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APRESENTAÇÃO 

 

Sou fisioterapeuta, formada há nove anos, tenho uma vida profissional dedicada a 

neuropediatria. Convivo muito com os cuidadores dessas crianças. O elo afetivo se torna 

muito forte quando você trabalha nessa área, pois são cerca de três atendimentos semanais, 

em que são geradas expectativas, principalmente dos cuidadores, no processo terapêutico. 

Como professora do estágio supervisionado de um curso de fisioterapia em uma 

Faculdade há 6 anos, atuando em um Centro de Atenção Psicossocial Infanto Juvenil, na 

cidade de Patos na Paraíba, comecei então a atender e acompanhar crianças e adolescentes 

com transtornos mentais, muitas vezes acompanhados de seu cuidador, em grande parte as 

mães.  

Ao longo destes anos me questionava sobre a experiência de vida desses cuidadores, 

em que as crianças e adolescentes em grande parte são dependentes, exigem cuidados 

constantes e possuem características bem específicas. A partir das observações e dos contatos 

com os cuidadores dessas crianças despertou-me a necessidade de conhecer melhor a vida 

deles. Nesse período fui mãe, e minha percepção acerca dos cuidados mudou mesmo meu 

filho sendo extremamente saudável. Começaram a surgir dúvidas e reflexões, aumentando 

meu interesse em estudar a qualidade de vida destes cuidadores. A compreensão destas 

experiências poderá contribuir para o aprimoramento das intervenções dos profissionais do 

CAPSi: reconhecendo as dificuldades que enfrentam os cuidadores, poderão contribuir para 

melhorar a qualidade de vida destes cuidadores, uma vez que a saúde da criança e adolescente 

depende da saúde do seu cuidador.
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1 INTRODUÇÃO 

 
Os estudos transversais em saúde mental demonstraram que mais de metade dos 

pacientes com transtornos mentais, relatam o início dos seus sintomas na infância e, quase 

dois terços, relatam início dos sintomas antes da adolescência (Kessler et al., 2005). 

A saúde mental infantil afeta todas as áreas do desenvolvimento e impacta a saúde 

física e mental da família e o rendimento escolar da criança, com consequências para sua vida 

adulta. São difíceis de mensurar os impactos causados pela angústia familiar, situações de 

conflito e desempenho social inadequado na infância, mas estudos retrospectivos sinalizam 

estes eventos como marcadores precoces de transtornos mentais no adulto (Greenberg; 

Domitrovich; Bumbarger, 2001). 

Atender às necessidades básicas dos pacientes psiquiátricos passou a fazer parte do 

cotidiano dos familiares que incluem coordenar suas atividades diárias, administrar sua 

medicação, acompanhá-los aos serviços de saúde, lidar com seus comportamentos 

problemáticos e episódios de crise, fornecer-lhes suporte social, arcar com gastos e superar as 

dificuldades dessas tarefas. Tornar-se cuidador de um paciente psiquiátrico pode gerar so-

brecarga, porque constitui uma quebra no ciclo esperado de vida, que pressupõe que pessoas 

adultas sejam independentes (Ferriolli; Marturano; Puntel, 2007). 

Estudos demonstram que a intensidade da sobrecarga dos familiares tem sido 

relacionada com algumas variáveis, tais como: características dos pacientes (diagnóstico, 

intensidade dos sintomas, grau de dependência, idade, sexo, duração da doença e número de 

hospitalizações), parentesco e frequência de contato entre cuidador e paciente, e, 

características dos cuidadores (sexo, idade, escolaridade e nível socioeconômico). Influem 

ainda na sobrecarga a disponibilidade de redes de suporte social, as leis sociosanitárias, a es-

trutura e adequação dos serviços de saúde mental  (Zarit, 1997; Nakamura, 2003) 

 Em relação ao termo qualidade de vida observa-se que foi empregado pela primeira 

vez, de acordo com Fleck e colaboradores (1999ª, p.20), em 1964, quando o presidente dos 

Estados Unidos, Lyndon Johnson, declarou que “os objetivos não podem ser medidos através 

do balanço dos bancos. Eles só podem ser medidos através da qualidade de vida que 

proporcionam às pessoas.” Desde então, esse conceito vem sendo estudado por diversos 

autores em diferentes áreas do conhecimento. 

 A Organização Mundial de Saúde (OMS) define o conceito de qualidade de vida 
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fundamentando-o em três pressupostos: subjetividade, multidimensionalidade e presença de 

dimensões tanto positivas como negativas. Assim, define-se qualidade de vida como “A 

percepção do indivíduo de sua posição na vida, no contexto da cultura e sistema de valores 

nos quais ele vive e em relação aos seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações” 

(The Whoqol Group, 1998, p. 551). 

 Segundo Dantas, Sawada e Malerbo (2003) no Brasil, o tema qualidade de vida passou 

a ter significado e importância nas pesquisas da área da saúde a partir de 1992, quando a 

média de publicações aumentou sete vezes, se comparada com os dez anos anteriores. 

 A importância de se avaliar qualidade de vida é salientada por Almeida e Loureiro 

(2000), pois, entender o modo como as pessoas vivem, suas demandas físicas e emocionais, 

bem como quais aspectos de sua vida afetam seu bem-estar, é fundamental para a melhoria 

dos programas de reabilitação e das modalidades terapêuticas. 

 Com isso, esse trabalho teve como objetivo principal: avaliar a qualidade de vida de 

cuidadores de crianças e adolescentes com transtornos mentais atendidos em um Centro de 

Atenção Psicossocial Paraibano. 
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1.1 Revisão de literatura 

 

 

1.1.1 Transtornos mentais na infância e na adolescência 

 

Os transtornos psiquiátricos na infância e adolescência são extremamente prevalentes, 

afetando aproximadamente 1 em cada 10 crianças brasileiras (Fleitlich-Bilyk; Goodman, 

2004; Anselmi et al., 2010). Além disso, constituem também a principal causa de 

incapacidade relacionada à saúde nessa faixa etária, com efeitos duradouros ao longo da vida. 

No entanto, as demandas de saúde mental de crianças e adolescentes são largamente 

negligenciadas, especialmente em países de baixa renda (Kieling et al., 2011). 

Estudos epidemiológicos brasileiros têm revelado prevalência de desordens 

psiquiátricas de 10% a 20%, no grupo etário entre 5 e 14 anos (Bird; Duarte, 2002). 

 Os problemas mentais infantis mais frequentes incluem os transtornos de conduta, os 

transtornos de atenção e hiperatividade, e os transtornos emocionais. Esses distúrbios são 

importantes na medida em que impõem sofrimento aos jovens e àqueles com quem convivem, 

e também porque interferem no seu desenvolvimento psicossocial e educacional, com o 

potencial de gerar problemas psiquiátricos e de relacionamento interpessoal na vida adulta 

(Fleitlich;  Goodman, 2002). 

 A Organização Mundial de Saúde (2003) informa que aproximadamente 20% das 

crianças e adolescentes sofrem de algum transtorno mental, sendo o suicídio a terceira causa 

de morte entre os adolescentes. Outros problemas que ocorrem também na adolescência são 

as condutas antissociais, delinquência e uso de drogas, que podem estar associados às 

manifestações de agressividade e distúrbio do comportamento na infância. 

 A Associação Americana de Psiquiatria (2000) conceitua transtorno mental como uma 

síndrome ou padrão comportamental ou psicológico que ocorre em um indivíduo, e que se 

mostra associado com sofrimento ou incapacitação, ou com um risco significativamente 

aumentado de sofrimento atual, morte, dor, deficiência ou perda importante da liberdade. 

 São considerados três grupos principais nos diagnósticos na psiquiatria infantil (Apa, 

2000):  

a) desordens emocionais (problemas internalizantes), como: depressão, ansiedade, 

desordens obsessivo-compulsivas e somatização.  

b) desordens de comportamento disruptivo (problemas externalizantes), a exemplo da  

conduta desafiadora excessiva e transtornos de conduta-agressividade a pessoas e 
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animais e comportamento transgressor, em que as condutas estão mais dirigidas 

para o outro;  

c)  transtornos do desenvolvimento, como: problemas de aprendizagem, desordens 

autistas, enurese e encoprese. 

 

1.1.2 Qualidade de vida 

 

  

 A evolução das ciências médicas, e consequentemente, o aumento da longevidade, 

colocam novos desafios aos profissionais de saúde, entre eles, o de melhorar a qualidade de 

vida, pois é um assunto que cada vez tem maior relevância, dado o aumento da prevalência de 

doenças, e sendo assim é tão importante acrescentar anos à vida, como vida aos anos (Grelha, 

2009).  

 O termo qualidade de vida é de difícil conceituação, pois seu caráter subjetivo, 

complexo e com várias dimensões pode ter conotação para cada época, cada indivíduo e de 

acordo este está inserido na sociedade. 

 Além disso, qualidade de vida contém uma ampla variedade de condições internas e 

externas ao indivíduo para a sua determinação. As condições externas são importantes, porém, 

como qualidade de vida é definida pelo próprio indivíduo como uma experiência interna de 

satisfação e bem-estar com seu processo de viver, esses necessariamente não são fatores 

determinantes (Silva et al, 2005). 

 O termo qualidade de vida foi usado pela primeira vez em 1920, no livro de Pigou, 

intitulado The Economics of Welfare. Neste livro o autor discutia o suporte governamental 

para a população e suas repercussões sobre a economia americana, porém não teve grande 

influência na sociedade (Paschoal, 2002). 

 No campo da saúde, o discurso da relação entre saúde e qualidade de vida, existe 

desde os séculos XVII e XIX com o nascimento da medicina social, porém, o termo de 

referência não é qualidade de vida e sim condições de vida (Minayo, Hartz e Buss, 2000). 

 Foi somente a partir da década de 1960 que o termo qualidade de vida foi utilizado na 

área da saúde, mais precisamente em 1966, no editorial dos Anais de Medicina Interna, sob o 

título Medicina e Qualidade de vida, em que Elkiton apontou a necessidade de se contar com 

orçamento na área de saúde para promover a qualidade de vida e saúde para toda a sociedade. 
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Nesse mesmo escrito o autor chamou a atenção para os efeitos ambivalentes dos tratamentos 

fortemente invasivos, como a diálise e o transplante renal (Musschenga, 1997). 

 A partir daí, cresceu o interesse sobre o tema, e como a medicina e o cuidado de saúde 

poderiam influenciar na melhoria da qualidade de vida das pessoas. Este conceito ganhou 

adeptos em outros campos como nas artes, lazer, transporte, moradia, emprego, meio 

ambiente e educação. 

 No início do ano 1990, a Organização Mundial de Saúde reuniu um conjunto de 

peritos, formando assim o denominado WHOQOL Group, com o objetivo de discutir o 

conceito de qualidade de vida e construir um instrumento para a sua avaliação. Assim, 

qualidade de vida é a percepção do individuo sobre a sua posição na vida, dentro do contexto 

dos sistemas de cultura e valores nos quais está inserido, em relação aos seus objetivos, 

expectativas, padrões e preocupações (Whoqol group, 1998)  

 Durante muito tempo, o nível de saúde de uma população tem sido avaliado através 

das taxas de mortalidade e morbidade, mas atualmente há um certo consenso de que essas 

variáveis são insuficientes, recorrendo-se assim a instrumentos que avaliem a qualidade de 

vida, sendo as próprias pessoas as fontes de informação.  

Os instrumentos para avaliação da qualidade de vida mudam de acordo com a 

abordagem e objetivos dos estudos. Instrumentos específicos como o Medical Outcomes 

Study Questionaire 36-Item Short Form Health Survey (SF-36) para avaliação da qualidade 

de vida relacionada à saúde e o WHOQOL, para avaliação da qualidade de vida geral, são 

formas de padronizar medidas, permitindo comparação entre estudos e culturas. Publicações 

sobre novos instrumentos de avaliação específicos para populações ou pessoas acometidas por 

quadros patológicos específicos são crescentes na literatura especializada. 

O SF-36 é um instrumento do tipo genérico, criado por Ware e Sherbourne, original da 

língua inglesa norte-americana. No Brasil, teve sua tradução e validação cultural feita por 

Ciconelli, Ferraz, Santos, Meinão e Quaresma (1999). O instrumento é constituído de 36 

itens, fornecendo pontuação em oito dimensões da qualidade de vida: capacidade funcional, 

limitação por aspectos físicos, dor, estado geral de saúde, vitalidade, aspectos sociais, 

aspectos emocionais e saúde mental. A pontuação varia de 0 a 100, sendo este o melhor 

resultado. A necessidade da criação de medidas genéricas fez com que variáveis de muitos 

domínios ficassem excluídas, principalmente as mais relacionadas à cultura particular de 

quem se está testando devido à necessidade de comparação (Kreitler; Kreitler, 2006). 
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O WHOQOL foi desenvolvido pelo grupo chamado World Health Organization 

Quality of Life e traduzido e validado para o Brasil por um grupo de pesquisadores na 

Universidade Federal do Rio Grande do Sul e tem por objetivo avaliar a qualidade de vida 

geral das pessoas em diferentes culturas. Existe a versão longa “WHOQOL-100”, em que 

Fleck e colaboradores (1999) consideram seis domínios para análise: físico, psicológico, nível 

de independência, relações sociais, ambiente e aspectos espirituais/religião/ crenças pessoais. 

