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RESUMO

Objetivo: analisar os fatores associados a qualidade de vida de cuidadores de
criancas com deficiéncias neurolégicas e caracterizar o perfil dos pacientes e
cuidadores. Método: foi realizado um estudo do tipo Quantitativo Observacional
Analitico Transversal por meio da aplicacédo de instrumentos e questionarios, no
periodo de fevereiro a setembro de 2017, como o questionério de caracterizacao
da amostra, o Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI) e o
questionario de qualidade de vida SF-36 com os cuidadores das criangas.
Resultados: as associacbes revelaram que os determinantes da QV dos
cuidadores de criancas com alteracdes crbnicas do desenvolvimento
neuropsicomotor eram multidimensionais, abrangendo caracteristicas da crianca
(idade, perfil funcional e grau de dependéncia do cuidador), caracteristicas do
cuidador (idade, estado civil, sexo e, grau de parentesco com a crianca) e fatores
ambientais (tipo de transporte, tempo de deslocamento, quantidades de pessoas
na casa). Concluséo: os determinantes da QV podem servir de guia em uma
abordagem holistica para avaliacdo e intervencdo e ajudar a planejar
intervencdes direcionadas a esses determinantes para melhorar a QV dos
cuidadores de criancas com alteracdes crbnicas do desenvolvimento
neuropsicomotor.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Cuidadores. Criangas. Desenvolvimento.
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ABSTRACT

Objective: to analyze the factors associated with the quality of life of caregivers
of children attended at the Child and Adolescent Rehabilitation Center of the
State of Acre and characterize the profile of patients and caregivers. Method: A
Transverse Analytical Observational Quantitative study was carried out through
the application of instruments and questionnaires, from February to September
2017, such as the sample characterization questionnaire, Pediatric Disability
Assessment Inventory (PEDI) and SF-36 quality of life questionnaire with the
caregivers of the children. Results: associations revealed that the determinants
of the quality of life of caregivers of children with chronic neuropsychomotor
development were multidimensional, including characteristics of the child (age,
functional profile and degree of dependency of the caregiver), caregiver
characteristics (age, marital status, gender and type of relationship with the child)
and environmental factors (type of transport, travel time, amount of people in the
household). Conclusion: determinants of quality of life can guide a holistic
approach to assessment and intervention and help to plan interventions targeting
these determinants to improve quality of life of caregivers of children with chronic
neuropsychomotor development.

Keywords: Quality of life. Caregivers. Children. Development.
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I.  APRESENTACAO

A presente dissertacgao, intitulada “Qualidade de Vida e Fatores Associados dos
Cuidadores de Criancas com Diferentes Tipos de Deficiéncias”, esta organizada em:
INTRODUGCAO (Item 1), onde estdo elencadas definicdes de qualidade de vida, do
cuidador, do processo de desenvolvimento tipico e as alteragdes do mesmo; No item
Il sdo abordados os OBJETIVOS do estudo; No item IV é apresentado o artigo
metodolégico, com o0 mesmo titulo da dissertacdo, composto por introducéo,
metodologia aplicada na execucdo da pesquisa, o0s resultados encontrados, as
discussdes dos mesmos, a conclusao e o referencial utilizado para a escrita do artigo.
Por fim estio apresentadas as CONSIDERACOES FINAIS, REFERENCIAS,
APENDICES e ANEXOS da Dissertacao.



ll.  INTRODUCAO

E na infancia que os processos de desenvolvimento e crescimento ocorrem de
forma acelerada, tanto no contexto biolégico, quanto no psicossocial e emocional.
Enquanto ocorrem essas mudancas, os reflexos primitivos vao sendo substituidos por
funcbes mais especializadas que acompanham a maturacdo do cérebro. Essa
evolugdo dos padrbes neuropsicomotores de forma gradativa é denominada
Desenvolvimento Normal/Tipico (REIS, et al. 2009; NASCIMENTO; MADUREIRA;
AGNE, 2008).

Existem riscos de ordem biolégica, maturacional ou ambiental que podem
atrasar e prejudicar o processo de desenvolvimento. No contexto biologico, o
desenvolvimento e crescimento do sistema nervoso podem ser comprometidos por
alteracdes genéticas, exposicao intrauterina a teratdbgenos, doencas pos-parto, baixo
peso ao nascer, prematuridade, exposicdo a substancias perigosas, alteracfes na
maturacdo fisica e neuroldgica, desnutricdo e doencas crbnicas (WILLRICH,;
AZEVEDO; FERNANDES, 2009).

Os atrasos motores sdo 0s primeiros sinais que aparecem gquando ha alteracdes
do desenvolvimento, quando sdo permanentes resultam em incapacidades, podendo
levar a alteracdes cronicas (SOUZA; MAGALHAES, 2012). Tal condicdo de salde
vem sendo cada vez mais encontrada entre as criancas e pode ser identificada por
meio de diversos instrumentos avaliativos, dentre eles, o Pediatric Evaluation of
Disability Inventory (PEDI). Este teste foi desenvolvido no ano de 1992 por Haley e
seus colaboradores e traduzido, validado e adaptado por Mancini para abordar as
especificidades do ambiente sociocultural do Brasil (MANCINI, 2005).

