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RESUMO

Introducio: Atualmente a defini¢do de qualidade de vida mais
utilizada ¢ a descrita pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS)
em 1998, que relaciona o termo com a “percep¢do do individuo
de sua posicdo na vida no contexto cultural e sistema de valores
em que vivem e sobre os seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacdes”. Ja o cuidador, é todo aquele que se responsabiliza
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pelo ato de cuidar de um individuo suprindo suas necessidades.
Objetivo: avaliar a qualidade de vida dos cuidadores de criancas
de 0 a 12 anos atendidas na Clinica de Terapia Ocupacional da
Universidade do Sagrado Coragdo. Métodos: tratou-se de uma
pesquisa descritiva-exploratoria com carater quantitativo que
utilizou para a coleta de dados um questionario sociodemografico
construido pela autora e o Questionario de Qualidade de Vida — SF
— 36. Resultados: Observou-se prevaléncia de cuidadores do sexo
feminino entre 31 a 40 anos e criangas do sexo masculino entre 7
a 9 anos, sem hipotese diagnostica definida. Além disso, observou-
se que a soma dos resultados de todos os cuidadores na avaliagdo
por meio do Questionario de Qualidade de Vida — SF 36 atingiu
escores acima de 50, podendo considerar como “muito boa”, com
destaque para o dominio Capacidade Funcional com o melhor escore
e Vitalidade com o pior. Conclusido: Apesar disso, nenhum escore
atingiu 100, deixando transparecer que mesmo o resultado tendo sido
significativo, existem intercorréncias que afetam de alguma maneira
a qualidade de vida desses cuidadores.

Palavras-chave: Terapia Ocupacional. Qualidade de vida.
Cuidadores.

ABSTRACT

Introduction: Currently the adopted definition of quality is that
provided by the World Health Organization (WHO) in 1998 that
express it as “the individual's perception to its life position in the
cultural content and value system in which they live and on their
goals, expectations, standards and concerns. In its turn, the definition
of caregiver means every one that is liable for the act of taking care
of an individual attending to your needs. Objectives: to evaluate the
quality of life of caregivers of children 0 to 12 met in the Clinic of
Occupational Therapy the University Sagrado Corag¢do. Methods:
This was a descriptive-exploratory quantitative study using for data
collection a sociodemographic questionnaire constructed by the
author and the Questionnaire of Quality of Life - SF 36. Results:
it was observed a prevalence of female caregivers between 31 to
40 years and male children between 7 to 9 years without a defined
diagnostic hypothesis. In addition, it was observed that the sum
of the results of all the caregivers in the assessment through the
Questionnaire of Quality of life - SF 36 has reached scores above
50 what can be considered “very good”, with the featured pair to
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domain Functional Capacity with the best score, and Vitality with
the worst. Conclusion: Despite some good findings, no score has
reached 100, revealing that , despite the significant results, there are
still aspects that may affect the quality of life these caregivers.

Keywords: Occupational therapy. Quality of life. Caregivers.

INTRODUCAO

Ha tempos vem se buscando uma definicdo especifica para o
termo qualidade de vida. Existem indicios de que o termo surgiu
pela primeira vez na literatura médica na década de 30, por meio de
estudos com objetivo de definir o termo e criar métodos de avaliagdo
para o mesmo. (SEIDL; ZANNON, 2004).

Fleck et al. (1999) relatam que a expressdo qualidade de vida
foi utilizada pela primeira vez no ano de 1964, pelo presidente dos
Estados Unidos, Lyndon Johnson, ao declarar que objetivos nao
podem ser mensurados por meio do balango dos bancos, mas por
meio da qualidade de vida que oferecem as pessoas.

Estudo refere que podem existir quatro tipos de classificag¢ao
para o termo qualidade de vida, como sendo: defini¢oes globais,
definicoes por componentes, defini¢oes focalizadas em um ou
mais componentes e definicoes combinadas. (FARQUHAR, 1995;
PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

As defini¢oes globais que se referem ao termo da qualidade de
vida se destacaram no campo cientifico nas décadas de 60 e 70 devido
ao fato de utilizarem conceitos gerais que transmitiam ideias de
satisfacdo ou insatisfacdo e de felicidade ou descontentamento, sendo
assim o conceito se torna individual e abstrato. (FARQUHAR,1995;
PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

As definigoes por componentes, muito utilizadas na area da satde
pelo fato de realizar uma divisdo no conceito qualidade de vida,
abrangem questdes objetivas, como o estado de satde e subjetivas,
como a interpretacdo pessoal sobre a satisfagdo com a vida.
(FARQUHAR, 1995; PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

As defini¢oes focalizadas sdo caracterizadas por aspectos
especificos de patologias que podem interferir na qualidade de vida.
(FARQUHAR, 1995; PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

E por fim as definicoes combinadas, sendo aquelas que
ndo se encaixam em nenhum tipo de abordagem especifica da
qualidade de vida. (FARQUHAR, 1995; PEREIRA; TEIXEIRA;
SANTOS, 2012).
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A defini¢ao de qualidade de vida mais utilizada ¢ a elaborada pela
Organizagdo Mundial da Saude e citada no Glossario de Promocgao
da Saude de Genebra (1998, p. 28), como: “a percepcao do individuo
de sua posi¢do na vida no contexto cultural e sistema de valores
em que vivem e sobre 0s seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupagdes.” Este ¢ um conceito amplo e complexo que engloba
a saude fisica, estado psicoldgico, nivel de independéncia, relagdes
sociais, crencas pessoais e relacdo com as principais caracteristicas
do meio ambiente.

