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RESUMO

Este estudo transversal e exploratério teve como objetivo
avaliar a Qualidade de Vida (QV) dos cuidadores familiares
de pacientes com necessidades especiais (PNE) e analisar
os aspectos que afetam a QV destes cuidadores. Partici-
param 57 cuidadores familiares de PNE em atendimento em
um centro de referéncia da cidade de Pelotas/RS. Para a
coleta foram utilizados o questionario WHOQOL-bref, os
prontuarios clinicos com dados socioeconémicos e demo-
gréaficos do cuidador e o histérico médico e odontolégico
do paciente. A partir do WHOQOL-bref foram obtidos os
escores geral e para os dominios fisico, psicolégico, rela-
codes sociais e meio ambiente. Apds o teste de normalidade,
foi realizada anélise com os testes Mann-Whitney, Kruskal
Wallis, ANOVA e Bonferroni. Um nivel de significancia de
5% foi considerado (p<0,05). O maior impacto foi no do-
minio fisico e o menor impacto nas relagdes sociais. Houve
impacto negativo na QV geral e no dominio relagdes sociais
entre os paciente que estavam ou haviam estado em trata-
mento médico (p=0,031 e p=0,030, respectivamente). Ado-
lescentes apresentaram maior impacto quando compara-
dos as criangas no dominio relag6es sociais (p=0,024).
Cuidadores com menor escolaridade tiveram maior impacto
no dominio meio ambiente (p=0,035). A QV do cuidador tem
relagdo com fatores relativos ao cuidador e ao PNE, esses
achados devem ser levados em consideragdo por profis-
sionais que prestam cuidados a este publico.

Palavras-chave: qualidade de vida; cuidadores; pessoas com
deficiéncia

ABSTRACT

This cross-sectional and exploratory study aimed to
evaluate the Quality of Life (QoL) of family caregivers of
patients with special health care needs (SHCN) and to
analyze aspects that affect the QoL of these caregivers.
Participants were 57 caregivers of SHCN in care at a
reference center in the city of Pelotas / RS. For the
collection we used the questionnaire WHOQOL-bref,
clinical records with socioeconomic and demographic data
of the caregiver and the patient's medical and dental
history. From the WHOQOL-bref the overall scores and for
the physical, psychological, social relatioships and
environmental domains were obtained. After the normality
test, the Mann-Whitney, Kruskal Wallis, ANOVA and
Bonferroni tests were performed. A significance level of 5%
was considered (p <0.05). The greatest impact was on the
physical domain and the least impact on social
relationships. There was a negative impact on overall QoL
and on the social relationships domain among patients who
were or had been on medical treatment (p = 0.031 and p =
0.030, respectively). Adolescents presented greater impact
when compared to children in the social relationships
domain (p = 0.024). Caregivers with lower levels of
schooling had a greater impact on the environment (p =
0.035). The QoL of caregivers is related to factors to
caregiver and PNE, professionals who care for this should
take these findings into account public.

Keyword: quality of life; caregivers; disabled persons.

1. INTRODUCAO

A literatura cientifica vem se direcionando sobre o
questionamento de determinantes que podem influenciar
na saude de cada individuo, englobando, além dos me-
canismos patogénicos, aspectos psicossociais e ambien-
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tais[1,2].

Dentro deste contexto, inclui-se o estudo de
questdes relacionadas com a Qualidade de Vida (QV), a
qual possui um conceito complexo e tem sido tema de
investigacdo crescente em estudos de salde. A QV pode
ser afetada de forma multifacetada pela salde fisica,
estado psicolégico, nivel de independéncia, relagdes
sociais e relagdes com as caracteristicas do meio ambi-
ente do individuo[3,4]. Assim, sabe-se que doencas e
condicBes sisttmicas podem afetar a qualidade de vida
das pessoas, e também podem repercutir no nlcleo fa-
miliar como um todo, alterando o estilo de vida,
relacOes interpessoais e financas[5].

