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Qualidade de vida e percepcao de sobrecarga de cuidadores de criancas com
desordens no neurodesenvolvimento que realizam fisioterapia

Quality of life and burden among caregivers of children with neurodevelopmental disorders
undergoing physical therapy
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Resumo

Introdugao: As desordens no neurodesenvolvimento incluem diversas condi¢des clinicas como o Transtorno
do Espectro Autista, desordens motoras, de linguagem, entre outras. Objetivo: Avaliar a qualidade de vida e
sobrecarga dos cuidadores primarios de criangas com desordens no neurodesenvolvimento. Métodos: Trata-
se de estudo descritivo do tipo transversal. Foi realizado uma entrevista no periodo entre Abril e Maio de
2019, com tempo de dura¢ao em média 30 minutos com os cuidadores primarios de criangas atendidas na
UniFil e no ILECE. Os instrumentos utilizados na pesquisa foram a ficha de identificacdo e caracterizacio, a
escala de sobrecarga do cuidador Zarit Burden Interview (ZBI) e o questionario WHOQOL-bref. Resultados:
Foram avaliados 73 cuidadores primarios de criangas com idade mediana de 7,0 [4,0-9,0] anos, sendo 58,9%
do sexo masculino e 47,9% com diagndstico de Paralisia Cerebral. Quanto aos cuidadores a idade média foi
de 38,0 9,1 anos, sendo 82,1% maes. No questionario WHOQOL-bref o dominio relacionado ao ambiente e
aos cuidados de saude influenciaram negativamente a qualidade de vida dos cuidadores, sendo as pontuagdes
de 57,96 e 35,62, respectivamente. Quanto a escala de sobrecarga do cuidador Zarit Burden Interview (ZBI),
houve associagdo estatisticamente significativa na percepcao de sobrecarga em relagao ao tempo de sono (p =
0,02) e receber auxilio no cuidado (p = 0,009). O tempo de sono insuficiente e a auséncia de auxilio no cuidado
da crianca influenciaram de forma negativa a percepgao de sobrecarga dos cuidadores (p = 0,04), sendo que
as variaveis explicam 14% (R2 = 0,14) do dominio de sobrecarga. Assim como a variavel tempo de sono (p =
0,02), IC95% 0,11-0,88; e 0 auxilio no cuidado da crianga (p = 0,01), IC95% 0,09-0,72. Conclusédo: O aspecto
meio ambiente interfere na QV, bem como o tempo de sono e o nio receber auxilio no cuidado contribui na
sobrecarga dos cuidadores primarios.
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Abstract

Introduction: Neurodevelopmental disorders include various clinical conditions such as Autistic
Spectrum Disorder, motor disorders, language disorders, among others. Objective: To evaluate the quality
of life and burden of primary caregivers of children with neurodevelopmental disorders. Methods: This
is a descriptive cross-sectional study. An interview was conducted between April and May 2019, with an
average duration of 30 minutes with the primary caregivers of children attended at UniFil and ILECE. The
instruments used in the research were the identification and characterization form, the caregiver burden
scale Zarit Burden Interview (ZBI) and the questionnaire WHOQOL-bref. Results: We evaluated 73 primary
caregivers of children with a median age of 7.0 [4.0-9.0] years, 58.9% were male, and 47.9% were diagnosed
with Cerebral Palsy. Regarding caregivers, the mean age was 38.0+9.1 years, being 82.1% of mothers. The
domain of the WHOQOL-bref related to the environment and health care negatively influenced caregivers’
quality of life, with scores of 57.96 and 35.62, respectively. Regarding the caregiver burden scale ZBI, there
was a significant association between the perception of overload and sleep time (P = 0.02) and receiving
assistance in child care (P = 0.009). Insufficient sleep time and the lack of assistance in child care negatively
influenced the caregivers’ perception of burden (P=0.04), with the variables explaining 14% (R2=0.14) of
the overload domain. As well as the variable sleep time (P=0.02), CI (95%)=0.11-0.88; and assistance in
child care (P=0.01), CI (95%)=0.09-0.72. Conclusion: Environment interferes on quality of life.Sleep time
and not receiving assistance in child care contribute to the burden of primary caregivers.

Keywords: Quality of life; Caregivers; Child.

