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ABSTRACT

Objective: To evaluate the correlation between measures of quality of life and burden in
family caregivers of infants with cleft lip and palate and to analyze possible associations
between quality of life and sociodemographic variables. Method: Exploratory, cross-
sectional study conducted in hospital specialized in the treatment of craniofacial
anomalies, with caregivers who answered the following data collection instruments:
sociodemographic characterization form, World Health Organization Quality of Life —
BREF questionnaire and the Burden Interview Scale. The statistical analysis was
conducted using the Pearson’s Correlation test, the Student’s t-test and the ANOVA test
with a level of significance of 0.05. Results: 77 caregivers participated in the study. There
was an inverse correlation between quality of life and burden in the Physical Health,
Psychological, Social Relationships and Environment domains. There was a positive
correlation between quality of life and family income in the Environment domain.
Conclusion: The greater the burden on the caregiver, the lower was their perception
of quality of life. Caregivers with higher family income and greater level of education
presented a better perception quality of life in the Environment domain.
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Correlagao entre qualidade de vida e sobrecarga em cuidadores familiares de bebés com fissura labiopalatina

INTRODUCAO

A fissura labiopalatina é uma malformagio que ocorre
entre a quarta e a décima segunda semana gestacional. No
Brasil, sua prevaléncia é de um a cada 650 nascimentos.
Esta malformagio envolve aspectos funcionais, estéticos e
psicossociais, e demanda tratamento e reabilitagio realizados
por uma equipe multidisciplinar®.

A familia ¢ essencial no processo de reabilitagio dos
pacientes com fissura labiopalatina, e as modificagbes no
cotidiano devem ser consideradas®. O diagndstico, nasci-
mento e fases do tratamento da crianga com fissura labio-
palatina requerem e possibilitam a familia aprendizados e
consequentemente adaptages®. Para tal, o atendimento
deve ser especializado, integral, humanizado, e realizado por
equipe multidisciplinar™. Assim, torna-se indispensével
o apoio aos familiares no decorrer de todo o tratamento
reabilitador da crianga com fissura labiopalatina®. Nesse
contexto, a enfermagem desempenha papel fundamental®.

As tarefas continuas impostas ao cuidador podem gerar
sobrecarga, com modificagdes em seu cotidiano, podendo
comprometer, inclusive, a percep¢do da qualidade de vida®.

O processo reabilitador das criangas com fissura labiopa-
latina compreende inimeras intervengdes que, inicialmente,
se relacionam 2 alimentagio e, posteriormente, a implicagoes
funcionais, a alteragbes dentdrias, ao crescimento craniofacial,
e a alteragbes na fala, além daquelas relacionadas 2 estética™.

A orientacio dos pais e cuidadores quanto aos cuidados
¢ fundamental, e inclui: técnicas de alimentagdo, higiene e
conforto; e num seguinte momento, os cuidados pré e pés-
-operatorio das cirurgias reparadoras®7.

A avaliagio da qualidade de vida contribui para as equi-
pes de satde aprimorarem os servigos e planejamento das
intervengdes clinicas, favorecendo o desenvolvimento de
atividades inovadoras de promogio da satide®. Portanto, o
comprometimento da satde do cuidador, a diminui¢io da
sua qualidade de vida e a sobrecarga vinculada ao cuidado
podem comprometer a assisténcia prestada, além de contri-
buir para o adoecimento do cuidador®.

As intervengdes educativas na preparagdo do cuidador
familiar e a promogdo do seu bem-estar requer atengio espe-
cial dos profissionais de satde. Os enfermeiros exercem papel
fundamental no planejamento, implementagio e avaliagio
das intervengdes educativas em atividades de enfermagem
destinadas aos cuidadores, considerando as orientagdes
para prestagio de cuidados de forma adequada, conforme
as necessidades individuais, visando a continuidade dos cui-
dados domiciliares, além de orientagio sobre as adaptagoes
e acessibilidade do local em que residem™?. E indispensavel
o conhecimento da realidade dos pacientes e seus familiares
sobre suas duvidas, anseios, vivéncias, a fim de possibilitar os
cuidados de forma adequada®'?.

Considerando-se que o cuidar de um filho com fissura
labiopalatina pode levar a uma pior percep¢io da qualidade
de vida?, e que a sobrecarga pode influenciar essa percep-
¢do negativamente, identificar sua correlagdo torna-se indis-
pensdvel, uma vez que permite, a partir de um diagnéstico
situacional, planejar e implementar a¢ées que minimizem a

sobrecarga, favorecendo a saide e o bem-estar dos cuida-
dores. Neste contexto questiona-se: existe correlagio entre a
sobrecarga e a percep¢io da qualidade de vida de cuidadores
familiares de bebés com fissura labiopalatina? A hipétese
consiste na existéncia de correlagio entre as medidas de qua-
lidade de vida e sobrecarga nesses cuidadores.

