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RESUMO

O objetivo deste estudo foi avaliar o nivel de qualidade de vida dos cuidadores de pessoas
com deficiéncias atendidas no Programa de Assisténcia Integral ao Paciente Especial da
Universidade do Sagrado Coracdo (PAIPE-USC). Participaram desse estudo 200 cuidadores
de pessoas com deficiéncia matriculadas no PAIPE —USC escolhidas aleatoriamente para
responder a um questionario, no periodo de agosto a dezembro de 2013. O Instrumento
utilizado foi o WHOQOL-bref, versédo em Portugués. Os dados foram tabulados e analisados
com auxilio do software Microsoft Excel®. A pontuacdo média do WHOQOL-bref foi
65,43% para o dominio salde fisica, 66,83% para o dominio psicolégico, 72,07% para o
dominio relacdes sociais, e 64,08% para o dominio ambiental. Conclui-se que a qualidade de
vida dos cuidadores de pessoas com deficiéncia foi reduzida para os dominios ambiental,
saude fisica e psicoldgica. No dominio relac@es sociais a qualidade de vida néo foi afetada.

Palavras chave: Qualidade de vida. Cuidadores. Pessoas com Deficiéncia. Questionarios.
Servicos de Salde para Pessoas com Deficiéncia. Estilo de Vida.



ABSTRACT

The objective of this study was to evaluate the level of quality of life of caregivers of persons
with disabilities, treated at Integral Assistance Program Special Patient at the University of
Sagrado Coragdo (PAIPE-USC). The study included 200 caregivers of persons with
disabilities registered in PAIPE -USC randomly chosen to answer a questionnaire in the
period from August at December 2013. The instrument used was the WHOQOL-bref,
Portuguese version. Data were tabulated and analyzed using the Microsoft Excel® software.
Mean WHOQOL-bref scores were 65.43% for the physical health domain, 66.83% for the
psychological domain, 72.07% for the social relationships domain, and 64.08% for the
environmental domain. It is concluded that the quality of life of caregivers of persons with
disabilities was reduced to the environmental, physical and psychological health domains. In
the social relations domain the quality of life was not affected.

Keywords: Quality of life. Caregivers. Disabled Persons. Questionnaires. Health Services for
Persons with Disabilities. Life Style.
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1 INTRODUCAO E REVISAO DE LITERATURA

A maioria de nds, em algum momento de nossas vidas ira cuidar de membros da familia,
parentes e amigos com necessidade de assisténcia. Como isso afetard nossa qualidade de
vida?

O individuo com deficiéncia € aquele que apresenta alteracéo fisica, organica, mental ou
social, simples ou complexa, aguda ou cronica, que necessita de educacdo especial e
instrucdes suplementares temporérias ou definitivas, em funcdo de sua situacdo de salde.
(BATTISTELA, 1997; BERVIQUE, MEDEIROS, 1980). Nessas circunstancias a
dependéncia que essas pessoas tém para desempenhar as agdes relativas ao auto cuidado deixa
em evidéncia a necessidade de um provedor denominado de cuidador, que é a pessoa que
assume a responsabilidade por essas tarefas.

Cuidar é ajudar o outro a crescer e a se realizar, num processo de desenvolvimento em
que o outro ser humano é respeitado como ser dependente, assim como sdo respeitadas suas
necessidades, cujo atendimento é compromisso do cuidador. (BOEHS; PATRICIO, 1990).

Prestacdo de cuidados a familiares ou amigos, em condic¢Ges cronicas é comum em
todas as sociedades, e pode ser emocionalmente gratificante ou angustiante. O cuidado dos
cuidadores informais ndo consiste apenas em ajudar alguéem nas atividades pessoais e
instrumentais de vida diéria; é muito mais complexo do que isso. (DAHLRUP et al., 2015).

A funcdo do cuidador pode ser exercida por um familiar, amigo, vizinho ou por
profissionais especializados que recebem remuneragdo para tanto (BATTISTELA, 1997
BERVIQUE, MEDEIROS,1980), que gostem do paciente, com dedicagéo e devocao a estes.
(GUIMARAES,1993). Essas pessoas desempenham atividades voltadas a suprir as demandas
de acordo com as necessidades de vida diaria do paciente e sdo muito importantes na
comunicagdo com a equipe profissional, interpretando sinais minimalistas e de niveis bastante
primitivos de comunicagdo (HADDAD, 2007) alem de acompanharem de perto a evolucdo da
condicédo de salde do paciente.

Cuidadores, como principais prestadores de apoio, enfrentar o impacto da doenga com
piores consequéncias na sua qualidade de vida. (MAHENDRAN et al., 2015).