Essa definicdo explicita o fato de que qualidade de vida ¢ um termo
referente ndo so6 a saude como bem-estar fisico, mental, emocional
e funcional, mas também a outros elementos, tais como familia,
amigos, trabalho e diversas outras situa¢des do cotidiano, contanto
que se leve em consideracdo a percep¢ao pessoal do individuo sobre
si mesmo. (GILL; FEISNTEIN, 1994; PEREIRA; TEIXEIRA;
SANTOS, 2012).

Na satde pode-se definir a qualidade de vida em dois aspectos:
um conceito global da qualidade de vida e outro relacionado a satde
e podem associar-se a enfermidade ou intervengdes em saude.
(SEIDL; ZANNON, 2004).

CUIDADOR E QUALIDADE DE VIDA

Diversos autores buscam em seus estudos uma defini¢cdo clara
para o termo cuidador, utilizando o seu ponto de vista ou resultados
de suas pesquisas, o que torna a defini¢do subjetiva. (ALTAFIM,;
TOYODA; GARROS, 2015).

Leitdo e Almeida (2000) referem que cuidador ¢ aquele que
assume a responsabilidade de cuidar, dar suporte ou assistir alguma
necessidade da pessoa cuidada, visando a melhoria de sua saude.

Assim sendo, o cuidador pode ser um membro da familia ou
um integrante da equipe da saude. O primeiro pode ser intitulado
por delegacdo familiar ou por necessidade de emprego, assumindo
as responsabilidades do cuidado e renunciando a outros afazeres
ou interesses, ja o segundo vende seu trabalho ao cuidar do outro.
(CARVALHO, 2003; ALTAFIM; TOYODA; GARROS, 2015).

Ha também outras duas divisdes de nomenclaturas quando se
trata do termo cuidador, sdo os cuidadores formais e cuidadores
informais. O cuidador formal se trata do individuo que ¢ contratado
pelo proprio paciente e/ou familiares e que ¢ remunerado para exercer
determinadas atividades de cuidado, podendo ter uma especializagao
para realizar tal trabalho, j& os cuidadores informais sdo pessoas
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da propria familia, amigos, vizinhos ou voluntarios que assumem a
responsabilidade do cuidado com o individuo necessitado do auxilio,
sendo que estes geralmente ndo possuem especializagdo ou preparo e
nao recebem remuneracao. (DUARTE, 1997, STONE; CAFFERATA;
SANGL, 1987, ALTAFIM; TOYODA; GARROS, 2015).

Os cuidadores podem ainda ser divididos em cuidador primario
ou principal e cuidador secundario. O cuidador primario € a
principal pessoa envolvida nos cuidados diarios e na assisténcia de
um individuo e o cuidador secundario ¢ aquele que também fornece
cuidados e atengdo ao individuo, porém ndo tdo intimamente, mas
promovendo auxilio em atividades complementares. (MEDEIROS;
FERRAZ; QUARESMA, 1998; STONE; CAFFERATA; SANGL,
1987; ALTAFIM; TOYODA; GARROS, 2015).

Pesquisa aponta que quanto maior o tempo dedicado ao cuidado,
pior serd a qualidade de vida do cuidador, em controvérsia outros
autores pontuam a capacidade de alguns cuidadores em se adaptarem
e descobrirem novas habilidades para lidar com a situacdo ao
passar do tempo. Essas duas formas de respostas do cuidador sdo
definidas como teoria do desgaste e teoria da adaptacdo. (PAZIN;
MARTINS, 2007).

Azevedo e Santos (2006) destacam o fato de que os cuidadores
podem vivenciar um misto de sentimentos, por terem que enfrentar
situacdes e tarefas nunca desempenhadas anteriormente e que
exigem recursos fisicos, psiquicos, intelectuais, sociais e financeiros,
que em algumas vezes nem mesmo possuem. Ha também momentos
que levam a sentimentos contraditorios, como amor e 6dio, alegria e
sofrimento, euforia e depressao, aceitagdo e rejei¢ao.

Nem sempre a atividade de cuidar se torna prazerosa e com
poucas dificuldades fisicas e emocionais, portanto esses fatores
podem levar o individuo a um quadro de estresse. (NERI, 2003;
OLIVEIRA, ef al., 2008).

Quando um membro da familia demanda de cuidados especificos,
pode ser uma situagdo que refletird nos aspectos emocionais, fisicos
e ambientais, ou seja, na qualidade de vida das demais pessoas
envolvidas em seu cotidiano, principalmente na do principal
responsavel por ele. (ZERBETO; CHUN, 2013).

Quando o individuo que demanda de cuidados a uma crianga,
¢ importante se atentar ao fato de que alteragdes na noc¢do de
qualidade de vida de seu cuidador, principalmente nos componentes
relacionados ao isolamento social e questdes emocionais, podem
afetar também o ambiente das criangas por eles assistidas, com
consequéncias na participacdo social e no funcionamento das
mesmas em seus ambientes. (PAZIN; MARTINS, 2007).
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Se a crianca em questdo apresentar alteragdes em seu
desenvolvimento, no que diz respeito aos aspectos motores,
cognitivos, sensoriais, emocionais ou sociais que afetem sua rotina
e seu desempenho em atividades de vida diaria, sdo demandas que
podem ser orientadas e acompanhadas por um terapeuta ocupacional,
esse profissional pode atuar junto ao individuo com alguma alteracao
em seu desempenho ocupacional, sendo capaz de selecionar atividades
ou criar modificagdes que promovam uma melhora na aquisi¢do de
comportamentos desejados. (DE VITTA, 2001).