Com relagdo aos pacientes com necessidades espe-
ciais, 0s avan¢os tecnoldgicos tém garantido um au-
mento consideravel na sua expectativa de vida, levando
a um aumento do ndmero desses individuos na popu-
lacdo mundial. No Brasil, a Pesquisa Nacional de Saude
realizada em 2013 mostrou uma prevaléncia de
deficiéncias autorreferidas de 6,2%][6], com a proporgao
de pessoas com grau de limitagao intenso/muito intenso
variando de 15,9% a 54,9% de acordo com o tipo de
deficiéncia. Entende-se por PNE todos aqueles em con-
digdes limitadas que demandam atengdo médica (prob-
lemas sistémicos que necessitem de programas ou
servicos especializados no tratamento) como também,
0s que possuem deficiéncia (mentais, fisicas, sensoriais,
de desenvolvimento, comportamentais, emocionais e
com déficit de cognicdo). Sendo essa condicdo pato-
I6gica de desenvolvimento ou adquirida, causando lim-
itacOes ou incapacidade nas atividades rotineiras[7].

Alguns PNE séo independentes e capazes de exer-
cer suas atividades de vida didria, enquanto outros tém a
necessidade da presenca do cuidador para que possa
exercé-las[8]. O cuidador principal, por passar um tem-
po elevado prestando obriga¢fes as necessidades do
individuo dependente, pode suportar de forma resignada
um estresse cotidiano, levando como consequéncia, ao
afastamento da sua propria familia, dos amigos e uma
restricdo do seu convivio social[9,10].

Alguns estudos demonstraram efeitos negativos
sobre a salde psicoldgica, fisica[11,12] e emocion-
al[13,14] de cuidadores, como estresse, esgotamento
emocional, depressdo e autopercepcdo de bem-estar
dimunuido. E importante destacar que fatores somativos
podem restringir as possibilidades do cuidador ter uma
melhor qualidade de vida[15] e, consequentemente, a
sobrecarga do cuidador pode reprimir a qualidade dos
cuidados dispensados. Dessa forma, a salde dos PNE

que recebem os cuidados também pode ser
afetada[16,17]. O cuidador que ndo tem acesso a um
apoio apropriado para cumprir as necessidades do indi-
viduo que necessita de cuidados, apresenta um risco
signficativo de, também, se tornar um paciente dentro
do sistema[17].

Atualmente existem escassos relatos sobre a qual-
idade de vida dos individuos que cuidam de pacientes
com necessidades especiais[10,18,19]. Assim, o objeti-
vo deste estudo foi avaliar a qualidade de vida dos
cuidadores familiares de PNE e analisar os aspectos que
afetam a qualidade de vida destes cuidadores.

2. METODOLOGIA

Foi realizado um estudo transversal e exploratorio
com cuidadores familiares de pessoas com necessidades
especiais. Essas pessoas foram atendidas em um projeto
de extensdo para pacientes com necessidades especiais
(Acolhendo Sorrisos Especiais/ Centro de Especialida-
des Odontolégicas Jequitibd), localizado na Faculdade
de Odontologia da Universidade Federal de Pelotas. O
projeto de extensdo é um centro de referéncia na regiao
sul do Rio Grande do Sul/ Brasil e possui cerca de 340
pacientes cadastrados ao longo de 12 anos de atuacg&o.

O estudo foi aprovado pelo Comité Local de Etica
em Pesquisa Humana da Faculdade de Odontologia da
Universidade Federal de Pelotas (nimero de protocolo:
820.645). Os objetivos da pesquisa foram explicados e
todos cuidadores que aceitaram participar assinaram o
termo de consentimento livre e esclarecido.

A amostra selecionada foi de conveniéncia, com 0s
cuidadores e os pacientes que participaram do projeto
durante o periodo de coleta, que se deu de marco de
2016 a junho de 2017. Foram considerados elegiveis
para participar do estudo todos os cuidadores dos PNE
que frequentaram o centro neste periodo, sem restricdes
guanto a idade, sexo e ao tipo de deficiéncia do pacien-
te. Os casos em que 0 acompanhante do PNE néo era o
cuidador principal e/ou que ndo tinham relagcdo familiar
com o mesmo foram excluidos. Os cuidadores princi-
pais sdo aqueles legalmente responsaveis pelo paciente
e aqueles que promovem o cuidado por uma maior parte
de tempo.

Os dados socioecondmicos e demograficos sobre o
cuidador e o paciente e dados médicos e odontoldgicos
do paciente foram coletados dos prontuarios clinicos.
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Quanto aos dados do cuidador foram coletados o sexo, a
escolaridade e a renda familiar. A renda familiar foi co-
letada em reais e categorizada em tercis, a escolaridade
foi coletada em anos de estudo e dicotomizada em de
0a8anose = 9 anos de estudo.