Nesse contexto o papel da familia cuidadora é considerado como promotora de saude,
devendo ser trazida para junto das equipes de satde como parceira. (BIELEMANN, 2004). A
doenca desperta a intensidade das responsabilidades e os compromissos assumidos por cada
cuidador mostram a forma como os papéis sdo assumidos inconscientemente dentro do &mbito

da familia por seus distintos membros. A dindmica familiar é complexa e cada membro



assume um papel e interpreta-o, segundo sua Gtica, sua afinidade, baseado nas caracteristicas
e nos modos de ser prdprios de cada familia. (KNIHS, FRANCO, 2005; SANTOS et al.,
2009).

Quando o paciente é um filho, os pais assumem o papel de cuidadores, tornando-se
mediadores entre o doente e a equipe. O conhecimento profundo das peculiaridades fisicas e
emocionais de seu familiar permite-lhes identificar cada sinal ou reagdo apresentada pelo
filho, auxiliando a equipe de saude. (MOTTA, 2004).

Desde o inicio, é fundamental que a equipe de saude identifique quem é o cuidador,
aproximando-se deste, dando-lhe apoio e estabelecendo uma relagéo de confianga. O cuidador
deve ser uma preocupacdo constante para a equipe de saude, necessitando estar fortalecido e
cuidar de si proprio para poder cuidar do doente. (MOTTA, 2004).

Alguns estudos realizados por Mendes (1995), Sinclair (1990), Qrureshi e Simons
(1987) mostraram algumas caracteristicas que podem ser definidas quando se pensa em
cuidadores, tais como: parentesco (com maior frequéncia pelos familiares); sexo
(predominando as mulheres); proximidade fisica (individuo que vive com o doente) e
proximidade afetiva (relagdo conjugal e entre pais e filhos).

Contudo, torna-se fundamental o conhecimento do perfil dos cuidadores sobre todos
0s aspectos, quais sejam psicolégicos, habilidades dentre outros. A tarefa de cuidar pode ser
ardua levando muitas vezes a necessidades de acompanhando psicolégico dos cuidadores,
centrada na ideia de cuidar do cuidador. A importancia dessa investigagéo, deve-se ao fato
que, uma vez que o ajuste dos cuidadores é um fator determinante da qualidade de vida do

paciente e da gestdo de sua salde.



2 OBJETIVOS

Geral: Avaliar a qualidade de vida dos cuidadores de pessoas com deficiéncia.

Especificos: Aplicar um instrumento de avaliagdo com questdes fechadas para analisar

seguintes aspectos: dominios fisico, psicoldgico, relacdes sociais e meio ambiente.
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3 MATERIAL E METODOS

Populacgéo de referéncia

Em fevereiro de 1997 teve inicio o cadastramento eletronico dos pacientes atendidos
nas diferentes especialidades clinicas odontoldgicas da Universidade do Sagrado Coracédo. Até
junho de 2014, estavam cadastrados 127.816 pacientes; destes 3.528 (2,76%) foram atendidos
no “Ambulatério de Paciente especial” (PAIPE-USC).

Participaram deste estudo 200 cuidadores de pessoas com deficiéncia matriculadas no
PAIPE -USC escolhidas aleatoriamente para responder a um questionario, no periodo de

agosto a dezembro de 2013.

Procedimentos experimentais

Dos 3.528 pacientes com deficiéncia matriculados no PAIPE-USC, foram
selecionados aleatoriamente 200 usuérios/cuidadores para responder ao questionario
WHOQOL-bref — abreviado versdo em portugués (GRUPO WHOQOL, 1998) (Apéndice-A),
pbs-informado e assinada o termo de consentimento livre e esclarecido. (Anexo-1). Com o
objetivo de disponibilizar um instrumento que demande menor tempo para preenchimento e
com caracteristicas psicométricas satisfatérias, o Grupo WHOQOL desenvolveu a verséo
abreviada do WHOQOL-100, 0 WHOQOL-bref. (THE WHOQOL GROUP, 1996).

O moédulo WHOQOL-BREF (Apéndice-A) é constituido de 26 perguntas (sendo a
pergunta nimero 1 e 2 sobre a qualidade de vida geral), as respostas seguem uma escala de
Likert (de 1 a 5, quanto maior a pontuacdo melhor a qualidade de vida). Fora essas duas
questdes (1 e 2), o instrumento tem 24 facetas as quais compdem 4 dominios que sdo: fisico,
psicologico, relagdes sociais e meio ambiente. (THE WHOQOL GROUP, 1995; FLECK et
al., 2000).

