualidade de vida do cuidador foram: maior número de filhos com condições crônicas, 

uso rotineiro de medicamentos e limitação financeira, as quais foram consideradas fatores de 

risco. Por sua vez, possuir casa própria e ter apoio emocional consistiram em fatores de 

proteção.  

 

a Universidade Federal da Paraíba (UFPB). João Pessoa, Paraíba, Brasil. 
b Faculdade de Medicina Nova Esperança (FAMENE). João Pessoa, Paraíba, Brasil. 

brought to you by COREView metadata, citation and similar papers at core.ac.uk

provided by Archives of the Faculty of Veterinary Medicine UFRGS

https://core.ac.uk/display/388544807?utm_source=pdf&utm_medium=banner&utm_campaign=pdf-decoration-v1
https://doi.org/10.1590/1983-1447.2021.20190318
https://orcid.org/0000-0001-7576-1013
https://orcid.org/0000-0002-7835-3151
https://orcid.org/0000-0002-6308-0904
https://orcid.org/0000-0001-7874-9546
https://orcid.org/0000-0002-7314-4844
https://doi.org/10.1590/1983-1447.2021.20190318


2 

 

 

Conclusão: Observou-se que os cuidadores possuíam qualidade de vida baixa e o 

conhecimento dos fatores que contribuem para isso poderá possibilitar um cuidado diferenciado 

ao cuidador. 

Palavras-chave: Cuidadores. Qualidade de vida. Doença crônica. Criança. 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 niños y 

adolescentes con afecciones crónicas.  

Método: Estudio transversal, desarrollado con datos del Sistema de Información Infantil de 

Adolescentes con Enfermedades Crónicas. La muestra consistió en 143 cuidadores. La 

recolección de datos tuvo lugar entre agosto y octubre de 2018. Para el análisis de datos, se 

utilizaron estadísticas de chi-cuadrado y regresión logística 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 número de niños con afecciones crónicas, 

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 consistía en factores 

protectores.  

Conclusión: Se observó que los cuidadores tenían baja calidad de vida y el conocimiento de 

los factores que contribuyen a esto puede permitir una atención diferenciada para el cuidador. 

Palabras clave: Cuidadores. Calidad de vida. Enfermedad crónica. Niño. Adolescente. 

 

 

INTRODUÇÃO 

 As condições crônicas são problemas de saúde que necessitam de acompanhamento 

contínuo por um longo período de tempo. Tais condições são amplas e abarcam tanto as doenças 

crônicas não transmissíveis quanto as transmissíveis persistentes. Além dessas, também 

constituem condições crônicas os distúrbios mentais de longo prazo, as deficiências físicas e 

incapacidades estruturais(1). 

 Na infância e adolescência as condições crônicas causam inevitáveis mudanças no 

cotidiano não somente do doente, mas de toda sua família. As internações, os cuidados especiais 
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e a necessidade de sempre estar em acompanhamento multiprofissional, fazem com que as 

famílias disponham muito mais que tempo, pois além disso é preciso a reorientação das finanças 

e a reorganização das atividades do dia a dia(2-3).  

 Nesse sentido, para dar conta da nova rotina de vida, algum membro familiar precisará 

readequar sua vida para atender as exigências vinculadas à condição crônica. Assim, surge o 

cuidador principal(4). 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 às exigências do cuidado(5-7).  

 Em geral, o cuidador principal tende a ser a mãe da criança e adolescente com condição 

crônica. Ela é quem assume os cuidados do filho (a), já que, culturalmente, o cuidado é uma 

função destinada às mulheres(8). Contudo, além de dedicar-se ao cuidado, a mãe também acaba 

sendo responsável por cuidar da casa e dos demais filhos e membros da família, o que gera 

sobrecarga e, portanto, um contexto exaustivo que acarreta em prejuízos à sua qualidade de 

vida(9).  

 Desse modo, o cuidador acaba sofrendo impacto em diferentes níveis de sua vida: 

financeiro, ocupacional, pessoal e nas relações intra e/ou extrafamiliares(10). Tal realidade pode 

fazer com que o ato de cuidar seja vivenciado com certo grau de sofrimento e dificuldade, 

afetando-o em vários aspectos, tais como: psicológico, físico, relações sociais e familiares(11).  

