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RESUMO
.|

0 conceito qualidade de vida passou por vérias alteragdes até os dias atuais ndo se chegou
a um conceito universal. Sdo valores que refletem seu padrdo de conforto e bem-estar,
portanto uma construgao social com a marca da relatividade cultural. Nessa perspectiva
buscamos avaliar a qualidade de vida de cuidadores de pessoas com deficiéncia intelectual
e a realidade dessa populagdo. Os sujeitos da pesquisa foram os cuidadores de pessoas
com deficiéncia intelectual participantes do PROAMDE/UFAM (Programa de atividades
motoras para deficientes) e os dos programas vinculados a SEPED (Secretaria dos direitos
da pessoa com deficiéncia). O instrumento utilizado para mensurar a qualidade de vida dos
sujeitos da pesquisa foi a versdo em portugués do World Health Organization Quality of
Life — Bref. 0 WHOQOL Breve consta 26 questdes, sendo 2 gerais e 24 abordam os seguin-
tes dominios: fisico, psicoldgico, relagdes social e meio ambiente . Do grupo pesquisado,
61,11% dos participantes, ou seja, a maioria avaliou a qualidade de vida como boa, 27,79%
considera-se nem ruim nem boa e o menor quantitativo representado por 11,11% dos pes-
quisados, avaliou como muito boa. Dessa forma podemos concluir que a qualidade de vida

dos cuidadores nao se encontram em um padréo totalmente negativo.
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Quality of life of caregivers of people

with intellectual disabilities

ABSTRACT
I

The quality of life concept has undergone several changes until today did
not come to a universal concept. Are values that reflect your standard
of comfort and well-being, thus a social construction with brand of cul-
tural relativity. In this perspective we sought to evaluate the quality of
life of caregivers of people with intellectual disabilities and the reality of
this population. The study subjects were caregivers of people with intel-
lectual disabilities from participating PROAMDE/ UFAM Program (motor
activities for disabled) and programs linked to SEPED (Secretariat of the
rights of people with disabilities). The instrument used to measure qual-
ity of life of the subjects was the Portuguese version of the World Health
Organization Quality of Life — Bref. The WHOQOL Brief contained 26
questions , and general 2 and 24 cover the following domains: physical,
psychological, social relationships and environment (Pitaluga, 2006).
The group studied, 61.11 % of the participants, ie the majority assessed
the quality of life as good, 27.79 % consider themselves neither good nor
bad and the smallest quantity represented by 11.11 % of respondents
assessed as very good. Thus we can conclude that the quality of life of

caregivers are not in a totally negative pattern.
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INTRODUCAO
.|

0 conceito de qualidade de vida passou por varias alteragoes e até os dias atuais nao se
chegou a um conceito universal. A qualidade de vida esta vinculada intimamente a con-
dicdo humana, sendo atrelada ao grau de satisfagdo na vida familiar, amorosa, social e
ambiental. Sao valores que refletem o conjunto de elementos que determinada sociedade
considera seu padrao de conforto e bem-estar, sendo, portanto uma construgao social com
a marca da relatividade cultural *.

A qualidade de vida é um termo empregado para descrever a qualidade das condigdes
de vida levando em consideracgao fatores como salde, educagao, bem-estar fisico, psico-
légico, emocional e mental, e expectativa de vida 2. A qualidade de vida envolve também
elementos como: familia, amigos, emprego, ou outras circunstancias da vida, podendo ser
discutida sob varios pontos de vista, de forma individual ou coletiva, objetiva ou subjetiva,
definida de forma genérica ou relacionada a saude.

Quando a qualidade de vida é definida de forma genérica apresenta um significado amplo,
visivelmente influenciada por estudos socioldgicos, sem fazer referéncia a disfungdes ou
agravos. No entanto, quando a qualidade de vida é relacionada a saude engloba dimensoes
especificas do estado de saude °.

A definigdo adotada pela Organizagdo Mundial de Satde (OMS) reflete a forma genérica:
“a percepgao do individuo de sua posicao na vida, no contexto da cultura e sistema de valores
nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes” *.

Esse conceito engloba varios aspectos da vida como saude fisica, estado psicoldgico,
nivel de independéncia, relagdes sociais, crengas pessoais, e relagdo com caracteristicas
do meio ambiente °.

A avaliagdo da qualidade de vida passou a ser bastante difundida nas ultimas décadas.
Trata-se de uma abordagem centrada na percepcao do individuo sobre seu funcionamen-
to em diversas areas da vida, como aspectos fisicos, ocupacionais, psicoldgicos e sociais,
valorizando as percepcgdes do paciente a respeito dos diversos aspectos de sua vida, e
deixando de avaliar apenas seu estado de saude ®.