Com relacdo ao paciente foram coletadas a idade, o
sexo, a deficiéncia, a necessidade de tratamento médico,
a dificuldade do cuidador em realizar higiene bucal e a
presenca de carie dentaria. A idade do paciente foi ca-
tegorizada de acordo com a Organizacdo das Naces
Unidas em 0-14 (crianca), 15-24 (adolescente) e =25
anos (adulto). As deficiéncias foram divididas em au-
tismo, paralisia cerebral, deficiéncia intelectual, Sin-
drome de Down, outras sindromes (Rubstein Taybi,
William e West) e outras deficiéncias (todos os diagnds-
ticos ndo incluidos nas categorias anteriores ou com
multiplos diagndsticos). As demais variaveis foram di-
cotomizadas: comportamento (calmo /agitado), neces-
sidade de tratamento médico (sim/ ndo) e dificuldade de
higiene bucal (sim/ndo), todas foram obtidas a partir do
relato do cuidador. A presenca de carie foi categorizada
em presente ou ausente apds analise do Odontograma
inicial registrado apds exame clinico em consultério
odontoldgico.

O dente foi considerado cariado de acordo com 0s
critérios da OMSJ[20] através do exame realizado quan-
do o paciente buscou pela primeira vez o servi¢o. Den-
tes com les@es inicias ndo foram contabilizados. Tam-
bém ndo foi considerada atividade ou ndo de processo
carioso. As informagdes sobre a qualidade de vida dos
cuidadores foram coletadas através do WHOQOL-bref,
desenvolvido pela Organizagdo Mundial da Saide. O
WHOQOL-bref € um instrumento reconhecido interna-
cionalmente e validado em varios paises. A versdo bra-
sileira foi considerada, ap6s traducdo e validagdo, como
um instrumento com desempenho psicométrico satisfa-
torio, tornando-se uma boa alternativa para avaliar a
qualidade de vida da populagdo[3]. O instrumento con-
siste em 26 questdes distribuidas em quatro dominios:
(1) Fisico: dor e desconforto, dependéncia de medi-
cagdo, energia e fadiga, mobilidade, sono e repouso,
atividades de vida cotidiana e capacidade para o traba-
Iho; (2) Psicoldgico: sentimentos positivos, pensamento,
aprendizagem, memoria, concentragdo, autoestima,
imagem do corpo, aparéncia, sentimentos negativos,
espiritualidade, religido, crencas pessoais; (3) Relagdes
sociais: relacbes pessoais, suporte/ apoio social, ativi-
dade sexual; (4) Meio ambiente: seguranca fisica, pro-
tecdo, ambiente doméstico, recursos financeiros, sadde e
assisténcia social/ disponibilidade e qualidade, oportu-
nidades para adquirir novas informacdes e habilidades,

participagdo em recreagédo e oportunidades de lazer, am-
biente fisico (em relagdo a poluigdo, ao ruido, trafego,
clima) e transporte. Além dos 4 dominios, o instrumento
também inclui duas perguntas autbnomas para avaliar a
satisfacdo com a saude e a qualidade de vida [21].

As respostas as perguntas geram pontuacdes de 1 a
5 de acordo com a satisfacéo, passando de "nada satis-
feito" para "muito satisfeito”. Os escores nos dominios
sdo classificados em uma direcdo positiva, com o maior
indicando uma maior qualidade de vida. O indice médio
de perguntas em cada dominio serd usado para calcular
0 escore do dominio. Os escores potenciais para cada
dominio variam de 4 a 20 na primeira conversao. A se-
gunda transformagdo converte os escores dos dominios
em uma escala de 0 & 100, esta segunda conversdo foi
utilizada para a descricdo das questdes individuais. O
grupo WHOQOL néo estabeleceu um valor de sintese
para a qualidade de vida[22]. No entanto, foi adotado o
método das médias, para calcular pontuacfes e facetas
de cada dominio, incluindo o dominio geral.

O escore geral e os escores de cada dominio foram
comparados com as variaveis do cuidador e do paciente.
Foi realizado o Teste de Shapiro-Wilks para avaliar a
normalidade dos escores do dominio geral e para cada
dominio. Utilizamos o teste de Mann-Whitney (até duas
categorias) e Kruskal Wallis (para mais de duas catego-
rias) para dados sem distribuicdo normal (escore geral e
dominio relacBes socias) e ANOVA para dados com
distribuicdo normal (dominios fisico, psicologico e meio
ambiente). O teste Bonferroni foi usado quando varia-
veis independentes com mais de duas categorias mos-
traram associagdo. Para andlise um nivel de significan-
cia de 5% foi considerado (p <0,05).