 Por isso, estudos(12-13) apontam que a condição crônica desencadeia alto nível de estresse 

para os cuidadores e, portanto, o ônus do cuidado, por vezes, está ligado ao comprometimento 

da saúde do cuidador. Nesse sentido, apoios de diversas naturezas são indispensáveis para um 

efetivo enfretamento da condição crônica, a saber: o apoio material, emocional, de informação, 

financeiros, espiritual, dentre outros(10,14).  

 Diante do contexto vivenciado pelo cuidador, é válido identificar o quanto tais 

mudanças e cenários de vida causam impacto sobre sua qualidade de vida. Uma vez que a 

compreensão desta realidade poderá favorecer a elaboração de estratégias que possibilitem um 

maior cuidado àquele que cuida, fortalecendo-o e contribuindo para que ele disponha de 

recursos capazes de proporcionar um suporte adequado no cuidado à criança/adolescente com 

condição crônica.  

 Assim, elaborou-se a seguinte indagação que norteou a presente investigação: Quais são 

os fatores que estão associados à qualidade de vida dos cuidadores de crianças e adolescentes 

com condições crônicas?  Para tanto, o estudo objetivou avaliar a qualidade de vida e fatores 

associados de cuidadores de crianças e adolescentes com condições crônicas. 
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METODOLOGIA 

 Trata-se de uma pesquisa do tipo analítica, descritiva-explicativa, de natureza 

quantitativa, com delineamento transversal. Os dados para desenvolvimento do presente estudo 

foram obtidos por meio do banco de dados do Sistema de Informação de Crianças de 

Adolescentes com Doenças Crônicas (SICADC), software pertencente a um grupo de pesquisa 

da Universidade Federal da Paraíba (UFPB), o qual foi elaborado com base em um instrumento 

validado(15) e utilizado em hospitais de referência do município de João Pessoa. Este sistema é 

alimentado por meio do cadastro de crianças e adolescentes com condições crônicas que 

estejam em atendimento ambulatorial ou em internação hospitalar. O acesso aos dados foi 

concedido por meio de um Termo de Consentimento para Uso de Dados. 

No SICADC, o cadastro de uma criança e adolescente com condição crônica possui oito 

etapas: dados da coleta, identificação da criança e adolescente, identificação do cuidador 

principal, dados sócios sanitários, dados da doença e tratamento, dados da internação atual, rede 

de serviços e dinâmica familiar. Nesse sentido, tendo em vista que o SICADC cadastra não 

apenas informações das crianças e adolescentes com condições crônicas, mas também de seus 

cuidadores principais, a população alvo do presente estudo foi constituída de todos os 

cuidadores das crianças e adolescentes cadastrados no sistema.  

O sistema possui um quantitativo de 300 crianças e adolescentes registrados, todos 

cadastrados no período de agosto de 2015 a agosto de 2018. Deste total, 20 adolescentes 

estavam com mais de 18 anos, ou seja, em transição para fase adulta e 18 crianças/adolescentes 

tinham registro de óbito no sistema, sendo, portanto, esse quantitativo excluído do cálculo 

amostral. Desse modo, restou uma população acessível de 262 cuidadores. Assim, com um nível 

de confiança de 95% e erro de 5%, obteve-se uma amostra de 143 cuidadores.  

 Os critérios de inclusão elencados para este estudo foram os cuidadores que pudessem 

ser encontrados através do endereço presente no cadastro ou que possuíssem número de telefone 

existente para que as entrevistas pudessem ser marcadas em locais sugeridos pelos mesmos. Os 

critérios de exclusão foram os cuidadores de crianças e adolescentes que foram à óbito durante 

o período de realização do estudo, cujo dado sobre o óbito ainda não havia sido atualizado no 

sistema. 

 A coleta de dados foi realizada entre agosto e outubro de 2018 e deu-se da seguinte 

maneira: após selecionar um cuidador registrado no SICADC, o pesquisador entrou em contato 

para aplicação de um instrumento genérico de qualidade de vida, o World Health Organization 

Quality of Life, versão abreviada (WHOQOL-Bref). Este instrumento, validado em língua 
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portuguesa(16), possui quatro domínios: físico, psicológico, relações sociais e meio ambiente. O 

mesmo consta de 26 questões, sendo duas questões gerais de qualidade de vida e as demais 

representam cada uma das 24 facetas que o compõe.   

