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RESUMO: a qualidade de vida de cuidadores é algo que preocupa, pois afeta diretamente a qualidade de vida
do individuo dependente desses cuidados. Este estudo teve como objetivo analisar e comparar a qualidade de
vida em satde de cuidadores de pessoas com necessidades especiais em atendimento em uma instituicdo de
reabilitacdo. Participaram 90 cuidadores principais de pessoas com necessidades especiais em atendimento em
uma institui¢do de reabilitacdo. Foram utilizados para a coleta de dados dois instrumentos: um questionario para
verificar o perfil do cuidador e da pessoa com necessidades especiais e o questionario de medida de qualidade
de vida WHOQOL-Bref. Os resultados demonstraram que houve significancia, apenas, entre a qualidade de vida
do cuidador no dominio fisico e a idade da pessoa com necessidade especial, indicando que quanto mais velha a
pessoa com necessidades especiais, mais dificil e penoso é o ato de cuidar. Os resultados podem indicar formas
de orientacdo a familia de pessoas com deficiéncia.
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ABSTRACT: The quality of life of caregivers is a concern because it directly affects the quality of life of individuals
dependent on such care. This study aimed to analyze and compare the quality of life in health of caregivers of
people with special needs who attend a rehabilitation facility. Ninety caregivers of people with special needs
who attend a rehabilitation facility participated in this study. For data collection two instruments were used: a
questionnaire to determine the profile of the caregiver and the person with special needs and the WHOQOL-Bref
questionnaire to measure quality of life. The results were significant only between the caregiver’s quality of life
in the physical domain and age of the person with special needs, indicating that the older a person with special
needs, the more difficult and arduous is the act of caring. The result can indicate guidelines for caring for families
of people with disabilities.
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1 INTRODUCAO

O grupo de pessoas com necessidades especiais é bastante heterogéneo e
as variadas condicOes de satide dessa populagao demandam intervencdes que se
situam nos limites entre as dreas da satde e a da educacéo.

As necessidades especiais designam necessidades especificas de grupos
populacionais também especificos, como por exemplo, o grupo de pessoas idosas, o
de pessoas com afecgdes cronicas, o de pessoas em situacao de vulnerabilidade social.

As pessoas com necessidades especiais, geralmente, necessitam de auxilio
para a realizacdo das atividades cotidianas, e, dessa forma, essa necessidade
especial se estende para seus familiares cuidadores cuja qualidade de vida pode
estar ameacada pelas circunstancias de cuidados frequentes dispensados aqueles.
Portanto, a especificidade da necessidade especial do cuidador estd diretamente
relacionada a qualidade de vida no ambito da satide geral. E diante de situagdes
de risco de maleficio a sensacdo de bem-estar, as abordagens educativas ocupam
lugar de destaque nos programas de intervencao.

As intervengdes em satde com foco na educacdo podem ser entendidas
sob parametros ocupacionais, isto é, compreendendo-se a educacdo como area
ocupacional da vida cotidiana. A educagao enquanto area ocupacional compreende
a participacdo da pessoa na educacdo formal, a exploragdo das necessidades ou
interesses educacionais pessoais informais e a participagdo pessoal informal na
educacdo, esta tltima significando a participagdo em aulas, programas e atividades
que fornecam instrucdo/treinamento em dareas identificadas de interesse
(AMERICAN OCCUPATIONAL THERAPY ASSOCIATION, 2010).

A investigacdo de qualidade de vida do cuidador familiar de pessoas
com necessidades especiais tem repercussdo na exploracao das necessidades ou
interesses educacionais pessoais informais, e, nessa medida, pode constituir um
desdobramento de tematicas da area de Educagdo Especial.

A fungdo de cuidar de pessoas com necessidades especiais comumente
é exercida por um membro da familia (HINRICHSEN; NIEDEREHE, 1994) que
assume a funcdo de cuidador principal. O cuidador principal é aquele que tem
total ou a maior responsabilidade pelos cuidados prestados a pessoa dependente
no domicilio, dedicando a maior parte do seu tempo, medido em nimero de horas
ao dia, ao cuidado do enfermo (DWYER; LEE; JANKOWSKY, 1994).