Nessa perspectiva o estudo teve como objetivo avaliar a qualidade de vida de cuidadores

de pessoas com deficiéncia intelectual com base na percepgao de cuidador.

MATERIAIS E METODOS
.|

Este estudo caracteriza-se como pesquisa descritiva com abordagem quantitativa que é a
pesquisa que se concentra no estudo de um caso particular, considerado representativo de

um conjunto de casos analdgicos, por ele significativamente representativo ’.

169 — RPCD 14 (S1.A)



SUJEITOS DA PESQUISA
Os sujeitos da pesquisa foram 36 cuidadores, sendo 5 do género masculino e 31 do

género feminino.

INSTRUMENTO DA PESQUISA

0 instrumento utilizado para mensurar a qualidade de vida dos sujeitos da pesquisa foi a
versdo em portugués do World Health Organization Quality of Life — Bref. 0 WHOQOL Breve
que consta de 26 questdes, sendo duas gerais é as demais 24 que abrangem os seguintes

dominios: fisico, psicoldgico, relagoes social, meio ambiente8.

ANALISE DOS RESULTADOS

0 estudo obedeceu a metodologia do instrumento, tendo como base uma escala de valores
numéricos de 1 a 5 sendo que para cada resposta corresponde um escore proprio. Todas as
andlises foram executadas por meio do software SPSS, com sintaxe especifica do instru-
mento. Também foi aplicado um questionario sdcio-demografico a fim de obter informagoes

para a caracterizacdo sécio-demografica dos cuidadores e da pessoa que recebe os cuidados.

RESULTADOS
I

Participaram da pesquisa 36 sujeitos de ambos os géneros, sendo 5 do género masculino
e 31 do género feminino, com idade entre 20 a 80 anos. A varidvel renda mostra que séo

enquadrados como populagdo de baixa renda (Quadro 1).

QUADRO 1 — Caracteristicas dos cuidadores

VARIAVEL N %
. Masculino 5 13.89
GENERO Feminino 31 86.11
Primeira idade adulta (18 a 30 anos) 4 1111

IDADE Segunda idade adulta (31 a 45 anos) 10 2778
Terceira idade adulta (46 a 60 anos) 16 44,44

Quarta idade adulta acima de 60 anos 6 16.67

Um salario minimo 15 41.67

RENDA Até dois salarios minimos 15 41.67
Acima de dois salarios minimos 6 16.67

A partir dos resultados obtidos por meio do Whoqol-Bref foi possivel avaliar a qualidade
de vida dos cuidadores de pessoas com deficiéncia intelectual, verificando-se os resulta-
dos dos dominios (fisicos, psicoldgico, relagées sociais, meio ambiente) e a qualidade de
vida geral (Quadro 2).

QUADRO 2 — Valores em média, minimo e maximo dos dominios
e qualidade de vida geral do WHOQOL-BREF.

DOMINIOS DO WHOQOL-BREF

MEDIA MINIMO MAXIMO
Fisico 71.2 50.0 100.0
Psicoldgico 74.0 50.0 95.8
Relagdes Sociais 65.5 8.3 100.0
Meio Ambiente 55.9 31.3 87.5
Qualidade de Vida 66.7 448 94.0

Em andlise ao Quadro 2, considerando as médias dos resultados, o dominio meio am-
biente foi 0 que apresentou menor escore 55.9, enquanto que o dominio psicoldgico e rela-
¢Oes sociais apresentaram escores elevados 100.0 quando comparados aos outros domi-
nios que obtiveram um escore médio de 71.2 para o fisico, 74.0 para dominio psicoldgico. A
média de qualidade de vida geral dos sujeitos foi de 66.7.

Em analise ao quadro 3 no dominio fisico 22,0 % dos sujeitos avaliaram como nem ruim
nem boa, 56,0 % avaliaram como boa e 22,0 avaliaram como muito boa. Ja no dominio Psi-
coldgico 14,0 % avaliaram como nem ruim nem bom, 58,0 % avaliaram como muito boa e
28,0 % avaliaram como muito boa. No dominio relagdes sociais 3,0 % avaliaram como ruim
e muito ruim na mesma proporc¢ao, 33,0% avaliaram nem ruim nem boa, 39,0% como boa
e 22,0% como muito boa. Entretanto no dominio meio ambiente 58,0 % avaliaram como

nem ruim nem boa, 11,0% avaliaram como ruim, 25,0% como boa e 6,0% como muito boa.
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QUADRO 3 — Escores dos dominios.

