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Resumo:

Introducdo: Pais e cuidadores de criangas com transtornos do neurodesenvolvimento (TND)
podem ser afetados em seu bem-estar pela experiéncia do cuidar. Objetivo: Avaliar a qualidade
de vida (QV) de cuidadores de criangcas com TND e identificar os fatores associados.
Metodologia: Foram avaliadas as habilidades funcionais pelo Inventario de Avaliacdo
Pediatrica de Incapacidade (Pediatric Evaluation of Disability Inventory - PEDI) e a funcéo
motora grossa através do Gross Motor Function Measure (GMFM-88) de noventa e seis
criancas com TND acompanhadas em um centro de reabilitacdo. As respectivas cuidadoras
responderam ao Short-Form Health Survey (SF-36) e um questionario estruturado sobre o
perfil sociodemogréafico. A estratégia analitica para os testes de associacdes foi feita pelo
modelo Generalized Estimating Equations (GEE). Resultados: Todas as cuidadoras eram
méaes e com média de idade de 37,1+10,5 anos. O dominio fisico da QV associou-se a pior
mobilidade da crianca e menor status socioecondmico da familia. O dominio mental da QV
associou-se a maior quantidade de assisténcia prestada na funcéo social e a melhor funcéo

motora grossa da crianga no dominio de pé. Conclusao: Os resultados sugerem que os cuidados
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de criangas com TND devem extrapolar as suas limitagdes individuais e englobar os cuidadores
no processo terapéutico ndo apenas para garantir uma boa QV, mas visando a qualidade do
cuidado.

Palavras chaves: Qualidade de vida, Cuidadores, Transtornos do Neurodesenvolvimento,
Deficiéncia intelectual, Transtorno do Espectro Autista.

Abstract:

Introduction: Parents and caregivers of children with neurodevelopmental disorders (NDD)
can be affected in their well-being by the caregiving experience. Objective: To assess the
quality of life (QOL) of caregivers of children with NDD and identify associated factors.
Methodology: The functional abilities and gross motor function of ninety-six children with
NDD who were followed up at a rehabilitation center were assessed. The respective caregivers
answered the Short-Form Health Survey (SF-36) and a structured questionnaire on the
sociodemographic profile. The analytical strategy for testing associations was the Generalized
Estimating Equations (GEE) model. Results: All the caregivers were mothers and had a mean
age of 37.1 years (Standard Deviation [SD]=10.5 years). The physical domain of QoL was
associated with poorer child mobility and lower family socioeconomic status. The mental
domain of QoL was associated with a greater amount of assistance provided in the social
function and the child's better gross motor function in the standing domain. Conclusion: The
results suggest that the care of children with NCD should go beyond their individual limitations
and include caregivers in the therapeutic process, not only to ensure a good QoL, but also with

a view to the quality of care.

Key words: Quality of life, Caregivers, Neurodevelopmental disorders, Intellectual disability,

Autism Spectrum Disorder.

INTRODUCAO

Os transtornos do neurodesenvolvimento (TND) compreendem um grupo de condicdes
crbnicas que se iniciam na infancia e tém impacto significativo na funcionalidade pessoal,
académica ou profissional®. De acordo com o manual diagndstico e estatistico de transtornos
mentais tais condi¢des incluem as deficiéncias intelectuais (DI), transtornos do espectro autista

(TEA), transtornos do déficit de atengdo/ hiperatividade (TDAH), transtornos especificos da
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aprendizagem (TA), transtornos de comunicagao, transtornos motores e outros transtornos do

neurodesenvolvimento, especificados ou nao?.

Criancas com TND podem apresentar comprometimento da funcdo cognitiva,
limitacGes nas atividades motoras, limitagdes na capacidade de comunicagédo verbal, limitacéo
no comportamento adaptativo e habilidades sociais restritas>*Assim, o cuidado destas criancas
pode repercutir na funcdo social dos pais e leva a limitacdes fisicas e psicoldgicas,
especialmente do cuidador principal. Entre os principais estressores, destacam-se problemas de
salde das criancas, incertezas sobre o futuro, necessidade continua de cuidados e situacao
financeira*®. Além desses problemas destacam-se aqueles relacionados ao comportamento
social e afetivo de criangas com TND, que incluem agressividade, desatencdo, agitacdo, pouca
interacdo social e contato fisico. Ressalta-se que cada transtorno apresenta comportamentos
especificos e estes tem sido descritos como preditores do bem-estar psicoldgico do cuidador,

direta e indiretamente, através de seus efeitos sobre a funcdo familiar® ’.

