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APRESENTACAO

Aobra “Ciéncias da salde: pluralidade dos aspectos que interferem na satde humana
6” traz ao leitor 65 artigos de ordem técnica e cientifica elaborados por pesquisadores
de todo o Brasil; sdo produgdes que em sua maioria englobam revisdes sisteméticas,
revisdes de escopo, relatos de casos clinicos, investigagdes epidemiolégicas, e estudos de
caracterizagdo de amostra.

Seguindo a primicia que o préprio titulo deste e-book sugere, os textos foram
organizados em trés volumes — cada qual representando um pilar da triade da nova
estrutura da educagédo em saude: o modelo biopsicossocial. Segundo Mario Alfredo De
Marco em seu artigo “Do modelo biomédico ao modelo biopsicossocial: um projeto de
educacao permanente” (2006), esta abordagem “proporciona uma viséo integral do ser
e do adoecer que compreende as dimensoes fisica, psicologica e social” e que “quando
incorporada ao modelo de formagao do médico coloca a necessidade de que o profissional,
além do aprendizado e evolugéo das habilidades técnico-instrumentais, evolua também as
capacidades relacionais que permitem o estabelecimento de um vinculo adequado e uma
comunicacéo efetiva”.

Desta forma o primeiro volume, com 27 textos, € dedicado aos trabalhos que
abordam os aspectos que interferem na satde humana na esfera biolégica; o segundo
contém 17 artigos e traz investigagdes acerca dos aspectos psiquicos da saude; e, em seu
Gltimo volume a obra contempla 21 estudos focados na dinamica social da saude coletiva,
especialmente no Brasil.

Boa leitura!

Luis Henrique Almeida Castro
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RESUMO: Introducéo: A qualidade de vida de
pais e cuidadores de criangas com necessidades
especiais passam a ficar ameagada devido a
alta demanda de cuidados dessas criangas.
E notavel que a sobrecarga vivenciada pelos
cuidadores possa levar a um declinio na
salde dos mesmos e com isso comprometer a
qualidade de vida, e isso reflete negativamente
no bem-estar dos filhos. Objetivo: Avaliar a
qualidade de vida de pais e cuidadores de
criancas especiais. Através da andlise dos fatores
fisicos, psicologicos, relagbes sociais e meio
ambientes que influenciam na qualidade de vida
dos cuidadores de criangas. Método: Trata-se
de um estudo do tipo observacional transversal.
Foi aplicado o questionario de qualidade de
vida da Organizagdo Mundial da saiude (OMS),
WHOQOL-BREF, foi realizado com 20 pais e
cuidadores do Centro de Equoterapia da cidade
de Lagarto/Se. Resultados: Do total de 20 pais
de criancas portadora necessidades especiais,
70% dele avaliaram sua qualidade de vida geral
como “regular’, 7% como “boa” e 23% como
“necessita melhorar”. Com relagdo a qualidade
de vida, o dominio psicol6gico obteve o escore
mais alto, enquanto o dominio ambiental obteve o
escore mais baixo. Conclusao: Com o resultado
final dos dados obtidos foi identificado que os
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pais e cuidadores particiantes apresentaram qualidade de vida geral “regular’, apesar de
cada cuidador ter suas caracteristicas unicas.

PALAVRAS - CHAVE: Qualidade de vida, Cuidadores, Criancas com Necessidades
Especiais.

ABSTRACT: Introduction: The quality of life of parents and caregivers of children with
special needs becomes threatened due to the high demand for care for these children. It is
noteworthy that the burden experienced by caregivers can lead to a decline in their health
and thus compromise their quality of life, and this negatively reflects on the well-being of their
children. Objective: To assess the quality of life of parents and caregivers of special children.
Through the analysis of physical, psychological, social relationships and environmental factors
that influence the quality of life of caregivers of children. Method: This is a cross-sectional
observational study. The quality of life questionnaire of the World Health Organization (WHO),
WHOQOL-BREF, was applied to 20 parents and caregivers of the Riding Therapy Center
in the city of Lagarto/Se. Results: From a total of 20 parents of children with special needs,
70% of them rated their general quality of life as “fair”, 7% as “good” and 23% as “needs to
improve”. Regarding quality of life, the psychological domain had the highest score, while
the environmental domain had the lowest score. Conclusion: With the final result of the
data obtained, it was identified that participating parents and caregivers had “regular” general
quality of life, despite each caregiver having its unique characteristics.

KEYWORDS: Quality of life, Caregivers, Children with Special Needs.