Diversas sdo as doencas que causam algum tipo de déficit de desenvolvimento,
alterando assim a funcionalidade da crianca durante seu crescimento. Dentre estas
doencas, podemos citar a Paralisia Cerebral, a Sindrome de Down, o Autismo, o
Atraso do Desenvolvimento Neuropsicomotor, a Lesdo do Plexo Braquial, a
Hidrocefalia e a Microcefalia.

Muitos distUrbios neuroldgicos na infancia sao congénitos e ocorrem devido ao

mau desenvolvimento do sistema nervoso ou como resultado de fatores adversos
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durante a gestacdo e/ou nascimento, como infec¢cbes fetais (rubéola), uso de
farmacos (valproato de sédio) e uso de drogas (&lcool, crack, etc.). Um exemplo
desses disturbios sdo as malformacfes do Sistema Nervoso Central, que estéo
presentes em um terco dos lactentes e que vao a 0bito no primeiro ano de vida. S&o
exemplos de malformagdes: hidrocefalia, malformacéo de Arnold Chiari, lisencefalia,
microcefalia, mielomeningocele, espinha bifida oculta, etc (STOKES, 2000).

Dentre as patologias neuroldgicas infantis que levam a disfuncdo motora, a
Paralisia Cerebral (PC) esta entre as mais frequentes, atingindo 7 a cada 1.000
criangas nascidas no Brasil, somando um total de 17.000 casos de PC ao ano
(MANCINI, et al., 2004; ROTTA, 2002) e € a causa mais comum de incapacidade fisica
na infancia (OSKOUI, 2017).

Por se tratar de um transtorno com multiplas limitacées funcionais associadas e
comorbidades, ndo é surpreendente que a paralisia cerebral tenha custos substanciais
relacionados as necessidades meédicas, de reabilitacdo e educacionais, com um
impacto aparentemente importante na qualidade de vida das pessoas afetadas e suas
familias (MAIJNEMER, 2007).

Os disturbios cromossémicos também s&do bastante comuns, como por
exemplo, a sindrome de Down, que acomete cerca de 1 em cada 800 nascidos.
Portadores da sindrome apresentam problemas neurolégicos especificos como
hipotonia, epilepsia, instabilidade articular e atraso do desenvolvimento motor
(BERTHOLD, et al., 2004). Devido as criancas que apresentam esta patologia se
desenvolverem de forma mais lenta e, consequentemente, necessitarem de maior
dedicacdo em relagcdo aos seus cuidados cotidianos, influencia diretamente na
dinamica familiar (MOST, 2006; BUZATTO, BERESIN, 2008).

A hidrocefalia € um acimulo anormal de liquido cefalorraquidiano (LCR) nos
ventriculos encefalicos, levando a dilatacdo destes e ao aumento da presséo
intracraniana (FACHIN et at. 2013). As caracteristicas epidemioldgicas da hidrocefalia
e a distribuicdo dos varios tipos da patologia podem variar em fungcéo das diferencas
geograficas e sociais (MASSIMI, 2009). A crianga com hidrocefalia € submetida a
diversos procedimentos que diferem da rotina de uma crianga saudavel. Estes
procedimentos acabam fazendo parte da rotina de suas familias (KULKARNI, RABIN,
DRAKE, 2004).



Microcefalia € uma doenca neuroldgica caracterizada pelo tamanho da cabeca
significativamente abaixo da média, quando comparadas a criangas com
desenvolvimento tipico. E um desenvolvimento anormal, que conduz & ma formacao
da estrutura 6ssea do cranio, impedindo que o cérebro se desenvolva/cresca de forma
normal (SOUSA, SEIXAS, PISCALHO, 2017).

Dentre as patologias neurolégicas, sdo encontradas as que afetam o sistema
nervoso periférico, como a lesdo do plexo braquial ou paralisia braquial obstétrica
(PBO), que podem causar alteracbes motoras e sensitivas importantes, como a
fraqueza, atrofia, desequilibrio muscular com alteragdo postural, parestesia e algia
local ou difusa (NOVAK, MACKINNON, 2005).

Considerando ainda as alteragcdes que ocorrem durante o processo de
desenvolvimento podemos citar o transtorno do espectro do autismo, uma condicao
que afeta o desenvolvimento neurolégico e, consequentemente o funcionamento
social, a comunicacéo e os padrbes do comportamento (GANZ, 2007). Desta forma,
acentuam-se 0s custos para a sociedade e a dependencia que normalmente ocorre
em relacdo a familia, levando a maior independéncia nas atividades do cotidiano
(BRADSHAW, 2015).

O nascimento de uma crianca com comprometimento neurologico gera um
grande impacto familiar, alterando sua rotina de forma direta e, consequentemente, a
qualidade de vida dos envolvidos, devido a sobrecarga (PRUDENTE, BARBOSA,
PORTO, 2010).

Pode-se definir Cuidador como a pessoa que presta cuidados as outras que nao
podem fazé-los sozinhas (MONTEIRO et al.,, 2016). A necessidade de auxilio
constante das criangcas com patologias, principalmente neuroldgicas, pode deixar seus
cuidadores em estado de tensdo, causado tanto pela expectativa relacionada ao
resultado do tratamento, como ao futuro das criancas. Estas tensdes podem
desencadear alteracdes nos niveis de ansiedade e depressédo, influenciando
diretamente na qualidade de vida dos cuidadores (SOUZA; COUTINHO, 2006).