A abordagem aos usuérios foi realizada na clinica de Odontologia da USC que abriga
as atividades do programa durante o expediente normal de servi¢o, enquanto o paciente
estivesse em tratamento, tomando-se o cuidado para ndo interferir com a rotina normal de

atendimento.
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Salvaguardas éticas

Este projeto foi submetido ao Comité de Etica (nimero do parecer: 231641) em
Pesquisa da Universidade, e os procedimentos sO tiveram inicio ap0s sua aprovagdo e

assinatura do termo de consentimento Livre e Esclarecido, pelos sujeitos da pesquisa.

Analise dos resultados

Os dados coletados foram armazenados e analisados no software Microsoft Excel®
(2013), para o célculo dos escores e estatistica descritiva do instrumento WHOQOL-bref —
seguindo a sintaxe proposta pelo Grupo WHOQOL. (THE WHOQOL GROUP, 1998). Segue
a sintaxe para realizar o célculo dos escores do WHOQOL-bref (FLECK et al., 2000):

o E verificado se todas as 26 questdes foram preenchidas com valores entre 1 e 5;

o Invertem-se todas as questdes cuja escala de respostas é invertida, questdes 3,4 e 26
(1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1);

o As perguntas 1 e 2 deverdo aparecer da seguinte forma: 1-Percepcéo da qualidade de

vida (resultado em média 1 a 5); 2—Satisfacdo com a saude (resultado em média 1 a 5);

o Os escores dos dominios sdo calculados através da soma dos escores da média “n” das
questdes que compdem cada dominio;
> Dominio 1 - Dominio fisico: 3. Dor e desconforto; 4. Energia e fadiga; 10.
Sono e repouso; 15. Mobilidade; 16. Atividades da vida cotidiana; 17. Dependéncia de
medicagdo ou de tratamentos; 18. Capacidade de trabalho;
> Dominio 2 - Dominio psicolégico: 5. Sentimentos positivos; 6. Pensar,
aprender, memdria e concentracdo; 7. Autoestima; 11. Imagem corporal e aparéncia; 19.
Sentimentos negativos; 26. Espiritualidade/religido/crencas pessoais;
> Dominio 3 - Relagbes sociais: 20. RelagBes pessoais; 21. Suporte (Apoio)
social; 22. Atividade sexual;
> Dominio 4 - Meio ambiente: 8. Seguranca fisica e protecdo; 9. Ambiente no
lar; 12. Recursos financeiros; 13. Cuidados de salde e sociais: disponibilidade e
qualidade; 14. Oportunidades de adquirir novas informagdes e habilidades; 23.
Participacdo em, e oportunidades de recreagdo/lazer; 24. Ambiente fisico:

(poluigao/ruido/transito/clima); 25. Transporte.
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o Cada questéo é s6 somar os valores da entrevista (de 1 a 5) e dividir pelo nimero de

participantes. Fazer uma média onde o resultado vai ser de 1 até 5;
. 1 a2,9 = necessita melhorar; 3,0 a 3,9 = regular; 4,0 a 4,9 = boa; 5,0 = muito boa
o Os escores dos dominios s@o convertidos para uma escala de 0 a 100 (%);

. 0% a 59,9% = necessita melhorar; 60% a 79,9% = regular; 80% a 99,9% = boa; 100%

= muito boa

o Quanto maior a porcentagem (mais perto de 100%) melhor a qualidade de vida.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os 200 cuidadores entrevistados tinham idade entre 18 e 76 anos, com média de 45
anos e quatro meses, mediana de 46 anos e desvio padrdo de 12 anos e 11 meses. Uma
pesquisa realizada com 27 cuidadores de idosos, em Porto Alegre, mostrou que a média de
idade dos cuidadores foi de 36,3 anos (SD £11.6), e 0 maximo de idade foi de 60 e no minimo
de 22 anos de idade. (JUNGES et al., 2012). Souza et al. (2015) relata que e a idade média
entre os cuidadores foi de 51,7 (£11,0).

Quanto ao grau de instrucdo dos cuidadores, a maioria (40%) tinha o ensino médio
completo e a minoria (10%) era sem instrucdo (Figura 1). Estudo (LEMOS et al., 2012)
realizado no nordeste do Brasil com 167 individuos com paralesia cerebral, verificou-se que a
maioria dos cuidadores apresentavam baixo nivel de escolaridade, 42,5% tinham o ensino
fundamental incompleto e 4,2% se declararam sem escolaridade. Trabalho exploratdrio com
27 cuidadores de individuos com deficiéncia (SOUZA et al., 2011) obteve para a pergunta
sobre o nivel educacional dos cuidadores, a resposta prevalente de 1° Grau Incompleto, tanto
para 0 grupo controle (36,4%) quanto para o grupo estudo (40,7%). Entrevista feita com 10
cuidadores de criancas com paralisia cerebral, na cidade de Jo&o Pessoa/PB, apresentaram
pelo menos, a escolaridade basica, 8 com 2° grau, 2 com 1°%grau. (CARDOSO et al., 2011).