 As respostas do instrumento são pontuadas em uma escala Likert de 5 pontos variando 

de 1 a 5. Os escores dos domínios são calculados através da soma dos escores da média das “n” 

questões que compõem cada domínio. Em seguida, os escores dos domínios são convertidos 

para uma escala de 0 a 100, os quais são escalonados em uma direção positiva. Desse modo, 

quanto maior o escore, maior a qualidade de vida. 

 Posteriormente, os resultados dessa mensuração da qualidade de vida foram avaliados 

juntamente com as informações disponibilizadas no SICADC. Após a coleta, os dados foram 

tabulados em planilha eletrônica e, em seguida, analisados por meio do programa estatístico 

Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versão 20.0. 

Para análise dos dados, utilizou-se a estatística descritiva e métodos de inferência, tais 

como: teste qui-quadrado (𝜒2), alfa de Cronbach e modelo de regressão logística binária. No 

presente estudo, o evento de interesse consistiu na qualidade de vida dos cuidadores de crianças 

e adolescentes com condição crônica, variável obtida através da média dos escores dos 

domínios do WHOQOL-Bref, e, através das análises estatísticas, buscou-se identificar, com os 

dados disponibilizados no SICADC, os fatores sociodemográficos, da doença, tratamento e da 

dinâmica familiar que pudessem predizer tal desfecho.  

A regressão logística binária foi desenvolvida utilizando um nível de significância (α) 

de 0,10. Tendo em vista que a qualidade de vida é mensurada através de escores (variável 

contínua) e que a regressão logística binária exige que o desfecho seja binário, tal variável foi 

dicotomizada para análise. Na literatura não existe um parâmetro que aponte uma qualidade de 

vida alta ou baixa. Assim, para dicotomizar a variável principal, utilizou-se a mediana dos 

escores obtidos no estudo como parâmetro.  

Portanto, todos os cuidadores que possuíssem escores acima da mediana, foram 

classificados como tendo uma qualidade de vida alta. Por sua vez, os que possuíssem escores 

abaixo da mediana, foram classificados com qualidade de vida baixa. Vale salientar que as 

variáveis independentes foram obtidas por meio do SICADC e as variáveis que foram incluídas 

no modelo de regressão foram selecionadas a partir do teste de associação qui-quadrado 

utilizando um nível de significância (α) de 0,10, a fim de obter um número maior de fatores que 

pudessem estar associados ao desfecho estudado.   
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O presente estudo foi avaliado e aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa/Plataforma 

Brasil do Centro de Ciências da Saúde da Universidade Federal da Paraíba, e atendeu às 

Diretrizes e Normas de Pesquisa envolvendo seres humanos, previstas na Resolução nº 466/12 

do Conselho Nacional de Saúde, sob o parecer 2.778.334 e CAAE 92321518.8.0000.5188. 

 

RESULTADOS 

 O perfil das crianças e adolescentes do estudo consistiu em maioria do sexo feminino 

(53,8%), de cor parda (51,7%), na faixa etária entre 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%) crianças/adolescentes apresentavam algum 

tipo de deficiência, com destaque para a deficiência física (13,3%), deficiência motora (14%) e 

deficiência cognitiva (15,4%). 

 Quanto ao perfil dos cuidadores, constatou-se que houve predominância de cuidadores 

do sexo feminino (98,6%), destes, 90,9% eram as mães. Em sua maioria, os cuidadores foram 

de cor parda (60,1%), numa faixa etária entre 31 e 49 anos (64,3%), casados (35,7%), com mais 

de 2 filhos (50,3%). Um número significativo de 20 cuidadores (14%) apresentou mais de 1 

filho com algum diagnóstico crônico, o que aumenta a sobrecarga de cuidado e preocupação.  