Introducao

O desenvolvimento neuropsicomotor da crianca envolve aspectos importantes como: o ambiente
que estdo inseridas, estimulos externos, como a interagdo com a familia, com o brincar, que auxiliardo
nas questdes emocionais, comportamentais e de saude fisica. Importante relatar que quanto mais
cedo o individuo tiver contato com esses estimulos adequados para sua faixa etdria, melhor sera seu
desenvolvimento cognitivo, fisico e comportamental, que formarao o alicerce para a saude e o bem-
estar ao longo da vidal.

Nesse contexto, as desordens no neurodesenvolvimento incluem diversas condicdes clinicas
como o Transtorno do Espectro Autista (TEA), desordens motoras, de linguagem, entre outras.

Frequentemente essas criangas demandam cuidados constantes, o que consiste em desafio para
quem cuida*®. O cuidador primario é aquela pessoa que desempenha o papel de responsavel pelo
cuidado prestado a uma pessoa e na maioria das vezes sao as maes que assumem esse papel’. Assim,
acabam tornando-se mais susceptiveis a sobrecarga psicologica, fisica e a dificuldade nas questdes de
finangas, além de reduzir sua participagdo na comunidade e o tempo para lazer*’.

Ha um aumento nas pesquisas relacionadas a qualidade de vida e sobrecarga de cuidadores de
pessoas com necessidades especiais e diversos estudos brasileiros tém utilizado o WHOQOL-bref e a
Escala de Sobrecarga do Cuidador Zarit Burden Interview (ZBI)*", ja que sdo instrumentos traduzidos
e validados para essa populagdo, de facil entendimento e aplicabilidade.

Sabe-se que fatores socioecondmicos e ambientais precisam ser considerados quando se trata da
Qualidade de Vida (QV), tanto ao cuidador primario quanto a crianca”. Em rela¢ao ao apoio que os
cuidadores recebem, sendo esse papel desempenhado na maioria dos casos pelas maes, sdo os avds que
auxiliam e dao suporte e em segundo lugar os pais'.
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Assim, o presente estudo teve como objetivo avaliar a QV e sobrecarga dos cuidadores primarios
de criangas que frequentam duas instituigdes do municipio de Londrina- PR, a fim de fornecer
subsidios para equipe multiprofissional que estdo em contato com essas familias buscarem estratégias
para influenciar de forma positiva na melhora da QV e redu¢ao da sobrecarga desses cuidadores.

Método

Trata-se de um estudo descritivo do tipo transversal, por meio de amostra de conveniéncia,
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Centro Universitario Filadélfia (Unifil) (N. 3.217.503).
Os critérios de elegibilidade foram: criancas menores que 12 anos, com diagndstico de desordens
do neurodesenvolvimento (independente do diagnoéstico, sendo comprometimento neuromotor e
acompanhadas por neurologista), que frequentassem a fisioterapia em duas instituigoes, sendo uma
delas clinica escola e a outra um Instituto para Criancas Excepcionais. Apds realizar uma pré-selecao,
foi feito contato por telefone ou pessoalmente com os pais ou responsaveis legais para explicar sobre a
pesquisa e caso concordassem com o estudo, para que informassem quem ¢é o cuidador primario do seu
filho para convidé-lo a participar do estudo. Apds o aceite e assinado o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), foi dado inicio a coleta dos dados.

Foi realizada uma entrevista no periodo entre Abril e Maio de 2019, com tempo de duragdo em
média 30 minutos com os cuidadores primarios de criancas atendidas na clinica escola de Fisioterapia da
Unifil no Instituto Londrinense de Educagao para Criangas Excepcionais (ILECE), com diagnoéstico de
disfungao neurolégica, ap6s a obtengdo de autorizagao pelos responsaveis para o uso das dependéncias
das instituicdes. Os critérios de inclusdo foram: cuidadores primarios de crianga entre zero a 12 anos
com diagndstico de disfun¢do neurolégica que realizassem tratamento fisioterapéutico na instituigao;
disponibilidade de tempo para entrevista; idade igual ou superior a 18 anos; assinar o TCLE. Ja os
critérios de exclusao foram: recusar-se a responder os questionarios utilizados na pesquisa e/ou nao
completar a entrevista.