3. RESULTADOS

Dos 77 cuidadores abordados, 19 ndo atendiam aos
critérios de inclusdo em virtude de ndo serem cuidado-
res familiares e 1 recusou a entrevista, um total de 57
cuidadores familiares foram entdo incluidos neste estu-
do. A Tabela 1 mostra as caracteristicas dos cuidadores e
pacientes. A maioria dos cuidadores eram do sexo femi-
nino (89,47%), sendo a maior parte a prépria mde do
paciente (82,45%). Sobre as caracteristicas socioeco-
némicas, 61,70% tinham 9 ou mais anos de estudo e
36,59% tinham renda familiar entre 500-724 reais.

Em relacdo as caracteristicas dos pacientes,
71,93% eram do sexo masculino. Quanto a idade, a
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maioria era de adolescentes (40,35%) e a idade média
foi de 21,4 anos. A maior parte apresentou diagnosticos
ndo incluidos nas categorias anteriores ou com multi-
plos diagnosticos (22,22%), e os diagndsticos mais pre-
valentes foram paralisia cerebral e autismo, com
20,37% cada. Com relagdo a necessidade de tratamento
médico, 76,79% estavam ou ja estiveram em tratamento.
O comportamento dos pacientes foi predominantemente
relatado como calmo (65,96%) pelos cuidadores. Em
relagdo ao estado de salde bucal, 61,40% tiveram den-
tes cariados no seu primeiro exame odontoldgico e
78,43% dos cuidadores relataram dificuldades na higie-
ne bucal desses pacientes.

A Tabela 2 exp8e os escores médios e desvio pa-
drdo utilizados para descrever a qualidade de vida atra-
vés de cada dominio e no escore geral. O dominio que
obteve o maior impacto na qualidade de vida foi o fisi-
co. O dominio com menor impacto foi o das relagdes
sociais, este dominio também apresentou o maior coefi-
ciente de variacao, variando de 8 a 20.

Figura 1 apresenta as facetas de cada dominio,
convertidas em uma escala de 0 a 100. Conforme po-
demos observar a faceta “dor e desconforto” obteve a
menor pontuagdo (36,84), ou seja, foi a faceta com o
maior impacto na QV dos cuidadores. Essa faceta esta
inclusa no dominio fisico, o qual teve a menor média.
Os “sentimentos positivos” (37,28) e “sentimentos ne-
gativos” (42,11) também apresentaram pontuagdes bai-
xas e estdo contidas no dominio psicolégico. A faceta
“atividade sexual” (74,12) exibiu o melhor resultado, a
qual estd inserida no dominio relagbes sociais, com a
melhor média.

A Tabela 3 exibe os resultados da rela¢do entre 0s
escores médios do WHOQOL-bref para escore geral e
dominios e as caracteristicas dos cuidadores e pacientes.
Em relacdo ao escore geral, os cuidadores cujos pacien-
tes estavam recebendo ou j& receberam tratamento mé-
dico tiveram maior impacto na QV (p = 0,031). Néo
houve associagdo estatistica para as outras caracteristi-
cas em relacdo ao escore geral.

Tabela 1. Caracteristicas dos cuidadores e PNEs atendidos no
Projeto de Extensdo Acolhendo Sorrisos Especiais da Faculdade
de Odontologia da Universidade Federal de Pelotas, Pelotas, Bra-
sil, 2017.

Caracteristicas
Sexo do cuidador
Masculino
Feminino

Escolaridade (anos)*
0-8
>9

Renda (R$)*
1449-6000 reais

725-1448 reais
500-724 reais

Sexo do paciente
Masculino

Feminino

Idade (ONU)

Crianca (0-14 anos)
Adolescente (15-24 anos)
Adulto (>25 anos)
Deficiéncia*

Autismo

Paralisia cerebral
Deficiéncia intelectual
Sindrome de Down
Outras deficiéncias
Outras sindromes
Comportamento*
Calmo

