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RESUMO
OBEJTIVOS: O objetivo deste estudo é avaliar os impactos da rotina exercida pelos
cuidadores e como isso afeta em sua qualidade de vida.
METODOS: Foi realizado um estudo transversal através de um questionario que utilizou
dois instrumentos: 0o WHOQOL-BREF para avaliagéo da qualidade de vida, e o ZARIT-22
que avalia a sobrecarga do cuidador. Foram incluidos cuidadores de pacientes com
necessidades especiais da Clinica Escola de Odontologia Unichristus, excluindo aqueles
gue atuam ha menos de 6 meses ou que nao se sentirem confortaveis em responder.
RESULTADOS: A média da sobrecarga dos cuidadores foi de 36,87 (+11,58), indicando
sobrecarga moderada, com 7,8% apresentando sobrecarga leve, 62,3% moderada e 29,9%
alta. O escore médio da qualidade de vida foi de 58,77, sendo o dominio de Relagbes
Sociais 0 mais alto (63,74). Quanto a satisfacdo, 45,5% dos participantes estavam
insatisfeitos, enquanto 54,5% estavam satisfeitos. Além disso, observou-se uma associacéo
significativa entre o sexo feminino e a insatisfacdo com a qualidade de vida (p=0,029).
DISCUSSAO: Apesar dos bons indices de qualidade de vida, a sobrecarga moderada
enfrentada reflete os desafios diarios que eles vivenciam, impactando sua saude mental e
fisica. A maior insatisfacdo entre mulheres sugere a necessidade de suporte adicional, pois
muitas vezes acumulam multiplas responsabilidades.
CONCLUSAO: E imperativo oferecer suporte a salde dos cuidadores, conforme
evidenciado pelos resultados, especialmente entre as mulheres. A implementacdo de
intervencdes e politicas que incentivem o autocuidado e promovam um equilibrio saudavel
entre as responsabilidades de cuidado é essencial para garantir a qualidade de vida desses

individuos.

Palavras-chave: qualidade de vida; cuidadores; sobrecarga.
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1. INTRODUCAO

Em 1947, a Organizag&o Mundial de Saude (OMS) conceituou saude como o estado
de bem-estar fisico, social e mental em sua forma integral, e ndo somente a inexisténcia de
doenca. Segundo Gill e Feinstein (1994), a expressao qualidade de vida também engloba
aspectos nao referentes a saude, como trabalho, familia, amigos e outras situagdes do
cotidiano, nédo limitando-se a condi¢fes referentes a saude, como bem-estar fisico, mental,
funcional e emocional, além de exercer dependéncia no estilo e nas experiéncias de vida,
nasexpectativas para o futuro, nos sonhos e ambicdes. (FIGUEIREDO, M.C. et al. 2019).

No Brasil, de acordo com as estatisticas divulgadas pela Secretaria Nacional de
Promocéao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (2012), mais de 45,6 milhdes de pessoas
possuem algum tipo de deficiéncia, estimando-se em 23,9% da populacdo nacional. Assim,
as circunstancias desse grupo, também denominado como pessoas com necessidades
especiais, podem limitar sua participagdo em atividades diérias, como viagens,
comunicacgaoe interacdo social (MOURA et al., 2020).

Pacientes com necessidades especiais (PNE) sdo aqueles que necessitam estar
cobertos de cuidado durante um tempo ou em toda a vida, por manifestarem determinado
tipode anormalidade em saude de origem fisica, mental, sensorial, comportamental e/ou de
crescimento. As motivagdes das necessidades especiais sdo muitas, podendo ter origem
desde doencas genéticas e/ou distdrbios congénitos, a mudancas que acontecem no
decorrerda vida, como doengas sistémicas, defeitos comportamentais, envelhecimento e
outros (FIGUEIREDO, M.C. et al. 2019). Segundo MOURA et al., 2020, os pacientes com
necessidades especiais (PNE), devido a essas limita¢gdes, precisam de atencao diferenciada
para acessar Servicos e recursos que sao essenciaispara o seu desenvolvimento e bem-
estar, como escolas inclusivas; transporte acessivel; adaptagcbes em ambientes fisicos;
atendimento médico especializado.

Com o aumento da populacdo PNE, é imprescindivel que haja um maior nimero de
cuidadores que promovam colaboracéo fisica e amparo emocional ao paciente, sejam eles
um membro da familia ou profissional de salude. Em razdo desse auxilio ser constante,
interfere nas relacdes pessoais e sociais dos cuidadores e seu bem-estar, estabelecendo a
“carga do cuidador’ (MAGALHAES, I.A. et al. 2021).

Os cuidadores geralmente sdo membros da familia ou profissionais especializados

gue podem precisar reorganizar suas vidas para se concentrar nas necessidades do paciente.



Essa mudanca de rotina pode ser estressante e dificil de administrar, principalmente
quandoos cuidadores n&o contam com o apoio e 0S recursos necessarios. E importante que
estas pessoas tenham acesso a informacéo, treinamento e apoio para aprenderem a lidar
com as suas necessidades de cuidadores e a cuidarem de si mesmos. (PASA et al., 2020).

O cuidador desempenha um papel essencial no cuidado de uma pessoa com
necessidades especiais. Eles fornecem a maior parte dos cuidados porque desempenham
umpapel importante na qualidade de vida do paciente. Com isso, acabam sendo 0os mais
afetados, pois tém que abrir m&o de atividades cotidianas como trabalho, estudos e hobbies
para focar nos cuidados. (BRACCIALLI etal., 2012).

A sobrecarga é definida como um distarbio decorrente do enfrentamento da
dependéncia fisica e da limitacdo mental da pessoa que recebe cuidados. Também pode
ser vista como um conjunto de desafios fisicos, mentais e socioeconémicos enfrentados
pelos cuidadores principais de individuos com doencas, os quais impactam suas atividades
diarias, relacionamentos sociais e bem-estar emocional. A sobrecarga é afetada pela
maneira como o cuidador percebe os problemas fisicos, psicolégicos, emocionais, sociais
e financeiros decorrentes do cuidado de um familiar (FERREIRA, MC. et al. 2015).

A sobrecarga abrange dois aspectos: objetivos e subjetivos. Os componentes
objetivos envolvem mudangas no cotidiano, redugdo da vida social e profissional,
diminuicéo de recursos financeiros, execucdo de atividades demasiadas e monitoramento
de comportamentos dificeis do paciente. Ja os fatores subjetivos estdo associados a
sensagao, expectativas e reflexdes do cuidador, sejam positivos ou negativos (FERREIRA,
MC. et al. 2015).

De acordo com REIS, M.S. et al, 2017, a qualidade de vida esta profundamente
ligada a condicdo humana e é influenciada pelo grau de satisfacdo nas esferas familiar,
amorosa, social e ambiental. Esses valores refletem o conjunto de elementos que uma
sociedade considera como seu padréo de conforto e bem-estar, constituindo, portanto, uma
construcao social marcada pela relatividade cultural.

Este tema tem como relevancia produzir conhecimentos acerca das caracteristicas
psicologicas produzidas com a sobrecarga durante o processo de cuidado de pacientes
especiais. A sua identificacao ira facilitar o trabalho sobre as caracteristicas padecedoras
desse processo de trabalho para os cuidadores. Estudar a qualidade de vida de cuidadores
de pessoas com necessidades especiais pode causar impacto na vida desses individuos
uma vez que podem existir elaboracdes de programas educacionais que favorecam a sua
gualidade de vida, como propor politicas publicas que ajudem na melhora da saude fisica e

mental.



2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo Geral
Avaliar a sobrecarga e a qualidade de vida dos cuidadores dos pacientes com
necessidades especiais atendidos na clinica escola do curso de Odontologia do Centro
Universitario Christus (UNICHRISTUS).

2.2. Objetivos Especificos

e Analisar o perfil sociodemografico dos cuidadores no auxilio aos pacientes com
necessidades especiais;

¢ Identificar a sobrecarga autopercebida pelos cuidadores no auxilio aos pacientes com
necessidades especiais;

e Investigar o perfil de qualidade de vida de cuidadores no auxilio aos pacientes com
necessidades especiais;

e Avaliar a associacdo da qualidade de vida e da sobrecarga autopercebida com

caracteristicas sociodemograficas de cuidadores de pacientes com necessidades

especiais.



