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Resumo

O objetivo neste estudo foi analisar a qualidade de vida de cuidadores informais 
de pacientes com seqüelas causadas por doenças neurológicas, especialmente as 
lesões medulares e os acidentes vasculares encefálicos (AVE), que causam grande 
impacto na vida desses cuidadores. Participaram da pesquisa 20 indivíduos di-
vididos em dois grupos: o primeiro grupo, formado por cuidadores informais de 
pacientes acometidos por AVE ou lesão medular, e o segundo – o grupo controle 
– por indivíduos (n=11) que não trabalhavam na área da saúde. Todos os partici-
pantes foram submetidos à avaliação da qualidade de vida por meio da aplicação 
do questionário Short-Form 36 (SF-36). Os resultados obtidos permitiram veri-
ficar redução significativa dos valores de escores de 7 dos 8 domínios do SF-36, 
no grupo dos cuidadores informais, em comparação aos indivíduos controle. 
Conclui-se, dessa forma, que os cuidadores informais apresentaram uma redução 
da qualidade de vida quando comparados aos indivíduos do grupo controle.

Descritores: Acidente vascular encefálico; Cuidadores; Qualidade de vida;  
Lesão medular.

Abstract

The sequels caused by neurological diseases, especially the medullar injuries 
and the stroke, can generate great impacts in the quality of life of the persons 
which work as informal patient caregivers. The aim of this study was to evaluate 
the quality of life of persons which work as informal caregivers of patients with 
neurological sequels from medullar injuries or stroke. Twenty volunteers were 
selected and divided in two groups: the first group (n=9) was composed by infor-
mal caregivers of patients with stroke or medullar injury, and the second was a 
control group, constituted by volunteers (n=11) which were not working as care-
givers. All volunteers were evaluated and submitted to a quality of life evaluation 
by means of the SF-36 Health Survey. The results showed a significant decrease 
in the majority SF-36 domains for informal caregivers group in comparison with 
control group. Thus, it can be concluded that informal caregivers presented a 
decrease in health’s quality when compared to individuals of control group. 

Key words: Caregivers; Quality of life; Spinal cord injury; Stroke.
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Introdução

O Acidente Vascular Encefálico (AVE) e le-
sões medulares são doenças neurológicas crôni-
cas, de alta incidência, relacionadas à ocorrência 
de seqüelas que podem gerar limitações funcio-
nais e emocionais aos pacientes1, 2. O AVE apre-
senta um quadro neurológico agudo, de origem 
vascular, com rápido desenvolvimento de sinais 
clínicos, em razão de distúrbios locais ou glo-
bais da função cerebral com duração maior que 
24 horas3. A ocorrência de AVE é alta e, apesar 
de a taxa de sobrevida ser elevada, atualmente 
90% dos sobreviventes desenvolve algum tipo 
de deficiência, o que o torna uma das principais 
causas de incapacidade em adultos3. A lesão me-
dular, porém, surge de forma abrupta, em de-
corrência de fraturas, luxações ou ferimentos 
na medula espinhal que é o órgão responsável 
pela regulação das funções respiratória, circu-
latória, excretora, sexual, térmica, e a via condu-
tora de estímulos motores e sensitivos aferentes 
e eferentes entre a periferia e o encéfalo4. Essas 
lesões geralmente estão relacionadas a aciden-
tes de trânsito e à agressão por arma de fogo. 
Os pacientes acometidos, em sua maioria, são 
jovens do sexo masculino, solteiros e residen-
tes em áreas urbanas5. As lesões traumáticas 
correspondem a 80%, e as não traumáticas que 
apresentam como causa tumores, infecções, al-
teração vascular, degenerativa e malformação, a 
20% dos casos6. Após um trauma medular, pode 
ocorrer secção ou dilaceração parcial ou com-
pleta dos feixes nervosos da medula espinhal, 
implicando perdas sensoriais, motoras, sexu-
ais, descontrole dos esfíncteres da bexiga e do 
intestino, e acarretar complicações potenciais 
nas funções respiratória, térmica, circulatória, 
espasticidade e dor6.