A investigagdo sobre aspectos de qualidade de vida de cuidadores
de criangas € recente, visto que, na década de 80 estudiosos voltaram
- se para pesquisas relacionadas ao papel social dos cuidadores e
os impactos das doencas e das atividades de cuidado voltadas as
criancas, bem como estratégias de enfrentamento utilizadas por eles.
(MATSUKURA et al., 2007).

Diante desses fatos, fica explicita a necessidade de que os
cuidadores, além de promover o cuidado, também precisam ser
cuidados e vistos como sujeitos € ndo somente como responsaveis
pelas criangas com alteragdes em algum aspecto do desenvolvimento.
(ZERBETO; CHUN, 2013).

A vista disso, o objetivo do trabalho em questio foi avaliar a
qualidade de vida dos cuidadores de criangas de 0 a 12 anos atendidas
na Clinica de Terapia Ocupacional da Universidade do Sagrado
Coragao, em Bauru — SP.

MATERIAL E METODO

O trabalho trata-se de uma pesquisa descritiva - exploratoria
com carater quantitativo. Uma pesquisa descritiva demonstra
caracteristicas de determinada populacdo ou um fendomeno e
estabelece correlagdes entre variaveis e define sua natureza. A
pesquisa descritiva em conjunto com a pesquisa exploratdria ¢ a
mais citada por autores em seus trabalhos. (VERGARA, 2000;
FERNANDES; GOMES, 2003).

A pesquisa exploratdria visa proporcionar maior familiaridade com
um determinado problema, tornando-o mais conciso ou construindo
hipoteses, tendo como objetivo principal o aprimoramento de ideias ou
a descoberta de intuicdes. (GIL, 1991; FERNANDES; GOMES, 2003).

Entende-se por pesquisa de carater quantitativo, aquela que se
baseia em métodos l6gico-dedutivos, que busca explicar relagdes de
causa/efeito e utiliza analises estatisticas, realizando uma sele¢ao de
amostras e a frequéncia de contato entre o pesquisador e o objeto de
estudo. (BERTO; NAKANO, 2000).
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O campo de estudo se deu no espaco da Clinica de Terapia
Ocupacional, localizada na Universidade do Sagrado Coracdo, na
Rua Irma Arminda, 10-50, Jardim Brasil, em Bauru-SP, sendo o
telefone da universidade: (14) 2107-7000 e o da clinica de Terapia
Ocupacional: (14) 2107-7391.

A clinica fornece atendimentos gratuitos a individuos de todas as
faixas etarias que possuem alguma demanda fisica, psicologica, de
aprendizagem, emocional ou social.

Os critérios de inclusdo para esta pesquisa foram: cuidadores
de criangas de 0 a 12 anos que sdo atendidas na clinica de Terapia
Ocupacional da Universidade do Sagrado Coracdo em Bauru -
SP, que aceitarem participar da pesquisa assinando o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, contendo informagdes acerca
do projeto e da disponibilidade em transmitir informagdes pessoais.

Os participantes desta pesquisa foram selecionados por meio
de uma amostra por conveniéncia, constituida por cuidadores
de pacientes atendidos por alunos estagiarios do Ultimo ano
do curso de Terapia Ocupacional, como competéncia dos
estagios que contemplam as areas de desenvolvimento infantil e
aprendizagem escolar.

Os critérios de exclusdo para esta pesquisa foram: cuidadores
de pacientes com mais de 12 anos atendidos na Clinica de Terapia
Ocupacional e cuidadores de criangas de 0 a 12 anos ou mais que sdo
atendidas pelos estagidrios fora do ambiente da clinica de Terapia
Ocupacional da Universidade do Sagrado Coragao.

Para esse estudo foram avaliados 29 cuidadores de criangas de 0 a
12 anos atendidos na clinica de Terapia ocupacional da Universidade
do Sagrado Coracdo, USC - Bauru. O periodo de aplicagdo dos
questionarios se deu nos meses de setembro e outubro de 2017.

Os procedimentos de coleta e analise de dados se deram por meio de
um questionario sociodemografico, construido pela autora, contendo
13 perguntas compostas por itens de identificagdo do cuidador e da
crianga: idade do cuidador e da crianca e hipdtese diagndstica da
crian¢a, informagdes acerca da rotina diaria de cuidados prestados:
total de horas responsavel pelo cuidado da crianga, principais
dificuldades no cuidado, qualidade do sono e disponibilidade para
atividades de lazer e o nivel de independéncia da crianga: principais
demandas da crianca.