ESCORES DOS DOMINIOS

DOMINIO FISICO N %
NEM RUIM NEM BOM 8 22.0
BOA 20 56.0

MUITO BOA 8 22.0

DOMINIO PSICOLOGICO N %
NEM RUIM NEM BOM 5 14.0
BOA 21 58.0

MUITO BOA 10 28.0

DOMINIO RELAGCOES SOCIAIS N %

RUIM 1 3,0

MUITO RUIM 1 3,0
NEM RUIM NEM BOA 12 33,0
BOA 14 39,0
MUITO BOA 8 22,0

DOMINIO MEIO AMBIENTE N %
RUIM 4 11,0

NEM RUIM NEM BOA 21 58,0
BOA 9 25,0

MUITO BOA 2 6,0

DISCUSSAO
.|

Os estudos, até entdo concentrados em cuidadores de idosos ou pessoas com doengas cro-
nicas % e estudos concentrados em cuidadores de pessoas com deficiéncia intelectual *
apresentam caracteristicas semelhantes as dos cuidadores de pessoas com deficiéncia in-
telectual encontradas nessa pesquisa, na qual os cuidadores foram caracterizados como,
em sua maioria, do sexo feminino, em geral maes com média de idade acima de 40 anos.

Em analise a tabela 2, considerando as médias dos resultados, o dominio meio am-
biente foi o que apresentou menor escore 55,9% enquanto que o dominio psicoldgico
apresentou o maior 74,0% quando comparados aos outros dominios que obtiveram um
escore médio de 71,2 para o fisico e 65,5 para relagdes sociais. A qualidade de vida geral
dos participantes foi de 66,7%.

Tomando para andlise os questionarios, ao considerar as duas primeiras questoes re-
lacionada a como os cuidadores avaliam sua qualidade de vida e qudo satisfeito estéo
com sua salde, observou-se que 61,11% dos cuidadores avaliam-se em um padrao bom,
11,11% dos sujeitos avaliaram como muito bom e 27,78 % avaliaram nem ruim nem bom.

Em relacdo a percepgao de qualidade de vida no dominio fisico apontou que 22,0 %
dos cuidadores avaliam-se em um padrdo nem ruim nem bom, 56,0% avaliaram como
boa e 22,0 % avaliaram como muito boa. Foi possivel observar resultados satisfatdrios
tendo em vista que os cuidadores, fisicamente, ndo apresentam dores significativas
para realizarem seus afazeres. Também fica explicito que a maioria ndo se sente des-
confortavel com o seu modo de vida, apesar de dedicar seu tempo para realizar os
cuidados necessarios para a pessoa com deficiéncia.

Ao avaliar 12 cuidadores percebeu-se que a insatisfacdo é muito grande no que diz res-
peito a sua salde, decorrente da sobrecarga ocasionada pelas limitagdes dos filhos du-
rante o ato de cuidar o que ao contrario da pesquisa obtivemos resultados satisfatorios 2.

Em relagdo ao dominio psicoldgico 58,0% dos participantes avaliaram sua qualidade de
vida como boa, 14,0% avaliaram como nem ruim nem boa e 28,0% avaliaram como muito
boa, ou seja, de uma forma positiva, estando satisfeitos.

Os cuidadores chegam a apresentar o que tem sido chamado de destruicdo da autoes-
tima, pela forma como submergem nesse papel apresentando angustia. Aflorando senti-
mentos de raiva, culpa, vergonha, desespero e auto piedade, muitas vezes mascarados 2

Na avaliagdo do dominio relagdes sociais foi possivel verificar que a maioria dos parti-
cipantes estao insatisfeitos com as relagoes pessoais, com apoio recebido e vida sexual.

Resultados similares foram encontrados nos estudos *? os cuidadores relatam que nao re-
cebem apoio familiar e que a rejeig&o e o preconceito a crianca vém da prdpria familia, devido
as condigdes limitantes em que se apresentam. Corroborando com estudo 4 no qual afirma

que as oportunidades de lazer para os entrevistados sao restritas atribuindo o fato ao cansaco.
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Em relagao ao meio ambiente a maioria dos entrevistados avaliaram como padréo insa-
tisfatério em relacéo a seguranca, meio de transporte e servicos de saude.

Resultados similares foram encontrados nos estudos 2134 no qual é nitido o inconfor-
mismo dos cuidadores com os servigos de saude. O dominio meio ambiente representa
segurancga fisica e protegcdo, ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de salde,
disponibilidade e qualidade, oportunidade de adquirir novas informacdes e habilidades,
participacao e oportunidades de recreagao/lazer, ambiente fisico: poluigdo, ruido transi-
to, clima e transporte °.

O meio de transporte utilizado no seu dia-a-dia, que é o 6nibus, em virtude da superlota-
¢ao e do desrespeito dos passageiros, que ndo se comovem com a dificuldade do filho ou
do préprio cuidador ao carregar a crianga no colo. Observou-se também que os cuidadores
tém uma grande dificuldade financeira, e em relacdo a oportunidades de atividades de la-
zer, os entrevistados relatam um prejuizo em sua vida social e profissional, tendo em vista
a total dedicacao ao filho.

