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INTRODUCAO

A Organizacdo Mundial de Sadde (OMS) produziu a Classificagdo Internacional de
Deficiéncia, Incapacidade e Desvantagem (CIDID) para descrever os problemas ou
intervencdes em saude. A deficiéncia é a perda ou anormalidade das estruturas do corpo
nas fungdes psicoldgicas, fisioldgicas ou anatdmicas. A incapacidade é a restricdo ou
falta de capacidade de realizar atividades do dia-a-dia que se considera normal para o ser
humano, sendo decorrente de uma deficiéncia (LIMA, 2008; FARIAS e BUCHALLA,
2005). O nascimento de um filho com necessidade especial sempre ird afetar e modificar
a vida de um casal ou do proprio criador, deixando-os em choque e propondo que a
familia va a busca de respostas sobre a deficiéncia da crianca; e com essa busca concluida
logo o choque inicial passa e vem a tristeza e desolagdo. Enquanto passam por esse
processo de ajustamento a “perda de filho normal”, o préprio “filho especial” esta a
espera de cuidados e a familia luta para se adaptar a nova vida (PRUDENTE, BARBOSA
e PORTO, 2010). A familia deve se organizar e repensar em sua estrutura enguanto
grupo, pois a crianga com necessidade especial requer cuidado que exige a presenca
constante de um cuidador, sendo geralmente a méde, mas que necessitara de apoio social
para conseguir respostas suficientes para oferecer o melhor cuidado (MILBRATH et al.,
2008). A existéncia de uma crianca com necessidade especial altera a estrutura familiar,
por ter um aumento de tempo necessario para cuidados em casa e também 0s recursos
financeiros devido aos gastos dispensados ao tratamento (CAMARGOS, 2009). A
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu qualidade de vida como “a percepcdo do
individuo sobre sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores, nos
quais ele vive em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacoes”
(CARVALHO et al., 2010). O cuidador deve sempre estar realizando uma auto-avaliacéo
de sua qualidade de vida, para que possa ter conhecimento de seus limites e medos que o
impeca de viver; buscando continuamente um menor impacto da chegada de uma crianca
especial, tendo coragem, decisdo e reconhecimento de que cada pessoa é responsavel por
uma atitude de felicidade (PRUDENTE, 2010).

OBJETIVOS
O objetivo desta pesquisa foi verificar a qualidade de vida do cuidador primario
analisando os diferentes dominios que compde o questionario WHOQOL-100.

METODOLOGIA

Estudo descritivo, com abordagem qualitativa, realizado ap6s a aprovacgdo do projeto de
pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade de Mogi das Cruzes —
UMC, sob o N° de Protocolo 0068.0.237.000-11. Participaram deste estudo 40
cuidadores primarios com idade entre 19 e 57 anos (34,45 + 9,14), sendo 36 do género
feminino e 4 do género masculino, de criangas e adolescentes entre 6 meses e 17 anos



portadores de necessidades especiais, e que realizam tratamento no setor de Neurologia
Infantil da Policlinica da Universidade de Mogi das Cruzes (UMC). Foi utilizado na
pesquisa o Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial de
Saude (WHOQOL-100), o qual foi aplicado no periodo de setembro de 2011 a mar¢o de
2012, sob forma de entrevista (FLECK et al, 1999). O questionario WHOQOL-100
contém 100 perguntas, do tipo teste, sobre aspecto fisico, psicoldgico, nivel de
independéncia, relagbes sociais, ambiente e aspectos espirituais, religiosos e crencas
pessoais, referentes ha duas semanas anteriores, no maximo, do dia da pesquisa. Esse
questionario foi aplicado, apds ser assinado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido pelo cuidador, sob forma de entrevista, individualmente com cada um
durante o horario de atendimento da crianca na fisioterapia, em um Unico dia, ndo
causando nenhum tipo de desconforto, fadiga ou dor para o participante.

RESULTADOS E DISCUSSAO
Os dados foram analisados através da frequéncia, porcentagem e escores, e apresentados
em forma de Tabelas e Figuras.

Tabela 1. Frequéncia e Porcentagem quanto ao Nivel de escolaridade de cada cuidador.