11 INTRODUGAO

O diagnéstico de uma crianca especial na familia provoca mudancas e adaptacdes,
por conta da série de desafios e demandas de cuidados que essa crianga necessita Com
isso, a qualidade de vida dos pais e cidadores é alterada de forma repetina. A qualidade de
vida é definida com a precepg¢ao do individuo, de sua posigcao na vida, no contexto cultural
e sistema de valores nos quais ele vive e em relcdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupagbes. A introdugdo do conceito qualidade de vida é importante para
medidas de desfecho em saude (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS,2012).

Sabe-se que o cuidador sofre com uma sobrecarga, sendo assim sua saude
psicolégica e fisica pode ser fortemente influenciado pelo comportamento da crianca, pela
demanda de cuidado, pela falta de apoio dos préprios familiares, questdes financeiras, ter
que diariamente lutar com o preconceito que ainda existe com essas crian¢as. Tudo gera
um stress tanto psicolégico, como fisico. E notavel que essa sobrecarga vivenciada pelos
cuidadores pode levar um declinio na sua saude e com isso comprometer sua qualidade de
vida, isso reflete negativamente no bem-estar dos filhos (SOUZA; CASTELLI, et al., 2018)

Oinstrumento de coleta de dados foi a versdo abreviada e em portugués da WHOQOL-
BREF (ANEXO), com duragédo de aplicagdo de cerca de 30 minutos e € constituido de
26 perguntas (sendo numero 1 e 2 sobre qualidade de vida geral), as respostas seguem
uma Escala de Likert (de 1 a 5, quanto maior a pontuagdo menor a qualidade de vida),
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o instrumento tem 24 facetas as quais compde 4 dominios que sao: fisico, psicologico,
relacbes sociais e meio ambiente. Para ser realizado deve-se informar que circule a opg¢ao
que mais seja apropriada, tomando referéncia as duas Gltimas semanas. (FLECK, XAVIER,
CHACHAMOVICH, VIEIRA, et al.,2000).

Ha varios fatores que interferem nessa qualidade de vida e uma delas que acarreta
mais prejuizo no fator psicolégico € a falta de apoio a esses cuidadores e orientagéo de
qual o melhor caminho ou forma de cuidar dessas criancas. (BARBOSA; FERNANDES,
2009). E notério que quando essas criangas tem um atendimento adequado, suporte
apropriado e cuidados especificos elas conseguem ter uma melhor independéncia e
assim minimiza a sobrecarga dos seus respectivos cuidadores, pois vale ressaltar que
as alteragdes na qualidade de vida dos pais estdo diretamente relacionadas a diferentes
fatores como: a aceitac@o da deficiéncia do filho, a forma como os pais recebem a noticia,
a dificuldade de acesso a informacgdes e alteragdes das rotinas de vida diaria, isso gerando
um grande processo de estresse na vida de pais/cuidadores. A partir disso sugere-se
que o profissional de saude comece a tragar estratégias para reverter esse quadro de
sobrecarga, e proporcionar uma melhor qualidade de vida a esses pais/cuidadores, para
que esse declinio na qualidade de vida néo interfira na evolugéo dos tratamentos dos seus
filhos (MAGAZONI, et al., 2015).

Portanto, a motivacao de realizar esta pesquisa partiu da observag¢ao da necessidade
de um olhar mais humanizado dos profissionais de saude para a qualidade de vida desses
pais, e ndo somente incluir o seu tratamento com a crianga com necessidades especiais
e esquecer do seu principal aliado para uma evolugéo satisfatéria que € o pai/cuidador
dessa crianga, pois o reconhecimento do mesmos sdo essenciais para a area da saude. Foi
observado uma escassez de pesquisas sobre qualidade de vida desses pais/ cuidadores.
Diante deste contexto, o objetivo dessa pesquisa é avaliar a qualidade de vida de pais/
cuidadores de criancas especiais. Investigando os fatores fisicos, psicolégicos, relacbes
sociais e meio ambientes que influenciam na qualidade de vida dos cuidadores de criangas.

21 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral
Avaliar a qualidade de vida de pais/cuidadores de criangas especiais.
2.2 Objetivos Especificos

Investigar os quatro dominios fisicos: fatores fisicos (desconfortos, energia,
atividades de vida diaria, sono, capacidade de trabalho, medicamentos), Psicologicos
(sentimentos, auto-estima, espiritualidade, concentragdo, aparéncia), Rela¢des sociais
(apoio, relagbes sexuais, relagbes pessoais), e meio ambiente (segurancga, transporte,
situacao financeira, lazer, cuidados com a saude, ambiente em que vive).
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31 METODOS

3.1 Tipo de Pesquisa
Trata-se de uma pesquisa do tipo observacional transversal.
3.2 Amostra

O cenério deste estudo foi o Centro de Equoterapia situado no Parque de Exposi¢ao
Paulo Nicolau Almeida, localizado na Av. Brasilia, s/n- Centro, Lagarto — Se, Cep 49400- 000.
A pesquisa foi realizada com pais e cuidadores de criangas com necessidades especiais.