A literatura evidencia um crescente interesse em investigar a qualidade de vida dos
cuidadores de criancas com deficiéncia. Estudos com criangas com TEA, apresentaram
associacdo de caracteristicas individuais das criancas, como, idade, maior comprometimento
funcional e menor apoio social com pior qualidade de vida dos cuidadores®®. Além dos
aspectos supracitados, existem também caracteristicas relacionadas com a familia, dentre essas
destacam-se a alta sobrecarga emocional e fisica, a dificuldade de lidar com o diagndstico, o
acesso deficiente ao servico de saude, o baixo apoio social, a diminui¢éo nas atividades de lazer
e a situagdo financeira®°. Desta forma, a QV dos cuidadores de criangas com TND pode ser
afetada tanto por aspectos relacionados com as criancas e suas limitacdes, seja nas suas
atividades diarias, como pentear cabelo, escovar os dentes ou na participa¢do, quanto nos
aspectos pessoais relacionados com as condigBes de socioecondmicas dessas familias!!. Ao
analisarmos os fatores que cercam a crianca e a familia, temos a interacdo de ambos ocupando

lugar central, relacionando com fatores de risco e protecdo a satide??.

O reconhecimento da crianca e da familia como parte de um todo é condizente com o
modelo de interacdo para além da deficiéncia, buscando compreender relacdes complexas e
multifatoriais que permeiam a qualidade de vida dos pais e cuidadores®®. A busca sobre a
compreensdo do dinamismo das interacGes e das transi¢cGes na vida das pessoas como 0s pais
ou cuidadores de criancas com TND pode ser compreendido por meio do modelo ecoldgico de

Bronfenbrenner!*. O modelo aborda quatro dimensdes, sendo elas: o contexto (analisado por
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meio da interacdo de quatro niveis ambientais, denominados: microssistema, mesossistema,
exossistema e macrossistema), o processo (vinculado a experiéncias cotidianas, pares de
interacdo e significados internalizados), a pessoa (configura o individuo em si, com suas
caracteristicas biopsicoldgicas) e o tempo (relacionado com a histéria presente e passada

longitudinalmente da pessoa em desenvolvimento),

O bem-estar de cuidadores relaciona-se com as consequéncias funcionais dos TND.
Entretanto, o reconhecimento de que o processo salde-doenca é complexo e mediado pelo
ambiente e pela qualidade das interacGes entre os diferentes fatores™ tem sido um catalisador
de estudos que considerem medidas subjetivas de saude. De particular importancia, estudos
sobre qualidade de vida de grupos de individuos ou popula¢des ganharam relevancia na Gltima
década, pois é uma medida que exprime o0s sentimentos em relacdo a diversos dominios da
vida®®, tais como, a situacdo de saude, nivel socioecondmico, vida comunitéria e acesso a

politicas plblicas'’.

A busca da compreensdo sobre os fatores relacionados a qualidade de vida dos
cuidadores de criancas com TND é de extrema relevancia e necessita de maiores
esclarecimentos sobre suas possiveis relacées, podendo fornecer subsidios para os profissionais
de sadde e servicos de satide que atendem essas familias*'®. Portanto, o objetivo deste estudo
foi avaliar a associacdo dos fatores relacionados a criangas e fatores ambientais vinculados a

familia na qualidade de vida de cuidadores de criancas com TND.
METODOS
Desenho e amostra do estudo

Estudo observacional de corte transversal incluindo pais ou responsaveis de criangas
com TND atendidas no setor de Reabilitacdo Intelectual de um Centro Especializado em
Reabilitacdo.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica Institucional sob o nimero CAAE
82037517.5.0000.5108, numero do parecer 2.640.271 e o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) foi assinado por todos 0s pais ou cuidadores responsaveis pelas criancas.

A coleta de dados aconteceu entre maio de 2018 e janeiro de 2019.

Uma amostra de conveniéncia de cuidadores de criangas com diagnosticos de TND
entre 5 anos e 11 anos e 11 meses foi selecionada. O diagndstico foi realizado pelo psiquiatra

responsavel segundo os critérios do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais,
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Quinta Edigdo!. Foram excluidos do estudo os cuidadores das criangas sem diagndstico
definido ou que deixaram o servico no momento da coleta de dados.