Assim, os objetivos deste estudo foram: avaliar a cor-
relagdo entre as medidas de qualidade de vida e sobrecarga
em cuidadores familiares de bebés com fissura labiopalatina
e analisar possiveis relacbes entre a qualidade de vida e as
varidveis sociodemogréficas.

METODO
TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo exploratério, transversal, realizado
em uma institui¢do de referéncia no tratamento e reabili-
tacdo de pacientes com anomalias craniofaciais e sindro-
mes relacionadas.

COLETA DE DADOS

Considerando-se a média de realizagio da primeira
cirurgia reparadora da fissura labiopalatina (13 mensais)
nos critérios de inclusdo e o periodo estipulado para a rea-
lizagdo da coleta de dados, a amostragem consecutiva e nio
probabilistica foi constituida por 77 cuidadores familiares.
Os critérios de inclusdo foram: ter idade igual ou superior a
18 anos completos, alfabetizado e ser o cuidador principal
de bebés com idade entre trés e seis meses com fissura
labiopalatina (transforame) ndo operada e que estes nio
apresentassem sindromes ou doengas neurolégicas. Foram
excluidos familiares que relataram estar em tratamento
com psicofdrmacos. A coleta de dados foi realizada no
periodo de marc¢o a setembro de 2015, exclusivamente
pela pesquisadora, por meio de entrevista individualizada,
a qual ocorreu em sala privativa, no setor ambulatorial do
hospital, antes da consulta de enfermagem, com tempo
estimado de 15 a 20 minutos. A consulta aos prontudrios
para verificar os critérios de inclusdo foi realizada ante-
riormente a entrevista.

Utilizou-se de trés instrumentos para a coleta dos
dados: formuldrio para caracteriza¢io dos dados sociode-
mograficos, World Health Organization Quality of Life — Bref
(WHOQOL — Bref)"e escala Burden Interview™?.

Foram consideradas na caracterizagio sociodemogrifica
do cuidador familiar a idade, o sexo, a escolaridade, o grau
de parentesco com o bebé, a renda familiar e a procedéncia.

A percepgio de qualidade de vida dos cuidadores fami-
liares foi avaliada pela versio em portugués do Worid Health
Organization Quality of Life — Bref (WHOQOL — Bref)(3.
O questiondrio contém 26 questdes, duas referentes a qua-
lidade de vida geral e 24 questdes distribuidas em quatro
dominios: Fisico, Psicolégico, Relagbes Sociais e Meio
Ambiente. Cada dominio tem escore que varia de zero a
100, no qual zero corresponde 4 pior qualidade de vida, e
100 2 melhor qualidade de vida®?.

A percepgio de sobrecarga dos cuidadores familiares
foi avaliada pela versdo em portugués da escala Burden
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Interview'™. A escala é composta de 22 itens, e cada item
da escala é pontuado de zero a quatro. O escore total da
escala pode variar de zero a 88 na soma de todos os itens e,
quanto maior a pontuagio, maior a sobrecarga®?.

ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

Os dados foram analisados utilizando o programa sof~
tware IBM Statistical Package for Social Sciences (SPSS),
versio 21.0 para Windows. O teste de Correlagio de
Pearson foi utilizado para verificar as correlagées entre as
medidas de interesse (qualidade de vida, sobrecarga, idade
e renda familiar).

Empregou-se, ainda, a classificagio para a andlise das for-
¢as de correlagio linear entre as medidas, a qual determina que
valores de correlagio menores do que 0,30 indicam fraca cor-
relagdo e, mesmo quando estatisticamente significantes, ndo
apresentam relevincia clinica, jd valores entre 0,30 e 0,50 indi-
cam moderada correlagio, e acima de 0,50, forte correlagio™.

A comparagio dos escores médios dos dominios do
WHOQOL — Bref foi feita com o Teste t de Student
(segundo a procedéncia dos cuidadores) e ANOVA (grau
de escolaridade). O nivel de significAncia adotado foi de 0,05.