A versão curta “WHOQOL Bref” considera quatro domínios (físico, psicológico, relações 

sociais e meio ambiente) para análise da qualidade de vida. Amplamente utilizado pelas 

diversas áreas de conhecimento o WHOQOL tem especial destaque na área da saúde 

considerando-se a necessidade de ampliação nas avaliações em saúde de grupos e sociedades 

(Fleck et al, 2000).  

Instrumentos como o SF-36 e o WHOQOL apresentam vantagens, por já serem 

instrumentos validados e que possuem qualidades psicométricas testadas, além de permitirem 

a comparação com outros estudos. No entanto, esses instrumentos trazem consigo limitações 

importantes, pois ao propor indicadores deixam de avaliar as especificidades de cada sujeito. 

Neste contexto Pires, Matiello e Gonçalves (1998) falam da importância da 

complementaridade das metodologias, ou seja, que haja a utilização de instrumentos 

padronizados de avaliação, que viabilizam mais facilmente a comparação com outros estudos, 

combinados com análises qualitativas, que permitam uma maior aproximação com a realidade 

a ser investigada.  

 

1.1.3 Cuidador do paciente psiquiátrico 

 

Cuidar é mais que um ato: é uma atitude. Portanto, abrange mais que um momento de 

atenção, de zelo e de desvelo. Representa uma atitude de ocupação, preocupação, de 

responsabilização e de desenvolvimento afetivo com o outro (Boff, 1999).  

 O modelo de atenção ao portador de transtorno mental propõe que o seguimento e a 

evolução dos tratamentos ocorram no contexto das dinâmicas familiares, devendo a família 

receber o suporte dos serviços substitutivos em saúde mental e da Atenção Básica (Campos et 

al, 2002). Sabe-se, porém, que os serviços existentes possuem dificuldades para dar 

assistência a totalidade dos portadores de transtorno mental no que concerne à acessibilidade, 

como também, que o cuidar de um portador de transtorno mental constitui-se uma tarefa 
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complexa, em vista das singularidades apresentadas por esses indivíduos (Borba; Schwartz; 

Kantorsi, 2008). 

 O cuidar nos revela uma interação entre quem cuida e quem é cuidado, implicando que 

uma pessoa assuma a responsabilidade de prestação dos cuidados enquanto a outra se “limita” 

a recebê-los. Desta forma, é preciso considerar que os cuidados de saúde se encontram 

organizados em dois sistemas distintos, o sistema dito formal, constituído pelas instituições, 

pelos serviços de saúde e pelos profissionais de saúde e, o sistema informal, composto pelos 

membros da família. Numa perspectiva global, os cuidados informais merecem uma 

abordagem detalhada e consistente, fato refletido no aumento de investigação desenvolvida 

nesta área (Martín et al., 2000).  

 Lage (2005), citado por Grelha, (2009) afirma que cuidadores são pessoas que 

oferecem cuidados a outra pessoa, sejam eles membros de família ou não, voluntariamente ou 

não, assumem esta atividade, ou pessoas contratadas pela família para esse fim. Assim o 

cuidador assume, na maioria das vezes, um papel que lhe foi dado pelas circunstâncias, e não 

por escolha própria, sendo que esta escolha recai geralmente sobre um membro da família 

(André; Cunha; Rodrigues, 2010).  

 Segundo Nolan e colaboradores (1996, citado por Marques, 2007) a prestação de 

cuidados informais é um processo dinâmico e complexo pelas alterações que sofre ao longo 

dos tempos, causadas pela evolução da doença, do tipo de dependência que esta acarreta do 

contexto familiar, tipo e fase do ciclo vital da família, às atitudes e crenças familiares e à rede 

de apoio que disponibilizam. Estes fatores afetam não só as necessidades e os sentimentos do 

sujeito receptor dos cuidados, mas também de quem os presta. 

A teoria do processo de amadurecimento humano proposta por Winnicott tem por base 

a tendência inata e herdada do indivíduo em direção ao desenvolvimento. Doença significa 

lacuna no desenvolvimento e somente através de cuidados adequados o bebê pode caminhar 

em direção à saúde. O autor mostra a importância de um ambiente que se adapte às 

necessidades do bebê, isso é fundamental para um desenvolvimento emocional que promova a 

integração do indivíduo (Winnicott, 1983). 

Winnicott em 1979 já observava que a impossibilidade dos cuidadores oferecerem um 

ambiente suficientemente bom provoca sofrimento psíquico, por vezes, severo. Para o autor, o 

sofrimento psíquico é resultado de falhas na construção da personalidade ocasionadas por um 

ambiente que não auxilia ao indivíduo no desenvolvimento dos processos de integração, 

personalização e relações satisfatórias com os objetos. Esse ambiente referido por Winnicott 
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(1983) diz respeito ao meio no qual a criança vive, correspondendo principalmente às figuras 

que exercem seu cuidado. São os adultos com quem a criança desenvolve suas primeiras 

relações, e, portanto, são eles que fornecem a base para constituição de seu psiquismo. Dessa 

forma, a família é um lugar privilegiado de desenvolvimento e deve ser lugar de cuidado; 

cuidado este que se constrói na capacidade de seus membros de oferecer um padrão relacional 

satisfatório.  

Ao falarmos em Centros de Atenção Psicossocial Infanto-Juvenil (CAPSi), a atenção à 

saúde psíquica dos cuidadores se torna ainda mais importante, uma vez que o usuário em 

tratamento encontra-se em fase precoce de desenvolvimento biopsicossocial. A saúde do 

cuidador está diretamente ligada às condições de saúde de crianças e adolescentes, ao passo 

que são os cuidadores que fornecem tanto a base para a constituição do psiquismo de seus 

filhos, como os cuidados básicos (Winnicott, 1983). 

 O papel do cuidador é de extrema importância na assistência a pessoa que necessita de 

cuidados diferenciados e na sua manutenção na comunidade, evitando situações de exclusão. 

Mas muitas vezes, as tarefas atribuídas ao cuidador sem a orientação adequada e sem o 

suporte das instituições de saúde e das redes sociais, a alteração das rotinas e o tempo 

despendido no cuidado podem influenciar diretamente nos aspectos de sua vida pessoal, 

familiar e social e, por conseguinte, gerar impactos na qualidade de vida (Sunelaiti;, Arruda; 

Marcom, 2007; Buzatto; Beresin , 2008; Barbosa; Fernandes, 2009) 

 A pessoa que assume a responsabilidade de cuidar da pessoa dependente não deve ser 

titulada apenas como o elemento da família que cuida. O familiar, que cuida, deve ser 

entendido como parte integrante da família e não como elemento “isolado”, única e 

exclusivamente responsável pelo cuidar. A família que tem a seu cargo um membro doente 

deve ter interação com o sistema de prestação de cuidados de saúde (Sorense; Luckman, 

1998, citado por Moreira, 2006). 

 Takahashi, Tanaka e Miyaoka (2005) apontam que a presença de uma criança com 

problemas de saúde mental, pode modificar o ambiente doméstico e causar impacto nos 

membros da família. Estudo que avaliou a sobrecarga de cuidadores de crianças com 

transtornos mentais mostrou que o cuidador necessita ser alvo de atenção dos serviços de 

saúde, uma vez que apresenta sobrecarga frente à tensão cotidiana em seus lares, ao convívio 

com o sofrimento do outro, às preocupações com a criança, a necessidade de prestar 

assistência à mesma na vida cotidiana, e ainda, expressam um elevado grau de incômodo e 

dúvida ao supervisionar os comportamentos problemáticos da criança (Marini et al., 2010). 
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De acordo com Furegato e colaboradores (2002), na situação de convívio com pessoas 

em sofrimento mental, a qualidade de vida de toda a família é afetada, em termos sociais, 

econômicos e emocionais.  

Diversas pesquisas indicam que familiares de pessoas em sofrimento mental 

apresentam impacto na qualidade de vida (Barroso; Bandeira; Nascimento, 2007; Borba; 

Schwartz; Kantorski, 2008; Furegato et al., 2002; Pereira; Bellizoti, 2004). Segundo Borba, 

Schwartz e Kantorski (2008), a sobrecarga física e emocional apresenta maior impacto sobre a 

qualidade de vida dos cuidadores, uma vez que propicia o desenvolvimento de doenças e afeta 

o modo de enfrentar a situação.  

Suresky, Zausziniewski e Bekhet (2008) encontraram associação negativa entre 

percepção de estresse e qualidade de vida, o que indica que a atividade de cuidado à pessoa 

em sofrimento mental impacta na qualidade de vida. Segundo os autores, a percepção de 

estresse vem sendo usada no sentido de sobrecarga, envolvendo as alterações que ocorrem no 

cotidiano familiar, a dependência do usuário em relação à família, o estigma e a tensão 

associados ao oferecimento de cuidado à pessoa em sofrimento mental.  

Fleischman e Klupp (2004), avaliando o efeito do transtorno mental na qualidade de 

vida de familiares de pessoas com sofrimento mental, verificaram menor percepção na 

qualidade de vida entre estes familiares em comparação à população geral.  

Caqueo-Urízar, Gutiérrez-Maldonado e Miranda-Castillo (2009) apontam que a 

sobrecarga emocional de cuidadores está como o principal fator, associado, a prejuízo da 

qualidade de vida de cuidadores de pessoas com esquizofrenia. A falta de suporte social, 

curso da doença e alterações na vida familiar estão associados a grande impacto na qualidade 

de vida do cuidador. 

 A partir do que foi exposto, considera-se que o tratamento da criança e do adolescente 

com transtorno mental, além do cuidado à criança e adolescente propriamente dita, precisa 

considerar todos os envolvidos nesse processo. Destaca-se a necessidade de voltar a atenção 

ao familiar cuidador, o que possibilitará identificar possíveis riscos psicossociais e contribuir 

na construção de novas práticas de recuperação do bem estar de todos os envolvidos no 

processo saúde e doença da criança e do adolescente.   
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1.1.5 Centro de Atenção Psicossocial Infanto Juvenil e o Cuidado em Saúde 

 

Os Centros de Atenções Psicossociais são serviços de cuidado mais adequados aos 

princípios e diretrizes explicitados no Movimento da Reforma Psiquiátrica, iniciada com 

maior intensidade no Brasil a partir da década de 1980, que, em um processo de reformulação 

no sistema de saúde, questiona os saberes e práticas psiquiátricas e o espaço do hospital 

psiquiátrico como a única alternativa de tratamento para os indivíduos portadores de 

transtornos mentais (Ministério da Saúde, 2007).  

A Reforma Psiquiátrica não se restringe apenas à construção de uma nova rede de 

serviços, mas também à verdadeira cidadania dos sujeitos portadores de transtornos mentais. 

Por meio das políticas de saúde mental, a reforma visa à composição de serviços substitutivos 

à internação psiquiátrica tradicional, incluindo nesses serviços os CAPS, residências 

terapêuticas, atendimentos de urgência e emergência na atenção básica de saúde, além de 

leitos psiquiátricos em hospitais gerais (Tonini, 2005).  

No contexto atual da atenção em saúde mental à infância e à adolescência, os Centros 

de Atenção Psicossociais Infanto-Juvenis (CAPSi) são, no Brasil, um dos mais significativos 

dispositivos de atendimento a esta demanda na rede pública de saúde. Este serviço foi 

estabelecido a partir da portaria GM 224/92 do Ministério da Saúde e regulamentado pela 

portaria nº. 336/GM de 19/02/2002, em um momento de redirecionamento da lógica de 

tratamento oferecido a esses pacientes, ocorrido com o advento da Reforma Psiquiátrica que, 

no Brasil, criou a Lei Federal 10.216 em 2001.  

De acordo com o Ministério da Saúde (1992), os Centros de Atenção Psicossocial 

(CAPS) podem constituir-se também em porta de entrada da rede de serviços para as relações 

relativas à saúde mental, considerando sua característica de unidade de saúde local e 

regionalizada. Atendem também a pacientes referenciados de outros serviços de saúde, do 

serviço de urgência psiquiátrica ou egressos de internação hospitalar. Deverão estar 

integrados a uma rede descentralizada e hierarquizada de cuidados em saúde mental. São 

unidades assistenciais que podem funcionar 24 horas por dia, durante os sete dias da semana 

ou durante os cinco dias úteis, das 8:00 às 18:00 horas, segundo definições do órgão gestor 

local, devendo dispor de leitos para repouso eventual. 

A Rede de Atenção Psicossocial (RAPS) instituída pela Portaria MS/GM nº 3.088, de 

23/12/2011, a RAPS prevê a criação, a ampliação e a articulação de pontos de atenção à saúde 
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para pessoas com sofrimento ou transtorno mental e com necessidades decorrentes do uso de 

crack, álcool e outras drogas, no âmbito do SUS. 

 A RAPS tem os objetivos gerais de: ampliar o acesso à atenção psicossocial da 

população em geral; promover a vinculação das pessoas com transtornos mentais e com 

necessidades decorrentes do uso de crack, álcool e outras drogas e de suas famílias aos pontos 

de atenção; e garantir a articulação e a integração dos pontos de atenção das redes de saúde no 

território, qualificando o cuidado por meio do acolhimento, do acompanhamento contínuo e 

da atenção às urgências.  