A pesquisa aconteceu em trés etapas: (1) incialmente foi realizada uma visita ao centro
de reabilitacdo para explicar aos cuidadores o0s objetivos e procedimentos do estudo; aqueles
que concordaram em participar, foram entrevistados em local reservado e responderam ao
questionario semiestruturado e ao Critério de Classificagdo Econémica Brasil (CCEB) da
Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP). (2) Apos a entrevista com 0s
cuidadores, as criancas foram direcionadas para uma sala com um pesquisador devidamente
treinado para avaliacdo da fungdo motora grossa (Gross Motor Function Measure - GMFM-
88). No segundo dia, (3) os cuidadores responderam ao Inventario de Avaliacdo Pediétrica de
Incapacidade (Pediatric Evaluation of Disability Inventory - PEDI) e o questionario Short-
Form Health Survey (SF-36). Todos os avaliadores foram previamente treinados para aplicacao
dos instrumentos, havendo um unico avaliador para cada um dos instrumentos utilizados. Essa
dindmica foi adotada para otimizar a coleta durante o atendimento no servico, ja que alguns
residiam em cidades da macro ou microrregido de satde e dependiam do transporte de saude

de seus municipios.
Desfecho
Qualidade de vida dos cuidadores

A variavel dependente qualidade de vida dos cuidadores foi mensurada por meio do
questionario SF-36, constituido de 36 questdes subdivididas em oito dominios: capacidade
funcional (dez itens), aspectos fisicos (quatro itens), dor (dois itens), estado geral da saude
(cinco itens), vitalidade (quatro itens), aspectos sociais (dois itens), aspectos emocionais (trés
itens), satde mental (cinco itens) e uma pergunta em relacdo a percepc¢édo de estado geral de
salde. O escore do SF-36 ¢ obtido pela soma dos pontos em cada item relativo ao dominio
correspondente e célculo do valor transformado com o emprego da férmula conforme
orientacdo dos autores do instrumento®®. O escore final é calculado pela média dos oito
dominios em escala que varia de 0 a 100, sendo escores mais altos indicativos de melhor
qualidade de vida. Neste estudo, os oito dominios foram agregados em dois grandes grupos:
“componente fisico” — composto pelos dominios capacidade funcional, aspectos fisicos, dor e
estado geral de satide e “componente mental” — formado pelos dominios vitalidade, aspectos

emocionais, aspectos sociais e satide mental®.

Capacidade de realizar habilidades motoras grossas
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A variavel Funcdo Motora Grossa foi avaliada por meio do GMFM, aplicado em
ambiente controlado e padronizado. A versédo original da escala compreende 88 itens (GMFM-
88) que sdo mensurados pela observacédo das criancas e classificados em uma escala ordinal de
4 pontos, onde 0 indica que a crianga ndo inicia a tarefa e 3 indica que a crianga concluiu a
tarefa?l. Ao final, é feito a soma de cada dominio e o calculo percentual, de acordo com a
férmula disponibilizada pelo instrumento, varia de 0 a 100%. Os itens sdo agrupados em cinco
dimensdes sendo A: deitar e rolar; B: sentar; C: engatinhar e ajoelhar; D: em pe; E: andar,
correr e pular. No presente estudo, apenas as dimensdes D e E foram utilizadas e o escore total
foi obtido pela média dos escores percentuais entre as duas dimensdes (D e E), ja que as
criangas participantes apresentavam locomocdao independente ou parcialmente independente.
O resultado final, obtido pelo somatdrio dos itens de cada dominio, é convertido em valores
percentuais de cada dominio ou do total de acordo com a formula disponibilizada pelo

instrumento.
Desempenho de habilidades funcionais

Para avaliar o desempenho nas areas de autocuidado, mobilidade e funcéo social de
criancas com TND foi utilizado o PEDI, instrumento traduzido, validado e adaptado
culturalmente para a populagéo brasileira por Mancini (2005). O instrumento fornece dados
acerca do qudo independente a crianca €, se precisa da intervencédo de cuidadores, bem como,
se utiliza alguma modificacdo no ambiente para facilitar seu desempenho?*. O instrumento é
dividido em trés partes. Na parte | (habilidades funcionais) os cuidadores foram questionados
sobre a funcionalidade da crianca no ambiente doméstico, correspondendo a realizacdo de
atividades e tarefas cotidianas, em trés areas: autocuidado (73 itens), mobilidade (59 itens) e
funcdo social (65 itens), a pontuacdo corresponde a 0 = incapaz ou limitado na capacidade de
executar o item na maioria das situacdes e 1 = capaz de executar o item na maioria das situacoes
ou o item ja foi previamente conquistado e as habilidades funcionais progrediram além deste
nivel. Na parte Il (assisténcia do cuidador) os cuidadores indicaram a quantidade de assisténcia
prestada aos filhos para realizacdo de atividades nas trés areas: autocuidado (8 itens);
mobilidade (7 itens); e funcdo social (5 itens), de acordo com a seguinte pontuacdo: 5)
independentes; 4) supervisao; 3) assisténcia minima; 2) assisténcia moderada; 1) assisténcia
maxima e; 0) assisténcia total. A parte 111 ndo foi utilizada nesse estudo?>?°, O PEDI avalia 0
perfil do desempenho de criangas entre seis meses e sete anos e meio de idade, contudo, o
instrumento pode ser utilizado com criangas com idade superior, desde que o desempenho seja
compativel com o de criangas dessa faixa etaria, e nestes casos, utiliza-se o escore continuo. A
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pontuagdo do instrumento varia de 0 a 100, sendo quanto maior melhor o desenvolvimento da
crianga nas areas da autocuidado, mobilidade e funcéo social. Sendo assim, no presente estudo
utilizou-se o escore continuo na avaliagdo do desempenho das habilidades funcionais,
mobilidade e fungdo social das criangas com TND, este instrumento foi traduzido e validado

