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RESUMO

Introducao: A fibrose cistica (FC) ou mucoviscidose € uma doenga sistémica,
hereditaria, de evolugdo crbénica e progressiva, caracterizada por uma
disfungédo generalizada das glandulas exdcrinas. Na sua forma tipica, a doenca
se traduz pela triade: doenga pulmonar obstrutiva cronica, quadro de ma
absorgdo (desnutricdo, distensdo abdominal, fezes anormais) e alteragbes
eletroliticas no suor. As doengas cronicas produzem significantes alteracoes
tanto na qualidade de vida do doente como de seus familiares. Uma crianga
com uma doenga crénica pode certamente levar a depressao ao cuidador;
porém, um cuidador com depressao podera dificultar o tratamento dessa
crianga, sendo necessario portanto a avaliagdao da qualidade de vida de
cuidadores de pacientes com fibrose cistica.

Objetivos: Este estudo tem como objetivo geral avaliar a qualidade de vida em
cuidadores de criangas e adolescentes portadoras de fibrose cistica.

Material e métodos: Foi realizado um estudo descritivo transversal, com 17
cuidadores de pacientes portadores de fibrose cistica de ambos os sexos. Foi
realizado uma avaliagdo de qualidade de vida (SF-36) e aspectos sécios
demograficos dos cuidadores. Para analise estatistica foi realizada analise
descritiva dos dados, através de tabelas de frequéncia numero e percentual.
Para avaliar a qualidade de vida as medidas de tendéncia central (média e
mediana) foram calculadas. Na comparagdo da qualidade de vida entre os
grupos foram utilizados os testes ndo paramétricos de Mann-Whitney e
Kruskal-Wallis. O pacote estatistico SPSS — Social Package Statistical Science
— foi utilizado nesta analise e a significancia dos testes foi de a= 0,05 (p<0,05).

Resultados: Foi encontrado entre os cuidadores pouco impacto sobre a
qualidade de vida em relagao aos itens avaliados no SF-36. O dominio com
pior resultado foi o aspecto emocional (52,9+39,2) e o de melhor, capacidade
funcional (81,2+19,1). Quando relacionada qualidade de vida com dados socio-
demograficos, foram demonstrados valores estatisticamente significantes nos
componentes em relagdo a faixa etaria (capacidade funcional p<0,026), estado
civil (aspectos sociais p<0,040, saude mental p<0,033), tempo de diagnostico
do paciente (estado geral de saude p<0,017) e no tempo de tratamento
realizado pelo paciente (estado geral de saude p<0,030).

Conclusao: Em virtude do limitado tamanho da amostra, nao foi possivel, com
os dados apresentados neste estudo, detectar comprometimento importante na
qualidade de vida dos cuidadores de crianga com fibrose cistica. Logo, estudos
comparativos precisam ser realizados a fim de possibilitar uma maior validade
externa dos valores reais de qualidade de vida de cuidadores de criangas com
fibrose cistica.
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1 INTRODUGAO

1.1 FIBROSE CISTICA

A primeira referéncia conhecida da Fibrose Cistica (FC) é um provérbio do folclore
da Europa Setentrional, que diz: Maldita a crianga que, ao ser beijada na testa tem

a pele salgada. E enfeitiada e logo deverd morrer (WELSH, 2001).

Porém a primeira descrigao anatomopatologica foi feita em 1935 por Fanconi,
sendo comprovada apenas em 1938 por Dorothy Andersen, que a nomeou de

Fibrose Cistica do Pancreas.

A fibrose cistica (FC) ou mucoviscidose € uma doenga sistémica, hereditaria, de
evolugao crénica e progressiva, caracterizada por uma disfungédo generalizada das
glandulas exocrinas. Na sua forma tipica, a doenga se traduz pela triade: doenca
pulmonar obstrutiva crénica, quadro de méa absorgdo (desnutricdo, distensao

abdominal, fezes anormais) e alteragdes eletroliticas no suor (DALLALANA, 2002).

Em 2001, Welsh define a fibrose cistica sendo uma doenca genética autossémica
recessiva, causada por mutagdes no gene que codifica o regulador de condutancia
transmembrana da fibrose cistica (RTFC).

Considerada iniciaimente, pela sua alta e precoce mortalidade, como doencga
exclusiva do grupo pediatrico, pelo melhor conhecimento de seu quadro clinico,
diagnostico mais precoce e medidas terapéuticas mais efetivas para seu controle,
a fibrose cistica vem sendo, cada vez mais, referida entre adolescentes e adultos
jovens (DALLALANA, 2002).

Calcula-se que cerca de um em 20 a 25 individuos brancos seja portador de
mutagées no gene do RTFC; os portadores sdo totalmente assintomaticos
(WELSH, 2001).
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Incide com muita freqiéncia em todos os grupos da raca caucasiana (cerca de

1:2000 nascidos vivos), sendo rara entre negros (1:17000 nascidos vivos) e mais

rara ainda entre mongdis (1:90000 nascidos vivos).

Calcula-se que 5% da populagdo geral carregue este gene anormal
(heterozigotos). A incidéncia da fibrose cistica no sexo masculino se apresenta um
pouco mais elevada do que no feminino, tendo também esse grupo sobrevida um

pouco mais longa.

Os dados referentes ao Brasil incluem, em um estudo retrospectivo de 1967 a
1989, o registro de 345 pacientes. No ano 2000 sao referidos 1250 pacientes
(DALLALANA, 2002).

1.1.1 Fisiopatologia

Apos a identificacdo do gene da doenga, diversos autores demonstraram que o
transporte de ions (Cl e Na) nos tecidos epiteliais, regulado pela proteina por eles
codificada (RTFC), & defeituoso (DALLALANA, 2002).

O RTFC forma um canal permeavel de ions CI', regulado por fosforilagao. Esse
canal contém cinco dominios: dois dominios que se estendem pela membrana,
constituidos, cada um deles, por seis seqiiéncias que atravessam a membrana,
contribuindo para a formagéo do poro condutor de CI; dois dominios de ligagao de
nucleotideos, que se ligam ao ATP e o hidrolisam, regulando o canal, e um
dominio regulador (R), que estimula a abertura do canal, quando é fosforilado pela

quinase monofosfato de adenosina ciclico (AMPc)-dependente.