Além dos citados objetivos gerais, destacam-se os seguintes objetivos específicos: 

promover cuidados em saúde especialmente a grupos mais vulneráveis (crianças, 

adolescentes, jovens, pessoas em situação de rua e populações indígenas); prevenir o consumo 

e a dependência de álcool e outras drogas e reduzir os danos provocados pelo consumo;  

promover a reabilitação e a reinserção das pessoas com transtornos mentais e com 

necessidades decorrentes do uso de álcool e outras drogas por meio do acesso ao trabalho, à 

renda e à moradia solidária;  produzir e ofertar informações. 

A estruturação da rede de atenção em saúde mental é fundamental no processo de 

inclusão do usuário e consequente alcance do objetivo norteador da Reforma Psiquiátrica: o 

resgate da cidadania do indivíduo com transtorno mental. Assim, percebe-se a importância da 

organização e da articulação da rede de atenção em saúde mental, promovendo a vida 

comunitária e autonomia dos usuários dos serviços de saúde mental, incluindo os indivíduos a 

partir do seu território e subjetividade (Tenório, 2002). A atenção básica tem papel de 

destaque no cuidado, pois a partir das diretrizes mundiais em saúde, foi preconizada pela 

Organização Mundial de Saúde (OMS), ressaltando a importância dos profissionais que atuam 

na atenção primária participarem do processo de reabilitação em saúde mental (Lancette; 

Amarante, 2006). 

Ao se empregar medidas terapêuticas em saúde mental, essas não podem ocorrer de 

maneira isolada do contexto de vida do usuário. Qualquer medida terapêutica precisa ser parte 

de um projeto de intervenção, considerando os aspectos pessoais, familiares, sociais, 

econômicos, laborais e culturais. Assim, apesar de estratégico, o CAPS necessita estar 

integrado por uma rede de cuidados que visa atender a complexidade das demandas de 

inclusão, que se fazem necessárias para que seus objetivos sejam atingidos (Saraceno; Asioli; 

Tognoni, 2002). 
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Para que trocas e integração entre o serviço de atendimento em saúde e as realidades 

da comunidade possam ocorrer, é importante que as equipes de rede de atenção básica em 

saúde, serviços de educação, instituições do Estado e particulares, e demais organizações 

sociais, estejam dispostas a interagir e participar da vida da comunidade (Saraceno; Asioli; 

Tognoni, 2002). 

As ações da estratégia de saúde da família (ESF) na atenção básica, vinculadas ao 

território e às demandas da comunidade em que se insere, promovem a percepção da 

integralidade dos indivíduos na busca de maior resolutividade para as demandas em saúde, 

constituindo a incorporação de determinantes sociais, políticos, econômicos, espirituais na 

complexidade das práticas de saúde. No cotidiano dessas ações desenvolvidas, na 

proximidade da população, emergem os problemas em saúde mental (Figueiredo; Campos, 

2002). 

Nessa abordagem, percebe-se a relevância do cuidado em saúde e da interação da 

equipe de saúde com o usuário, sendo uma parte da estratégia de intervenção desenvolver uma 

atitude solidária e acolhedora. Respeitar o usuário frente à sua individualidade e à sua 

universalidade, ou seja, sua integralidade, mantendo com o usuário uma relação de troca, onde 

este se sinta aceito, reconhecido como sujeito, para que possa confiar na pessoa que o atende, 

na equipe e no serviço, vem a ser uma proposta a ser preconizada. Essa atitude deve ser uma 

característica básica não apenas no momento da entrevista, mas em cada momento do 

relacionamento entre o serviço de atenção (atenção básica, hospital, centro de atenção 

psicossocial, etc.) e o usuário (Saraceno; Asioli; Tognoni, 2002).  

Franco e colaboradores (1999) propõem pôr em prática o acolhimento como um 

dispositivo que interroga os processos usuário-profissional de saúde, que constroem as 

práticas de saúde e que permitem compreender como o trabalho com os indivíduos é 

percebido. Acolher consiste em produzir uma responsabilização terapêutica efetivada nas 

práticas em saúde, efetivando a universalidade no acesso, humanização na atenção e sua 

resolutividade. Essa estratégia identifica-se com princípios e diretrizes do Sistema Único de 

Saúde, instiga a reflexão de nossas práticas profissionais, bem como de nossa formação 

acadêmica ( Franco et al, 1999; Coimbra; Kantorski, 2005) 

Lancetti (2000) aponta que escutar torna-se a dimensão de conhecimento da estrutura 

ou do sistema que organiza a vida do coletivo. Para Assis (2006) quando se tem como 

prioridade a humanização do fazer em saúde, três aspectos práticos são tidos como exigências 

de transformação das ações de saúde na direção da humanização. O primeiro seria a 
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relevância de abrir espaço para o diálogo, sendo o acolhimento o recurso fundamental para 

que o cuidador surja de modo positivo. O segundo aspecto diz respeito a assumir e 

compartilhar responsabilidades a partir dessa escuta, pois esta deve ser feita com qualidade e 

atenta ao significado da decisão de escutar. O terceiro aspecto diz respeito a reconstruir 

identidades, pois tomar para si determinadas responsabilidades na relação com o outro 

implica, assim, em questões de identidade. 

Compreender o sofrimento psíquico, acolhendo o usuário e promovendo seu melhor 

encaminhamento, reconhecendo o papel que o seu território possui nesse processo, norteia 

uma relação importante e estratégica na articulação dessa rede, tanto no cumprimento do 

cuidado e da atenção em saúde mental, como na produção e regularização da rede de serviços 

de saúde. Faz-se necessário trabalhar em conjunto, na qual os serviços de saúde mental 

interagem com as equipes de atenção básica, buscando a promoção de vida comunitária e de 

autonomia dos usuários, articulando demais recursos, quando necessários, em setores, como 

jurídicos, econômicos, laborais, empresariais, entre outros, fazendo valer a complexidade das 

relações humanas. Assim, faz-se necessário promover a integração e interação entre os 

serviços de saúde da rede de atenção em saúde mental e de atenção básica, a gestão da rede de 

cuidado em saúde, a formação em saúde e a comunidade, preconizadas pela humanização, 

universalidade, integralidade, participação comunitária, diretrizes e princípios do Sistema 

Único de Saúde, criando-se a possibilidade da prática dessa participação coletiva e promoção 

na troca entre as parcerias em que a rede se estrutura, enfocando a saúde mental do indivíduo 

(Ceccim; Feuerwerker, 2004). 
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2 JUSTIFICATIVA 

 

 Pesquisas internacionais vêm investigando a experiência dos familiares que cuidam 

de pacientes psiquiátricos desde os anos 1950, tendo se intensificado a partir da década de 

1970. Maurin e Boyd (1990) e Loukissa (1995), ao revisar pesquisas nesta área, constataram 

que os familiares cuidadores de pacientes psiquiátricos sentem-se sobrecarregados. Outros 

estudos internacionais apontaram igualmente a presença de sobrecarga em familiares 

cuidadores (Greenberg et al., 1997), apesar da satisfação que também apresentaram por 

cuidar dessas pessoas (Tessler; Gamache, 2000).  

 Os estudos brasileiros sobre esse tema ainda são escassos. Waidman (2004) 

identificou apenas 21 estudos nacionais que abordaram, direta ou indiretamente, temas 

relacionados aos familiares de pacientes psiquiátricos. No que se diz respeito à cuidadores de 

crianças e adolescentes com transtornos mentais, Cuvero (2008) avaliou a qualidade de vida 

em cuidadores de crianças e adolescentes com autismo, confirmando haver um impacto 

negativo na qualidade de vida desses cuidadores. 

Sabendo então da prevalência das doenças mentais nos grupo de crianças e 

adolescentes e da escassez de estudos brasileiros e, principalmente, no nordeste do Brasil, 

surge a seguinte pergunta: qual a percepção de qualidade de vida de cuidadores de crianças e 

adolescentes com transtornos mentais?  
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3 OBJETIVOS 

 

3.1 Objetivo geral 

  

 

- Estudar a qualidade de vida, na perspectiva de cuidadores de crianças e adolescentes com 

transtornos mentais atendidos em um Centro de Atenção Psicossocial Paraibano. 

 

3.2 Objetivos específicos 

 

- Investigar se existe associação entre a percepção de qualidade de vida dos cuidadores 

e suas características socioeconômicas. 

- Observar se ocorreram mudanças na vida social e conjugal dos cuidadores 

relacionadas ao cuidado da criança ou adolescente com transtornos mentais. 
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4 CASUÍSTICA E MÉTODO 

 

4.1 Tipo da Pesquisa 

 

Foi conduzido um estudo de corte transversal.  

 

4.2 Local e Período da Pesquisa 

 

 A coleta de dados foi realizada em um Centro de Atenção Psicossocial Infantil Juvenil 

(CAPSi) na cidade de Patos, na Paraíba, no primeiro semestre de 2015, após aprovação do 

Comitê de Ética em pesquisa das Faculdades Integradas de Patos e Homologação do Comitê 

de Ética das Faculdades de Ciências Médicas da Santa Casa de São Paulo. 

Patos é um município do estado da Paraíba, localizado na mesorregião do Sertão 

Paraibano. Distante 307 km de João Pessoa, sua sede, localiza-se no centro do estado com 

vetores viários interligando-o com toda a Paraíba e viabilizando o acesso aos Estados do Rio 

Grande do Norte, Pernambuco e Ceará. De acordo com o IBGE, no ano de 2014, sua 

população foi estimada em 105.531 habitantes, sendo a 3ª cidade polo do estado da Paraíba, 

considerando sua importância socioeconômica. 

O CAPSi foi inaugurado no dia 05 de novembro de 2007 e oferece serviço pela 

Secretaria Municipal de Saúde de Patos. No período de coleta dos dados havia 85 usuários em 

atendimento, com idade até 18 anos. O objetivo do serviço é oferecer cuidado às crianças e 

adolescentes de forma integrada à família e à sociedade sem que haja a internação do usuário. 

  O CAPSi conta com uma equipe composta de vários profissionais, dentre os quais: um 

pediatra, dois psiquiatras, um psicólogos, um fisioterapeuta, um fonoaudiólogo, um 

enfermeiro, um nutricionista, um educador físico, um técnico de enfermagem, uma pedagoga, 

uma assistente social, uma recepcionista, dois auxiliares de serviço, duas cozinheiras, um 

vigia, e oito funcionários responsáveis pelas atividades terapêuticas e monitores (judô, 

natação, artes, jogos e brincadeiras). 

Funciona no bairro Jardim Guanabara, em uma casa com: uma recepção, um 

consultório médico, uma sala de assistente social, uma sala de enfermagem, uma sala do 

fisioterapeuta, uma sala do fonoaudiólogo, duas salas de psicólogas, uma sala de 

psicopedagogia, uma brinquedoteca, uma sala nutricionista, uma sala de música e uma sala de 

https://pt.wikipedia.org/wiki/Munic%C3%ADpios_do_Brasil
https://pt.wikipedia.org/wiki/Unidades_federativas_do_Brasil
https://pt.wikipedia.org/wiki/Para%C3%ADba
https://pt.wikipedia.org/wiki/Mesorregi%C3%A3o_do_Sert%C3%A3o_Paraibano
https://pt.wikipedia.org/wiki/Mesorregi%C3%A3o_do_Sert%C3%A3o_Paraibano
https://pt.wikipedia.org/wiki/Jo%C3%A3o_Pessoa
https://pt.wikipedia.org/wiki/Rio_Grande_do_Norte
https://pt.wikipedia.org/wiki/Rio_Grande_do_Norte
https://pt.wikipedia.org/wiki/Pernambuco
https://pt.wikipedia.org/wiki/Cear%C3%A1
https://pt.wikipedia.org/wiki/2014
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artes. Conta também com: dois banheiros para funcionários, um vestiário masculino e um 

feminino para usuários, uma cozinha com copa, um refeitório e uma piscina. 

O funcionamento do local ocorre de segunda a sexta-feira nos horários de 8h00 as 

11h30min e de 14h00 as 17h30min, e um transporte é fornecido com monitores para 

transportar os usuários de lugares estratégicos da cidade até o CAPSi. A frequência do usuário 

depende da necessidade, de acordo com sua patologia, onde o mesmo frequenta o CAPSi em 

horário oposto ao da escola.  

São oferecidos atendimentos individuais e atividades em grupo, estimulando assim a 

interação e socialização das crianças e adolescentes. A grande maioria das atividades são 

realizadas nas instalações do CAPSi, porém uma vez na semana ocorrem as atividades do 

“Projeto Brincando na Praça”, em que os profissionais levam as crianças para realização de 

atividades em praças arborizadas. A equipe de psicólogas, assistente social e psicopedagoga 

possuem uma boa relação com as escolas em que os usuários estão inseridos, dando suporte às 

mesmas. 

Desde sua fundação o CAPSi já prestou atendimento a 1158 crianças e adolescentes. A 

demanda é contínua e crescente. Oferece suporte a população de Patos e cidades 

circunvizinhas. 

 

4.3 Processo de amostragem 

 

Foram incluídos no estudo todos os cuidadores de crianças e adolescentes portadores 

de transtornos mentais atendidos no CAPSi com disponibilidade para agendamento de 

entrevista para coleta de dados no período de 01/05 a 30/06/2015. 