para populacio brasileira®.
Idade e escolaridade do cuidador principal

A idade (em anos) e a escolaridade (ultimo grau de escolaridade concluido informado
pelo respondente) foram coletadas através do questionario semiestruturado respondido pelos
cuidadores. Foi considerado o cuidador principal aquele que passava maior tempo com a
crianga, relacionando-se com o cuidado, sendo a pessoa responsavel por auxiliar a crianca

dependente no seu dia-a-dia, entre outras tarefas.
Nivel econémico da familia

O nivel econdmico da familia foi avaliado pelo CCEB, desenvolvido pela ABEP. O
questionario € composto por trés questbes principais sendo a primeira relacionada a 12
itens/servigcos presentes no domicilio e sua quantidade correspondente, a segunda é a
escolaridade da pessoa que recebe maior salario ou possui maior renda no domicilio. A terceira
e ultima questdo aborda os aspectos relacionados a moradia, sendo eles, a presenca de agua
encanada e ruas pavimentadas, tendo como opg¢oes de resposta sim ou ndo. O nivel econdmico
pela soma dos escores que variam de Al, A2, B1, B2, C1, C2, D e E, onde Al indica a classe
econdmica mais alta e E a classe econdmica mais baixa®®. Nesse estudo as classes foram

agrupadas em duas categorias, sendo elas: A-B-C1 e C2-D-E.
Andlise estatistica

A andlise dos dados foi realizada por meio do software STATA versdao 12.0.
Inicialmente foi feita analise descritiva das distribuicdes, verificacdo da consisténcia dos dados

e categorizacgdo de variaveis continuas ou discretas.

As variaveis preditoras consideradas na analise foram: (1) fatores relacionados a crianca
(idade, capacidade de realizar funcdo motora grossa — GMFM-88, desempenho das habilidades
funcionais nas areas de autocuidado, mobilidade e funcdo social - PEDI) e o (2) fatores
ambientais vinculados a familia (idade e escolaridade do cuidador principal e nivel econémico
CCEB).
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Na andlise univariada foi utilizado o modelo de regressdo linear com método de
estimacdo Generalized Estimating Equations (GEE) para avaliar as varidveis das criancas e dos
cuidadores relacionadas aos dois componentes oriundos do SF-36. Esse método considerou a
estrutura de correlacdo das variaveis das criangas e nivel socioecondmico familiar, isto é,
ajustou pela influéncia dessas varidveis na qualidade de vida dos cuidadores das criancas. Em

todas as andlises, considerou-se um p<0,05 para significancia estatistica.

No ajuste do modelo foi utilizada a fungéo de ligacéo identidade com familia Gaussiana
(modelo linear) e a estrutura de correlacéo exchangeable, adequada quando as observagdes séo
agrupadas em alguma estrutura especifica, como, por exemplo, o vinculo da crianga. O digito
identificador (c6digo numérico) da crianca foi utilizado para definir o conglomerado.

RESULTADOS

A amostra investigada contou com 96 criancgas diagnosticadas com TND atendidas no
setor de reabilitacdo intelectual do CER IV. De um total de 110 criancas, 14 criancas nédo
cumpriram os critérios metodoldgicos adotados nessa pesquisa e foram excluidas. Nove
criancas nao foram diagnosticadas de acordo com os critérios estabelecidos pelo DSM-5,
apresentando diagnostico ainda inconclusivo, trés abandonaram o servico durante a etapa de

coleta de dados e duas criancas tiveram a participacdo negada pelos pais ou cuidadores.

As criancas eram em sua maioria do sexo masculino 69,8% (n=67), com média de
idade de 8,5 anos (Desvio Padrdo [DP]= 1,8). Um total de 40 criancas (41,7%) (n=40) tinham
o diagnostico de deficiéncia intelectual, 33 (34,4%) criancas apresentavam transtorno do
espectro autista, enquanto 11 (11,5%) criancas tinham transtornos especificos de aprendizagem
e 9 (9,4%) criancas transtorno de déficit de atencdo/ hiperatividade e 3 (3,1%) outros
transtornos do neurodesenvolvimento. A maioria dos cuidadores foi representada pelas maes
(80,2% (n=77), com média de idade 37,1 anos (Desvio Padrdo [DP]=10,5 anos), localizados
em extratos mais baixos de classe econémica (C2, D e E) (n=67; 69,8%). A Tabela 1 apresenta

as informacdes completas das criancas e cuidadores.

