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RESUMO

Objetivo: Identificar a qualidade de vida relacionada 4 satide de cuidadores de criangas com transtornos do neurodesenvolvimento
e analisar os fatores associados. Método: Estudo com delineamento observacional, transversal de abordagem quantitativa. Aplicado
instrumento de caracterizacio e The Medical Outcomes Study 36-Item Short em 25 cuidadores. Utilizou-se o teste de Mann-Whitney
e Correlagio de Spearman, com nivel de significAncia de 5%. Dentre os dominios da qualidade de vida relacionada 4 saide,
vitalidade e dor apresentaram os menores escores. Houve diferenca significativa entre crenca religiosa e os dominios aspectos
sociais (p=0,046) e satide mental (p=0,008) ¢, entre estado marital e os dominios aspectos sociais (p=0,029) e aspectos emocionais
(p=0,035). Observou-se correlagio negativa entre capacidade funcional e idade do cuidador. Conclusdo: Cuidadores de criangas
com transtornos do neurodesenvolvimento se percebem cansados e pouco dispostos. Crenga religiosa, estado marital e idade se

constituiram em fatores relacionados.

Descritores: Crianca; Enfermagem; Qualidade de vida relacionada a sadde; Transtornos do Neurodesenvolvimento; Cuidadores.

ABSTRACT
Objective: To identify the health-related quality of life of caregivers of children with neurodevelopmental disorders and analyze

the associated factors. Method: Observational, cross-sectional, quantitative study. A characterization instrument and The Medical
Outcomes Study 36-Item Short were applied to 25 caregivers. The Mann-Whitney test and the Spearman’s correlation were used
with a significance level of 5%. Among the health-related quality of life domains, vitality and bodily pain had the lowest scores.
There was a significant difference between religious belief and social role functioning (p=0.046) and mental health (p=0.008)
domains; and between marital status and the domains of social role functioning (p=0.029) and emotional role functioning
(p=0.035). There was a negative correlation between physical functioning and the caregiver’s age. Conclusion: Caregivers of
children with neurodevelopmental disorders feel tired and unwell. Religious belief, marital status and age were related factors.

Descriptors: Child; Nursing; Health-related Quality of Life; Neurodevelopmental Disorders; Caregivers.
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Reis GA et al.

INTRODUCAO

Utiliza-se o termo Criangas com Necessidades Especiais de
Satde (CRIANES) para se referir as criancas que apresentam uma
ou mais condigoes fisicas, de desenvolvimento, comportamentais
ou emocionais, e que requerem cuidados especificos, continuos e
de longa duragio que vao além das exigidas por outras criancas®™.

As

tém distirbios complexos ao longo da vida que afetam seu

criancas com transtornos do neurodesenvolvimento
desenvolvimento fisico, cognitivo, social e comportamental e,
portanto, se constituem em um subgrupo das CRIANES®.

Segundo a American Psychistric Association (APA), os
transtornos do neurodesenvolvimento tipicamente se manifestam
na infincia, antes da crianca ingressar na escola. Tais transtornos,
variam desde limitagoes muito especificas na aprendizagem até
prejuizos globais em habilidades de linguagem e comunicagio,
sociais ou inteligéncia®. Estudo internacional que tinha
como objetivo determinar a prevaléncia desses transtornos
entre criancas de dois a nove anos e identificar os potenciais
fatores de risco destacou o Transtorno de Déficit de Atengéo e
Hiperatividade (TDAH) e o Transtorno do Espectro do Autismo
(TEA) como os principais transtornos do neurodesenvolvimento.
Esse estudo refora ainda que, uma em cada oito criangas de
dois a nove anos de idade tem pelo menos um transtorno de
neurodesenvolvimento®. As pesquisas no Brasil sobre a temdtica
$30 escassas; o entanto, estima-se uma prevaléncia de 7 a 20%
de transtornos mentais em criangas e adolescentes®.