ASPECTOS ETICOS

O estudo foi iniciado apds a aprovagio do Comité de
Etica em Pesquisa da institui¢io proponente sob o Parecer
n.° 960.936/2015, com concordancia da institui¢do copar-
ticipante Parecer n.° 976.019/2015, conduzido conforme
os padrdes éticos exigidos e de acordo com a Resolugio
466/2012, do Conselho Nacional de Saude.

Os individuos que atenderam aos critérios de inclusio
foram convidados a participar da pesquisa, sendo esclareci-
dos os objetivos da investigacdo em forma verbal e escrita.
Todos os participantes formalizaram sua participagio por
meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE).

RESULTADOS

Participaram do estudo 77 cuidadores familiares, 74
(96,1%) mies, com média de idade de 28,8 anos (variando
de 18 a 48), com ensino médio completo (27,3%; n=21).
Prevaleceram os participantes procedentes do estado de Sao
Paulo (54,5%; n=42) (Tabela 1).

Ao se correlacionar as medidas de qualidade de vida com
a medida de sobrecarga, observou-se uma correlagio inversa
entre as varidveis, indicando que, com a diminuicio da sobre-
carga ocorreu o aumento da qualidade de vida, ou vice-versa.
Essa correlagio foi observada em todos os dominios refe-
rentes 2 avaliagdo da qualidade de vida: Fisico (r=-0,283;
p=0,013), Psicolégico (r=-0,498; p<0,001), Relagdes Sociais
(r=-0,434; p<0,001) e Meio Ambiente (r=-0,344; p=0,002).
Com relagdo 2 intensidade das correlagbes obtidas, foi de
intensidade fraca para o dominio Fisico, e moderada para os
dominios Psicolégico, Relagbes Sociais e Meio Ambiente.
No que tange a renda familiar referida, houve correla¢io
positiva e de moderada intensidade apenas com o dominio
Meio Ambiente (r=0,419; p<0,001) (Tabela 2).

Tabela 1 - Caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores fami-
liares de bebés com fissura labiopalatina — Bauru, SP, Brasil, 2015.

Variaveis Média (DP) ou % (N)
Idade (anos)/Média (DP) 28,8 (7,1)
Escolaridade
Fundamental completo 6,5 (05)
Fundamental incompleto 18,2 (14)
Médio completo 27,3 (21)
Médio incompleto 18,2 (14)
Superior completo 20,8 (16)
Superior incompleto 9,0 (07)
Parentesco
Mae 96,1 (74)
Outros parentes 3,9 (03)
Renda familiar em SM*/Média (DP) 4,26 (5,45)
Até 2 SM 42,8 33)
+de2a4SM 32,5 (25)
+de4a9SM 14,3 (11)
+de9al5SM 5,2 (4)
+de 15 SM 5,2 (4)
Procedéncia
Estado de SP 54,5 (42)
Outros estados 45,5 (35)

*SM = Saldrio-minimo (de 788 reais, vigente no periodo da coleta).

Tabela 2 — Correlagdes entre as medidas de qualidade de vida
(dominios do WHOQOL - Bref) e a sobrecarga (escala Burden
Interview), a idade e a renda dos cuidadores familiares de bebés
com fissura labiopalatina — Bauru, SP, Brasil, 2015.

Dominios / Variaveis r p*

Dominios / Sobrecarga

Fisico -0,283 0,013*
Psicolégico -0,498 <0,001*
Relagdes Sociais -0,434 <0,001*
Meio Ambiente -0,344 0,002*
Dominios / Idade (anos)
Fisico 0,094 0,414
Psicolégico -0,004 0,971
Relagoes Sociais -0,029 0,804
Meio Ambiente 0,132 0,253
Dominios / Renda familiar
Fisico -0,007 0,954
Psicolégico -0,082 0,483
Relagdes Sociais -0,125 0,280
Meio Ambiente 0,419 <0,001*

*Coeficiente de correlagio de Pearson.

Nio foram observadas diferencas estatisticamente signi-
ficantes quando comparadas as médias dos dominios Fisico
(p=0,78), Psicolégico (p=0,64), Relagdes Sociais (p=0,89) e
Meio Ambiente (p=0,58) segundo a procedéncia dos cuida-

dores. Com relagio ao grau de escolaridade, houve diferenca
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apenas no Dominio Meio Ambiente (p=0,019), com variagio
das médias de 56,5 (DP+16,7) a 72,8 (DP+8,8) para aquelas
cuidadoras que possuiam ensino médio incompleto e supe-
rior completo, respectivamente.