 

4.4. Critérios de inclusão e exclusão  

 

 Foi considerado critério de inclusão no presente estudo: 

 

- Ser o responsável direto (dispensar mais de 50% de seu tempo) pelos cuidados 

prestados à criança ou adolescente com transtornos mentais que apresentem diagnóstico 

clínico emitido por um médico e que se encontrem em acompanhamento no CAPSi. 

 

Como critérios de exclusão foram considerados: 
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- Não ser o responsável direto pela criança ou adolescente;  

- Cuidadores que não aceitarem participar da pesquisa; 

- Cuidadores que não assinem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido; 

 

4.5. Instrumentos para coleta de dados 

 

 Para a coleta de dados foram utilizados: entrevistas e o questionário de qualidade de 

vida WHOQOL-Bref.  

A Entrevista (APÊNDICE C) teve por objetivo obter informações sobre o perfil 

demográfico e socioeconômico dos cuidadores e o roteiro foi composto por questões 

temáticas que envolveram: 

-Dados pessoais: idade, escolaridade, ocupação, estado civil, religião, parentesco com 

a criança/adolescente; 

-Estrutura familiar: números de pessoas que moravam na casa e quem eram. A partir 

dos dados obtidos as famílias foram classificadas como: 

(1) famílias nucleares: compostas por uma só união entre adultos e um só nível de 

descendência; 

(2) família monoparental: constituída por um progenitor que coabita com o(s) seu(s) 

descendente(s); 

(3) família extensa: em que coabitam ascendentes, descendentes e/ou colaterais por 

consanguinidade ou não, para além de progenitor (es) e/ou filho(s); 

(4) família reconstruída: em que existe uma nova união conjugal, com ou sem 

descendentes de relações anteriores, de um ou dos dois cônjuges. 

-Dados sócio demográficos: local em que residia, saneamento básico, renda mensal, 

número de pessoas que trabalhavam e se a criança recebia benefício assistencial. 

-Vida profissional: se trabalhava na época da realização da entrevista, se possuía 

atividade fora de casa, se possuía alguma atividade antes da doença da criança/adolescente, o 

que fazia e o porquê de ter parado. 

-Relacionamento Social: se possui amigos com quem se relacionam atualmente, se 

possuía atividades de lazer, se sim, o que fazia e com quem, se possuía atividades de lazer 

com a criança/adolescente, como era antes do adoecimento da criança/adolescente o 

relacionamento com amigos e as atividades de lazer; 
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-Vida Religiosa: se possuía religião, qual, se sempre a frequentou, se houve mudança e 

o porquê. 

-Vida Conjugal: se houve mudança no relacionamento conjugal após doença da 

criança/adolescente, se sim, se mudou para melhor ou para pior, como era a vida sexual na 

época de realização da entrevista e antes da doença. 

-Rede de Cuidados: se a criança/adolescente tomava medicação psiquiátrica, se sim, se 

recebia pelo SUS, se frequentava outro tipo de tratamento e se sim, qual. 

-Nível de dependência da criança/adolescente: a criança é dependente para realizar 

atividades da vida diária que, segundo Costa e colaboradores (2001), são as tarefas que uma 

pessoa precisa realizar para cuidar de si, tais como: tomar banho, vestir-se, ir ao banheiro, 

andar, comer, passar da cama para a cadeira, mover-se na cama e ter continências urinária e 

fecal. 

-Como o cuidador entendia qualidade de vida e como a avaliava subjetivamente: o que 

é qualidade de vida, o que havia de positivo e negativo na vida e como julgava a qualidade de 

vida depois da doença da criança/adolescente e o porquê. 

Além disso, foram colhidos dados sobre a criança/adolescente: sexo, idade, 

diagnóstico. 

 A escolha do instrumento de qualidade de vida a ser utilizado em determinada 

investigação, de acordo com Medeiros (1998), depende do objetivo da pesquisa, da população 

a ser estudada, do teor prático do questionário, da disponibilidade do instrumento no mesmo 

idioma e cultura da população selecionada para o estudo. 

 Levando-se em consideração esses aspectos, optou-se por utilizar o questionário 

desenvolvido pela Organização Mundial de Saúde, em sua forma abreviada (WHOQOL-Bref) 

e versão em Português, descrita e validada por Fleck et al. (2000) (ANEXO A), já que o 

mesmo oportuniza aferições de qualidade de vida por meio de um instrumento que demande 

pouco tempo para o seu o preenchimento, mas com características psicométricas satisfatórias. 

O WHOQOL, de acordo com Dantas, Sawada e Malerbo (2003) apresenta uma vantagem de 

permitir a comparação de seus resultados entre diferentes populações por ser validado de 

forma similar para muitos países e apresentar uma abordagem multicultural. No entanto, tais 

comparações podem ser tornar ingênuas no momento que observamos as particularidades nos 

modos de perceber e responder aos estímulos considerando o contexto sociocultural. 

 O WHOQOL-Bref é um instrumento específico para a aferição da Qualidade de Vida, 

criado pelo Grupo de Qualidade de Vida da OMS a partir do WHOQOL 100. É uma versão 
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abreviada do WHOQOL 100. O WHOQOL-Bref contém 26 questões, sendo duas questões 

gerais e as demais 24 representam cada uma das 24 facetas que compõem o instrumento 

original. Diferente do WHOQOL-100 em que cada uma das 24 facetas é avaliada a partir de 4 

questões, no WHOQOL-Bref é avaliada por apenas uma questão. Assim o WHOQOL-Bref é 

composto por 4 domínios: Domínio 1 - Refere-se ao domínio físico; Domínio 2 – É o 

domínio psicológico; Domínio 3 – Refere-se às relações sociais; Domínio 4 – Avalia o meio 

ambiente e Domínio Geral – Avalia a qualidade de vida global e o estado de saúde geral 

(WHOQOL Group, 1998).  

A versão em português, no Brasil, do WHOQOL-Bref foi validada segundo a 

metodologia preconizada para a versão deste instrumento, tendo sido realizado o teste de 

campo em 300 indivíduos. As características psicométricas preencheram os critérios de 

desempenho exigidos: consistência interna, validade discriminante, validade convergente, 

validade de critério, fidedignidade de teste-reteste (Fleck et al. 2000). 

O cálculo dos escores do WHOQOL-bref segue a mesma lógica do WHOQOL-100, 

exceto pelo cálculo dos escores das facetas. No WHOQOL-bref cada faceta é representada 

por uma única questão, e, por esse motivo, os escores das facetas não são calculados 

(WHOQOL group, 1996).  

As respostas para as questões do WHOQOL são dadas em uma escala do tipo Likert. 

As perguntas são respondidas através de quatro tipos de escalas (dependendo do conteúdo da 

pergunta): intensidade, capacidade, freqüência e avaliação, com a finalidade de manter a 

equivalência nas diferentes línguas (Fleck et al., 1999).  

A transcrição textual da sintaxe do WHOQOL-bref apresenta-se da seguinte forma: 

  É verificado se todas as 26 questões foram preenchidas com valores entre 1 e 5;  

 Invertem-se todas as questões cuja escala de respostas é invertida;  

 Os escores dos domínios são calculados através da soma dos escores da média da 

“n” questões que compõem cada domínio. Nos domínios compostos por até sete questões, 

este será calculado somente se o número de facetas não calculadas não for igual ou superior a 

dois. Nos domínios compostos por mais de sete questões, este será calculados somente se o 

número de facetas não calculadas não for igual ou superior a três. O resultado é multiplicado 

por quatro, sendo representado em uma escala de 4 a 20; 

 Os escores dos domínios são convertidos para uma escala de 0 a 100;  

 Os respondentes que deixaram de preencher ou preencheram incorretamente mais do 

que seis questões (80% do total de questões do instrumento) serão excluídos da amostra.  
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4.6 Procedimentos de coleta de dados 

 

 Após a autorização do Comitê de Ética e Pesquisa foi, então, iniciada a coleta de 

dados. O contato com cada um dos participantes foi realizado pessoalmente dentro do CAPSi. 

Neste contato, os objetivos da pesquisa foram explicados pela pesquisadora a cada um dos 

participantes e eles foram informados que, caso decidissem optar pela não participação, este 

fato não interferiria no acompanhamento das crianças/adolescentes no CAPSi. De acordo com 

a disponibilidade dos participantes, foram agendados data e horário, viáveis tanto para 

pesquisadora quanto para os entrevistados. 

 As entrevistas foram realizadas nas instalações do CAPSi. Antes do início de cada 

entrevista, foram apresentados os objetivos da pesquisa, com explicação das condições de 

participação e das obrigações da pesquisadora frente ao participante, apresentando-se o Termo 

de Consentimento Livre e Esclarecido (APÊNDICE A), que foi assinado (cada participante 

recebeu uma segunda via). Após esta fase, foi realizada a entrevista e em seguida o 

questionário WHOQOL Bref.  

Todas as entrevistas foram gravadas e transcritas posteriormente. As transcrições 

foram lidas repetidamente, visando a definição das categorias de análise do material 

Para o conteúdo das entrevistas utilizou-se o Sistema Quantitativo-Interpretativo, 

através do qual se visa avaliar o significado da fala dos informantes, ou o comportamento que 

os sujeitos podem assumir, dentro do contexto do projeto e da abordagem conceitual dele 

(Biasoli Alves, 1998).  Foi feita a análise dos seguintes tópicos: O que é qualidade de vida 

para você? O que tem de positivo em sua vida? O que tem de negativo em sua vida? Como 

você acha que é sua qualidade de vida depois da doença da criança/adolescente? Por quê? 

O primeiro passo foi a identificação das categorias de resposta, a seguir para cada 

questão as respostas foram analisadas procurando-se identificar os diversos aspectos as que se 

referiam, sendo estabelecidas tanto categorias quanto números dos aspectos identificados. Ao 

final do processo algumas falas dos entrevistados foram transcritas para ilustrar cada 

categoria, atribuindo a letra C “cuidador” seguido do número do entrevistado. 
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4.7 Análise Estatística 

 

 Foram calculados os escores do WHOQOL Bref com uso do programa estatístico 

Statistical Package for Social Sciences (SPSS 22.0), de acordo com a proposição da OMS 

(WHOQOL Group, 1998). 

A descrição das variáveis quantitativas foi feita mediante cálculo das medidas de 

tendência central (média) e dispersão (desvio-padrão); para as variáveis qualitativas foram 

calculadas frequências absolutas (n) e relativas (%).  Para as variáveis quantitativas foi 

realizada a verificação da normalidade dos dados por meio do Kolmogorov-Smirnov que 

permitiu a escolha de testes não paramétricos (Teste Mann-Whitney). 

Admitiu-se nível de significância estatística de 5%. 

Ao avaliar as características sócias demográficas com os escores do WHOQOL Bref, 

visando uma maior homogeneidade foi necessário reagrupar as idades de 24 a 39 anos e 40 a 

65 anos; a escolaridade em 2 grupos: analfabeto com ensino fundamental (incompleto ou 

completo) e ensino médio até nível superior; a situação conjugal em: cuidadores que possuem 

companheiros e os que não possuem companheiros, as ocupações:  em donas de casa e os que 

trabalham fora de casa, sendo excluídos os aposentados, pois só haviam 4 cuidadores e não 

dava para agrupar em nenhuma outra categoria; e a renda mensal per capita em até  ½ salário 

mínimo por habitante e acima de ½ salário mínimo. 

 

4.8 Aspectos Éticos 

 

Esta pesquisa seguiu as normas da resolução 466/12 do Conselho Nacional de Saúde e  

foi  encaminhada para o Comitê de Ética em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos das 

Faculdades Integradas de Patos, sendo aprovado através do parecer número 829.843 de 

09/10/2014. 
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5 RESULTADOS 

5.1 Caracterização dos cuidadores 

 

Foram incluídos no estudo 64 cuidadores de crianças e adolescentes com transtornos 

mentais que consecutivamente tiveram disponibilidade para participar do estudo durante o 

período de coleta dos dados. Não houve recusas. A idade dos cuidadores variou de 24 a 65 

anos (média = 38,9 anos; desvio padrão = 8,6 anos). Sessenta (93,8%) cuidadores eram 

mulheres, 27 (42,2%) concluíram o ensino médio, 40 (62,5%) eram donas de casa, 31 (48,4%) 

eram casadas, 30 (46,9%) tinham estrutura familiar nuclear, 46 (71,9%) eram católicos, 55 

(85,9%) eram mães das crianças e adolescentes (Tabela 1). A renda familiar per capita de 30 

(46,9%) cuidadores era de um quarto a meio salário mínimo e 34 (53,1%) não recebiam 

benefícios assistenciais. 

 

5.2 Caracterização das crianças/adolescentes 

Quarenta e cinco (70,3%) usuários do CAPSi eram do sexo masculino. A idade das 

crianças e adolescentes variou de três a 17 anos (média = 10,6 anos; desvio padrão =3,7 anos). 

Vinte e oito (43,8%) crianças tinham idade entre seis e 10 anos. O diagnóstico mais frequente 

foi retardo mental (n = 41, 64,1%); 58 (90,6%) apresentavam dependência para a realização 

de AVD´s, 53 (82,8%) usavam medicação psiquiátrica e oito (12,7%) frequentavam outros 

tratamentos (Associação de Pais e Amigos de Excepcionais - APAE-). As medicações 

utilizadas por 36 (67,9%) usuários eram fornecidas pelo SUS (Tabela 2). 
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Tabela 1- Características sociodemográficas dos cuidadores de crianças e 

adolescentes com transtornos mentais, atendidas no CAPSi, da cidade de Patos-PB, 2015. 