Figura 1 - Distribuicdo dos cuidadores segundo grau de instrucéo.

GRAU DE INSTRUCAO DOS CUIDADORES
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Fonte: Elaborado pela autora.



14

Nossos dados mostraram que a maioria dos cuidadores de pacientes com deficiéncia
eram suas méaes, sendo apontada em 68% dos casos (Figura 2). O item “outro” se referiu a
avos, tios e vizinhos. Estudos mostraram (LEMOS et al., 2012; SOUZA et al., 2011) que em
relacio ao parentesco, a maioria dos entrevistados era constituido por “mées”,
respectivamente 87,% e 66%. De acordo com um estudo anterior que mostrou que as maes
eram cuidadores de 80% das criangas que vivem com doengas crbnicas. As maes sdo
geralmente mais envolvidas do que os pais, no processo de gestdo de doencgas cronicas.
(PELLETIER et al., 1994).

No estudo de Souza et al. (2015), 90,9% dos cuidadores entrevistados foram do sexo
feminino, destacando o papel da mulher como cuidadora na nossa cultura. Historicamente, a
mulher sempre foi responsavel pelo cuidado, seja da casa ou dos filhos, enquanto o papel do
homem era o de trabalhar fora para garantir o provimento financeiro da familia. N&o obstante
as mudangas sociais, da composic¢ao familiar e da inser¢do da mulher no mercado de trabalho,
ainda é muito comum esperar que a mulher assuma o papel de cuidadora. Desse modo, é
frequente que a mulher assuma os cuidados mesmo possuindo outro trabalho, o que acaba
repercutindo na reducdo do tempo livre e traz implicagdes para a vida social. Geralmente, 0s
homens participam do cuidado de uma forma secundéria, por meio de ajuda financeira ou em
tarefas externas, como no transporte do paciente e pagamento de contas. (SILVA et al., 2015).

O cuidador informal é representado pelo segmento leigo, que se dispde de maneira
altruista a rotina de cuidados com a pessoa dependente. Costuma ter proximidade afetiva e
familiar com o mesmo, sem possuir conhecimentos adquiridos em treinamentos direcionados
ou ser remunerado pelo cuidado. Por motivos histdricos e culturais, a mulher tende a assumir
0s cuidados e a responsabilidade. (BIANCHIN et al., 2015).

Figura 2 - Distribuicdo dos pacientes segundo grau de parentesco dos cuidadores.

Grau de Parentesco do Cuidador

Fonte: Elaborado pela autora.
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Para a qualidade de vida dos cuidadores, avaliada de forma subjetiva pelo WHOQOL-
bref, encontram-se melhores médias nos escore referentes ao dominio social (72,07%) e
psicolégico (66,83%), sendo o dominio meio ambiente (64,08%) e fisico (65,43%), os que

apresentaram piores escores médios, respectivamente, representados na figura 3.

Figura 3 - Distribuicdo dos cuidadores segundo os dominios do WHOQOL — bref.

DOMINIOS do WHOQOL - bref

74
. 72,07
70

NUMERO DE CUIDADORES %

Fisico mDPsicologico wRelagdes Sociais m Meio Ambiente

Fonte: Elaborado pela autora.

O diagnostico de uma doenga cronica em uma crianga ou um adulto, é grande desafio
para o0 paciente e sua familia, devido a carga da doenca e o impacto das novas rotinas
impostas pelo tratamento continuo. Adaptacdo a essas mudancas exigem preparacdo de todos
os envolvidos no ambiente familiar, que deve reestruturar as suas vidas para lidar com a
doenca e suas implicagcdes. (DOGBA et al., 2013).

Escores do WHOQOL-bref dos cuidadores participantes foram menor no dominio
ambiental (Figura 3), que avalia os recursos financeiros, segurancga fisica e de seguranca,
ambiente familiar, oportunidades de adquirir novas informacgdes e habilidades, participacéo
em oportunidades para recreacdo / lazer, e ambiente fisico (poluigdo, ruido, transito, clima),
bem como a acessibilidade e qualidade de salde e assisténcia social e transporte.

Um estudo polonés entrevistou pais de criangas com osteogénese imperfeita,
utilizando 0 WHOQOL-BREF. Nesse estudo, 56 dos entrevistados relataram boa qualidade de

vida global e 8 tiveram boas pontuacgfes correspondente a baixa qualidade de vida. Os escores
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medios dos dominios (escala de 4-20) foram: saude fisica (12,2), psicologica (15,04),
ambientais (13,32) e relagOes sociais (14,28). (SZCZEPANIAK-KUBAT et al., 2012).