Além disso, foi aplicado o Questionario de Qualidade de Vida
SF-36 (Medical Outcomes Study 36 — Item Short - Form Health
Survey), que ¢ um instrumento genérico de avaliacdo de qualidade
de vida. O questionario ¢ multidimensional e composto por 36 itens,
distribuidos em 8 dominios, sendo eles: capacidade funcional,
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aspectos fisicos, dor, estado geral da saude, vitalidade, aspectos
sociais, aspectos emocionais e saude mental. A andlise foi realizada
de acordo com calculo dos escores do questionario de qualidade de
vida, utilizando-se a raw scale, assim chamada porque o valor final
ndo apresenta nenhuma unidade de medida, variando de 0 a 100,
tendo zero como o resultado de pior estado de saude e 100 o melhor.
(CICONELLI et al., 1999).

Ambos os questionarios e o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido foram entregues e preenchidos pelos cuidadores no
periodo de espera da terapia das criangas na Clinica de Terapia
Ocupacional.

Quanto aos procedimentos éticos, o projeto de pesquisa
foi submetido a avaliagio do Comité de Ftica em Pesquisa da
Universidade do Sagrado Coragao, sob o nimero do parecer 2.234.119
e CAAE 68140517.0.0000.5502 (Anexo 1). A pesquisa foi realizada
apOs aprovacao.

Os resultados foram registrados em planilhas do programa
computacional Excel (Microsoft® Word) e apresentados em tabelas e
grafico, por meio da frequéncia absoluta (n), frequéncia relativa (%),
e soma dos escores.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Atualmente a Clinica de Terapia Ocupacional da Universidade
do Sagrado Coragdo fornece atendimentos semanais e gratuitos a
33 criangas, sendo que dentre essas, 17 sdo participantes do Estagio
Supervisionado em Terapia Ocupacional Aplicadaao Desenvolvimento
Infantil e 16 sdo participantes do Estagio Supervisionado em Terapia
Ocupacional Aplicada ao Cotidiano Escolar. Desse total, cuidadores
de 3 criangas nao se encaixaram nos critérios de inclusao, devido ao
fato das criangas terem mais de 12 anos.

Foram entrevistados 29 cuidadores de 27 criancas atendidas
na Clinica de Terapia Ocupacional da Universidade do Sagrado
Coracao, sendo estes cuidadores informais, primarios e secundarios.

As informagdes mais prevalentes quanto aos dados
sociodemograficos dos cuidadores foram: sexo feminino (82,76%) e
faixa etéaria de 31 a 40 anos (41,38%). Quanto ao grau de parentesco
com a criancga, 89,66% sdo pai/mae.

O estudo demonstrou que a maioria dos cuidadores se trata de
mulheres (82,76%), sendo grande parte delas maes, pois acabam por
interagir por muito mais tempo nesse processo.
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Braccialli et al. (2012) apontam que independente da faixa etaria
do individuo cuidado ou de seu tipo de patologia, geralmente ¢ a
mulher que assume a fun¢do de cuidadora principal, o que também
foi demonstrado nesse estudo.

Na literatura, frequentemente os dados também apontam a mae
como principal cuidadora, visto que ela ¢ quem geralmente passa
mais tempo com a crianga, possuindo a responsabilidade de viabilizar
os tratamentos necessarios. (MATSUKURA et al., 2007).

Ainda em comparacdo ao estudo de Braccialli ef al. (2012), a
grande parcela de maes cuidadoras pode ser justificada pelo fator
cultural do pais, suposicao essa referida também por Padilha et al.
(2017) associando além do fator cultural, fatores historicos e sociais
que atribuem a mulher a funcao de cuidadora da familia e do lar.
Além disso, ¢ culturalmente esperado que o cargo de cuidador seja de
familiares proximos, devido a questdes como residir com ou proéximo,
afetividade e reciprocidade. Essa comparacao estd de acordo com o
estudo em questdo, que apresenta a mae como participante ativa do
processo de desenvolvimento do seu filho.

A porcentagem de homens atuando como cuidadores neste
trabalho foi de 17,24%, o que comparado ao nimero de mulheres
foi um numero pequeno, assim como na pesquisa de Anjos, Boery
e Pereira (2014), em que a porcentagem de homens foi de 15,5%,
indicando que apesar de serem minoria, estes também contribuem
como cuidador principal.

Quanto a faixa etaria dos cuidadores entrevistados, houve variacao
de 23 a 73 anos de idade, sendo a faixa etaria de maior prevaléncia
de 31 a 40 anos (41,38%) o que corrobora com o estudo de Braccialli
et al. (2012), no qual a faixa etaria média foi de 39,5 anos de idade,
sendo o cuidador mais novo de 17 anos e o mais velho 71 anos.

Costa et al. (2015) ressaltam que quanto mais novo for o
cuidador, mais ha possibilidades de impactos na sua qualidade de
vida, devido ao fato de deixarem a vida profissional e social para
exercerem o cuidado.