Variável n % 

Sexo 
 

 Feminino 60 93,8 

Masculino 4 6,2 

  
 Escolaridade 

 
 Analfabeto 3 4,7 

Ensino fundamental 23 35,9 

Ensino médio incompleto 7 10,9 

Ensino médio completo 27 42,2 

Ensino superior completo 4 6,3 

  
 Ocupação 

 
 Do lar 40 62,5 

Profissionais de limpeza 2 3,1 

Agricultor 2 3,1 

Profissionais de nível médio/técnico 8 12,5 

Profissionais de nível superior 4 6,3 

Profissionais de serviços pessoais 4 6,3 

Aposentada 4 6,3 

  
 Situação conjugal 

 
 Solteiro 13 20,3 

Casado 31 48,4 

Divorciado 18 28,1 

Viúvo 2 3,1 

  
 Estrutura familiar 

 
 Nuclear 30 46,9 

Monoparental 15 23,4 

Extensa 15 23,4 

Reconstruída 4 6,3 

  
 Religião 

 
 Católica 46 71,9 

Evangélica 16 25,0 

Espírita 2 3,1 
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Tabela 1- Características sociodemográficas dos cuidadores de crianças e 

adolescentes com transtornos mentais, atendidas no CAPSi, da cidade de Patos-PB, 2015 

(continuação). 

 

Variável N % 

Parentesco 
 

 Mãe 55 85,9 

Pai 3 4,7 

Avó 5 7,8 

Tia 1 1,6 

  
 Renda mensal per capita (SM)* 

 
 <1/4  9 14,1 

Entre 1/4 e 1/2  30 46,9 

Mais de 1/2  a 1  24 37,5 

> 1  1 1,6 

  
 Benefício Assistencial 

 
 Não 34 53,1 

BPC 20 31,3 

Bolsa família 10 15,6 

      

                           *Salário mínimo da época R$ 788,00. 
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Tabela 2- Características sócio demográficas e clínicas das crianças e adolescentes com 

transtornos mentais, atendidas no CAPSi, da cidade de Patos-PB, 2015. 

Variável n % 

Sexo 
 

 Feminino 19 29,7 

Masculino 45 70,3 

  
 Faixa etária (anos) 

  3 a 5 6 9,4 

6 a 10 28 43,8 

11 a 14 20 31,3 

15 a 17 10 15,6 

   Diagnóstico 

  Retardo mental 41 64,1 

TDAH* 10 15,6 

Autismo 8 12,5 

Outros 5 7,8 

   Dependência para AVDs** 

 Sim 58 90,6 

Não 6 9,4 

   Uso de medicações psiquiátricas 

Sim 53 82,8 

Não 11 17,2 

   Medicação fornecida pelo 

SUS 

 Sim 36 56,3 

Não 13 20,3 

Às vezes 4 6,3 

   Frequenta outro tratamento 

 Sim 8 12,5 

Não 56 87,5 

      

                        *Transtorno de Déficit de Atenção/Hiperatividade 

                        ** Atividades de Vida diária 
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5.3 Mudanças após a doença da criança/adolescente 

 

 

Cinquenta e cinco (85,9%) cuidadores tiveram mudanças no trabalho remunerado após 

o adoecimento da criança/adolescente; todos eles relataram ter deixado de trabalhar para se 

dedicar à criança. Sessenta e um (96,8%) cuidadores relataram ter amigos. Antes do 

adoecimento da criança, 60 (93,8%) realizavam atividades de lazer e 22 (34,4%) tinham 

atividades de lazer na época de realização da entrevista; 39 (60,9%) cuidadores relataram ter 

atividades de lazer juntamente com a criança (Tabela 3). 

Onze (17,2%) cuidadores relataram ter mudado de religião após o adoecimento da 

criança, dos quais cinco disseram ter recebido mais apoio, três sentiram mais fé e outros três 

mudaram de religião para buscar explicação para a doença da criança. Cinquenta e dois 

(81,3%) relataram mudanças na vida conjugal, dos quais 51 disseram que ela se tornara pior 

que antes. Sessenta e dois (98,4%) cuidadores relataram que sua vida sexual era boa ou ótima 

antes do adoecimento da criança e 30 (46,9%) disseram ter vida sexual boa ou ótima após o 

adoecimento da criança (Tabela 3). 
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Tabela 3- Mudanças na vida de cuidadores de crianças e adolescentes com transtornos 

mentais, atendidos no CAPSi, da cidade de Patos-PB, 2015. 

Variável n % 

Mudança no trabalho 
 

 Sim 55 85,9 

Não 9 14,1 

  
 Tem amigos 

 
 Sim  61 95,3 

Não 3 4,7 

  
 Lazer antes da criança 

 
 Sim  60 93,8 

Não 4 6,3 

  
 Lazer atualmente 

 
 Sim  22 34,4 

Não 19 29,7 

Muito pouco 23 35,9 

  
 Lazer com a criança/adolescente 

 
 Sim  39 60,9 

Não 25 39,1 

  
 Mudança religião 

 
 Sim 11 17,2 

Não 53 82,8 

  
 Mudança vida conjugal 

 
 Sim 52 81,3 

Não 12 18,8 

  
 Vida sexual atual 

 
 Ruim 14 21,9 

Boa  29 45,3 

Ótima 1 1,6 

Não tem relação 20 31,3 

  
 Vida sexual antes do adoecimento 

 
 Ruim 1 1,6 

Boa  33 50,8 

Ótima 30 47,6 
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5.4 Qualidade de Vida avaliada pelo WHOQOL  Bref 

 

 

O escore geral de qualidade de vida do WHOQOL  Bref variou de 12,5 a 62,5 (média 

= 43,9; desvio padrão = 12,0). O domínio do WHOQOL  Bref com média de pontuação mais 

baixa foi o psicológico (Tabela 4).  

 

Tabela 4- Qualidade de vida, avaliada com WHOQOL-Bref, dos cuidadores de crianças e 

adolescentes com transtornos mentais, atendidos no CAPSi, da cidade de Patos-PB, 2015 (n = 

64). 

DOMÍNIOS Média Desvio padrão Mínimo Máximo 

IGQV* (0-100) 43,9 12,0 12,5 62,5 

Físico (0-100) 54,3 8,3 32,1 75,0 

Psicológico (0-100) 40,1 8,8 16,7 54,2 

Relações pessoais (0-100) 49,2 11,4 25,0 75,0 

Meio ambiente (0-100) 51,4 8,6 34,4 84,4 

          

* Índice Geral de Qualidade de Vida. 

 

Ao avaliar o perfil socioeconômico com a percepção de qualidade de vida desses 

cuidadores, foram relacionadas as variáveis faixa etária, escolaridade, situação conjugal, 

ocupação e renda mensal per capita com os domínios do WHOQOL Bref. Conforme as 

tabelas 5, 6, 7, 8 e 9. 

 

Tabela 5- Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL Bref de cuidadores de crianças e 

adolescentes com transtornos mentais, atendidos no CAPSi, da cidade de Patos-PB, segundo 

faixa etária, no ano de 2015. 

DOMÍNIOS Faixa etária 

  Entre 24 e 39 anos Entre 40 a 65 anos P** 

IGQV 35,07 29,4 0,20 

Físico 35,19 29,26 0,20 

Psicológico 35,77 28,55 0,11 

Relações pessoais 36,06 28,21 0,07 

Meio ambiente 35,20 29,24 0,19 

 ** Teste Mann-Whitney 
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Tabela 6- Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL Bref de cuidadores de crianças e 

adolescentes com transtornos mentais, atendidos no CAPSi, da cidade de Patos-PB, segundo 

escolaridade, no ano de 2015 

DOMÍNIOS Escolaridade 

  
Analfabeto e ensino 

fundamental 

Ensino médio e ensino 

superior 
P** 

IGQV 25,27 37,45 0,00 

Físico 24,42 38,03 0,00 

Psicológico 29,21 34,75 0,23 

Relações pessoais 31,75 33,01 0,77 

Meio ambiente 26,25 36,78 0,02 

** Teste Mann-Whitney  

 

A tabela, acima descrita, nos mostra que o nível de escolaridade interfere 

estatisticamente nos domínios físico e de meio ambiente, como no índice geral de qualidade 

de vida. 

Quando correlacionado a situação conjugal e os escores dos domínios do WHOQOL 

Bref, pode-se observar que nenhum domínio possui diferença estatística significativa pela 

presença de companheiro (Tabela 7). 

 

Tabela 7- Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL Bref de cuidadores de crianças e 

adolescentes com transtornos mentais, atendidos no CAPSi, da cidade de Patos-PB, segundo 

situação conjugal, no ano de 2015. 

DOMÍNIOS Situação conjugal 

  Com companheiro Sem companheiro P** 

IGQV 32,32 32,67 0,93 

Físico 32,15 32,83 0,88 

Psicológico 35,08 30,08 0,27 

Relações pessoais 35,42 29,76 0,20 

Meio ambiente 33,44 31,62 0,69 

** Teste Mann-Whitney 
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No atual estudo, as diferenças de ocupação e renda mensal per capita, não causaram 

alterações significantes na percepção de qualidade de vida, conforme as tabelas abaixo: 

 

Tabela 8- Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL Bref de cuidadores de crianças e 

adolescentes com transtornos mentais, atendidos no CAPSi, da cidade de Patos-PB, segundo a 

ocupação, no ano de 2015. 

DOMÍNIOS Ocupação 

  Dona de casa Trabalho fora de casa P** 

IGQV 29,84 31,83 0,66 

Físico 28,56 24,38 0,21 

Psicológico 29,00 33,50 0,34 

Relações pessoais 29,16 33,18 0,37 

Meio ambiente 28,83 33,85 0,28 

** Teste Mann-Whitney 

*** O grupo de aposentado não foi avaliado na comparação, pois havia somente 4 indivíduos 

e não daria para incluí-los em outra categoria. 

 

Tabela 9- Estatística descritiva dos domínios do WHOQOL Bref de cuidadores de crianças e 

adolescentes com transtornos mentais, atendidos no CAPSi, da cidade de Patos-PB, segundo a 

renda mensal per capita, no ano de 2015. 

DOMÍNIOS Renda Mensal per capita 

  Até 1/2 SM* Acima de 1/2 SM* P** 

IGQV 29,77 36,76 0,12 

Físico 30,22 36,06 0,21 

Psicológico 30,90 35,00 0,38 

Relações pessoais 32,44 32,60 0,97 

Meio ambiente 29,40 37,34 0,09 

*Salário mínimo 

** Teste Mann-Whitney 
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5.5 Qualidade de Vida avaliada pelo conteúdo das entrevistas 

 

 Os cuidadores citaram diversos fatores como definição de qualidade de vida, dentre os 

quais se destacaram saúde e satisfação das necessidades básicas (Tabela 10). 

Tabela 10- Fatores que os cuidadores de crianças e adolescentes com transtornos mentais, 

atendidos no CAPSi, da cidade de Patos-PB citaram como definição de qualidade de vida, 

2015. 

Fatores N % 

Saúde 18 28,2 

Necessidades básicas 14 21,8 

Bem estar emocional e físico 10 15,6 

Família 10 15,6 

Dinheiro 8 12,6 

Não sabe definir 2 3,1 

Trabalho 2 3,1 

Total 64 100 

                                            *As respostas foram categorizadas. 

 A definição de qualidade de vida para 18 (28,2%) cuidadores estava relacionada à 

saúde: 

“Qualidade de vida sou eu e minha família ter saúde.” C07 

“Ter qualidade de vida é não ter doença em casa.” C11 

“Qualidade de vida é ter saúde, o resto a gente corre atrás.” C20 

 Quatorze (28,2%) cuidadores referiram que uma boa qualidade de vida depende de ter 

satisfeitas todas necessidades básicas. 

“Qualidade de vida é ter condições de dar o que meus filhos precisam.” C34 
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“Ter qualidade de vida é quando tenho as minhas e todas as necessidades básicas dos meus 

filhos supridas” C01 

“Qualidade de vida é quando a minha vida e da minha família possui o básico para 

sobreviver.” C57 

Dez (15,6%) cuidadores referiram que qualidade de vida é possuir bem estar físico e 

mental. 

“Qualidade de vida é possuir bem estar físico e psíquico.” C03 

“Ter qualidade de vida é estar bem por completo.” C58 

“Qualidade de vida é estar bem físico e emocionalmente.” C20 

Dez (15,6%) dos cuidadores afirmaram que a família é outro fator que interfere na 

qualidade de vida. 

“Qualidade de vida é minha família estar feliz.” C10 

“Ter qualidade de vida é possuir família unida.” C56 

 Oito (10,6%) afirmaram que dinheiro é essencial para possuir boa qualidade de vida.                                    

“Qualidade de vida é possuir uma boa situação financeira.” C08 

“Ter qualidade de vida é ter dinheiro.” C60 

 Dois (3,1%) relataram que ter qualidade de vida é ter trabalho e outros 2(3,1%) não 

souberam responder. 

“Qualidade de vida é ter um bom emprego” C63 

“Ter qualidade de vida é possuir trabalho digno” C38 
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Os aspectos positivos da vida mais citados pelos cuidadores foram filhos e família 

(Tabela 11). 