A literatura que aborda a questdo das doengas crénicas tem se preocupado em
compreender os efeitos que as enfermidades geram sobre a vida das pessoas que

convivem com o0 paciente, principalmente do cuidador, por meio de escalas de
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qualidade de vida e inventarios que medem essa sobrecarga (WESTPHAL et al.,
2005).

Atualmente o termo Qualidade de Vida vem sendo amplamente utilizado em
textos encontrados no dia a dia por leitores, principalmente da area da saude. A
Organizacdo Mundial de Saude definiu a qualidade de vida como a percep¢édo que
uma pessoa tem em relagao a sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistemas
de valores que ele mesmo vivencia e em relagcdo aos objetivos, expectativas,
preocupacdes e padrdes de sua vida. Desta forma, fica implicito que a qualidade de
vida é considerada subjetiva e multidimensional (WHO, 2014). Estudos cientificos
realizados apontam que a qualidade de vida afeta a saude, o que influencia na vida
do individuo (VAZ; OLIVEIRA, 2007).

Vérios fatores podem interferir na qualidade de vida de um individuo, dentre eles
podem ser citados os fatores sdcio econOmicos, expectativa de vida e fatores
relacionados a propria saude ou de pessoas préoximas (ROFAIL, et al., 2016). Quando
se fala de qualidade de vida de cuidadores de criancas portadores de necessidades
especiais, os fatores podem estar relacionados as criancas (o déficit funcional, o
diagndstico clinico) como caracteristicas do cuidador (saude mental, estresse, estado
civil e status socioecondémico) (AHMADIZADEH et al., 2015; HASHIMOTO et al., 2017,
TSENG et al., 2016).

Diante da valorizacdo do conceito de qualidade de vida e suas vertentes, vérios
instrumentos foram desenvolvidos a fim de mensurar este quesito e suas variantes,
dentre estes instrumentos ha o Medical Outcomes Study 36 — Item Short Form Health
Survey (CICONELLI et al., 1999).

A hipétese levantada é que a QV do cuidador é diretamente proporcional ao
grau de funcionalidade da crianca e inversamente ao nivel de dependéncia da mesma,
e ainda pode estar associada a outros fatores sécio-econémicos.

Sao escassas as pesquisas relacionando varios tipos de patologias, elas sédo
comumente focadas em uma Unica patologia como PC, Sindrome de Down, Autismo,
entre outras, e, quando abordam mais patologias ndo sdo apenas as que afetam o
processo de desenvolvimento. Este € um estudo inovador, em que associa a QV dos
cuidadores de criancas com diferentes acometimentos do desenvolvimento e também

as habilidades funcionais e nivel de assisténcia do cuidador.



. OBJETIVO

A. OBJETIVO GERAL

Identificar os fatores associados a qualidade de vida dos cuidadores de criancas

atendidas no Centro de Reabilitacdo Infanto-juvenil do Estado do Acre.

B. OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar o perfil dos pacientes atendidos no Centro de Reabilitacdo Infanto-
juvenil do Estado do Acre.

Verificar o perfil funcional e nivel de dependéncia dos pacientes atendidos
neste centro.

Caracterizar o perfil s6cio econdmico dos cuidadores dos pacientes.

Identificar se ha relacédo entre o perfil dos cuidadores, o perfil epidemiolégico,
funcional e nivel de dependéncia dos pacientes com a qualidade de vida dos

cuidadores.
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ABSTRACT

Obijective: to analyze the factors associated with the quality of life of the caregivers of children
attended at a Child and Adolescent Rehabilitation Center in the State of Acre and to characterize
the profile of patients and caregivers. Methods: Quantitative observational cross-sectional study
with 142 children with chronic neuropsychomotor development and their caregivers.
Caregivers Quality of Life (QOL) was measured using the SF-36 questionnaire and the
functional performance and degree of dependence of the children with the Pediatric Evaluation
of Disability Inventory (PEDI). Potential determinants of QOL were collected, including child
characteristics and caregiver characteristics, and analyzed using correlation and association
models. Results: associations revealed that the determinants of the QOL of caregivers of
children with chronic neuropsychomotor development were multidimensional, including
characteristics of the child (age, functional profile and degree of dependency of the caregiver),
caregiver characteristics (age, marital status, gender and type of relationship with the child) and
environmental factors (type of transport, travel time, amount of people in the household).
Conclusions: Knowing the determinants of QOL can guide a holistic approach to assessment
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and intervention and help plan interventions targeting these determinants to improve QOL of
caregivers of children with chronic neuropsychomotor development.

Keywords: Quality of Life; Caregivers; Children; Development.

1 INTRODUCAO

O desenvolvimento humano é um fendmeno que inicia na concepg&o e continua ao longo
da vida. E durante os primeiros anos de vida que a estrutura do sistema nervoso central é
moldada [1][2]. Quando esse processo € alterado, iniUmeras desordens podem ser geradas no
organismo infantil. Os atrasos motores sdo 0s primeiros sinais de alteracdes do
desenvolvimento, das quais as permanentes resultam em incapacidades [3]. Tal condigéo de
salde estd em ascensdo entre as criancas e pode ser identificada por meio de diversos
instrumentos avaliativos, dentre eles, o Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI).

Estimativas demonstram que 7 a 18% das criancas nos Estados Unidos possuem alguma
alteracdo cronica de saude[4]. Os niveis de comprometimento fisico e cognitivo estdo ligados
a elevacdo do custo de vida. A salde, os cuidados sociais e 0s custos de vida de pessoas
portadoras de doencas crénicas contribuem para uma carga financeira significativa da sociedade
[5]. Alem disso, a doenca cronica na infancia afeta de forma direta os membros da familia que
acabam reestruturando a propria rotina.