NMivelde escolaridade Frequéncia %%
Enzino MEdio Completo 24 600
Ensino Fundamental Incompleto o 22.5
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Ensino Superior Completo 1 25
Ensing Superior Incompleto 1 25
Total 40 100,0

Na Tabela 1 encontram-se os dados referentes ao nivel de escolaridade dos cuidadores,
onde 60,0% apresentam ensino médio completo, 22,5% ensino fundamental incompleto,
7,5% ensino fundamental completo, 5,0% ensino médio incompleto, 2,5% ensino
superior completo e 2,5% ensino superior incompleto. No que diz respeito aos projetos
de vida, muito séo os planos para o futuro na vida de qualquer pessoa, como o sonho de
uma formacdo académica, do proprio imovel, da independéncia financeira, do
casamento bem sucedido, de ter filhos saudaveis, de viajar. E para Oliveira et al (2008),
alguns desses sonhos sdo interrompidos, adiados ou modificados, tanto na vida
profissional como pessoal, em decorréncia de alguma fatalidade, neste caso o
nascimento de uma crianga com necessidade especial, o qual requer muita dedicacao.
Em relacdo aos cuidadores possuirem emprego tem-se que 85% encontram-se
desempregados. Para Silva (2008), isso pode gerar um maior indice de estresse aos
cuidadores, por ter que enfrentar o duplo desafio de cuidar e prover as suas familias,
pois ser cuidador de uma crianga e/ou adolescente com necessidades especiais requer
muita dedicacdo, e € preciso oferecer conforto e recursos apropriados, e para isso €
necessario ter uma renda financeira estavel.



Tabela 2. Frequéncia e Porcentagem quanto ao grau de parentesco entre cuidadores e pacientes.

Cuid adores Primarios Freguéncia T
MEe 33 825
Avo 3 7.5
Pai 3 7.3
Avd 1 2.5
Total 40 100,0

A Tabela 2 apresenta 0s dados quanto ao grau de parentesco entre cuidadores e
pacientes, onde 82,5% sdo as maes, 7,5% as avos, 7,5%% os pais e 2,5% os avos. Vieira
et al, (2008) relataram em sua pesquisa que a mae geralmente é a cuidadora primaria da
crianca com necessidade especial, visto que na maioria das vezes a familia ndo esta
preparada psicologicamente e fisicamente com a situacdo e abandona a crianga com a
mée, pois nessa nova fase de vida sdo gerados conflitos afetivos entre o casal devido a
grande responsabilidade que terdo com o filho deficiente, em relacdo ao custo
financeiro, discriminacdo da sociedade e familiares, ou até mesmo do proprio pai.

Figura 1. Escore de cada dominio em relacéo a qualidade de vida dos cuidadores.
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A Figura 1 apresenta os escores gerais de cada dominio em relacdo a qualidade de vida
dos cuidadores primarios, sendo que 0s aspectos espirituais/religido/crencas pessoais
com escore de 80,47, o nivel de independéncia com 75,94, as relacdes sociais com
68,39, 0 psicoldgico com 67,94, o fisico com 65,36, e 0 ambiente com 53,79. Pode-se
notar que no geral 0s aspectos espirituais/religido/crencas pessoais sdo 0S que menos se
encontram afetados na qualidade de vida dos cuidadores, e 0 ambiente € o dominio com
maior alteracdo a qualidade de vida. No dominio meio ambiente, as questdes abordam
temas como seguranca, recursos financeiros, cuidados de saude e sociais, transporte,
oportunidades em adquirir informagdes, participacbes em atividades de lazer. Estes
dados vao de encontro com a pesquisa de Paulo et al (2008) que também obteve escore
mais baixo neste dominio devido ao fato de a questdo da seguranca e meio ambiente
(poluicdo, ruido, transito e clima) afetar a todos, independentemente de idade e
atividade, sendo os demais tépicos deste dominio seriamente influenciados pela questéo
socioecondmica.

CONCLUSOES

Através da pesquisa pode-se observar alteracdo nos dominios ambiente, fisico,
psicologico e relagBes sociais, 0 que por sua vez gera uma mudanga na qualidade de
vida dos mesmos visto que estes dominios estdo relacionados a sobrecarga de
atividades, fatores socioeconémicos e culturais.
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