Tabela 11- Aspectos que os cuidadores de crianças e adolescentes com transtornos mentais, 

atendidos no CAPSi, da cidade de Patos-PB, referem como positivos em suas vidas, 2015. 

Fatores positivos N % 

Filhos 23 35,9 

Família 23 35,9 

Deus 13 20,4 

Saúde 5 7,8 

Total 64 100 

                                            *As respostas foram categorizadas. 

“O que tenho de mais positivo na vida é minha família, meu tudo” C01 

“Meu filho é o que tenho de mais positivo, é o que me dar força para lutar” C34 

Treze (20,4%) cuidadores afirmam que o que mais tem de positivo em suas vidas é 

Deus. 

“Deus, minha fortaleza” C18 

                       

Cinco (7,8%) cuidadores consideraram sua própria saúde como o mais positivo em 

suas vidas. 

“Minha saúde, pois tenho força para cuidar do meu filho” C62 

Os aspectos negativos da vida mais citados pelos cuidadores foram a doença dos filhos 

e as dificuldades financeiras (Tabela 12). 
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Tabela 12- Aspectos que os cuidadores de crianças e adolescentes com transtornos mentais, 

atendidos no CAPSi, da cidade de Patos-PB, referem como negativos em suas vidas, 2015. 

Fatores negativos N % 

Doença do filho 39 60,9 

Dificuldade financeira 19 29,7 

Abandono do marido 5 7,8 

Abandono da família 1 1,6 

Total 64 100 

                                            *As respostas foram categorizadas. 

 “O mais difícil na minha vida é aceitar a doença do meu filho” C05 

“É muito negativo observar a falta de socialização do meu filho” C34 

Dezenove (29,7%) cuidadores afirmaram que as dificuldades financeiras tornam suas 

vidas negativas. 

“Muito difícil o filho pedir algo e você não ter condições de dar” C36 

“Me dói muito não oferecer o que meus filhos precisam” C22 

Seis (9,4%) cuidadores referiram o abandono de seus maridos ou da família como 

fatores negativos. 

“O que mais dói foi o abandono do meu marido, ele foi muito covarde” C42 

“É muito negativo minha família ter sumido e eu não ter com quem contar” C50 

Sessenta e três (98,4%) referiram que sua qualidade de vida piorou após o 

adoecimento da criança ou adolescente:  

 “Minha vida piorou, pois dedico mais tempo ao processo terapêutico do meu filho” 

C01 

“A vida piorou, aumentaram dificuldades financeiras, devido abandono do meu 

trabalho” C11 
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“A qualidade de vida diminuiu, pois sofro com sofrimento do meu filho” C12 

“Minha vida acabou... Vivo em função do meu filho!” C55 

A fala de um cuidador destacou melhora na qualidade de vida após o adoecimento da 

criança ou adolescente. 

“Minha vida ganhou mais sentido, tenho um objetivo de vida agora, melhorar a vida 

do meu filho” C53 
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6. DISCUSSÃO  

  

 No presente estudo pode-se observar a frequência de cuidadores do sexo feminino 

(93,8%), concordando com vários estudos, entre eles, o de Souza Filho e colaboradores, em 

2010, confirmando que nos serviços de saúde mental ocorre a presença constante de 

cuidadores do sexo feminino, pois as relações de cuidado foram historicamente construídas ao 

longo do tempo, sendo observados os papéis de gênero nas mesmas. O cuidar ainda é uma 

função atribuída em sua grande maioria ao sexo feminino, embora tenham ocorrido 

modificações ao longo da história. Kantorski e colaboradores (2012) observam que com o 

passar do tempo e com a inserção gradual da mulher no mercado de trabalho, o homem foi 

estimulado, aos poucos a compartilhar parte, mesmo que em menor escala, das funções 

femininas no lar. Os espaços antes somente ocupados pelas mulheres, nos dias atuais, 

também, são ocupados por alguns homens, que desempenham, por exemplo, a função de 

cuidador na família. Alguns estudos (Barroso et al., 2007; Kantorski et al., 2012) demonstram 

a existência de uma participação masculina nas tarefas de cuidado; no caso desse estudo foi de 

6,3%. Essa participação é importante e pode trazer benefícios ao usuário e aos demais 

familiares envolvidos, especialmente, nas situações em que há um compartilhar de tarefas, 

que auxiliaria a não existência de uma sobrecarga sobre um cuidador.  

 No que se refere à idade dos cuidadores, observou-se que a média de idade, foi de 

38,92 anos. Estudos apontam que, quanto maior a idade do cuidador, pior será a sua qualidade 

de vida. Esta situação deve-se ao fato de os cuidadores mais velhos já possuírem algumas 

limitações (físicas e cognitivas) que dificultam os cuidados ao doente mental, pois para 

conseguir executar alguns atos inerentes ao cuidar é necessário realizar tarefas que envolvem 

um certo esforço físico e capacidade cognitiva (Silva, 2010). 

 Existiu grande variedade quanto à escolaridade, visto que a maior parte possui ensino 

médio completo. Oliveira e colaboradores (2008) afirmam que alguns sonhos são 

interrompidos, adiados ou modificados, tanto na vida profissional como pessoal, em 

decorrência de alguma fatalidade, neste caso o nascimento de uma criança com necessidade 

especial, o qual requer muita dedicação. Este fato pode justificar a não continuidade dos 

estudos da grande maioria dos cuidadores, com a doença de uma criança. Cabe lembrar que a 

escolaridade é um elemento importante para o exercício das funções de cuidado, pois auxilia 

no tratamento (administração de remédios) e na compreensão das dificuldades enfrentadas 
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pelos pacientes e do processo terapêutico, além de facilitar a comunicação entre trabalhadores 

e cuidadores (Kantorski et al. 2012) 

Há uma incidência maior de casados e famílias do tipo nuclear, porém existe um 

número alto de solteiros e divorciados, e famílias do tipo monoparenteral (23,4%), família 

extensa(23,4% ) e família reconstruída(6,3%). Em estudo de Quadros e colaboradores (2012), 

realizado com cuidadores de usuários de CAPS, no qual foram avaliadas 936 pessoas, 

constatou-se que 59,7% dos entrevistados vivem com companheiro. Segundo Féres-Carneiro 

(1992), a configuração da dinâmica familiar, cujo funcionamento pode ser facilitador ou 

dificultador, traduz a formação da saúde mental dos membros de uma família. Para Zamberlan 

e Biasoli-Alves (1996), a promoção de um saudável e adequado desenvolvimento da criança 

está intimamente relacionada com a qualidade das relações e interações constituídas entre os 

membros da família.  

Pode-se perceber que todos cuidadores possuem religião e que as mães, em sua grande 

maioria, tornam-se as cuidadoras da criança. Estudo de Cavalheri (2010), com familiares de 

pacientes de CAPS mostrou que todos entrevistados tinham religião, e recorriam a mesma, 

pedindo a ajuda divina para enfrentar as dificuldades encontradas no cuidado com os 

pacientes. Vieira e colaboradores (2008) relataram em sua pesquisa que a mãe geralmente é a 

cuidadora primária da criança com necessidade especial, visto que na maioria das vezes a 

família não está preparada psicologica e fisicamente para a situação e abandona a criança com 

a mãe: nessa nova fase de vida são gerados conflitos afetivos entre o casal devido à grande 

responsabilidade que terão com o filho deficiente, seja em relação ao custo financeiro, 

discriminação da sociedade e familiares, ou até mesmo do próprio pai. Percebe-se também no 

atual estudo que aparecem alguns cuidadores que não são as mães: em um caso,  o pai, a avó e 

a tia. Uma hipótese que poderia explicar estas situações talvez seja pelo fato de termos 

encontrado um certo número de famílias extensas, que se organizam para enfrentar melhor as 

demandas por cuidados. 

               É grande o número de cuidadores que são donas de casa (62,5%). Tunali e Power 

(2002) explicam que devido à necessidade de dispensar grande parte do tempo com a criança, 

a maioria dos cuidadores não consegue dedicar-se à sua carreira profissional, tendo que, com 

frequência, abandoná-la. 

No que se diz respeito a renda per capita mensal (incluindo os benefícios), prevaleceu 

a renda de ¼ a ½ salário mínimo por pessoa, número abaixo do que registra o IBGE (2014), 

onde a renda per capita da cidade de Patos na Paraíba é de R$508,52. 
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O Benefício de Prestação Continuada prestado a 31,3% das crianças/adolescentes é o 

benefício assistencial previsto constitucionalmente para a proteção de idosos e deficientes que 

comprovem não possuir meios de prover sua própria manutenção ou tê-la provida pela 

família, cuja renda familiar per capita seja inferior a um quarto do salário mínimo. É um 

benefício que compõe a política de assistência social brasileira e é um direito assegurado 

constitucionalmente. No processo de conquista de direitos sociais, a previsão constitucional 

transformou e fortaleceu os sentidos da assistência social no Brasil, deslocando-a do âmbito 

de uma regulação unicamente moral para o de uma vinculação propriamente jurídica 

(Boschetti, 2006). Quando o portador de sofrimento psíquico recebe algum tipo de benefício, 

a família fica um pouco mais aliviada pelo lado financeiro; porém, podem surgir problemas 

em torno da administração do dinheiro.  

A média de idade das crianças e adolescentes que os cuidadores cuidam é de 10,6 

anos, com idade mínima de 3 e máxima de 17 anos e DP=3,73.  Dezenove (29,7%) são 

meninas e 45 (70,3%) são meninos. No estudo de Hoffmann, Santos e Mota (2008) a idade 

média de usuários de CAPSi foi de 11,1 anos.  Telles (2006) coloca que as meninas são 

menos suscetíveis as tensões psicossociais da infância. Outros estudos apontam para o fato de 

que grande parte dos usuários de serviço de saúde mental infantil é do sexo masculino 

(Delfini et al. 2009; Santos, 2006; Sposito; Savoia, 2006). Ronchi e Avellar (2010) colocam 

que, dos 51 pacientes em atendimento, 31 (60.8%) são do sexo masculino e 20 (39.2%) do 

sexo feminino.  

No que se refere ao perfil diagnóstico das crianças, o atual estudo mostra que o retardo 

mental é a patologia mais encontrada com 64,1% dos casos. Em estudo de Delfini e 

colaboradores (2009) foi observado que grande parte dos prontuários não possui o registro da 

hipótese diagnóstica (24,8%) e levando em conta a Classificação Internacional das Doenças, 

CID-10, 21% dos usuários estão no grupo de transtornos de comportamento e transtornos 

emocionais, 16,2% no grupo de transtornos do desenvolvimento psicológico e 10,5% 

apresentam retardo mental. Porém Yeargin-Allsopp e colaboradores (1997) afirmam que o 

retardo mental (RM) é um dos transtornos neuropsiquiátricos mais comuns em crianças e 

adolescentes. A taxa de prevalência tradicionalmente citada é de 1% da população jovem, 

porém alguns autores mencionam taxas de 2 a 3%, e há estimativas de até 10%.  Santos e 

colaboradores (2005), em estudo realizado em Salvador-BA,referem que o diagnóstico mais 

frequente dentre os sujeitos de um CAPSi foi o retardo mental, com um percentual de 42%. 
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O nível de dependência da criança/adolescente nas atividades de vida diária é alto em 

razão de possuir transtorno mental. De acordo com Waldman e colaboradores (1999), a 

transição para a vida adulta pode ser particularmente difícil para os adolescentes com 

deficiência mental e para suas famílias. Os autores acreditam, que muitas vezes, isto ocorre 

pela manutenção de intensos cuidados ao filho com deficiência mental. Eles defendem que 

quando os filhos com deficiência mental crescem, seus pais ficam ansiosos com as 

oportunidades que eles terão no futuro e os cuidados que irão necessitar. A manutenção da 

dependência pode ser motivo de frustração, tanto para os adolescentes, quanto para seus pais 

(Schneider et al, 2006). 

 Possível observar também que poucos são os usuários do CAPSi que frequentam outro 

tipo de tratamento. Pois, como relatado por alguns cuidadores, o CAPSi fornece uma equipe 

multi e interdisciplinar que consegue suprir quase todas as necessidades da 

criança/adolescente. 

Ocorreram mudanças no contexto de trabalho remunerado, em que todos cuidadores 

que pararam de trabalhar, disseram que foi para cuidar da criança. Em uma pesquisa realizada 

no Município de Santa Cruz do Sul-RS, Petry (2005) constatou, através do depoimento de 

algumas mães, que havia uma inconformidade frente à necessidade de deixar o trabalho para 

cuidar do familiar portador de sofrimento psíquico. 

 Somente 3,2% dos cuidadores afirmam não ter amigos, sabendo que a presença de 

amigos constitui-se em uma importante estratégia de diminuição da sobrecarga do cuidador 

(Bandeira; Barroso, 2005; Nakatani et al., 2003). 