Agitado

Tratamento Médico*

Né&o

Sim

Dente cariado
Ausente
Presente

Dificuldade de higiene bucal*

Nao

Sim

N
57
6
51

47

18
29
41

13

13

15

57

41

16

57

17

23

17

54

11

11

12

47

31

16

56

13

43

57

22

35

51

11
40

(%)

(10,53)
(89,47)

(38,30)
(61,70)

(31,71)

(31,71)
(36,59)

(71,93)

(28,07)

(29,82)

(40,35)

(29,82)

(20,37)
(20,37)
(16,67)
(14,81)
(22,22)

(5,56)

(65,96)

(34,04)

(23,21)

(76,79)

(38,60)

(61,40)

(21,57)
(78,43)
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Houve associacdo estatistica entre o dominio das
relacBes sociais e 0 paciente que necessitou ou necessita
de tratamento médico (p = 0,030), aqueles cuidadores
cujos pacientes necessitavam de tratamento médico
tiveram maior impacto. Neste dominio teve associacéo
estatistica com a idade (p = 0,024), mostrando diferenca
entre criangas e adolescentes. Pacientes adolescentes
causaram um maior impacto na QV dos cuidadores
quando comparados as criangas.

Tabela 2. Média dos escores dos dominios e do escore geral
do WHOQOL-bref de cuidadores de pacientes com necessidades
especiais em atendimento em um centro de referéncia odontol6gi-

ca, Pelotas/RS, 2017.

" Escala de - Valor Valor
Dominio pontuacao Media  DP minimo  maximo
Fisico 4-20 13,09 (1,97) 8,57 17,71
Psicolégico 4-20 13,12 (1,58) 9,33 16,00
Relagdes sociais 4-20 15,44  (2,76) 8,00 20,00
Meio Ambiente 4-20 14,08 (1,69) 10,00 17,50
Geral 4-20 13,85 (1,37) 10,00 16,64

DP= desvio padrdo

Figura 1: Escore das facetas do WHOQOL-bref (escala de 0 a
100) de cuidadores de pacientes com necessidades especiais. Pelo-
tas/RS. 2017.

| Dependéncia de mediceg

Pensar, aprender, memoia ¢ concentragdo

Dor ¢ descomiono

Energia ¢ fadiga

Sono ¢ repouso |

Motnlidade

Atvdades da vida cotidiang |
# oo de tratanenics
Capacidade de trabalbo
Serdumentos posinnes |

Auo-¢sama

Imagem coepornl ¢ apardncia )
SeRHBenios negatnos
Espintunlidade/religido/crencas pessoais |
Relaghes pessoans |

Suporte ¢ aposo pesscal

Atividade sexual

) € PR
Atnlsente do far )

Recursos financeiros | 72,

Cusdados de saide .18

Novas informagdes ¢ habelidades — 14 74
Recreacdo ¢ lazer | 6567

Ambiene fisico 6535

Tramsportc e—— 54 02

Auto-avaliagdo da Qualidade de Vida 7105

Ocorreu associacdo entre 0 dominio meio ambiente
e a escolaridade dos cuidadores, sendo aqueles com
menor tempo de estudo os que tiveram maior impacto (p
= 0,035). Também observou-se uma associagdo border-
line (p = 0,052) com o comportamento, onde pacientes
cujos cuidadores os relataram como agressivos, tiveram
maior impacto no dominio meio ambiente. N&o foi veri-
ficada associacdo estatistica para os demais dominios
(psicologico e fisico).

4. DISCUSSAO

O dominio fisico teve maior impacto na qualidade
de vida dos cuidadores de PNE, enquanto o dominio das
relacBes sociais apresentou os melhores escores. Além
disso, a necessidade de tratamento médico do paciente
teve um impacto negativo na qualidade de vida dos cui-
dadores no escore geral. O dominio das relagdes sociais
demonstrou ser impactado por variaveis ligadas ao pa-
ciente como idade e necessidade de tratamento médico,
enquanto o dominio meio ambiente por fatores socioe-
condmicos do cuidador e de comportamento do pacien-
te.

Poucos estudos avaliaram a qualidade de vida dos
cuidadores de PNE. Através dos resultados, observou-se
gue essa amostra de cuidadores de PNE apresentou
maior impacto na QV, quando comparado a outro estudo
realizado também com cuidadores de PNE no Bra-
sil[10].

