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RESUMO SUMMARY

Objetivo: O estudo avaliou a qualidade de vida e sobrecarga
de cuidadores informais de pessoas com deficiéncia
intelectual da grande Florianépolis. Material e Métodos:
Utilizou-se o0 WHOQOL-Bref para avaliagdo da qualidade de
vida e para a sobrecarga o “Burden Interview”. Os dados
foram tratados por meio de estatistica descritiva e
posteriormente foi aplicado o teste de Mann-Whitney para
comparacao entre os grupos e verificou-se a correlagéo
entre os componentes da qualidade de vida e a sobrecarga
com o teste de Spearman. Os dados foram analisados no
programa estatistico SPSS 17.0, com nivel de significancia
p<0,05. Resultados: A amostra (n=66) apresentou média de
50,29+14,91 anos, sendo constituida, em sua maioria, por
mulheres (83,3%), maes (56,1%), casadas (54,5%) e
aposentadas (53%). Os cuidadores apresentaram pior escore
de qualidade de vida no dominio meio ambiente, seguido dos
dominios psicoldgico e fisico. Os resultados apontaram a
dependéncia e a responsabilidade pelo cuidado com maiores
valores de sobrecarga. Conclusdo: Os dados mostram que
quanto maior a sobrecarga relatada, pior a qualidade de vida
avaliada, apontando uma relacéo direta da sobrecarga na
qualidade de vida dos cuidadores. Os cuidadores atribuiram
a falta de dinheiro o excesso de responsabilidade e a
dependéncia como principais fatores do desgaste.

DESCRITORES
Cuidadores. Pessoas com deficiéncia. Qualidade de Vida.
Saude da Familia.

Objective: The study evaluated the quality of life and burden
of informal caregivers of people with intellectual disabilities
of Florianopolis. Materials and Methods: Were used the
WHOQOL-Bref to assess quality of life and the “Burden
Interview” to evaluate burden. The data were processed by
descriptive statistics and Mann-Whitney test was later applied
for comparison between groups. Correlation between the
components of quality of life and burden was investigated
through the Spearman test. Data were analyzed with SPSS
17.0, with significance level of p <0.05. Results: The sample
(n =66) had a mean of 50.29 + 14.91 years, being composed
mostly by women (83.3%), mothers (56.1%), married (54.5%)
and retired (53%). Caregivers have showed poorer scores
on quality of life in the environment domain, followed by
psychological and physical domains. The results have also
showed the dependence and responsibility for the care with
higher burden values. Conclusion: The data have showed
that the higher the burden reported, the worse is the quality
of life measured, indicating a direct relationship between
quality of life and burden of caregivers. It has been attributed
to lack of money, exceeded liability and dependence as key
factors for fret.

DESCRIPTORS
Caregivers. Disabled Persons. Quality of Life. Family Health.
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eficiéncia Intelectual é caracterizada por
D limitacOes significativas no funcionamento
intelectual e no comportamento adaptativo,
como expresso nas habilidades préticas, sociais e
conceituas, originando-se antes dos dezoito anos de
idade (CARVALHO, MACIEL, 2003). A defini¢cdo
propostaem 2002 pelaAAIDD (American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities) explica
essadeficiénciasegundo cinco dimensdes que envolvem
aspectos relacionados a pessoa, ao seu funcionamento
individual no ambientefisico esocial, ao contexto e aos
sistemas de apoio (CARVALHO, MACIEL, 2003;
SCHALOCK et al., 2007). Estaclassificacéo consideraa
deficiénciando maiscomo um traco absoluto da pessoa
gue atem e sim como um atributo que interage com o
Seu meio sociocultural, e apessoa como atuante e ativa
neste contexto (CARVALHO, MACIEL, 2003).

Assim, 0 nascimento de uma crianga com
deficiéncia intelectual pode representar um momento
de grande impacto, causando uma interrup¢éo na
estabilidade familiar (DESSEN, SILVA, 2000). S&o
inimeras as dificuldades enfrentadas pela familia e
cuidadores nabusca pelareorganizagdo einclusio dessa
crian¢a como pertencente ao grupo social, sendo essa
dindmica diaria um fator preponderante para a
adaptacdo, bem-estar e qualidade de vida da familia
(DESSEN, SILVA, 2000; MURPHY et al., 2007).