Uma vida voltada para a pratica de exercicios fisicos ou esportivos pode melhorar tam-
bém os aspectos relacionados como o convivio social *°.

CONCLUSAO
.|

Percebe-se que a partir deste questionario os sujeitos, cuidadores, apresentaram um pa-
drdo de qualidade de vida bom, segundo os mesmos. Os cuidadores de pessoas com defi-
ciéncias intelectual participantes dos programas de atividades motoras, tém uma preocu-
pacao notavel em fomentar diversas situagdes que possibilitem o bem-estar e a interagédo
social do deficiente, sem se desprenderem de suas qualidades de vidas, todo este processo
surgi a partir de adequacg6es do meio no qual a pessoa com deficiéncia esta inserida, geral-

mente a familia, sendo esta o alicerce para um melhor modo de vida para ambos.

REFERENCIAS
|

1. Mynaio MCS, Hartz ZMA, Buss PM (2000). Qualida-
de de vida e saude: um debate necessério. Ciéncia &
Saude Coletiva. Rio de Janeiro, 5(1): 7-18.

2. Chaves PL (2010). Avaliacdo da qualidade de vida
do paciente com cancer colorretal em quimioterapia
ambulatorial. 2010, 69f. Dissertagdo (Mestrado em
Enfermagem) — Programa de Pds-Graduagdo em en-
fermagem, Universidade Federal do Rio Grande do Sul,
Porto Alegre.

3. Campos MO, Rodrigues NJF (2008). Qualidade de
Vida: um instrumento para promog&o de salde. Revis-
ta Baiana de Saude Publica. 32(2): 232-240.

4, Bittencourt ZZLC, Alves Filho G, Mazzali M, Santos
NR (2004). Quality of life in renal transplant patients:
impact of a functioning graft. Rev Salde Publica. 38
(5):732-34.

5. Fleck MPA, Louzada S, Xavier M, Chachamovich E,
Vieira G, Santos L, Pinzon V (2000). Aplicagao da ver-
sdo em portugués do instrumento abreviado de avalia-
cao de qualidade de vida "WHOQOL-bref". Revista de
Saude Publica, Sao Paulo, 34(2): 178-183.

6. Bampi LNS, Guilhem D, Lima DD. Quality of live in
people with traumatic spinal cord injury: a study with
WHOQOL-BREF. Rev Bras Epidemiol. 2008; 11(1):67-77.
7. Severino AJ (2007). Metodologia do trabalho cienti-
fico. 23 ed. Sao Paulo: Cortez.

8. Pitaluga WVC (2006). Avaliacdo da qualidade de
vida de portadores de anemia falciforme. 2006, 164 f.
Dissertagao (Mestrado em Psicologia) — Programa de
Pds-Graduagdo Stricto Sensu em psicologia, Universi-
dade Catolica de Goias, Goiania.

9. Chappell NL, Reid CR(2002). Burden and well-being
amongcaregivers: examining the distinction. The Ge-
rontologist, 42 (6):772-780.

10. Raina R, Andrew YNg, Christopher DM (2005).
Robust textual inference via learning and abductive
reasoning. In Proceedings of AAAT 2005. AAATI Press.
11. Pitanga CPS, Oliveira RJ, Lessa I, Costa MC, Pi-
tanga FJG (2010). Atividade fisica como fator de pro-
tecdo para comorbidades cardiovasculares em mulhe-
res obesas. Revista Brasileira de Cineantropometria e
Desempenho Humano. 12(5): 324-330.

12. Oliveira MFS, Silva MBM, Frota MA, Pinto JMS,
Frota LMCP, S& FE (2008). Qualidade de vida do cuida-
dor de criangas com paralisia cerebral. RBPS 21 (4):
275-280 .

13. Moretti GS, Moreira KA, Pereira SR(2012). Quali-
dade de vida de cuidadores de criangas com paralisia
cerebral da Amazonia sul ocidental. Rev Bras Promog
Saude, Fortaleza. 25: 30-36.

14. Pimenta RA, Rodrigues LA, Gregoul M (2010). Ava-
liacao da Qualidade de Vida de Sobrecarga de Cuidado-
res de Pessoas com Deficiéncia Intelectual. Revista
Brasileira de Ciéncias da Saude. 14(3): 69-76.

15. Aratjo DSMS, Aratjo CGS (2000). Aptidao fisica,
salde e qualidade de vida relacionada a saude em
adultos. Revista Brasileira de Medicina do Esporte,
6(5): 194-203.

175 — RPCD 14 (S1.A)