Cuidador é a pessoa que presta cuidados as outras que ndo podem fazé-los sozinhas. Estes
fornecem grande parte dos cuidados necessarios para pessoas com algum tipo de deficiéncia,
normalmente da prépria familia, gerando maior sobrecarga [6], 0 que afeta a qualidade de vida
dos mesmos.

O termo Qualidade de Vida (QV) € definido pela Organizacdo Mundial de Satde (OMS)
como a percepcao do individuo de sua condigdo de vida no contexto cultural e sistema de
valores nos quais ele vive, como também em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes
e preocupacOes [7]. Atualmente este tema vem sendo amplamente estudado, principalmente
quando relacionado a area da saude. Ainda que muitas pesquisas sobre a QV de cuidadores de
criancas tenham sido realizadas, frequentemente elas estdo associadas a doencas especificas,
como a paralisia cerebral (PC) [5, 9-12]. Quando esta relacdo (QV de cuidadores) é feita entre

criangas com outras doencas que acometem o desenvolvimento, sdo encontrados poucos
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artigos. Menos ainda quando essa abordagem é feita com diversas patologias em um Unico
estudo.

Assim sendo, o objetivo deste trabalho foi analisar a relagdo entre QV (aspectos
emocionais, fisicos e sociais) dos cuidadores de criancas atendidas no Centro de Reabilitacdo
Infanto-juvenil do Estado do Acre com o perfil s6cio econdmico dos mesmos e com o perfil
epidemioldgico, funcional e de dependéncia das criancas.

2 METODO

Estudo observacional quantitativo transversal realizado no Centro de Reabilitagdo
Infanto-juvenil do Estado do Acre de fevereiro a setembro de 2017. O Centro possui, em média,
365 pacientes. Apds calculo amostral, foram aplicados questionarios com 189 cuidadores, com
mais de 18 (dezoito) anos de idade e que participavam ativamente da rotina da crianga (acima
de seis meses de idade). Foram excluidos da amostra cuidadores pertencentes ao grupo cujo
diagnostico clinico da crianca ndo atingisse uma frequéncia minima de sete casos com 0 mesmo
diagnostico.

A coleta foi feita por meio de entrevista com o cuidador, que respondeu aos
questionamentos referentes a ele mesmo e a crianca. Uma ficha foi elaborada pelos proprios
pesquisadores para coletar dados pessoais e socioecondmicos da crianca e do cuidador a fim de

tracar um perfil dos mesmos e se caracterizar a populacdo estudada.

O teste funcional padronizado PEDI foi aplicado durante a entrevista com o cuidador
responsavel a fim de se avaliar o desempenho funcional da crianca em atividades de vida diaria.
Este teste foi desenvolvido em 1992 por Haley e seus colaboradores e traduzido, validado e
adaptado por Mancini (2005) para abordar as especificidades do ambiente sociocultural do
Brasil. Ele é dividido em trés partes: Parte | com questdes que investigam a habilidade funcional
da crianca em desempenhar atividades nas areas de autocuidado, mobilidade e funcéo social;
Parte Il refere-se a quantidade de assisténcia que o cuidador fornece para a realizacdo das
atividades cotidianas nas areas de autocuidado, mobilidade e funcéo social, e a Parte 111 refere-

se as modificagdes realizadas no ambiente para a realizagdo das atividades nas mesmas trés



areas referidas anteriormente[8]. Para este estudo foram utilizadas apenas a primeira e segunda
parte do teste.

O Questionario de QV SF 36 (Short Form 36) € um instrumento de facil administracéo e
compreensdo, multidimensional formado por 36 itens, englobados em 8 escalas ou dominios:
capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral da satde, vitalidade, aspectos sociais,
aspectos emocionais e saude mental. Ao final, apresenta um escore de 0 a 100, no qual zero
corresponde a pior estado geral de satde e 100 a melhor estado de satde[13].

Para a apresentacdo dos resultados iniciais, foi feita a analise descritiva dos dados e para
andlise de associacao entre as variaveis de QV e das variaveis sociodemograficas e pontuactes
do PEDI foi realizado o teste de correlacdo de Pearson para as variaveis independentes
numéricas continuas e o teste-t de Student (independentes categdricas dicotdmicas) ou ANOVA
one-way (independentes categoricas nominais e ordinais).

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas do Estado
do Acre (Parecer Numero 1.827.774). Os cuidadores participantes assinaram o Termo de

Consentimento Livre Esclarecido.

3 RESULTADOS

Dos 142 pacientes atendidos, 92 (64,78%) era do sexo masculino, com idade média de
6,5 + 4,34 anos e a faixa etaria predominante foi entre 3 anos e 5 anos e 5 meses 41(28,87%).
Em relacdo ao diagnoéstico clinico dos participantes, a patologia mais encontrada foi a PC
67(47,18%), seguida pelo Autismo 25(17,6%), Sindrome de Down 17(11,97%), Hidrocefalia
9(6,33%), PC associada a outras patologias 9(6,33%), Atraso do Desenvolvimento
Neuropsicomotor 8(5,63%) e Les&o do Plexo Braquial 7(4,92%).
Na Paralisia Cerebral, onde os individuos foram classificados com diagnéstico clinico de PC
ou PC associada a outras patologias (n=76), os achados foram que 47(61,9%) eram

tetraplégicos, 19(25%) eram hemiplégicos e 10 (13,1 %) diplégicos.
3.1 Perfil Funcional das Criangas

Na avaliacdo das habilidades funcionais e de assisténcia do cuidador (Tabela 1), nas

médias calculadas de acordo com o desempenho na area das habilidades funcionais das
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criangas, 30,98% apresentaram baixo desempenho na &rea de autocuidado, 46,47% na &rea de
mobilidade e 30,28% na area de fungdo social. Esta classificacdo foi feita, considerando valores

médios abaixo de 30 no escore continuo.