No que se refere ao TDAH, a literatura considera que é o
distirbio comportamental mais comum da infincia com uma
prevaléncia em todo o mundo entre 2 e 7%, média de 5%©.
Manifesta-se por desatencdo, impulsividade e hiperatividade e
estd mais frequentemente associado a criancas em idade escolar.
Com relagao ao TEA, observa-se sintomas caracteristicos, como
déficits sociais, de linguagem e de comunicagio e presenca
de comportamentos repetitivos e restritivos”. O TEA afeta
aproximadamente dois a 4% da populagio®, numa proporgio
de 3:1 entre o sexo masculino e feminino®.

De maneira geral, os transtornos do neurodesenvolvimento
impactam no cotidiano de toda a familia em virtude das
mudangas na rotina social e financeira, os pais passam a
despender tempo e energia no controle de comportamentos
intitulados inadequados e acabam nao priorizando
atividades promotoras de bem-estar para si proprio!?.
Acrescenta-se ainda, sentimentos como irrita¢do, depressio,
desesperancga, hipersensibilidade emotiva, entre outros!.
Segundo revisdo sistemdtica sobre a temdtica, mies de criangas
com comprometimentos mentais e neuroldgicos tém altos
escores de sobrecarga e baixa qualidade de vida®?.

Abordar a qualidade de vida relacionada a sadde
(QVRS) de cuidadores de criangas com transtorno do
neurodesenvolvimento torna-se relevante a medida que,
valoriza as percepgoes com relacio a sua satide e bem-estar,

identifica os limites e desafios didrios diante das condicées de
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satde, doenga ou tratamento da crianca sob seus cuidados"?.

Assim, justifica-se o desenvolvimento deste estudo pela
relevincia social ao direcionar o olhar para as cuidadoras,
muitas vezes precariamente assistidas pelos servigos de saide
e pela comunidade. Ademais, faz-se oportuno identificar os
elementos do contexto social e familiar que possam estar
associados 3 QVRS desta populagio de modo a auxiliar os
profissionais de satide na condugio dos casos.

Diante do exposto, a presente investigacio parte das seguintes
questoes de pesquisa: como estd a QVRS de cuidadores de criangas
com transtorno do neurodesenvolvimento?; quais fatores estio
associados a2 QVRS de cuidadores de criancas com transtornos
do neurodesenvolvimento? Assim, o objetivo deste estudo foi
identificar a QVRS de cuidadores de criangas com transtorno do
neurodesenvolvimento e analisar os fatores associados.

METODO

Estudo com delineamento observacional,
a(13)

transversal
de abordagem quantitativa’?. A investigagio foi realizada
entre maio de 2017 e abril de 2018 em um ambulatério
multiprofissional que desenvolve atividades de Ensino,
Pesquisa e Extensio junto as criangas com transtornos do
neurodesenvolvimento e seus cuidadores, localizado num
municipio do interior do Estado de Sao Paulo.

No que se refere aos participantes do estudo, todos
os 25 do

neurodesenvolvimento que estavam sendo assistidas pelos

cuidadores de criangas com  transtornos
profissionais do referido ambulatério, no perfodo da coleta de
dados, foram incluidos, nao houve recusa. Os critérios de inclusio
foram: cuidadores responsaveis pela maior parte dos cuidados a
crianga entre zero a 12 anos incompletos e, maiores de 18 anos.
Foram excluidos individuos com experiéncia de cuidado menor
do que trés meses e remunerado para exercer a fun¢io de cuidador.

Inicialmente foi estabelecido contato com a instituicio
a fim de explanar sobre o projeto e solicitar autorizagio
para realizagio da pesquisa. O contato com os participantes
ocorreu No momento em que estavam na instituigdo para
continuidade do seguimento. Apds leitura e assinatura
do termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE),
os participantes responderam a um formuldrio eletronico
no préprio servico, em espago reservado, com duragio
aproximada de 15 minutos. A aplicagio dos formuldrios foi
intermediada por duas pesquisadoras, previamente treinadas.
Vale destacar que foram utilizados os préprios celulares das
pesquisadoras para acessar e preencher o formuldrio.

O formuldrio eletronico era composto pelo instrumento
de caracterizagdo e pelo The Medical Outcomes Study 36-Itrem
Short Form (SF-36). Trata-se de um instrumento genérico de
avaliagio da QVRS, composto por 36 itens. Estd dividido em
oito dominios: capacidade funcional (10 itens), aspectos fisicos
(4 itens), dor (2 itens), estado geral de satde (5 itens), vitalidade
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(4 itens), aspectos sociais (2 itens), aspectos emocionais (3 itens),
saide mental (5 itens) e uma questdo de avaliacio comparativa
entre o estado de satide atual e de um ano atrds. Os oito
dominios podem ser agrupados em dois componentes: fisico
(capacidade funcional, estado geral de satde, dor e aspectos
fisicos) e mental (sadde mental, vitalidade, aspectos sociais e
aspectos emocionais). Para cada componente foi calculado um
resultado final em uma escala de 0 a 100, uma vez que 0 trata-se
de um pior e 100 melhor estado de saide™.

Considerou-se como varidveis dependentes os oito
dominios da QVRS de cuidadores de criangas com transtorno
de desenvolvimento, classificadas como numéricas. As varigveis
independentes foram obtidas com a aplicagio do instrumento
de caracterizagio, as quais foram: idade do cuidador, renda
familiar mensal, escolaridade do cuidador, estado marital,
crenga religiosa, ocupagio e niimero de moradores no domicilio.

Apés término da coleta de dados, o banco de dados foi
exportado para o The SAS System for Windows (Statistical
Analysis System), versdo 9.2, no qual foram realizadas as andlises.
Inicialmente, foram realizados os testes de normalidade de
Shapiro-Wilk e de Kolmogorov-Smirnov e verificado auséncia
de distribuicio normal das varidveis em ambos. Na fase descritiva
da andlise estatistica, as varidveis categdricas foram descritas a
partir das medidas de frequéncia absoluta e relativa enquanto

para a descricdo das varidveis numéricas, as medidas de tendéncia

central, variabilidade e posi¢io foram utilizadas. Na etapa
analitica, foi comparado os escores da QVRS entre as varidveis
categéricas dicotdmicas a partir do teste de Mann-Whitney.
Para analisar a relagio das varidveis numéricas com os escores da
QVRS foi calculado o coeficiente de correlagio de Spearman.
Adotou-se, para os testes, um nivel de significancia de 5%.

O desenvolvimento do estudo atendeu as normas
nacionais e internacionais de ética em pesquisa envolvendo
seres humanos e teve aprovagio do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Sio Carlos (CAAE:
63061716.2.0000.5504).

RESULTADOS

Participaram do estudo 25 (100,0%) cuidadores de
criangas com transtornos do neurodesenvolvimento. Com
relagio ao estado marital, 20 (76,9%) afirmaram possuir
companheiro(a). No que se refere & ocupacio, 15 (57,7%)
exerciam algum tipo de trabalho remunerado, os demais
exerciam outras formas de trabalho. Aproximadamente
66,0% dos participantes afirmaram possuir crenca religiosa.
A Tabela 1 apresenta a caracterizagio dos cuidadores de
acordo com a idade, renda familiar, escolaridade e niimero
de moradores no domicilio. No que se refere a QVRS, a

Tabela 2 apresenta a descri¢io dos oito dominios de acordo

Tabela 1. Descricdo das caracteristicas dos cuidadores (n=25) segundo idade, renda familiar, escolaridade e
numero de moradores no domicilio. Sao Carlos, SP, Brasil, 2017-2018.

\erisves | Meda | Desvopactao | Minmo | @1 | Medana | 03 | Maximo_

Idade L4256 9,28 26,00 36,00 40,00 49,00 62,00
Renda familiar (reais) 3480 1889 Q00 2.500 3.000 3.500 10.000
Escolaridade (anos) 12,56 3,60 4,00 11,00 11,00 15,00 23,00
Moradores no domicilio 2,76 1,01 1,00 2,00 3,00 3,00 6,00

Q1: primeiro qguartil; Q3: terceiro quartil

Tabela 2. Descricdo dos oito dominios da qualidade de vida relacionada a salide de acordo com média, desvio
padrao, valor minimo e maximo, quartis e mediana. Sao Carlos, SP, Brasil, 2017-2018.