Para o dominio psicoldgico (Figura 3), que avalia 0s sentimentos positivos; pensar,
aprender, memdria e concentracdo; autoestima; imagem corporal e aparéncia; sentimentos
negativos; espiritualidade/religido e crencas pessoais, a média dos escores do WHOQOL-bref
foi de 66,08%, se enquadrando como qualidade regular (escala 60 -79,9 %) no aspecto
psicoldgico. Uma amostra nacional nos Estados Unidos foi usada para avaliar se a aflicdo
psicoldgica dos pais, estava relacionado a condigdes cronicas de salde de seus filhos; os
pesquisadores descobriram que os pais de criancas com limitagGes funcionais foram mais
angustiados do que os pais cujos filhos sofreram outros tipos de consequéncia (ou nenhum).
(SILVER et al., 1998).

O dominio fisico (Figura 3) avalia a qualidade do sono, impacto da dor nas atividades
diarias, necessidade de tratamento médico para a funcdo, quantidade de energia para a vida
cotidiana, a capacidade de se locomover, e a satisfacdo com o trabalho. As necessidades das
criancas e adultos com deficiéncias, como suporte de desenvolvimento especial e tratamento
diferenciado, explica as pontuacdes regulares observadas neste dominio. (VANZ et al. ,2015).

Acreditamos que a qualidade de vida dos cuidadores prejudicada nos dominios
ambientais e fisico, em nosso estudo é atribuivel ao cuidado desempenhado de pessoas com
deficiéncias.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) caracteriza como qualidade de vida a
percepcdo do individuo em relacdo & sua posi¢do na vida, contexto cultural e sistema de
valores atribuidos frente aos objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes. Essa definigéo
inclui seis dominios principais: saude fisica, estado psicolégico, niveis de independéncia,
relacionamento social, caracteristicas ambientais e padrdo espiritual. (NOGUEIRA, et al,
2012).

Neste estudo, a média do escore para percepgdo da qualidade de vida foi de 73,3%
(Figura 4), corroborando com os resultados encontrados por Neves (2015), que avaliou 55
cuidadores utilizando o WHOQOL-bref, e obteve 60,0% de média do escore de percepcao da

qualidade de vida.
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Figura 4 - Auto avaliacdo da qualidade de vida do WHOQOL - bref.

1. Percepgdo da qualidade de vida

2. Satisfagdo com a satide

AUTO AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA
DO WHOQOL - bref

80

100

% DAS MEDIAS DE RESPOSTAS DOS CUIDADORES

Fonte: Elaborado pela autora.

O questionamento sobre dor e desconforto, do dominio fisico (Figura 5) avalia o
impacto da dor nas atividades diarias; energia e fadiga (Figura 5) avalia a quantidade de
energia para a vida cotidiana, no qual representam respectivamente uma média de escores de

46,4 % e 43,7%, enquadrando na categoria (0% a 59,9%) onde necessita melhorar.

Figura 5 - Distribuicdo das perguntas WHOQOL-bref, segundo dominio fisico.
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Fonte: Elaborado pela autora.
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Em 37,0 % da amostra de cuidadores estudada por Souza et al. (2015) apresentavam
sintomas fisicos de sobrecarga. A extrema dependéncia dos receptores de cuidado, exige dos
cuidadores um gasto muito grande de energia, como mostra energia e fadiga na figura 5. O
estresse do cuidador esté relacionado com a quantidade de tarefas que envolvem o cuidado e
0s sentimentos envolvidos neste processo. Alguns autores ressaltaram a relagdo existente
entre as necessidades de cuidados do doente e as respostas que o cuidador atribui ao atender
estas necessidades. (BECK; LOPES, 2007b).

No estudo no Hospital de base de S&o José do Rio Preto — SP, determinou a correlagéo
de sobrecarga e depresséo, diretamente proporcional, em cuidadores de pacientes. Sobrecarga
leve foi encontrada em 3,57% dos cuidadores, um indicativo de que na média os cuidadores
entrevistados ndo referiram altos indices de sobrecarga, ndo se mostrando, portanto, um bom
preditor isolado de alteragBes de humor e depressdo na populacdo estudada. Estratégias de
enfrentamento relacionadas ao controle de suas reacfes emocionais também podem estar
associadas a escores menores de sobrecarga como os encontrados na populagdo do presente
estudo. (BIANCHIN et al., 2015).

No estudo descrito por Beck e Lopes (2007b), o sono foi 0 aspecto da vida ao qual
mais frequentemente foi atribuido algum grau de prejuizo para o cuidador. Para além das
repercussdes da sobrecarga na qualidade de vida e na saude fisica dos cuidadores, é evidente a
influéncia da sobrecarga na saude mental desta populagdo, que estd relacionada com uma
maior sintomatologia psicopatoldgica (ansiedade, depressdo, distress emocional e transtorno
mental comum). (DELALIBERA et al., 2015).