3.3 Critérios de Inclusao e Exclusao

Foi incluido na pesquisa pais e cuidadores que tinham filhos com algum tipo de
necessidade especial comprovada. Foram excluidos aqueles pais e cuidadores que nao
tenham a comprovacao por laudo médico que seus filhos possuem necessidades especiais
e que néo fosse praticante do Centro de Equoterapia.

3.4 Instrumentos de Coleta de Dados

Como instrumento de coleta de dados foi utilizado o WHOQOL-BREF que € um
questionario de qualidade de vida da Organizagdo Mundial da saide (OMS), de facil
aplicabilidade e pode ser utilizado por diferentes profissionais da saude, constituido de 26
perguntas (sendo a pergunta nimero 1 e 2 sobre a qualidade de vida geral), as respostas
seguem uma escala de Likert (de 1 a 5, quanto maior a pontuagdo melhor a qualidade de
vida). Fora essas duas questbes (1 e 2), o instrumento tem 24 facetas as quais compdem
4 dominios que s&o: fisico, psicologico, relacdes Sociais e meio ambiente. Deve ser
respondida numa escala de cinco pontos e as respostas se referem a situagdes de duas
semanas anteriores a entrevista. Os resultados sdo fornecidos em escores brutos que sao
convertidos em um escore de 0 a 100, sendo que quanto maior este, melhor a qualidade de
vida (FLECK, XAVIER, CHACHAMOVICH, VIEIRA, et al.,2000).

Sendo assim, com os valores obtém-se uma média geral que sera, (necessita
melhorar quando o resultado for 1 até 2,9), regular (3 até 3,9), boa (4 até 4,9) e muito boa
(5). A WHOQOL BREF foi escolhida por ser um instrumento de rapida e pratica aplicacao
e por possuir questdes que se encaixam no perfil de pais e cuidadores (FLECK, XAVIER,
CHACHAMOVICH, VIEIRA, et al.,2000).

3.5 Analise de Dados

Os dados foram analisados a partir de estatistica descritiva (média, desvio padrao,
mediana e porcentagens) e apresentados em numeros absolutos e percentuais, sob a
forma de quadros e tabelas.
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3.6 Aspectos Eticos

Esse estudo seguiu as normas da Resolu¢do 510/2016 do Conselho Nacional de
Saude (CNS), as informagbes a serem colhidas foram utilizadas apenas pelo grupo de
pesquisa para fins exclusivamente cientificos. Foi entregue ao pais/cuidadores das criangas
um Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), para que seja devidamente lido e
assinado por eles, concordando em termos legais com a pesquisa que sera realizada,
deixando-a ciente de que a participacdo deles € voluntéaria e que essa pesquisa possibilitara
uma avalicdo de como estad sua qualidade de vida para busca de melhorias, e assim
possibilitando conhecimento a comunidade cientifica através de embasamento cientifico.
Esse projeto foi submetido e aprovado pelo comité de Etica e Pesquisa (CEP) Do Centro
Universitario Estacio de Sergipe com o numero de CAAE 237714119.6.0000.8097, e
nuamero do parecer: 3.699.500.

41 RESULTADOS

Participaram desta pesquisa 20 pais e cuidadores de criangas portadoras de
necessidades especiais que responderam ao Questionario de Qualidade de Vida, WHOQOL
— Bref. O tratamento dos dados obtidos na aplicagdo do questionario resultou nos indices
de satisfagao frente aos quatro dominios fisico, psicologico, relagdes sociais e ambiente.
Com base nos indices de satisfacao, foi realizada uma analise descritiva da distribuicao.

Do total de 20 pais de criangas portadora necessidades especiais, 70% deles
avaliaram sua qualidade de vida geral como “regular’, 7% como “boa” e 23% como
“necessita melhorar”. Com relagdo a qualidade de vida, o dominio psicolégico obteve o
escore mais alto, enquanto o dominio ambiental obteve o escore mais baixo, conforme

descrito na Gréafico 1.