A entrevista foi guiada por dois avaliadores previamente treinados, sendo um responsavel por
aplicar no periodo matutino e o outro no periodo vespertino, que aplicaram: 1. Ficha para caracterizagao,
criada pelos proprios pesquisadores e contendo informagoes sobre a crianga: sexo, idade, diagndsticos
médico, condi¢des associadas, forma de locomogao, escola e sobre a pratica de atividade fisica, bem
como dos cuidadores primarios: sexo, idade, grau de parentesco ou de relacionamento com a crianga,
estado civil, escolaridade, se realiza tratamento de saude, atividade laboral, pratica de atividade fisica e
tempo de sono didrio; 2. Aplicagao do questionario WHOQOL-bref; 3. Aplicagdo do questionario ZBI.

O questionario WHOQOL-bref é um instrumento que contém 26 questdes, sendo duas delas
gerais e 24 distribuidas em quatro dominios'>. No dominio fisico considera-se o desconforto em relagao
a dor, atividades excessivas e o sono. No dominio psicoldgico ¢ investigado sobre sentimentos positivos
e negativos, bem como o aproveitar a vida e perspectivas do futuro, também, pensamentos direcionados
as condigdes de satide, mau humor, ansiedade e depressdo. No dominio social busca-se entender qual é
o impacto do relacionamento do individuo com sua familia, trabalho, lazer, satisfagdo sexual, acesso a
saude e apoio da sociedade. Por fim, no quarto dominio que é o ambiente investiga-se a perspectiva da
seguranca e conforto no ambiente em que o individuo vive, englobando itens sobre moradia, seguranca
publica, financeiro, acessibilidade aos meios de transporte, educagio, alimenta¢ao e lazer. Cada questdo
¢ pontuada de um a cinco e dizem respeito ao sentimento e experiéncia com base nas duas semanas
anteriores.
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E a ZBI possui 22 itens que incluem informagdes sobre satde, questdes financeiras, vida social
e pessoal e estado emocional. Cada item é pontuado de zero a quatro, e a pontuagdo total pode ter
variagdes de 0 a 88, sendo que quanto maior, maior a sobrecarga'®!".

Analise de dados

As pontuagoes do questionario do WHOQOL-bref foram tabuladas e analisadas no programa
WHOQOL-bref / Microsoft Excel®.

A analise dos dados se deu por meio do programa GraphPad Prism® 6 e do Statistical Package for
the Social Sciences (SPSS, versdo 20.0). A distribuicdo da normalidade foi avaliada pelo teste Shapiro-
Wilk e os dados apresentados em média e desvio padrao ou mediana e intervalos interquartilicos [25-
75]. Para verificar a associacao da percepg¢ao da sobrecarga dos cuidadores (percepgao de sobrecarga
ausente ou moderada / moderada e severa ou severa)'® com as varidveis utilizadas através da ficha de
identificagdo e caracteriza¢do: tempo de sono do cuidador, se recebe auxilio no cuidado com a crianca,
se pratica atividade fisica, forma de locomogao da crianca (independente/com dispositivo auxiliar ou
cadeira de rodas), estado civil (solteiro(a), vitvo(a) ou divorciado(a) /unido estavel ou consensual), se
o cuidador realiza ou ndo algum tratamento de satde, e se trabalha atualmente, foi utilizado o teste
qui-quadrado ou exato de Fisher. As associagdes significativas foram incluidas no modelo de regressao
logistica. Para todas as analises a significdncia foi estabelecida em 5%.

Resultados

O total de participantes elegiveis para o estudo era de 125, porém houve 52 perdas, sendo 34
devido a dificuldade de horario para entrevista com o cuidador primario (sendo que utilizavam esse
momento de terapia da crianga para realizar outras atividades), 15 devido a falta no periodo da coleta,
dois devido a alta da crianca na instituicdo, um cuidador recusou-se a participar da entrevista.

Foram avaliados 73 cuidadores primarios de criangas com desordens neuromotoras. A idade em
mediana das criangas foi de 7,0 [4,0-9,0] anos, sendo 58,9% do sexo masculino e 47,9% com diagnostico
de Paralisia Cerebral. Somado a isso, 65,7% frequentam escola especial e 52% se locomovem por meio
da cadeira de rodas (Tabela 1).