 Dos 143 cuidadores, 93 (65%) encontravam-se desempregados e muitos justificavam 

este fato pela necessidade de dispor de tempo para o cuidado da criança/adolescente 

cronicamente adoecido. Além disso, 33,6% possuíam apenas o ensino fundamental (6° ao 9o 

ano) como maior grau de escolaridade. Quanto ao acometimento por algum tipo de doença, 45 

(31,5%) cuidadores afirmaram possuir alguma doença, com destaque para hipertensão e 

diabetes. E 39 (27,3%) cuidadores relataram fazer uso de algum medicamento de modo 

rotineiro para fins de tratamento médico.   

 A análise 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 

consistência interna do mesmo para o público-alvo deste estudo. Para tanto, foi realizado o 

cálculo do coeficiente Alfa de Cronbach, o qual obteve valor de 0,86. De acordo com a 

classificação da confiabilidade do Alfa de Cronbach, tal resultado apresenta alta confiabilidade 

e, portanto, o instrumento foi adequado para mensuração ao qual foi destinado.   

 Os escores de cada domínio do WHOQOL-Bref foram calculados somando os escores 

dos itens de cada domínio específico 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 
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de tendência central dos domínios do WHOQOL-Bref, assim como, o escore qualidade de vida 

total.  

Tabela 1 – Medidas descritivas dos domínios do WHOQOL-Bref - Brasil - 2019 

Medidas de 

Tendência 

Central 

Domínio 

Físico 

Domínio 

Psicológico 

Domínio 

Relações 

Sociais 

Domínio 

Meio 

Ambiente 

Escore 

Qualidade 

de Vida 

Total 

Média 62,96 60,67 60,10 49,00 58,33 

Desvio Padrão 17,47 18,87 19,97 13,90 13,70 

Variância 305,17 356,22 398,59 193,28 187,71 

Coeficiente de 

Variação 

0,27 0,31 0,33 0,28 0,23 

Mediana 63 63 56 50 61 

Mínimo 19 6 0 25 23,75 

Máximo 100 94 100 81 89,25 
Fonte: Dados da pesquisa, 2019.  

 Observa-se que os maiores escores foram obtidos nos domínios físico e psicológico. Por 

sua vez, os menores escores foram encontrados nos domínios do meio ambiente, seguido do 

domínio das relações sociais, ou seja, os domínios mais comprometidos do estudo.   

 O escore qualidade de vida total, que compôs a variável principal do estudo, foi 

calculado a partir da média dos quatro domínios presentes no instrumento. Em seguida, foram 

calculadas as medidas descritivas. A média do escore qualidade de vida total foi de 58,88, com 

desvio padrão de 13,70 e coeficiente de variação 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 tendência 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 possuíam escores qualidade de vida total acima da 

mediana foram classificados como tendo qualidade de vida alta e todos os que possuíam escore 

qualidade de vida total abaixo da mediana foram classificados como tendo qualidade de vida 

baixa. Desse modo, dos 143 cuidadores de crianças e adolescentes com condição crônica, 69 

(48,3%) apresentaram qualidade de vida alta e 74 (51,7%) qualidade de vida baixa. 

 Após avaliar os escores da qualidade de vida e, a partir da mediana do escore qualidade 

de vida total, dividir a amostra em dois grupos, buscou-se verificar quais variáveis presentes no 

SICADC possuíam associação com a variável escore qualidade de vida total. Para tanto, todas 

as variáveis foram dicotomizadas e testadas através do teste qui-quadrado. O resultado das 

variáveis que foram significativas pode ser observado na tabela 2.   
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Tabela 2 – Relação das variáveis que obtiveram associação com a variável escore qualidade de 

vida total de acordo com o teste qui-quadrado – Brasil - 2019 

 

Variáveis ρ-valor Valor χ2 * 

Número de filhos com Condição Crônica  

(1 filho/2 ou mais filhos) 

0,006 7,433 

Cuidador possui alguma doença? (Sim/Não) 0,002 9,859 

Cuidador usa algum medicamento rotineiramente? (Sim/Não) 0,003 8,631 

Situação de moradia   

(Possui casa própria/Não possui casa própria) 

0,081 3,046 

Criança/adolescente possui restrições em decorrência do diagnóstico? 