As doenças, especialmente as crônicas re-
lacionadas a alterações neurológicas, geram si-
tuações de crises, um acontecimento estressor 
nos familiares e nos doentes. Apesar de todas 
as alterações estruturais ocorridas na família 
nas últimas décadas, as mulheres da família 
continuam a ser as principais responsáveis pelo 

cuidado informal dos pacientes que apresentam 
algum tipo de incapacidade7. O desempenho 
desse papel, que na maioria das vezes é reali-
zado sem o preparo adequado dos cuidadores, 
poderá gerar conflitos pessoais, familiares e até 
mesmo no trabalho, se os responsáveis vierem 
a desempenhar outras funções no dia-a-dia. 
Freqüentemente esses cuidadores enfrentam 
situações de crises, tais como estresse, tensão, 
constrangimento, diminuição do convívio fami-
liar, fadiga e depressão. Essa sobrecarga, tanto 
física quanto emocional, poderá acarretar pro-
blemas físicos, psicológicos, emocionais, sociais 
e financeiros, afetando o bem-estar do cuidador 
e do doente8.

Paúl9 descreve, em seu estudo, que cuidar 
de um familiar pode gerar reflexos positivos no 
cuidador, como retribuição a quem, de alguma 
forma, foi responsável por cuidar dele em al-
gum período de sua vida e por quem ele tem 
profundo afeto.

A promoção do bem-estar e qualidade de 
vida dos cuidadores, bem como a prevenção das 
crises que possam ocorrer na realização de tal 
tarefa, merecem, por parte dos profissionais da 
saúde, uma atenção especial, pois, é dessas pes-
soas aptas a cuidar que dependem os doentes e 
as famílias que não têm condições financeiras 
de contratar alguém especializado para a reali-
zação dessa atividade9. 

O termo qualidade de vida e os concei-
tos relacionados com o cuidado à saúde surgi-
ram por volta de 1947, quando a Organização 
Mundial da Saúde (OMS) definiu “saúde” como 
um estado de bem-estar físico, mental e social, 
mais que simplesmente ausência da doença  
ou enfermidade10.

Atualmente, o questionário mais utiliza-
do para essa avaliação é o Short-Form-36 (SF-
36). Esse questionário é um instrumento mun-
dialmente empregado em estudos envolvendo 
qualidade de vida, sendo multidimensional e 
formado por 36 itens, reunidos em dois grandes 
componentes denominados físico e mental11, 12, 13, 

14, 15, 16. O SF-36 apresenta oito domínios: capaci-
dade funcional, aspectos físicos, aspecto emo-
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cional, saúde mental, aspectos sociais, vitalida-
de, dor e percepção geral de saúde. O escore é 
de 0-100, com valores maiores indicando melhor 
qualidade de vida17, 18, 19, 20.

Com base nos dados levantados, fica evi-
dente a necessidade da avaliação da qualidade 
de vida dos cuidadores de doentes crônicos, es-
pecialmente aqueles com seqüelas neurológicas, 
uma vez que, em sua maioria, são dependentes, 
o que acaba gerando na família adaptações para 
seus cuidados, e sobrecarga, a seus cuidadores 
informais. Dessa forma, o objetivo desta pesqui-
sa foi analisar a qualidade de vida, por meio do 
questionário SF-36, de cuidadores informais de 
pacientes com seqüelas neurológicas.

Materiais e métodos

A metodologia utilizada neste estudo foi 
elaborada, atendendo às resoluções 196/96 do 
Conselho Nacional de Saúde, e aprovada pelo 
Comitê de ética em Pesquisa da Uninove, proto-
colo número 181264/2008. Todos os participan-
tes assinaram um Termo de Consentimento Pré-
informado e receberam esclarecimentos sobre a 
metodologia a ser utilizada. 