Em relacdo a funcdo motora grossa, mensurada pelo GMFM-88, as criangcas com TND
apresentaram valores médios totais de 89,96 pontos (Desvio Padrdo [DP]=18,0) na dimensao
D e 84,89 pontos (Desvio Padrdo [DP]=20,2) na dimensdo E, indicando uma alta capacidade
de mobilidade. Os escores encontrados para a dimensdo D do GMFM-88 por idade variaram
entre 86,6 pontos nas criangas com 5 anos e 98,7 pontos nas criangas com 11 anos. Em relagéo
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a dimensdo E, os escores encontrados foram 78,8 e 94,3 para as criancas de 5 e 11 anos,
respectivamente. N&o houve diferenca estatisticamente significativa para a funcdo motora

grossa entre as idades.

Quanto as habilidades funcionais das criancas, 0 dominio autocuidado apresentou uma
média de 75,3 pontos (Desvio Padrdo [DP]=15,3), mobilidade 63,5 pontos (Desvio Padrdo
[DP]=5,3) e funcéao social 67,0 pontos (Desvio Padrdo [DP]=12,7). No quesito assisténcia do
cuidador apresentaram no dominio autocuidado uma média de 74,33 pontos (Desvio Padrdo
[DP]=13,3), mobilidade 88,8 pontos (Desvio Padrdo [DP]=14,12) e funcéo social 63,3 pontos
(Desvio Padrdao [DP]=17,2). Na parte direcionada as criancas, apresentaram menor média no
quesito mobilidade, ou seja, maior dificuldade nas atividades relacionadas a mobilidade das
criangas. Na parte assisténcia do cuidador apresentaram menor média na funcgdo social,

relacionando-se com maior necessidade de assisténcia do cuidador na funcéo social.

Tabela 1 - Frequéncia absoluta e relativa das varidveis relacionadas as criancas e cuidadores com transtornos do

neurodesenvolvimento.

Variaveis das criangas N (%)

Sexo

Masculino 67 (69,8%)
Feminino 29 (30,2%)
Diagnéstico de acordo com o DSM-5

Deficiéncia intelectual 40 (41,7%)
Transtorno do Espectro Autista 33 (34,4%)
Transtorno do Déficit de atengdo e hiperatividade 9 (9,4%)
Transtornos de Aprendizagem 11 (11,5%)
Outros transtornos do neurodesenvolvimento 3 (3,1%)

Frequenta escola

Sim 94 (97,9%)

Néo 0 (0%)

Dado ausente 2 (2,1%)
Variaveis dos cuidadores N (%0)

Cuidador principal

Mée 77 (80,2%)
Pai 11 (11,5%)
Irméo/irma 1 (1,0%)
Tioltia 2 (2,1%)
Avbd/avd 3 (3,1%)
Faixa etaria
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18 a 27 anos 12 (12,5%)
28 a 32 anos 25 (26,0%)
33 a40 anos 26 (27,1%)
Mais de 40 anos 33 (34,4%)
Escolaridade
Ensino superior 7 (7,3%)
Ensino médio 37 (38,5%)
Ensino fundamental 47 (49,0%)
Analfabeto 3 (3,1%)
Nivel econémico
A, BeCl 26 (27,1%)
C2,DeE 67 (69,8%)

LEGENDA: N = nimero de participantes da pesquisa; DSM-5 = Manual Diagnéstico e
Estatistico de Transtornos Mentais — 5% edigdo.

A qualidade de vida média dos cuidadores foi igual a 66,3 pontos (Desvio Padrédo
[DP]=18,7 pontos). De forma isolada, destacaram-se, positivamente, os dominios capacidade
funcional, com média de 84,1 pontos (Desvio Padrdo [DP]=21,6 pontos) e aspectos fisicos,
com média de 71,1 pontos (Desvio Padrdo [DP]=41,1 pontos). Os valores referentes a media e

desvio padréo de cada um dos dominios do SF-36 podem ser visualizados no Grafico 1.

Grafico 1 — Valores médios da qualidade de vida dos pais ou cuidadores por dominios de
Short-form Health Survey (SF-36).
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Ao analisar os componentes agregados, usados como varidveis dependentes nesse
estudo, observou-se uma média de 69,0 pontos (Desvio Padrdo [DP]=21,5 pontos) para o
componente fisico e média de 62,8 (Desvio Padrdo [DP]=20,9 pontos) para 0 componente

mental.