Estudos tém tentado mensurar asobrecargae as
areas davidados cuidadores e familiares mais af etadas
pela presenca da pessoa com deficiéncia, além de
examinarem as caracteristicas dos cuidadores (COHEN
etal., 1993; SCAZUFCA, 2002; MURPHY et al., 2007;
CAMARGOS et al., 2009). Estas pesquisas apontam
uma relacdo direta das variaveis do cuidado e da
sobrecarga na qualidade de vida dos cuidadores
(FLECK, 2000; RAINA et al., 2005).

O cotidiano do cuidador abordado na literatura
demonstra a sobrecarga com sua estafante e estressora
atividade de cuidados diérios e ininterruptos, como as
adaptacGes do comportamento e necessidades do
cuidador proporcionadas pela mudanca evidente no
cotidiano ao conviver com a carga de trabalho
dispensada ao cuidado e que tendem a se intensificar
com o passar dosanos (RIBEIRO, SOUZA, 2010).

O reconhecimento de que os cuidadores sdo um
componente essencial para a area da sadde, princi-
palmente nas situacBes cronicas e de longo prazo, tem
incentivado a investigacdo dos problemas por eles
apresentados (GRUNFELD et al., 1997; GARRIDO,
MENEZES, 2004) e, caso suporteformal néo sgjaprovido,
ha o risco de também o cuidador setornar um paciente
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(GRUNFELD et al., 1997). Dessaforma, S80 necessarios
estudos sobre cuidadores e implantagdo de programas
de orientacdo e apoio ao cuidador queenvolvam afamilia
eacomunidade (GARRIDO, MENEZES, 2004).

No Brasil ainda existe pouca informacgdo
sistematizada sobre parentes e outros cuidadores
informais de pessoas com deficiéncia ou outras
doengas. DESSEN, SILVA, (2000), apesar deafirmarema
escassez de producdo cientifica na relagao familia-
deficiéncia intelectual, constataram um aumento das
pesqui sas nos Ultimos anos. As autoras verificaram uma
preocupagado crescente com o “bem-estar psicol 6gico”
dasfamilias, especiamente dos genitores. Aspectostais
como estresse parental, satisfacdo marital e depresséo
s8o priorizados particularmente em artigos de pesquisa
e teses/dissertacdes estrangeiras. Ja as teses/disser-
tagOes nacionais destacam as “interacOes familiares’
desenvolvidas peladiade mée-crianca.

Assim, entende-se a necessidade de avaliar a
gualidade de vida e sobrecarga dos cuidadores de
pessoas com deficiénciaintel ectual, tendo em vistapos-
siveisintervencdes parauma mel hor salide e qualidade
devida. Diantedarelevanciado tema, 0 objetivo dessa
pesquisafoi avaliar aqualidade devidae sobrecargade
cuidadores informais de pessoas com deficiéncia
intelectual daGrande Florianopalis.

MATERIAL E METODOS

Tratou-se de uma pesquisa descritiva
(THOMAS, NELSON, 2002) com delineamento
transversal, realizada a partir de questionérios.

Amostra

A amostrafoi formadapor cuidadoresinformais,
entendidos na pesquisa como as pessoas que detém a
maior responsabilidade pelos cuidados prestados ao
sujeito, sendo o encarregado de cuidar das necessi-
dades basicas e instrumentos da vida diéria da pessoa
com deficiénciadurante amaior parte do diasem receber
contribuigdo econdmica por iSso.

Os cuidadores foram selecionados de forma
intencional sendo distribuidos 200 questionariosacinco
APAES da grande Florian6polis (APAE de S&o Josg,
Palhoca, Tijucas, Floriandpolis e Santo Amaro da
Imperatriz) e paraaAssociacdo Caminhos paraaVida,
com o apoi o dos professores de Educagéo Fisicadessas
instituicoes.