Asinformagdes mais prevalentes sobre os dados sociodemograficos
das criangas foram: sexo masculino (70,37%), faixa etaria de 7 a 9
anos (48,15%), sem hipdtese diagnostica definida (44,44%), porém
das hipdteses diagnosticas citadas, ha trés casos de autismo, dois
de paralisia cerebral, um caso de atraso no desenvolvimento motor,
um caso déficit de atencao, um de deficiéncia auditiva, um de déficit
intelectual, um de esclerose tuberosa, um de hemiplegia, um de
Sindrome de West, um de Sindrome de Down, um de transtorno de
déficit de atencao com hiperatividade e um de tumor pineal.
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Quanto a identificac¢do e hipdtese diagnostica das criangas, nota-
se prevaléncia de meninos entre 7 a 9 anos e sem hipotese diagnostica
definida, o que vem em contra partida ao trabalho de Oliveira e
Poletto (2015), que utilizando 19 artigos em sua revisao bibliografica
sobre vivéncias emocionais de maes e filhos com deficiéncia,
apontou prevaléncia de casos de deficiéncia intelectual, sendo seis,
cinco de deficiéncia visual, quatro sobre deficiéncia auditiva, dois
de deficiéncia fisica e somente um de deficiéncia ndo especificada
e deficiéncia multipla. Nesse estudo observou-se que o maior
indice estd relacionado aos atendimentos realizados sem hipotese
diagnostica definida e a segunda maior incidéncia esta relacionada
com o autismo em 10,35%. Entende-se que as intervencdes variam
em proporcionar o tratamento visando as necessidades e demandas
aparentes de cada caso atendido, possibilitando a independéncia das
atividades do dia a dia.

Sobre os aspectos relacionados as atividades do cuidador nos
cuidados com a crianga, houve prevaléncia no item sobre cuidado
integral (31,04%) como a atividade que a crianga exige maior cuidado.
Dos 29 cuidadores, 20 (68,96%) relataram nao ter dificuldade em
cuidar; dos 9 que citaram alguma dificuldade, 3 se referiram ao
comportamento (10,35%), 2 a comunicacao (6,89%) e 1 em cada 1 dos
outros aspectos: alimentacdo, energia, impaciéncia e por pra dormir.

A pesquisa aponta que a maioria (41,38%) atua na fungdo de 4 a 6
anos e que a mesma porcentagem realiza essa atividade 12 horas ou
mais diariamente. Caracteristicas semelhantes foram encontradas na
pesquisa de Garrido e Menezes (2004) com cuidadores de idosos, na
qual 51,7% relataram cuidar por mais de 8 horas diariamente, bem
como no trabalho de Murphy ef al. (2007), no qual os cuidadores de
criangas relatam passar até 14,7 horas por dia dedicadas a crianca
com deficiéncia.

Dentre os cuidadores, 68,96% relatam nao ter dificuldade no
cuidado com a crianga, ao contrario de dados obtidos na pesquisa de
Mascarenhas, Barros e Carvalho (2006), em que de 12 cuidadores,
todos relatam dificuldades financeiras, 11 relatam falta de trabalho e
de lazer, 6 relatam dificuldade com a higiene, 4 com a mobilidade, 3
com a alimentagdo, 2 com transferéncias e 1 com vestuario.

No que refere as condi¢des de sono e lazer do cuidador, 75,86%
responderam que dormem bem, sendo que 62,07% relataram que
tém de 6 a 8 horas de sono por dia. Quanto ao lazer, a resposta mais
frequente foi ndo realiza (31,04%).

No que se referem a atividades de lazer dos cuidadores, o
estudo avaliou que 31,04% nao realizam nenhuma atividade de
lazer, por passarem a maior parte do tempo dedicado as criangas.
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Comparando a pesquisa de Altafim, Toyoda e Garros (2015), foi
possivel identificar por meio de entrevistas com cuidadores atuantes
ha em média cinco anos, que os mesmos passam grande parte do
dia prestando cuidados as criangas e que a maioria deles ndo realiza
atividades de lazer, sendo observado como caracteristica marcante
dos cuidadores, que de fato acabam dedicando sua maior parte do
tempo aos cuidados da crianga.

Achados semelhantes sdo citados na pesquisa de Mascarenhas,
Barros e Carvalho. (2006), em que 50% dos cuidadores relatam nao
realizar atividades de lazer.

Quanto ao Instrumento de Qualidade de vida, propriamente dito,
utilizado para a avaliagdo dos cuidadores, foi o Questiondrio de
Qualidade de Vida SF-36, este ¢ composto por 36 itens subdivididos
em 8 dominios: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado
geral da saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e
saude mental.

O Dominio Capacidade Funcional, ¢ composto pela questio 3
do questionario, sendo as perguntas: a) Atividades Rigorosas, que
exigem muito esforgo, tais como correr, levantar objetos pesados,
participar em esportes arduos, b) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador de po, jogar bola, varrer a
casa, c) Levantar ou carregar mantimentos, d) Subir varios lances
de escada, e) Subir um lance de escada, f) Curvar-se, ajoelhar-
se ou dobrar-se, g) Andar mais de 1 quilometro, h) Andar varios
quarteiroes, i) Andar um quarteirdo e j) Tomar banho ou vestir-se
e as alternativas de resposta: “Sim, dificulta muito”, “Sim, dificulta
um pouco” e “Nao, ndo dificulta de modo algum”. Observou-
se prevaléncia de respostas na alternativa “Ndo, ndo dificulta de
modo algum” em 9 das 10 perguntas, sendo que dentre essas, a que
apresentou maior porcentagem foi a relacionada ao banho e vestir-se,
com 96,55% e apenas na pergunta sobre atividades rigorosas e que
exigem muito esforco houve prevaléncia de resultados na alternativa
“Sim, dificulta um pouco”, com 51,72%.

Nota-se que esse dominio apresenta os melhores escores em
comparagdo aos outros 7, porém nao foi encontrado na literatura
dados especifico sobre as perguntas, apenas artigos em que esse
dominio também se destaca, como os estudos de Ferreira et al. (2014).