Grafico 1: Analise geral dos dominios do WHOQOL — bref.
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A analise de cada dominio envolve questionamentos especificos. No dominio Fisico
(dominio 1), os individuos mostraram-se satisfeitos com sua capacidade de locomogao
(76,25), ndo estavam muito satisfeitos com seu desempenho para o trabalho (63,75), muito
satisfeitos na realizagdo de atividades do cotidiano (66,25), ndo muito satisfeitos com
sua energia no dia a dia (80,00) e ndo muito satisfeitos com relagéo ao sono e repouso
(62,50). A maioria dos entrevistados relatou a necessidade constante de medicamentos
e a presenga de dor e desconforto, gerando escores de insatisfacdo (45.00 e 55.00,
respectivamente), conforme gréfico 2.

Grafico 2: Representacgéo dos escores por dominio.

Quanto aos aspectos psicolégicos (dominio Il), os individuos se mostraram
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satisfeitos consigo mesmo (87,75) razoavelmente satisfeitos aceitando sua aparéncia fisica
(75,00), bem como suas crengas e religido (67,50) e com sua capacidade de aprendizado,
memoria e concentracdo (53,75). Mostram-se muito satisfeitos com seus sentimentos e
pensamentos positivos (82,50), porém referem sentimentos negativos com periodicidade
(37,50), gerando um escore insatisfatorio, demonstrado na grafico 2.

Nas relagdes sociais (dominio Ill), mostraram-se razoavelmente satisfeitos com o
vinculo com amigos, colegas, parentes e conhecidos (65,00), com a vida sexual (65,00) e
com o apoio que recebem de seus amigos (58,75) (Gréfico 2).

O dominio IV envolve aspectos relacionados com o ambiente fisico e acesso a
servicos. Quando questionados quanto ao ambiente em que convivem, considerando o
clima, barulho, poluicdo, atrativos e condigcbes do lugar em que moram, considerou-se
razoavelmente satisfatorio (75,00). Aos acessos a informacédo (52,50), aos servigcos de
salde (53,75) e transporte (58,75), também se considerou razoavelmente satisfatério e ndo
muito satisfeitos com a seguranga (62,50) e com os recursos financeiros de que dispéem
para satisfazer suas necessidades (47,50). Demonstraram-se insatisfeitos com as poucas
oportunidades de lazer (43,75) (grafico 2). Nas questées 1 e 2, em que o individuo faz a
auto avaliacdo sua QV, obteve-se escore de satisfagcdo razoavel (66,88).

51 DISCUSSAO

O termo “qualidade de vida” tem vérios significados e diz respeito a maneira como
as pessoas vivem, sentem e compreendem o seu cotidiano. O que incluem a avaliagdo da
qualidade de vida estéa relacionado aos aspectos culturais, histéricos, de classes sociais, ao
conjunto de condigbes materiais e ndo materiais, diferencas por faixas etarias e condigbes
de saude das pessoas ou comunidade (CARVALHO et. al; 2010).

Diante dos dados coletados sobre esse estudo, os cuidadores, quando perguntados
como avaliavam sua qualidade de vida, a maior porcentagem (70%) entre eles classificaram
sua qualidade de vida como regular, onde o dominio psicolégico obteve o escore mais alto,
enquanto o dominio ambiental obteve o escore mais baixo. De acordo com Reis; Silva; et
al., (2017) criangcas com necessidades especiais precisam de auxilio no seu dia-a-dia para
realizar diversas tarefas, assim ameacgando a qualidade de vida de seus cuidadores pela
necessidade de cuidados frequentes.

Nos dias de hoje, a busca pela qualidade de vida desses cuidadores vem crescendo,
pois sabemos que € de extrema importancia um bom avancgo na evolugéo de criangas com
necessidades especiais uma vez que sabemos que a baixa na qualidade de vida desses
cuidadores traz também prejuizos ao bem-estar da crianca cuidada. O domicilio se torna
um local de extremo estresse, além de enfrentamento de problemas pessoais e jornada
excessiva de trabalho (SOUZA; CASTELLI; et al., 2018).

Foi observado no presente estudo que a relagédo financeira teve um escore baixo
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onde os pais encontram-se insatisfeitos com ela. Minayo et al. (2000) apontam que a baixa
renda e o desemprego refletem de uma forma negativa nas condicbes de moradia, no
acesso a servicos basicos, na infraestrutura e no lazer das familias que se encontram nesta
situacdo, influenciando diretamente de forma negativa na qualidade de vida desses pais e
cuidadores.

Outro ponto a ser destacado nesse estudo € que os pais e cuidadores relataram
a necessidade constante de medicamentos e a presenca de dor e desconforto, gerando
escore de insatisfacao (45,00 e 55,00, respectivamente). De acordo com Gongalves (2006)
ser cuidador exige exposi¢do constante a riscos de adoecimento, principalmente aqueles
que sdo cuidadores Unicos assumem total responsabilidade, e com isso estdo sempre
sobrecarregados, isso gerando uma carga muito grande para esses cuidadores.

