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As mudangas ocorridas na sociedade nas Ultimas décadas do século XX provocaram
modificaces na forma de cuidar e de educar as pessoas deficientes. A familia precisou se reorgani zar
e seus membros passaram a desempenhar novos papéis, fortaleceu, assim, a figura do cuidador.

A literatura traz inimeras definicbes e formas de classificar o cuidador, pode-se falar em
cuidadores formais, informais, principais e secundérios. O cuidador pode ser classificado pelo grau de
parentesco com a pessoa que recebe cuidado; pelo tipo de guda proporcionada; pela freqiiéncia dessa
guda e pelo tipo de arranjo de moradia, dentre outros (GONCALVES, 2002).

O cuidador principa tem a responsabilidade pelo cuidado na maior parte do tempo, mas ele
pode ser auxiliado por outros familiares, por voluntarios ou profissionais (GONGCALVES, 2002).
Neste caso, ele é o cuidador principa e os demais sdo secundérios. Para este autor o cuidador familiar,
principd ou secund&io presta cuidado informal, assim como os volunt&rios provenientes da
comunidade; enquanto os profissionais contratados prestam cuidados formais.

Wilson (1989) definiu cuidador principal como aquele individuo procedente do sistema de
apoio informal do individuo cuidado, sgja familiar ou amigo, e que tem as seguintes caracteristicas: 1)
assume as principais tarefas de cuidado, com as responsabilidades que a cerca; 2) € percebido pelos
demais membros da familia como responsavel por assumir os cuidados com o enfermo; 3) ndo é
remunerado economicamente pelas tarefas de cuidado; 4) exerce estas atividades no minimo 6
semanas a cada 3 meses.

Estudos mostraram que o cuidador, geralmente, € representado por uma figura feminina, ou
sgja, a mae, esposa ou filha (ROIG, ABENGOZAR, SERRA, 1998; GARRIDO e ALMEIDA, 1999;
BOVER, 2004).

Nota-se, que existe um consenso na literatura no que se refere ao perfil dos cuidadores,
havendo uma predominancia para o género feminino, a proximidade familiar, fisica e afetiva.

Cada uma das concepgdes expostas anteriormente acerca do tipo de cuidador implica em
distintas formas de relacdo com a pessoa que recebe cuidados. Como o cuidador principa é a pessoa
gue despende mais tempo com os cuidados do individuo dependente, ela pode estar exposta a uma
série de consequiéncias devido a esse fato.

Varios fatores podem vir a provocar uma sobrecarga fisica e emocional naguelas pessoas que
passaram a executar o papel de cuidador forma ou informal. Pelo exposto anteriormente, percebe-se
gue o cuidador principal pode vir a ter desgastes fisicos, psicolégicos ou emocionais devido a
sobrecarga a que esta submetido.

Bocchi (2004) afirmou que a sobrecarga vivida pelo cuidador € um conceito utilizado desde
1946, referindo-se as consequiéncias sofridas por agueles que estéo em contato proximo a um paciente
e/ou individuo dependente.

Devido a complexidade de situagbes envolvidas nos cuidados com o individuo dependente, o
cuidador principal é submetido a um estresse continuo que esta relacionado: 1) ao aumento de
aividades, 2) a disturbios comportamentais, 3) aos problemas de comunicacdo; 4) as mudancas de
relacionamento, de rotina familiar, de relacbes sociais, financeiras, salde, estresse, sentimentos e
emocoes.

Felicio et a. (2005) descreveram aguns problemas enfrentados pelos cuidadores “como
cansaco, distirbio do sono, cefdéia, perda de peso, hipertensio e insatisfagbes na vida social”.
Floriani (2004) complementou que fatores como a “exclusdo social, isolamento afetivo e socid,
depressdo, erosdo nos relacionamentos, perda da perspectiva de vida, distirbios do sono, maior uso de
psicotropicos’, também, sdo alguns dos véaios registros no contexto psicossocia sofrido pelo
cuidador.

Para Bocchi (2004) estas mudancas restringem as possibilidades do cuidador ter uma melhor
qualidade de vida.



Fatores como tempo de cuidado, falta de assisténcia recebida de parentes’amigos, problemas
financeiros, desgaste fisico e psicologico podem ter relacdo direta com o nivel de satisfacdo da
qualidade de vida dos cuidadores.

A Organizacéo Mundia da Salde definiu qualidade de vida como “a percepcdo do individuo
de sua posi¢éo na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos
seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagoes” (WHOQOL GROUP, 1994).

Segundo Deloroso (2004) sdo muitos os significados atribuidos a uma boa qualidade de vida,
tais como, seguranga, felicidade, lazer, salde, condicéo financeira estavel, familia, amor e trabalho.
Para Minayo, Harz e Buss (2000) “a qualidade de vida € uma nogdo eminentemente humana, que tem
sido aproximada ao grau de satisfacdo encontrada na vida familiar, anorosa, social e ambienta”.