Para a realização do estudo, foram selecio-
nados indivíduos (n=9), com idade de 48± 22.3 
anos, sendo 7 do sexo feminino, e 2, do mascu-
lino, que realizavam a função de cuidadores in-

formais em pacientes acometidos por AVE ou le-
são medular, permaneciam, pelo menos cinco ou 
mais dias da semana, em contato com o paciente 
e não apresentavam formação na área da saúde. 
Indivíduos (n=11) com idade de 42,36± 6,2 anos, 
sendo 7 do sexo feminino, e 4, do masculino, que 
não trabalhavam na área da saúde constituíram 
o grupo controle.

Todos esses sujeitos foram submetidos, in-
dividualmente, à avaliação da qualidade de ida 
utilizando o questionário SF-36, lido e aplicado 
por um profissional fisioterapeuta com experi-
ência e familiarizado com esse instrumento. 

As médias e desvios-padrão foram calcu-
lados para os escores obtidos dos domínios do 
SF-36 em ambos os grupos, e o teste “t” Student 
não pareado foi aplicado para verificar diferen-
ças significativas entre os grupos analisados, 
considerando significante p≤0,05.

Resultados

Os resultados obtidos permitiram verifi-
car valores superiores dos escores de todos os 
domínios do SF-36 para o grupo controle em re-
lação ao cuidador (Tabela 1 e Figura 1), porém 
apresentando diferenças significativas para os 
domínios capacidade funcional, limitação por 
aspectos físicos, dor, vitalidade, aspectos sociais 
e emocionais e saúde mental.

Tabela 1: Valores médios dos escores dos domínios do SF-36 obtidos para o grupo controle  
e cuidador

Variável
Grupo cuidador

n=9
Grupo controle

n=11
p

Capacidade funcional 61,11 ± 16,12 79,64 ± 19,16 p=0,038*

Limitação por aspectos físicos 25 ± 35,35 82,72 ± 27,05 p=0,001*

Dor 47,11 ± 14,74 73,18 ± 19,74 p=0,005*

Estado geral de saúde 67,33 ± 16,28 72,09 ± 20,95 p=0,59

Vitalidade 38,33 ± 14,52 60,90 ± 19,47 p=0,011*

Aspectos sociais 41,66 ± 18,63 81,81 ± 17,10 p=0,0001*

Aspectos emocionais 25,92 ± 34,34 66,66 ± 42,16 p=0,035*

Saúde mental 42,66 ± 15,31 74,18 ± 21,86 p=0,002*

 (* p≤ 0,05)
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Discussão

Atualmente, existe grande preocupação 
com os cuidados a pacientes neurológicos com 
seqüelas e limitações físicas. A experiência de 
cuidar de alguém, em casa, acometido por AVE 
tem-se tornado cada vez mais freqüente no co-
tidiano das famílias1, 21. O grau de recuperação 
desses pacientes pode depender da habilidade 
familiar em oferecer apoio ao portador dessas 
deficiências. O cuidado e o amparo a essa pes-
soa, freqüentemente, transformam-se em sobre-
carga significativa para a família21. Os cônjuges 
e familiares de pacientes com seqüelas neuroló-
gicas, após AVE, relatam suas experiências de-
correntes do aumento de trabalho em tarefas, 
tais como cozinhar, dirigir e auxiliar os pacien-
tes em atividades de higiene e de deambulação, 
respeitando-lhe as habilidades motoras que, ge-
ralmente, estão comprometidas e acarretam im-
pacto direto em sua qualidade de vida22. 

Neste estudo, foi observado que, no gru-
po de cuidadores informais, a participação da 
mulher correspondeu a 77,77%, o que corrobo-
ra outros estudos que destacam seu papel como 
cuidadora na nossa cultura7, 23, 24.