 Vinte e dois (34,4%) cuidadores possuem lazer, uma vez que antes do adoecimento da 

criança/adolescente 60 (93,8%) possuíam. Imaginário (2008) refere que a tarefa de cuidar 

pode produzir uma sobrecarga intensa que acaba por comprometer a saúde, a vida social, a 

relação com os outros membros da família, o lazer, a disponibilidade financeira, a rotina 

doméstica, os desempenhos profissionais e inúmeros outros aspectos da vida familiar e 

pessoal. Os cuidadores manifestam, por vezes, abandono do seu autocuidado, falta de tempo 

para poder descansar e desconforto. Outro aspecto importante de ser abordado é que uma 

grande parte dos cuidadores que possuem lazer não o faz com a criança e adolescente, pois 

muitas vezes estes são estigmatizados pelas próprias características de sua deficiência e 

acabam sendo isolados do meio social em que vivem por não serem considerados como 

adultos produtivos em potencial e darem muito mais trabalho para sair de casa. 
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 Onze (17,2%) cuidadores mudaram de religião, e na sua grande maioria (45,5%) 

porque receberam mais apoio. Um estudo com familiares de pacientes de CAPS mostrou que 

os 19 entrevistados tinham religião, e recorriam a mesma, pedindo a ajuda divina para 

enfrentar as dificuldades encontradas no cuidado com os pacientes (Cavalheri, 2010). Estudos 

com cuidadores de crianças com câncer também mostraram que 90% praticam alguma 

religião (Faria; Cardoso, 2010), sendo que após o aparecimento da doença, a procura pela 

religião aumentou (Beck; Lopes, 2007). Dessa forma, percebe-se que a religião tem papel 

importante na vida dos cuidadores, pois age como suporte para as questões emocionais e no 

enfrentamento das situações difíceis. A religião pode ainda servir como força para continuar 

lutando, amenizar a culpa e para dar sentido à vida e à situação enfrentada (Bousso et al., 

2011; Del Bianco Faria; Cardoso, 2010; Paula et al., 2008). 

No que se refere a relacionamento conjugal do cuidador, é relevante o número de 

cuidadores que afirmaram ter havido mudanças, e em 98,1% dos casos essa mudança conjugal 

passou para pior. A presença de uma criança com deficiência na família constitui um motivo 

adicional de tensão marital (D’Antino, 1998). Barbosa e colaboradores (2012) afirmam que a 

presença de um filho com algum tipo de deficiência pode causar mudanças conflituosas e 

inconstantes levando a um distanciamento na relação conjugal. Walker e Zeman (1992), 

trabalhando com famílias com crianças doentes crônicas, afirmaram que a doença no filho 

pode gerar conflitos na relação conjugal devido, principalmente, à divisão dos papéis 

referentes aos cuidados necessários à criança. 

Um aspecto que chama bastante atenção neste estudo são as mudanças nos 

relacionamentos sexuais, como também um grande número de cuidadores que não tem 

relações sexuais (31,3%). No estudo de Beck e Lopes (2007), observaram que dentre os 

cuidadores de crianças com câncer o relacionamento sexual foi afetado para 80% dos 

cuidadores que relataram não terem tempo para pensar em sexo, não terem clima, nem 

vontade para relações sexuais. Outros autores também citam estas questões de interferência no 

relacionamento conjugal e afirmam a importância de aconselhamentos para quebra destes 

tabus (Smith; Toseland, 1991). Estas questões são relevantes e devem ser mais bem 

investigadas, principalmente nos cuidadores de crianças e adolescente com transtornos 

mentais, pois é escassa a literatura sobre esse tema nessa população. 

 O resultado dos escores da avaliação do WHOQOL Bref demonstra que o menor 

escore é encontrado no domínio psíquico com 40,1, seguido do domínio relações sociais com 

49,2, meio ambiente de 51,4 e domínio físico com escore de 54,3. Sequeira (2010) em seus 
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estudos mostrou que os cuidadores de pessoas com alterações mentais possuem uma 

percepção de suporte social baixa, principalmente no domínio da “satisfação com as 

atividades sociais” e da “satisfação com a família”. A comparação das médias com outros 

estudos, realizada a partir da aplicação do WHOQOL-bref, demonstra que a qualidade de vida 

dos cuidadores é merecedora de atenção. Fávero-Nunes e Santos (2010), em um estudo com 

20 mães de crianças com transtornos invasivos do desenvolvimento apresentaram os seguintes 

resultados: domínio Físico: 69,4; Psicológico: 66,85; Relações Sociais: 67,5; e Meio 

ambiente: 60,8. Percebe-se que estes resultados são superiores aos obtidos no nosso estudo. 

Outro estudo com pais e mães de crianças e adolescentes com transtorno invasivo de 

desenvolvimento (TID), retardo mental (RM) e paralisia cerebral (PC) utilizou o WHOQOL 

Bref para avaliação da qualidade de vida. Para fins de comparação, foram avaliados ainda 57 

cuidadores sem transtorno, o qual foi denominado grupo controle (GC). Por opção, aqui serão 

apresentados somente os resultados das mães nos domínios do WHOQOL-bref: mães de 

pacientes com TID os resultados apontam 53,94 no domínio Físico, 57,59 no Psicológico, 

58,97 nas Relações Sociais e 48,96 no Meio ambiente; em pacientes com RM, as mães 

apresentaram no domínio Físico: 64,65, no Psicológico: 68,79, nas Relações Sociais: 69,73 e 

Meio Ambiente: 57,14; as mães de crianças/adolescentes com PC domínio tiveram como 

resultado 60,87 no domínio Físico, 67,20 no Psicológico, 66,97 em Relações Sociais e 54,64 

no Meio Ambiente; e as mães do GC apresentaram no domínio Físico: 68,45, no Psicológico: 

64,38, nas Relações Sociais: 72,22 e no Meio Ambiente: 54,24 (Mugno et al., 2007).  

Ao observar a correlação de idade com percepção de qualidade de vida, o nosso estudo 

não observou diferença significativa de acordo com a faixa etária. Porém García e 

colaboradores (2005) relatam que a idade avançada está associada a piores níveis de qualidade 

de vida associados à saúde. Nakatani e colaboradores (2003) afirmam que o papel do cuidador 

informal por si só é cansativo e quando somados alguns dos problemas inerentes ao processo 

de envelhecimento normal como a depressão, o desgaste fisiológico e as doenças 

degenerativas vão produzir uma diminuição da qualidade de vida do cuidador. 

 As diferenças nas variáveis: situação conjugal e renda per capita mensal, não 

influenciaram a percepção de qualidade de vida em nenhum domínio (p>0,1). Discordando 

com Quadros e colaboradores (2012), que afirmam que a presença de um companheiro na 

casa e de trabalho remunerado são fatores importantes que podem amenizar o sofrimento dos 

indivíduos, na medida em que esses podem dividir a sobrecarga emocional, os custos 

financeiros e as tarefas que envolvem o dia-a-dia do cuidador. Em relação a renda um aspecto 
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importante a ser salientado é que quando o tema qualidade de vida é estudado, o quesito renda 

familiar é importante  ser analisado, pois renda familiar mais alta pode determinar melhores 

condições de vida. No presente estudo não se pode observar alterações significativas na 

qualidade de vida devido a renda, isso pode ter acontecido porque a população estudada se 

enquadra, na sua grande maiori0a, na faixa média salarial de baixa renda.  

Os níveis de escolaridade afetaram o índice geral de qualidade de vida e os domínios 

físicos e meio ambientes, observando-se que os maiores escores são encontrados nos 

cuidadores que possuem ensino médio e nível superior. Discordando assim de Lemos e 

colaboradores (2006), que afirmam que indivíduos com maior escolaridade são capazes de 

perceber a restrição na  manutenção de sua vida social em decorrência dos  cuidados prestados 

ao paciente e, consequentemente, apresentam maior impacto subjetivo da doença em sua QV.  

 Com relação a ocupação, não encontrou-se uma correlação estatisticamente 

significativa nas diferenças dos cuidadores serem donas de casa ou trabalharem fora, porém 

os menores escores são encontradas nas donas de casa. Isso pode ser explicado por Silva 

(2008), que afirma que o abandono do trabalho remunerado pode gerar um maior índice de 

estresse aos cuidadores, por ter que enfrentar o duplo desafio de cuidar e prover as suas 

famílias, pois ser cuidador de uma criança e/ou adolescente com necessidades especiais requer 

muita dedicação, e é preciso oferecer conforto e recursos apropriados, e para isso é necessário 

ter uma renda financeira estável. Grelha (2009) explica que pelo fato de que os cuidadores 

com uma vida profissional ativa têm mais tempo para as atividades sociais e passam menos 

tempo com o doente mental, influi positivamente na sua qualidade de vida. 

Apesar de o termo qualidade de vida abranger diversos significados ao serem 

solicitados a definir o que é qualidade de vida, a grande maioria dos cuidadores, consideraram 

sinônimos de qualidade de vida somente um desses aspectos: saúde, terem suas necessidades 

básicas atendidas, boa convivência com a família, possuir bem estar físico e psíquico, e em 

menor número possuir trabalho.  

De acordo com o Grupo WHOQOL a qualidade de vida apresenta os três seguintes 

aspectos básicos: a subjetividade, a multidimensionalidade e a presença de dimensões 

positivas e negativas. É um amplo conceito de classificação afetado de modo complexo pela 

saúde física do indivíduo, estado psicológico, relações sociais, nível de independência e pelas 

suas relações com o seu meio ambiente. A qualidade de vida é uma noção humana que se 

aproxima ao grau de satisfação encontrada na vida familiar, amorosa, social e ambiental e à 

própria estética existencial. Implica a capacidade de efetuar a fusão cultural de todos os 
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elementos que determinam uma sociedade e que considera o padrão de conforto e bem-estar 

(Minayo, Hartz, Buss, 2007).  

Uma grande parte dos cuidadores referem como aspectos positivos na sua vida os 

filhos, apesar de todas as dificuldades enfrentadas com eles; e como aspectos negativos, a 

doença do filho. No estudo de Miura (2007), que avaliou a experiência e qualidade de vida de 

mães de crianças com paralisia cerebral, observou que 44,4% das mães consideravam o filho 

como fator positivo na sua vida, e quanto aos fatores negativos 60% não souberam responder 

e 26,67% pontuam a doença do filho como mais negativos em sua vida. 

Ao avaliarem sua qualidade de vida depois do adoecimento da criança/adolescente, a 

maior parte refere piora. Justificam esta piora pela falta de tempo, pela disponibilidade 

financeira, abandono do marido e até da própria família. Maciel e colaboradores (2009), 

afirmam que com o passar do tempo, as mudanças na atenção aos pacientes, familiares e 

cuidadores passaram a demandar preocupação em função da sobrecarga diária de cuidados e 

atenção dedicada aos usuários. Cuidar e conviver com pessoas que dependem dos outros e 

demandam cuidados diariamente implica em uma série de acontecimentos que de alguma 

forma interferem na organização e nas relações das pessoas envolvidas (Amendola et al., 

2011) 
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7. CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 
 
O presente estudo buscou estudar a qualidade de vida, na perspectiva dos cuidadores 

de crianças e adolescentes com transtornos mentais e variáveis determinantes da mesma, pois 

crianças e adolescentes estão em desenvolvimento e a saúde deles depende da saúde do 

cuidador. 

Ao investigar o perfil socioeconômico e cultural de cuidadores de crianças e 

adolescentes com transtornos mentais foi possível observar que é composto em sua grande 

maioria por mães, com graus de escolaridade ensino fundamental a médio, com renda mensal 

per capita de ¼ a ½ salário mínimo, sendo a ocupação dona de casa a mais prevalente 

(62,5%), ocorrendo um grande número de solteiros (20,3%) e divorciados(28,1%), como 

também de famílias do tipo monoparental (23,4%), extensa (23,4%)  e reconstruída (6,3%). A 

maior parte dos cuidadores é da religião católica e as crianças/adolescentes recebem BPC 

(Benefício de Prestação Continuada), que faz parte da Política Nacional de Assistência Social.  

São extremamente perceptíveis as mudanças que ocorreram nos âmbitos sociais, 

conjugais e sexuais após a doença da criança/adolescente.: observando que 85,9% dos 

cuidadores abandonaram o emprego para cuidar da criança/adolescente; somente 34,4% 

possuem lazer, 81,3% tiveram mudanças na sua vida conjugal em sua grande maioria(98,1%) 

para pior e 31,3% não possuem relações sexuais. 

No documento “Saúde Mental no SUS: Os Centros de Atenção Psicossocial” (2004) 

existe a previsão de que seja realizada a integração de familiares no processo terapêutico dos 

usuários, sendo desenvolvido um atendimento que contemple as necessidades dessa 

população. Os cuidadores podem receber atendimentos no núcleo familiar, participar de 

grupos com outros familiares, receber atendimento individual, visitas domiciliares, atividades 

de ensino e atividades de lazer (Brasil, 2004). O atual estudo demonstrar a necessidade de 

ações voltadas à família e aos cuidadores, uma vez já previstas na legislação. 