O instrumento de pesqui sa continhainicialmente
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umaapresentacdo e o Termo de Consentimento Livree
Esclarecido, seguido dos questionérios WHOQOL -br ef
e 0 Burden Interview. Foram utilizados questionérios
de auto-resposta e os respondentes puderam se sentir
avontade paraesclarecer quaisquer dividas sem tempo
determinado ou ndo responder a a guma questéo, como
também retirar seu consentimento ou interromper a
participacéo a qualquer momento. Foram colocados a
disposic¢éo de todos que receberam os questionérios o
telefone, enderego e e-mail dos pesquisadores para
esclarecimento de eventuais dividas.

Estapesquisafoi aprovadapelo Comité de Etica
para pesquisas com seres-humanos da Universidade
Estadual de L ondrina, com protocolo niimero UEL : 231/
09.

Avaliacdo da Qualidade de Vida - WHOQOL
Bref

Para a avaliagcdo da qualidade de vida nesta
pesquisa foi utilizado o World Health Organization
Qudlity of Life, em suaformaabreviada: WHOQOL -Bref.
Este instrumento foi desenvolvido pela Organizagdo
Mundial de Salde e possui versdo validada e adaptada
parao portugués (FLECK, 2000).

O WHOQOL -Bref constade 26 questfes, sendo
duas questBes gerais e as demai s 24 representando cada
umadas 24 facetas que compdem o instrumento original
subdivididos em 4 dominios assim apresentados por
FLECK et al., (2000): (a) Dominio | - Fisico: dor e
desconforto, energia e fadiga, sono e repouso,
mobilidade, atividades da vida cotidiana, dependéncia
de medicagdo ou de tratamentos e capacidade de
trabalho; (b) Dominio Il - Psicoldgico: sentimentos
positivos, pensar, aprender, memaria e concentragéo,
auto-estima, imagem corporal e aparéncia, sentimentos
negativos, espiritualidade, religido e crencas pessoais;
(c) Dominio 111 - Relagdes Sociais: relacbes pessoals,
suporte (apoio) social, atividade sexual; (d) Dominio IV
- Melo Ambiente: segurancafisicae protecao, ambiente
no lar, recursosfinanceiros, cuidados de salide e sociais:
disponibilidade e qualidade, oportunidade de adquirir
novas informacdes e habilidades, participacéo e
oportunidades de recreacdo/lazer, ambiente fisico:
poluicao, ruido, trénsito, climaetransporte.

Os escores foram pontuados utilizando-se o
programa estatistico SPSS 17.0, aplicando sintaxe
prépriado questionario. Paraisso, todas as pontuactes
(respostas das questbes) foram conferidas para que
estivessem no intervalo apropriado (entre 1 e 5); os
escores dos dominios foram dispostos em um sentido

positivo, onde pontuagdes mais altas denotavam melhor
qualidade de vida e; a média dos escores das questbes
dentro de cadadominio foi usadaparacalcular o escore
do dominio.

Avaliacdo da Sobrecarga — Burden Interview

Para a avaliacdo da sobrecarga foi utilizada a
versao brasileira do questionério “Burden Interview”
(SCAZUFCA, 2002), podendo obter dados de aspectos
navidados cuidadores, assim como aliviar asobrecarga
dos mesmos. O questionario conta com 22 questoes,
gue, entre outras, avaliaasalde, vida social e pessoal,
situacdo financeira, bem-estar emocional e relagdes
interpessoais e 0 meio-ambiente do cuidador. O
questionario deve ser avaliado em valores absolutos,
onde todos os itens deveriam ser respondidos para que
a escala fosse obtida pela soma de todas as respostas,
variando de 0 a 88. Quanto maior a soma, maior a
sobrecarga.

Dessas questdes, 21 avaliam objetiva e
subjetivamente a sobrecarga relatada pelo cuidador,
dentro de um mesmo critério de pontuacéo. Cada
questdo pode ser respondida em uma escala de 0 a 4,
sendo: 0 =nunca; 1 = raramente; 2 = algumasvezes,; 3=
frequentemente; 4 = sempre. Essa pontuacdo indica ao
respondente a frequéncia em cada item. Na presente
pesquisatambém foi avaliadaafrequénciaderespostas
“Nuncad’ e“Raramente” somadas formando umadnica
categoria, “Algumas vezes’ e as repostas “ Frequen-
temente” e Sempre” também somadas como categoria
Unica. Assim, quanto maior a frequéncia de respostas
“"Frequentemente / Sempre”, maior a sobrecarga
apresentada para cada uma dessas questes.