(Sim/Não) 

0,035 4,439 

Há envolvimento dos outros membros da família no  

cuidado? (Sim/Não) 

0,029 4,739 

O cuidador recebe apoio emocional?  (Sim/Não) 0,057 3,630 

Houve limitação na rotina da família após diagnóstico da 

criança/adolescente? (Sim/Não) 

0,067 3,343 

Houve limitação Financeira após condição crônica? (Sim/Não) 0,047 3,959 

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. 

Nota: * Teste qui-quadrado. Nível de significância de 0,10. 

 

 

 As variáveis independentes utilizadas no modelo de regressão logística foram aquelas 

que o teste qui-quadrado indicou estarem associadas à variável principal escore de qualidade 

de vida total. Na regressão logística binária, sabe-se que a variável dependente assume apenas 

dois valores: 0 e 1, sendo o valor 1 a característica de interesse da regressão.  

 Tendo em vista que 74 (51,7%) cuidadores foram classificados como tendo qualidade 

de vida baixa, optou-se por determinar essa característica como sendo a de interesse da 

regressão. Desse modo, buscou-se verificar as variáveis independentes que pudessem predizer 

quando o cuidador apresentaria uma qualidade de vida baixa. Após tal definição, foi realizada 

a regressão logística binária.  

 O primeiro teste para validar o modelo de regressão consiste no Omnibus Test, o qual 

testa a hipótese nula de que todos os coeficientes são iguais a zero. No presente estudo, tal 

hipótese foi rejeitada (valor p = 0,000) e, portanto, garante-se que ao menos um dos coeficientes 

da regressão é diferente de zero. Assim, entende-se que as variáveis explicativas utilizadas no 

modelo podem calcular a probabilidade de ocorrência de uma qualidade de vida baixa. 

 Foi realizado também o teste de Hosmer and Lemeshow, a fim de verificar a bondade 

do ajuste, ou seja, comprovar se o modelo proposto pode explicar bem o que se observa. Nesse 

sentido, no presente estudo, aceitou-se a hipótese nula de que não existem diferenças 
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significativas entre os valores preditos e observados (valor p =0,463). Por fim, o cálculo do 

percentual de acerto do modelo de regressão logística binária obteve valor de 63,6%. 

 Após verificar a significância dos testes de ajuste do modelo, pode-se avaliar a regressão 

propriamente dita. As variáveis que possuíam associação com a variável “escore qualidade de 

vida total” foram incluídas no modelo e o ajuste deu-se utilizando como parâmetro, além do p-

valor, o teste de Wald. Após este processo, obteve-se o seguinte ajuste final da regressão 

logística, conforme observado na tabela 3. 

 

Tabela 3 – Resultados do ajuste final da regressão logística binária - Brasil - 2019 

Variáveis 
Coef.* 

(β) 

Desvio 

Padrão 

(β) 

Coef.* 

Wald 

p-

valor 

Exp. 

(β) 

Intervalo de 

Confiança 

para Exp. (β) 

90% 

LI** LS*** 

Número de Filhos 

com Condição 

Crônica (1) 

 

1,173 

 

0,622 

 

3,562 

 

0,059 

 

3,232 

 

1,163 

 

8,983 

Cuidador usa algum 

medicamento 

rotineiramente? (1) 

 

1,353 

 

0,452 

 

8,968 

 

0,003 

 

3,868 

1,840 8,133 

Situação de Moradia 

(1) 

-0,686 0,384 3,190 0,074 0,504 0,268 0,947 

Apoio Emocional (1) -0,763 0,384 3,955 0,047 0,466 0,248 0,876 

Limitação Financeira 

após Condição? (1) 

0,854 0,447 3,651 0,056 2,349 1,126 4,900 

Constante -0,163 0,522 0,098 0,754 0,849   
Fonte: Dados da pesquisa, 2019.   

Nota: *Coeficiente. **Limite Inferior. ***Limite Superior.  

 Através da regressão é possível obter a razão de chances (Odds Ratio) de cada variável, 

representado na tabela 3 por Exp. (β), uma vez que, na regressão, a mesma é calculada pela 

exponenciação do coeficiente da variável em estudo. Valores da razão de chances acima de 1 

indica fator de risco, menores que 1 fator de proteção. No entanto, valores iguais a 1 são 

indicativos de ausência de associação. 