As repetidas infecches bacterianas das vias aéreas, que caracterizam
basicamente a doenga pulmonar da FC, decorrem de um defeito nas defesas do

hospedeiro, localizado nos pulmdes (WELSH, 2001).
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Nas vias respiratorias, esse defeito pela limitada secregdo de cloro e maior
reabsorcdo de sodio e agua traz como resultado alteragdes nas propriedades
fisico-quimicas do muco, desidratando-o0, tornando-o mais espesso € Viscoso.
Esse muco anormal, estagnado na arvore respiratéria, determina fenémenos

obstrutivos, predispondo a infecgao.

O processo infeccioso por sua vez aumenta o fendmeno obstrutivo, resultando

num circulo vicioso, dificil de ser interrompido.

Embora o processc obstrutivo seja o evento fisiopatologico inicial, a infecgao
cronica do trato respiratério se apresenta como O evento mais importante,
contribuindo para a piora da fung&o pulmonar e eventual 6bito desses pacientes.
Estas infecgbes sdo predominantemente causadas por bactérias, embora
infecgbes por virus ou microbactérias possam também ocorrer (DALLALANA,
2002).

Outras hipoteses para explicar a patogenia da doenga das vias aéreas da FC
incluem a ligagdo aumentada das bactérias as células epiteliais, reducao da
depuragdo mucociliar, aumento na absorcdo de Na® com desidratagdo da
superficie das vias aéreas e fagocitose deficiente das bactérias na FC (WELSH,
2001).

1.1.2 Quadro clinico

O defeito basico acomete células de varios orgaos e nem todos os individuos
expressam a mesma resposta clinica. As manifestagdes clinicas podem afetar o
sistema pulmona:, pancreatico, glandulas sudoriparas e génito urinario. Sendo o
acometimento do trato respiratério responsavel pela maior morbidade e levando a
morte em mais de 90% dos casos (RIBEIRO, J. D.; RIBEIRO, M. A. G. O,
RIBEIRO, A. F., 2002).
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1121 Comprometimento pulmonar

A tosse constitui, habitualmente, a manifestacdo mais precoce. A principio, &
intermitente, ocorrendo junto com O que parece ser uma doenga respiratoria
aguda. Agrava-se a noite e ao acordar. E, algumas vezes, acompanhada de

sibilos, particularmente em lactentes e em criangas pequenas (WELSH, 2001).

Em 2002, Dallalana descreve que O comprometimento pulmonar manifesta-se
inicialmente por tosse seca, irritativa, que assume carater paroxistico e arrasta-se
por semanas ou meses, até que, apos uma infecgdo aguda das vias respiratorias,
surgem os sinais de obstrugao brénquica generalizada, consequente ao excesso

de muco, que acabam por dominar o quadro.

A medida que a doenga progride, a tosse passa a produzir um escarro espesso,
purulento e, com frequiéncia, verde. As exacerbagdes da tosse e a produgao de
escarro acabam sendo acompanhadas de dispnéia, redugéo do apetite e perda de
peso. Os sons pulmonares podem estar diminuidos devido a hiperinsuflagdo. Com
a progressao da voenga, 0s estertores € 0s roncos tornam-se comuns e continuos
(WELSH, 2001).

1.1.2.2 Comprometimento pancreatico

A insuficiéncia pancreatica esta presente em cerca de 85% dos casos,
determinando um quadro de ma absor¢do com sua triade caracteristica:

desnutrigao, distensdo abdominal, fezes anormais (DALLALANA, 2002).
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11.2.3 Comprometimento gastrintestinal

Os sintomas de doenga gastrintestinal sao comuns na FC, embora raramente
ameacem a vida do paciente, quando adequadamente tratados. O ileo meconial,
observado em cerca de 18% dos recém-nascidos com FC, é praticamente
diagnéstico (WELSH, 2001).

1.1.2.4 Comprometimento genitourinaria

Segundo Welsh (2001) mais de 95% dos homens com FC sdo estéreis devido a
atrofia das estruturas dos ductos de Wolff. A espermatogénese permanece intacta.
As mulheres con FC também apresentam fertilidade reduzida em virtude de
nutricdo precaria, infecgoes pulmonares cronicas e/ou presenca de tampéao

espesso de muco no orificio cervical.

1.1.2.5 Comprometimento das glandulas sudoriparas

A anormalidade eletrolitica do suor (teores elevados de cloro e sodio no suor),
presente em 98% dos casos, € uma das caracteristicas mais importantes da
doencga (DALLALANA, ZT22).

A perda aumerntada de sal no suor pode resultar em deplecdo de sal,
particularmente com o czlor (WELSH, 2001).
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Segundo Dallalana (2002), quando submetidos a temperaturas elevadas

apresentam prosiragéo pelo calor, entram facilmente em grave desidratagao

hipotonica, que pode levar ao choque, coma e morte.

1.1.3 Diagnostico

O primeiro passo para o diagnostico da mucoviscidose € a suspeita clinica.

Segundo Dallalana (2002), apés levantada a suspeita clinica, o diagnéstico &
confirmado de acordo com o critério de di Sant’ Agnese, que consta de quatro
itens: a) eletrélitos anormalmente elevados no suor; b) insuficiéncia pancreatica; c)
comprometimento pulmonar; e d) histéria familiar. Com dois desses itens ja se

pode confirmar a doenga.

1.1.4 Prognostico

A notavel melhora obtida na duragdo e na qualidade de vida tem sido o resultado
de tratamento agressivo, atengdo para os detalhes no tratamento de uma doenga
complexa qus afsia numerosos 6rgaos, assim como monitorizagao vigilante e
tratamento da doenga pulmonar em suas fases iniciais (WELSH, 2001).
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1.1.5 Tratamento

A importancia da fisioterapia no tratamento da FC foi reconhecida na década de
50.