DISCUSSAO

Os resultados evidenciaram a figura materna como prin-
cipal provedora do cuidado, em conformidade com a litera-
tura®>61119 refletindo a importincia do ambiente familiar
no processo de reabilitagdo do individuo que nasce com mal-
formagio, pois a percepgio e o enfrentamento desse processo
s3o influenciados por expectativas, atitudes e apoio dos pais®.
Devem ser considerados, também, os recursos pessoais de
enfrentamento, assim como a histéria do relacionamento
entre o paciente e o cuidador'”.

Em relagio 4 idade dos cuidadores, a média foi de 28 anos,
portanto, jovens. Considerando-se os miltiplos cuidados que
devem ser dispensados as criangas com fissura labiopalatina,
familiares desempenham papéis de grande responsabilidade,
mesmo apresentando pouca idade. O fortalecimento do vinculo
mie e filho™® também pode justificar esse achado.

Quanto a escolaridade, observou-se predominio de
45,5% (35) que cursaram ensino médio, destes, 27,3% (21)
o concluiram. Em rela¢do a prevaléncia do ensino médio e
baixa renda familiar, ambos corroboram a literatura®>-611,16),

O baixo grau de escolaridade e os fatores socioecondmi-
cos desfavordveis podem resultar em sobrecarga do cuidador,
além de os predisporem ao estresse®.

Ao avaliar a correlagio entre a qualidade de vida e as
varidveis sociodemogrificas, observou-se que os cuidadores
que possufam ensino médio incompleto e superior com-
pleto apresentaram melhor percep¢io de sua qualidade de
vida referente a0 Dominio Meio Ambiente. Esse Dominio
também inclui sentimentos de seguranga, o ambiente domi-
ciliar, cuidados de saide no que se refere 4 disponibilidade
e 4 qualidade, novas informagdes e habilidades no sentido
de oportunidades de adquiri-las, entre outros aspectos®®.

Quanto a renda familiar, a maioria dos participantes, refe-
riu de até dois SM. Estudos realizados na mesma instituicdo
demonstraram que a maioria das familias pertencia aos estratos
baixos™1? e médio inferior, refletindo a realidade brasileira®.

Em relagio a procedéncia dos familiares, observou-se
predominio do estado de Sdo Paulo. Acredita-se que esse
resultado se justifique pela localizagdo da institui¢do no refe-
rido estado, o que a torna um facilitador. Trata-se de um
Hospital publico reconhecido pela Organizagio Mundial
de Satde como um centro de exceléncia para o tratamento
das anomalias craniofaciais e sindromes relacionadas, de
referéncia nacional e internacional®?”.

Ao se correlacionar as medidas de qualidade de vida (domi-
nios do WHOQOL — Bref) com a medida de sobrecarga
(Escala Burden Interview), observou-se uma correlagio inversa
entre as varidveis, indicando que, com a diminuigio da sobre-
carga ocorreu o aumento da qualidade de vida, ou vice-versa,
em todos os dominios do WHOQOL — Bref. No dominio
Psicolégico a correlagio negativa com a sobrecarga foi mais
forte do que nos demais dominios, ou seja, essa correlagio foi
mais evidente com o dominio Psicolégico e menos evidente

com o dominio Fisico, embora exista essa correlagio com os
quatro dominios de qualidade de vida com a sobrecarga.

Estudo comparativo sobre a qualidade de vida de familias
com filhos nascidos com fissura de ldbio e/ou palato antes e apds
o tratamento cirtrgico demonstrou que cuidar de criangas com
fissura de ldbio e/ou palato reduz significativamente a qualidade
de vida dos cuidadores familiares em todos os dominios, antes
da cirurgia. Os impactos mais pronunciados, que afetaram mais
a qualidade de vida, foram nos dominios financeiro e social.
Cuidadores de criangas com fissura orofacial precisam de apoio
da sociedade, profissionais de satide, amigos e parentes®?.

Investigacdo apontou a necessidade de suporte as fami-
lias de criangas com fissura labiopalatina, além do respaldo
do sistema de satde, que deve proporcionar atendimento de
qualidade, que inclua o fornecimento de orientagdes e trei-
namento aos pais e cuidadores. O estudo apontou, ainda, a
necessidade de educagio e formagio de profissionais de saude
fora dos centros especializados, conscientizagio publica sobre
defeitos congénitos e programas de apoio social?V.

Geralmente, o cuidador familiar estd despreparado para
encarregar-se dos cuidados e dos encargos inerentes a ele,
se deparando com uma situagio nova e repentina, necessi-
tando, portanto, de preparo para assumi-la. Acolher, apoiar e
esclarecer as duvidas sdo essenciais para que o cuidador possa
adquirir novos conhecimentos e habilidades®®?.