Em relacao as caracteristicas dos cuidadores primarios, a idade média foi de 38,0 £9,1 anos,
sendo 87,6% do sexo feminino e 82,1% maes (Tabela 2). Quanto a qualidade de vida, é possivel observar
figura 1 que o dominio psicologico apresenta a melhor avaliagdo e o dominio meio ambiente a pior.
Na figura 2 destaca-se a avaliagdo obtida em cada 26 facetas dos quatro dominios do questionario
WHOQOL-bref, sendo a autoestima a de melhor pontuagao pelos cuidadores e os cuidados de satde
recebendo a pior pontuagio.

Na figura 3 é possivel observar associagdo significativa entre o tempo de sono dos cuidadores
e a percepgdo de sobrecarga (p=0,02), bem como entre receber auxilio no cuidado com a crianga e
a percep¢ao de sobrecarga (p=0,009). Nao houve associacdo estatisticamente significante entre a
percepg¢ao de sobrecarga e pratica atividade fisica dos cuidadores (p=0,1), bem como com a forma
de locomogio da crian¢a (p=0,4). Também nao houve associagdo estatisticamente significante entre a
percepgao de sobrecarga e o estado civil (p=0,9), se o cuidador realiza tratamento de satide (p=0,4) e se
trabalha atualmente (p=0,2).

Na analise de regressao logistica, foi possivel verificar que o tempo de sono e o auxilio no cuidado
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da crianga influenciam significativamente (p = 0,04) a percepg¢ao de sobrecarga dos cuidadores, sendo
que as variaveis explicam 14% (R2=0,14) do dominio de sobrecarga. A variavel tempo de sono na
equagdo teve o p = 0,02, (IC 95%: 0,11 - 0,88); e a de auxilio no cuidado da crianga p = 0,01 (IC 95%:
0,09-0,72).

Tabela 1 | Caracterizagio das criancas com desordens no neurodesenvolvimento.

Variaveis Valores
Idade, anos 7,0 [4,0-9,0]*
Sexo, n (%)
Masculino 43 (58,9)
Feminino 30(41,0)
Diagndsticos, n (%)
Paralisia Cerebral 35 (47,9)
Transtorno do Espectro Autista 7 (9,5)
Sindrome de Down 3(4,1)
Outras sindromes 5(6,8)
Epilepsia 3(4,1)
Atraso no desenvolvimento motor 7(9,5)
Hidrocefalia 4(54)
Microcefalia 2(2,7)
Mielomeningocele 1(1,3)
Prematuridade 1(1,3)
Meningite 1(1.3)
Cardiopatia 1(1,3)
Cancer 1(1,3)
Nao informado 6(8,2)
Condicoes associadas, n (%)
Dificuldade visual 25(34,2)
Dificuldade auditiva 4(54)
Dificuldade de fala 51 (69,8)
Dificuldade na alimentacdo 36 (49,3)
Dificuldade de entender o que é falado 22 (30,1)
Nao apresenta controle de esfincter 28 (38,3)
Locomocao, n (%)
Independente 34 (46,5)
Com dispositivo auxiliar 1(1,3)
Cadeira de rodas 38 (52,0)
Escola, n (%)
Regular 17 (23,2)
Especial 48 (65,7)
Pratica de atividade fisica, n (%)
Realiza, fora do contexto de terapias 4(5,4)
Nao realiza, fora do contexto de terapias 69 (94,5)

* mediana [1Q25-75]
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Tabela 2 | Caracterizagdo dos cuidadores primérios de criangas com desordens no neurodesenvol-