A drenagem postural segmentar, acompanhada de tapotagem e vibragoes
toracicas durante a expiragao, foi a primeira técnica a ser utilizada para a limpeza

das vias respiratarias.

A cinesioterapia respiratoria tem como objetivo de aumentar a capacidade

respiratoria e minimizar as deformidades toracicas.
A fisioterapia & importanic na prevengao do acumulo das secregoes.

Aerossolterapia em sido utilizada no tratamento desses pacientes, numa tentativa
de fluidificar as secrecbes anormalmente espessas, facilitando assim sua remogao
(DALLALANA, Z202).

Broncodilatadores, comumente b-agonistas ou blogueadores colinérgicos, sao
administrados por inalagoes ou inaladores dosimetrados antes da fisioterapia
respiratoria, para dilatar 2s pequenas vias aéreas e facilitar o clearance do muco.
De modo geral, ~s broncodilatadores sao benéficos em pacientes com FC, mas
para alguns pacientes individuais estas drogas podem ser prejudiciais.
O uso regular de broncodilatadores esta indicado para pacientes que tem aumento
significativo nas medidas de fungdo pulmonar apo6s inalagao. Antibiéticos sao
dirigidos para ©s organismos bacterianos caracteristicos da FC como
Staphylococcus aureus, Haemophilus influenza e Pseudomonas aeruginosa e
administrados de forma ntermitente para tratar as exacerbagdes pulmonares ou
continuamente nara controlar a multiplicagdo de bactérias em pacientes que

exacerbam a docnga a curtos intervalos.

Oxigenoterapia cormiciliar sera necessaria quando ja houver hipoxemia ou sinais

de insuficiéncia cardiaca direita A imunizagdo deve incluir todas as vacinas
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disponiveis em nosso mMeio, nao se restringindo ao calendéario do Ministério da

Saude e com vacinacao antiinfluenza anualmente (DAMACENO, 2005).

1.2 QUALIDADE Dt VIDA

Em 1994, Bousquet et al., define a qualidade de vida como um “conceito que inclui
uma grande variedade de caracteristicas fisicas e psicolégicas avaliando

problernas rio contexto social de estilo de vida".

E recomendado avaliar a qualidade de vida como um parametro adicional de éxito
nos estudos da terapia assim como no planejamento da terapia individualmente
(GOLDBECK; SCHMITZ, 2001).

A popularidade e jualicade de vida € facilmente entendida porque, em adigéo as
medidas objetivas ou clinicas, investigadores podem demonstrar melhoras no
fardo da doenca como percebido pelo paciente ou cuidador. Como tal,
mensuragées da fualidade de vida sao regularmente relatadas como sendo

influenciadas por ntervengdes clinicas, farmacologicas ou psico-sociais.

Apesar da importancia da qualidade de vida na literatura da intervengao, a
qualidade de vida & um conceito amplo que falta uma definigéo absoluta ou um
padrao ouro (PRICE: RRATTON; KL.INNERT, 2002).

A quaiidadz e vda hasela-se em dados objetivos e mensuraveis, quando
estudada no confexto restrito da saude, os quais dizem respeito ao grau de
limitagao e desconforto que 2 doenga e/ou sua terapéutica representam ao

paciente (SILV/A et al. 2000).

Cinco aspectos ds salde geraimente sao aceitos como necessario para medida
inclusiva de qualidade de vida: salde fisica, salude mental, fungao social, papel

social e percepcoes de saude geral (BRITTO et al., 2002).
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de vida pode descrever resultados de saude de modo que sdo significantes aos
pacientes e familiares como também para profissionais de saude. Segundo,
medidas clinicas s&o essenciais por causa do valor do prognéstico desses
pacientes, contuco ha abundante evidéncia sugerindo que os individuos com
niveis semelhantes com doenga severa demonstre uma grande variagao nas
atividades diarias € qualidade de vida nesses pacientes. Terceiro, a avaliagao da
qualidade de vida & um excelente modo de determinar o tratamento de acordo

com o que o paciente sente e 0 que € capaz de realizar (ABBOUTT et al., 1997).

Os instrumentos <& uyuatidade de vida sdo amplamente usados, mas como muitos
autores notam. nic existe padréo ouro e sua definigao & frequentemente colocada
em questdo. Alias, qualidade de vida pode nio ter seu significado Unico, como
uma personalidade individual, valor pessoal, experiéncia da doenga e abordagem
para a vida ira influenciar o significado para cada questionado (PRICE, M. R,;
BRATTON, D. i.; KLINNERT, M. D., 2002).

1.2.1 Qualidade ¢ e vica em cuidadores

As doengas cronicas produzem significantes alteragdes tanto na qualidade de vida
do doente como ce seus familares (PEREIRA, 2000). Uma crianga com uma
doenca Cronicz pode uirtarnenie .evar a depressdo ao cuidador; porem, um
cuidador com ceoessao pode formar a dificuldade de tratar uma crianga com
doenga cronica Segundo Shalowitz et al. (apud PRICE, 2002), “concluiu que
criangas cujos cuicadores com sintomas depressivos estavam mais propensos a
uma maior morbidads”. Embora todos da familia sejam afetados pela doenga
existe um membro ca familia que assume a responsabilidade diretamente,

responsabilidade essa que envolve assisténcia emocional, fisica, meédica e por
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vezes financeira. - zsse individuo que no6s chamamos de cuidador primario

(PEREIRA, 2000)

Por causa das mensuragdes da qualidade de vida terem a intengao de capturar a
percepgdo co qusstionado scbre o fardo da doenga, eles sdo altamente
influenciacos pelo «stario efetive do questionado. Segundo Juniper (apud PRICE,
2002), “sugere que a qualidade de vida medida em dois pacientes como 0s
mesmos estados fisiologicos podem ser bem diferentes dependendo do estilo de

vida e personalidzce destes indiv iduos”.

O cuidador pode ter um3 influéncia consideravel no relatério da qualidade de vida.
Entender as caracteristicas individuais do questionado é importante quando
utilizando um irsirimanto come um resultado de medida. Os instrumentos da
qualidade de vz =éd0 mensurajces populares das correlagdes psico-sociais da
severidade da doenga e parecem ser ferramentas robustas relatando resultados
de estudo. A gualidaae ue vida e importante no desenvolvimento de um quadro da
doenga e poce @vantar a oportunidade para intervengao (PRICE; BRATTON;
KLINNERT, 2002).