Para melhorar a qualidade de vida dos cuidadores fami-
liares, sessdes de aconselhamento devem ser organizadas
logo apés o nascimento. Isso proporcionard oportunidade
para discutir os planos estabelecidos, além de suporte aos
cuidados®. O fato de cuidar de uma pessoa querida pode ser
mais significativo e recompensador do que as perdas sociais
causadas pela sobrecarga. Contudo, o cuidar de um familiar
com dependéncia no domicilio, pode acarretar mudangas nos
ambitos fisico, psicolégico e social do cuidador®®.

Investigacdo evidenciou associagio significativa entre a
sobrecarga de cuidados e a qualidade de vida entre cuida-
dores familiares de pacientes com esquizofrenia e apontou
preditores de qualidade de vida, como a sobrecarga de cui-
dado, o apoio social e o suporte profissional®?.

Portanto, quanto maior o apoio recebido, mais rapida e
de forma mais satisfatéria a familia da crianga com fissura
labiopalatina se adapta 2 situagio®. Incluindo o fortaleci-
mento entre o vinculo mie e filho"? a esses fatores, infere-se
que os achados do presente estudo justifiquem a maior cor-
relagdo com o dominio Psicolégico e a menor com o Fisico,
assim como a constata¢io de uma relagdo inversa entre as
varidveis sobrecarga e qualidade de vida.

No entanto, os fatores elucidativos associados a0 aumento
da sobrecarga do cuidador e a pior percepg¢io de sua quali-
dade de vida sdo pertinentes para a identificagio de familias
em risco, bem como para desenvolver intervengdes®. Os
pais, assim como outros cuidadores, estdo integralmente pre-
sentes para fornecer bem-estar a seus filhos, porém o seu pré-
prio bem-estar e satde, muitas vezes, sio negligenciados®.

Em relagio 4 idade, correlagdes negativas foram identifi-
cadas em estudo com cuidadores familiares de individuos com
lesdo de medula espinhal. Foi constatada pior qualidade de vida
relacionada 4 satide associada com a idade, ou seja, quanto maior
a idade do cuidador familiar, pior sua qualidade de vida.
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Em contrapartida, estudo com cuidadores familiares de
pessoas com necessidades especiais apontou que a idade do
cuidador néo influenciou a qualidade de vida. O cuidador prin-
cipal é aquele que despende mais tempo para cuidar da pessoa
com necessidades especiais, estando sujeito ao cansago fisico,
psicolégico ou emocional, no que se refere a sobrecarga®.

Quanto mais rara e complexa for a doenga, mais acon-
selhamento especializado serd solicitado. A falta de infor-
magdes sobre o paciente e um deficit de recursos em alguns
centros podem contribuir para os impactos adversos na
qualidade de vida dos pacientes e nas pesadas cargas econ6-
micas e sociais suportadas pelos pacientes e suas familias®”.

Ressalta-se que a sobrecarga pode estar associada a um
sofrimento fisico, emocional, social e financeiro®. Programas
para prevenir a sobrecarga e o impacto emocional negativo
podem afetar positivamente a saide e a qualidade de vida
dos individuos dependentes e seus cuidadores. A adogio
de intervengées educativas no preparo dos cuidadores e a
promogio de seu bem-estar merecem atengio especial dos
profissionais de saide. No contexto assistencial, os enfermei-
ros sdo responsaveis pelo planejamento do cuidado, conside-
rando-se as necessidades individuais de cada paciente e do
cuidador familiar, especialmente no preparo das intervengdes
educativas visando 2 continuidade dos cuidados?.

Acredita-se que o presente estudo contribuiu com a ava-
liacio da qualidade de vida e da sobrecarga dos cuidadores
familiares de bebés com fissura labiopalatina para permitir
que a equipe multidisciplinar onde se insere a enfermagem,
planeje e implemente a¢des que promovam o autocuidado e
a qualidade de vida desses cuidadores informais, uma vez que
pacientes, familiares e cuidadores devem integrar um mesmo
contexto de cuidado.

As fissuras labiopalatinas estdo entre as malformagdes
congénitas mais frequentes, e as orientagbes em saude na

RESUMO

constru¢io do conhecimento junto as maes sio de funda-
mental importincia®). Portanto, identificar os dominios com
maior deficiéncia permite rever as propostas de intervengio,
com o intuito de melhorar a qualidade da assisténcia e, con-
sequentemente, promover a saide®.