3. REFERENCIAL TEORICO

3.1. Saude e qualidade de vida

A definicdo de salde proposta pela Organizacdo Mundial de Salude (OMS) em 1947
amplia a compreensao do conceito, reconhecendo a importancia do bem-estar fisico, social e
mental. Essa abordagem integral se interliga com a visao tradicional que une saude apenas a
auséncia de doencas. A saude, portanto, € um estado que envolve diferentes aspectos da
vida humana, refletindo a complexidade das experiéncias e relacdes sociais.

Gill e Feinstein (1994) introduzem o conceito de qualidade de vida, que abrange nao
apenas a saude fisica e mental, mas também fatores sociais e ambientais que impactam o
bem-estar. A qualidade de vida inclui aspectos como trabalho, rela¢cfes familiares, amizades
e situagbes cotidianas. Esses fatores sdo fundamentais para a formacdo da experiéncia
individual e coletiva de vida, sugerindo que a saude ndo pode ser desvinculada do contexto
social e cultural em que o individuo esta inserido.

A Organizagdo Mundial de Saude conceitua qualidade de vida como “a percepgéo do
individuo sobre sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais
ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes.” A analise
da Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) promove uma noc¢ao especifica do estado
de saude dos individuos, onde uma QVRS inferior esta relacionada ao crescimento da
mortalidade e da busca por servi¢os de saude. Desta maneira, considerando as adversidades
de diferentes etiologias manifestadas pelos cuidadores, a avaliagdo da sobrecarga e
gualidade de vida como estado de saude, bem-estar fisico e psicolégico e competéncias
funcionais mostram-se significativos. (Oliveira et al., 2011).

Portanto, a interligacdo entre saude e qualidade de vida destaca a necessidade de um
olhar abrangente sobre o individuo, considerando suas vivéncias, expectativas e realizacoes.
Esses fatores desempenham papéis importantes na percepcao de saude e bem-estar. Assim,
0 entendimento da salde deve ser ampliado para incluir esses fatores, permitindo uma
abordagem mais completa e integrada do cuidado e da promocéao da saude. (PASA, Dayane;
SILVEIRA, Michele.,2020).

3.2. Definicdo de pessoas com deficiéncia

No Brasil, as estatisticas da Secretaria Nacional de Promoc¢é&o dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia (2012) revelam que mais de 45,6 milhbes de pessoas, ou 23,9% da
populacdo, possuem algum tipo de deficiéncia. Essa significativa porcentagem indica a
necessidade de abordar as situacdes que limitam a participacdo desse grupo em atividades
cotidianas. Moura et al. (2020) destacam que os limites enfrentados por pessoas com

deficiéncia ndo se restringem a limitagBes fisicas, mas também a aspectos sociais e



ambientais que dificultam sua inclusao.

Os individuos com necessidades especiais (PNE) sdo definidos como aqueles que
necessitam de cuidados continuos ou temporarios devido a anormalidades em sua salde,
gue podem ser de origem fisica, mental, sensorial, comportamental ou relacionadas ao
crescimento. Essa definicdo abrange uma diversidade de condi¢Bes que variam, refletindo a
complexidade das necessidades de saude dessa populacdo. (BRACCIALLI, Ligia Maria
Presumido et al.,2012)

Isto posto, Figueiredo et al. (2019) enfatizam que as causas das necessidades especiais
podem ser multifatoriais, podendo resultar de doencas genéticas ou disturbios congénitos,
bem como de alteracbes que ocorrem ao longo da vida. Essa diversidade de origens reforca
a importancia de uma abordagem individualizada no cuidado e na promocéo dos direitos das

pessoas com deficiéncia.

3.3. Definicao e papel do cuidador

Segundo Lima e Petribl (2016), o cuidador é a pessoa que presta servicos em cuidado,
acolhimento e reabilitacdo da saude, de modo formal ou informal. Aquele que tem nocdes
adquiridas em préticas e atuam como profissionais cuidadores e obtém remuneragéo em favor
de suas atividades, é o cuidador formal. O cuidador informal é a pessoa que oferece os
cuidados, mas nao possui conhecimentos técnicos e profissionais, sendo, normalmente, um
membro da familia, conhecido como cuidador familiar. Os cuidadores familiares se atribuem
aresponsabilidades, destinando maior parte do seu tempo a rotina de cuidado com o paciente,
possuindo pouco ou guase nenhum conhecimento pratico, mas atribuindo as necessidades
do seu estado de vida. O cuidador secundario é aquele que ndo é o principal encarregado
pelo cuidado do paciente, porém, acaba contribuindo com o cuidador principal, podendo, em

algumas situacdes, desempenhar esse servico.

3.4. Sobrecarga do cuidador

O conceito de sobrecarga esta relacionado a dois aspectos: objetivo e subjetivo. O
aspecto objetivo envolve repercussdes negativas perceptiveis desencadeadas pela atuacéo
de cuidador, tais como mudancas no cotidiano, reducdo da vida social e profissional, danos
financeiros, execucao de tarefas, entre outros. O segundo refere-se a uma dimenséo subjetiva
da sobrecarga que esté relacionado a perspectivas, preocupacdes, sentimentos negativos e
dificuldades causadas por ser cuidador de um paciente com necessidades especiais
(GOMES, Maria Lovani Pereira; DA SILVA, José Carlos Barboza; BATISTA, Eraldo Carlos.
2018).

Por vezes, as constantes adversidades decorrentes dos adoecimentos incapacitantes

ocasionam desordem no andamento das familias, onde espera-se que haja um rearranjo,
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através da criacdo de planos para o cuidado desses pacientes e promovendo de forma
positiva o andamento da sua recuperacdo. A demanda de ajustar-se a um novo cotidiano
imprevisto e arduo, seguida de outros problemas como financeiros, estruturais e falta de
auxilio sdo processos que os cuidadores familiares tém de passar. Por apresentar muitas
complexidades, este servico carece de preparacao fisica e psicoldgica para a execuc¢do das
tarefas de cuidado. Normalmente, em decorréncia de exercer tarefas sem a devida
preparacdo, os familiares acabam tendo sua saude prejudicada, resultando no aparecimento
de doencas. Dessa forma, as fungbes executadas pelo cuidador familiar precisam ser
projetadas juntamente com uma equipe de profissionais encarregados pelo tratamento do
paciente, contribuindo para a preservacdo da qualidade de vida do paciente e da familia
(LIMA, A.G.T; PETRIBU, Kaétia. 2016).

Normalmente, os pacientes com necessidades especiais demandam ajuda para a
execucdo das tarefas do dia a dia, ampliando essa necessidade especial aos seus cuidadores,
dos quais a qualidade de vida pode apresentar-se comprometida devido a situacdo de
oferecer cuidados constantes aos seus pacientes. Dessa forma, a particularidade da
necessidade especial do cuidador é diretamente relacionada a qualidade de vida no ambito
da saude geral (GOMES; DA SILVA; BATISTA. 2018).

O aumento da populacdo de pacientes com necessidades especiais (PNE) destaca a
necessidade de um numero crescente de cuidadores que oferecam suporte fisico e
emocional. Esses cuidadores podem ser tanto familiares quanto profissionais de saude, e seu
papel é fundamental para promover a qualidade de vida dos pacientes. De acordo com
Magalhées et al. (2021), o suporte que os cuidadores proporcionam nao apenas beneficia os
PNE, mas também impacta diretamente as relacdes pessoais e sociais desses cuidadores,
resultando na “carga do cuidador”.

CARDOSO, Lucilene. et al. (2012) descreveu a sobrecarga do cuidador como uma
experiéncia de fardo a carregar, retratado por alteracées negativas na rotina pertinentes ao
modo de cuidado, execucdo de hébitos e maiores deveres. Na maioria das vezes, essas
alteracbes exigem adequacbes que podem afetar as necessidades do cuidador, provocar
acumulo de deveres, causar estresse, despesas e até procrastinacao de projetos pessoais.

Portanto, a carga do cuidador refere-se ao estresse emocional, fisico e psicoldgico que
os cuidadores enfrentam ao assumir grandes responsabilidades pelo cuidado de outra
pessoa. Esta carga pode ser intensificada por mudancas drasticas na rotina, exigindo que os
cuidadores reorganizem suas vidas para atender as necessidades do paciente. Essa
adaptacao pode ser desafiadora e, em muitos casos, leva ao esgotamento fisico e mental,
especialmente na auséncia de apoio adequado (Pasa et al., 2020).

O aparecimento desses sintomas mostra a necessidades de cuidado especial ao proprio

cuidador, em decorréncia da condi¢do da sua saude. No entanto, € necessério destacar que,
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muitas vezes, o cuidador ja possui alguma morbidade, e o desempenho de cuidador acaba

promovendo a intensificagdo dos sintomas.

3.5. Impacto na qualidade de vida

A qualidade de vida de um individuo € influenciada por multiplos fatores, incluindo
saude fisica e saude mental. Souza, Lidiane Ribeiro et al. (2015), indicam que cuidadores
frequentemente enfrentam niveis elevados de estresse e ansiedade, resultantes da presséo
continua para atender as necessidades dos pacientes, evidenciando que a carga emocional
do cuidado leva a problemas de salde mental, como depressao e sindrome de burnout.

Além das implicagBes emocionais, os cuidadores frequentemente negligenciam sua
prépria salde fisica devido a sobrecarga de responsabilidades, tendo menos tempo para
atividades de autocuidado, o que resulta em fadiga crbnica e em um aumento da
suscetibilidade a doencas. (PERDOMO, Claudia Andrea Ramirez et al., 2022).

De modo geral, a saude fisica e mental dos cuidadores principais, esta fortemente ligada
ao comportamento e exgigéncias de tempo do paciente. Muitas vezes, os cuidadores
modificam suas rotinas e deixam de cumprir seus papéis sociais devido a necessidade de
cuidar. Como resultado as responsabilidades dessa funcdo geram cansaco, isolamento e
estresse nos cuidadores. A dependéncia funcional de um paciente com necessidades
especiais causa uma sobrecarga fisica e emocional nos cuidadores, levando a uma queda na
gualidade de vida (FERREIRA, MC. et al. 2015).

3.6. Cuidando do cuidador

E estimado que, no Brasil, aproximadamente, 200 mil cuidadores precisam ser
instruidos acerca de suas duvidas e apresentar seus desconfortos, para que, assim, seja
possivel elaborar acbes que os norteiam de forma proveitosa nos cuidados aos pacientes.
Dessa forma, a acao dos cuidados ultrapassa métodos de tratamento apenas com o paciente,
necessitando abranger instru¢des e preparacdo do cuidador (SOUSA, Lidiane Ribeiro de; et
al. 2015). Diante desse cenario, € essencial que cuidadores tenham acesso a recursos que
0s ajudem a gerenciar suas responsabilidades e a cuidar de si mesmos. Programas de suporte
€ acesso a grupos de apoio, podem ser essenciais para o bem-estar dos cuidadores. Essas
iniciativas ndo apenas melhoram a qualidade do cuidado ofertado aos pacientes, mas também
promovem a saude e a qualidade de vida dos cuidadores, reconhecendo sua importancia na

rede de apoio as pessoas com deficiéncia. (CARDOSO, Erika Leite da Silva et al.,2021).
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4. MATERIAIS E METODOS

4.1. Tipo de Estudo

O presente estudo adotou uma abordagem quantitativa, de carater observacional e
desenho transversal. Essa metodologia permite a coleta de dados em um Unico ponto no
tempo, possibilitando a analise da prevaléncia e distribuicdo das variaveis de interesse entre
0s participantes. Sendo um estudo transversal, é particularmente Util para investigar
associacdes entre fatores de exposicdo e desfechos, oferecendo uma visdo geral das
condi¢Bes de saude bucal dos participantes sem, no entanto, inferir relagdes de causa e
efeito. A escolha do carater quantitativo reflete o interesse em obter dados numéricos e
mensuraveis, o que facilita a andlise estatistica e a comparacao dos resultados. Esse tipo
de estudo é amplamente utilizado em pesquisas epidemioldgicas para identificar fatores de

risco e grupos populacionais vulneraveis.

4.2. Populacdo e Amostra do Estudo

A pesquisa foi realizada com os cuidadores dos pacientes com necessidadesespeciais
(PNEs), que sédo atendidos na Clinica Escola de Odontologia (CEQO) da Unichristus,
Fortaleza, Ceara. Os pacientes sdo atendidos semanalmente na disciplina da Atendimento
aoPaciente com Necessidades Especiais e Geriatrico da graduacdo; nos projetos de
extensdo Nuacleo de Atendimento ao paciente com Microcefalia e Centro de Estudo de
Pacientes Especiais; e mensalmente na Especializacdo em Odontologia para Pacientes
com Necessidades Especiais.

Portanto, tratou-se de um estudo composto por amostra por conveniéncia, sem
processo de amostragem, onde foram convidados a participar da pesquisa os cuidadores
gue estivessem acompanhando pacientes no periodo de no periodo de maio a setembro de
2024 na CEO Unichristus.

4.3. Critérios

Os critérios de inclusdo para este estudo exigiam que o participante fosse o cuidador
principal do paciente, independetemente do grau de parentesco, e que tivesse a
responsabilidade de acompanhar o paciente em suas atividades diarias. Foram excluidos
os cuidadores que estavam oferendo o cuidado ha menos de 6 meses e aqueles que nao
se sentiram confortaveis em responder ao questionario. A pesquisa foi iniciada somente
apés a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelos
participantes, garantindo a conformidade ética e o respeito a autonomia dos mesmos.

4.4. Coleta de Dados e Instrumentos
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A coleta de dados foi feita presencialmente antes ou ap6s o atendimento dos pacientes
na Clinica Escola de Odontologia da Unichristus através de um questionario aplicado aos
participantes. O instrumento de coleta de dados foi composto por um questionario dividido
em 3 partes: 1) Questionario Sociodemogréfico; 2) Avaliacdo da Qualidade de Vida e 3)
Avaliacéo da sobrecarga do cuidador.

Os dados sociodemogréficos foram avaliados por um questionario composto por 10
guestbes que avaliavam o0s seguinte pontos: sexo, idade, raga, escolaridade, plano de
saude e renda mensal, habitos de saude (tabagismo e etilismo), informac¢des sobre a
doenca de base do paciente (identificacdo da doenca de base em doencas cronicas,
neoplasias ou outras e uso de medicamentos) (APENDICE A).

A avaliacdo da qualidade de vida foi feita através do questionario WHOQOL-BREF,
desenvolvimento pela Organizacdo Mundial da Saude, o qual tornou-se o progenitor para
a construcdo dos outros instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida, a iniciar pelo
WHOQOL-bref em 1998 (THE WHOQOL GROUP, 1998), que é a versao abreviada do
WHOQOL-100 e que foi traduzido e validado para o portugués (FLECK et al, 2000).

O WHOQOL-BREF (ANEXO I) se trata de um instrumento usado para avaliar a
qualidade de vida de um individuo, dispondo de quatro dominios de avaliagdo: dominio 1,
saude fisica (sete itens); dominio 2, psicoldgico (seis itens); dominio 3, rela¢des sociais
(trés itens); e dominio 4, ambiente (oito itens). A esses 24 itens, soma-se mais 2 itens,
sendo o primeiro relacionado a percepc¢do de sua qualidade de vida e o segundo a
percepcdo da qualidade de vida relacionada com a saude, obtendo o total de 26 itens.

A cada item é atribuido o valor de 5 pontos e a pontuagdo média de cada dominio &
multiplicada por quatro, para adquirir a pontuagéao do dominio, que pode divergir de 4 a 20.
Os dois ultimos itens possuem pontuacdes proprias, podendo divergir de 4 a 20. Visando
melhorar o entendimento dos itens, todas as pontuacGes (dominios e itens adicionais)
serdo convertidas para 0-100.

J& a sobrecarga do cuidador foi avaliada pela Escala de Avaliagdo de Saude do Cuidador
- ZARIT-22 que foi idealizada por Steve Zarit (1987) e validada para o Brasil por Scazufca
(2002).0 ZARIT-22 (ANEXO II) trata-se de um questionario que avalia a sobrecarga do
cuidador relacionada ao envolvimento funcional e/ou comportamental do cuidador e ao meio
em que vivem.

O instrumento contém 22 itens que avaliam a saude, vida social e pessoal, situacéo
financeira, bem-estar emocional e relacionamento interpessoal do cuidador, proporcionando
a avaliacao subjetiva. O item referido ao relacionamento interpessoal do cuidador também
abrange o limite em que o cuidador se sente sobrecarregado pelas tarefas que devem ser
realizadas ao seu PNE. Os itens devem ser respondidos em uma escala do tipo Likert, de

1 a 5 onde O, nunca; 1, raramente; 2, as vezes; 3, constantemente; e 4, sempre.
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Posteriormente a obtencado dos itens, a escala deve apresentar uma pontuacgéo valendo de

0 a 88, sendo a pontuagdo de maior valor referida & maior sobrecarga.

4.5. Andlises Estatisticas

Os dados coletados foram alimentados no software Excel e posteriormente exportados
para andlise no Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) 22.0, com nivel de
confianca de 95% e significancia de p<0,05. Foi realizada de uma analise descritiva através
das médias e percentuais dos dados coletados, seguida de uma analise inferencial através
de uma analise Bivariada entre as varidveis dependentes (Sobrecarga e Qualidade de vida) e
as variaveis independentes. A analise bivariada foi determinada por meio de um teste de
associacado do qui-quadrado como teste exato de Fisher (quando ha menos de cinco células

com o evento esperado).

4.6. Aspectos Eticos

A pesquisa obedeceu a Resolucdo 466 de dezembro do ano de 2012 do Conselho
Nacional de Saude, que versa sobre as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisa
envolvendo seres humanos (BRASIL, 2012). A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica
e Pesquisa do Centro Universitario Christus (UNICHRISTUS) apés a autorizacdo da
coordenacdo da Clinica Escola de Odontologia do Centro Universitario Christus
(UNICHRISTUS) e obteve aprovacdo sob o numero de parecer: 6.566.277 (ANEXO ll1).

Além disso, os participantes receberam esclarecimentos a respeito da pesquisa e deram
consentimento de sua participacdo também por meio da assinatura de um Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (APENDICE B), respeitando as normas e diretrizes
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos regidas pelas Resolucdes n°
466/2012 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012). Os participantes terdo seus
dadosmantidos em sigilo e sera garantido o direito de sair da pesquisa sem penalidades.

A pesquisa ofereceu como beneficio a analise da saude mental dos cuidadores de
PNEs, identificando suas vulnerabilidades e possibilitando a criacdo de novos planos para
minimizar os impactos negativos na sua salide mental e qualidade de vida. J& os riscos foram
minimos pois tratou-se de uma pesquisa com base em questionérios, onde o risco maior é
0 de constrangimento quanto a algum dos questionamentos que foi minimizado pelo direito

de nao responder.
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5. RESULTADOS

Foram obtidas 77 respostas e amostra foi composta predominantemente por mulheres
(92,2%) e por individuos autodeclarados pretos (64,9%). A média de idade dos participantes
foi de 45 anos, com uma proporc¢ao significativa de cuidadores com mais de 45 anos (50,6%).
No que tange as caracteristicas socioecondmicas, 77,9% da amostra havia cursado até o
ensino médio; 70,1% nédo possuia plano de saude; e 55,8% apresentava uma renda familiar
mensal de até um salario-minimo. Quanto aos habitos de consumo, a maioria dos
participantes ndo fumava (97,4%) e ndo consumia bebidas alcodlicas (85,7%). A maior parte
dos cuidadores assistia pacientes com problemas neurolégicos (84,4%).

Na avaliagdo da sobrecarga dos cuidadores, a média geral foi de 36,87 (+11,58), com
escores variando entre 12 e 63, caracterizando a amostra como portadora de sobrecarga
moderada. Quando os participantes foram estratificados de acordo com o nivel de sobrecarga,
7,8% apresentaram sobrecarga leve, 62,3% sobrecarga moderada, e 29,9% uma sobrecarga
alta. Em relag&o as questdes do questionario, a questao que menos impactou o escore total
foi a 5: “Wocé se sente irritado(a) quando seu familiar/doente esta por perto?”. Em
contrapartida, a questdo que mais impactou o escore foi a 16: “Vocé sente que sera capaz de

cuidar de seu familiar/doente por mais tempo?” (Tabela 1).

Tabela 1: Questdes da Avaliacdo de Sobrecarga dos Cuidadores (ZARIT-22) de pacientes com
necessidades especiais atendidos na Clinica Escola de Odontologia da Unichristus, Fortaleza — CE,
2024.

QUESTAO MEDIA DESVIO COEFICIENTE VALOR VALOR

PADRAO DE MINIMO  MAXIMO
VARIACAO
Q1 1,70 1,46 85,85 0 4
Q2 2,32 1,39 59,80 0 4
Q3 1,90 1,29 68,22 0 4
Q4 0,23 0,69 293,57 0 3
Q5 0,22 0,68 308,46 0 4
Q6 0,38 0,73 192,81 0 3
Q7 2,83 1,43 50,41 0 4
Q8 3,47 0,98 28,30 0 4
Q9 0,56 1,11 198,07 0 4
Q10 1,71 1,49 86,66 0 4
Q11 1,19 1,45 121,47 0 4
Q12 1,42 1,34 94,74 0 4
Q13 0,32 0,81 252,52 0 4




Q14 2,42 1,62 66,94 0 4
Q15 3,03 1,20 39,75 0 4
Q16 3,74 0,68 18,09 0 4
Q17 0,90 1,36 152,09 0 4
Q18 0,36 0,74 203,99 0 3
Q19 1,29 1,20 93,45 0 4
Q20 2,96 1,24 41,88 0 4
Q21 2,51 1,36 54,39 0 4
Q22 1,43 0,77 53,78 0 2

16

Na avaliacdo da qualidade de vida, o escore médio foi de 58,77. O dominio mais

representativo foi o de Rela¢des Sociais (63,74), seguido pelos dominios Psicolégico (62,34),
Fisico (60,34) e Meio Ambiente (51,91). Quando a amostra foi estratificada, 45,5% dos

participantes estavam insatisfeitos e 54,5% satisfeitos com a qualidade de vida. A questéo

que mais impactou negativamente a qualidade de vida foi a 12: “Vocé tem dinheiro suficiente

para satisfazer suas necessidades?”, enquanto a que mais impactou positivamente foi a 6:

“Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido?” (Tabela 2).

Tabela 2: Questdes da Avaliagdo de Qualidade de Vida (WHOQOL-Bref) de cuidadores pacientes com

necessidades especiais atendidos na Clinica Escola de Odontologia da Unichristus, Fortaleza — CE,

2024.

QUESTAO MEDIA  DESVIO COEFICIENTE VALOR VALOR
PADRAO DE MINIMO  MAXIMO
VARIACAO

Q1 3,62 0,78 21,49 1 5
Q2 3,38 0,90 26,77 1 5
Q3 2,53 1,21 47,76 1 5
Q4 2,78 1,19 42,74 1 5
Q5 2,95 1,07 36,46 1 5
Q6 4,13 0,80 19,38 2 5
Q7 2,90 0,97 33,41 1 5
Q8 3,01 0,92 30,69 1 5
Q9 3,31 1,00 30,30 1 5
Q10 3,35 1,07 32,03 1 5
Q11 3,82 1,11 29,04 1 5
Q12 2,25 0,95 42,20 1 5
Q13 3,52 0,99 28,27 1 5
Q14 2,47 0,93 37,53 1 5
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Q15 3,84 0,99 25,69 1 5
Q16 3,09 1,19 38,63 1 5
Q17 3,56 0,90 25,17 1 5
Q18 3,36 1,13 33,73 1 5
Q19 3,52 1,15 32,79 1 5
Q20 3,71 0,97 26,15 1 5
Q21 3,52 0,91 2591 1 5
Q22 3,42 1,04 30,54 1 5
Q23 3,62 1,06 29,37 1 5
Q24 2,87 1,08 37,64 1 5
Q25 3,56 1,08 30,41 1 5
Q26 2,35 1,13 48,19 1 5

Na analise bivariada, quando a sobrecarga do cuidado foi considerada variavel

dependente, ndo houve diferencas estatisticamente significativas (Tabela 3). No entanto, ao

utilizar a qualidade de vida como variavel dependente (Tabela 4), foi encontrada uma

associacdo significativa entre o sexo feminino e a insatisfacdo com a qualidade de vida

(p=0,029); assim como uma sobrecarga alta com a insatisfacdo com qualidade de vida

(p=0,007).

Tabela 3: Sobrecarga dos cuidadores de pacientes com necessidades especiais atendidos na Clinica

Escola de Odontologia da Unichristus segundo caracteristicas sociodemogréficas, Fortaleza — CE,

2024.
Leve /
Alta
Moderada
n % n % p RP
Sexo
Masculino 6 100,0 0 0
o 0,170* | 1,47 (1,25-1,73)
Feminino 48 67,6 23 32,4
Idade
Até 45 anos 24 63,2 14 36,8
) 0,187 0,51 (0,19 -1,39)
45 anos ou mais 30 76,9 9 23,1
Raca (Autodeclarada)
Branco 19 70,4 8 29,6
0,973 1,01 (0,36 — 2,83)
Preto 35 70,0 15 30,0
Escolaridade
Até 0 2° grau 40 66,7 20 33,3 | 0,212* | 0,42 (0,11 - 1,66)
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Ensino Superior 14 82,4 3 17,6
Possui plano de saude
Sim 17 73,9 6 26,1
0,636 | 1,30(0,43-3,88)
Né&o 37 68,5 17 31,5
Valor mensal da aposentadoria
Até 1 salario-minimo 31 72,1 12 27,9
) L 0,672 | 1,23 (0,46 —3,29)
Mais de 1 salario-minimo 23 67,6 11 32,4
Fuma ou masca?
Sim 2 100,0 0 0
0,879* | 1,44 (1,24 -1,67)
Né&o 52 69,3 23 30,7
Consome bebida alcoolica?
Sim 10 90,9 1 9,1
0,158* | 5,0 (0,60 — 41,58)
Né&o 44 66,7 22 333
Doenca base do paciente que
acompanha
Neuroldgica 44 67,7 21 32,3 | 0,493* | 0,41 (0,08 -2,08)
Sistémica 10 83,3 2 16,7

*Teste Exato de Fisher

Tabela 4: Satisfacdo com a Qualidade de Vida de cuidadores de pacientes com necessidades especiais

atendidos na Clinica Escola de Odontologia da segundo caracteristicas sociodemograficas, Fortaleza

— CE, 2024.
Insatisfeito Satisfeito
n % n % p RP
Sexo
Masculino 0 0 6 100,0
o 0,029* | 1,97 (1,56 —2,48)
Feminino 35 49,3 39 50,7
Idade
Até 45 anos 17 447 21 55,3
) 0,901 0,94 (0,38 -2,21)
45 anos ou mais 18 46,2 21 53,8
Raca (Autodeclarada)
Branco 12 444 15 55,6
0,868 0,93 (0,36 — 2,40)
Preto 23 46,0 27 54,0
Escolaridade
Até 0 2° grau 30 50,0 30 50,0 | 0,132* | 2,40 (0,75 -7,65)
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Ensino Superior 5 29,4 12 70,6
Possui plano de saude
Sim 8 34,8 15 65,2
0,220 | 0,53 (0,19 -1,46)
Né&o 27 50,0 27 50,0
Valor mensal da aposentadoria
Até 1 salario-minimo 22 51,2 21 48,8
) L 0,258 | 1,69 (0,67 —4,22)
Mais de 1 salario-minimo 13 38,2 21 61,8
Fuma ou masca?
Sim 2 100,0 0 0
0,203* | 2,27 (1,76 —2,93)
Né&o 33 44,0 42 56,0
Consome bebida alc6olica?
Sim 6 54,5 5 45,5
0,534 | 1,53 (0,42 -5,52)
Né&o 29 43,9 37 56,1
Doenca base do paciente que
acompanha
Neuroldgica 32 49,2 33 50,8 | 0,206 | 2,90 (0,72 -11,72)
Sistémica 3 25,0 9 75,0
Avaliacéo da sobrecarga do
cuidador
Leve / Moderada 19 35,2 35 64,8
0,007 | 0,23 (0,83 -0,67)
Alta 16 69,6 7 30,4

*Teste Exato de Fisher
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6. DISCUSSAO

Os achados deste estudo evidenciam que os cuidadores participantes enfrentam
condi¢des socioeconbmicas desafiadoras, com baixa escolaridade e acesso limitado a
recursos de saude e financeiros. A sobrecarga emocional e fisica foi prevalente,
especialmente entre as mulheres, refletindo em niveis consideraveis de estresse e desgaste
associados as responsabilidades de cuidado, sobretudo com pacientes com problemas
neuroldgicos. Observou-se uma relagdo importante entre a sobrecarga alta e a insatisfacao
com a qualidade de vida, com o0s aspectos sociais e psicoldgicos emergindo como

determinantes cruciais para o bem-estar dos cuidadores.

A amostra composta predominantemente por mulheres e a associacao significativa entre
0 sexo feminino e a insatisfacdo com a qualidade de vida € um parametro complexo. Esse
fendbmeno é frequentemente associado a expectativas sociais e culturais que designam as
mulheres a responsabilidade principal pelo cuidado, tanto em contextos familiares quanto na
sociedade. (BASILIOUS, Amy et al., 2022). Esse papel, muitas vezes ndo remunerado, exige
dedicacdo integral e pode levar a uma série de consequéncias fisicas, emocionais e
financeiras. A carga emocional do cuidado, juntamente com fatores fisicos e sociais resulta
em estresse, ansiedade e, em muitos casos, depressado. (SILVA, Aline Macial da., 2019).
Segundo ISAAC et al., 2018, a sobrecarga também impacta a vida profissional das mulheres.
Muitas vezes, é necessario conciliar suas responsabilidades como cuidadoras com suas
carreiras, 0 que pode limitar suas oportunidades de emprego e crescimento profissional. A
necessidade de flexibilizacdo no trabalho e a falta de politicas publicas que apoiem essas

mulheres é um agravante.

Em um estudo conduzido na Fl6rida (EUA), Neugaard e colaboradores (2008) avaliaram
a qualidade de vida de 29.277 cuidadores de pessoas com deficiéncia, abrangendo dados de
50 estados do pais. Os resultados indicaram que a maioria dos cuidadores eram mulheres,
casadas, com ensino médio completo e autonomas. Além disso, 83,24% classificaram sua
gualidade de vida como excelente ou boa. O estudo também revelou que cuidadores com 55
anos ou menos apresentavam risco 35% maior de relatar uma saide ruim ou muito ruim
(REIS, M.S. et al. 2017).

Os dados mostram uma significativa proporcao de cuidadores com baixa escolaridade
e renda familiar limitada, indicando que as condi¢cdes socioecondmicas precarias podem
intensificar a sobrecarga. De acordo com um estudo feito com cuidadores de pessoas com

deficiéncia intelectual, constatou-se que os cuidadores também apresentam niveis de
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escolaridade baixos, com a maioria possuindo apenas o ensino fundamental. Isso pode ser
um sinal de alerta, conforme a pesquisa de Veloso (2004), que afirma que a falta de estudo
dos pais resulta na heranca da baixa escolaridade para os filhos. No Brasil, 68% dos filhos
herdam a escolaridade dos pais, e ha uma forte relacdo entre a educacao dos pais e a situagéo
social dos filhos. Veloso também ressalta que “40 a 50% da desigualdade salarial é atribuida
a educagao”, e que um ano a mais de estudo pode significar um aumento de 15 a 20% no
salario (SILVA, RS; FEDOSSE, E. 2018).

Segundo Reis et al. (2017), a elevada proporcdo de cuidadores dedicados a pacientes
com problemas neurolégicos indica uma demanda crescente e complexa de cuidados
continuos e personalizados. Esta realidade implica que os cuidadores enfrentam desafios
significativos, exigindo adaptacdo constante e habilidades especificas para lidar com
necessidades fisicas e cognitivas dos pacientes, além de monitoramento constante de
sintomas e intervencgdes diarias. Como resultado, essa carga de trabalho pode acarretar
impactos emocionais e fisicos consideraveis sobre os cuidadores, afetando sua satde mental

e qualidade de vida.

A predominancia de cuidadores que assistem pacientes com problemas neuroldgicos
representa 84,4% da amostra. Essa alta proporcéo pode estar relacionada ao fato de que a
Clinica Escola de Odontologia Unichristus atende um maior numero de pacientes
neurolégicos, se tornando uma referéncia. Pode também estar relacionada ao aumento da
prevaléncia de condi¢des neuroldgicas que exigem um suporte intensivo e continuo. Um ponto
importante a ser considerado € o impacto emocional e fisico que essa situacdo provoca nos
cuidadores. Cuidar de pacientes com problemas neurolégicos muitas vezes envolve desafios
como a gestao de comportamentos imprevisiveis, a necessidade de supervisdo constante e o
desgaste emocional decorrente da progresséo da doenca. Isso pode levar a sobrecarga e a
altos niveis de estresse, que, por sua vez, afetam a saude mental e fisica dos cuidadores.
(BOAVENTURA, Luis Carlos et al., 2016). Além disso, essa situacdo levanta questdes sobre
a formacdo e o suporte oferecidos aos cuidadores. Muitas vezes, eles ndo recebem a
preparagao adequada para lidar com as complexidades do cuidado a pessoas com condi¢des
neuroldgicas, o que pode resultar em sentimentos de inadequacédo ou frustracdo. (MORAES,

Jéssica Goncalves et al., 2019).

A média de sobrecarga dos cuidadores, classificada como moderada, revela que muitos
deles enfrentam desafios consideraveis. A estratificacdo dos escores de sobrecarga evidencia
gue quase um terco dos participantes experimenta uma sobrecarga alta, o que requer atencao
especial em intervencgdes de suporte. Isto posto, TOMOMITSU et al. (2014), enfatizam que a

insatisfacao na qualidade de vida € um fator associado diretamente com relacdo a capacidade
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financeira para atender as necessidades bésicas. Essa insatisfacdo afeta o bem-estar
psicologico dos cuidadores, reforcando a conexdo entre condicdes econémicas e saude

mental.

Cuidadores com menor nivel educacional muitas vezes enfrentam desafios
significativos. A falta de conhecimento sobre as melhores praticas de cuidado pode levar a
uma abordagem inadequada, afetando a salde e o bem-estar dos pacientes. (CARVALHO,
Danielli Piatti et al., 2015). Além disso, esses cuidadores podem ter dificuldades em acessar
informagfes e recursos disponiveis, como servi¢cos de salde e apoio social. Essa limitacao
pode resultar em um cuidado que ndo atende as necessidades especificas das pessoas com
deficiéncia, comprometendo seu desenvolvimento e qualidade de vida (SCHARDONG, Bruna
Ackermann., 2019).

BN

Entre as questdes relacionadas a sobrecarga dos cuidadores, o item que menos
impactou o escore total foi a irritacdo ao estar proximo do familiar sob cuidados. Esse dado
sugere que, para muitos cuidadores, a presenca de lacos afetivos fortes com o familiar
assistido pode minimizar a sensacéao de irritacdo e frustragdo no convivio diario. A dedicacao
a pessoa cuidada, muitas vezes motivada por um vinculo de amor e reciprocidade, parece
amenizar o desgaste emocional associado as demandas constantes de atencao e paciéncia.
Esses lagos podem proporcionar uma fonte de resiliéncia, oferecendo ao cuidador um sentido
de propésito e satisfacdo no ato de cuidar, o que acaba atenuando o impacto da irritagcao e

contribuindo para uma melhor adaptacéo ao papel de cuidador.

A relacao entre o carinho e o0 amor do cuidador e a pessoa com necessidades especiais
é fundamental para o bem-estar de ambos. Essa conexéo afetuosa ndo apenas melhora a
qualidade do cuidado, mas também impacta positivamente a saiude emocional e fisica do
paciente. O carinho do cuidador promove um ambiente seguro e acolhedor, onde a pessoa
com necessidades especiais se sente valorizada e compreendida. Essa sensacdo de
aceitacdo é essencial para o desenvolvimento da autoestima e da confianca do paciente,
permitindo que ele se expresse mais livremente e interaja de forma mais positiva com o mundo
ao seu redor. (MAFFEI, Bruna et al., 2019). Diante disso, o0 amor que o cuidador demonstra
pode facilitar o estabelecimento de vinculos emocionais profundos. Essas relacdes afetuosas
favorecem a comunicacgéo e o entendimento matuo, tornando o cuidado mais eficaz. O amor
também atua como um fator de resiliéncia tanto para o cuidador quanto para a pessoa
assistida. O carinho pode aliviar o estresse e a carga emocional que frequentemente
acompanham o papel de cuidador, promovendo uma experiéncia mais gratificante e menos
desgastante. (DA ENCARNACAO et al., 2014).
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Outro ponto que merece destaque é que a questdo que mais impactou o escore de
sobrecarga foi a percepcdo do cuidador sobre sua capacidade de continuar cuidando do
paciente por um periodo prolongado. Esse impacto negativo pode ser explicado pelo efeito
cumulativo da sobrecarga associada ao cuidado continuo, além da possibilidade de
progressao do quadro do paciente, 0 que exige cada vez mais do cuidador. Conforme
Kantorski et al. (2017), o sentimento de sobrecarga se mostrou diretamente relacionado ao
desfecho quadro do paciente, revelando que, a medida que os familiares reportavam maiores
niveis de sobrecarga, a percep¢do negativa sobre sua prépria qualidade de vida também
aumentava. Esse vinculo sugere que o acumulo de responsabilidades e as exigéncias
inerentes ao papel de cuidador impactam profundamente o bem-estar fisico, emocional e
social dos familiares, levando a uma avaliacdo desfavoravel dos aspectos fundamentais da
gualidade de vida. Entre as consequéncias da sobrecarga, destacam-se sentimentos de
exaustdo, isolamento social e comprometimento da saude fisica e mental, reforcando a
importancia de oferecer apoio adequado a esses cuidadores, tanto em recursos psicolégicos

guanto em suporte social.

A respeito da qualidade de vida dos cuidadores, os resultados do WHOQOL -bref foram
analisados considerando os quatro dominios e apesar da sobrecarga ter se mostrado
moderada, a amostra ndo apresentou tanto impacto na qualidade de vida. Os dados obtidos
demonstram que a qualidade de vida dos cuidadores se mostrou boa e a grande maioria esta
satisfeito com ela. O dominio Rela¢des Sociais se mostrou mais representativo, tendo em
vista que as demandas do cuidador exigem que haja a reducdo de sua participacdo em
atividades sociais, para resolver problemas e o enfrentar as frequentes situacdes de estresse
devido essa rotina de vida. Diante disso, acredita-se que a qualidade de vida dos cuidadores
¢ afetada, pois, além do aumento na carga de atividade, ocorrem alteracdes nos

relacionamentos familiares e no circulo de amizades (PAULO, M.G. et al. 2008).

Assim, de acordo com Sousa et al. (2008), os cuidadores frequentemente enfrentam a
privacao de atividades de lazer, o que leva a déficits no convivio social e, em muitos casos, a
reducdo da renda familiar. Essa situagéo limita as oportunidades de descanso e interacdo
social, aumentando o isolamento e a solidao. Além disso, a sensacdo de isolamento pode
estar associada a percepcao dos cuidadores de que ndo é necessario solicitar ajuda, mesmo
guando estdo sobrecarregados pelas tarefas diarias. Essa resisténcia em pedir apoio pode
agravar o desgaste fisico e emocional, reforcando o impacto negativo da rotina de cuidados

na qualidade de vida dos cuidadores.

Por dedicar uma quantidade significativa de tempo para atender as necessidades da

pessoa dependente, o cuidador principal pode experimentar estresse social, 0 que
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frequentemente resulta em afastamento de sua prépria familia, amigos e restrices na vida
social. Diversos autores destacam dificuldades comuns entre cuidadores, incluindo cansaco,
disturbios do sono, dores de cabecga, perda de peso, hipertensdo e descontentamentos em
sua vida social, além de reclusédo afetivo e social, depresséo, desgaste nos relacionamentos,
diminuicdo de perspectiva de vida e aumento no consumo de medicamentos psicotropicos.
Esses fatores combinados podem limitar as chances de o cuidador alcancar uma melhor
gualidade de vida. Ademais, a sobrecarga sobre o cuidador pode diminuir a eficacia dos
cuidados oferecidos, impactando, assim, a saude da pessoa que recebe os cuidados
(BRACCIALLI, L.M.P. et al. 2012).

A questdo que mais impactou negativamente a qualidade de vida dos cuidadores foi
relacionada a fatores econdmicos. Segundo Santos e Tavares (2012), a estabilidade
financeira é uma necessidade fundamental para todos, e a presenca de doencas cronicas
pode comprometer gravemente essa estabilidade nas familias. Ter um familiar com uma
doenca crbnica impde restricbes econdmicas significativas, pois essas condicdes
frequentemente requerem o0 uso continuo de medicamentos, que nem sempre estdo
disponiveis no sistema publico de saude, forcando a aquisicdo por meios préprios. Além disso,
a renda familiar pode ser diretamente afetada, ja que assumir o papel de cuidador muitas
vezes leva ao abandono do emprego formal, intensificando o impacto financeiro e as

dificuldades associadas ao cuidado continuo.

No estudo feito por Santos & Tavares, 2012, observou-se que quanto maior 0 nimero
de morbidades do cuidador, menor o escore de qualidade de vida no dominio psicolégico. O
cuidar pode ser percebido como uma tarefa onerosa ou prazerosa, dependendo de como o
cuidador consegue desempenha-la. O cuidador enxerga um fardo no cuidar ndo apenas pelas
tarefas em si, mas também pela dedicacao necessaria para atender as necessidades do outro,
em detrimento das suas proprias. Apesar disto, conseguem encontrar sentido para viver no

cuidado oferecido, relacionando este fato ao seu papel de vida a ser exercido.

Pinto, MF. et al. 2009 explicou que uma maior jornada de cuidado por semana, residir
na mesma casa que o paciente e ser mulher afetaram de forma negativa a qualidade de vida
do cuidador. Cuidadores do sexo feminino tendem a enfrentar impactos mais intensos,
possivelmente em funcéo das diferencas nas atividades atribuidas a homens e mulheres. As
mulheres, frequentemente, sdo responsaveis por tarefas exaustivas, como a higiene do

paciente e acumulam a responsabilidade de administrar as atividades domésticas.

No que se refere a associacéo entre o sexo feminino e a insatisfacdo com a qualidade

de vida, um estudo feito com cuidadores de pacientes com paralisia cerebral concluiu que as
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maes de criancas com necessidades especiais costumam se isolar socialmente, diminuindo o
apoio que poderiam receber das pessoas. Nesse mesmo estudo, ndo observou-se associagcédo
significativa entre o dominio social e que, apesar de relatarem uma qualidade de vida
insatisfatéria e apresentarem maior indice de depressdo que méaes de criancas sem
deficiéncia, as maes de criancas com paralisia cerebral obtém assisténcia e alivio na vida
religiosa (ALMEIDA KM. et al. 2013).

A sobrecarga enfrentada por cuidadores tem um impacto direto e significativo sobre sua
gqualidade de vida, principalmente em contextos socioecondmicos desafiadores, onde
recursos de saude e apoio financeiro sdo limitados. Esses cuidadores, frequentemente
mulheres, lidam com demandas emocionais e fisicas que geram estresse, ansiedade e, em
muitos casos, depressao, especialmente ao cuidar de pacientes com condi¢des neuroldgicas.
A sobrecarga esta associada a percepcao negativa de qualidade de vida, com fatores sociais
e psicologicos emergindo como determinantes centrais para o bem-estar dos cuidadores
(Basilious et al., 2022; Silva, 2019). O papel tradicionalmente atribuido as mulheres, que
assumem predominantemente a responsabilidade pelo cuidado, pode resultar em abandono
da vida profissional e limitacdes no convivio social, aumentando o isolamento e a presséo
financeira (Isaac et al., 2018). Cuidar de um paciente em situagcdo complexa e dependente
requer dedicagcdo intensa, o que contribui para sentimentos de exaustdo e desgaste

emocional.

As limitacdes deste estudo incluem a amostra restrita, composta predominantemente
por mulheres e cuidadores de pacientes com problemas neurolégicos, 0 que pode limitar a
generalizacéo dos resultados para outras populacdes de cuidadores, especialmente aqueles
gue cuidam de pacientes com diferentes condi¢cdes de saude. Além disso, a avaliagdo da
sobrecarga e da qualidade de vida dos cuidadores foi baseada em autopercepc¢fes, o que
pode ter introduzido um viés subjetivo, dado que os cuidadores podem ter uma visdo distorcida
ou otimista de sua propria situacdo. A pesquisa também néo considerou fatores externos que
podem influenciar o bem-estar dos cuidadores, como o0 apoio social formal ou informal,
politicas publicas de suporte ou programas de reabilitacdo. A auséncia de um
acompanhamento longitudinal impediu a analise de mudancas na sobrecarga e na qualidade
de vida ao longo do tempo, o que poderia oferecer uma visdo mais dinamica e aprofundada
dos impactos do cuidado. Além disso, a amostra foi composta apenas por cuidadores que
frequentam a Clinica Escola de Odontologia, o que pode néo refletir a realidade de outros
contextos ou regifes geograficas, limitando a aplicabilidade dos achados a uma populagéo

especifica.
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7. CONCLUSAO

Este estudo destaca a sobrecarga enfrentada pelos cuidadores, especialmente as
mulheres, que assumem a maior parte das responsabilidades de cuidado, muitas vezes em
condi¢des socioecondmicas precarias. A sobrecarga emocional e fisica resultante dessa
funcdo impacta diretamente a qualidade de vida desses individuos, afetando principalmente
sua saude psicoldgica e relacdes sociais. A falta de apoio adequado, aliada a dificuldades
econdmicas e ao acesso limitado a servigos de saude e suporte social, agrava ainda mais
essa situagdo, criando um ciclo de estresse e desgaste. Diante disso, é imperativo oferecer
suporte integral a saude dos cuidadores, por meio de politicas publicas e intervencdes que
promovam o autocuidado, a capacitacdo e o suporte emocional, além de incentivar um
equilibrio saudavel entre as responsabilidades de cuidado e 0 bem-estar pessoal. Tais acbes
sdo fundamentais para garantir a melhoria da qualidade de vida dos cuidadores e,

consequentemente, a qualidade do cuidado prestado aos pacientes.
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8. APENDICES
APENDICE A

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO
1 — Questionario Sociodemografico e de Saude:
01 — Sexo: () Masculino () Feminino
02 —Ildade:_ anos
03 — Raca (autodeclarada): ( ).Negra ().Branca ().Amarela ().Parda ().Indigena

04 — Escolaridade: ( )Analfabeto () 1° Grau incompleto () 1° Grau completo () 2° Grau
incompleto

() 2° Grau completo () Superior incompleto ( )Superior completo
5 — Possui plano de saude? ().Sim ().Nao

6 — Qual a sua renda familiar mensal (em reais)?

7- Vocé fuma/masca? ().Sim ().N&o
8- Vocé bebe? ().Sim ().Néo

9 — Qual a doenca base do paciente que vocé acompanha?

10 — Qual(is) o(s) medicamento(s) de consumo diario do paciente que vocé acompanha?
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Dados de Identificacao

Titulo do Projeto: AVALIACAO DA SOBRECARGA E QUALIDADE DE VIDA DOS
CUIDADORES DE PACIENTES COM NECESSIDADES ESPECIAIS DA CLINICA ESCOLA
DE ODONTOLOGIA UNICHRISTUS.

Pesquisadores Responsaveis: Raul Anderson Domingues Alves da Silva

Instituicdo a que pertencem o0s pesquisadores responsaveis: Centro Universitario
Christus.

Unichristus — Rua Joado Adolfo Gurgel 133, Papicu — Cep: 60190-060 — Fone: (85) 3265-6688

Nome do voluntério:

Idade: anos R.G

Responsavel legal (quando for o caso):

R.G Responsavel legal:

O Sr.(?) esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa intitulado “AVALIAGAO
DA SOBRECARGA E QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES DE PACIENTES COM
NECESSIDADES ESPECIAIS DA CLINICA ESCOLA DE ODONTOLOGIA UNICHRISTUS.”,

de responsabilidade do pesquisador Raul Anderson Domingues Alves da Silva.

Essa pesquisa procura analisar a sobrecarga e qualidade de vida de cuidadores de
pacientes com necessidades especiais. Assim, espera-se que o conhecimento gerado através
desta pesquisa, sera possivel criar pesquisas e estratégias que contribuam com a melhoria
do cuidado e da saude fisica e mental dos cuidadores. Caso decida aceitar o convite, vocé
sera submetido(a) ao(s) seguinte(s) procedimento(s): preenchimento questionario de forma
presencial.

Os riscos envolvidos com sua participacdo sao: desconforto devido algum dos
guestionamentos, que serdo minimizados por meio das seguintes providéncias: o direito de
nao responder ao questionamento e de desistir de participar da pesquisa. Caso esse
procedimento possa gerar algum tipo de constrangimento, vocé ndo precisa realiza-lo.

Como beneficios, a sua participacdo nessa pesquisa podera ajudar na identificacdo
dos impactos que a rotina de cuidado exercida pelos cuidadores afeta em sua qualidade de
vida. Com o conhecimento gerado através desta pesquisa, podera ser possivel criar pesquisas
e estratégias que contribuam com a melhoria do cuidado e da saude fisica e mental dos
cuidadores.

Todas as informacgdes obtidas serdo sigilosas. O material com suas informacgdes ficara
guardado em local seguro sob a responsabilidade do(a) pesquisador principal com a garantia
de manutencdo do sigilo e confidencialidade e que sera destruido apds a pesquisa. A
divulgacéo dos resultados sera feita de forma a néo identificar os voluntarios. Os resultados
deste trabalho poderado ser apresentados em encontros ou revistas cientificas, entretanto, ele
mostrara apenas os resultados obtidos como um todo, sem revelar seu nome, instituicao a
gual pertence ou qualquer informacao gue esteja relacionada com sua privacidade. Em todo
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0 momento do decorrer da pesquisa, 0 seu sigilo pessoal e de suas informacbes serdo
mantidos.

Conforme previsto pelas normas brasileiras de pesquisa com a participagdo de seres
humanos, vocé néo receberd nenhum tipo de compensacéo financeira pela sua participacdo
neste estudo. Se vocé tiver algum gasto que seja devido a sua participacdo na pesquisa, vocé
sera ressarcido, caso solicite. Em qualguer momento, se vocé sofrer algum dano
comprovadamente decorrente desta pesquisa, vocé tera direito a indenizagéo.

Eu, , RGn°
declaro ter sido informado e concordo em participar, como
voluntario, do projeto de pesquisa acima descrito.

Ou EU, , RG n°
declaro ter sido informado e concordo com a sua participacéo,
como voluntario, no projeto de pesquisa acima descrito.

Fortaleza, de de

Nome e assinatura do participante ou seu responsavel legal

Nome e assinatura do responséavel por obter o consentimento

Testemunha

Testemunha



35

ANEXOS
ANEXO | WHOQOL-BREF

Este guestionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saide e outras areas de sua vida. Por favor,
responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem certeza sobre que resposta dar em uma questéo, por favor, escolha entre as
alternativas a que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracdes, prazeres e preocupacdes. Nos estamos perguntando o que vocé acha de

sua vida, tomando como referéncia as duas Ultimas semanas. Por exemplo, pensando nas Ultimas duas semanas, uma questao
poderia ser:

Por favor, leia cada questao, veja o que vocé acha e circule no nimero e lhe parece a melhor resposta.

muito ruim nem ruim boa muito
ruim nem boa boa
1 Como vocé avaliaria sua qualidade de vida? ‘ 1 ‘ 2 ‘ 3 4 5
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
2 Quaéo satisfeito(a) vocé esta com a 1 2 3 4 5
sua saude?

As questdes seguintes sao sobre 0 quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas semanas.

nada muito mais ou bastante extremamente
pouco menos

3 Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) 1 2 3 4 5
impede vocé de fazer o que vocé precisa?

4 O quanto vocé precisa de algum tratamento 1 2 3 4 5
meédico para levar sua vida diaria?

5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5

6 Em que medida vocé acha que a sua vida tem 1 2 3 4 5
sentido?

7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5

8 Quao seguro(a) vocé se sente em sua vida 1 2 3 4 5
diaria?

9 Quéo saudavel é o seu ambiente fisico (clima, 1 2 3 4 5
barulho, poluigéo, atrativos)?

As questBes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer certas coisas nestas Ultimas
duas semanas.

nada | muito médio muito completamente
pouco
10 | Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5
11 | Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
12 | Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3 4 5
necessidades?
13 | Quéo disponiveis para vocé estdo as informagdes que
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precisa no seu dia-a-dia?

14

Em que medida vocé tem oportunidades de atividade

de lazer?

As questOes seguintes perguntam sobre quéo bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios aspectos de sua vida nas
tltimas duas semanas.

muito ruim nem ruim bom muito
ruim nem bom bom
15 | Quéao bem vocé é capaz de se locomover? | 1 | 2 | 3 | 4 5
muito insatisfeit nem satisfeito | satisfeito muito
insatisfeit o] nem satisfeit
o] insatisfeito o]
16 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com o seu sono? 1 2 3 4 5
17 | Quéo satisfeito(a) vocé esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades do
seu dia-a-dia?
18 | Quéo satisfeito(a) vocé estd com sua 1 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19 | Quédo satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo? 1 2 3 4 5
20 | Quéo satisfeito(a) vocé estd com suas relacdes 1 2 3 4 5
pessoais (amigos, parentes, conhecidos,
colegas)?
21 | Quado satisfeito(a) vocé esta com sua vida 1 2 3 4 5
sexual?
22 | Quao satisfeito(a) vocé esta com o apoio que 1 2 3 4 5
vocé recebe de seus amigos?
23 | Quaéo satisfeito(a) vocé esta com as condi¢des 1 2 3 4 5
do local onde mora?
24 | Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu acesso 1 2 3 4 5
aos servigos de saude?
25 | Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu meio de 1 2 3 4 5
transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas Ultimas duas semanas.

nunca algumas freqlientement muito sempre
vezes e freqlientement
e
26 | Com que frequiéncia vocé tem sentimentos 1 2 3 4 5

negativos tais como mau humor, desespero,
ansiedade, depresséo?




ANEXO Il
ZARIT-22

Avaliacdo de Carga do Cuidador

Nome: DATA__ / /

1. O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele(ela) necessita?

2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, o Sr/Sra ndo tem tempo suficiente para si
mesmo(a)?

3. O Sr/Sra se sente estressado(a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades com a familia e o trabalho?

4. O Sr/Sra se sente envergonhado(a) com o comportamento de S?

5. O Sr?Sra se sente irritado(a) quando S esté por perto?

6.0 Sr?Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da familia ou amigos?

7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?

8.0 Sr/Sra sente que S depende do Sr(a)?

9. O Sr/Sra se sente tenso(a) quando S esta por perto?

10. O Sr/Sra sem que sua saude foi afetada por causa de seu envolvimento com S?

11. O Sr/Sra Sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria por causa de S?

12. O Sr/Sra sente que sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra esté cuidando de S?

13.0 Sr/Sra ndo se sente a vontade de Ter visitas em casa por causa de S?

14. O Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, com o se o Sr/Sra fosse a Unica pessoa de quem
ele/ela pode depender?

15. O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas outras despesas?

16. O Sr/Sra sente que sera capaz de cuidar de S por mais tempo?

17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle de sua vida desde a doenga de S?

18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?

19. O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S?

20. O Sr/Sra sente que poderia estar fazendo mais por S?

21.0 Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S?

22. De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado(a) por cuidar de S?

Total

Escores: Nunca (0) Raramente (1) Asvezes(2) Quasesempre(3) Sempre (4)

Paraoitem 22: Nada(0) muito pouco (1) um pouco (2)
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ANEXO Il
DOCUMENTO DE APROVACAO DO COMEP

uU"'Ch”S“‘S CENTRO UNIVERSITARIO - Plataforma
CHRISTUS - UNICHRISTUS %“"

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: AVALIACAO DA SOBRECARGA E QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES DE
PACIENTES COM NECESSIDADES ESPECIAIS DA CLINICA ESCOLA DE
ODONTOLOGIA UNICHRISTUS

Pesquisador: RAUL ANDERSON DOMINGUES ALVES DA SILVA

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 77114424.0.0000.5049

Instituigdo Proponente:IPADE - INSTITUTO PARA O DESENVOLVIMENTO DA EDUCACAO LTDA.
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.678.033

Apresentacao do Projeto:

O projeto se encontra bem apresentado. Com uma problematica relevante para a prestagao de servicos
dentro da clinica escola de odontologia. Encontrando também relevancia ao se pensar na percentagem de
pessoas com necessidades especiais. No entanto, como sobrecarga se configura enquanto uma categoria
dentro do escopo de sua proposta, seria importante apresentar o que se entende por sobrecarga no
contexto da proposta.

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo da pesquisa esta claro, no entanto me parece que seria "Analisar a relagdo entre sobrecarga e
qualidade de vida", pois o objetivo seria ver a relagdo entre estas duas variaveis. E a sobrecarga precisa de
um especificador, sobrecarga de qué? Embora consiga compreender que seja sobrecarga de trabalho, o
entendimento fica em aberto.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

A avaliagdo dos riscos e beneficios estdo presentes e bem dimensionados no decorrer do texto do projeto e
do TCLE

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A pesquisa se torna relevante ao se pensar na qualidade de vida dos cuidadores, tendo possibilidade de

contribuir significativamente para o servigo de odontologia da Unichristus, bem

Enderego: Rua Jodo Adolfo Gurgel, n® 133, témreo, salas T11 e T12 - Prédio Central

Bairro: Coco CEP: 60.190-060
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone: (85)3265-8187 E-mail: cep@unichristus.edu br
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