Nos estudos com cuidadores de pessoas com al-
gum tipo de deficiéncia o dominio mais impactado, ge-
ralmente é o meio ambiente[10,19,23,24,25,26], dife-
rentemente do presente estudo. Em relagdo ao dominio
menos impactado, nossos resultados vao ao encontro de
outros estudos[23,26,27], no qual também encontraram
relagBes sociais com a maior média.

Comparando as médias dos resultados encon-
trados nesta pesquisa com as médias dos dominios da
QV de frequentadores de uma unidade bésica de
salde no Rio Grande do Sul, os cuidadores de pa-
cientes com necessidades especiais apresentaram
menores escores em todos os dominios[28].
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Tabela 3. Relagédo entre WHOQOL-bref (geral e dominios) de
cuidadores de pacientes com necessidades especiais atendidos em
um centro de referéncia e variaveis socioecondmicas, demografi-

cas, comportamentais, médicas e odontolégicas. Pelotas/RS. 2017.

Relages sociais®

Caracteristicas Dominios
Fisico” Psicoldgico®
Média  (DP) Média  (DP) Média
Sexo do cuidador
Masculino 13,52 (2,88) 13,11 (0,91) 16,00
Feminino 13,04 (1,86) 13,12 (1,64) 15,37
Escolaridade (anos)
0-8 12,82 (1,51) 13,03  (1,53) 15,21
>9 13,42 (2,37) 13,33  (1,56) 16,22
Renda (R$)
1449-6000 13,09  (1,90) 12,51 (1,76) 16,30
725-1448 12,65 (2.12) 13,48  (1,28) 14,76
500-724 12,95 (1,68) 1324 (1,52) 15,55
Sexo do paciente
Masculino 13,28 (1,91) 13,33 (1,41) 15,60
Feminino 12,60 (2,08) 12,58 (1,88) 15,00
Idade (ONU) £
Crianca (0-14) 13,27  (2,65) 1349 (1,72) 16,78
Adolescente (15-24) 13,09 (1,80) 1321 (1,59) 14,60°
Adulto (>25) 12,90  (1,40) 12,62 (1,34) 1521
Deficiéncia
Autismo 12,46  (2,18) 12,96  (1,96) 15,51
Paralisia cerebral 12,72 (1,71) 13,07 (1,14) 14,78
Deficiéncia intelectual 14,03  (1,66) 13,40 (1,26) 15,11
Sindrome de Down 13,57  (2,23) 12,75 (2,02) 17,50
Outras deficiéncias 13,14  (2,02) 12,83 (1,66) 14,88
Outras sindromes 13,52 (2,93) 14,66  (0,66) 15,11
Comportamento
Calmo 13,62 (1,90) 1353 (1,52) 16,82
Agitado 12,95 (1,99) 13,02 (1,59) 15,06
Tratamento Médico *
Nao 13,45 (1,68) 13,16  (1,35) 15,61
Sim 12,39  (2,33) 13,12 (2,15) 15,91
Dente cariado
Nao 1355 (1,64) 1360 (1,32) 15,39
Sim 12,80 (2,11) 12,81 (1,66) 15,46
Dificuldade de higiene oral
Nao 12,10 (1,95) 12,66 (1,63) 14,66
Sim 13,24 (194) 13,28 (1,61) 15,70

(OP)

(4,69)
(2,50)

(2,70)
(2,38)

(2,38)
(3,19)
(2,60)

(2,35)
(3,65)

(2,94)
(2,82)
(2,00)

(2,47)
(3.29)
(1,33)
(1,80)
(3,89)
(0,76)

(1,49
(2,94)

(2,41)
(3,13)

(2,75)
(2,80)

(3,09)
(2,60)

Meio ambiente”

Média

14,25
14,05

*

13,79
14,75

14,73
13,65
13,93

14,29
13,53

14,41
13,82
14,08

14,04

13,5
14,55
14,50
14,12

14,83
§

14,69
13,89

14,5
13,5

14,43
13,85

13,36

14,25

(OP)

(2,42)
(1,61)

(1,59)
(1,22)

(1,34)
(1,66)
(1,34)

(1,58)
(1,86)

1,72)
(1,61)
(1,79)

(1,66)
(2,04)
(1,35)

(1,06)

(2,03)
(1,25)

1,03
1,83

(1,64)
(1,61)

(1,63)
(1,70)

(1,84)

(1,69)

Geral*

Média

13,95
13,84

13,59
14,34

13,95
13,62
13,77

14,03
13,37

14,22
13,73
13,61

13,61
13,59
14,32
14,23
13,69
14,56

14,15

13,47

*

14,51
13,67

14,20
13,62

13,07

14,03

(bP)