Jaaultima questéo é de caréter geral, naqual o
respondente é convidado a avaliar o quanto ele ou ela
considera estar sobrecarregado devido ao seu papel.
Nessa questdo, as possiveis respostas correspondem:
0=Nemum pouco; 1 =Um pouco; 2 = Moderadamente;
3 = Muito; 4 = Extremamente. Além da soma para 0s
valores absolutos da sobrecarga, essa questdo foi
descrita separadamente das demais.

Andlises dos dados

Com base nas entrevistas, os sujeitos da
pesquisa foram divididos quanto: |) ao género; I1) ao
parentesco em relacdo a pessoa cuidada; 111) estado
civil e; 1V) ocupacéo profissional. Haja vista que a
amostrarepresentou mais de 50% como sendo mulher,
mae, casada e aposentada, os grupos formados
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representam “M&es versus outros parentescos”;
“Casada versus outros estados civis’ e “Aposentada
versus outras ocupagdes profissionais’. Utilizou-se o
teste de Mann-Whitney para dados ndo paramétricos
para comparacdo entre os escores dos dominios da
qualidade de vida e do valor da sobrecarga em cada
grupo.

Foi avaliadatambém acorrel agéo entre osvalores
da sobrecarga encontrados para a amostra com 0s
escores finais de cada um dos dominios do WHOQOL
com o teste de correlagdo de Spearman.

Os dados obtidos foram tratados inicialmente
por meio de estatistica descritiva. Realizou-se o teste
denormaidade de Kolmogorov-Smirnov e osparametros
de Skewness e Kurtosis. Os dados foram analisados no
programa estatistico SPSS 17.0, com nivel de
significancia<0,05.

RESULTADOS

Fizeram parte da pesquisa 66 cuidadores, de
ambos 0s sexos, residentes naregido da Grande Floria-
nopolis. A média de idade foi de 50,29 + 14,91 anos,
sendo que 55 (83,3%) eram do género feminino e 11
(16,7%) do género masculino.

S8o apresentados, na tabela 1, os dados estra-
tificados por género, parentesco, estado civil, ocupacao
profissiona eescoresdo WHOQOL -Bref (dominiofisico
—DF; dominio psicol6gico—DP; dominio social —DS;
dominio meio ambiente — DMA; Escore geral de
Qualidade deVida—QOL).

Observa-se que, para os escores do WHOQOL,
guanto menor o valor pior a qualidade de vida, o que
representa que as maes obtiveram menor médiaem todos
os dominios da qualidade de vida avaliados, como
também no escore geral, apresentando valores
significativamente menores do que 0s outros parentes
para o dominio fisico (p = 0,005) e no escore geral de
qualidade devida(p = 0,003).

Quanto a ocupagdo profissional, os cuidadores
aposentados também apresentaram menor média em
todos os dominios, sendo significativamente menores
paraosvaoresdo dominiofisico (p=0,011) edominio
psicolégico (p=0,046).

Considerando o género, mesmo ndo havendo
diferencas estatisticamente significativas, os cuidadores
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do género feminino apresentaram escoresinferiores ao
masculino em todos os dominios da qualidade de vida,
assim como para escore geral. JA quando observado o
estado civil, parece haver umasituagdo maisigualitaria,
como também os escores mostraram um valor maior para
qualidade de vida no dominio social para o grupo de
casadas em relacéo aos demais estados civis.

A Figura 1 apresenta dados referentes as 21
guestdes que avaliam objetiva e subjetivamente a
sobrecargarel atada pel o cuidador e deve ser interpretada
pelafrequénciaem que os val ores de maior sobrecarga
aparecem. Assim, a maior incidéncia de respostas
“Frequentemente” e “Sempre” foi nas questbes
referentes a dependéncia e ao receio com o futuro
(questbes 7, 8 e 14), a questdo financeira (falta de
dinheiro — quest&o 15) e ao sentimento de que poderia
cuidar melhor (questdo 20). Ja as respostas com menor
valor de sobrecarga(Nuncae Raramente) sdo em relacdo
a0 constrangimento ou irritacéo pelapresencado sujeito
cuidado (questdes 4 e 5) e ao quanto a presenca do
sujeito afetanasrelagbesfamiliares e sociais (questbes
6 e 13). A questdo 18 refere-se a se o cuidador gostaria
de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse do
sujeito e 83% reportaram como “nunca’ .