DominosouRs | e | Desviopadrao | inima | 01| Medina | 03 | wasimo |

Capacidade funcional 90,6 12,8 60,0 85,0 85,0 100,0 100,0
Limitacdo aspectos fisicos 87,0 28,9 0,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Dor 63,7 255 10,0 41,0 62,0 84,0 100,0
Estado geral de salde 70,9 25,9 0,0 62,0 82,0 32,0 97,0
Vitalidade 56,6 212 15,0 40,0 55,0 70,0 100,0
Aspectos sociais 73,5 30,5 12,5 62,5 75,0 100,0 100,0
Aspectos emocionais 74,7 40,0 0,0 66,7 100,0 100,0 100,0
Saude mental 714 231 28 52,0 76,0 32,0 100,0

OVRS: qualidade de vida relacionada a saude; Ql: primeiro quartil; Q3: terceiro quartil.
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com a média, desvio-padrio, mediana, quartis, valor minimo
e mdximo.

A seguir, realizou-se a comparagio entre os escores de cada
dominio da QVRS e as varidveis categéricas (ocupagio, estado
marital e crenca religiosa) a partir do teste de Mann-Whitney.
Segundo a Tabela 3, houve diferenca significativa para a
varidvel crenca religiosa (maior escore de aspectos sociais e

saide mental nos cuidadores que afirmaram possuir crenca
religiosa) e, para a varidvel estado marital (maior escore de
aspectos sociais e aspectos emocionais entre os cuidadores
com companheiro(a)).

De acordo com a matriz de correlagio entre as varidveis
numéricas e os escores dos dominios da QVRS (Tabela 4),
observou-se correlagio negativa entre o escore do dominio

Tabela 3. Distribuicdo dos escores dos dominios da qualidade de vida relacionada a saude segundo as variaveis

categdricas. Sao Carlos, SP, Brasil, 2017-2018.
Estado marital

Crenca religiosa

Ocupacao cuidador
Outras
formas de
trabalho

Trabalho
remunerado

Capacidade funcional 89,75 94,00 ,516 | 90,59 | 90,63 | 1,000 Q0,67 20,50 0,658
Aspectos fisicos 87,50 85,00 0,961 | 85,29 | 90,63 | 0,559 85,00 90,00 | 0,905
Dor 63,80 63,40 0,837|60,35|70,88| 0,332 68,60 56,40 0,188
Estado geral satde 72,80 63,60 0,584 77,06 |58,00| 0113 68,60 74,50 1,000
Vitalidade 60,25 42,00 0,109 | 60,00 | 49,38 | 0,267 57,33 55,50 0,717
Aspectos sociais 81,88 40,00 0,029 | 83,09 | 5313 | 0,046 75,83 70,00 0,584
Aspectos emocionais 81,67 L6,67 0,035 84,31 | 54,17 | 0,060 68,89 83,33 0,495
Saude mental 74,40 59,20 0,233| 80,71 | 51,50 | 0,008 74,67 66,40 0,344

*Teste de Mann-Whitney.

Tabela 4. Correlagdo de Spearman entre os escores dos dominios da qualidade de vida relacionada a salide e as
variaveis numericas. Sdo Carlos, SP, Brasil, 2017-2018.

Idade cuidador | Rendafamiliar | Escolaridade cuidador

-0,39916 -0,30379 0,18652 -0,16995
Capacidade funcional
p 0,0481 0,1399 0,3720 0,4167
) r -0,11274 0,26548 0,00849 -0,03845
Aspectos fisicos
p 0,5916 0,1996 0,9679 0,8552
b r -0,06576 -0,23335 -0,20642 -0,19513
or
p 0,7548 0,2616 0,3222 0,3499
r 0,04989 0,07213 -0,2849L4 0,03696
Estado geral de saude
p 0,8128 0,7319 0,1674 0,8607
o r 0,17646 0,09620 -0,24159 0,01797
Vitalidade
p 0,3988 0,6474 0,2446 0,9320
o r -0,00800 -0,12505 -0,18148 0,19803
Aspectos sociais
p 0,9697 0,5515 0,3853 0,3427
o r 0,10277 0,18196 -0,19333 0,26553
Aspectos emocionais
p 0,6250 0,3840 0,3545 0,1996
r 0,13143 0,06049 -0,37706 0,23278
Saude mental
p 0,5312 0,7739 0,0632 0,2628