A falta de sentimentos positivos é notada, no escore médio de 58,8%, onde é
necessario melhorar, proximo ao resultado realizado com cuidadores no Rio de Janeiro, onde
o0 escore médio foi de 50,45%. (NEVES et al., 2015).

Outros estudos mostram mais qualidade nos sentimentos positivos, que apareceram
associadas aos cuidadores: a esperanga, 0 apoio social, a capacidade do cuidador de atribuir
um significado & experiéncia de cuidar e se sentir confortdvel com as tarefas de cuidar.
(DELALIBERA et al., 2015). Proot et al. (2003) encontraram que continuar com as atividades
anteriores, a esperanga, manter o controle, a satisfagdo e um bom suporte social sdo fatores
que podem diminuir a vulnerabilidade do cuidador e proteger contra a fadiga.

As questdes da religiosidade e da fé estdo muito presentes na vida das pessoas,
principalmente nos momentos mais dificeis. Dentro do dominio psicoldgico, espiritualidade,
religido e crencas tem a menor média de escores comparada aos outros itens, com 41.2%
(Figura 6), Neves et al (2015), obteve média maior de 59,55%.
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Figura 6 - Distribuicao das perguntas WHOQOL-bref, segundo dominio psicoldgico.
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Fonte: Elaborado pela autora.

Varios estudos relataram a importancia da espiritualidade, os cuidadores entrevistados
"agarram-se a Deus" para superar suas dificuldades. (BECK; LOPES, 2007b). Esses fatos
levam-nos a refletir qudo amplo é nosso papel na deteccdo das necessidades espirituais dos
cuidadores. Alguns autores pontuam a necessidade de apoio espiritual ao cuidador, para
permitir expressar frustracdes, preocupacoes, tristeza, raiva e sentimento de culpa e enfatizam
a importancia do enfermeiro em indagar os cuidadores sobre estas questdes, bem como
implementar apoio aos pacientes e familiares. (BECK; LOPES, 2007b).

No estudo realizado em Fortaleza, 295 cuidadores foram avaliados, e no tocante a
religido, 276 cuidadores referiram ter uma religido definida, sendo os indices de catolicismo
maiores (n=220), porém apenas 226 realmente praticam a religido que escolheram.
(RODRIGUES et al., 2013).

Um estudo realizado com cuidadores de pessoas que tiveram acidente vascular
cerebral demonstrou que 0s projetos de vida destes cuidadores, no trabalho e na vida pessoal,
foram adiados ou modificados, o que levou Mendes (1995) a concluir que o cuidar absorve
subjetiva e objetivamente o cotidiano do cuidador. Para Beck e Lopes (2007b), a alteracdo do
humor do cuidador é desencadeada devido ao aumento no niamero de problemas que o cuidar
requer.

Na cidade de Campinas/SP, 50 cuidadores de criangas com céncer de um hospital
infantil especializado em doencas onco-hematoldgicas, representaram 78% com ‘tensdo
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devido ao papel de cuidador’ e 100% com risco para ‘tensdo devido ao papel de cuidar’.
(BECK; LOPES, 2007b).

O papel de cuidar também envolve dimensdes financeiras, assim sendo a média do
escore para recursos financeiros de 51,4%, (Figura 7), havendo necessidade de melhorar. Ao
cuidar da crianca ou adulto com deficiéncia, o cuidador acabava abrindo mé&o do trabalho,
estudo, da vida social, do lazer, prazer, do seu cuidado pessoal (Figura 7), onde a faceta novas

informacOes/ habilidades representaram 46,5%, referente a necessidade de melhorar.

Figura 7 - Distribuicdo das perguntas WHOQOL-bref, segundo dominio meio ambiente.
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Fonte: Elaborado pela autora.

Foi relatado prejuizo no trabalho, pela dificuldade de conciliar as atividades de
cuidado e de trabalho. Todos cuidadores que eram estudantes tiveram que parar de estudar,
temporariamente. No que se referia as atividades de lazer, o comentério mais frequente era
que o prejuizo aumentava & medida que se as necessidades se tornavam mais dependentes,
impedindo o contato social. (BECK; LOPES, 2007b).

Os prejuizos na aquisicdo de novas informagdes/habilidades relatados refletem-se no
medo de perder o emprego e o fato de ndo poder mais ajudar na renda familiar, no momento

em que os gastos da familia aumentaram muito. Os cuidadores manifestaram insatisfacéo
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quanto a recursos financeiros (Figura 7), pois existe grande dificuldade de conciliar as
atividades do cuidar com o trabalho fora do lar. (BECK & LOPES, 2007b).