Wilson (1989) definiu cuidador principal como aquele individuo
procedente do sistema de apoio informal do individuo cuidado, seja familiar
ou amigo, e que tem as seguintes caracteristicas: 1) assume as principais tarefas
de cuidado, com as responsabilidades que o cerca; 2) é percebido pelos demais
membros da familia como responséavel por assumir os cuidados com o enfermo;
3) ndo é remunerado economicamente pelas tarefas de cuidado; 4) exerce estas
atividades no minimo seis semanas a cada trés meses.
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Em geral, a decisdo de assumir os cuidados é consciente, e os estudos
revelam que, embora a designacdo do cuidador seja informal e decorrente de
uma dindmica, o processo parece obedecer a certas regras refletidas em quatro
fatores: 1) parentesco, com frequéncia maior para os conjuges, antecedendo
sempre a presenca de algum filho; 2) género, com predominancia da mulher; 3)
proximidade fisica, considerando quem vive com a pessoa que requer cuidados;
4) e proximidade afetiva, destacando a relacao conjugal e a relacdo entre pais e
filhos (MENDES, 1995). Outros estudos mostram que o cuidador, geralmente,
é representado por uma figura feminina, ou seja, a mae, esposa ou filha (ROIG;
ABENGOZAR; SERRA, 1998; GARRIDO; ALMEIDA, 1999; BOVER, 2004).

Como o cuidador principal é a pessoa que despende um tempo maior
com os cuidados do individuo com necessidades especiais, ela pode estar exposta
a uma série de consequéncias devido a esse fato. Assim, pode vir a ter desgastes
tisicos, psicologicos ou emocionais devido a sobrecarga a que esta submetido.

De acordo com Westphal et al. (2005, p.73)

A sobrecarga do cuidador pode ser vista como um conceito multidimensional
que abrange a esfera biopsicossocial e resulta da busca de um equilibrio entre
as varidveis: tempo disponivel para o cuidado, recursos financeiros, condi¢ées
psicoldgicas, fisicas e sociais, atribui¢oes e distribui¢do de papéis.

O cuidador principal por passar um tempo muito elevado atendendo as
necessidades do individuo dependente, pode sofrer um estresse social, e tem como
consequéncia o afastamento, muitas vezes, da sua propria familia, dos amigos e
uma limitagdo no seu convivio social (GONCALVES, 2002).

Autores tém descritos alguns problemas enfrentados pelos cuidadores
como: cansaco, distarbio do sono, cefaleia, perda de peso, hipertensao e insatisfagdes
na vida social (FELiCIO et al., 2005), exclusao social, isolamento afetivo e social,
depressao, erosdo nos relacionamentos, perda da perspectiva de vida, distarbios
do sono, maior uso de psicotrépicos (FLORIANI, 2004).

Esses fatores associados podem restringir as possibilidades de o cuidador ter
uma melhor qualidade de vida (BOCCHI, 2004). Além disso, a sobrecarga do cuidador
pode reduzir a qualidade dos cuidados prestados e, consequentemente, pode afetar a
satde da pessoa que recebe cuidados (A’CAMPO; SPLIETHOFF-KAMMINGA, 2010).

O ato de cuidar ndo é uma tarefa de facil execugdo, pois exige uma
mudanga radical na vida de quem cuida e também demanda a execugao de tarefas
complexas, delicadas e sofridas. Associado ao fato de que o cuidador geralmente é
uma pessoa que se encontra em processo de envelhecimento, pode-se inferir que ele
se torna um doente em potencial e sua capacidade funcional estd constantemente
em risco (LEAL, 2000; KARSCH, 2003).

Estudo realizado por Garrido e Menezes (2004) apontou que o cuidador
que ndo recebe um suporte formal para atender as necessidades do individuo
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que precisa de cuidados corre o risco de, também, se tornar um paciente dentro
do sistema. As tarefas que sao atribuidas ao cuidador, geralmente sem receber
orientacdo e suporte adequado, associada a alteracdo na rotina, e o tempo
despendido no cuidado pode ter impacto negativo na qualidade de vida do
cuidador (AMENDOLA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2008).

Para a Organizacdo Mundial da Satde qualidade de vida é a percepgao
do individuo sobre sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes
e preocupagdes (WHOQOL GROUP, 1994). Para Minayo, Harz e Buss (2000) “a
qualidade de vida é uma nogao eminentemente humana, que tem sido aproximada
ao grau de satisfacdo encontrada na vida familiar, amorosa, social e ambiental”.