(2,15)
(1,28)

(1,24)
(1,00)

(1,09)
1,17
(1,22)

(1,22)
(1,62)

(1,51)
(1,36)
(1,21)

(1,38)
(1,63)
(0,84)
(1,23)
1,71)
(1,02)

(1,21)
(1,51)

(0,91)
(1,44)

(1,22)
(1,42)

(1,63)
(1,28)
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Quando as facetas sdo avaliadas individualmente,
percebe-se que os cuidadores familiares apresentam
menores escores, ou seja, pior qualidade de vida nas
questdes dor, desconforto, dificuldade em aproveitar a
vida e sintomas de ansiedade, depressdo, mau humor e
desespero. Essas questdes podem estar fortemente rela-
cionadas a condigdo fisica e psicoldgica do cuidador, as
quais podem ser afetadas pela tarefa do cuidado, assim
como a privagdo de momentos de lazer. O estudo de
Pimenta et al. (2010) mostrou que, quanto maior a so-
brecarga, pior a qualidade de vida e maior o desgaste
pessoal do cuidador[25]. O maior escore, entre as face-
tas, foi em relacdo a atividade sexual, este mesmo
achado foi encontrado em um estudo com pacientes com
HIV+ [29]. Esta é uma resposta sujeita & viés, uma vez
que seria aquela socialmente aceita, onde o respondente
considera a resposta mais “agradavel”’[30]. Além do
que, culturalmente, existe uma forma de conservado-
rismo acerca de discussfes sobre sexualidade.

O tratamento médico foi associado ao escore geral
e ao dominio das relagdes sociais. Acredita-se que a
resposta positiva a esta variavel possa, de alguma ma-
neira, identificar os PNE com maior grau de severidade
em relacdo & sua deficiéncia e, consequentemente,
aqueles que tém uma maior demanda por cuidados e
exigem mais do seu cuidador. Um estudo sobre QV de
cuidadores de PNE com epilepsia mostrou que a QV do
cuidador ndo foi impactada pela presenca da epilepsia,
mas teve associacdo com a frequéncia das crises, muitas
vezes ndo controladas, indicando que a severidade possa
estar relacionada & QV do cuidador[31]. Assim, a asso-
ciagdo com o dominio relagdes sociais é compreendida,
uma vez que este dominio mede relaces pessoais, su-
porte e apoio social e relagBes sexuais, 0s quais podem
ser afetados quando é exigido deste cuidador uma maior
demanda de tarefas inerentes aos PNEs que apresentam
maiores complica¢Bes. Outro estudo encontrou associa-
¢do entre o maior grau de deficiéncia da doenca mental
e a menor classe social familiar, onde esses individuos
receberam formas menos adequadas de tratamento e
pior qualidade no tratamento médico[32].

Cabe ressaltar, que ndo foi encontrada associa¢do
entre os tipos de deficiéncias do PNE com a qualidade
de vida do cuidador. Sabe-se que uma mesma deficién-
cia pode apresentar variados graus de comprometimento
e limitagcBes. Assim, o grau de severidade da deficién-
cia ndo foi medido através desta variavel, o que pode
justificar a auséncia de associagéo.

Achados da literatura mostram relacdo entre a ida-
de do paciente e a qualidade de vida do cuidador[10,32].
No presente estudo encontramos essa associagdo com o
dominio relagBes sociais. Nossos resultados corroboram
com um estudo que verificou a qualidade de vida de
cuidadores familiares primarios de pacientes com sin-
drome de Prader Willi, onde a QV de cuidadores de
adolescentes foi menor que a dos cuidadores de crian-
¢as[33]. A adolescéncia é comumente uma idade de di-
ficil relacionamento, o que pode explicar os piores re-
sultados especificamente nesse dominio[34]. Assim
como qualquer individuo, os PNE também passam por
mudancas hormonais e comportamentais relativas ao
periodo da adolescéncia, as quais podem tornar o ato de
cuidar dificultoso, visto que ao entrarem nesta fase que-
rem buscar independéncia, por mais que o zelo e 0s
cuidados sejam necessarios [35].