No enfrentamento desses desafios, algumas questões devem ser priorizadas, tais como 

uma maior integração entre o CAPSi e a realidade de vida do cuidador das crianças e 

adolescentes ali atendidas. É importante que as equipes de rede de atenção básica em saúde, 

serviços de educação e demais organizações sociais e religiosas, se disponham a interagir e 

participar na melhoria da qualidade de vida dessa população. 
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O Centro de Referência em Assistência Social (CRAS) tem papel fundamental no 

fortalecimento de vínculos familiares fragilizados. O trabalho com as famílias requer o 

estabelecimento de relações de cuidado com o cuidador, isto é, uma relação que se volta para 

ouvir como esta pessoa se sente e como está sendo para ela cuidar e conviver numa família, 

em que há a presença de muito sofrimento psíquico, e não apenas trabalhar questões de como 

esta pessoa pode ajudar o seu familiar, o que deve fazer ou não fazer para que ele melhore. E, 

considerando-se que várias dessas crianças recebem o BPC, a articulação entre as ações das 

políticas de saúde e assistência social será de grande relevância, ao lado das ações entre a 

saúde e a educação, já presentes nas atividades do CAPSi.  

Propõe-se então, o desenvolvimento de programas destinados a prevenir ou atenuar a 

sobrecarga e o impacto emocional negativo, que podem afetar a saúde e qualidade de vida de 

cuidadores de crianças e adolescentes com transtornos mentais, a exemplo dos programas de 

apoio ao cuidador de idoso. Através de grupos, nos quais os participantes tenham a 

oportunidade de refletir sobre a tarefa de cuidado, sob novas perspectivas, ao encontrar novas 

estratégias para superar dificuldades e descobrir novas formas de lidar com o cotidiano 

modificado. Oferecer ao mesmo, oportunidades de cuidado a sua saúde e a prática de 

atividades sociais.  

Com a obtenção destes resultados, entende-se que se deu resposta aos objetivos 

inicialmente definidos, tendo sempre por base uma abordagem cientifica e o cumprimento de 

todos os pressupostos metodológicos e éticos, para o tratamento do tema da Qualidade de 

Vida do cuidador da criança e adolescente com transtorno mental. 

 Diante do que foi visto, espera-se que os resultados deste estudo possam contribuir para a 

disponibilização de redes de suporte social a esses cuidadores, criação de leis sociossanitárias, 

bem como, para a melhor estruturação e adequação dos serviços de saúde mental. Dito isso, 

considera-se que esse não é o final de um trabalho, mas sim o começo de uma longa jornada 

em busca de melhorias na qualidade de vida desses cuidadores.  
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Apêndice A- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 
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Apêndice B- Termo de Compromisso do Pesquisador 

 



68 

 

 

 

APÊNDICE C – ROTEIRO DE ENTREVISTA 

 

Data da entrevista: /Local: /Início: /Término: 

 

1-Dados de Identificação sobre o cuidador e a criança/adolescente: 

 

Código do cuidador:                                       Idade:                      Escolaridade: 

Profissão/ocupação:                          Estado civil:                                Religião: 

Parentesco com criança/adolescente: 

 

Código da criança/adolescente:                                      Sexo:             Idade:                      

Diagnóstico: 

 

Local que reside:                          Esgoto/água/luz: 

Numero de pessoas que residem na casa? Quem são? 

 

Renda familiar: 

Número de pessoas que trabalham: 

Recebe benefício assistencial: 

 

2-Vida profissional do cuidador 

 

Atualmente você trabalha/ estuda? 

 

Tem uma atividade fora de casa? 

 

Antes da doença de (nome da criança) você trabalhava / estudava? 

 

O que fazia? 
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Se você fazia alguma atividade, porque parou? 

 

 

3- Relacionamento social do cuidador 

 

Você tem amigos, vizinhos com que se relaciona hoje em dia? 

 

Você tem atividades de lazer, diversão hoje em dia? 

 

Se houver, O que faz? Com quem? 

 

Você tem atividades de lazer com o ... (nome da criança/adolescente)? 

 

Você tem atividades de lazer sem o ... (nome da criança/adolescente)? 

 

Como era seu relacionamento com amigos, vizinhos antes da doença da criança/adolescente? 

 

Como eram suas atividades de diversão ( cinema, parque, praia, piscina...), de lazer? 

 

Se havia, O que fazia? Com quem ? 

 

 

4-Vida religiosa / espiritual do cuidador 

 

Você tem religião? Qual? 

 

Você sempre freqüentou esta religião? 

 

Se houve mudança, qual era sua religião? 

 

Porque mudou? 

 

 

5- Vida conjugal do cuidador 

 

 

Seu relacionamento conjugal mudou após a doença da criança/adolescente? 

 

Se mudou, para melhor ou para pior? 

 

Como é sua vida sexual hoje em dia? 

 

Como era sua vida sexual antes da doença da criança/adolescente? 

 

 

6- Rede de cuidados 

 

A criança/adolescente toma medicamentos? 

 

Se sim, recebe esse medicamento pelo SUS? 
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(Pergunta para cuidadores Grupo CAPSi) Além do CAPSI a criança/adolescente frequenta 

outro tratamento? 

 

Se Sim, qual? 

 

 

7- Nível de dependência 

 

A criança/adolescente precisa de ajuda sua para comer, tomar banho, sair, tomar medicações? 

 

 

6-Sobre a Qualidade de vida 

 

O que é qualidade de vida para você? 

 

O que tem de positivo na sua vida? 

 

O que tem de negativo na sua vida? 

 

Como você acha que é sua qualidade de vida depois da doença de ... ( nome da 

criança/adolescente)? 

 

Porque? 
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ANEXO A- WHOQOL Bref 

WHOQOL - ABREVIADO 
 

 

 

Versão em Português 

PROGRAMA DE SAÚDE MENTAL 

ORGANIZAÇÃO MUNDIAL DA SAÚDE 

GENEBRA 
 

 

 

 

 

 

 

Coordenação do GRUPO WHOQOL no Brasil 

Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck 

Professor Adjunto 

Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal 

Universidade Federal do Rio Grande do Sul 

Porto Alegre – RS - Brasil 
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  muito 

ruim 

ruim nem ruim 

nem boa 

boa muito 

boa 

1 Como você avaliaria sua qualidade de 

vida? 

1 2 3 4 5 

   
muito 

insatisfeito 

insatisfeito nem satisfeito 

nem insatisfeito 

satisfeito muito 

satisfeit 

o 

2 Quão satisfeito(a) você está 

com a sua saúde? 

1 2 3 4 5 

 

  
nada muito 

pouco 

mais ou 

menos 

bastant 

e 

extremamente 

3 Em que medida você acha que sua dor 

(física) impede você de fazer o que você 

precisa? 

1 2 3 4 5 

4 O quanto você precisa de algum 

tratamento médico para levar sua vida 

diária? 

1 2 3 4 5 

5 O quanto você aproveita a vida? 1 2 3 4 5 

6 Em que medida você acha que a sua vida 

tem sentido? 

1 2 3 4 5 

7 O quanto você consegue se concentrar? 1 2 3 4 5 

8 Quão seguro(a) você se sente em sua vida 

diária? 

1 2 3 4 5 

9 Quão saudável é o seu ambiente físico 

(clima, barulho, poluição, atrativos)? 

1 2 3 4 5 

 

Instruções: 

 

Este questionário é sobre como você se sente a respeito de sua qualidade de vida, saúde e 

outras áreas de sua vida. Por favor responda as questões. Se você não tem certeza sobre que 

resposta dar em uma questão, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece mais 

apropriada. Esta, muitas vezes, poderá ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente 

seus valores, aspirações, prazeres e preocupações. Nós estaremos perguntando o que você 

acha de sua vida, tornando como referência as duas últimas semanas. Leia cada questão, veja 

o que você acha e circule no número que lhe parece a melhor resposta. 
 

 

 

 

 

 

 

As questões seguintes são sobre o quanto você tem sentido algumas coisas nas últimas duas 

semanas. 
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  nada muito 

pouco 

médio muito completamente 

10 Você tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5 

11 Você é capaz de aceitar sua aparência física? 1 2 3 4 5 

12 Você tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 

necessidades? 

1 2 3 4 5 

13 Quão disponíveis para você estão as 

informações que precisa no seu dia-a-dia? 
1 2 3 4 5 

14 Em que medida você tem oportunidades de 

atividade de lazer? 

1 2 3 4 5 

 

  muito 

ruim 

ruim nem ruim 

nem bom 

bom muito 

bom 

15 Quão bem você é capaz de se locomover? 1 2 3 4 5 

 

  muito 

insatisfeito 

insatisfeito nem satisfeito 

nem insatisfeito 

satisfeito muito 

satisfeito 

16 Quão satisfeito(a) você está com o seu 

sono? 

1 2 3 4 5 

17 Quão satisfeito(a) você está com sua 

capacidade de desempenhar as atividades 

do seu dia-a-dia? 

1 2 3 4 5 

18 Quão satisfeito(a) você está com sua 

capacidade para o trabalho? 

1 2 3 4 5 

19 Quão satisfeito(a) você está consigo 

mesmo? 

1 2 3 4 5 

20 Quão satisfeito(a) você está com suas 

relações pessoais (amigos, parentes, 

conhecidos, colegas)? 

1 2 3 4 5 

21 Quão satisfeito(a) você está com sua vida 

sexual? 

1 2 3 4 5 

22 Quão satisfeito(a) você está com o apoio 

que você recebe de seus amigos? 

1 2 3 4 5 

23 Quão satisfeito(a) você está com as 

condições do local onde mora? 

1 2 3 4 5 

24 Quão satisfeito(a) você está com o seu 

acesso aos serviços de saúde? 

1 2 3 4 5 

25 Quão satisfeito(a) você está com o seu 

meio de transporte? 

1 2 3 4 5 

 

As questões seguintes perguntam sobre quão completamente você tem sentido ou é capaz de 

fazer certas coisas nestas últimas duas semanas. 
 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

As questões seguintes perguntam sobre quão bem ou satisfeito você se sentiu a  respeito de 

vários aspectos de sua vida nas últimas duas semanas. 
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  nunca algumas 

vezes 

freqüentemente muito 

freqüentemente 

sempre 

26 Com que freqüência você tem 

sentimentos negativos tais como mau 

humor, desespero, ansiedade, 

depressão? 

1 2 3 4 5 

 

 

As questões seguintes referem-se a com que freqüência você sentiu ou experimentou certas 

coisas nas últimas duas semanas. 
 

 

 

 

 

 

Quanto tempo você levou para preencher este questionário? 
Você tem algum comentário sobre o questionário? 
 

OBRIGADO PELA SUA COLABORAÇÃO 
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Anexo C- Aprovação Comitê de Ética 
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RESUMO 

Com o processo de desinstitucionalização psiquiátrica, as famílias passaram as ser as 

principais provedoras de cuidados aos pacientes. Essa mudança marcou uma alteração na  

forma como a família vinha participando do cuidado ao doente mental, mas as dificuldades 

enfrentadas no desempenho do papel de cuidador têm contribuído para mudanças na sua vida. 

A presente pesquisa objetivou observar qual a percepção de qualidade de vida e quais 

mudanças ocorrem no âmbito social, familiar e sexual de cuidadores de crianças e 

adolescentes com transtornos mentais atendidos em um Centro de Atenção Psicossocial. 

Participaram da pesquisa 64 cuidadores de crianças e adolescentes com transtornos mentais 

que frequentam um Capsi. Os dados das coletas foram obtidos através  de uma entrevista e o 

Questionário de Qualidade de Vida WHOQOL Bref. A análise foi realizada no programa 

estatístico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS). Os resultados demonstram que 

ser cuidador de criança ou adolescente com transtorno mental diminui a satisfação da 

qualidade de vida e impacta a vida no contexto social, conjugal e sexual, observando que 

85,9% dos cuidadores abandonaram o emprego para cuidar da criança/adolescente; somente 

34,4% possuem lazer, 81,3% tiveram mudanças na sua vida conjugal em sua grande 

maioria(98,1%) para pior e 31,3% não possuem relações sexuais. Ao fim do mesmo, percebe-

se que essa população merece maior atenção diante das políticas públicas e da sociedade, 

onde os resultados deste estudo poderão influir na adequação dos serviços de saúde mental, 

uma vez que a saúde da criança e adolescente depende da saúde do cuidador. 

 

Palavras-chaves: Adolescente; Cuidador; Criança; Mudanças; Qualidade de vida; Transtorno 

mental. 
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ABSTRACT 

With the process of psychiatric deinstitutionalization, the families spent the be the main 

providers of care to the patients. This change marked a change in how the family was 

participating in the care to the mentally ill, but the difficulties encountered in the performance 

of the caring role have contributed to changes in his life. The present research aimed to 

observe what is the perception of quality of life and what changes occur in the social, familiar 

and sexual context of caregivers of children and adolescents with mental disorders treated at a 

Psicossocial Care Center. Participated in the research 64 caregivers of children and 

adolescents with mental disorders who are attended in a Capsi. The data from the samples 

were obtained from a semi-structured questionnaire and the Quality of Life Questionnaire 

WHOQOL Bref.. The analysis was performed in the statistical program called Statistical 

Package for Social Sciences (SPSS). The results show that been a child or adolescent 

caregiver with mental disorders decreases the satisfaction of quality of life and impacts the 

life in social, marital and sexual context, noting that 85.9% of caregivers left the job to care 

for the child / adolescent; only 34.4% have leisure, 81.3% had changes in their married life for 

the most part (98.1%) to worse and 31.3% do not have sex. At the end of it, it is realized that 

this population deserves more attention on public policy and society, where the results of this 

study may influence in the adequacy of mental health services, since the health of children 

and adolescents depends on the caregiver's health. 

 

Keywords: Adolescent; Caregiver; Child; Changes; Quality of life; Mental disorder. 
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