Considerando esta mesma classificacdo na area de Assisténcia do Cuidador, os achados
de criancas com maior dependéncia (menor independéncia) foram de 33,10% na area de

autocuidado, 38% na mobilidade e 31,7% na fung&o social.

Tabela 1 — Andlise descritiva dos escores continuos de habilidades funcionais dos Pacientes.

Variaveis Media (DP) N o

(142)  (100)

. Baixo 18,15 (2454) 44 30,98

Habilidades Auto Cuidado Normal/Elevado® 58,24 (24,38) 98 69,02
Funcionais  Mobilidade ~ B2X®" 13,31(2508) 66 4647
Desempenho No_rmaI/EIevadob 57,93 (24,95) 76 53,53
Funcio Social BAXY" 18,97 (22,61) 43 30,28
Normal/Elevado® 55,41 (22,49) 99 69,72

. Menor® 438(30,14) 47 33,10

Assistencia do Auto Cuidado ;o 6131 (29.95) 95 66,90
Cuidador ~ Mobilidade ~ Menor 35(34,90) 54 380
Independéncia Maior® 64,64 (34.87) 88 62,0
Funcéo Social Menor 574(30,11) 45 317

Maior® 58,02 (3026) 97 68,3

2 classificacdo feita com o escore continuo abaixo de 30
b classificagéo feita com o escore continuo maior ou igual a 30

3.2 Perfil dos Cuidadores

Como apresenta a Tabela 2, a maioria dos cuidadores é do sexo feminino (93,67%), com
idade média de 35,7 + 9,33 anos (variando de 18 a 70 anos), casados com o pai/mae da crianca
(50%).

O grau de parentesco predominante foi mée bioldgica (85,2%), com apenas um filho
(31,7%), renda de 1 a 2 salarios minimos (80,3%), com ensino médio completo (35,2%) e ndo
apresentavam doencas crénicas como Hipertensdo Arterial (90,8%) e Cardiopatias (97,9%),
levavam de 1 a 30 minutos para chegar até 0 Dom Bosco (63,4%) e utilizavam o transporte
escolar para levarem as criancgas para o atendimento (35,9%).
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Tabela 2 - Distribuicao das caracteristicas socioecondmicas e de saude dos cuidadores.

Variaveis N=142 (100%)
Masculino 9 (6,4%)
Sexo Feminino 133 (93,6%)
Solteiro 47 (33,1%)
Casado com Pai/Mae 71 (50,0%)
Estado Civil Casado Outro(a) 13 (9,2%)
Viavo 1 (0,7%)
Separado 10 (7,0%)
Pai biologico 8 (5,6%)
Mae bioldgica 121 (85,2%)
Grau de Parentesco com a Crianca Mée adotiva 7 (4,9%)
Tio (a) 2 (1,4%)
Av0 (0) 4 (2,8)
Nenhuma Renda 1 (0,7%)
1 a 2 Salarios Minimos 114 (80,3%)
Renda Familiar (Salario Minimo)? 2 a 4 Salarios Minimos 18 (12,7%)
4 a 6 Salarios Minimos 5 (3,5%)
N&o soube responder 4 (2,8%)
Nenhum Grau de Instrucéo 7 (4,9%)
Fundamental Incompleto 22 (15,5%)
Fundamental Completo 10 (7,0%)
Grau de Instrucéo Meédio Incompleto 25 (17,6%)
Médio Completo 50 (35,2%)
Superior Incompleto 13 (9,2%)
Superior Completo 15 (10,6%)
. « . Sim 13 (9,2%)
Hipertensdo Arterial NEo 129 (90,8%)
o Sim 3(2,1%)
Cardiopatia NEo 139 (97,9%)
1 a 30 Minutos 90 (63,4%)
Tempo Deslocamento para 31 a 60 Minutos 29 (20,4%)
atendimento 61 a 90 Minutos 25 (18,6%)
Acima de 90 Minutos 23 (16,2%)
Nenhum 3 (2,1%)

Transporte de Deslocamento para
atendimento

Onibus
Transporte Proprio
Transporte Escolar

49 (34,5%)
39 (27,5%)
51 (35,9%)

aSalario Minimo em 2017 de R$ 937,00.
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3.3 QV dos Cuidadores

Todos os cuidadores responderam ao questionario SF-36, as médias referentes aos 8 (0ito)
dominios avaliados no questionario foram analisadas e os melhores resultados foram
relacionados a capacidade funcional (73,10 + 28,27), saude mental (64,70 £ 21,78), aspectos
sociais (64,88 + 27,32), estado geral de saude (58,70 £ 20,29), dor (56,85 + 28,64) e vitalidade
(55,63 £ 22,01), enquanto que os piores resultados foram referentes aos dominios limitacdo por

aspectos fisicos (39,26 + 42,77) e aspectos emocionais (41,53 + 43,9).