Uma revisao sistemética realizada por Kluthcovsky e Kluthcovsky (2009),
sobre os estudos que utilizaram o WHOQOL-bref como instrumento para coleta
de dados em avaliagdes de qualidade de vida encontrou apenas 11 estudos em que
cuidadores foram os sujeitos estudados. Os mesmo autores ressaltam que, no Brasil,
tem aumentado o interesse por estudos sobre os cuidados domiciliarios de pessoas
com perdas funcionais e dependéncia e sobre seus cuidadores. Apontam, também, a
necessidade de politicas publicas efetivas, que oferecam apoio as familias de pessoas
com perdas funcionais e dependéncia, agdes fundamentais para a diminuicao da
sobrecarga do cuidador e a consequente melhora da qualidade de vida.

Bittencourt e Hoehne (2009) realizaram um estudo com familiares de
criancas surdas e concluiram que apesar dos escores positivos obtidos para os
dominios fisico (73,8) e relagdes sociais (72,2), estes familiares carecem de maior
suporte psicolégico e do apoio de um sistema de redes sociais, para prover
melhoria nas condi¢®es estruturais de vida.

A’Campo e Spliethoff-Kamminga (2010) sugerem que programas
educacionais para cuidadores de pessoas com Parkinson poderiam contribuir para
uma melhor qualidade de vida do parkinsoniano e do préprio cuidador.

Assim, estudar a qualidade de vida de cuidadores de pessoas com
necessidades especiais pode contribuir para a elaboracdo de programas
educacionais que favoregam a qualidade de vida desses individuos, cuidadores
e pessoas com necessidades especiais, bem como propor politicas puablicas que
favorecam a melhora da saude, bem como, a inclusdo social de ambos.

Frente a essas consideracdes o presente estudo teve como objetivo
analisar e comparar a qualidade de vida em satide de cuidadores de pessoas
com necessidades especiais em atendimento em uma instituicdo de reabilitacao.
Pretende-se identificar, comparar e correlacionar os dominios de qualidade de
vida com trés varidveis: idade da pessoa com necessidades especiais, idade do
cuidador e tempo que presta cuidados.
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2 METopo
2.1 PARTICIPANTES

Foram participantes do estudo 90 cuidadores principais de pessoas
com necessidades especiais em atendimento em uma instituicdo de reabilitacao.
Foram consideradas pessoas com necessidades especiais criangas e adultos com
deficiéncia fisica, auditiva, intelectual e criancas com dificuldade de aprendizagem
€ na comunicacao.

Adotaram-se os seguintes critérios para a inclusdo de participantes no
estudo: 1) prestar assisténcia ao individuo com necessidades especiais, a maior
parte do dia; 2) ndo receber auxilio financeiro para exercer tais atividades; 3)
auxiliar nas principais tarefas de cuidados; 4) exercer a tarefa de cuidador principal
no minimo ha seis semanas; e 5) concordar em participar do estudo.

Os cuidadores foram convidados a participar do estudo e conheceram
os objetivos e propésitos do mesmo, como também, ficaram cientes das etapas de
desenvolvimento da pesquisa. As pessoas que aceitaram o convite assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Informado conforme determina a Resolugao CNS-196/96.

A principio foram coletados dados de 114 cuidadores, no entanto, foram
descartados 14 questionarios devido as caracteristicas dos respondentes nao
corresponderem aos critérios de inclusao no estudo.

A viabilizacao do estudo ocorreu apds o parecer favoravel do projeto n°
547 /2005 emitido pelo comité de ética em pesquisa.

2.2 PROCEDIMENTOS PARA A COLETA DE DADOS

Para a coleta de dados utilizaram-se dois instrumentos: 1) um questionario
com perguntas estruturadas que versou sobre o perfil do cuidador e da pessoa
com necessidades especiais em atendimento na instituicao; 2) um questiondrio de
medida de qualidade de vida, o WHOQOL-Bref, desenvolvido pela Organizagao
Mundial de Saade.