A amostra de 54 cuidadores, da Bahia, demostrou um efeito significativo (p =
0,00004) sobre o numero dos que deixaram de trabalhar para serem cuidadores. Maes
cuidadoras eram donas de casa sem remuneracgao e deixaram seus empregos para dedicar-se
ao cuidado, relatando ndo poder assumir uma ocupagdo remunerada extradomiciliar em
virtude dos cuidados dispensados ao dependente. Trinta cuidadoras (55,6%) possuiam renda
familiar de um salario-minimo. (OLIVEIRA et al., 2011).

No dominio relagdes sociais, 0s escores foram relativamente bons (Figura 8), ja que

estdo acima dos 59,9%, limiar maximo dentro da categoria de necessidade de melhorar.

Figura 8 - Distribuicdo das perguntas WHOQOL-bref, segundo dominio relagdes sociais.
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Fonte: Elaborado pela autora.

No estudo realizado em Campinas, SP, com cuidadores de criangas com cancer, a vida
sexual foi afetada porque “nédo ha clima para ter relagdo sexual”. (BECK; LOPES, 2007b). Ja
no estudo do Rio de Janeiro, a média do escore foi de 59,09% para atividade sexual (NEVES
et al., 2015), menor que o resultado algando neste estudo. Relagdes pessoais e suporte social,
tiveram respectivamente média de 78,4 % e 70,0%, valores superiores aos 60,9% e 65,45%,

descritos por Neves et al. (2015).
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Diante as situacdes adversas encontradas neste estudo e na auséncia de mecanismos de
resolucéo de problemas imediatos, o cuidador fica sujeito a uma situacdo problematica, a qual
pode conduzir a um estado de desorganizagéo psicossocial, frequentemente acompanhado de
sentimentos negativos, como medo, culpa e ansiedade. Quando esse estado de mal-estar e de
tensdo ndo é tolerado durante um longo periodo, o individuo tende a adotar novos modos de
resposta para superar a crise, que poderdo conduzir a um ajustamento ndo saudavel com
repercussdes emocionais negativas, gerando a sobrecarga.

A elucidagdo desses fatores pode permitir intervencdes diretas para enfrentar os
grandes desafios enfrentados pelos profissionais de saude e, consequentemente, assegurar
assisténcia integral e eficiente aos cuidadores. Faz se necessério pensar e refletir sobre a
tematica que levanta a necessidade da implantacdo de programas que incluam a saude do
cuidador, contribuindo, desta forma, para melhorar a qualidade de vida e, consequentemente,

promover um cuidado adequado ao deficiente dependente.
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5 CONCLUSAO

Conclui-se que a qualidade de vida dos cuidadores de pessoas com deficiencia foi
reduzida para os dominios ambiental, saude fisica e psicolégica. No dominio relagGes sociais

a qualidade de vida ndo foi afetada.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO

Titulo do Projeto: Qualidade de vida dos cuidadores de pessoas com deficiéncia

Endereco: Rua Alvaro Laménica 3-46, Vila Zillo, CEP:17016090, Bauru, SP
Pesquisadora responsavel: Sara Nader Marta
Local em que seré desenvolvida a pesquisa: Universidade do Sagrado Coragéo, Bauru - SP

Resumo: Este projeto tem como objetivo principal, a avaliagdo do perfil das pessoas que
cuidam de pessoas com deficiéncias, sob o ponto de vista da qualidade de vida. Para esta
investigacdo vocé responderd um questionario fechado e estruturado que permitira avaliar os
dominios fisico, psicolégico, relagbes sociais e meio ambiente. Além disso, a sua contribuicdo
serd util para a identificacdo dos fatores que interferem na qualidade de vida de cuidadores.
N&o hé riscos para sua participagdo na pesquisa e garantimos sigilo quanto as informacdes
prestadas. Os recursos financeiros para execucdo deste trabalho serdo inteiramente de
responsabilidade do pesquisador.

Confidencialidade
BU e entendo que, qualquer informacdo obtida
a partir desse estudo sera confidencial. Eu também entendo que os registros da pesquisa estdo
disponiveis para revisdo dos pesquisadores. Esclareceram-me que a identidade do participante
ndo serd revelada em nenhuma publicacdo desta pesquisa; por conseguinte, consinto na
publicacdo para propositos cientificos.

e Direito de Desisténcia
Eu entendo que estou livre para me recusar a participar do neste estudo ou desistir a qualquer
momento da pesquisa proposta.

e Consentimento Voluntario.
Eu certifico que li ou foi-me lido o texto de consentimento e entendi seu contedido. Uma copia
deste formulario ser-me-4 fornecida. Minha assinatura demonstra que concordei livremente
em participar deste estudo.
AASSTNALUIA ..ttt bbbt bt s et e h bt e es b bt e ee ettt e st nren e