Nos testes de associa¢do, utilizando o modelo GEE (Tabela 2), as variaveis mobilidade,
nivel socioeconémico e escolaridade dos cuidadores se associaram negativamente a qualidade

de vida no componente fisico.

Tabela 2 - Associagdo entre as caracteristicas individuais, variaveis das criancas e os componentes fisico da qualidade de vida
dos cuidadores de criangas com transtorno do neurodesenvolvimento.

Variaveis
Coeficiente Erro padrao 1C 95%
Dominio fisico
Variaveis das criangas
Idade (anos) -0,09 0,05 -0,20/0,01
Habilidades funcionais
Autocuidado 0,00 0,00 -0,01/0,01
Mobilidade 0,04 0,01 0,00/0,07*
Funcéo social 0,00 0,00 -0,01/0,02
Assisténcia do cuidador no autocuidado 0,00 0,00 -0,01/0,01
Assisténcia do cuidador na mobilidade 0,00 0,00 -0,00/0,02
Assisténcia do cuidador na fungéo social 0,00 0,00 -0,00/0,01
Capacidade de mobilidade
Dimenséo de pé (D) -0,00 0,00 -0,01/0,01
Dimenséo andar, correr e pular (E) -0,00 0,00 -0,01/0,00
Escore final -0,00 0,00 -0,01/0,00
Variaveis sociodemograficas dos pais ou
cuidadores
Idade (anos) -0,01 0,01 -0,03/0,00
Nivel econdmico -0,72 0,22 -1,16 / -0,28*
Escolaridade 0,27 0,09 0,08/ 0,45*

LEGENDA: IC=intervalo de confianga; *=p<0,05.

Quanto ao componente mental da qualidade de vida (Tabela 3), as varidveis
negativamente associadas foram maior necessidade de assisténcia prestada pelo cuidador no

quesito funcdo social e melhor desempenho no dominio de pé (dominio D) do GMFM-88.

Tabela 3 - Associagao entre as caracteristicas individuais, variaveis das criancas e o componente mental da qualidade de vida
dos cuidadores de criangas com transtorno do neurodesenvolvimento.
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Variaveis
Coeficiente Erro padréo IC 95%

Dominio mental
Variaveis das criangas

Idade (anos) -0,05 0,05 -0,16 /0,05
Habilidades funcionais

Autocuidado 0,00 0,00 -0,00/0,01

Mobilidade 0,00 0,01 -0,03/0,04

Funcéo social 0,01 0,00 -0,00/0,03

Assisténcia do cuidador autocuidado 0,00 0,00 -0,01/0,01

Assisténcia do cuidador na mobilidade -0,0 0,00 -0,01/0,01

Assisténcia do cuidador na fungdo social 0,01 0,00 0,00/ 0,02*
Fungdo motora grossa

Dimenséo de pé (D) -0,01 0,00 -0,02/-0,00*

Dimensdo andar, correr e pular (E)

Escore final -0,01 0,00 -0,02/0,00
Variaveis relacionadas aos pais ou cuidadores

Idade 0,01 0,01 -0,00/0,04

Nivel econémico -0,33 0,23 -0,78/0,11

Escolaridade 0,16 0,09 -0,02/0,35

LEGENDA: IC=intervalo de confianga; *=p<0,05.

DISCUSSAO

O objetivo desse estudo foi identificar fatores associados aos componentes fisico e
mental da qualidade de vida de cuidadores de criangas com TND. Os resultados mostraram que
0s componentes da qualidade de vida avaliados se associaram a diferentes indicadores,
sugerindo interacdes distintas para as repercussdes fisicas e mentais impostas pelo cuidado

integral.

A figura do cuidador centrado na propria mae € coerente com a realidade social descrita
em outros estudos?’?8, O cuidado exclusivamente materno é parte de uma construgéo social,
fazendo com que as méaes internalizem e assumam a funcédo de cuidadora dos filhos e da familia,
no qual, elas acreditam estar cumprindo seu papel®®. Ao assumir essa responsabilidade para si,
as maes permaneceram dedicadas a esse cuidado intenso, passando a maior parte do tempo

lidando com as limitaces de seus filhos.