A construgao do questiondrio estruturado que enfocou o perfil do cuidador
apoiou-se em referenciais tedricos de estudos recentes sobre a temética. Apds a
elaboracdo do questiondrio este foi encaminhado para um juiz que verificou a
pertinéncia e o contetdo das perguntas, além da forma e do vocabulario utilizado.
Em sua versao final, o questionario foi adequado conforme as sugestdes fornecidas
pelo juiz consultado.

Emrelagdoaoquestiondrio paramedida dequalidade de vida optou-se pelo
WHOQOL-Bref, por constituir-se um instrumento reconhecido internacionalmente
e validado no Brasil. A versdo em portugués do questionario de qualidade de vida
WHOQOL-Bref foi considerada, apds tradugdo e valida¢dao, como um instrumento
com bom desempenho psicométrico aliado a uma facilidade de uso, tornando-se
uma boa alternativa para avaliar qualidade vida no Brasil (FLECK et al.; 2000).
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O WHOQOL-bref é uma versao abreviada do WHOQOL-100, composto
pelas 26 questdes que obtiveram os melhores desempenhos psicométricos que
resultaram em quatro dominios: fisico, psicolégico, relacdes sociais e meio
ambiente (FLECK et al.; 2000). No dominio meio ambiente sao abordadas questdes
relacionadas a seguranca e protecao, ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados
de satide, oportunidade de adquirir novas informagdes e habilidades, participagdo em
atividades de lazer, transito e transporte. No dominio fisico inclui questdes sobre dor
e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade, atividades de vida diéria,
dependéncia de medicagao ou tratamentos e capacidade para o trabalho. No dominio
relacdes abrange questdes sobre as relacdes pessoais, suporte social e atividade sexual.
No dominio psicolégico inclui questionamentos sobre os sentimentos positivos,
pensar, aprender, memoria, concentracao, autoestima, imagem corporal, aparéncia,
sentimentos negativos, espiritualidade, religido e crencas pessoais.

As respostas de todas as questdes foram obtidas por meio de uma escala
tipo Likert de cinco pontos, sendo que os escores mais altos denotaram melhor
qualidade de vida.

A coleta de dados foi realizada de forma individual com os cuidadores
durante o periodo em que estes aguardavam o final de atendimentos de seus
familiares submetidos a terapias de reabilitagdo. O contato inicial com os
participantes ocorreu na sala de espera da instituicao. Mediante o consentimento
deles em participar da pesquisa foram encaminhados para uma sala preparada

para a aplicagdo do questiondrio.

Para o preenchimento do questiondrio, o participante foi, previamente,
orientado pela entrevistadora sobre o instrumento. Em alguns casos o participante
solicitou ajuda para realizar o preenchimento do questiondrio. Nestes casos, era
realizada a leitura da questao especifica da davida e das alternativas de resposta e
aguardava-se a manifestacdo do cuidador.

2.3 PROCEDIMENTOS PARA ANALISE DE DADOS

Na andlise dos dados foram identificadas categorias referentes ao perfil
do cuidador, visando a descricdo e representacdo percentual da amostra estudada.
Utilizou-se o teste ndo-paramétrico Kruskal-Wallis para verificar a ocorréncia
de diferenca estatistica significante na qualidade de vida de cinco grupos de
cuidadores cuja classificacdo ocorreu dependendo dos déficits de seus familiares.
O nivel de significancia adotado foi p < 0,05.

3 RESULTADOS

A andlise dos dados possibilitou identificar cinco categorias referentes ao
perfil do cuidador: 1) género; 2) vinculo com a pessoa com necessidade especial; 3)
idade; 4) tempo em anos que exerce a atividade de cuidador; 5) estado de satde.
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Em relacdo ao género verificou-se que 92% (83/90) eram mulheres e apenas 8%
(7/90) eram homens.

Os dados do estudo também mostraram que os cuidadores principais
eram: 79% as mades; 7% as avos; 6% os pais; 2% as tias; 2% as irmas; 1% avo; 1%
tilha; 1% acompanhante; 1% filho.

Quanto a faixa etéria verificou-se que a média de idade era 39,5 anos (+12
anos), sendo que o cuidador mais velho tinha 71 anos e o mais novo 17 anos.

Os dados apontaram que 34 participantes eram cuidadores entre seis e 10
anos; 30 participantes entre um e cinco anos e 26 participantes eram cuidadores ha
mais de 11 anos.

Em relacdo ao estado de satde: 49 participantes consideraram ter um
bom estado de satde; 21 muito bom; 13 nem bom e nem ruim,; trés fraco; trés muito
ruim e um nao respondeu.

Em relacdo aos dados sobre qualidade de vida dos participantes do estudo
verificou-se que o pior resultado encontrado foi no dominio meio ambiente 55,56 %
(¥15,23). Em contrapartida o dominio em que os participantes apontaram uma
melhor qualidade de vida foi o fisico 72,84% (£15,21). O dominio relagdes sociais
foi pontuado como segundo melhor 70,55% (+16,51), e o dominio psicoldgico foi
pontuado pelos cuidadores com 66,94% (+15,34).

3.1 QUALIDADE DE VIDA POR GRUPOS DE CUIDADORES

Os participantes do estudo foram distribuidos em cinco grupos de
cuidadores: 1) cuidadores de pessoas com dificuldades de aprendizagem; 2)
cuidadores de pessoas com deficiéncia auditiva; 3) cuidadores de pessoas com
dificuldade na comunicacao; 4) cuidadores de pessoas com deficiéncia fisica; 5)
cuidadores de pessoas com deficiéncia intelectual.

Na Tabela 1 sao apresentados os dados referentes a média, ao desvio-
padrdo e ao valor minimo e maximo da qualidade de vida para cada grupo de
cuidadores. De acordo com os dados apresentados, observou-se que os cuidadores
de pessoas com dificuldade de aprendizagem apresentaram melhor qualidade
de vida para o dominio fisico (66,67%) e pior qualidade de vida para o dominio
meio ambiente (48,92%). Os cuidadores de pessoas com deficiéncia auditiva
tiveram melhor pontuagdo, em qualidade de vida, no dominio relagdes sociais
(77,78%) e a menor pontuagdo para o dominio meio ambiente (60,42%). A maior
pontuagdo encontrada ao analisar a qualidade de vida de cuidadores de pessoas
com dificuldade na comunicacao foi encontrada para o dominio fisico (75,54%) e a
menor para o dominio meio ambiente (53,79%). O maior percentual apontado para
cuidadores de pessoas com deficiéncia fisica foi encontrado para o dominio fisico
(72,98%) e o menor para o dominio meio ambiente (58,02%). Os cuidadores de
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pessoas com deficiéncia intelectual tiveram maior pontuac¢do para o dominio fisico
(77,68 %) e a menor pontuagdo (63,44 %) para o dominio meio ambiente.

Tabela 1 - Valores da média, desvio-padrdao, minimo e méximo da qualidade de
vida para os diferentes grupos de cuidadores

% Fisico Psicolégico Relagdes sociais Meio ambiente
Meédia (+DP) Média (+DP) Média (+DP) Média (+DP)
Min-Max Min-Max Min-Max Min-Max

Dificuldade de 66,67 (+19,40) 65,97 (+13,39) 63,19 (£15,67) 41,7 48,92 (¥12,02) 28,1
aprendizagem 35,7 - 85,7 41,7 - 83,3 - 91,7 -71,9
Deficiéncia 70,24 (£11,44) 67,36 (¥6,13) 62,5 77,78 (£8,61) 66,7 60,42 (¥14,34) 46,9
auditiva 53,6 - 85,7 -75,0 -91,7 -84,4
Dificuldade na 75,54 (+12,91) 69,12 (+16,52) 71,97 (£19,96) 25,0 53,79 (¥17,04) 12,5
comunicagdo  35,7-100,0 20,8-91,7 -100,0 -81,3
Deficiéncia 72,98 (£17,88) 64,67 (¥17,63) 69,02 (£15,93) 37,5 58,02 (¥15,79) 18,8
fisica 28,6 -100,0 29,2-91,7 -100,0 -93,8
Deficiéncia 77,68 (£8,72) 70,42 (+10,48) 74,17 (£9,17) 58,3 63,44 (+8,60) 46,9 -
intelectual 62,5-89,3 58,3-91,7 -91,7 75,0

A analise estatistica por meio do teste Kruskal Wallis demonstrou que
nao havia diferenca significativa entre os cuidadores dos diferentes grupos de
pessoas com necessidades especiais para o dominio fisico (p= 0,6991); psicolégico
(p= 0,6885); relagdes sociais (p= 0,1730) e meio ambiente (p= 0.1240).

3.2 CORRELACAO QUALIDADE DE VIDA E IDADE DO CUIDADOR

Os resultados indicaram que a idade do cuidador nao influenciou em sua
qualidade de vida em relagdo aos dominios psicoldgico, fisico, meio ambiente e
relagdes sociais (Tabela 2).

Tabela 2 - Coeficiente de correlacio entre idade do cuidador e escores obtidos nos
diferentes dominios da WHOQOL-Bref conforme determinado pelo coeficiente de
correlacdo de Spearman

Coeficiente de correlacao (r)

Correlagdo entre idade do cuidador e  Psicolégico -0,053
os dominios de qualidade de vida . .
Meio ambiente -0,125
Fisico -0,149
Relagdes sociais 0,075

120 Rev. Bras. Ed. Esp., Marilia, v.18, n.1, p. 113-126, Jan.-Mar., 2012



Qualidade de vida e cuidadores e pessoas com deficiéncia Relato de Pesquisa

3.3 CORRELACAO QUALIDADE DE VIDA E IDADE DA PESSOA COM NECESSIDADE ESPECIAL

A idade da pessoa que recebe os cuidados nado influenciou na qualidade
de vida dos participantes do estudo para o dominio psicolégico, meio ambiente
e relagdes sociais. No entanto, a correlagdo foi considerada significante para o
dominio fisico (Tabela 3). Esse resultado mostrou que quanto mais velha a pessoa
com necessidade especial, pior a qualidade de vida do cuidador no dominio fisico.

Tabela 3 - Coeficiente de correlagdo entre idade da pessoa com necessidade
especial e escores obtidos nos diferentes dominios da WHOQOL-Bref conforme
determinado pelo coeficiente de correlagdo de Spearman

Coeficiente de correlacao (r)

Psicolégico -0,091
Correlagdo entre idade da pessoa Mei bi 12
com necessidade especial e os €10 ambiente 0,125
dominios de qualidade de vida Fisico -0215*

Relacgdes sociais 0,074

*p=0,047

3.4 CORRELACAO QUALIDADE DE VIDA E TEMPO DE CUIDADO

Na Tabela 4 sdao apresentados os dados de correlagdo entre qualidade de
vida do cuidador nos diferentes dominios e o tempo que ele presta cuidados a
pessoa com necessidade especial. Os dados indicaram que a qualidade de vida dos
participantes nao foi influenciada pelo tempo que o individuo exerce a atividade.

Tabela 4 - Coeficiente de correlacdo entre o tempo que presta cuidado para a pessoa
com necessidade especial e escores obtidos nos diferentes dominios da WHOQOL-
Bref conforme determinado pelo coeficiente de correlacao de Spearman

Coeficiente de correlacao (r)

Psicolégico 0,046
Correlagdo entre tempo que presta Meio ambiente 20,047
cuidado para pessoa com necessidade ’
especial e os dominios de qualidade de  Fisico -0,025
vida

Relagdes sociais 0,156

4 DiscussAo

Este estudo mostrou uma prevaléncia de cuidadores do género feminino.
Gongalves et al. (2006), Makiyama et al. (2004) e Amendola , Oliveira , Alvarenga
(2008) ao estudar cuidadores de pacientes adultos, encontraram que essa atividade
era realizada por mulheres. Isto parece indicar que, independente da faixa etaria
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de quem recebe os cuidados e do tipo da patologia que apresentam, geralmente é
a mulher que assume a funcao de cuidadora principal.

Quanto ao grau de parentesco, neste estudo, as maes eram as responsaveis
pela assisténcia. Para Borges (2006) “Quem mais assume o papel de cuidador
sdo as mulheres: a esposa, a filha, a irma, a sobrinha, a cuidadora profissional,
a enfermeira...”. Por outro lado, no estudo de Felicio et al. (2005) os filhos
constituiram a maioria dos cuidadores principais. Observa-se, no entanto, que os
estudos destes pesquisadores foram realizados com cuidadores de pessoas idosas e
adultas. Estudo realizado por Vidal, Duffau e Ubilla (2007) encontrou que criangas
asmaéticas eram cuidadas pelas maes. Assim, o grau de parentesco do cuidador
pode ter relagdo com a idade da pessoa que esta sob seus cuidados.

Segundo Karsch (2003), o fator predominantemente cultural pode
ser o determinante para que, no Brasil, ainda, hoje, o papel de cuidador seja de
responsabilidade da mulher.

Em relacido ao estado civil os resultados deste estudo coincidem com os
encontrados por Roig, Abengézar e Serra (1998), Kluthcovsky e Takayanagui (2007)
e Gongalves et al (2006), demonstrando a prevaléncia de cuidadores casados.

N

Quanto a atividade profissional exercida pelo cuidador, grande parte
dos participantes refere que exerce a fungdo de cuidador 24 horas por dia. Relato
semelhante foi encontrado no estudo realizado por Makiyama et al. (2004). Estes
dados coincidem, também, com os de Braccialli, Reganhan e Manzini (2005) e
com os de Gongalves et al. (2006). Conforme esses autores, o cuidador nao exerce
atividade profissional formal, e essa seria uma forma das familias se adequarem
para atender as necessidades de cuidados desta populagao.

Esses dados também estao em consonancia com os encontrados no estudo
de Gongalves (2002), no qual 57,9% dos participantes relataram que prestavam
cuidados entre 18 e 24 horas diaria. De acordo com a mesma autora o fato de
o cuidador prover cuidados por 24 horas ao dia ao individuo dependente pode
causar estresse social ao cuidador por levar ao afastamento, muitas vezes, da
sua propria familia, dos amigos e da vida social. Gongalves et al. (2006) também
confirmaram em seu estudo que a maioria dos cuidadores se dedica de modo
permanente, estando expostos a constantes riscos de adoecimento e sobrecarga.
Tal sobrecarga compromete o autocuidado, os cuidadores relatam nao ter mais
tempo para cuidar de si proprios.

Os dados encontrados nesta presente investigacdo indicaram que a
maioria dos cuidadores dos pacientes da instituicdo pesquisada exerce a fungao de
cuidador principal had muito tempo. Para Gongalves (2002) o namero de anos na
funcao e o tempo didrio despendido com cuidados podem refletir em sobrecarga
fisica, deixando os cuidadores suscetiveis a diferentes doencas.

Neste estudo a maioria dos cuidadores relatou ndo apresentar nenhum
problema de satide e considerou seu estado de satide como bom. Estudos realizados
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por Gongalves (2002) e Karsch (2003) apresentaram resultados diferentes. Esses
autores encontraram, respectivamente, que 63,2% dos cuidadores relataram ter
alguma patologia diagnosticada por médico, e 100% dos cuidadores relataram
problemas de saade.

Gongalves et al. (2006) questionaram sobre a situacdo de satde
de cuidadores de idosos, doencas ou problemas que os afetavam, e, nessa
investigacdo, os cuidadores referiram sofrer de hipertensdo arterial e outros
problemas cardiovasculares, seguido de problemas osteomusculares e diabetes
mellitus. Contudo, a maioria considerou seu estado de satide como bom. E quando
questionados sobre sua qualidade de vida, a maioria dos participantes do estudo
mostrou-se satisfeita. Kluthcovsky e Takayanagui (2007) também relataram em
sua pesquisa sobre a autopercepcdo que os agentes comunitarios de satde tém
sobre sua satde, tendo a maioria a avaliado como boa.

De acordo com os dados obtidos na presente pesquisa, em relacdo aos
dominios de qualidade de vida pesquisados, o meio ambiente obteve a menor
pontuacdo. Esses dados coincidem com os encontrados por Gongalves et al.
(2006), que concluiram que entre as consequéncias da tarefa de cuidar do idoso,
as cuidadoras tinham limita¢des na vida profissional, desde a reducao da jornada
de trabalho até o seu abandono e expressavam falta de tempo para se cuidar,
convivéncia conjugal com conflitos, cansaco permanente e percepcao de satde
piorada, sendo essas relacionadas ao dominio meio ambiente.

O dominio que obteve melhor pontuagdo dos participantes do estudo foi o
fisico. Resultado semelhante foi encontrado por Kluthcovsky e Takayanagui (2007)
que estudaram a qualidade de vida de cuidadores formais, agentes comunitérios
de satde e por Amendola, Oliveira e Alvarenga (2008) que estudaram qualidade
de vida de cuidadores de pessoas dependentes funcionalmente.

Quando se discute qualidade de vida deve-se considerar a percepgao do
individuo. Paschoal (2001 apud KLUTHCOVSKY; TAKAYANAGUI, 2007, p. 182)
enfatizou a importancia da avaliacdo da qualidade de vida percebida pela pessoa,
valorizando assim, a opinido do individuo. A qualidade de vida teria um conceito
diferente de pessoa para pessoa, tendendo a mudar ao longo da vida. Para Arnold
et al. (2004 apud KLUTHCOVSKY; TAKAYANAGUIJ, 2007, p. 182) o julgamento
que cada individuo faz de sua qualidade de vida global deve ser considerado.
Espera-se que o individuo combine diferentes aspectos de sua vida e os resuma em
uma avaliacdo global de sua qualidade de vida.

A maioria das correla¢des apresentadas ndo foi considerada significante.
Houve significancia, apenas, entre a qualidade de vida do cuidador no dominio
fisico e a idade da pessoa com necessidade especial, tendo-se encontrado uma
correlacdo negativa entre essas variaveis. Esse resultado corrobora com os achados
de Amendola, Oliveira e Alvarenga (2008) que consideram que individuos
com limitagdes funcionais mais velhos requerem cuidados que sobrecarregam
fisicamente o cuidador.
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6 CONCLUSAO

O perfil dos cuidadores dos pacientes da instituicao estudada nao difere
daquele encontrado em outros estudos, geralmente sdo mulheres, exercem esta
funcao ha vérios anos e despendem grande parte de horas diarias nessa atividade.

A qualidade de vida de acordo com os cuidadores foi classificada como
boa e o dominio ambiental recebeu a menor pontuagdo, resultados estes que
coincidem com os obtidos em outros estudos. E importante ressaltar que dentre as
correlacdes estudadas, a tnica que se apresentou significativa foi a relagdo entre
dominio fisico e idade da pessoa com necessidades especiais, que também nao
difere de resultados de outros estudos, indicando que quanto mais velha a pessoa
com necessidades especiais, mais dificil e penoso é o ato de cuidar.

Os resultados obtidos neste estudo indicam a necessidade de
desenvolvimento de programas de educagao informal com ac¢des na interface entre
as areas da satide e educagdo, visando a prevencdo de maleficios a qualidade de
vida do cuidador familiar.

No ambito educacional poderiam ser propostos programas de orientagao
a cuidadores que abrangessem aspectos relacionados ao dominio meio ambiente,
uma vez que diferentes estudos com cuidadores de pessoas com diferentes
necessidades tém apontado uma fragilidade na qualidade de vida quanto a esse
aspecto. O programa educacional poderia abordar questdes de interesse para a
area de Educacdo Especial, tais como: (a) adequacdo do ambiente domiciliar
as necessidades de cada individuo; (b) informacdes sobre os programas
governamentais existentes no pais para obtencdo de auxilios financeiros para a
pessoa com necessidades especiais; (c) cuidados com a satide do cuidador e da
pessoa dependente; (d) orientagdes sobre as habilidades e dificuldades da pessoa
com necessidades especiais, bem como os mecanismos e programas existentes
na comunidade que oferecam oportunidade de adquirir novas informagdes e
habilidades; (e) orientagdes em relacdo a participacao em atividades de lazer, e a
disponibilidade de transporte publico adequado as necessidades do usuario; (f)
orientagdes sobre os direitos da pessoa com necessidades especiais.

No ambito da satde, deve-se considerar que os avangos dos tltimos
anos, seja na medicina ou em outras dreas como fisioterapia, terapia ocupacional,
fonoaudiologia, psicologia e nutricdo, tém proporcionado, mais especificamente
ao individuo com deficiéncia, o aumento em sua expectativa de vida. Com o
aumento da expectativa de vida da pessoa com deficiéncia, ha necessidade de a¢des
publicas para prover as necessidades desses individuos, a fim de que os mesmos
tenham qualidade vida adequada e cuidados necessarios. Os dados, desse e de
outros estudos realizados, indicam que a idade avancada do cuidador associada ao
aumento de idade da pessoa que recebe cuidados tem trazido prejuizos, tanto para
sua qualidade de vida quanto para a qualidade de vida da pessoa dependente.
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