3.4 Fatores Associados a QV dos Cuidadores

Fatores associados a cada um dos dominios da avaliacdo da QV dos cuidadores.

3.4.1 Capacidade Funcional

O teste de correlacdo de Pearson apontou correlacdo inversa entre o item Capacidade
Funcional e a idade do cuidador. Este resultado sugere que quanto maior a idade do cuidador
menor a QV, com relacdo a Capacidade Funcional (e vice-versa). Houve também correlacéo
(positiva) com todos os itens do PEDI, o que aponta para maior capacidade funcional nos

cuidadores de criangas com maior pontuacdo no PEDI, em todos os dominios (Tabela 3).

A andlise de variancias (ANOVA) apontou que com relagdo a classificacdo de PC, os
cuidadores de criangas com PC do tipo tetraplégicos (M= 66+27) tém menor classificacdo
funcional com relagdo aos do tipo hemiplégicos (M= 86+23; p=0,007), sem diferenca com 0s
do tipo diplégicos. Com relacdo ao Estado Civil, os cuidadores separados (M= 44+34)
apresentaram menor capacidade funcional do que os solteiros (M= 78+24; p<0,001), casados —
com mae/pai (M= 76+26; p=0,001) e casados — com outro/a (M= 70+31; p=0,020). O grau de
parentesco com menor capacidade funcional foi das mées adotivas (M= 36+35), quando
comparadas com os pais biologicos (M=87+12; p<0,001) e com as maes bioldgicas (M= 75+27,;

p<0,001). Além disto, os cuidadores que utilizam o transporte escolar (M= 65+30) tém menor
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capacidade funcional do que os que vao de dnibus (M= 78423), que apresentaram a maior QV
(p=0,022).

Adicionalmente, o teste-t apontou que os ndo hipertensos (M= 75+28) tém maior
capacidade funcional do que os hipertensos (M= 55+29; p=0,017). O mesmo resultado foi

encontrado entre os ndo cardiopatas (M= 74+27) e os cardiopatas (M= 22+20; p=0,001)
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Tabela 3: Tabela de correlacdo entre as varidveis de QV e variaveis sociodemograficas e as

pontuacgdes do PEDI.
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CAPACIDAD |r | -0.05 | -0.40 | -0.02
E
FUNCIONNAL p| 0545 | 0.00 | 0.79 | <0.01 | <0.01 | <0.01 | <0.01 | <0.01 | <0.01
LIMITACAO |r| -0.07 | -0.13 | 0.03 | 0.10 | 0.09 | 0.16 | 0.12 | 0.12 | 0.09
POR
ASPECTOS p| 0.444 | 0.139 | 0.689 | 0.220 | 0.265 | 0.061 | 0.150 | 0.169 | 0.288
FISICOS

ri-012 | -0.13 | -0.03 | 0.24 | 0.26 | 0.23 | 0.24 | 0.22 | 0.20

DOR p| 0.172 | 0.128 | 0.769 | <0.01 | <0.01 | <0.01 | <0.01 | <0.01 | <0.01
ESTADO ri-019 | -015| 024 | 0.08 | 0.10 | 0.11 | 0.09 | 0.07 | 0.07
GERAL
SAUDE p| 0.026 | 0.077 | 0.005 | 0.368 | 0.251 | 0.179 | 0.281 | 0.395 | 0.415
VITALIDAD |r| 0.02 | 0.05 | 0.02 | 0.27 | 0.19 | 0.21 | 0.31 | 0.22 | 0.24
E p| 0.838 | 0.577 | 0.862 | 0.001 | 0.026 | 0.014 | 0.000 | 0.009 | 0.003
ASPECTOS |r|-0.21 | -0.01 | 0.08 | 0.13 | 0.14 | 0.11 | 0.17 | 0.14 | 0.08
SOCIAIS p| 0.011 | 0.925 | 0.364 | 0.123 | 0.109 | 0.192 | 0.047 | 0.102 | 0.339
ASPECTOS |r| -0.22 | 0.03 | 0.04 | -0.03 | -0.07 | 0.01 | -0.09 | -0.09 | -0.13
EMOCSIONAI p| 0.008 | 0.689 | 0.652 | 0.736 | 0.436 | 0.952 | 0.308 | 0.311 | 0.136

SAUDE | r|-0.01 | 0.05 | 0.04 | 018 | 0.12 | 0.09 | 0.23 | 0.15 | 0.14
MENTAL |p| 0.879 [ 0.553 | 0.652 | 0.033 | 0.158 | 0.299 | 0.007 | 0.086 | 0.11
@ HF — Habilidades Funcionais

® AC — Assisténcia do Cuidador
Valores em destaque sdo 0s que apresentaram significancia (p<0.05).

3.4.2 Limitacao por aspectos fisicos

N&o foram encontradas associacdes significativas para este dominio relacionado a QV.
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3.4.3 Dor

O teste de correlagdo de Pearson apontou correlacdo positiva entre o dominio de Dor e
todos os itens do PEDI, o que mostra, assim como no dominio Capacidade Funcional, maior
QV nos cuidadores de criangcas com maior pontuacdo no PEDI, em todos os dominios. Os
valores de correlacdo estdo descritos na Tabela 3.

