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RESUMO

Objetivo: Caracterizar cuidadores de criancas com hidrocefalia em relagdo ao perfil socioeconémico.
Meétodo: Estudo descritivo, quantitativo, utilizando a técnica de entrevista padronizada com cuidadores
atendidos no ambulatdrio de um hospital universitario entre novembro de 2007 e agosto de 2008.
Foram coletados os dados socioeconémicos como idade, género, parentesco, procedéncia,
escolaridade, situagdo conjugal, moradia, ocupacao, renda familiar, nimero de moradores no
domicilio. Para andlise estatistica, foram utilizados os testes de qui-quadrado de Pearson, exato de
Fisher e McNemar. Resultados: A amostra foi composta por 54 cuidadores procedentes do interior
do estado de Sergipe, Bahia e Alagoas, com média de idade de 27,3 + 7 anos e predominio absoluto
do género feminino. Observou-se um efeito significativo (p = 0,00004) sobre o niumero das que
deixaram de trabalhar para ser cuidadoras. Vinte e trés (42,6%) cursaram até oito anos de estudo.
Trinta cuidadoras (565,6%) possuem renda familiar de um salario-minimo. Conclusao: Os achados
sugerem que cuidadoras de criancas com hidrocefalia sGo donas de casa sem remuneracdo, com
baixo grau de instrugdo e pouca orientagdo profissional. Deixaram de trabalhar para ser cuidadoras
e possuem recursos financeiros reduzidos.
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ABSTRACT

Socioeconomic profile of familial caregiver’s hydrocephalus

Objective: To characterize the socioeconomic profile of caregivers of hydrocephalus patients.
Method: Descriptive and quantitative study using the interview technique. The survey was performed
with caregivers at a University Hospital between November 2007 and August 2008. We collected
socioeconomics data as age, gender, relationship, origin, scholarship, marital status, residence, job,
familial income, number of people at home. For statistical analyses was utilized chi-square, Pearson,
Fisher exact and McNemar tests. Results: Fifty-four caregivers answered the interview, 38 (70.4%)
come from rural zone the state of Sergipe, Bahia and Alagoas with mean age 27.3 + 7 years, and
absolute predominance of females. There was a positive correlation on the number that they had left
to work to be caregivers (p = 0.00004). Twenty-three (42.6%) studied only eight years. Thirty caregivers
(55.6%) have lower family income a month. Conclusion: The caregivers of hydrocephalus patients are
mothers without remuneration with have a poor education level and they received little professional
information. They had left to work to be caregivers and reduced financial resources.
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que diferem da rotina de uma crian¢a saudavel."** Esses
procedimentos acabam fazendo parte da vida desses
individuos e de suas familias, uma vez que, em situagdo
de doengas cronicas, os cuidados nunca cessam.®?

Introducao

A hidrocefalia é uma condi¢do em que a principal
caracteristica é o acimulo excessivo de liquido nos

ventriculos cerebrais.’”*! O tratamento da hidrocefalia
consiste em reduzir a quantidade de liquido no cérebro,
a fim de diminuir a pressdo intracraniana.” A crianga
com hidrocefalia passa por diversos procedimentos

Os cuidados necessarios dependem da idade da
crianga, da causa da hidrocefalia e do tipo de intervencéo
médica a ser realizada. No domicilio, a crianga recebe
cuidados de pessoas com algum grau de parentesco e
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proximidade fisica ou afetiva, geralmente do género
feminino, que se dedicam, sem remuneragio, a empreen-
der cuidados na vida cotidiana para aquelas que inspiram
cuidados especiais, supervisio e assisténcia.'*'*

O cuidador realiza praticas de cuidado dentro da
sua realidade, visando amenizar sintomas, oferecer
alimentacao adequada, cuidar do vestudrio e aplicar
medidas de conforto visando a prevenc¢do de compli-
cacdes pos-operatorias.h?

Entretanto, ha de se considerar que a hidrocefalia
envolve questdes além da propria enfermidade, envolve
a estrutura e o aspecto socioeconémico familiar.'>*
O tratamento da crianca com hidrocefalia exige da
familia capacidade cognitiva dos cuidadores para rea-
lizar cuidados técnicos, muitas vezes complexos, visitas
regulares a servicos de saude e, em algumas situagoes,
despesas extras ndo cobertas pelos beneficios sociais.”