 De acordo com o modelo de regressão logística, foram significativas e, portanto, tiveram 

impacto sobre a qualidade de vida do cuidador, as seguintes variáveis:  

Número de filhos com condição crônica (p-valor=0,059): tal variável apresentou razão de 

chances de 3,232 (IC=1,163;8,983). Isso significa que cuidadores com 2 ou mais filhos 
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acometidos por condição crônica aumentam em 3 vezes a chance de ter uma qualidade de vida 

baixa.  

Cuidador usa algum medicamento rotineiramente? (p-valor=0,003): esta variável se refere 

aos cuidadores que fazem uso de medicamentos de forma rotineira com vista ao tratamento de 

alguma doença. Observou-se que esses cuidadores tiveram uma razão 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.  

Limitação Financeira após a Condição Crônica da Criança/Adolescente (p-valor=0,056): 

tal variável apresentou razão de chances de 2,349 (IC=1,126;4,900). Ou seja, cuidadores que 

passam por limitações financeiras após adoecimento crônico da criança/adolescente aumentam 

em 2 vezes a chance de possuir uma qualidade de vida baixa.  

Situação de Moradia (p-valor=0,074): esta variável apresentou razão de chance de 0,504 

(IC=0,268;0,947). Assim, pode-se inferir que cuidadores que possuem casa própria como 

situação de moradia, diminuem a chance de possuir uma qualidade de vida baixa, uma vez que 

esta situação de moradia consiste em um fator de proteção para os mesmos.  

Apoio Emocional (p-valor=0,047): o apoio emocional apresentou razão de chances de 0,466 

(IC=0,248;0,876). Observa-se então que cuidadores que possuem apoio emocional diminuem a 

chance de possuir uma qualidade de vida baixa. Portanto, o apoio emocional comporta-se como 

um fator de proteção para esses indivíduos.   

 

DISCUSSÃO 

 Dos 143 cuidadores de crianças e adolescentes com condição crônica, 69 (48,3%) 

apresentaram qualidade de vida alta 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 condição crônica. Estudos que fizeram comparação de grupos para 

avaliar a qualidade de vida, apontaram que os escores dos domínios de cuidadores de 

crianças/adolescentes cronicamente adoecidos foram inferiores aos de cuidadores de 

crianças/adolescentes saudáveis(11,13), corroborando, de certa forma, com o presente estudo que 

mostrou que dentro do próprio grupo de cuidadores de crianças/adolescentes com condições 

crônicas, observou-se uma classificação baixa de qualidade de vida.  

 Como identificado nos resultados, dentre os domínios do WHOQOL-Bref, o que obteve 

o menor escore foi o domínio do meio ambiente. Esse domínio avalia a segurança física e 

proteção, o ambiente do lar, os recursos financeiros, cuidados de saúde e sociais, oportunidade 
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de adquirir novas informações e habilidades, participação e oportunidade de lazer, ambiente 

físico (poluição, clima, ruído) e, por fim, o meio de transporte. Alguns estudos(12,17-18) que 

utilizaram o WHOQOL-Bref para avaliar qualidade de vida de cuidadores de 

crianças/adolescentes com condição crônica, também tiveram o domínio meio ambiente como 

o mais afetado, corroborando com os dados desta pesquisa.   

 Avaliando os achados da regressão logística, de acordo com a sua Odds Ratio, o número 

de filhos com condição crônica foi uma variável significativa e apresentou-se como fator de 

risco. Observou-se que ao apresentar 2 filhos ou mais com condição crônica, o cuidador 

aumenta em 3 vezes a chance de ter uma qualidade de vida baixa.   

 Em estudo18, autores identificaram que quanto mais filhos possuir o cuidador, menores 

os escores qualidade de vida dos mesmos. Isso levando em consideração quantidade de filhos 

independente de condição crônica de saúde. 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 condição crônica, 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 regressão logística diz respeito ao apoio 

emocional. De acordo com a Odds Ratio da regressão, ter apoio emocional diminui a chance 

do cuidador ter uma qualidade de vida baixa, sendo, portanto, tal variável um fator de proteção. 

O apoio emocional, o qual deve ser constante, é fundamental para que o cuidador se perceba 

capaz e motivado a continuar cuidando da criança(10).  