r: coeficiente de correlacdo de Spearman; p: valor p;

n: numero de sujeitos.
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capacidade funcional e a varidvel idade do cuidador, ou
seja, quanto maior a idade do cuidador menor é o escore

relacionado a capacidade funcional.

DISCUSSAO

De acordo com os resultados, a maioria dos cuidadores
afirmou possuir companheiro(a). Investigacio realizada na
Africa do Sul cujo objetivo era investigar a relagio entre rotinas
familiares e qualidade de vida de familias de criangas com
TEA corrobora ao apresentar que, apenas 20% das familias
eram monoparentais'”. Na mesma diregio, survey realizado
no Japao também encontrou aproximadamente 70% dos pais
de criangas com alguma incapacidade vivendo juntos”®.

Ainda com relagio a situagio marital, as andlises estatisticas
da presente investigacio identificaram maior escore de QVRS
para os dominios aspectos sociais e aspectos emocionais
entre os cuidadores com companheiro. Nesta direcio,
estudo internacional que tinha como objetivo analisar os
fatores associados ao estresse de cuidadores de criangas com
cancer, um outro subgrupo de CRIANES, identificou que o
estresse era maior entre os cuidadores solteiros!'”. Estudo que
investigou a associagio entre QVRS e as caracteristicas
sociodemogréficas de cuidadores de individuos com sequelas
de acidente vascular encefilico (AVE) também identificou
diferenca significativa do escores médio do dominio “aspectos
emocionais” entre os cuidadores casados quando comparado
com os cuidadores solteiros, divorciados ou vitvos!®.
Segundo este estudo, a presenca de um companheiro pode
fortalecer emocionalmente o cuidador a medida que, ameniza
a solido e proporciona apoio de maneira geral.

Em contrapartida, uma revisio sistemdtica sobre a
qualidade de vida de mies de criancas e adolescentes com
doenca cronica apontou a desarmonia conjugal como fator
relacionado 4 sobrecarga e consequente baixa qualidade
de vida". E pertinente justificar que, nio foi encontrado
estudos que abordassem a relacio entre o estado marital e a
qualidade de vida de cuidadores de CRIANES de maneira
geral, portanto, optou-se por discutir o presente resultado a
partir de outras investigacdes que analisaram a qualidade de
vida de cuidadores informais, independente do diagnéstico
médico ou da idade do individuo que recebe os cuidados.

Segundo os resultados, o tempo médio de estudo
dos cuidadores foi de 12,56 anos, equivalente ao ensino
médio completo. Contudo, a escolaridade do cuidador nio
apresentou relagio estatisticamente significativa com os
dominios da QVRS. De acordo com estudo realizado na Africa
do Sul com familia de criancas com TEA, a escolaridade dos
pais também exerceu pouco efeito sobre a qualidade de vida
geral da familia®.

Dentre os oito dominios da QVRS, vitalidade e dor

foram os dominios que apresentaram menor escore. O menor

5

escore para o dominio vitalidade (energia e fadiga) confere
um individuo que se sente cansado e desgastado o tempo
todo. Além disso, segundo o instrumento SF-36, o dominio
vitalidade corresponde ao componente mental da QVRS"%.

7

Segundo estudo norte-americano, é comum a presenca de
transtornos psiquidtricos como ansiedade e depressio entre as
cuidadoras de CRIANES de modo geral, as quais apresentaram
quase duas vezes mais probabilidade de frequentar servicos
de sadde mental®. No entanto, o mesmo estudo apresenta
que, pais de criangas com problemas emocionais ou de
comportamento sio mais susceptiveis a problemas de sadde
mental do que pais de criangas com outras condigoes®".