Vérios autores demonstraram o efeito do status
socioecondmico da familia na satide da crianga,'**"
verificando-se que uma renda mais baixa foi associada
com maior necessidade de cuidados médicos e piores
resultados sociais e cognitivos.

Kulkarni et al."® identificaram que as disparidades
socioecondmicas permanecem como importantes
causas determinantes de maior qualidade de vida em
criangas com hidrocefalia. Os autores perceberam que
criangas de familias com maior renda tém melhor acesso
ao cuidado e acreditam que o impacto de fatores socio-
econdmicos da hidrocefalia também esteja relacionado
a diferentes tipos de acesso ao cuidado.

Este estudo teve como objetivo descrever o perfil
socioecondmico de cuidadores de criangas com hidro-
cefalia em uma capital do nordeste do pais, uma vez
que pensar no bem-estar dos cuidadores ¢ interferir
indiretamente na qualidade de vida das criangas com
hidrocefalia.

Casuistica e método

Foi realizado um estudo descritivo, por meio de uma
abordagem quantitativa, com cuidadores familiares de
criancas com hidrocefalia.

A populagio-alvo foi constituida por 54 cuidadores
de criangas com hidrocefalia escolhidas aleatoriamente
segundo a sua presenca para consulta no Ambulatério
de Neurocirurgia da Universidade Federal de Sergipe,
na cidade de Aracaju. A amostra foi acidental, ndo
probabilistica.

Neste estudo foi considerado como cuidador
principal o cuidador exclusivamente familiar, ndo
remunerado, responsavel pelo cuidado domiciliar, e
que permanece a maior parte do tempo com a crianga.

Para a coleta de dados, utilizou-se um formulario
de perguntas fechadas para entrevista padronizada,
englobando variaveis definidas para o objetivo da pes-
quisa. O instrumento foi testado em um estudo piloto
com dez cuidadores. Verificou-se ndo haver problemas
com as questdes. Os resultados demonstraram 6tima
compreensdo e entendimento com um tempo médio
de 40 minutos para seu preenchimento.

Foram coletados os dados socioeconémicos como
idade, género, parentesco, procedéncia, escolaridade,
situacido conjugal, moradia, ocupagio, renda familiar,
nimero de moradores no domicilio.

A coleta de dados procedeu-se no periodo de no-
vembro de 2007 a agosto de 2008 apds a aprovagio do
projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa
com n° 0126.0.107.000-07. Para analise estatistica,
foram utilizados os testes qui-quadrado de Pearson,
exato de Fisher e McNemar com a ajuda do programa
SPSS (Statistical Package for Social Sciences) versdo 15.0.

Resultados

Em relagdo ao género, revelou-se a predominancia
do género feminino N = 54 (100%), com idade variando
de 18 anos a 52 anos (média 27,3 + 7 anos).

A anilise do grau de parentesco do cuidador de-
monstrou predomindncia significativa de maes (p <
0,0001), sendo 53 (98,1%) mae bioldgica e uma avd
(1,9%).

Em relagao a procedéncia dos cuidadores, observou-
-se que 38 (70,4%) procederam do interior, ndo s6 do
estado de Sergipe, mas dos estados da Bahia e de Alagoas
(p = 0,003).

No que se refere ao grau de instru¢io, 13 (24,1%)
cursaram menos de quatro anos de estudo, 23 (42,6%),
entre quatro e oito anos e 18 (33,3%), até 11 anos de
estudo.

A andlise da situacdo conjugal verificou que 44
cuidadoras (81,5%) vivem com um companheiro (p <
0,0001) e outros filhos e 10 (18,5%) cuidadoras vivem
sem o pai da crianca (18,5%).

Quanto a moradia, apenas 11 (20,3%) possuem casa
propria, sendo a maior proporcédo de cuidadores (43%
- 79,7%) residentes em casa alugada ou de parentes.

Em relag¢do a ocupagido, observou-se que antes do
nascimento da crianga 27 cuidadoras (50%) possuiam
atividade remunerada; apds o nascimento da crianga,
apenas nove (16,7%) mantiveram seus empregos, ou seja,
18 (66,6%) cuidadoras afastaram-se do trabalho para
dedicar-se aos cuidados. Verificou-se um efeito significa-
tivo (McNemar p = 0,00004; N = 54) sobre o niimero das
que deixaram de trabalhar para ser cuidadoras (Figura 1).
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Figura 1 - Numero de cuidadoras que deixaram de trabalhar
para dedicar-se ao cuidado.