O Dominio Limitagdo por Aspectos Fisicos é composto pela
questdo 4 do questionario, que corresponde as perguntas: a) Vocé
diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu trabalho ou a
outras atividades?, b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria?,
¢) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras atividades e
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p.
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ex. necessitou de um esforco extra), podendo ser respondidas com
Sim ou Nao. A maioria dos cuidadores relata ndo sofrerem alteragdes
em suas rotinas devido a aspectos fisicos, sendo a pergunta que
teve maior porcentagem de respostas “Ndo” a relacionada com
a diminui¢do de tempo dedicado ao trabalho e outras atividades,
contudo, vale ressaltar que ao responder, os cuidadores foram
orientados a refletirem sobre suas tltimas 4 semanas.

Diante disso, pode se observar que a maioria dos cuidadores
ndo se encontra limitada na realizacdo de suas atividades devido a
aspectos fisicos, contudo ndo foram encontrados dados semelhantes
na literatura.

O Dominio Dor ¢ composto pelas questdes 7 e 8 do questionario.
A questio 7 corresponde a pergunta: Quanta dor no corpo vocé teve
durante as ultimas 4 semanas? e pode ser respondida com: Nenhuma,
Muito leve, Leve, Moderada, Grave ou Muito Grave ¢ a questiao 8
corresponde a pergunta: Durante as ultimas 4 semanas, quanto a
dor interferiu com seu trabalho normal (incluindo o trabalho dentro
de casa)?, que pode ser respondida com: De maneira alguma, um
pouco, moderadamente, bastante e extremamente.

Nesta pesquisa, nota-se que o dominio dor ndo foi de grande
relevancia na interferéncia da qualidade de vida dos cuidadores,
visto que poucos apresentam nivel de dor grave (14%) e que intervém
bastante no trabalho normal e em casa (10%), ao contrario da
pesquisa de Mascarenhas, Barros e Carvalho (2006), em que 63,6%
dos cuidadores referem sinais de sobrecarga, como a dor.

O Dominio Estado Geral da Saude é composto pelas questdes
1 e 11 do questiondrio. A questio 1 ¢ composta pela pergunta: Em
geral vocé diria que sua saude ¢, que pode ser respondida com:
Excelente, Muito boa, Boa, Ruim ou Muito Ruim ¢ a questiao 11 ¢
composta pelas afirmagdes: a) Eu costumo obedecer um pouco mais
facilmente que as outras pessoas;, b) Eu sou tdo saudavel quanto
qualquer pessoa que eu conhego, ¢) Eu acho que a minha saude vai
piorar e d) Minha saude é excelente, que podem ser relacionadas
com: Definitivamente verdadeiro, A maioria da vezes verdadeiro,
Ndo sei, A maioria da vezes falso e Definitivamente falso.

Sobre a questdo 1 foi possivel constatar que 41,38% dos
cuidadores classificam sua saidde como muito boa, seguido por
31,03% dos cuidadores que consideram como boa. Nenhum dos
entrevistados classificou sua satde como muito ruim, mas 13,79%
deles classificaram como ruim e sobre a questdo 11 observa-se que
41,38% dos cuidadores relatam que na maioria das vezes obedecem
mais facilmente que outras pessoas, 31,03% dizem ndo saber se sdo
tdo sauddveis quanto qualquer outra pessoa que conhega, 51,72%
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acreditam definitivamente que sua satide ndo vai piorar e 34,48%
dizem ser definitivamente verdadeiro que a sua saude ¢ excelente.
Somente 1 dos cuidadores (3,45%) relata ser definitivamente
verdadeiro que a sua satde vai piorar € a mesma porcentagem relata
ser definitivamente falso que a sua satde ¢ excelente.

Nesse dominio, apenas 12 dos cuidadores (41,38%) referem ter
uma saude muito boa, ou seja, ¢ um numero reduzido comparado
ao total de 29 entrevistados e 13,79% relatam ter uma satde ruim, o
que corrobora com a pesquisa de Mascarenhas, Barros e Carvalho
(2006), na qual 50% dos cuidadores realizavam algum tratamento
de satude especifico, o que deixa transparecer que esses possuiam
alteracdes em aspectos relacionados a sua saude.

Dados semelhantes foram encontrados na pesquisa de Gongalves
et al. (2006) em que de 115 entrevistados, apenas 33,9% referem ter
uma boa saude e 4,3% referem ter uma satde ruim.

Mendes, Miranda e Borges (2010) em sua pesquisa sobre a satide
do cuidador de idosos relacionam os problemas de saude do cuidador
ao fato de o mesmo negligenciar se cuidar por ter que passar grande
parte do tempo se dedicando a um préximo.

O Dominio Vitalidade corresponde as perguntas a, g e i da
questio 9 do questionario, sendo elas: a) Quanto tempo vocé tem se
sentindo cheio de vigor, de vontade, de for¢a?, e) Quanto tempo vocé
tem se sentido com muita energia?, g) Quanto tempo vocé tem se
sentido esgotado? e i) Quanto tempo vocé tem se sentido cansado?,
que podem ser respondidos com: Todo Tempo, A maior parte
do tempo, Uma boa parte do tempo, Alguma parte do tempo, Uma
pequena parte do tempo ou Nunca.