A partir destas informagles, deve-se considerar a importancia de se conhecer sobre a
qualidade de vida de cuidadores principais de individuos deficientes visto que na literatura pouco se
discutiu sobre a qualidade de vida de cuidadores de pessoas deficientes.

Assim, estruturourse 0 presente estudo com o intuito de pesquisar a qualidade de vida em
salde de cuidadores de pessoas com necessidades especiais, bem como caracterizar quem tem
desempenhado este papel nestes nlcleos familiares.

A pesquisaredizadafoi executada em 2 estudos 0s quais tiveram procedimentos para coleta e
andlise de dados diferenciados. 1) Perfil de cuidadores de pessoas com necessidades especiais
atendidas no CEES e 2) Andlise da qualidade de vida em salde de cuidadores de pessoas com
necessidades especiais atendidas no CEES.

Os dados apresentados se referem ao estudo 1. Perfil de cuidadores de pessoas com
necessidades especiais e de pessoas com necessidades especiais atendidas no CEES.

Foram participantes do estudo 90 cuidadores principais de pessoas deficientes em atendimento
no Centro de Estudos da Educagdo e da Salde (CEES) — FFC - UNESP — Marilia que assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Informado conforme determina a Resolugdo CNS-196/96.

Adotaram-se 0s seguintes critérios para inclusio de participantes no estudo: 1) prestar
assisténcia, ao individuo deficiente, 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 h& 6 semanas; e 5) concordar em participar do estudo.

Para a coleta de dados foram utilizados dois instrumentos. 1) um questionario com perguntas
estruturadas que versou sobre o perfil do cuidador e da pessoa deficiente em atendimento no CEES; 2)
um questionario de medida de qualidade de vida, 0 Whoqol-Bref, desenvolvido pela Organizacdo
Mundia de Salde.

Para o preenchimento do question&io, o participante foi orientado pela pesquisadora
previamente. Em alguns casos 0 participante solicitou a guda da pesquisadora para redlizar o
preenchimento do questionério. Nestes casos, era realizada a leitura da questéo e das alternativas de
resposta e aguardava-se a resposta do cuidador. Quando necessario era redlizada a leitura da questéo
em um segundo momento, no entanto, sem arealizacdo de explicacbes ou aplicacdo assistida

Os dados obtidos, por meio do question&io sobre o perfil do cuidador foram digitados e
posteriormente, analisados pelo software Excel for Windows. Para redlizar esta andlise os dados foram
organizados em tabelas, e foram obtidos os valores. minimo; méximo; mediana e a moda de algumas
varidvels. Para a andise dos dados utilizaram-se nimeros absolutos, em que N=90. Os dados obtidos
foram organizados em gréficos por categorias.

A andlise dos dados possibilitou identificar 10 categorias referentes ao perfil do cuidador: 1)
género; 2) vinculo com o usu&io do CEES; 3) estado civil; 4) idade; 5) nivel educacionad; 6)
atividade profissional; 7) tempo despendido diariamente com o usuério do CEES; 8) tempo em anos
gue exerce a atividade de cuidador; 9) problema de salde; 10) estado de salide. Em relacdo ao perfil
do usuario do CEES foi possivel identificar 5 categorias: 1) género; 2) idade; 3) nimero de
atendimentos semanais; 4) tipo de atendimento; 5) dificul dade apresentada pelo usuario.

Em relacdo ao género verificou-se que 83 participantes eram mulheres e apenas 7 eram
homens. Felicio et a. (2005), também, encontraram nos seus estudos que a maioria dos cuidadores era
congtituida por mulheres. Makiyama et a. (2004), ao estudar cuidadores de pacientes hemiplégicos
adultos, encontraram que 93% eram mulheres. Isto parece indicar que independente da faixa etaria de
quem recebe os cuidados, e o tipo da patol ogia que apresentam, geralmente € a mulher quem assume a
funcéo de cuidadora priméria



Para Karsch (2003) fator predominantemente cultural pode ser o determinante para que no
Brasil ainda, hoje, ser de responsabilidade da mulher exercer esta funcéo.

Os dados do estudo, também, mostraram que em geral eram as maes os cuidadores principais.
Estes achados coincidiram com outros estudos que apontaram “Quem mais assume o papel de
cuidador sG0 as mulheres. a esposa, a filha, a irmd, a sobrinha, a cuidadora profissona, a
enfermeira...” (BORGES, 2006). Por outro lado, Felicio et a. (2005) encontraram em seu estudo que
a maioria dos cuidadores principais era os filhos. Observa-se, no entanto que o estudo destes
pesquisadores foi redlizado com cuidadores de pessoas idosas e adultas. Desta forma, o grau de
parentesco do cuidador pode ter relacdo com a idade da pessoa que esté sob seus cuidados.