Ressalta-se a importincia de adotar avaliagbes perié-
dicas da qualidade de vida e da sobrecarga dos familiares
cuidadores de bebés com fissura labiopalatina no processo
de atendimento e de estratégias, com o intuito de diminuir
essa sobrecarga e melhorar qualidade de vida deles.

Assim, a hipétese do presente estudo foi confirmada,
permitindo-se afirmar, de acordo com os resultados, existir
correlagdo inversa entre as medidas de qualidade de vida
e sobrecarga de cuidadores familiares de bebés com fis-
sura labiopalatina.

CONCLUSAO

O estudo demonstrou resultados positivos em relagio
a qualidade de vida e sobrecarga em cuidadores familiares
de bebés com fissura labiopalatina nio operada. Porém, a
delimita¢do da idade pode ser considerada uma limitagdo
no presente estudo, por nio permitir a generalizagdo dos
resultados, assim como a realizagio em centro tnico. Nesse
contexto, estudos multicéntricos e com cuidadores de crian-
¢as com fissura labiopalatina em diferentes faixas etdrias
sdo encorajados.

Na avaliagio entre as medidas de qualidade de vida e
sobrecarga em cuidadores familiares de bebés com fissura
labiopalatina, houve uma correlagio inversa entre qualidade
de vida e sobrecarga, ou seja, quanto maior era a sobrecarga
da cuidadora, menor era a sua percep¢io da qualidade de
vida. Cuidadores com maior renda familiar e maior escola-
ridade apresentaram melhor percep¢io da qualidade de vida
referente a0 dominio Meio Ambiente.

Objetivo: Avaliar a correlagio entre as medidas de qualidade de vida e sobrecarga em cuidadores familiares de bebés com fissura
labiopalatina, e analisar possiveis relagdes entre a qualidade de vida e as varidveis sociodemogréficas. Método: Estudo exploratério,
transversal, realizado em um hospital de referéncia no tratamento de anomalias craniofaciais, com cuidadores que responderam aos
seguintes instrumentos de coleta dos dados: formuldrio para caracterizagio sociodemogréfica, questiondrio World Health Organization
Quality of Life — Bref e escala Burden Interview. Para a anilise estatistica foram utilizados os testes de Correlagdo de Pearson, t de
Student e Anova, com nivel de significincia de 0,05. Resultados: Participaram 77 cuidadores. Constatou-se correlagdo inversa entre
as medidas de qualidade de vida e sobrecarga nos dominios Fisico, Psicolégico, Relagbes Sociais e Meio Ambiente. Entre qualidade de
vida e renda familiar, verificou-se correlagio positiva com o dominio Meio Ambiente. Conclusdo: No grupo estudado, quanto maior era
a sobrecarga da cuidadora, menor era a sua percepgio da qualidade de vida. Cuidadores com maior renda familiar e maior escolaridade
apresentaram melhor percep¢io da qualidade de vida referente ao dominio Meio Ambiente.

DESCRITORES
Qualidade de Vida; Cuidadores; Fenda Labial; Fissura Palatina.

RESUMEN

Objetivo: Evaluar la correlacién entre las medidas de calidad de vida y sobrecarga en cuidadores familiares de bebés con fisura
labiopalatina y analizar posibles relaciones entre la calidad de vida y las variables sociodemogrificas. Método: Estudio exploratorio,
transversal, realizado en un hospital de referencia en el tratamiento de anomalias craneofaciales, con cuidadores que respondieron
a los siguientes instrumentos de recoleccién de datos: formulario para caracterizacién sociodemogréfica, cuestionario World Health
Organization Quality of Life — Bref y escala Burden Interview. Para el andlisis estadistico se utilizaron las pruebas de Correlacién de
Pearson, t de Student y Anova, con nivel de significacién de 0,05. Resultados: Participaron 77 cuidadores. Se constaté correlaciéon
inversa entre las medidas de calidad de vida y sobrecarga en los dominios Fisico, Psicolégico, Relaciones Sociales y Medio Ambiente.
Entre calidad de vida e ingresos familiares, se verificé correlacion positiva con el dominio Medio Ambiente. Conclusién: En el grupo
estudiado, cuanto mayor era la sobrecarga de la cuidadora, tanto menor era su percepcién de la calidad de vida. Cuidadores con mayores
ingresos familiares y mayor estabilidad presentaron mejor percepcién de la calidad de vida referente al dominio Medio Ambiente.

DESCRIPTORES
Calidad de Vida; Cuidadores; Labio Leporino; Fisura del Paladar.
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