Os maiores resultados obtidos foram que 41,38% relatam nunca
se sentirem esgotados, 34,48% relatam que a maior parte do tempo
se sentem cheios de vigor, vontade e forca, 27,59% se sentem com
muita energia todo tempo e 24,14% se sentem uma pequena parte do
tempo cansados.

Nesse dominio nota-se que a atividade de cuidar gera resultados
variados quanto a aspectos relacionados a vitalidade. Sobre o
cansago, 24,14% dos cuidadores referem se sentir uma pequena parte
do tempo cansados, o que ndo ocorre no estudo de Gongalves et al.
(2006), no qual 33,6% relatam estar sempre cansados.

O Dominio Aspectos Sociais € composto pelas questdes 6 e 10 do
questionario. Sendo a questao 6 formada pela pergunta: Durante as
ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em
relagdo a familia, amigos ou em grupo?, que pode ser respondida
com: De forma nenhuma, Ligeiramente, Moderadamente, Bastante
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e Extremamente e a questao 10 ¢ formada pela pergunta: Durante
as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica ou
problemas emocionais interferiram com as suas atividades sociais
(como visitar amigos, parentes, etc)?, que pode ser respondida com:
Todo Tempo, A maior parte do tempo, Alguma parte do tempo, Uma
pequena parte do tempo € Nenhuma parte do tempo.

Na questdo 6 foi possivel notar que 51,72% dos cuidadores
relatam que durante as ultimas 4 semanas, tanto a satde fisica
quanto problemas emocionais, ndo interferiram de forma nenhuma
nas suas atividades sociais normais. Observa-se que nenhum
cuidador referiu interferéncia extrema. Na questdo 10 verificou-
se que 27,59% dos entrevistados referem que durante as ultimas 4
semanas a saude fisica ou problemas emocionais nao interferiram
nenhuma parte do tempo em suas atividades sociais, porém, 13,79%
relatam ter interferido todo tempo.

Entende-se que os cuidadores buscam continuar a realizar
rotineiramente as suas atividades, porém em algumas vezes se sentem
limitados por aspectos emocionais ou fisicos. Mascarenhas, Barros
e Carvalho (2006) ressaltam que o cuidador, mesmo em periodo de
descanso tende a se manter alerta, pois a qualquer momento a crianga
pode necessitar de auxilio e isso pode gerar diminuicao de atividades
que gostariam de realizar.

O Dominio Limitagdo por Aspectos Emocionais ¢ composto pelos
itens da questio 5 do questionario e também esté relacionado com
as ultimas 4 semanas do cuidador. As perguntas correspondentes
sdo: a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu
trabalho ou a outras atividades?, b) Realizou menos tarefas do que
vocé gostaria? e ¢) Ndo realizou ou fez qualquer das atividades
com tanto cuidado como geralmente faz?, que pode ser respondida
com sim ou ndo.

Constatou-se que as respostas mais prevalentes foram que 75,86%
referem nao ter sofrido altera¢des no cuidado na realizagao das suas
atividades, 62,07% nao diminuiram a quantidade de tempo que se
dedicavam ao trabalho e demais atividades e 58,62% referem néo
ter realizado menos tarefas do que gostariam, contudo, vale ressaltar
que 41,38% dos cuidadores relatam ter realizado menor nimero de
tarefas do que gostariam.

Sendo assim, nota-se que a maioria dos cuidadores ndo se
encontra limitada na realizacdo de suas atividades devido a
aspectos emocionais, 0 que vem em contra partida a pesquisa
de Mascarenhas, Barros e Carvalho (2006) que refere que dos
cuidadores entrevistados nenhum relatou exercer atividade
remunerada e apenas 13,6% referiram ter abandonado o emprego
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para assumir os cuidados do familiar, o restante (86,4%), mesmo
nao relatando abando do emprego para tornarem-se cuidadores, ndo
exerciam atividade profissional remunerada.

O Dominio Saude Mental é composto pelas perguntas b, ¢, d, £

e h da questdo 9 do questionario, sendo as perguntas: b) Quanto
tempo vocé tem se sentido uma pessoa muito nervosa?, ¢) Quanto
tempo vocé tem se sentido tdo deprimido que nada pode anima-
lo?, d) Quanto tempo vocé tem se sentido calmo ou tranquilo?,
f) Quanto tempo vocé tem se sentido desanimado ou abatido? e h)
Quanto tempo vocé tem se sentido uma pessoa feliz?, que podem
ser respondidas com: Todo Tempo, A maior parte do tempo, Uma
boa parte do tempo, Alguma parte do tempo, Uma pequena parte do
tempo ou Nunca.

Notou-se prevaléncia de respostas em 34,48% sobre se sentir uma
pessoa nervosa uma pequena parte do tempo, 58,62% em nunca se
sentir deprimido que nada pode animar, 24,14% em se sentir calmo
ou tranquilo o tempo todo, 48,28% em nunca se sentir desanimado
ou abatido e 31,03% em se sentir uma pessoa feliz o tempo todo.
Vale ressaltar que 10,34% dos cuidadores referem nunca se sentirem
felizes, 13,79% nunca se sentirem calmos ou tranquilos, 6,90%
se sentirem uma pessoa muito nervosa todo tempo e a mesma
porcentagem refere se sentir deprimida ou desanimada.