1.3 JUSTIFICATIVA

Este estudo tem « niuito de mensurar a qualidade de vida em cuidadores de
pacientes portadores de fibrose cistica, de forma que a equipe multidisciplinar e o
meio social hiug. s o conhecimento do impacto que esta doenga causa na

qualidede de vica ¢ cuidador primario.
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2 OBJETIVO

Este estudo tem ccmo objetivo geral avaliar a qualidade de vida em cuidadores de

criangas e adolescentes portadoras de fibrose cistica.
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3 MATERIAIS E METODOS

3.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo transversal.

3.2LOCAL

Os cuidadores de pacientes com diagnoéstico de Fibrose Cistica, foram avaliados
na sede da Associacao de Fibrose Cistica do Espirito Santo (AFICES), localizada
na Avenida Maruipe, 1319 — Maruipe, Vitéria - ES, CEP: 29043-213.

3.3PARTICIPANTES

3.3.1 Critérios de inclusao

Cuidadores de pac 2nies portadores de Fibrose Cistica pertencentes a AFICES.
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3.3.2 Critérios de exclusao

A nao aceitabilidade do termo de consentimento livre e esclarecido por parte do

responsavel legal.

3.3.3 Amostragem

A amostra deste astudo foi composta de 17 cuidadores de ambos 0s sexos

pertencentes a AFICES.

3.3.4 Consentimento livre e esclarecido

Os pacientes ou representantes legais foram abordados e solicitados a participar
voluntariamente da pesquisa. Apos esclarecimento do tipo de estudo a ser
realizado, o5 paciciics assinaram um termo de consentimento (ANEXO A), onde

foi obtida a autorizzcdo por escrito para a realizagao das avaliagoes.

3.4DESFECHOS CLINICOS

Neste trabalho foi estudada a qualidade de vida dos cuidadores de pacientes com

fibrose cistica.
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Primeiramente obtivemos a autorizagado por escrito para a realizagdo das
avaliacoes através do fermo de consentimento livre e esclarecido (ANEXO A), logo
apos coletamos os dados dos cuidadores e dos pacientes através do Instrumento
de Coleta de Dados (ANEXO B) e finalmente foi aplicado aos cuidadores um
questionario de qualidade de vida Short Form-36 (SF-36) (ANEXO C), para a
avaliacdo da qualidade de vida do cuidador do paciente com diagnéstico de

Fibrose Cistica.

A avaliacio foi resiizaca por dois individuos treinados, no periodo de Junho e
Julho de 2005, onde a coleta de dados foi por meio de uma entrevista dirigida,

obtendo-se informaches fornecidas oralmente.

3.5METODO ESTAVIETICO

Foi realizada analise descritiva dos dados, através de tabelas de frequéncia
numero e percentual. ~ara avaliar a qualidade de vida as medidas de tendéncia
central (media e mediera) foram calculadas. Na comparagéo da qualidade de vida
entre os grunos foran: utilizados os testes ndo paramétricos de Mann-Whitney e
Kruskal-Waliis. O Pacote estatistico SPSS - Social Package Statistical Science —

foi utilizado nasta 214lis2 e a significancia dos testes foi de a= 0,05 (p < 0,05).
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4 RESULTADOS

A maioria dos cuidadores foram do sexo feminino, com média de idade de 38,52
anos. O estado civil, atividade profissional, grau de parentesco com o paciente e a
escolaridade estdo demonstrado na Tabela 1.

Tabela 1. Caracterizagao dos cuidadores.

Resposta Numero Percentual
Sexo

Feminino 16 94 1

Masculino 1 5,9
Faixa etaria

20 a 29 anos 4 23,5

30 a 39 anos 7 41,2

40 anos ou mais 6 35,3
Estado civil

Solteiro 3 17,6

Casado 9 52,9

Outro 5 29,4
Atividade profissional

Dona de casa/aposentado 8 47 1

Outra atividade 9 52,9
Grau de parentesco com paciente

Mae 15 88,2

Outro 2 11,8
Escolaridade

Analfabeto 1 59

12 grau incompleto 8 47 1

12 grau completo 3 17,6

2° grau completo 5 29,4
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Em relagdo as criangas, a média de idade foi de 8,65 anos e apresentavam tempo

de diagnéstico que variou de 1 ano a 6 anos ou mais, sendo que a maioria

(70,6%) realiza tratamento fisioterapéutico, com tempo de tratamento menor do

que cinco anos (58,3%) de duas ou mais vezes por semana (Tabela 2).

Tabela 2. Caracterizagao dos pacientes.

Resposta Numero

Faixa etaria
0 -9 anos
10 anos ou mais
Tempo de diagndstico
Até 1 ano
2 -5 anos
6 anos ou mais
Tempo desde ultima internagao
Até 11 meses
12 meses ou mais
Ignorado
Faz tratamento fisioterapéutico
Sim 12
Nao
Tempo de tratamento
< 5 anos

5 anos ou mais

Freqliéncia semanal do tratamento
Uma vez

Duas vezes ou mais

Percentual

471
52,9

35,3
23,5
41,2

47 1
41,2
11,8

70,6
29,4

58,3

41,7

41,7
58,3
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A qualidade de vida dos cuidadores apresentou valores médios acima de 50
pontos, sendo o aspecto emocional o de menor valor (52,9+39,2) e a capacidade
funcional o de maior (81,2+19,1), como demonstrado na Tabela 3.

Tabela 3. Qualidade de vida.