 Tal apoio, que envolve expressões de amor, é considerado benéfico, pois alivia o 

sofrimento. É difícil enfrentar a condição crônica sem esse suporte, por isso é necessária a ajuda 

de pessoas que são consideradas de confiança e que têm um relacionamento afetivo tanto com 

a criança/adolescente como com o cuidador(19), pois isso ajuda no enfrentamento da condição 

crônica na infância e adolescência(3).  

 A situação de moradia também foi significativa para a regressão logística. De acordo 

com a Odds Ratio, ter casa própria como situação de moradia diminui a chance do cuidador ter 

uma qualidade de vida baixa, sendo, portanto, tal variável também um fator de proteção. Neste 

estudo, observou-se que dos indivíduos que não possuíam casa própria, 33 (61,1%) 

apresentaram qualidade de vida baixa.  

 Sabe-se que ter casa própria é sinônimo de menos gastos, pois famílias que possuem 

casa própria não precisam se preocupar com pagamento de aluguel. Em estudo realizado com 

mães de crianças dependentes de tecnologia em relação ao cuidado medicamentoso, observou-
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se relato de cuidadora que, por vezes, precisava escolher entre a compra de remédios para a 

criança e o pagamento do aluguel(14), isso mostra que o gasto com aluguel se apresenta como 

um fardo a mais para esses cuidadores. 

 Não somente a situação de moradia, porém muitos outros aspectos que envolvem o 

cuidador da criança/adolescente cronicamente adoecido estão ligados aos aspectos financeiros. 

No presente estudo, observou-se que as limitações financeiras após diagnóstico crônico da 

criança/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 condições crônicas está relacionada com jornadas 

diárias intensas, levando o cuidador a abrir mão de suas atividades profissionais, dedicando-se 

exclusivamente ao tratamento da pessoa cuidada e às atividades domésticas(20). Esse abandono 

do vínculo empregatício desencadeia uma série de frustações e preocupações aos membros da 

família(9), uma vez que o superinvestimento de tempo e dinheiro no cuidado do filho(a), somado 

à pouca contribuição nas finanças da casa, faz com que os recursos financeiros da família 

fiquem reduzidos, culminando em limitações que prejudicam a participação social, a realização 

de atividades de lazer, dentre outros(20), acarretando, com isso, desgaste psicológico e 

emocional(21).  

 Por isso, é relevante que exista sempre uma fonte de apoio social para minimizar as 

despesas da família mediante os desafios do cuidado(19), pois o amparo às necessidades urgentes 

é uma medida importante que interfere diretamente na qualidade de vida de todos os membros 

da família. Também os recursos financeiros oferecidos pelo Estado são de extrema importância, 

pois, em muitas famílias, eles são a única fonte de renda(3).  

 Por fim, de acordo com a Odds Ratio da regressão, 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, 

só foram incluídos os cuidadores que faziam uso de medicamentos de forma contínua para fins 

de tratamento médico.  

 O uso de medicamento pelo cuidador é uma variável que pode ser discutida juntamente 

com a variável referente à doença do cuidador, tendo em vista que estão intimamente 

relacionadas. Ambas, de acordo com o teste qui-quadrado, possuem associação com o desfecho 

escore qualidade de vida total. Entende-se, portanto, que quando o cuidador possui uma doença 

e faz tratamento da mesma, de certo modo, ele fica vulnerável. Porém, quando esta realidade 
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vem associada ao cuidado de uma criança/adolescente com condição crônica, ela se agrava e 

compromete a qualidade de vida deste indivíduo.    

 Nesse sentido, sabe-se que a sobrecarga relacionada ao cuidado favorece diretamente o 

adoecimento do cuidador, o qual chega a negligenciar a própria saúde em prol da priorização 

da pessoa cuidada(4). Isso ocorre por diversos motivos, a saber: a falta de tempo, a 

impossibilidade de deixar a pessoa cuidada sozinha e o cansaço(20). Essa realidade gera 

sofrimento ao cuidador, uma vez que ele procura esconder a sua dor em detrimento do cuidado 

e isso pode propiciar um armazenamento de tensão(15) que poderá levar ao agravamento de sua 

condição de saúde.  