Para a Classificacdo de PC, os cuidadores de PC do tipo tetraplégicos (M= 48+24)
apresentaram menor QV neste dominio, com relacdo aos do tipo hemiplégicos (M= 63+32;
p=0,044), sem diferencas com relacdo aos diplégicos. Além disto, os cuidadores com menor
tempo de deslocamento entre a casa e o centro de reabilitacdo (entre 1 e 30 minutos)
apresentaram menos dor (M= 64+28) com relacdo aos que levam entre 31 e 60 minutos (M=
52+30; p=0,055), 60 a 90 minutos (M= 49+27; p=0,026) e acima de 90 minutos (M= 51+27,;
diferenga marginal — p=0,063).

3.4.4 Estado geral de saude

Houve correlacédo inversa entre o dominio Estado Geral de Saude e a idade das criancas.
Este resultado sugere que quanto maior a idade da crianca, menor estado geral de salde do
cuidador. Além disto, o teste de correlacdo apontou que quanto mais pessoas na casa, melhor o
estado geral de salde (Tabela 3).

3.4.5 Vitalidade

De forma similar ao dominio de dor, o teste de correlacdo de Pearson apontou correlacdo
positiva entre o dominio de Vitalidade e todos os itens do PEDI, sugerindo maior QV nos
cuidadores de criangas com maior pontuacdo no PEDI, em todos os dominios (Tabela 3).

Com relacédo ao sexo do cuidador, o teste-t mostrou que 0os homens apresentaram maior
vitalidade (M= 71+19) do que as mulheres (M= 55+22; p=0,035).
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3.4.6 Aspectos Sociais

O teste de correlagdo apontou uma correlagdo inversa entre o dominio de aspectos sociais
e a idade da crianca, sugerindo que quanto mais velha a crianca, menor a QV com relacdo aos
aspectos sociais. Adicionalmente, houve correlacdo positiva com item autocuidado no dominio
de assisténcia do cuidador do PEDI. Isto significa que quanto maior a QV com relacdo aos
aspectos sociais, menos assisténcia € necessaria na parte do cuidador a crianga (Tabela 3).

3.4.7 Aspectos Emocionais

De forma similar ao dominio de aspectos sociais, houve correlacdo inversa entre o
dominio de aspectos emocionais e a idade da crianc¢a, sugerindo que quanto maior a idade da
crianca, menor a QV com relagédo aos aspectos emocionais do cuidador (Tabela 3).

Além disto, a andlise de variancias (ANOVA) mostrou que cuidadores de criangas com
Transtorno do Espectro Autista apresentaram menor QV (M= 274+41) com relacdo aos aspectos
emocionais do que os cuidadores de criancas com PC e doencas associadas (M= 63+42;

p=0,033) e com Sindrome de Down (M= 63+45; p=0,009).

3.4.8 Saude Mental

Houve correlacdo positiva entre 0 dominio de salide mental e os itens de autocuidado
tanto no dominio de habilidades funcionais quanto no de assisténcia do cuidador, isto significa
que quanto mais independente for a crianca para autocuidado, melhor a saide mental do
cuidador (Tabela 3).

Adicionalmente, a analise de variancias (ANOVA) apontou que os cuidadores com menor
tempo de deslocamento até o centro de reabilitacdo (de 1 a 30 minutos) apresentaram melhor
salde mental (M= 68+22), quando comparados com 0s que levam maior tempo de
deslocamento (acima de 90 minutos - M= 57423; p=0,043).

O teste-t mostrou que os homens apresentaram maior QV com relacdo a saude mental
(M= 80419) do que as mulheres (M= 64+22; p=0,029).
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4 DISCUSSAO

O presente estudo aborda os fatores associados a QV de cuidadores de criancas e
adolescentes com diferentes patologias cronicas que comprometem o desenvolvimento
neuropsicomotor. A hipdtese levantada é que a QV do cuidador é diretamente proporcional ao
grau de funcionalidade da crianca e inversamente ao nivel de dependéncia da mesma, e ainda
pode estar associada a outros fatores sdcio-econémicos.

O perfil dos pacientes atendidos € composto por criangas com idade média de 6,5 + 4,34
anos e do sexo masculino (64,78%). Em uma pesquisa sobre QV de criangas com deficiéncia
grave do desenvolvimento neuroldgico e seus cuidadores, dos 70 individuos da amostra, a idade
média foi de 5,36 *+ 3,53 anos e os principais diagnosticos foram autismo (41,4%), deficiéncia
intelectual (21,4%), PC (17,1%), sindromes genéticas (17,1%) e perda auditiva neurossensorial
(2,9%) [14]. No presente estudo a principal doenca encontrada foi a PC (47,18%), seguida do
autismo (17,6%) e Sindrome de Down (11,97%), diferente do estudo citado acima onde a maior

prevaléncia foi de autismo.

Ndo foram encontrados estudos que abordassem as mesmas patologias da atual
pesquisa, possivelmente devido as pesquisas serem com doencas cronicas gerais [5, 14, 15] ou
neuroldgicas (voltadas também a parte sensorial e intelectual) [14, 16], e ndo neuromotoras que
abrangem diversas doengas. Um estudo realizado no Sud&o aponta que, das criangas com PC
atendidas em um Centro de Reabilitacdo, 64,6% tinham entre 4 e 7 anos e 63,1% era do sexo
masculino[17]. Em outro estudo, feito com criancas autistas, 0 sexo masculino teve uma

prevaléncia de 74% [9].