Bocchi25 relata que a sobrecarga física está 
relacionada aos pacientes mais dependentes, 
principalmente no que se refere ao transporte e 

na deambulação, e que esses cuidados consomem 
tempo e levam os cuidadores a se queixar de que 
não podem tratar da própria saúde. Nossos da-
dos demonstram que o cuidador informal apre-
senta uma sobrecarga maior na qualidade de 
vida em relação ao grupo de pessoas que não 
têm o compromisso de estar com um indivíduo 
que necessita de auxílio diário, o que se verifica 
por escores estatisticamente significativos em 7 
dos 8 domínios avaliados pelo SF-36 no grupo 
controle. Isso pode ser explicado, em parte, pelo 
despreparo técnico dos cuidadores que acarreta 
sobrecargas pessoais e alterações no modo de vi-
ver, visto que não conseguem administrar bem 
o autocuidado à medida que cuidam do outro25, 

26, 30. Vale ressaltar que o domínio estado geral de 
saúde também apresentou valores maiores para 
o grupo controle; entretanto, a diferença não foi 
comprovada estatisticamente, ficando os valores 
bem próximos do limite estabelecido.

Andrade et al.27 observaram que o cuida-
dor é privado de suas atividades de lazer acar-
retando déficits no que diz respeito ao convívio 
social, além de diminuição da renda familiar. A 
solidão experimentada pelos cuidadores pode 
estar ligada ao fato de acharem que não devem 
pedir ajuda, mesmo quando muito atarefados28. 
Neste estudo, isso pôde ser verificado no grupo 
cuidador pelo impacto negativo e valores me-
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Figura 1: Avaliação da qualidade de vida dos indivíduos do grupo cuidador e do controle (* p≤ 0,05)
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nores identificados nos domínios saúde mental, 
aspectos sociais e emocionais.

Os grandes problemas de saúde do cuida-
dor são aqueles relacionados à tensão emocio-
nal e ao esforço físico permanentes. O esforço 
contínuo é muitas vezes exigido no processo de 
cuidado, somado à idade do cuidador bem como 
a outras responsabilidades, como a preocupação 
com os filhos, fatores que culminam na sua de-
terioração física27. A saúde emocional pode estar 
diretamente relacionada ao aspecto social25. Os 
resultados demonstram que ambos os domínios 
apresentam-se defasados em relação ao grupo 
controle estudado.

Makiyama et al.3, ao analisarem o domínio 
dor corpórea em três grupos – o primeiro com-
posto por pacientes com seqüela de AVE; o se-
gundo, por cuidadores informais, que ajudavam 
os pacientes em suas atividades de vida diária, 
e o terceiro representado pelo grupo controle 
composto por pessoas acima de 60 anos que não 
apresentavam doenças crônicas séricas –, obser-
vou que não houve diferença estatisticamente 
significante entre os grupos estudados. Esse fato 
corrobora, parcialmente, os resultados citados 
no estudo de Karsch29, no qual apenas o domínio 
dor apresentou significância estatística.

O despreparo do cuidador pode trazer 
sérios prejuízos ao paciente, resultando em fre-
qüente hospitalização. Além disso, a falta de pre-
paro pode gerar ansiedade e maior desgaste físi-
co, ocasionando situações de risco para ambos1

.

A orientação ao cuidador quanto à saúde 
traz grandes benefícios à recuperação do pa-
ciente e ainda proporciona maior tranqüilidade 
e apoio aos familiares que vão desempenhar a 
difícil tarefa de cuidar. Quando aconselhadas e 
orientadas, as pessoas da família estarão mais 
preparadas para intervir adequadamente nas 
situações de cuidado, sem que haja prejuízo a 
sua saúde física e emocional ou a seu estilo de 
vida. Faz-se necessário ao cuidador obter conhe-
cimento sobre a doença e sobre as estratégias 
que devem ser usadas no cuidar, compreender 
seus sentimentos em relação ao doente e ainda 
conhecer mais a respeito de si mesmo26.

Conclusão

É possível concluir que os cuidadores in-

formais apresentaram uma redução da qualida-

de de vida quando comparados aos indivíduos 

do grupo controle, o que justifica a necessidade 

de acompanhamento constante e orientação des-

ses indivíduos para minimizar prejuízos no seu 

bem-estar. 
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