Dominio Média | —
P25 P75

Capacidade funcional 81,2+19,1 70,0 97,5
Aspectos fisicos 79,4+29,6 62,5 100,0
Dor 65,6+27,5 51,0 100,0
Estado geral de saude 56,1+10,0 51,0 62,0
Vitalidade 58,2+19,2 45,0 72,5
Aspectos sociais 72,8+25,9 50,0 100,0
Aspectos emocionais 52,9+39,2 33,3 100,0
Saude mental 66,6+17,2 58,0 80,0

Quando comparada a qualidade de vida com a faixa etaria dos cuidadores, foi
encontrada uma correlagdo negativa estatisticamente significante entre o dominio
capacidade funcional e idade (R? = 0,520) (p-valor < 0,02), demonstrada na
Tabela 4.
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Tabela 4. Qualidade de vida segundo faixa etaria.

Faixa etaria (anos)

Dominio p-valor
<29 30-39 240
Capacidade funcional 100,0 85,0 75,0 0,026
Aspectos fisicos 100,0 100,0 87,5 0,589
Dor 61,5 61,0 56,5 0,694
Estado geral de saude 525 57,0 59,5 0,246
Vitalidade 60,0 55,0 72,5 0,267
Aspectos sociais 75,0 87,5 75,0 0,637
Aspectos emocionais 33,3 33,3 83,3 0,289
Saude mental 66,0 60,0 76,0 0,563

Em relagdo ao estado civil as diferengas entre os grupos foi estatisticamente
significante nos dominios aspectos sociais (p < 0,040) e saude mental (p < 0,033)

demonstrada na Tabela 5 e Graficos 1 e 2.

Tabela 5. Qualidade de vida segundo estado civil.

Dominio Epac p-valor
Solteiro Casado Outro
Capacidade funcional 85,0 85,0 85,0 0,863
Aspectos fisicos 100,0 75,0 100,0 0,135
Dor 100,0 51,0 100,0 0,119
Estado geral de saude 62,0 57,0 55,0 0,553
Vitalidade 55,0 65,0 45,0 0,135
Aspectos sociais 87,5 87,5 50,0 0,040
Aspectos emocionais 100,0 33,8 33,3 0,426

Saude mental 60,0 76,0 52,0 0,033
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Grafico 1. Capacidade funcional e idade dos cuidadores.
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Gréfico 2. Aspectos sociais e estado civil dos cuidadores.
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N&o houve diferenca significante quando comparado a qualidade de vida com a
ocupagcéo (Tabela 6), grau de escolaridade (Tabela 7) e idade do paciente (Tabela
8), data da ultima internagéo (Tabela 10), se realizou ou nao fisioterapia (Tabela
11) e o tempo de frequéncia da fisioterapia (Tabela 13). Houve diferenca
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estatisticamente significante apenas em relagdo ao tempo de diagnéstico (Tabela
9) e o tempo de realizagdo de tratamento (Tabela 12) entre o componente de

qualidade de vida, estado geral de saude (p<0,017) e (p<0,030) respectivamente.

Tabela 6. Qualidade de vida segundo ocupagao.

Dominio Sleupage p-valor
Do lar Outra
Capacidade funcional 87,5 85,0 0,673
Aspectos fisicos 100,0 100,0 0,673
Dor 61,5 61,0 0,673
Estado geral de saude 57,0 55,0 0,277
Vitalidade 67,5 60,0 0,370
Aspectos sociais 75,0 87,5 0,743
Aspectos emocionais 83,3 33,3 0,481
Saude mental 78,0 60,0 0,114

Tabela 7. Qualidade de vida segundo escolaridade.

Escolaridade

Dominio Até 1°Grau Mais 12 Grau p-valor
Incompleto Completo
Capacidade funcional 85,0 87,5 0,743
Aspectos fisicos 100,0 B7.5b 0,606
Dor 51,0 72,5 0,370
Estado geral de saude 57,0 57,0 0,743
Vitalidade 60,0 62,5 0,963
Aspectos sociais 75,0 68,8 0,815
Aspectos emocionais 66,7 33,3 0,606

Saude mental 72,0 62,0 0,321




Tabela 8. Qualidade de vida segundo idade do paciente.
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Idade paciente (anos)

Dominio p-valor
0-9 210 anos
Capacidade funcional 90,0 85,0 0,200
Aspectos fisicos 100,0 100,0 0,815
Dor 61,5 61,0 0,606
Estado geral de saude 56,0 57,0 0,481
Vitalidade 60,0 70,0 0,200
Aspectos sociais 93,8 75,0 0,426
Aspectos emocionais 33,3 66,7 0,606
Saude mental 64,0 72,0 0,423
Tabela 9. Qualidade de vida segundo tempo de diagnéstico.
Tempo diagnéstico (anos)
Dominio p-valor
<1 2-5 26
Capacidade funcional 97,5 80,0 85,0 0,311
Aspectos fisicos 87,5 100,0 100,0 0,849
Dor 56,0 56,56 62,0 0,837
Estado geral de saude 57,0 44,5 57,0 0,017
Vitalidade 62,5 42,5 65,0 0,454
Aspectos sociais 81,3 68,8 750 0,948
Aspectos emocionais 33,3 33,3 100,0 0,189
Saude mental 66,0 60,0 80,0 0,398
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Tabela 10. Qualidade de vida segundo tempo desde ultima internagao.

Tempo (meses)

Dominio p-valor
<11 212
Capacidade funcional 85,0 85,0 0,955
Aspectos fisicos 100,0 100,0 0,955
Dor 56,5 61,0 0,955
Estado geral de saude 57,0 52,0 0,189
Vitalidade 62,5 55,0 0,779
Aspectos sociais 75,0 87,5 0,536
Aspectos emocionais 66,7 33,3 0,867
Saude mental 70,0 64,0 0,867

Tabela 11. Qualidade de vida segundo tratamento.

Faz tratamento

Dominio p-valor
Sim Nao
Capacidade funcional 85,0 90,0 0,799
Aspectos fisicos 100,0 100,0 0,959
Dor 56,0 62,0 0,646
Estado geral de saude 57,0 57,0 0,799
Vitalidade 60,0 65,0 0,279
Aspectos sociais 87,5 75,0 0,721
Aspectos emocionais 33,3 33,3 1,000

Saude mental 64,0 68,0 0,646
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Tabela 12. Qualidade de vida segundo tempo de tratamento.