O Burden Interview ainda conta com a questao
direta: “Deumamaneirageral, quanto o Sr/Srase sente
sobrecarregado(a) por cuidar do SC?’ (SC representao
nome da pessoa cuidada). Os cuidadores reportaram
24,24% " Nem um pouco” ; 28,79% “Um pouco”; 18,18%
“Moderadamente”; 19,7% “Muito”; e 9,09% “Extre-
mamente”.

Chama-se a atencéo para o fato de 19,7% dos
cuidadoresrel atarem sentirem-se muito sobrecarregados
por cuidar. Se somados com os 9,09% dos que
responderam extremamente sobrecarregados, isto
representa 28,79% da amostra relatando um alto nivel
de sobrecarga.

A sobrecarga ainda pode ser avaliada seguindo
valores absolutos naescalade 0 a 88, sendo que quanto
mai s proximo de 88 (val or maximo), maior asobrecarga
apresentada. Na Tabela 2, sdo distribuidos os
guestiondrios segundo a pontuagdo que apresentaram.
Pode ser observada uma preval éncia de valores classi-
ficados como “Um pouco (18-35)". Apesar de nenhum
respondente estar classificado como “ Extremamente”,
os dados mostram 9% classificados como muita
sobrecarga.
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Tabela 1. Apresentacéo dos escores dos dominios da qualidade de vida e valor
geral da qualidade de vida quanto aos grupos de cuidadores de pessoas com

deficiéncia intelectual de Floriandpolis, Santa Catariana

r_"-£ oe Ds m]m | Qol
N | % | Média| DP | Média | DF | Média| OF | Média | DF | Méda | DP
] 11 | 16,7 | 58,12 | 1024 | 6212 | 1412 | 7O 45 | 1762 | 54,83 | 1650 | 61,38 | 1247
F B | B33 | BB.AE | 12685 | 5553 | 1547 | 63,18 | 18,18 | 51,19 | 1384 | 5682 | 11.21
BE | 100
| Maes |37 | 56 | 53,19" | 1284 | 53.94 | 16.76 | 61,04 | 16,79 | 50,66 | 14,77 | 64.71° | 11.94
Outros | 28 | 44 | 820° | 91 | &01 | 129 | 686 | 185 | 534 | 130 | 61,4° | 9.4
66 | 100
Casad a8 | 545 ) B4 BE | 1M1 BT | KB5S 15,22 | BBEAT | 1554 | 51,48 | 14,88 | 5723 | 1078
Clutros _EII:I 455 | BOA 1.4 A2 15,4 E0.A 200 B1.5 13.9 57.4 12.1
66 | 100
Aposen, | 35 | 53 | 53,27 | 12,8 | 653,10° | 15,99 | 64.76 | 17,75 | G0.27 | 16,32 | 55,35 | 12,48
Cutros. | 31 | 47 | 600° | ©7 | 811" | 137 | 654 | 175 | 54,7 | 10.7 | 603 | 9.7
GE | 100 |
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Figura 1. Apresentacdo da frequéncia de respostas do Burden Interview para a amostra de
cuidadores de pessoas com deficiéncia intelectual de Floriandpolis, Santa Catariana.
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Tabela 2. Distribuigio de frequéncia e percentual

da classificacio de sobrecarga.

Classificagao da sobrecarga . a,
(pontuacao)
MNem um pouco (0-17) 14 | 21,21
Um pouco (18-35) 32 | 48,48
Moderadamenta (36-53) 14 | 21.21
Muito (54-70) 6 9,09
Extremamenta (/1-88) - -

Tabela 3. Correlagao dos valores da sobrecarga com os dominios da qualidade

de vida e com o escore geral.