Os niveis de qualidade de vida relatados pelos cuidadores podem ser explicados, em
parte, pela faixa etaria mais jovem da amostra investigada. O processo de envelhecimento da

populacéo representa maior risco para surgimento de morbidades, as quais influenciam a
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percepcao da qualidade de vida®'*233, Qutra possivel explicacdo pode estar relacionada ao fato
da amostra ser composta por cuidadores de criancas acompanhadas em um servico de
reabilitacdo, pois sabe-se da importancia do tratamento continuo de qualidade e acesso a

informac@es sobre os cuidados as criangas com deficiéncia*3*%,

Os escores do componente mental da qualidade de vida inferiores ao componente fisico
eram esperados. Uma possivel explicacdo € o menor apoio social recebido, pais de criangas
com deficiéncias mais graves, podem obter menor apoio social, 0 que aumenta o risco de
problemas mentais. Como possiveis causas para este fato temos: familiares e amigos que
podem ter menos chances de oferecer apoio ou o0s prdprios pais mais relutantes em solicitar
apoio. Em casos mais graves os pais podem perceber um menor apoio disponivel®. Estudos
retratam que o maior apoio social aos pais de criangcas com TND, pode repercutir sobre a
morbidade psicologica dos mesmos, atuando como um possivel fator protetor na qualidade de
vida®"38. O apoio social pode beneficiar os pais ou cuidadores atuando sobre a forma de lidar
com o estresse, com a carga do cuidar, relacionando-se positivamente com a qualidade de vida

dos cuidadores*®.

O componente fisico da qualidade de vida dos cuidadores se associou a mobilidade da
crianca. A mobilidade esta relacionada aos movimentos necessarios para mudancas de posicao
ou localizagdo do corpo no tempo e espaco referenciados®®. Limitagdes na mobilidade para
atravessar a rua, correr, chegar a determinados locais sem auxilio tém sido descritas entre
criancas com TND*#?, Tais limitagOes estdo presentes mesmo quando a crianga apresenta
marcha funcional, pois 0s comprometimentos da comunicacao, da aprendizagem-cognicéo, do
comportamento emocional e da audicio podem afetar a mobilidade e destrezal'®®. As
limitaces de mobilidade impdem uma sobrecarga fisica aos cuidadores devido a maior
dependéncia nas atividades diarias, o que pode contribuir para desencadear ou agravar

problemas musculoesqueléticos®®.

Pais ou cuidadores com melhores condi¢Ges econémicas e maior nivel de escolaridade
relataram niveis mais altos de qualidade de vida no componente fisico. As condi¢cdes
econbmicas, mensuradas através da CCEB/ABEP, expressam o poder aquisitivo da familia e
podem influenciar a quantidade e qualidade do estimulo a crianca com TND através da
estruturacdo do ambiente. Quanto maior o estimulo oferecido pelo ambiente onde vive a
crianca, menor a necessidade de assisténcia por parte da crianca durante suas atividades de vida
diaria e no cuidado®!°. A escolaridade, por sua vez, ¢ um indicador socioecondmico preditivo
de melhores condic¢Bes de emprego e trabalho, sendo também relacionado a aspectos de estilo
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de vida e comportamentos saudaveis**. Ambos os mecanismos tém sido descritos como fatores
de protecdo para qualidade de vida de cuidadores primarios de criancgas, jovens e adultos com
deficiéncia. Barros et al., (2019), associou melhor nivel socioecondmico com maior qualidade
de vida dos cuidadores, atrelando estes aspectos a maior e melhor acesso a informacéo,
consequentemente, promovendo melhor autocuidado e maior renda com o poder de compra e

aquisitivo dessas familias®.

Em relagdo ao componente mental da qualidade de vida, foi encontrada associagéo entre
a necessidade de maior assisténcia do cuidador na funcao social e o desfecho investigado. Esse
resultado pode ser um reflexo de dificuldades de socializacdo das criangas com TND#34445,
pelas quais, os pais ou cuidadores ndo passam imunes. Um estudo com criangas autismo e
sindrome de Asperger mostrou a existéncia de um elo de ligacéo entre os pais e as criancas.
Esse elo de ligacdo permite uma forte interacdo entre as criangas e 0s pais, mas nao sem gerar
situacOes de apreensdo e ansiedade nos pais e cuidadores devido a inseguranca quanto ao futuro
e preocupacgdes com a interacdo social, capacidade de resolucdo de problemas, tomada de

decisdo e questdes de seguranca dos seus filhos*?.

A presenca de comportamentos negativos relacionados a crianga guarda relacdo com a
ideia de deficiéncia secundaria, aquela ndo inerente a deficiéncia em si, mas ligada a leitura
social da deficiéncia propriamente dita*®. As deficiéncias secundarias sdo as principais
responsaveis pelas incapacidades funcionais, pois afeta a rede de significacGes sociais e
influencia atitudes, estigmas, preconceitos e esteredtipos®**’. Esse impacto é observado em
pais e cuidadores de criancas com TND e esta associado a situacOes de estresse, depressao e
ansiedade devido ao comportamento dificil de seus filhos, tempo gasto no cuidado e as