 Assim, observa-se que, pela dedicação ao cuidado, o cuidador acaba esquecendo de 

cuidar de si mesmo, comprometendo, de certa forma, seu autocuidado. E esta é uma realidade 

bem pontuada na literatura(3,7). Em estudo(7), os cuidadores revelaram que, por causa das muitas 

demandas de cuidado, tinham menos tempo e energia para se dedicar à manutenção de si e da 

família. Isso, mais cedo ou mais tarde, resulta em adoecimento.  

 Diante de todos estes aspectos discutidos, entende-se que o cuidador precisa de uma 

atenção especial, sobretudo, dos profissionais de saúde, uma vez que o cuidado e a assistência 

prestada não podem estar restritos às crianças/adolescentes, uma vez que existem pessoas, das 

quais eles são dependentes, que levam sobre si, silenciosamente, a carga do cuidado e suas 

diversas consequências.  Os cuidadores assim o fazem por amor e pela certeza de dias melhores, 

contudo são seres humanos, muitas vezes sufocados, com uma necessidade simples: desabafar, 

ter alguém que os escutem, que os acolham sem julgamentos. Faz-se necessário, portanto, 

cuidar daqueles que cuidam, a fim de que também possam cuidar com maior eficácia e 

eficiência.    

 

CONCLUSÃO   

  Com este estudo foi possível avaliar a qualidade de vida dos cuidadores de crianças e 

adolescentes com condições crônicas cadastradas no Sistema de Informação de Crianças e 

Adolescentes com Doenças Crônicas, bem como identificar os fatores que estão associados à 

sua qualidade de vida. Observou-se que a maior parte dos cuidadores possuíam qualidade de 

vida baixa e que tal realidade sofre impacto de fatores, tais como: maior número de filhos com 

condições crônicas, uso rotineiro de medicamentos pelo cuidador e a limitação financeira após 

condição crônica, os quais foram considerados fatores de risco. Por sua vez, possuir casa própria 

e ter apoio emocional consistiram em fatores de proteção. 
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 Desse modo, o estudo trouxe informações peculiares e pontuais que comprovam que 

não somente a criança/adolescente cronicamente adoecido merece atenção, mas também seu 

cuidador que muitas vezes é colocado a margem dos cuidados dos profissionais de saúde. É 

necessário, portanto, estar atendo ao binômio e ir além dos aspectos biológicos, levando em 

consideração o contexto biopsicossocial em que o indivíduo possa estar inserido. Desse modo, 

saber os fatores que podem afetar a qualidade de vida dos cuidadores, sob o olhar da análise de 

dados, vai colaborar com a tomada de decisão dos profissionais de saúde, fazendo-os prestar 

uma assistência mais consistente e direcionada às reais necessidades deste público.  

 Neste contexto, os serviços de saúde devem implementar medidas práticas de educação 

em saúde que sejam compatíveis com a realidade de vida desses indivíduos. Neste estudo, 

observou-se que o apoio emocional se comporta como um fator de proteção 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 está ao alcance dos profissionais da saúde e 

que pode ser desenvolvido, a partir de uma escuta qualificada ou pela formação de grupos de 

cuidadores que vivenciam as mesmas realidades, colaborando com o enfretamento da condição 

crônica e suas diversas implicações.  

 De maneira mais direcionada, a enfermagem, enquanto categoria profissional que tem 

o cuidado como centralidade de seu ofício, precisa assistir o indivíduo em sua integralidade, 

levando em consideração que os aspectos biológicos, psicológicos e sociais estão todos 

interligados e interferem na saúde dos indivíduos. Portanto, ao conhecer os fatores que afetam 

a qualidade de vida de cuidadores de crianças e adolescentes com condições crônicos, o 

enfermeiro possui informações necessárias para a elaboração de planos de cuidados cada vez 

mais direcionados e efetivos, que contribuirão diretamente com as necessidades dos cuidadores 

e, indiretamente, com a melhoria dos cuidados prestados por eles às crianças e adolescentes 

com condições crônicas. 

 

LIMITAÇÕES DO ESTUDO 

 Devido ao tamanho amostral e pelo fato de ser um estudo local, tais resultados podem 

apresentar limitações quando aplicados à realidade de cuidadores de crianças e adolescentes 

com condições crônicas em outras localidades.  
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