Em rela¢io a renda familiar, 30 cuidadoras (55,6%)
tém renda de um saldrio-minimo, apenas oito (14,8%)
tém renda familiar de até dois saldrios-minimos e 16
(29,6%) vivem com menos de um saldrio-minimo.

A andlise do niimero de pessoas existente por do-
micilio mostrou que 34 cuidadoras (63%) convivem
com mais de quatro pessoas (p < 0,0001), 14 (25,9%)
conviviam com trés pessoas e seis (11,1%) vivem com
apenas duas pessoas no domicilio.

Discussao

A hidrocefalia envolve questdes nio sé a respeito
da propria enfermidade, como relativas ao aspecto
socioecondmico familiar. A caracterizagdo dos cui-
dadores deste estudo em relagdo ao género revelou a
predominéncia do género feminino. Nossos achados
estdo de acordo com a literatura, que destaca o papel da
mulher como cuidadora. E comum afirmar que compete
a mulher a tarefa de cuidar da casa, dos filhos ou dos
idosos e, apesar da inser¢do da mulher no mercado de
trabalho, ela ainda mantém caracteristicas de prover
cuidados.'®121¢

A média de idade dos cuidadores encontrada
neste estudo foi de 27,3 anos, o que se aproxima da
média etdria encontrada em outros estudos. Um es-
tudo desenvolvido por Luduefia e Prada'® descreveu
a prevaléncia de mielomeningocele em filhos de mées
jovens. Uma investigacdo com cuidadores, realizada
em 1999, mostrou que a idade das maes variou entre
15 e 43 anos, sendo metade da amostra com idade entre
19 e 29 anos.* Essas maes acabam participando como
cuidadores muito cedo, uma caracteristica importante
também observada neste estudo.
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Em relagdo ao parentesco, percebeu-se predominéin-
cia de maes cuidadoras. Estudos coincidem em afirmar
que a propria mée acredita que ninguém esta a altura de
cuidar de seu filho e protegé-lo."*** Essa determinacdo
esta ligada a fatores como a proximidade afetiva com a
pessoa que requer o cuidado e ao vinculo consanguineo,
bem como estd inscrita socialmente no papel de mae."
Esse papel ¢ visto como natural, no entanto, quanto
maior o vinculo familiar, maior serd a sobrecarga fisica
e emocional envolvida no processo de saude e doenga.’

A procedéncia do cuidador foi pesquisada com o
objetivo de observar possiveis tendéncias migratdrias
para o municipio de Aracaju, fato esse confirmado com
um numero expressivo de cuidadores procedentes de
outros municipios. Observa-se uma correspondéncia
entre as caracteristicas das cuidadoras aqui analisadas
com as de outros estudos. Os autores investigaram o
local de residéncia das familias, constatando que gran-
de parte delas residia em municipios do interior do
estado.’ Em Sdo Paulo, uma investigagdo com criancas
com hidrocefalia demonstrou que 62% de moradores
eram procedentes do interior do estado e 15%, de outros
estados do pais."

Considerando que o local da realizagio da pesquisa
é referéncia para todo o estado de Sergipe, os resultados
permitem supor que moradores de outros municipios
e estados vizinhos deslocam-se para a capital em busca
de tratamento especializado.

Observou-se um bom indice de alfabetiza¢ao entre
as entrevistadas, porém a escolaridade média localiza-
-se em maior propor¢ao entre cuidadoras que cursaram
quatro a oito anos de estudo. Os resultados encontrados
por outros autores no Brasil também demonstram um
padrao de escolaridade minima, semelhante a esta ca-
suistica; as mulheres que assumem o cuidado cursaram
apenas o ensino fundamental.'>'*?>?% A baixa escolari-
dade observada no estudo pode ser relacionada a ins-
tituicdo local de pesquisa, que atende as classes sociais
menos favorecidas usudrias do Sistema Unico de Saude.

Porém, é preciso considerar a capacidade da familia
para cuidar de seus membros, uma vez que a educagao
em sadde estd relacionada a capacidade de aprendiza-
gem das pessoas.’* As informacdes s sdo assimiladas
a partir do momento em que haja capacidade cognitiva
da familia, caso contrario nao havera aprendizado nem
compreensio sobre a importincia do tratamento.” Em
2008, no Canadd, uma investigagdo demonstrou que
nenhum familiar com nivel universitario foi determi-
nante para menor qualidade de vida em criangas com
hidrocefalia.”®

O estudo mostrou que as cuidadoras viviam em
casas alugadas. A falta de moradia prépria é um
problema observado na literatura. Gaiva et al.® perce-
beram que cuidadores de criangas com espinha bifida
também viviam em casas alugadas ou cedidas e poucos
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possuiam casa prépria, o que pode estar relacionado
a pouco recurso financeiro.