responsabilidades diarias assumidas344849,

A capacidade da funcdo motora grossa das criancas com TND associada ao componente
mental da qualidade de vida dos cuidadores € coerente com o0s resultados de uma meta-analise
que evidenciou a relacdo entre necessidade de cuidado integral e estado psicoldgico de pais de
criancas com autismo®. Um estudo qualitativo que incluiu mées de criangas com autismo
mostrou que o cuidado exigia vigilancia constante durante as atividades diarias®®. Segundo os
autores, a necessidade de supervisao continua foi descrita como altamente fatigante e associada
a pior saude mental materna. Essa dedicacdo exclusiva pode comprometer a satide mental das
maes visto que suas atividades domésticas, vida familiar, profissional e cuidados pessoais

ficam prejudicadas®1°L,
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Portadores de deficiéncia intelectual apresentam déficit nas capacidades de equilibrio e
marcha em comparagio com criangas na mesma faixa etaria da populagdo geral®. Criangas
com TND de acordo com o estudo de Lee et al., (2008) apresentam duas a trés vezes mais
chances de sofrer uma leséo ou acidente que precisasse de atencdo médica em comparagdo com
criangas sem deficiéncia®®. Especula-se que, para os cuidadores, tais limitagGes aumentam a
sensacdo de risco de quedas e ocasionam apreensao, exigindo supervisao continua das criangas
durante as tarefas diarias. Tal resultado reforca a importancia de profissionais de salde
abordarem ndo apenas as necessidades da criangca com TND, mas também dos cuidadores,
reconhecendo que a qualidade de vida e o bem-estar de toda a familia sdo essenciais para um

cuidado eficaz e sustentavel conforme preconizado na abordagem centrada na familia'2,

O diferencial de qualidade de vida por diagndsticos das criangas era um resultado
esperado. Os diferentes transtornos tém caracteristicas em comum, mas ha diferencas clinicas
que ndo podem ser negligenciadas. No autismo, por exemplo, existem dificuldades
relacionadas com a comunicacéo, interacdo social e repertorio limitado de atividades, interesses
e comportamentos, enquanto no TDAH predominam problemas de atencéo, impulsividade e
hiperatividade**. No entanto, nossos resultados ndo confirmaram essa hip6tese. Especula-se
que a qualidade de vida de pais e cuidadores possui mecanismos subjacentes em comum entre

os diferentes transtornos que devem ser explorados em estudos futuros.

Limitagdes e forcas do presente estudo precisam ser discutidas. O desenho transversal
impede inferéncias de causa e efeito e a coleta dos dados ocorreu em uma amostra de
conveniéncia. No que se refere aos instrumentos utilizados, embora 0 GMFM-88 tenha sido
validado para criancas com paralisia cerebral, traumatismo cranioencefalico e sindrome de
Down®®, é um instrumento que depende da resposta e entendimento da crianga, o que pode ter
influenciado nos resultados obtidos. Em relacdo ao uso das variaveis da PEDI que se referem
a assisténcia do cuidador no autocuidado, na mobilidade e funcdo social pode haver uma
interferéncia muatua do cuidador e da crianca, ndo sendo possivel a sua dissociacdo, no entanto

0 estudo buscou evidenciar essas interacdes e suas possiveis relacdes.

A principal forca do estudo refere-se a identificacdo das possiveis e complexas relacfes
no que diz respeito a qualidade de vida dos cuidadores de criangas com transtornos do

neurodesenvolvimento nos dominios fisico e mental apresentados separadamente.

CONCLUSAO
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A qualidade de vida dos cuidadores mostrou-se relacionada com condigdes que
extrapolam a deficiéncia dos seus filhos, relacionando-se especialmente a fatores

socioecondmicos.

Os resultados sugerem uma interacdo entre membros da familia, com influéncias
mUtuas que podem desencadear consequéncias positivas ou negativas a depender da qualidade
dessa interacdo. No caso especifico, 0 modo como se da o cuidado as criangas com TND
influencia a qualidade de vida dos cuidadores!®®, O bem-estar do cuidador precisa ser
encarado como um aspecto de grande relevancia ndo sé pelas questdes individuais, mas visando
a qualidade do cuidado, uma vez que ele pode ser influenciado positiva ou negativamente pela
saude fisica e mental do cuidador.

Concluindo, os resultados encontrados indicam a necessidade de uma reflexdo entre
profissionais de servicos de reabilitacdo no sentido de que o cuidado deve extrapolar as
limitacGes funcionais das criancas com TND e considerar os principios de uma abordagem
centrada na familia. Torna-se necessario implementar medidas de integracdo entre os servicos
e as familias, aumentando assim a participacao de pais e cuidadores no processo de assisténcia.
As familias também poderéo ser beneficiadas com medidas protetivas em termos de suporte
social e agdes de promocéo a saude com foco no empoderamento familiar e em uma percepcéao

mais positiva sobre os TND.
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