Tempo tratamento (anos)

Dominio p-valor
<5 25
Capacidade funcional 85,0 85,0 0,639
Aspectos fisicos 100,0 75,0 0,530
Dor 51,0 61,0 1,000
Estado geral de saude 52,0 62,0 0,030
Vitalidade 60,0 70,0 0,343
Aspectos sociais 87,5 87,56 0,876
Aspectos emocionais 33,3 100,0 0,202
Saude mental 64,0 80,0 0,343

Tabela 13. Qualidade de vida segundo tempo de frequéncia da fisioterapia.

Freqiiéncia (semanal)

Dominio p-valor
1 vez 2 2 vezes
Capacidade funcional 85,0 85,0 0,343
Aspectos fisicos 100,0 75,0 0,343
Dor 100,0 §1.0 0,268
Estado geral de saude 55,0 57,0 0,343
Vitalidade 60,0 65,0 0,755
Aspectos sociais 50,0 87,5 0,343
Aspectos emocionais 33,3 33,3 1,000

Saude mental 60,0 64,0 0,432
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5 DISCUSSAO

As doencas cronicas produzem significantes alteragoes tanto na qualidade de
vida do doente como de seus familiares (PEREIRA, 2000). Uma crianga com
doenca crénica, pode certamente levar depressao ao cuidador; e, um cuidador
com depressao podera dificultar o tratamento dessa crianga, sendo necessario,

portanto a avaliagéo da qualidade de vida de seus cuidadores.

Em nosso estudo foram analisados os dados que determinam a saude geral de
pacientes e a qualidade de vida de um grupo composto de 17 cuidadores de
pacientes com FC, através da aplicagao do questionario SF-36 e analise dos
aspectos sécios demograficos dos cuidadores. No entanto, devido ao limitado
tamanho da amostra, estudos comparativos precisam ser realizados a fim de
possibilitar uma maior validade externa dos valores reais de qualidade de vida

de cuidadores de criangas com fibrose cistica.

Em um estudo realizado por Wikblad, Anneren e Hedov (2000), com 165 pais e
86 criancas com Sindrome de Down, utilizando o SF-36 para mensurar o
estado de saude desses pais, verificou que méaes de criangas com Sindrome
de Down quando comparadas com pais e maes controles apresentavam um
estado de salde inferior, mas quando foi realizada comparagéo entre pais de
criangas com Sindrome de Down e pais controles nao houve diferenca

significante.

Constatamos igualmente em nosso estudo que as maes, assumem a maior
parte da responsabilidade no cuidado da crianga (88,2%), e, dessa forma, séo
as mais afetadas emocional e psicologicamente, sendo, portanto, as que tém

sua qualidade de vida mais prejudicada.

No presente estudo, a maioria dos cuidadores foram do sexo feminino (94,1%),
sendo que a faixa etaria foi de 20 a 29 anos (23,5%), 30 a 39 anos (41,2%) e
40 anos ou mais (35,3%). Verificou-se também em um estudo realizado por
Karsch (2003) que 98% dos casos pesquisados, O cuidador de idosos era

alguém da familia, predominantemente do sexo feminino (92,9%), no entanto
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59% dos cuidadores estavam acima de 50 anos e 41% tinham mais de 60 anos.
Furtado e Lima (2003), também observaram que o cuidado centraliza-se mais

na figura materna, pois ela aprende como cuidar e preocupa-se em executar

corretamente esse cuidado.

Como esperado, quando comparado a qualidade de vida com a faixa etaria dos
cuidadores, foi encontrado uma correlagdo negativa estatisticamente
significante entre o dominio capacidade funcional e idade (p-valor < 0,026).
Dessa forma, como em nosso estudo, grande parte dos cuidadores eram
jovens, o componente capacidade funcional obteve a maior média (81,2)
demonstrando que a maioria dos cuidadores apresentaram boa capacidade em
realizar as atividades de vida diaria e atividades que exijam um maior esforgo

fisico sem serem prejudicados.

A existéncia de uma doenca crénica afeta toda a familia e gera momentos
dificeis com avancos e retrocessos nas relagdes entre seus membros
(ANDERS, apud FURTADO; LIMA, 2003, p. 67). Nos aspectos sociais e
emocionais, obteve-se média de 72,8 e 52,9 respectivamente, demonstrando
que o cuidado a crianga com doenga cronica consome da familia energia e
tempo e retira sua privacidade, podendo também provocar isolamento social e
emocional, como mencionado por Furtado e Lima (2003). Sabe-se que as
familias cujos filhos séo portadores de fibrose cistica apresentam necessidades
emocionais semelhantes aquelas manifestadas por familias que tém em seu
seio criangas com outras doengas crénicas, € um motivo que se constitui fonte
constante de ansiedade para os pais e para a crianga, é a presenga do temor
da morte (WONG, apud FURTADO; LIMA, 2003, p. 71)

Independentemenie da ocupagéo, do grau de escolaridade, da idade do
paciente, da data da lltima internagao, se realizou ou nao fisioterapia, quando
relacionados & qualidade de vida, nosso estudo demonstrou que nao houve

diferenca significante, sendo estes resultados ndo encontrados na literatura.

Em um estudo descritivo, exploratorio, constituido de 50 cuidadores de vitimas
de Traumatismo Créanio Encefalico (TCE), ndo houve associagdo entre o tempo

do trauma das vitimas e as mudancgas na intensidade de cada comportamento
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(ansiedade, dependéncia e meméria, impaciéncia, disturbio do humor,
ansiedade, depressdo), mesmo apos longos periodos que continuavam
causando impacto na vida dos cuidadores (HORA; SOUSA, 2005). No atual
estudo, encontramos diferengas estatisticamente significantes em relagéo ao
tempo de diagnostico e o tempo de realizagdo de tratamento entre o
componente de qualidade de vida estado geral de saude com p<0,017 e

p<0,030 respectivamente.

Pelo fato de essa doenca atingir variados sistemas, é necessario um cuidado
complexo e confinuo para a promogéo de uma condigao estavel do paciente.
Essa atengdo em termpo integral faz com que os responsaveis pelo cuidado
necessitem conhecer a doenga e a terapéutica para possibilitar a assisténcia
desejada (FURTADO; LIMA, 2003).