A associacdo encontrada entre a escolaridade do
cuidador e o dominio meio ambiente corrobora com
outros estudos avaliando a QV de cuidadores de PNE e
associacdo com fatores socioeconémicos, como a renda
e a escolaridade[21,36], onde piores condi¢fes socioe-
cbmicas levam a um maior impacto na QV. Resultados
similares foram encontrados em outros estudos, porém
nestes utilizaram uma amostra com diagndstico especi-
fico: sindrome de Down e 0 autismo[26,37]. Cuidadores
com menor escolaridade apresentaram maior impacto
neste dominio, visto que através deste avalia-se uma
série de fatores que estdo relacionados a uma melhor
condicdo socioecondmica como qualidade e acesso aos
servigos de saude, recursos financeiros, oportunidade de
lazer, ambiente, poluicdo, seguranga e meio de trans-
porte do local onde vive.

A falta de associacao entre a renda familiar e a QV
o cuidador pode ser explicada devido ao fato da amostra
ser homogénea, uma vez que sdo familias que buscam o
atendimento através do servico pablico de salde, e, por
isso, possuem uma renda bastante similar, com pouca
variacdo, diferente do que se encontra na populagdo em
geral.

O dominio meio ambiente mostrou uma associagao
limitrofe com o comportamento do paciente, sendo
aqueles cuidadores de pacientes considerados agitados
mais afetados em relagdo a este dominio. A literatura
mostra que o0s problemas comportamentais podem afetar
negativamente a qualidade de vida dos cuidadores[37].
A relagdo com o dominio meio ambiente é justificivel,
uma vez que, 0 comportamento muitas vezes instavel
dos pacientes, somada a pesada tarefa de ser um cuida-
dor, pode afetar o lar familiar, pois é onde cuidador e
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paciente passam a maior parte do tempo juntos. Infe-
re-se que o ambiente do lar é importante, visto que é o
local onde a pessoa compartilha sentimentos de con-
quista, dificuldades, alegrias com os familiares, sendo
também considerado como um lugar de reflgio das
tensdes do dia-a-dia[38]. No entanto, em se tratando de
cuidadores familiares, o comportamento agitado dos
pacientes pode impedir esse momento de relaxamento
que o lar poderia proporcionar, ndo podendo ser consi-
derado como um local de refligio para este cuida-
dor[39].

N&o ocorreu associagdo com variaveis relacionadas
a saude bucal, este fato pode ser explicado uma vez que
cuidadores apresentam uma sobrecarga de tarefas dia-
rias, como a preocupagdo com tratamentos medicos, que
problemas relacionadas a salde bucal acabam por ndo
impactar tdo fortemente nas suas vidas diérias. A limi-
tacdo do estudo decorre da impossibilidade de estabele-
cer inferéncias causais, pois é um estudo transversal.
Além do que, a amostra é de um publico especifico —
aqueles que procuram o servi¢o publico para atendi-
mento odontolégico — sendo a maioria pertencente a
classes econdmicas baixas, dessa forma, ndo podemos
dizer que é representativa de cuidadores familiares de
PNE, ou seja, ndo possui validade externa. Além disso,
a amostra de conveniéncia foi pequena e pode afetar a
forga dos achados.

As politicas pablicas voltadas para os PNE vem se
consolidando no cenério nacional, trazendo maiores
beneficios a esse publico. Um marco histérico na &rea
da salde foi a instituicdo da Politica Nacional de Salde
da Pessoa com Deficiéncia em 2012, a qual promove a
inclusdo das pessoas com deficiéncia na rede de servi-
¢os do Sistema Unico de Satde, compreendendo a com-
plexidade de questfes acerca da atencdo a salde desse
publico. No entanto, dentro deste contexto, a atencdo a
salde do cuidador ndo tem recebido o devido suporte.
Apesar dos estudos mostrarem que o ato de cuidar pode
gerar um impacto na saude fisica e psicoldgica do cui-
dador. Ressalta-se a importancia do profissional também
estar atento a salde do cuidador, prestando a assisténcia
necessaria para um atendimento humanizado[40].

5. CONCLUSAO

Os resultados demonstraram que fatores relativos
ao cuidador e ao préprio paciente podem afetar a QV de
cuidadores familiares de PNE. Esses achados devem ser
levados em consideragdo por profissionais que prestam

cuidados a este publico, bem como na elaboracdo de
politicas publicas as quais devem incluir estratégias para
melhorar a qualidade de vida do cuidador e conse-
guentemente do paciente com necessidade especial.
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