Cuidar de enfermo também envolve dimensdes
financeiras, assim sendo foram analisados os cuidadores
em rela¢do a sua ocupagio e renda. Esse resultado con-
corda com outros estudos, em que as mées cuidadoras
eram donas de casa sem remuneragio e deixaram seus
empregos para dedicar-se ao cuidado. As cuidadoras
ocupavam-se com servicos domésticos em seus proprios
domicilios; algumas relataram ndo poder assumir uma
ocupagdo remunerada extradomiciliar em virtude dos
cuidados dispensados ao doente.**

Um estudo desenvolvido em 2006 no Brasil mos-
trou que o impacto causado pelo desemprego afeta um
nimero bem maior de pessoas, uma vez que o desem-
pregado integra uma familia que, consequentemente,
sera afetada. Esse impacto dependera da posi¢ao que
o trabalhador ocupa na familia e dos recursos de que
dispde.? O estudo também mostrou que o desemprego
concentra-se nos segmentos mais jovens e entre as
mulheres.

A dificuldade financeira é um problema importante
vivenciado pelas familias de pacientes cronicos; pessoas
de classes sociais mais baixas sdo mais frequentemente
acometidas por essas doengas.*** Uma investiga¢do
em 150 criangas com defeitos do tubo neural na cidade
de Sao Paulo registrou um nivel socioeconémico baixo,
com altos contingentes de origem nordestina."”

Esses resultados podem indicar que a incidéncia
de hidrocefalia ¢ major em familias de menor renda.

Maes de criangas deficientes tém taxas de empregos
menores que mdes de filhos saudaveis, com isso apresen-
tam em média recursos mais reduzidos que familias em
geral, uma vez que muitas vezes essas familias enfrentam
custos extras.”

O tamanho da familia também estd associado a sua
situacdo socioeconomica. Esses dados confirmam a
situa¢do abaixo da pobreza em que vivem essas fami-
lias. A falta de recursos e estrutura familiar, além de
contribuir para a deterioracdo das condi¢oes de vida
da familia, diminui sua autoestima, interferindo na
qualidade das relagdes familiares e, consequentemente,
afetando a satide da crianga.'"#*

Outros estudos verificaram que a satide da crianga com
hidrocefalia estd associada nao s6 a fatores relacionados ao
tratamento, complicagdes, sequelas e acesso ao cuidado,
mas também a fatores socioeconémicos como educagio
dos pais, estrutura, emprego e renda familiar.%*

A maijoria das cuidadoras vive em familias nuclea-
res, um achado importante, uma vez que a literatura
menciona que a estrutura familiar de familias nucleares
pai, mée e filho é uma variavel de grande influéncia na
satde da crianga.”*** Existe uma clara associagdo entre
aunidade familiar e a qualidade de vida dessas criangas.
No entanto, nossos achados mostraram também que
dez cuidadoras ndo possuiam familias nucleares, ja que
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vivem sem o pai da crianga. Esse fato pode ser inerente
ao efeito adverso da pior funcéo familiar, sendo igual-
mente possivel dizer que o funcionamento da familia
se deteriora secundariamente nas familias de criancas
com satde mais pobre."

Porém, o fato de conviverem com o companheiro
e outros filhos pode identificar que muitas cuidadoras
precisam dividir o seu tempo entre os afazeres domés-
ticos e o cuidado com a familia, o que pode gerar a
sobrecarga do cuidador.’

Conclusao

Os resultados obtidos permitiram concluir que os
cuidadores de criangas com hidrocefalia sdo jovens
maes, procedentes do interior, com baixo grau de ins-
trugdo. Sdo donas de casa sem remuneragio, uma vez
que deixaram de trabalhar para ser cuidadoras, possuem
recursos financeiros reduzidos e nao possuem moradia
propria. Vivem com um companheiro e mais de quatro
pessoas no domicilio, demonstrando a situacao de po-
breza em que vivem essas familias.

Os autores declaram inexisténcia de conflito de
interesses na realiza¢do deste trabalho.
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