Sobrecarga
DF DP DS DMA QoL
Pearson 2 ; . : :
Correlation - 283 -,324 -390 -313 - 436
Sig. (2-

*. Cormelation is significant at the 0.05 level (2-tailed)

DISCUSSAO

Os estudos, até entéo concentrados em cuida-
dores de idosos ou pessoas com doencgas cronicas
(CHAPPELL, REID, 2002; RAINA et al., 2005;
CAMARGOS et al., 2009), apresentam caracteristicas
semelhantes as dos cuidadores de pessoas com
deficiénciaintelectual encontradas nessa pesquisa, na
qual os cuidadores foram caracterizados como, em sua
maioria, do sexo feminino, em geral mées com médiade
idade acimade 40 anos.

Isso sugere que a mulher (mée) normalmente
assume a posi¢cao de cuidar da familia, enquanto o
homem cuida do trabalho. Estudos de familias de
pacientes dependentes (WENNMAN-LARSEN,
TISHELMAN, 2002; RIBEIRO, SOUZA, 2010) mostram
gue a escolha do cuidador ndo costuma ser ao acaso e
gue aopcao pel os cuidados nem sempre é do cuidador,
mas, muitas vezes, expressao de um desejo do paciente

ou falta de outra opgéo, podendo, também, ocorrer de
um modo inesperado paraum familiar que, ao se sentir
responsavel, assume este cuidado, mesmo n&o se
reconhecendo como um cuidador (WENNMAN-
LARSEN, TISHELMAN, 2002). E comum apessoaque
setornaacuidadoraprincipal afirmar ter assumido essa
responsabilidade espontaneamente, sendo ainda
explicitadosfatores como rel acionamento afetivo, grau
de parentesco, morar junto ou préximo, maior
disponibilidade de tempo ou indisponibilidade dos
demais (WENNMAN-LARSEN, TISHELMAN, 2002;
RIBEIRO, SOUZA, 2010).

RIBEIRO, SOUZA, (2010) apresentaqueafuncdo
de cuidador familiar concretiza-se através de umamisséo
de protecéo e socializacdo dos individuos, pois
independente da forma e desenho que a familia
contemporanea apresenta, €la se constitui nos espagos
de iniciagcdo e aprendizado dos afetos e das relacdes
sociais.
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A maior sobrecarga apresentada pelas mées pode
também estar relacionada a uma responsabilidade
atribuida por uma visdo naturalizada do trabalho dos
cuidadores (MASSON, BRITO, SOUSA, 2008),
evidenciando que o trabalho das mulheres vem sendo
relacionado, histérica e culturalmente, a esfera
domeéstica/maternal. Essa diviséo sexual entre os
cuidadores parece amparada navivénciadamaternidade,
determinando assim que as mulheres estariam
preparadas para lidar com as atividades de cuidado na
vidadiéariacomo dar banho e comida

Como apontado em estudos (CHAPPELL, REID,
2002; CAMARGOSet al., 2009), asobrecargaeashoras
de dedicacédo ao cuidado tém influéncia direta na
qualidade de vida desses cuidadores. O fato damaioria
das mées responderem que s&o aposentadas pode estar
relacionado ao tempo de dedicacdo ao cuidado.
GARRIDO, MENEZES, (2004) apontam que 57,1% dos
cuidadores avaliados em seu estudo dedicavam mais
deoito horaspor diaaos cuidados, e segundo MURPHY
et al., (2007), cuidadores passam até 14,7 horas por dia
dedicadas a crianga com deficiéncia. O mesmo autor
aindaafirmaque 41% dos cuidadores apontam que sua
saude piorou nos ultimos anos, e atribuiram essas
mudancas a falta de tempo e de controle sobre os
acontecimentos do diaadia

Os cuidadores em sua maioria apresentaram
menoresvaloresno WHOQOL (representando umapior
qualidade de vida) nos dominios meio ambiente, seguido
dos dominios psicoldgicos e fisico. Resultados
préximos dos encontrados em pesguisacom cuidadores
de pessoas com esquizofrenia (ALSHUBAILI et al.,
2008) em que 170 cuidadores, em suamaioriamulherese
casadas — cuidadores principais — apresentaram
gualidade de vida significativamente pior que o grupo
controle formado por 136 pessoas com média de idade
de 35,7 anos (57% mulheres e 66% casadas) e que ndo
eram cuidadoras, nos dominios fisico, psicolégico e
social. O mesmo estudo ainda sugere atencdo especial
a questdo dos cuidadores deixarem de continuar 0s
estudos ou ndo exercerem atividade profissional e
func&o do cuidado.