Eu certifico que expliquei a(0) Sr.(Q) .ooeroeeiiimiie e :
acima, a natureza, proposito, beneficios e possiveis riscos associados a sua participagdo nesta
pesquisa, que respondi todas as questdes que me foram feitas e testemunhei assinatura acima.
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ANEXO A - WHOQOL -bref. - ABREVIADO (Versdo em Portugués)

PROGRAMA DE SAUDE MENTAL ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
GENEBRA

Coordenacdo 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

Instrucdes
Este questionério é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude e

outras &reas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questéo, por favor, escolha entre as alternativas
a que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.
Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupacdes. NOs
estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas
ultimas semanas. Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma questdo poderia
ser:

Nada | Muito | Médio | Muito | Completamente
pouco

\/océ recebe dos outros o apoio de 1 2 3 4 5
que necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas Gltimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o nimero
4 se vOCé recebeu "muito™ apoio como abaixo.

Nada | Muito | Médio Muito Completa
pouco mente

\/océ recebe dos outros o apoio de 1 2 3 4 5
que necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada” de apoio.

Por favor, leia cada questdo, veja 0 que vocé acha e circule no niumero e lhe parece a
melhor resposta.

Muito Ruim Nem Bo | Muito boa
ruim ruim a
nem boa
1 | Como vocé avaliaria sua 1 2 3 5
qualidade de vida? 4
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Muito Insatisfeito Nem
Insatisfeito Satisfei
to Nem | Satisfeito _
Insatis Muito
feito Satisfeito
2 | Quao satisfeito(a) 1 2 3 4 5
VOCEé estd com a
sua salde?

semanas.

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas

Nada

Muito
pouco

Mais
ou
Menos

Bastante

Extremamente

3 | Em que medida vocé acha
que sua dor (fisica) impede
voceé de fazer o que vocé
precisa?

3

4

4 | O quanto vocé precisa de
algum tratamento médico
para levar sua vida
diéria?

5 | O quanto vocé aproveita a
vida?

6 | Em que medida vocé acha
que a sua vida tem
sentido?

7 | O quanto vocé consegue se
concentrar?

8 | Quéo seguro(a) voce se
sente em sua vida diaria?

9 | Qudo saudavel € o seu
ambiente  fisico  (clima,
barulho, poluicéo,
atrativos)?
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As questdes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem sentido ou é capaz de
fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

Nada | Muito | Médio | Muito | Completamente
pouco

10 | Vocé tem energia suficiente para 1 2 3 4 5
seu dia-a-dia?

11 | Vocé é capaz de aceitar sua 1 2 3 4 5
aparéncia fisica?

12 | Vocé tem dinheiro suficiente para 1 2 3 4 5
satisfazer suas necessidades?

13 | Quéo disponiveis para vocé
estdo as informacbes que 1 2 3 4 5
precisa no seu dia-a-dia?

14 | Em que medida vocé tem 1 2 3 4 5
oportunidades de atividade de
lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de

Varios aspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas.
Muito Ruim Nem Bom Muito
Ruim Ruim, Nem Bom
Bom
15 | Quéo bem vocé é 1 2 3 4 5
capaz de se
locomover?
Muito Insatisfeito | Nem Satisfeito Muito
Insatisfeito Satisfeito Satisfeito
Nem
Insatisfeito
16 | Quéo 1 2 3 4 5
satisfeito(a) vocé
esta com o seu
sono?
17 | Quéo 1 2 3 4 5
satisfeito(a) vocé
esta com sua
capacidade de
desempenhar as
atividades do seu
dia-a-dia?
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18

Qudo satisfeito(a)
VOCé esta com sua
capacidade para o
trabalho?

19

Quao
satisfeito(a) vocé
esta consigo
mesmo?

20

Qudo satisfeito(a)
VOCé estd com
suas relacoes
pessoais (amigos,
parentes,
conhecidos,
colegas)?

21

Quado satisfeito(a)
vocé estd com sua
vida sexual?

22

Quao
satisfeito(a) vocé
esta com 0 apoio
que VocCeé recebe
de seus amigos?

23

Qudo satisfeito(a)
VOCE esta com as
condigdes do

local onde mora?

24

Qudo satisfeito(a)
Vocé esta com o
Seu acesso aos
Servicos de
salde?

25

Quao
satisfeito(a)
VOCEé estd com o
seu meio de
transporte?
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As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou certas

coisas nas Ultimas duas semanas.

sentimentos
negativos tais
como mau
humor,
desespero,
ansiedade,
depressdo?

Nunca | Algumas | Frequentemente Muito Sempre
Vezes Frequentem
ente
26 | Com que 1 2 3 4 )
frequéncia
VOCé tem

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

Vocé tem algum comentério sobre o questionério?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO



