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RESUMO

O objetivo do presente trabalho foi avaliar a qualidade de vida de cuidadores de pacientes com
deficiéncia atendidos na Clinica de Pacientes com Necessidades Especiais da Faculdade de
Odontologia da Universidade Federal do Rio Grande do Sul/UFRGS. Trata-se de um estudo
longitudinal, observacional e analitico. A metodologia utilizada foi, ap6s a assinatura do termo
de consentimento livre e esclarecido, aplicar um questionario consolidado (Teixeira em 2005)
por examinadores treinados aos cuidadores de pacientes com necessidades especiais que
compareceram na referida clinica no periodo de 2014/2 a 2018/2. Os resultados foram montados
em um banco de dados no programa Excel 2013 e as frequéncias das respostas e a correlacdo
entre as variaveis de diferentes questdes foram realizadas utilizando o programa SPSS IBM
Estatistics 22. O objetivo foi dar uma atencéo especial aos cuidadores, que muitas vezes, passam
despercebidos aos olhos da sociedade e que possuem muitas necessidades fisicas e emocionais,
problemas de saude e dificuldades sociais. Com a pesquisa concluiu-se que existe a necessidade

de uma abordagem direcionada ndo apenas ao paciente, mas também ao cuidador.

Palavras-chaves: Cuidador. Qualidade de vida. Pessoas com Deficiéncia. Familia.



ABSTRACT

The objective of the present study was to evaluate the quality of life of caregivers of patients
with disabilities attended at the Patients With Special Needs Clinic of the Faculty of Dentistry
of the Federal University of Rio Grande do Sul / UFRGS. It is a longitudinal, observational and
analytical study. The methodology used was, after signing the informed consent, to apply etwith
special needs who attended the referred clinic in the period from 2014/2 to 2018/2. The results
were assembled in a database in the Excel 2013 program and the frequencies of the answers
and the correlation between the variables of different questions were realized using the program
SPSS IBM Estatistics 22. The objective was to give special attention to the caregivers, who
often, go unnoticed and have many physical and emotional needs, health problems and social
difficulties. With this, the study concluded that there is a need for an approach directed not only

to the patient, but also to the caregiver.

Keywords: Caregiver. Quality of life. Disabled Persons. Family.
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1 INTRODUCAO

O conceito de qualidade de vida esta diretamente relacionado ao conceito de salde, e,
em 1947, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu satide como o estado de completo
bem estar fisico, social e mental, e ndo meramente a auséncia de doenga ou enfermidade
(ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 1995), sendo assim, pode-se considerar que o ser
humano é formado por um conjunto de Orgdos e sistemas que devem funcionar
harmoniosamente. Pacientes com necessidades especiais sdo aqueles cuja a harmonia foi
rompida e esses individuos fazem parte do dia-a-dia da clinica odontolégica e alteram o dia-a-
dia de suas familias. Também de acordo com a OMS, 10% da populagdo brasileira apresenta
algum desvio da normalidade, o que faz com que esses individuos tenham necessidades
especiais e apenas aproximadamente 3 % recebem atendimento odontolégico (VARELLLIS,
2005).

Soar Filho (1998) indicou que a palavra “profissional” abrange os integrantes de varias
equipes de salde que estabelecem uma acdo de reciprocidade com o paciente, o qual, por sua
vez, é co-construtor do encontro terapéutico. Esse encontro, ressaltou o autor ndo € apenas um
processo isolado entre duas pessoas, mas uma interacdo entre profissional da salde, paciente,
familia e instituicdo. Nessa relacdo, o profissional deve progressivamente, compreender o
significado que a doenca adquire tanto para o paciente quanto para sua familia.

Para Grunsven e Cardoso (1995), os obstaculos mais frequentes ao tratamento dentario
de deficientes incluem: ansiedade dos pais; baixa prioridade devido a numerosos problemas da
pratica; apreensdo dos pais quanto aceitacdo; incapacidade dos mais deficientes em comunicar
0 problema dentério; discrepancia de opinides entre os pais ou profissionais quanto a
necessidade ou tratamento; alto custo do tratamento e relutancia por parte do dentista, para
proporcionar o tratamento (MAIA, 2003). Estes fatores relacionados ao tratamento acabam
influenciando a qualidade de vida de cuidador, paciente e profissional, pois criam um ambiente
instavel.

Estudos mostram que um familiar, que se encontra na posi¢do de cuidador, apresenta
crescentes sintomas de ansiedade, depresséo, problemas psicossomaticos, restricao das taxas de
relacionamentos interpessoais e diminuigdo da saude fisica (STEELE et al., 2003).

O papel do cuidador principal € de fundamental importancia na assisténcia a pessoa
que necessita de cuidados diferenciados e na sua manutencdo na comunidade, evitando
situagcbes de exclusdo. Entretanto, as tarefas atribuidas ao cuidador, muitas vezes sem a

orientacdo adequada e sem o suporte das instituicGes de saude e das redes sociais, as alteracdes
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das rotinas e o tempo despendido no cuidado podem interferir diretamente nos aspectos de sua
vida pessoal, familiar e social e, por conseguinte, gerar impactos na sua qualidade de vida.
(Greenberg et al., 2004)

Em estudo realizado por Teixeira (2005), foi aplicado um questionario onde 0s
familiares que participaram definiram qualidade de vida como: ‘ter saude, poder trabalhar e
sustentar a familia’; ‘ter saude’; ‘ter saude, ter bons hospitais ¢ morar em um bairro melhor’;
‘ter satide e continuar tratando deles’; ‘ter satide e casa propria’; ‘ter dinheiro para tratar melhor
dele’. Entre os fatores que interferiram em suas vidas, o deixar de ir a igreja; ndo sair com
amigos; deixar de trabalhar e ndo ter mais tempo para si mesmo foram os que sobressairam.

O estudo de Souza et al. (2011), concluiu que ‘a qualidade de vida dos cuidadores
primarios dos pacientes com necessidades especiais ndo é afetada pelo ato de cuidar, e esta, se
reflete favoravelmente na saude bucal destes individuos’. Essa conclusao é baseada nas
respostas dos entrevistados, no entanto, sabe-se que a qualidade de vida do cuidador é afetada.
Acredita-se que esse resultado inesperado se deve ao fato de que o cuidador ndo quer relacionar
seus problemas ao individuo com necessidades especiais.

Os respectivos cuidadores primarios (principal pessoa responsavel pela assisténcia ao
paciente) foram avaliados quanto a qualidade de vida por meio do Questionario sobre Qualidade
de Vida da Organizacdo Mundial da Saude. Com o estudo foram verificados quais 0s principais
problemas de salde ou condicdo atual da saude dos cuidadores, embora a maioria tenha
respondido como ‘Nenhum problema’, verifica-se a prevaléncia do grupo estudo nas respostas
com alternativas ‘Dor na coluna’, ‘Depressao’, ‘Pressdo baixa’, ‘Osso quebrado ou fraturado’,
‘Problema de coracao’, entre outros.

Estudos revelam que quando um dos membros da familia adoece, todos os membros
dela sdo afetados. H&4 uma alteracdo nas suas atividades sociais normais, suas tarefas precisam
ser desenvolvidas por outras pessoas pois ele necessita se dedicar e cuidar do doente
(TEIXEIRA, 2005).

Pacientes com necessidades especiais precisam de cuidados especificos, devendo ser
adotados procedimentos adequados para seu tratamento, 0 mais precoce possivel, diferindo da
abordagem odontoldgica rotineira, muitas vezes em razao de sua incapacidade fisica e mental
ou a combinagdo de ambas (SILVA; CRUZ, 2009), bem como uma atencédo especial e integral
de cuidados em casa e em todas suas atividades.

Bertoli e Ferronato (2009) realizaram na Faculdade de Odontologia da UFRGS, como
trabalho de Concluséo de Curso (TCC) uma avaliagdo dos pacientes da atividade de extensédo

no qual foi feita a coleta de dados tracando o seu perfil e fazendo uma analise comparativa de
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alguns dos dados. Entre estes pacientes, analisou-se as sindromes e/ou condic¢des sistémicas que
elas possuem, dentre as quais as mais frequentes foram: Retardo de Desenvolvimento Neuro-
psicomotor (DNPM), Epilepsia, Sindrome de Down, Cardiopatias e Autismo.

De acordo com Marinho em 2002, inimeros artigos e livros publicados na area de
orientacdo a familiares, realizada com pais tanto individualmente como em grupo, tém
demonstrado que uma abordagem terapéutica efetiva apresenta resultados satisfatorios no
tratamento do comportamento em geral. Nesse caso, podendo-se ou ndo contar com a atuagao
do psicélogo no atendimento odontologico, serd importante que o cirurgido-dentista se
conscientize da importancia de suas habilidades em estabelecer uma relacdo de confianca e
amizade com o cuidador, com a finalidade de que o tratamento e as orientacfes sobre a
prevencdo e manutencdo da salde bucal transcorram de forma satisfatoria.

A funcdo de cuidador pode ser exercida por uma pessoa da familia sendo esta
considerada o cuidador formal, ou também por uma pessoa especializada na atividade de cuidar,
sendo esta considerada o cuidador informal, ou ainda por qualquer pessoa que se disponha a
atividade de cuidar (SABBAGH-HADDAD, 2007).

Cuidar é ajudar o outro a crescer e a se realizar, num processo de desenvolvimento em
que o outro ser humano é respeitado como ser dependente, assim como sao respeitadas suas
necessidades, cujo atendimento é compromisso do cuidador (BOEHS; PATRICIO, 1990).

De acordo com Volich (2000), o cuidador exerce funcéo terapéutica e de educador. A
funcdo terapéutica estrutura-se a partir de uma experiéncia compartilhada por todos que é a
funcdo materna. O cuidador é constantemente solicitado ao exercicio de uma funcdo de
intérprete de comunicacdo. Mesmo em condi¢des menos graves, nas mais simples situacdes
terapéuticas ou educativas, aquele que cuida deve compreender que, antes mesmo das
competéncias técnicas necessarias, seu desejo de vida e de desenvolvimento do outro é um
elemento essencial para que este outro responda ao gesto do cuidar.

Independentemente da evolucdo do paciente, a familia e, sobretudo, os cuidadores
precisam estar seguros de que estdo contribuindo da melhor maneira possivel. Contudo, €é
preciso uma reflexdo diaria dos individuos envolvidos na pratica assistencial para que a chama
da humanizagdo permanegca sempre acesa no compromisso de estar contribuindo e
proporcionando uma melhor qualidade de vida ao paciente com necessidades especiais dentro
de sua patologia (SABBAGH-HADDAD, 2007).

As influéncias do ‘cuidador’ dentro do contexto familiar mantém uma relagdo mais

proxima e mais constante, interferindo de forma direta nas agdes que irdo promover 0
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desenvolvimento do paciente em todos 0s aspectos, tanto fisico como emocional, psicoldgico e
social (RANGE, 1999). Figueiredo (2002) também relatou que o papel do cuidador é
fundamental no processo de interligacdo profissional-paciente, e que os cuidadores deveriam

ser vistos como parceiros do cirurgido-dentista.



18

2 ARTIGO CIENTIFICO

PERFIL, SENTIMENTOS E QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES DE
PACIENTES COM DEFICIENCIA ATENDIDOS NA FACULDADE DE ODONTOLOGIA
DA UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL

Maéarcia Cancado Figueiredo
Andressa Nicoli Haas
Aline Maciel da Silva

Taiane Corréa Furtado

RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida de cuidadores de pacientes atendidos na clinica da
disciplina eletiva de Pacientes com Necessidades Especiais (PNE) da Faculdade de Odontologia
da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (FO-UFRGS). Metodologia: Foi um estudo
longitudinal, observacional e analitico. Foi aplicado por dois examinadores calibrados um
questionario consolidado (Teixeira,2005) para 97 cuidadores de PNE que compareceram na
clinica da disciplina eletiva de PNE da FO-UFRGS. Resultados: 51,54% (n=50) tinham idade
entre 40 e 59 anos; 89,7% (n=87) séo do sexo feminino sendo que 75,3% (n=73) eram as maes
dos PNEs; 34% (n=33) tinham o ensino médio completo; 59,8 % (n=58) eram donas de casa, e
73,2% (n=71) viviam com uma renda mensal de 1 a 3 salarios minimos; quanto ao sentimento
do cuidador e o impacto que cuidar de um PNE gerava em sua vida: 58,76% (n=57) achavam
que ter qualidade de vida é “ser saudavel” e, 67% (n=65) sentiram que, por causa do tempo que
gastaram cuidando do PNE, ndo tiveram tempo suficiente para si proprio, porém, 52,6 % (n 51)
ndo se sentiram estressados para cuidar do PNE e suas outras responsabilidades com a familia,
66 % (n=64) ndo sentiram que sua saude foi afetada por causa do envolvimento com o PNE,
72,2% (n=70) ndo sentiram que a sua vida social teria sido prejudicada por cuidar do PNE e,
70,1% (n=68) sentiram que nao tem dinheiro suficiente para cuidar do PNE somando-se as suas
outras despesas; 65% (n=63) ndo se sentiram sobrecarregado por cuidar do paciente, 88,6%
(n=86) afirmaram que ndo gostariam de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse do PNE,
48,45% (n=47) disseram que ndo houveram mudancas no meio familiar apds o diagndéstico do
paciente e, 54,6% (n=53) responderam que deixaram de fazer algumas coisas por causa do PNE.
Conclusdo: Ha uma necessidade de atengdo ndo somente para os PNEs, mas também para 0s
seus cuidadores que necessitam de uma abordagem multidisciplinar tendo uma rede de apoio
durante o atendimento daquele que cuida, visando uma melhora de sua qualidade de vida.

Palavras-chave: Cuidador, Qualidade de vida, Paciente com necessidades especiais, Familia.
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1 INTRODUCAO

O conceito de qualidade de vida esta diretamente relacionado ao conceito de saude, e,
em 1947, a organizacdo mundial de saude (OMS) definiu saude como sendo o estado de
completo bem estar fisico, social e mental, e ndo meramente a auséncia de doenca®. Qualidade
de vida engloba a vida e toda a problematica que a circunscreve, é falar da vida e seu valor, de
sua qualidade, dos aspectos concretos da existéncia e de seus aspectos mais profundos, de uma
humanidade que se encontra inserida em um ambiente fisico, social, politico, econdémico,
espiritual e cultural de extrema complexidade, em constante transformacéo e absolutamente
distante das origens humanas?.

Conforme Gill e Feinstein®, o termo qualidade de vida inclui ndo apenas fatores
relacionados a salde, tais como bem-estar fisico, mental, funcional e emocional, mas também
elementos ndo relacionados a salde como trabalho, familia, amigos e outras circunstancias
rotineiras da vida. Além disso, a qualidade de vida depende do estilo de vida, das experiéncias
de vidas, das expectativas para o futuro, dos sonhos e ambicoes®.

Pacientes com necessidades especiais (PNE) sdo aqueles que, por apresentarem algum
tipo de desvio da normalidade de ordem fisica, mental, sensorial, comportamental e/ou de
crescimento, precisam receber cuidado diferenciado por um periodo ou durante a vida toda>®.
Esses individuos exigem mais atencdo, adaptacgdo, intervencdo especializada e mudancas em
certas medidas que vdo além do que é considerado um tratamento habitual.

Estudos revelam que quando um dos membros da familia é um PNE, todos os membros
dela sdo afetados. Em geral, essas familias desenvolvem mecanismos depressivos ou
superprotetores, que provocam, no portador da deficiéncia, condutas infantilizadas e de
dependéncia, impedindo-o de crescer e ter autonomia®. Os resultados do Gltimo censo
demogréafico de 2010, apontaram 45.606.048 milhdes de pessoas que declararam ter pelo menos
uma das deficiéncias investigadas, correspondendo a 23,9% da populacéo brasileira. Dentre as
deficiéncias apontadas no censo estdo: deficiéncias visual, auditiva e motora, e a deficiéncia
mental ou intelectual”®. As razdes das necessidades especiais s3o inlimeras e vao desde doencas
hereditérias, defeitos congénitos, até as altera¢bes que ocorrem durante a vida, como moléstias
sistémicas, alteracbes comportamentais, envelhecimento, dentre outras.

O cuidador primario da pessoa com deficiéncia, que normalmente € a mée, altera sua
propria vida em funcdo de melhorar a condicéo de sua crianca. A saude psicologica e fisica dos
cuidadores pode ser fortemente influenciada pelo comportamento do portador e pela demanda

de cuidado. A presenca de doencas cronicas também pode influenciar multiplos aspectos da
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vida de seus cuidadores, levando-os ao cansaco, isolamento, sobrecarga e estresse. A qualidade
de vida dos cuidadores de PNE encontra-se diminuida nos dominios de funcéo fisica, vitalidade,
saude geral e papel emocional. Os cuidados que sdo prestados a pessoa com deficiéncia
diminuem o tempo livre, alteram a situacéo profissional, aumentam a sobrecarga financeira e a
sensacéo de isolamento e frustragdo dos cuidadores®.

Cesario, Marques e Claudino!® em 2017, analisando a relagdo entre estresse e
qualidade de vida do cuidador familiar de idoso portador da doenca de Alzheimer, verificaram
que os cuidadores apresentavam condicdes de satde profundamente afetadas, propiciando um
quadro preocupante de estresse, na qual estaria relacionado com sua qualidade de vida nos
ambitos fisicos, sociais e emocionais.

Os cuidadores passam pelas fases e processos de aceitacdo de sua condicdo de vida.
Embora para a sociedade sua qualidade de vida seja precéria, para eles, ela é boa, acreditando
que estdo aptos a dar o maximo de atencdo necessaria ao PNE, com o minimo de recursos
financeiros necessarios, ainda que, os demais aspectos de sua vida pessoal, como saude, lazer
e diversdo, fiquem em ultimo plano. O familiar, que se encontra na posi¢do de cuidador,
apresenta crescentes sintomas de ansiedade, depressao, problemas psicossomaticos, restricdo
das taxas de relacionamentos interpessoais e diminuicdo da satde fisica (SOUZA et al.)!11?

Diante do acima exposto, o objetivo do presente trabalho foi avaliar, através de um
questionario validado, o perfil, o sentimento e a qualidade de vida dos cuidadores dos pacientes
com necessidades especiais atendidos na clinica da disciplina eletiva de atendimento
odontoldgico de PNE da Faculdade de Odontologia da Universidade Federal do Rio Grande do
Sul (FO-UFRGS), no periodo de setembro de 2014 a dezembro de 2018.

2 METODOLOGIA

Foi utilizada a metodologia de abordagem exploratéria e descritiva utilizando o método
quantitativo através de preenchimento de um questionario consolidado por Teixeira em 2005.
Segundo Minayo'3, 0 método quantitativo nos permite avaliar e comparar dados na busca de
ampliar a visdo do pesquisador ressaltando a importancia e favorecendo a anélise dos dados
coletados.

O publico-alvo foram os cuidadores dos pacientes que foram atendidos nos semestres
de 2014/2 a 2018/2 na clinica da disciplina eletiva de Pacientes com Necessidades Especiais da
Faculdade de Odontologia da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (FO-UFRGS), em
Porto Alegre. Um questionario adaptado de Teixeira? do estudo “Qualidade de vida de
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familiares cuidadores do doente esquizofrénico”, contendo trinta e duas questdes fechadas foi
aplicado por dois examinadores durante todo o periodo previsto para a realizagéo das entrevistas

deste estudo. (Figuras 1e 2)

m outros membros da familia

QUESTIONARIO APLICADO AOS CUIDADORES

seu filho ou de quem cuida

)Sim ( )Nio
da qualidade de vida da

()Shy

MUITO OBRIGADA

Fonte: O autor

Figuras 1 e 2 - Questionario aplicado para os cuidadores dos pacientes que foram atendidos na clinica
da disciplina eletiva de Pacientes com Necessidades Especiais da Faculdade de Odontologia da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul (FO-UFRGS).

Foi realizado um treinamento para aplicacdo do referido questionério e, a consisténcia
interna deste questionario foi avaliada por meio do coeficiente alfa de Cronbach que mede a
correlacdo entre respostas em um questionario através da analise das respostas dadas pelos
respondentes, apresentando uma correlacdo média entre as perguntas. O coeficiente a de
Cronbach variade 0 a 1 e serd aceito um a. de 0.6 a 0.8, sendo que 0.7 a 0.8 indica confiabilidade
aceitavel e, acima de 0.8 indica boa confiabilidade Alta confiabilidade (maior ou igual a 0.95)
geralmente ndo é desejada, j& que indica que os itens podem ser redundantes.

Foi mensurada a variabilidade intra-examinador através da verificacdo de sua
reprodutibilidade. Para tal, foram realizadas entrevistas iniciais em 10% da amostra estimada,
em dois momentos independentes com um intervalo de 5 a 7 dias. A reprodutibilidade intra e
inter entrevistador foi verificada utilizando o coeficiente de Kappa.
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Para todos os participantes foi dado esclarecimentos sobre a pesquisa e solicitado a
assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), antes do inicio da entrevista
propriamente dita.

Os dados foram coletados e depois armazenados no programa Microsoft Office Excel
2013 (versdo 12.0), sendo analisados quantitativamente, com tabelamento em percentual e
apresentados em frequéncia relativa e absoluta.

O referido projeto de pesquisa foi aprovado no comité de ética da Universidade Federal
do Rio Grande do Sul, com o nimero de parecer 922.129 em 10/12/2014.

3 RESULTADOS

Participaram da pesquisa 97 cuidadores de pacientes com necessidade especial
atendidos na FO-UFRGS. A primeira parte do questionario consistiu-se em saber sobre o perfil
do cuidador do paciente, incluindo idade, escolaridade, grau de parentesco e o perfil s6cio
econémico. Em relacédo a idade 20,62% (n=20) tinham entre 20 e 39 anos, 51,54% (n=50)
tinham entre 40 e 59 anos e 27,83% (n=27) possuiam mais de 60 anos. Dos entrevistados 89,7%
(n=87) eram do sexo feminino, sendo que 75,3% (n=73) eram a mée do paciente.

Em relacdo ao grau de instrucdo 15,46% (n=15) responderam ter Ensino Fundamental
Incompleto, 30,9% (n=30) Ensino Fundamental Completo, 34% (n=33) Ensino Médio
Completo, 8,25% (n=8) Ensino Superior Incompleto e 11,34% (n=11) Ensino Superior
Completo.

As profissdes mais prevalentes foram: 59,8% (n=58) dona de casa, 6,2% (n=6) eram

aposentados, 7,2% (n=7) comerciante, outras profissdes citadas em menor numero (Gréfico 1)
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Gréfico 1 - Profissdo dos Cuidadores de pacientes com necessidade especial atendidos na FO-UFRGS.
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A renda familiar, por residéncia mais prevalentes foram dois salarios (27,8% - n=27),

um salario minimo (22,7% - n=22) e, trés salarios minimos (22,7% - n=22)(Grafico 2)

Gréfico 2 — Renda da residéncia da familia dos Cuidadores de pacientes com necessidade especial
atendidos na FO-UFRGS.
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A segunda parte do questionario era relacionada aos cuidados dedicados ao paciente,
bem como, a qualidade de vida dos cuidadores e seus sentimentos em relacdo aos pacientes e
as suas proprias vidas. Os cuidadores foram questionados em relacdo ao tempo de atencdo
dedicado ao paciente em sua rotina (Grafico 3).
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Gréfico 3 - Quanto tempo 0s cuidadores de pacientes com necessidade especial atendidos na
FO-UFRGS dedicavam de atencdo ao PNE
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Quanto Tempo vocé dedica de atengdo ao paciente?

Eles foram também questionados sobre o que € qualidade de vida e, as respostas

possiveis eram: ser saudavel, ser emocionalmente estavel/equilibrado, ter atividades sociais/

relagdes equilibradas e ter condigdes financeiras. Na maioria dos casos 0s entrevistados

responderam mais de uma alternativa (Gréfico 4).

Gréfico 4 - O que os cuidadores de pacientes com necessidade especial atendidos na FO-UFRGS

entendiam por qualidade de vida.
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Algumas perguntas foram relacionadas aos sentimentos do cuidador em relagdo ao PNE:
67% dos entrevistados sentiam que por causa do tempo que gastavam com o paciente ndo teriam
tempo suficiente para si proprio, 52,6% disseram que ndo se sentiam estressados por cuidar do
paciente e de suas outras responsabilidades junto a familia e o trabalho, 80,4% n&o sentiam que
0 paciente afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da familia ou
amigos, 95,9% sentiam que o paciente dependia deles e 82,5% sentiam receio pelo futuro do

paciente (Tabela 1).

Tabela 1 — Sentimentos dos cuidadores de pacientes com necessidade especial atendidos na FO-
UFRGS em relacdo ao paciente.

NAO SIM
n % n %

Vocé sente que por causa do tempo que vocé

gasta com o paciente vocé ndo tem tempo 32 33 65 67
suficiente para si mesmo?

Vocé se sente estressado(a) para cuidar do

paciente e suas outras responsabilidades com 51 52,6 46 47 4
a familia e o trabalho?

Vocé sente que o paciente afeta

negativamente seus relacionamentos com 78 80,4 19 19,6
outros membros da familia ou amigos?

Vocé sente que o paciente depende de vocé? 4 4,1 93 95,9

Vocé tem receio pelo futuro do paciente? 17 17,5 80 82,5

Ainda haviam algumas perguntas relacionadas com a rotina de cuidados com o PNE e,
0 impacto deste cuidado na qualidade de vida destes cuidadores: 66% dos cuidadores nédo
sentiam que sua saude foi afetada por causa do envolvimento com o paciente, 72,2% néo
sentiam que a sua vida social teria sido prejudicada porque estavam cuidando do paciente,
70,1% sentiam que ndo tinha dinheiro suficiente para cuidar do paciente, somando-se as suas
outras despesas de casa (Tabela 2).
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Tabela 2 — O impacto do ato de cuidar na rotina dos cuidadores de pacientes com necessidade especial
atendidos na FO-UFRGS

NAO SIM
n % n %
Vocé sente que sua saude foi afetada por 64 66 33 34
causa do envolvimento com o paciente?
Vocé sente que a sua vida social tem sido
prejudicada porque esta cuidando do 70 72,2 27 27,8

paciente?

Vocé sente que ndo tem dinheiro suficiente
para cuidar do paciente, somando-se as suas 29 29,9 68 70,1
outras despesas?

Complementando, quando ainda perguntados se sentiam sobrecarregados em cuidar do
PNE, 65% disseram que néo e, quando questionados a atribuir esta tarefa a outra pessoa 88,6%

responderam que néao (Grafico 5).

Gréfico 5 - Sobrecarga dos cuidadores de pacientes com necessidade especial atendidos na FO-
UFRGS nos cuidados com o PNE.
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Finalmente, nas trés tltimas perguntas, onde a primeira questiona sobre o que o cuidador
faz com o restante do seu tempo e o que lhe da prazer, dentre as respostas, as mais citadas
foram: artesanato, assistir TV, descansar, fazer atividade fisica, ler, ir aigreja, internet e passear.
A pergunta seguinte questionou se houveram mudancas no meio familiar depois do diagndstico
do paciente e, 48,45% (n=47) responderam que nao houveram mudancas, porém 41,55% (n=50)
responderam que sim, sendo que algumas destas alteracdes familiares citadas, de aspecto
negativo, foram: abandono paterno, afastamento de familiares, diminuicdo da renda,
afastamento do cuidador de atividades sociais e do trabalho. A unido familiar se destacou como
0 Unico aspecto positivo citado em algumas respostas. A Ultima pergunta quis saber se 0
cuidador ja havia deixado de fazer alguma coisa por causa do problema apresentado pelo PNE:
45,4% (n=44) responderam que nunca deixaram de fazer algo e 54,6% (n=53) responderam que
sim, deixaram de fazer alguma atividade como: deixar de trabalhar, estudar, fazer atividades

fisicas, passear, viajar, ir a festas e cinema e conhecer novas pessoas.

4 DISCUSSAO

Por meio desta pesquisa foi possivel verificar o perfil, os sentimentos e a qualidade de
vida dos cuidadores de pacientes com necessidade especial atendidos na FO-UFRGS. Em
relacdo ao seu perfil, verificou-se que a maioria dos entrevistados eram do sexo feminino e
mées dos pacientes. Este resultado vai ao encontro com o encontrado por Braccialli et al.*, que
em seu trabalho avaliaram a qualidade de vida dos cuidadores de PNE e encontraram que 92%
eram do sexo feminino e 79% foram mées dos pacientes. Em condi¢do semelhante, os trabalhos
de Souza et al.'?, Cuvero® e Souza et al.®, também tiveram em sua maioria cuidadores do sexo
feminino sendo a mde do paciente a responsavel. Para Karsch'®, este fator seria
predominantemente cultural, pois no Brasil, o papel de cuidador é de responsabilidade da
mulher. Segundo este autor'®, no senso moral construido na sociabilidade burguesa, as
atividades que derivam do ato de cuidar tendem a ser atribuidas as mulheres e naturalizadas de
forma a aparecerem como exclusivas e constitutivas da condigdo feminina. Cuidar dos
familiares, dos companheiros, em concomitancia com as atividades sdcio-ocupacionais, para
cumprir normas historicamente criadas e interpretadas como inerentes a natureza feminina,
tornam-se aspectos de uma realidade que tende a desprender-se de seus sujeitos e apresentar-se

como eterna.
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Reitera-se, desta forma, que o cuidar do outro tornou o cotidiano de aproximadamente
70% dos cuidadores participantes deste estudo, prescreve-se, entdo, as estas mulheres
cuidadoras, a maternidade e os cuidados que dela derivam com relagdo a preservacao da casa e
do(s) filho(s) bem como, a tarefa de guardia do afeto e da moral da familia. Estes dados
corroboraram com os de Braccialli et al.}* e de Gongalves et al.}’, que demonstraram que a
cuidadora ndo exercia atividade profissional formal e, que este seria 0 modo das familias se
adequarem para atender as necessidades de cuidados do PNE, ou seja, um modelo de familia
nuclear cristalizado no &mbito dessa sociabilidade burguesa, onde as responsabilidades que
recaem sobre a mulher que sdo inculcadas desde que estas ainda séo criangas, nos primérdios

da educacéo familiar.

Mais de 70% dos cuidadores responderam receber de um a trés salarios minimos como
renda da familia e, sentiam que ndo tinham condi¢Ges financeiras suficiente para cuidar do PNE.
Cuvero!® considerou a possibilidade da presenca de uma crianca com autismo influenciar
negativamente na renda de uma familia. Em seu estudo Teixeira? observou que todos os
cuidadores consideraram importante ou muito importante ter dinheiro para cuidar do paciente.

Para Totsika'®, os cuidadores de pessoas com deficiéncia estdo mais propensos a estar
em dificuldades financeiras e a ter uma sobrecarga elevada, uma vez que, os cuidadores néo
tém inicialmente o preparo para lidar com o problema, agindo de forma mais afetiva do que
racional, ndo contribuindo efetivamente para o processo de reabilitacdo, de carater pratico e
racional, e isto, sistematicamente relaciona a piores niveis de bem estar. Para Schwertner®®
cuidadores com doenca cronica e baixa renda estdo associados a uma pior qualidade de vida.
Muita falta de apoio financeiro de qualquer instituicdo, cré-se que em um pais cujas politicas
publicas sdo excludentes, torna-se ainda mais dificeis novas abordagens para modificar o
quadro do cuidador e do deficiente.

Para Kluthcovsky e Takayanagui®® o julgamento que cada individuo faz de sua
qualidade de vida global deve ser considerado. Espera-se que o individuo combine diferentes
aspectos de sua vida e os resuma em uma avaliacdo global de sua qualidade de vida e neste
estudo, foi perguntado o que seria ter qualidade de vida para os cuidadores que em sua maioria,
ou seja, mais de 50%, responderam que é ser saudavel e ter condic¢Ges financeiras para cuidar
da deficiéncia do paciente. Isto deixa claro que, na realidade ter com quem repartir e
compartilhar os cuidados representa um redutor de estresse, ndo apenas no referente ao cansacgo
fisico como a divisdo da responsabilidade pelo que ocorre com o paciente, mas também como

um importante apoio de carater emocional, quer como trocas, como solidariedade, como
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realimentador de estima e seguranca, quer como um espelho que mostra um sofrimento
compartilhado.

Desta forma, em relacio a situacio de salde dos cuidadores, Gongalves et al.'’
obtiveram como resultado que os cuidadores referiram-se sofrer de hipertensao arterial e outros
problemas cardiovasculares, seguido de problemas osteomusculares e diabetes mellitus.
Contudo, a maioria considerou seu estado de saude como bom. Semelhante ao resultado
encontrado no referido estudo em que mais da metade ndo sentiram que sua saude foi abalada
por causa do envolvimento com o paciente.

Um estudo realizado por Cuvero®® com cuidadores de criangas autistas revelou que os
cuidadores tiveram prejuizo em sua vida social, profissional e no relacionamento familiar ap6s
terem atribuicdo de cuidar dessa crianca. Fato este, porque 0s amigos e conhecidos bem-
intencionados comecaram a criar problemas adicionais, exercendo pressdes sobre esses
cuidadores, ao sugerirem tratamentos, clinicas ou médicos mais indicados do que os que
estavam sendo utilizados. Apesar dos conselhos terem um bom proposito, os cuidadores
ficavam muito fragilizados a quaisquer comentarios que podiam ser interpretados como um
guestionamento critico da capacidade deles. No presente estudo, foi encontrado que mais de
70% dos cuidadores relataram que ndo sentiram que o paciente afeta negativamente seus
relacionamentos com outros membros da familia ou amigos e, que ndo sentiram que a sua vida
social teria sido prejudicada porque esta cuidando do paciente. Mesmo assim, acredita-se que
h& um isolamento do paciente e de sua familia devido a dificuldade das pessoas conviverem
com as diferencas.

Souza et al.® observaram estresse em 81,8% dos cuidadores avaliados, pois a influéncia
do seu estado fisico e emocional interferiu no bem-estar do paciente e na qualidade de vida de
ambos e, no presente estudo, quase 50% sentiram-se desta maneira, ou seja, estressados por ser
cuidador do PNE e por ter outras responsabilidades com a familia e o trabalho. Acredita-se que
had uma exigéncia continua de resisténcia as pressdes, apontando mais uma vez, para a
necessidade de trabalhos institucionais que incluam os familiares, tendo em vista que séo eles
quem, de fato, cuidam desses pacientes e permanecem por um longo tempo sob forte estresse??.

Os cuidadores também foram questionados sobre se tem receio pelo futuro do PNE e a
maioria respondeu que sim, uma informagdo também obtida em Teixeira? que demonstrou que
cuidadores manifestaram sentimentos de soliddo e cansaco, consequéncia da idade e/ou
doengas, e um grande receio de nédo terem a possibilidade de cuidar dos seus filhos PNEs face

a essas situacoes de doenca.
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Este estudo apresentou vieses como, o fator sentimental do cuidador, que em alguns
momentos pode suas respostas, terem sido afetadas por sentimentos de culpa e necessidade de
responder aquilo que considerava o correto, mas que ndo expressava o realmente sentiam.
Também ndo foi possivel verificar se houve uma relacédo entre a qualidade de vida do cuidador
e as variaveis clinicas da enfermidade apresentada pelo paciente.

Interessante relatar que o estudo de Souza et al.® evidenciou uma sobrecarga elevada em
cinco dominios: sobrecarga emocional relativa ao doente (45,5%), implicacdo na vida pessoal
(42,4%), reacdo a exigéncias (48,5%), percepcdo dos mecanismos de eficicia e de controle
(48,5%) e suporte familiar (48,5%). Na presente pesquisa, menos que 40% dos cuidadores
responderam que sentiram sobrecarregados ao cuidar do PNE, mas relataram que tinham falta
de tempo e sentiam cansaco, apesar de ndo deixar esta responsabilidade para outra pessoa da
familia. Acredita-se que quando se cuida de uma pessoa com deficiéncia, varios sentimentos
podem surgir. Segundo Botelho* em 2008, os cuidadores podiam sofrer alteragdes psicoldgicas
(ansiedade, estresse e depressao).

Algumas das alteraces familiares citadas, de aspecto negativo, e que aparecem com
frequéncia no estudo, sdo: abandono paterno, afastamento de familiares, diminuicao da renda,
afastamento do cuidador de atividades sociais e do trabalho. Os cuidadores também citaram que
deixaram de trabalhar, estudar, passear, viajar, ir a festas e cinema, conhecer novas pessoas,
fazer atividades fisicas. Esses dados coincidem com os encontrados por Gongalves et al.'’, que
concluiram que os cuidadores tinham limita¢bes na vida profissional, desde a reducdo da
jornada de trabalho até o seu abandono e expressavam falta de tempo para se cuidar, lazer,
convivéncia conjugal com conflitos, cansago permanente e percepcao de salde piorada. O lazer
compreende o tempo de convivéncia do cuidador com os outros membros da prépria familia,
gue passa a ser menor, 0 que sobrecarrega o cuidador ainda mais, com menos oportunidades
para relaxar e interagir com os familiares. Os cuidadores demonstraram essa interferéncia nas
suas relagdes familiares e, até uma cobranca desse lazer e dessa convivéncia por parte de filhos
e conjuges.

Neste sentido, Teixeira? também traz como resultado que a maioria dos cuidadores se
afastou de seus amigos e de qualquer tipo de atividade social que tinha anteriormente. Alguns
referiram ir a festas de familia sempre que o paciente podia ir junto sem problemas; outros
falaram que nos fins de semana saem para passear com amigos, sempre que alguém da familia
ficasse algumas horas com o paciente; alguns familiares, particularmente méaes e esposas
referiram que a Unica atividade que ainda continua tendo é a ida semanal a igreja. Ante a

situacdo, todos os membros da familia tém que se adaptar a essa realidade e assimila-la e, o seu
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despojamento para a atividade cotidiana do cuidado levavam-no a sacrificios que, no seu modo
de ver, era uma forma de pesar/dor ao PNE.

Finalizando, este trabalho possibilitou refletir sobre o cuidador do paciente com
necessidades especiais, sobre a sua familia e, especificamente, sobre os sentimentos, qualidade
de vida, repensando o papel de cada um. Entretanto, novos estudos longitudinais deverdo
fornecer maiores esclarecimentos sobre o impacto da qualidade de vida do cuidador ao longo
do tempo. Esse tipo de estudo também poderia verificar se/fe como serdo possiveis mudancas
no comportamento dos mesmos nas necessidades do PNE e, se as expectativas do cuidador com
0 passar dos anos, podem influenciar a sua qualidade de vida.

Num futuro préximo, tém-se a convicgdo de que a tematica que foi investigada suscitara
mais interesse aos investigadores pelo simples fato de ser pouco estudada, no entanto,
reconhece a necessidade emergente de aborda-la no sentido de compreender as necessidades

dos cuidadores de pacientes com necessidades especiais.

5 CONCLUSAO

O perfil, os sentimentos e a qualidade de vida dos cuidadores de pacientes com
necessidades especiais atendidos na disciplina eletiva da Faculdade de Odontologia da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul/UFRGS:

e S3o mulheres e em sua maioria as proprias maes dos pacientes, as quais
despendem grande parte de horas diarias nessa atividade;

e Ficou evidente que existe uma sobrecarga fisica e emocional dos cuidadores que
abdicam de suas vidas pessoais para ser dedicar aos cuidados do paciente.

e Existe uma necessidade de atencdo ndo somente para os pacientes, mas também
para o0s seus cuidadores que necessitam de uma abordagem multidisciplinar e de
uma rede de apoio visando uma melhora de sua qualidade de vida. Superar a
atribui¢@o do papel de cuidador de PNE em situagdo de fragilidade as mulheres
€ uma perspectiva ética a ser construida;

e O conceito de qualidade de vida varia de individuo para individuo, dependendo
de suas vivencias e realidades, sendo que muitas vezes a percepgdo de quem
observa é de uma qualidade de vida inferior a que eles mesmos consideram.

e Enfatiza-se a necessidade de novas pesquisas, concluindo que o cuidador

necessita, urgentemente, ser cuidado.
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ABSTRACT
Profile, feelings and quality of life of caregivers of patients with disabilities attended
at the dentistry college of the Federal University of Rio Grande do Sul

The objective of this research was to evaluate the quality of life of caregivers of patients
attended at the PNE clinic of the Faculty of Dentistry of the Federal University of Rio Grande
do Sul / UFRGS. A longitudinal, observational and analytical study was performed. After the
signing of the TCLE, a consolidated questionnaire (Teixeira in 2005) was applied by four
examiners to 97 PNE caregivers who attended the dental care clinic for FO-UFRGS PNE. As a
result, 51.54% (n = 50) were aged between 40 and 59 years; 89.7% (n = 87) were female, 75.3%
(n = 73) of whom were mothers; 34% (n = 33) have completed high school; 59.8% (n = 58) are
housewives, and 73.2% (n = 71) live with income between 1 and 3 minimum wages; (N = 57)
think that having quality is to be healthy, and 67% (n = 65) feel that because of the time that
they take care of a PNE patient does not have enough time for himself, but 52.6% (n 51) do not
feel stressed to take care of the patient and his other responsibilities with the family, 66% (n =
64) do not feel that their health was 73.2% (n = 70) do not feel that their social life has been
impaired because they are caring for the patient, and 70.1% (n = 68) feel they do not have
enough money to care for their patients. take care of the patient, adding up his other expenses;
65% (n = 63) did not feel overwhelmed by caring for the patient, 88.6% (n = 86) stated that
they would not like to simply let someone else take care of the patient, 48.45% (n = 47) there
were no changes in the family environment after the patient's diagnosis, and 54.6% (n = 53)
answered that they did not do anything because of their relative's illness. Thus, the results of
this work demonstrate the need for attention not only to patients but also to their caregivers who
need a multidisciplinary approach and a support network aimed at improving their quality of
life.

Key words: Caregiver, Quality of life, Patient with special needs, Family.
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3 CONCLUSAO

O perfil dos cuidadores de PNE atendidos na FO-UFRG néo difere daquele encontrado
em outros estudos, geralmente sdo mulheres, exercem esta funcdo ha varios anos e despendem
grande parte de horas diarias nessa atividade.

Assim como ja apresentado por Cuvero (2008) os resultados encontrados implicam na
necessidade de uma abordagem direcionada ndo apenas ao paciente, mas também ao cuidador.
Possivelmente, o profissional de saide e o proprio cuidador estejam tdo preocupados e
envolvidos com as graves condic¢des e demandas do paciente que o foco de atengdo permanece
na maior parte do tempo ou quase exclusivamente direcionado ao paciente. Todavia, novas
medidas e perspectivas devem ser incorporadas pelos servicos de saude e pelos profissionais de
saude.

Este trabalho nos traz novas perspectivas, pois trata-se de uma viséo diferenciada, o
outro lado da histdria, o lado do cuidador. Coloca-se em pauta a qualidade de vida do cuidador
gue por muitas vezes passa pelo esquecimento diante da complexidade dos problemas de saude
do PNE. Mas esta pessoa, que dedica a sua vida a cuidar do proximo, apresenta diversas
necessidades de salde, fisicas e emocionais, que muitas vezes sao decorrentes do proprio ato
de cuidar.

Nesse trabalho foi possivel conhecer sobre os sentimentos dos cuidadores, sobre as
dificuldades que enfrentam, sobre a forca e bondade que estas pessoas possuem. Agora que 0
outro lado da histéria é conhecido, precisamos de iniciativas que promovam a melhor qualidade
de vida desses individuos.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O(a) senhor(a) estd sendo convidado a participar do projeto de pesquisa intitulado “Qualidade de Vida do
Cuidador dos pacientes com deficiéncia atendidos na Faculdade de Odontologia da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul”, cujo objetivo é avaliar através de um questionarios validado, a qualidade de vida de cuidadores dos
pacientes atendidos na de pacientes clinica de pacientes Necessidades Especiais Faculdade de Odontologia da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) no periodo de setembro de 2014 a dezembro de 2018.

A sua participagdo na pesquisa consta em responder a um questionario contendo perguntas objetivas. Esta ndo
pressupde recompensas financeiras ou privilégios relacionados ao seu setor de trabalho e, além disso, o (a) senhor (a) podera
encerrar a sua participa¢do em qualquer fase do estudo, sem sofrer qualquer penalidade ou constrangimento como
consequéncia desse ato.

O tempo dispensado para o preenchimento do questionario (aproximadamente 20 minutos) sera um inconveniente
para a sua participacéo. Deve-se ressaltar que segundo a Resolugdo n® 466 de 12/12/12, todo trabalho apresenta riscos uma
vez que ha possibilidade de danos a dimensao fisica, moral, intelectual psiquica, moral, intelectual, social, cultural ou
espiritual do ser humano, em qualquer fase de uma pesquisa e dela decorrente. Como se trabalhara com questionario, o
presente estudo apresenta riscos inerentes a abordagens desta natureza, tais como, desconforto e constrangimento. No
entanto, os pesquisadores garantem de que 0s danos previsiveis, tais como os acima referidos, serdo evitados.

Todas as informages coletadas com a sua participacdo serdo utilizadas somente para fins desta pesquisa e serdo
analisadas em conjunto, preservando o seu anonimato. Os resultados obtidos neste estudo poderdo ser publicados com
finalidade cientifica, contudo, sempre serd mantido o anonimato dos participantes.

Em caso de qualquer outra divida, vocé podera contatar com a professora orientadoras do projeto, Prof? Dra.
Marcia Cancgado Figueiredo, pelo telefone (51) 98084128, e pelo telefone (51) 3308 5026, responsavel pelo estudo e com e
com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Sul pelo telefone (51) 33083738.

Porto Alegre, / /20

Assentimento

EU , aceito participar da pesquisa e concordo livremente em
participar da coleta de dados, sabendo que posso desistir a qualquer momento, se assim deseja

Assinatura do responsavel:

Assinatura dos académicos:

Assinatura da orientadora:

Observacéo: o presente documento, baseado nas Diretrizes e Normas Regulamentadoras para a Pesquisa em Saude,
do Conselho Nacional de Satde (Resolugéo n° 466, 11.5 de 12 de dezembro de 2012), serd assinado em duas vias, de igual
teor, ficando uma via em poder do participante e a outra com o (a) pesquisador (a) responsavel.




ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DO

UFRGS RO GRANDE 00 SUL/ RO QBT
unnmsssans reeess  REITORIA DE PESQUISA -

PARECER CONEUBETANCIADD DD CEP

DADDS DO FROJETS DE PESOLESA

Titule da Pesguisa: GUALIDADE OE WID& DO CDADOR G PASIEMTES COM DEFICIENCLA
ATERDIDOE Ma FACULDAOE CE OO0 TOLOSE, DA URIVERSIDADE FEDERAL
DO Fa0 CHAKDE D SUL

Pesguinsdor: klarcs Cencedo Figusrmds

#iran Temabcae:

Voralo: T

CAKE 37115214 40000 534 T

InsShicis Preponenbe UMERSOAOE FEDERSL DO RO SRAMDE DO S0
Patrecinader Principalk Firrsncssmanic PsSprio

DADOS 00 FARECER

Humero do Parecer: 925125
Dwen de Melstorie: W01 2551144

Apresartagis o Projrio
Iniredugiio: & smlua mosirs que o codedor apresecia crescecies sinlomas de sresdede,
= RN T = das mess de reisconEmenica merTerscsn @ JimEein

“m sl hics . A mpodincs do lers asth mo felo Se goe 0 ande doa cuEsSonn pode s iodtemenia
nfluencsds pelo comportsmanin do individen com delickiccs s pels denends de culdeso gee o mesTo
anigm. Dbjebiesc Al whavis de om sussbionine midade, & gealidede de vids de coidedoma <o
pacenis sendico neclinks Sa pecleniss com Meceoicades Especsiy “a Faculdese de Odoninlogs da
Urrearsicissa Fecaral oo Foe Crasca oo Sol, m parieoo dae 2075 6 uehs de S0 1E Weloooinges Goordegam
sxploraicna = descriive ublzendo o mifiodo quaniisiies por mean do preenchimenic de om gees@coning
oonsnlidade aplicsdo para coldefonn de pacieniss on deficinds siesdidos ns pariodo esia on
swmasiren de 1150 & 200772 na dinkos de slendimenio odonioibgios de Fecuidede de Odoniolopis de
UFAGS. Em mesdia, sic sendidoa B pacenias por semesbs @ § colets de dedos e feia oo fodon os
s gus nicarem ou selomeaeem eismenks reels cliccs doranlie sl s mesires, sando sue e
primakn momanio ;secetado 0 Tearmo de Consestimento Lvre @ Esclinecrio o depon senk splicado o
sumslionino. Hesslisds Exparedn: A partir dos ressiisdoa o esteds do prasscis projelo, sspers-as
oolsborar com & melbore da qoeidsda de vels don odsdores, poin asles lem =

(g e Pomils Goams, © 18 - B 017 00 Crebi S 7 b i - L. D

EmdE FATEpE [= T ]
L] Ml PORTO & DGAT
Tobibane. o - 10 Faa: o G- S el o T L

Aot m

39



UNIVERSIDADE FEDERAL DO

UFRGS RIOGRANDE 00 SUL/PRO- QREIIAO™
o sszans rense  REITORIA DE PESQUISA -

Sl e e P B TR

wom st Buice @ paigusca otetwds sely cobr de codsror.

Disjubivo do Prsgqui:

{1 sharlivn o prasacie rrofls @ Evlsr Brean oo um guartorae ElEEsn, § gualcace da vida e
suE BTN SOE EESeniE Som debodnom aterdsica ro Shnic denidimenic odoriois KT u Saga i
‘oo Suficsincm da Fecoldsde <u OSomiclogin da Unnersceds Fedessl do o Grande do Sul (UFRGS], o
[pariceie ta masgs da 2015 & Serembe de 2017,

Ayvahscio dos Mmcos ¢ Bershoios:
B paw quE o o wardic & du dw o

recarsrisen snpecmn. O isoos sponiscon nesls versiic do projeio eiic de scodo com o neturecs do
anlusn prepoein, mnforra eezlcissn m ilEm shERD conederegis sohm lermca e aprasasiscio

chaguisria’.
& wCor mezhrm m P

0 et P sproescis Su Compag Ouoniclogia. Er wlic dm kocden s
DTpEAnNtEEM Aok tEs ralmmanis Odonlsegies ne Clities 2 Pacentss Expmcisn atira o
sarrmairas de 141 alh 01T A exteratsa de padtcipacic @ da 480 ndheiduom.
‘Comideragtes scbre on Termon da iguicrin:

4 solickacio de iSen bicar ou risosa inerenies a0 estodo ol slensdicks pels pesguissdom. Ko progeio @ o
TELE doi o f Stomc ae rabalek do um o oo B

reaponeavel paks __mﬂui'_.lu_ﬂ-h e nis oo neenies 5 aSordeg e
“mwiy naunecs, lsm oo, SEssoniois B oonerangmEnin”
Wec DT i s B

0 progis anki am corcicas de apevacio

Condusses ou Pendencias 1 Lisés 3o Insceous;fes:
Pabs mpoceic.

S Funciic do Parscar:

Sorovede

Hecoaails Azreciapio do COMEP:

him

Comidersgtes Finsin 8 criseric do CEP:

Sorovedo.

(. . Pl Gk, 1 - R 17 50 i S Tk R - D D

maTE FaTEgs (= A T
L Wuninige  PORTO A RGHE
[T A T Faa: il -l el s g

gt

40



UNIVERSIDADE FEDERAL DO
UFRGS RO GRANDE DO SUL/PRO- W"”P

snrmunans e REITORIA DE PESOUISA -

el i v P WL TR

POMTO ALEGHE, 18 da Dwoemibro de 3014

Anminado por:
AN DA GRACA CORSO DA MOTTA
|Coomensdar)

e v Pl G, 018 - R 017 00 SR S Tk o - LA, D

[ ——— EEF LM
o i PORTO ALGGHE
Tebsian 1 R0 Faa g -0 Bl s g b

41



ANEXO B - PARECER CONSUBSTANCIADO DA COMISSAO DE PESQUISA

UFRGS
““Oniversidade Federal do Rio Grande do Sul Faculdade de Odontologia

PARECER CONSUBSTANCIADO DA COMISSAO DE PESQUISA

Parecer aprovado em reunido do dia 19 de setembro de 2014
ATA n° 10/2014.
A Comissio de Pesquisa da Faculdade de Odontologia da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul apé6s andlise aprovou o projeto abaixo citado
com o seguinte parecer:

Resumo: O cuidador primario da pessoa com deficiéncia, que normalmente é a mae,
altera sua prépria vida em fungdio de melhorar a condigdo de sua crianga. A satde
psicolégica ¢ fisica dos cuidadores pode ser fortemente influenciada pelo
comportamento do portador ¢ pela demanda de cuidado. A presenga de doengas
cronicas também pode influenciar multiplos aspectos da vida de seus cuidadores,
levando-os ao cansago, isolamento, sobrecarga ¢ estresse. O objetivo do presente
pmjuo ¢ avaliar alra\cs de um questiondrio validado, a qualidade de vida de

d. dos didos na clinica de pacientes com deficiéncia da
Faculdade de Odonmloua da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(UFRGS). no periodo de mar¢o de 2015 a dezembro de 2017. A metodologia a ser
utilizada serd de 'ibonhbem exploratoria e descritiva utilizando o método
quantitativo através de chimento de um ionario. Em média, sao atendidos
80 pducn[cs por s;mo.\u e a coleta de dados sera feita com todos os pacientes que
iniciarem ou retomarem tratamento nesta clinica durante estes semestres.

ui mérito cientifico. O parecer é pela
-ar 0 projeto na Plataforma Brasil para

O projeto encontra-se bem descrito e po
aprovagio. Os pesquisadores deverdo re
posterior encaminhamento ao CEP UFRGS.

PROJETO: 27521 - Titulo: QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR DE
PACIENTES COM DEFICIENCIA ATENDIDOS NA FACULDADE DE
ODONTOLOGIA DA UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO
SuL

PESQUISADOR RESPONSAVEL: MARCIA CANCADO FIGUEIREDO

Porto Alegre. 19 de setembro de 2014.

Profa. Dra. Juliana Jobim Jardimg
S
Coordenadora da X

Comissio de Pesquisa ODONTOLOGIA UFRGS

Porto Alegre RS  Rua Ramiro Barcelos, 2492 CEP 90035-003 Fones Oxx51- 33 08 51 67
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