Sendo os piores valores de qualidade de vida
encontrados no dominio meio ambiente, pode-se apontar
uma possivel saida dos cuidadores em busca de
acessibilidade e atividades que recebam estes e seus
cuidados, ja que o dominio meio ambiente representa
seguranga fisica e protecéo, ambiente no lar, recursos
financeiros, cuidados de salide e sociais: disponibilidade
e qualidade, oportunidade de adquirir novas informa-
¢Oes e habilidades, participacéo em, e oportunidades

de recreacao/lazer, ambiente fisico: polui¢do, ruido,
trénsito, climaetransporte (FLECK et al., 2000).

Apesar dos estudos apontarem os transtornos
de comportamento da pessoa com deficiéncia, o grau
de deficiéncia cognitiva, a dependéncia funcional, o
isolamento e o envolvimento emocional como 0s
principais preditores do bem-estar desses cuidadores
(COHEN et al., 1993; RAINA et al., 2005; PAZIN,
MARTINS, 2007), os resultados apontaram a
dependéncia (questbes 7, 8 e 14) e aresponsabilidade
pel o cuidado, descritos como “ cuidar melhor” ou “fazer
mais pelo cuidado” (questdes 20 e 21), com maior
porcentagem de respostas “frequentemente” e
“sempre”, ou seja, maior valor para a sobrecarga. A
responsabilidade do cuidado pode ser confirmada
guando analisada a questdo 18, em que 83% dos
avaliados responderam que ndo gostariam que outra
pessoa cuidasse do sujeito.

Observou-se também que os “recursos finan-
ceiros’, parte do dominio meio ambiente, concordando
com asrespostas do Burden I nterview, apontaram estes
recursos como um dos fatores determinantes para a
sobrecarga. Quando perguntados se sentem que ndo
tém dinheiro suficiente paracuidar do sujeito cuidado,
somando-se asrespostas “ frequentemente” e sempre”
encontrou-se o percentual de 48,48%, valores seme-
Ihantes aos encontrados aos estudos apresentados na
literatura(GARRIDO, MENEZES, 2004; CAMARGOS
et al., 2009), que apontam diferencas entre grupos de
classe socioecondmica no que se refere a sobrecarga
do cuidador, sendo encontrada maior sobrecarga dos
cuidadores em familias com condi¢des socioecondmicas
menos favoravels.

O estudo parece esclarecer que a presenga de
uma pessoa com deficiénciapode de diversas maneiras,
aterar aestruturafamiliar, especialmente por aumentar
a necessidade de cuidados e de recursos financeiros
(RAINA etal., 2005; CAMARGOSet al ., 2009). Percebe-
se que os cuidadores, apesar dos valores altos de
sobrecargaem algumasvariave's, podem ter dificuldade
em admitir de maneiradiretaasobrecarga, jaque questdo
do Burden Interview referente a sobrecarga sentida,
50% das respostas foram classificadas como “Nem um
Pouco” e*“Um Pouco”. Porém, ao observar asobrecarga
seguindo valores absolutos na escala de 0 a 88, sendo
gue quanto mais proximo de 88, maior a sobrecarga
apresentada, encontrou-se valores “Moderadamente”
e“Muito” de 30,30%.

A principal limitag8o encontradaparaarealizagéo
desse estudo foi o dificil acesso as familias. Apesar de
200 questionarios terem sido distribuidos em seis
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institui¢des, obteve-se um nimero de 66 respondentes
gue formaram aamostrado estudo. Essadificuldade em
acessar esses cuidadores que néo responderam o ques-
tionério deve possibilitar um repensar nametodologiae
na forma de envolver os pais e cuidadores em novas
pesquisas para que se aumente o nimero de estudos
com pessoas com deficiénciaintel ectual e suasfamilias,
contribuindo assim paraumamel hor qualidade de vida
dos mesmos.

CONCLUSAO

O presente estudo buscou apresentar dados
referentes a variaveis determinantes da qualidade de
vida e sobrecarga de cuidadores de pessoas com
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