vimento.
Variaveis Valores
Idade, anos 380+9,1%
Sexo, n (%)
Masculino 9(12,3)
Feminino 64 (87,6)
Parentesco com a crianc¢a, n (%)
Mae 60 (82,1)
Pai 4(54)
Avos (6,8)
Estado civil, n (%)
Casado (a) 47 (64,3)
Uniao consensual 6(8,2)
Divorciado (a) 8(10,9)
Viavo (a) 1(1,3)
Solteiro(a) 11 (15,0)
Escolaridade relatada, n (%)
Ensino fundamental incompleto 8(10,9)
Ensino fundamental completo 4(5,4)
Ensino médio incompleto 17 (23,2)
Ensino médio completo 36 (49,3)
Ensino superior incompleto 1(1,3)
Ensino superior completo 5(6,8)
Pés-graduacao 2(2,7)
Realiza tratamento de saude, n (%)
Sim 25(34,2)
Nao 48 (65,7)
Atividade laboral, n (%)
Realiza 20(27,3)
Nao realiza 53(72,6)
Pratica de atividade fisica, n (%)
Realiza 17 (23,2)
Nao realiza 56 (76,7)
Tempo de sono por dia, horas 7,0 [6,0-8,0]*

& média * desvio padrao; * mediana [IQ25-75]
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Figura 1 | Dominios da qualidade de vida de cuidadores primérios de criangas com desordens no
neurodesenvolvimento, obtido por meio do questionario WHOQOL-bref*2.
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Figura 2 | Facetas da qualidade de vida de cuidadores primérios de criangas com desordens no
neurodesenvolvimento, obtido por meio do questionario WHOQOL-bref*2.
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Figura 3 | Associagdo entre percep¢ao de sobrecarga de Zarit'’ e tempo de sono de cuidadores
primarios (a esquerda) e auxilio no cuidado da crianca (2 direita).
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Discussao

Os principais achados deste estudo mostram que a maioria dos cuidadores de criangas com
desordens no neurodesenvolvimento que realizam fisioterapia sdo as maes. Em relacdo a qualidade
de vida desses cuidadores, o dominio relacionado ao ambiente e aos cuidados de satide apresentaram
influéncia negativa. Somado a isso, o tempo de sono insuficiente e a auséncia de auxilio no cuidado da
crianga influenciaram negativamente na percepgao de sobrecarga dos cuidadores.

O cuidador primario é aquele que assume a maior responsabilidade nos cuidados e rotina da
crianga’. Pesquisas mostram que na maioria das vezes sio as maes que geralmente assumem esse papel°.
Isso se da por questdes culturais, que concede a mae a fungao de cuidadora familiar e do lar''7, além de
ser o vinculo mais préximo que a crianga tem desde o nascimento*. Sendo assim, os dados encontrados
na literatura corroboram com o do presente estudo.

Os cuidadores primarios mostraram pior avaliagdo no dominio meio ambiente do questionario
WHOQOL-bref. Oliveira e Limongi'® descrevem que ao considerar o meio ambiente, o aspecto
socioecondmico tem grande impacto nesse quesito. Em concordancia, estudos mostram que a situagao
socioecondmica ¢ a condicao que afeta a QV dos cuidadores de criangas com PC*¢, TEA?®, e Sindrome
de Down (SD)°. Segundo Mohammed et al.”?, a questao socioecondmica influencia os aspectos de lazer,
transporte, moradia e de acesso a informagao. Nesse sentido, Barbosa e Fernandes’ ressaltam que o
aspecto meio ambiente, que também inclui o lazer e educagdo, pode aumentar o nivel de estresse e piora
da QV dos cuidadores de criancas com TEA.

Para os cuidadores de criangas com SD, Buzatto e Beresin® trazem como pior dominio o psicoldgico,
por meio do questionario WHOQOL-bref; em criangas com TEA o pior dominio sao as relagdes sociais
e o dominio fisico*. Em criangas com PC, quando se é avaliado a QV de cuidadores, o dominio ambiente
é pior comparado com os outros dominios®’, o que corrobora com o presente estudo.

Além desses aspectos, Almeida et al.® citam também outros fatores relevantes para os cuidadores
primarios de criangas com disfungdes neuroldgicas, como: dores, diminuigao da forga vital, diminuigao
da performance fisica e menor tempo para atividade fisica. Contribuindo com o aumento do estresse,
Oliveira e Limongi'® colocam itens que influenciam como energia e cansago, sono e descanso, trabalho,
necessidade de tratamentos nao é analisada de forma precisa, o que piora o estado de saude dos
cuidadores.
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Segundo Piercy et al.?, no caso das criancas que apresentam alguma disfung¢do crénica precisa-
se considerar um profissional de saude para que desempenhe sem riscos e da melhor maneira
possivel considerando sua condi¢ao de saude. Assim, mesmo que haja dificuldade para se seguir
as recomendagoes, estar envolvida em atividade fisica o quanto for possivel contribui para evitar o
sedentarismo e seus riscos para a satde*.