No que se refere aos baixos escores de QVRS para o dominio
dor, o presente estudo apoiou-se também na perspectiva
apresentada pelo estudo acima, deste modo, além dos aspectos
emocionais, as demandas de cuidado podem impactar no
estado de satide geral a medida que, estas cuidadoras tornam-se
mais propensas do que a populagdo em geral, para relatar
problemas como enxaqueca, dores no estdbmago, artrite/doencas
reumdticas e experiéncia recente de dor®".

Neste estudo, observou-se diferenca estatisticamente
significativa ao comparar crenga religiosa e os dominios
da QVRS “aspectos sociais” e “sadde mental” (p=0,029 e
0,035, respectivamente). Estudo norte-americano que tinha
como objetivo analisar o enfrentamento religioso como um
potencial preditor de bem-estar entre pais de criangas com
autismo, a varidvel de religiosidade foi significativamente
associada a desfechos de bem-estar nas andlises bivariadas,
como o presente estudo. Todavia, nas andlises multivariadas
nio apresentou associacdo significativa®. Segundo os autores,
o forte efeito do estresse como um preditor de bem-estar
ofuscou o efeito da religiosidade nas andlises estatisticas mais
apuradas.

Por fim, a varidvel capacidade funcional apresentou
correlagio negativa com a idade do cuidador, ou seja, quanto
maior a idade do cuidador menor é a sua disposi¢io e
energia para a execucdo das atividades didrias. Tal resultado
fortalece uma preocupacio j4 apresentada por estudo norte
americano®’. Segundo este estudo, que analisou a sobrecarga
e qualidade de vida de 320 pais com idade superior a 50 anos
de adultos com TEA, a literatura geralmente se concentra
em criangas pequenas com TEA e seus pais e desconsidera
as necessidades de pais idosos com filhos adultos com TEA.
Destaca também que, pouco se sabe sobre as preocupacdes e
desafios enfrentados por adolescentes e adultos com TEA e
seus cuidadores parentais.

CONCLUSAO

A presente investigagio teve como objetivo identificar
a QVRS de cuidadores de criangas com transtorno de
neurodesenvolvimento e analisar os fatores associados e, os
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resultados apresentados, atenderam aos objetivos propostos.
Assim, conclui-se que: a QVRS para os dominios vitalidade e
dorapresentaram menorescore indicando percep¢io de cansago
e desgaste entre os cuidadores de criangas com transtornos
do neurodesenvolvimento; cuidadores que afirmaram possuir
crenca religiosa obtiveram escores de QVRS mais elevados
nos dominios aspectos sociais e satide mental; cuidadores com
companheiro apresentaram melhor QVRS para os dominios
aspectos sociais e aspectos emocionais. Por fim, a idade do
cuidador mostrou-se negativamente correlacionada com a
QVRS do dominio capacidade funcional, ou seja, cuidadores
mais velhos apresentam-se menos dispostos para a execugio
das atividades didrias.

Este estudo contribui 4 medida que desloca os cuidadores
de criancas com transtornos do neurodesenvolvimento para
a centralidade da atencdo. Faz-se primordial investigar as
repercussdes na QVRS desta clientela a fim de subsidiar
estratégias efetivas de apoio, do contrdrio, a sobrecarga excessiva
pode culminar em fracasso ou interrup¢ao do cuidado oferecido
as criangas. Espera-se que os resultados deste estudo sensibilizem
os profissionais da enfermagem sobre a importincia de atentar-
se aos fatores do contexto familiar e social que podem interferir
negativamente na qualidade de vida relacionada 2 sadde desses
cuidadores bem como, sobre a necessidade de planejar acoes
que promovam o bem-estar dos mesmos.

Por fim, considera-se como limitacoes do estudo o
delineamento transversal o qual impossibilita a identificacio
de relagoes de causa e efeito. Outro limite relevante diz
respeito a0 numero de participantes, embora tratasse
da populagio total em seguimento naquele periodo.
Tais limitacoes sinalizam para a importincia de desenvolver
novos estudos com delineamento longitudinal e maior

nimero de participantes.
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