Apesar de ser encontrado um escore razoavel desses pais, ainda é fato que a
presenca de uma crianga com necessidades especiais traz um prejuizo a qualidade de vida
dos mesmos.

Segundo a literatura a qualidade de vida desses pais e cuidadores é afetada ao ponto
de fazer com que eles passem a ocupar uma posi¢ao inferior aquela que eles desfrutavam
anteriormente na sociedade. Os pais e cuidadores sdo as pessoas principais pela total
responsabilidade nos cuidados prestados a crianga cuidada, isso trazendo um estresse e
sobrecarga a essas pessoas (BARBOSA e FERNANDES, 2009).

Os principais causadores de estresses para esses pais sdo a pouca aceitacao,
a severidade dos casos, dificuldades aos servicos especiais que necessitam, fatores
econdmicos, auséncia de suporte social e a falta de suporte informal. Souza e Castelli,
(2018) fala que a sobrecarga fisica e psicolégica sobre os pais e cuidadores de criangas
com necessidades especiais podem levar a falta de cuidado com a saude isso diminuindo
ainda mais sua qualidade vida, pois para que os pais e cuidadores consigam cuidar e
conduzir seus filhos com necessidades especiais, antes de tudo eles devem saber se
conduzir e se cuidar.

Sobre o dominio de relagdes sociais encontramos um escore onde se mostraram
razoavelmente satisfeitos com o vinculo com amigos, colegas, parentes e conhecidos
(65,00). Ja os autores Ramires; Barreiro e Peluso (2016) relatam que os pais de criangas
com necessidades especiais na maioria das vezes ndo podem ampliar sua rede de amigos,
pela falta de tempo, pelo motivo dele estar sobrecarregado com os cuidados da criancga,
isso lhe gerando uma indisposicéo para se dedicar as relagbes e atividades especiais.

Tendo em vista que a qualidade de vida desses pais e cuidadores sdo de uma
importancia notoria, surge a necessidade de cria¢do de politicas publicas de saude voltada
para a capacitacao, para que dé mais embasamento a esses pais e cuidadores de como
eles podem conciliar o cuidado das criangas sem esquecer de si proprio e assim diminuindo
a sobrecarga gerada com esses cuidados exclusivos, logo melhorando a qualidade de vida
desses pais e cuidadores e sobretudo prevenindo agravos no ato de cuidar das criancas
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com necessidades especiais (CAMARA e MARTINS, 2016).

No dominio de ambiente fisico obteve-se um escore baixo sobre o lazer onde os pais/
cuidadores demonstraram-se insatisfeitos com as poucas oportunidades de lazer (43.75).
Segundo Barbosa e Fernandes (2009) os pais e cuidadores apresentam dificuldade de
encontrar lazer disponivel para os portadores de necessidades especiais, e isso acaba
intensificando mais ainda os niveis de estresse dos cuidadores e interferindo diretamente
na sua qualidade de vida.

Portanto os pais e cuidadores de criancas especiais também necessitam de cuidados
e suporte para ter um cuidar satisfatorio, pois a baixa qualidade de vida interfere diretamente
no bem-estar das criangas cuidadas (BARBOSA e FERNANDES, 2009). Diante disso é
necessario se ter uma avaliagdo da qualidade de vida desses cuidadores para saber com
esta seu bem-estar fisico, psicolégico, social e econdmico. Ja que a qualidade de vida
desses pais e cuidadores passaram de uma abordagem mais centrada na saude para
um conceito abrangente, em que as condi¢des e estilo de vida passam a serem aspectos
importantes (SOUZA e CASTELLI, 2018).

61 CONCLUSAO

Com o resultado final dos dados obtidos, foi identificado no presente estudo que
esses pais/cuidadores apresentaram qualidade de vida geral “regular”’, apesar de cada
cuidador ter suas caracteristicas Unicas e particularidades. O dominio psicoldgico foi o
melhor avaliado, os fatores fisicos também mostraram-se satisfeitos quase igualando-se
com o dominio psicolégico, enquanto o dominio ambiente e relagdes sociais estdo mais
comprometidos devendo assim estar atento para a influéncia que isso pode causar.
Este estudo alerta- nos sobre o olhar que o profissional de saude deve ter também com
as familias de cada crianca especial, para a melhora da sua qualidade de vida cada familia
deve estar bem informada, acompanhada e protegida, sendo assim o foco ndo devera ser
somente na crianga em si, mas também em quem a acompanha.

Dada a importancia sobre esse assunto tornam-se necessarios novos estudos para

uma investigagcdo mais aprofundada e um acompanhamento maior dessas familias.
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