De Oliveira et al.* abordam sobre a dependéncia que estas criancas tém do seu cuidador, que
podem antecipar ou fazer algumas atividades por eles, diminuindo, assim, a participagdo e autonomia
nas atividades de vida diaria, podendo, com isso, aumentar a incapacidade e impactar na QV dessas
criangas.

O isolamento das maes ¢ influenciado pelo suporte ou apoio familiar e social?®. Monteiro, Matos
e Coelho® discutem que muitas mées deixam a sua vida profissional para dedicar-se ao filho(a), com
isso, hd o aumento do nivel de estresse pelas exigéncias do cuidado integral particulares da crianca com
PC e um impacto negativo no bem estar pessoal e social.

Outro dado interessante, pesquisado por Barros et al.’, ¢ que muitas maes quando exercem um
trabalho preferem de forma sem vinculos empregaticios, pelo fato de terem flexibilidade de horario.

Em relagdo ao sono, no estudo de Hirshkowitz et al.”’, a recomendac¢ao de sono para adultos é de
7 a 9h/ dia. Visto no presente estudo que houve associagao significativa da percepgao de sobrecarga em
relagdo ao tempo de sono pelo fato da carga horaria de sono por dia ser < 7h. Nao ha muitos estudos
voltados para investigacdo do sono e de que forma sua qualidade pode afetar os cuidadores de criangas,
porém Floriani*® coloca o fato do cuidar por longo periodo. Em suma, o fator estresse'® e condigoes
socioecondmicas'’ contribuem também para uma piora da qualidade sono.

Em relagdo a sobrecarga e receber auxilio no cuidado, Santos et al.*’ citam que o pai que auxilia
principalmente na questdo financeira do circulo familiar, muitas vezes utiliza o trabalho como fuga da
situacao, pensando na questdo de estresse. Acarretando assim, o papel exclusivo as maes no cuidado
integral da crianca.

Ressalta-se a importéncia de conhecer a vida desses cuidadores para melhor acdo que possa
intervir na melhora da QV e saude®. Além disso, ¢ importante salientar o quanto o lazer é importante
para esses cuidadores, contribuindo com a redugao do nivel de estresse, melhora fisica e psiquica e
também dos relacionamentos'®.

Esse cenario mostra a importancia de agdes governamentais e politicas publicas voltadas para
estes cuidadores primarios com foco na atengdo primaria®?%, que além de possibilitarem a melhora
na QV da populagao também contribuiriam para redugao de gastos publicos com problemas fisicos e
psicologicos que podem surgir dessa sobrecarga e redugao de QV.

A escala de ZBI mostrou dados interessantes a cerca de aspectos positivos para esses cuidadores
primdrios, com um destaque para a autoestima e sentimentos positivos, que apresentaram maior
pontuagao.

Com isso, o presente estudo mostra a necessidade de promover saude ao cuidar da qualidade
do sono desses cuidadores, bem como o auxilio no cuidado, por meio de planejamento e intervengdes
de politicas publicas voltadas para atengdo primaria que surgem efeito na melhora da QV e saude, e
diminuicao da sobrecarga destes cuidadores primarios.

Como limitagdes do estudo, destaca-se que por se tratar de amostra de conveniéncia os resultados
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devem ser interpretados com cautela, visto que ndo podem ser extrapolados para outras populagdes.
Avaliamos o tempo de sono dos cuidadores, porém nao foi avaliado a qualidade do sono por meio de
questionarios validados.

Conclusao

O tempo de sono e o auxilio no cuidado da crianga mostraram associagdo estatisticamente
significativa com a percepgdo de sobrecarga dos cuidadores, sendo que o tempo de sono menor que
7h/dia e o fato de ndo receberem ajuda de ninguém no cuidado com a crianga estava associado com
a sobrecarga percebida pelos cuidadores primarios. Além disso, o dominio meio ambiente foi o que
apresentou menor pontuagao no questiondrio de qualidade de vida WHOQOL-bref.
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