Mascarenhas, Barros e Carvalho (2006) relacionam a questao da
sobrecarga dos cuidados com interferéncia nos seus sentimentos, o
que afeta a qualidade de vida e torna as tarefas do cuidado mais
pesadas. Em comparagdo ao estudo em questdo, nota-se que nos
aspectos de saude mental, a maioria dos cuidadores ndo se encontra
nervosos, deprimidos ou desanimados, mas também existem aqueles
que se encontram, pois esses sentimentos sdo reflexos dos impactos
gerados pelo cuidado continuo.

O resultado total de cada dominio do Questionario de Qualidade
de Vida SF-36 esté apresentado na Figura 1. Nos célculos dos escores
de todos os cuidadores o melhor resultado foi para o componente
“Capacidade funcional” (82,5), seguido de “Limitacdo por aspectos
fisicos” (74,1). Os piores escores foram para “Vitalidade” (57,8) e
“Estado geral da saude” (58,3). Observou-se que os “Aspectos
sociais” (68,5), “Saude mental” (67,4), “Dor” (68,2), “Limitagdo por
aspectos emocionais” (66,7) tiveram valores muito proximos.

Ressalta-se que no Dominio Capacidade funcional, 1 cuidador
ndo respondeu as questdes e no dominio Limitagdes por aspectos
fisicos 2 cuidadores ndo responderam as questdes correspondentes.
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Figura 1 - Questionario de Qualidade de Vida SF-36- Escore total das respostas

Fonte: elaborado pelos autores

Em relacdo a qualidade de vida dos cuidadores, este trabalho
apontou escores acima de 50 para os oito dominios avaliados
no Questionario de Qualidade de Vida SF-36, sendo o dominio
Capacidade Funcional o que obteve score mais elevado (82,5) e o
dominio Vitalidade o menor (57,8), bem como em dados obtido na
pesquisa de Ferreira et al. (2014), sobre qualidade de vida de criangas
com deficiéncia na escola, na qual a média dos melhores resultados
foi associada a Capacidade Funcional (84,34), e os piores resultados
ao Estado Geral da Saude (62,82) e Vitalidade (66,53).

Visto que os escores variam de 0 a 100, tais resultados apontam
que os cuidadores percebem sua qualidade de vida como “muito
boa”, o que corrobora com informagdes obtidas na pesquisa de
Braccialli et al. (2012), na qual a coleta de dados realizada por meio
do questionario WHOQOL - bref apontou que 49 dos 90 participantes
relatam ter um bom estado de saude.

Dados semelhantes foram encontrados na pesquisa de Padilha
et al. (2017), na qual, os resultados sobre a interpretacdo dos
cuidadores acerca de sua qualidade de vida e sobrecarga foram bons.
Os elevados resultados podem ser justificados pelo fato de que todos
os cuidadores entrevistados sdo integrantes da familia das criancas
e provavelmente preferem ndo assumir a responsabilidade de cuidar
como algo que sobrecarregue ou interfira negativamente em suas
vidas, mas sim como algo gratificante. Outra justificativa pode ainda
ser o receio ou constrangimento em responder os questionarios.

Ainda em concordancia, Anjos, Boery e Pereira (2014) apontam
que a responsabilidade de cuidar, mesmo que seja desgastante, €
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capaz de despertar sentimentos positivos e sensacdo confortadora,
como dignifica¢do e dever cumprido.

Porém, na soma dos scores de todos os cuidadores, verificou-se
que nenhum deles atingiu o valor maximo de 100, podendo constatar
que existem alguns aspectos que interferem, mesmo que pouco, na
interpretagdo de qualidade de vida de cada cuidador.

CONCLUSAO

O presente estudo buscou avaliar a qualidade de vida de
cuidadores de criancas de 0 a 12 anos atendidas na Clinica de Terapia
Ocupacional, por meio do Questionario de Qualidade de Vida SF-36.

Nesse aspecto observou-se que mesmo com a grande quantidade
de responsabilidades e sobrecargas acima do cuidador, sua qualidade
de vida pode ser considerada “muito boa”, principalmente no aspecto
relacionado a capacidade funcional, tal fato pode estar relacionado ao
vinculo entre cuidador e crianca cuidada, que pode gerar beneficios
para a qualidade de vida de ambos, bem como pode relacionar-se
ao fato de todos os cuidadores serem familiares proximos e ndo
assumirem a responsabilidade de cuidar como algo desgastante, mas
sim como algo prazeroso e dignificante.

Apesar dos altos scores obtidos no Questiondrio de Qualidade
de Vida — SF 36, nenhum dominio atingiu o score maximo de 100,
podendo se constatar que todos possuem alguma interferéncia,
mesmo que pouca, em sua qualidade de vida. Sendo assim, se
ressalta a importancia de que o cuidador deve receber suporte junto
a crianga por ele cuidada, suprindo a demanda de ambas para um
melhor funcionamento e contribui¢do no tratamento.

No entanto, ocorreu dificuldade na busca de literatura relacionada
a avaliagdo da qualidade de vida de cuidadores de criangas,
abrangendo aspectos semelhantes ao cuidadores entrevistados e
questdes apontadas nos questionarios, o que ressalta a importancia
do tema e a relevancia cientifica do mesmo, bem como a contribuigao
para novas pesquisas e oportunidade de valorizar essa clientela
que tanto interfere favoravelmente na evolugdo dos pacientes que
realizam acompanhamento terapéutico ocupacional.
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