Na literatura, 2 qualidade do relacionamento entre pacientes e cuidadores tem
sido associada com medidas de responsabilidade. Quando o cuidador avalia o
relacionamento de uma maneira positiva, eles reportam menos efeitos e
poucos sintomas relacionados ao estresse e depressao. Sabe-se que
relacionamentos conflitantes podem resultar em um tipo adicional de tenséo,
ressentimento e hostilidade com o cuidador. Por outro lado, relacionamentos
profundamente afetuosos, podem despertar no cuidador o desejo de ajudar o
paciente, ao invés de ter um sentimento de obrigagdo. Isso talvez abaixe o
nivel de estresse e depressdo, podendo ser variaveis importantes para o
progndstico de uma melhor qualidade de relacionamento (MEDEIROS;
FERRAZ; QUARESMA, 2000).
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6 CONCLUSAO

Em virtude do limitado tamanho da amostra, ndo foi possivel, com os dados
apresentados neste estudo, detectar comprometimento importante na
qualidade de vida dos cuidadores de crianga com fibrose cistica. Logo, estudos
comparativos precisam ser realizados a fim de possibilitar uma maior validade
externa dos valores reais de qualidade de vida de cuidadores de criangas com

fibrose cistica.
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ANEXO A

TERMO DE CONSENTIMENTO E PARTICIPAGAO

Sei que minha participagdo neste estudo € voluntaria. Fui informado dos
objetivos do mesmo, sobre os beneficios, as regras, as alternativas, os
procedimentos e a duragéo. Sei que este estudo foi aprovado por um Comité
de Etica. Deram-me a oportunidade de esclarecer todas as minha duvidas e
recebi uma copia desta declaragdo de consentimento. Estou de pleno
conhecimento que posso me negar a participar.

Autorizo que os dados colhidos neste estudo possam ser revistos por pessoas
ou instituicdes que estdo relacionadas ao mesmo. Minha identidade sera
resguardada, mantendo-se em forma confidencial, em caso de publicagéo dos

dados obtidos ou sua utilizagédo em estudos futuros.

Nome:

Enderego:

Telefone:

Assinatura do responsavel pelo estudo:

Assinatura do responsavel pelo paciente

Data:
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ANEXO B

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

1 — Numero de questionario ...............ccceeeenn Idade do cuidador.....................

2 - Sexo: () Feminino () Masculino

4 - OCUPAGAD: .ouuisss rusvursswonsnsvanes vuss 108 5515 1318 £509 K189 EHITEITELETTHEE LERS FYR3 C4SH ¥E97 EERVEND SVES SA38 £330

5 - Grau de parentesco: () Esposa () Filho () Amigo () Irmé&o () Outros

6 - Escolaridade:

() Analfabeto () 1° grau incompleto () 1° grau completo
() 2° grau incompleto () 2° grau completo () superior incompleto
() superior completo ()outros .....ccooeeeeeiiiiiis

10 — Faz fisioterapia? ( ) Nao ( ) Sim, quantas vezes por semana: ............ : Ha

quanto tempo?

ANEXO C
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QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA SF-36 (CICONELLI, 1999)

SF-36 PESQUISA EM SAUDE

Instrugdes: questiona vocé sobre sua saude. Estas informagbes nos manterao
informados de como vocé se sente e qudo bem vocé é capaz de fazer suas
atividades de vida diaria. Responda cada questdo marcando a resposta como
indicado. Caso vocé esteja inseguro em como responder, por favor tente

responder o melhor que puder.

1. Em geral, vocé diria que sua saude é:

(circule uma)

o EMOEIBITEE: 1ss vons cowmvonrnny uns somesm vos sons same sms sae oo i 6 50456085458 £05REES &85 89500 00 44050 855000 0 1
o IVIIIEOL IO 2.cs s o snmsn smvs ovon swmn mmmomac cnem o ni 553 5933 555 34508 90 REER B8 §68 FRS P934 7955 E¥H SR URETH I £7 2
2 BBEVAL 1. oo somumar smmn rns s owewomvmns o am w5555 G004 4 TR BAN AT €531 AR EVREND K0S EAita KT KR ERIA AR EETH & 3
= PRI o vranssnsnss snpmms sxwsnms oas o s i 653 00 59558 4 673 265 INES WS B35 G 44553 B3 £33 RERS U593 EGROURTES 4
= IVATIRED FUIRETT s conrmnm sommsn s 3 57005, 508 5 35 K530 5 33 RARID V53 K §943 4795 ERGHTES B3 5

2. Comparada ha um ano atras, como vocé classificaria sua saude em geral,

agora?

(circule uma)
- Muito melhor agora do que ha um ano atras ..............cccoeeveviiiiiiniicciccc, 1
- Um pouco melhor agora do que haum ano atras ...............ccccocceevniinn 2
- Qtiass-a mesma de UM BNO BYAS - s smwsss sves aovs ssmoresvves sos sres srss casnnons vans soxs s 3
- Um pouco pior agoradoque haumano atras ...............c.coccoeoveiini. 4

- Muito pior agora do que hA um ano atras .............cccoceeeiiiiiiniicicicccce 5
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3. Os seguintes itens s&o sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente
durante um dia comum. Devido a sua saude, vocé tem dificuldade para fazer

essas atividades? Neste caso, quanto?

(circule um numero em cada linha)

Atividades Sim. Sim. Nao. Nao
Dificulta | Dificulta | dificulta
muito | um pouco | de modo
algum
a. Atividades vigorosas, que exigem muito 1 2 3
esforgo, tais como correr, levantar objetos
pesados, participar de esportes.
b. Atividades moderadas, tais como mover 1 2 3
uma mesa, passar aspirador de po, jogar
bola, varrer a casa.
c. Levantar ou carregar mantimentos. 1 2 3
d. Subir varios lances de escada. 1 2 3
e. Subir um lance de escada. 1 2 3
f. Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se. 1 2 3
g. Andar mais de 1 quildmetro. 1 2 3
h. Andar varios quarteirdes. 1 2 3
i. Andar um quarteiréo. 1 2 3
j. Tomar banho ou vestir-se. 1 2 3
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4. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas

com o seu trabalho ou com alguma atividade diaria

conseqiiéncia de sua saude fisica?

como

(circule uma em cada linha)

Sim Nao
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se 1 2
dedicava ao seu trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em 1 2
outras atividades?
d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras 1 2

atividades (p.ex.: necessitou de um esforgo extra) ?

5. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas

com o seu trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de

algum problema emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso) ?

(circule uma em cada linha)

Sim Nao
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se 1 2
dedicava ao seu trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c. Nao trabalhou ou n&o fez qualquer das atividades 1 2

com tanto cuidado como geralmente faz?
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6. Durante as ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou

problemas emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em

relacdo a familia, vizinhos, amigos ou em grupo? (circule uma)
= DB TOITIA OBAIUINE ..... conconisons ews osws g esis s eoa 5555 sossses wsissns svss ReasivsaARRT RN LYY 1
= LIGBITBIMIBIE: v vrmwoon conremeno s ws wiss vams v sams swas fass sussoss s0asvses sxs smssamsasmssssy cvgpursessnia 2
« NMOAETATRAMBITIE ... oo vres ceo sisnimnsrass cxss 655 £ vwes ssss 5583 s ¥k ms AET3 €108 59N 501 SRR £58H K03 61 3
o BABHBITIE | ..o cooneren eanns oo siins i a5 555105 5850 £6 R 55 ¥ 59 5573 NN MAERED S0 568 K583 65 w653 HEAN B S 4
C EXIrEMAMENTE .. ..t o

7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas 4 semanas?

(circule uma)

B 1= 01 o107 o - T 1
Y (U] (o X1 == PP 2
% IV ; wosanaasans summmsansns sns ues enassn A998 bore s wais Sxbe s ioai okt ks s ot oo s 48 Datn £33 Bx s 454 3
o (NN TR i emsnsioss o 0 3 v e TG 55 o8 505G o B 4
= CBPBIVIE 1y o5 roms sy sear s swss roes cuvimen s b oo s o 6ok & 00 608 A 5690 583 8% HE63 5503 5053 v 00 5
= IIUTEE BBV »cx coxn wows omioms s 052550555055 3505 £ 54 TTR KRS S8R 5934 EFSASSHFELS K653 $o33 K533 RSV £33 yas b 6

8. Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho

normal (incluindo, tanto o trabalho fora de casa quanto o dentro de casa) ?

(circule uma)

= D8 AVANEITEA BUGUITIE cox rvxsvnrs ovmswoss vons swos sms smsn i b i i 5o sih 593 44155 453 RE53 1808 5058 ¥ A 1
= LY PIOUGD s rs xaresan vossenmanmnsans vune suns vosnsns iais 663 €388 6938035 84210 5555 5683 G461 K683 6583 5458565, 54045000 2
« MOAGTAUATABING ... .o cios sunsomsussnssss samssums xiws ksms koss ¥oraRaerses Poa 593 G503 5539 539 FoR 35 9905 v533 65 3
S BASEANTE ...veieiei e 4

B N 1= )00 1= 0012 0 1 (=TT PR 5
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9. Estas questdes sao sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido

com vocé durante as ultimas 4 semanas. Para cada questédo, por favor dé

uma resposta que mais se aproxime da maneira como vocé se sente. Em

relagdo as ultimas 4 semanas.

(circule um numero em cada linha)

Uma

. Alguma| Uma
Todo maarltc;r baor?e parte |pequena Nunca
tempo pdo pdo do parte do
tempo | tempo fempo | tempo
a. Quanto tempo vocé tem se
sentido cheio de vigor, cheio de| 1 2 3 4 5 6
vontade, cheio de forgas?
b. Quanto tempo vocé tem se
sentido uma pessoa muito| 1 2 3 4 5 6
nervosa?
c. Quanto tempo vocé tem se
sentido tdo deprimido que nada| 1 2 3 4 5 6
pode anima-io?
d. Quanto tempo vocé tem se
sentido calmo ou tranquilo? 1 2 3 4 5 6
e. Quanto tempo vocé tem se
sentido com muita energia? 1 2 3 4 5 6
f. Quanto tempo vocé tem se
sentido desanimado e abatido? L 2 3 4 5 6
g. Quanto tempo vocé tem se
sentido esgotado? 1 2 3 4 5 6
h. Quanto tempo vocé tem se
sentido uma pessoa feliz? ; 2 3 4 5 6
i. Quanto tempo vocé tem se 1 5 3 4 5 6

sentido cansado?
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10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua sauide fisica

ou problemas emocionais interferiram com as sua atividades sociais (como

visitar amigos, parentes etc.)?

(circule uma)

~ TOUD O TEITIPO vccm s 55 605 6w 0535 Exwmawsrs 3108 $749 £531 F388 ESTESVALEYSP 42 FHEY £4I3 SWU08 053 SRS ALE2 5 857 B K 1
- X aler parte SO TOMEE oo rmsseo s e oo meesvomsrsms s s s e ey oo o 2
- Alguma parte do temMPO «ouuses e san s ssvssson s v sons ma spasizenss voss sevs smsaass 3
- Urria) perpusns parte 0o IBIMEO .« me s somsns s e e s ssorasmpmesmmsmmo 4
- Nerhiurre parte do: TOMBIG: o ssses ss s e s s s s s o oo 5

11. O quanto verdadeiro ou falso & cada uma das afirmagdes para vocé?

(circule um numero em cada linha)

Definitiva | A maioria | Nao | A maioria | Definitiva
mente das vezes | sei | das vezes | mente
verdadeiro | verdadeiro falsa falsa
a. Eu costumo adoecer 1 2 3 4 5
um pouco mais
facilmente que as outras
pessoas.
b. Eu sou tdo saudavel 1 2 3 4 5
quanto qualquer pessoa
que eu conhego.
c. Eu acho que a minha 1 2 3 4 5
saude vai piorar.
d. Minha saude & 1 2 3 4 5
excelente.