Em relacdo ao estado civil a maioria dos participantes indicou ser casado. Roig, Abengézar e
Serra (1998) afirmaram que 67% dos cuidadores de seu estudo, também, eram casados.

Quanto a faixa etaria verificou-se que a média de idade era 39,5 anos, sendo que o cuidador
mais velho tinha 71 anos e o maisnovo 17 anos. A idade da maioria dos cuidadores variou entre 20 e
49 anos com o desvio padréo de 12.

Quando questionados acerca de seu nivel educacional: 14 cursaram o 3° grau completo; 2
fizeram o 3° grau incompleto; 23 cursaram 0 2° grau completo; 15 participantes cursaram o 2° grau
incompleto; 13 participantes cursaram o 1° grau completo; 22 participantes afirmaram ter cursado o 1°
grau incompleto e 1 era analfabeto. Os dados coincidem com os de Roig, Abengdzar e Serra (1998)
gue gpontaram que 46% dos cuidadores de seu estudo tinham cursado apenas o primario.

Em relaco a atividade profissional, 58 participantes relataram ndo exercer nenhuma atividade.
Relato semelhante foi encontrado no estudo realizado por Makiyama et al. (2004). Estes dados
coincidem, também, com os de Braccidli; Reganhan; Manzini (2005). Conforme estes autores, esta
seria uma forma das familias se adequarem para atender as necessidades de cuidados desta popul agéo.

Quando questionados sobre tempo despendido diariamente com a fungdo de cuidador 47
individuos relataram que exerciam esta atividade 24 horas por dia. Estes dados correspondem aos
encontrados no estudo de Gongalves (2002) no qua 57,9% dos participantes relataram que prestavam
cuidados entre 18 e 24 horas diaria. De acordo com a mesma autora o fato do cuidador prover
cuidados por 24 horas a0 dia ao individuo dependente, pode causar estresse socia ao cuidador por
levar a0 afastamento, muitas vezes, da sua propria familia, dos amigos e da vida socidl.

Os dados apontaram que 34 participantes eram cuidadores de usuarios do CEES entre 6 e 10
anos; 30 participantes eram entre 1 e 5 anos e 14 participantes eram cuidadores ha mais de 11 anos. Os
dados indicaram que a maioria dos cuidadores dos usuérios do CEES exercia esta funcdo a um longo
tempo. Para Goncalves (2002) o nimero de anos na fungéo e o tempo diério despendido com cuidados
podem refletir em sobrecarga fisica, deixando os cuidadores suscetiveis a diferentes doencas.

Quando questionados se tinham algum problema de salde 51 participantes relataram néo
apresentar nenhuma alteracdo. Estes dados diferem do estudo realizado por Gongalves (2002), no qual
63,2% dos cuidadores relataram ter a guma patol ogia diagnosticada por médico, e do estudo realizado
por Karsch (2003) em que 100% dos cuidadores relataram problemas de salide.

Em relacdo ao estado de salde: 49 participantes consideraram ter um bom estado de salide; 21
muito bom; 13 nem bom e nem ruim; 3 fraco; 3 muito ruim e 1 ndo respondeu.

Quanto ao perfil dos usuérios do CEES s participantes ofereciam cuidados em sua maioria
para usuarios do género masculino, que tinham idade entre 1 e 81 anos, e a maioria se encontrava na
faixa etariaentre 1 e 10 anos.

Os usué&rios cuidados pelos participantes do estudo na maioria dos casos recebiam atendimento
no CEES 2 vezes por semana. Estes usuarios eram atendidos nas areas de: fonoaudiologia; pedagogia;
fisoterapia; psicologia; terapia ocupaciona. A grande maioria dos usuarios recebia atendimento na
area de fonoaudiologia. O fato de a fonoaudiologia aparecer como atendimento predominante pode ser
decorrente de que na época da coleta de dados era realizado no CEES apenas estagios curriculares na
area de fonoaudiologia e pedagogia. Estes usuarios recebiam atendimento em mais de uma area,
portanto, tanto o usuaio como o cuidador, permaneciam nainstitui¢cdo por um tempo prolongado.

Quanto a dificuldade apresentada pelo usuério os participantes relataram:  dificuldade de
comunicacdo; deficiéncia fisica; deficiéncia mental; dificuldade de aprendizagem, hiperatividade;
deficiéncia auditiva.

Conclui-se que o perfil dos cuidadores dos usuérios do CEES néo difere daguele encontrado
em outros estudos. Estudo mais detalhado deveria ser realizado no que se refere as condigdes de salide



do cuidador, uma vez que 0s mesmos podem ter minimizado seus problemas de sallde ao comparé-los
com aquel es apresentados pela pessoa cuidada.
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