Em nosso estudo as criangas com diagnostico de PC ou PC associada a outras patologias
foram classificadas hemiplégicas (25%), diplégicas (13,1%) e tetraplégicas (61,9%). No estudo
do perfil de criangas com PC e seus cuidadores as distribui¢Ges da classificacdo foi dada por
42,8% tetraplégicos, 32,8% diplégicos e 24,4% hemiplégicos [10]. Em ambos, a tetraplegia foi
mais encontrada, o que indica que o grau de comprometimento destas criangas é maior quando

comparados a hemi ou diplegia.
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Quando feitas as associacOes entre o perfil das habilidades funcionais e nivel de
dependéncia das criancas, ndo foi encontrada nenhuma associagéo significativa entre os niveis

de desempenho das criangas com as patologias diagnosticadas.

Todas as pesquisas estudadas, que abordavam a funcionalidade das criancas,
relacionava o desempenho com uma doenca especifica, como o estudo feito com individuos
com Sindrome de Down teve como achado maiores déficits na area de habilidades sociais[11].
Tatla et al. estudaram as habilidades funcionais de criancas com condi¢des neuroldgicas
progressivas e concluiram que as habilidades funcionais foram baixas, de forma geral, para
essas criancgas e que 0s niveis de assisténcia do cuidador esta diretamente relacionado com as

habilidades funcionais das mesmas [15].

O perfil dos cuidadores encontrado em nosso estudo corrobora com os achados dos
cuidadores de criangas com autismo, onde a maioria (80%) sdo mdes e com predominio de
ensino médio (33%) como grau de instrucdo [9]. A pesquisa com cuidadores de criangas com
PC descreveu o perfil dos cuidadores como maes (92,%), casadas (86,2%), com 2 ou mais filhos
(58,5%) e analfabetas (41,5%) e levanta como justificativa do grau de instrucdo o fato deles
viverem em regides com baixo poder aquisitivo [17]. Tseng et al. descrevem o perfil dos
cuidadores de criangcas com PC com idade média de 40,24 +5,43 anos, maes (82%) e casadas
(86,8%) [10]. Em relacéo a classe social, o estudo com mées de criangcas com PC encontrou a
prevaléncia de classe baixa (65%) [12] o que corrobora com o presente estudo (80,3% com

renda de 1 a 2 salarios minimos).

Do perfil de saude dos cuidadores, ndo foram encontrados estudos que abordassem o
diagndstico de doencas crbénicas em cuidadores de criancas com alteracdes do desenvolvimento,
assim como relacionados a tempo e transporte utilizado desde suas residéncias até o local do
atendimento. Apesar de ser uma capital, a cidade de Rio Branco ndo é a que apresenta maior
area territorial no Estado, apresentando 883.552 hectares (5,38% da area do estado). Uma
hipotese para o tempo de transporte ndo ser alto € o municipio ndo ser extenso e principalmente

por concentrar 0s bairros e areas urbanas proximas umas as outras [18].

Os resultados encontrados em um estudo feito no Ird com maes de criangas com PC
corroboram com os da nossa pesquisa, onde 0s dominios com maiores médias foram capacidade

funcional (68,83), salde mental (61,08) aspectos sociais (58,96), estado geral de satde (53,14),
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dor (57,57) e vitalidade (54,45). As limitagcBes por aspectos fisicos (43,75) e os aspectos
emocionais (48,61) foram os mais comprometidos [12], ambos com médias superiores ao do
presente estudo, indicando que os cuidadores do estudo citado apresentavam melhor QV nestes

dominios.

De acordo com o estudo de Kalay et al., cuidadores de criangas com PC apresentam
sintomas fisicos e psicolégicos mais elevados [16]. Em outro estudo feito com criangas com
este mesmo diagnostico, os escores das maes de criangas afetadas foram significativamente
menores quando comparados a mées de criangas com desenvolvimento tipico nas dimensoes de
dor corporal, percepcBes gerais de saude, limitacdes de funcdes fisicas e de funcdes mentais
[12].

O déficit funcional dos pacientes € o principal preditor da carga do cuidador. A limitacdo
na execucao das tarefas de vida didria aumenta o peso sobre os cuidadores de pacientes com
alteragBes neuroldgicas [19]. Em um estudo com cuidadoras de criangas com deficiéncia fisica
foi apresentado que o funcionamento fisico dessas cuidadoras foi menor do que o de mées de
criancas com desenvolvimento tipico. Esta reducdo foi associada a gravidade da dor das
cuidadoras [20]. Um estudo feito com cuidadores de pacientes com Sindrome de Prader-Willi
mostra que o desempenho motor pode ter efeitos negativos na QV do cuidador[21].

O estudo feito com cuidadores de criangas com PC revelou que os determinantes da QV
dos cuidadores eram multidimensionais, abrangendo caracteristicas da crianca, como idade,
tipo de PC, comprometimento motor fino, outras doencas, etc), caracteristicas do cuidador
(saude mental geral, estresse parental, estado civil, status socioeconémico e padrdes de
enfrentamento familiar) e fatores ambientais [10]. Este tipo de achado se assemelha ao do
presente estudo, que relaciona a QV do cuidador a fatores multidimensionais.

Algumas limitagcdes foram vivenciadas durante a realizagao deste estudo, ao longo da aplicagéo
dos questionarios foi possivel observar uma certa resisténcia por parte dos participantes, na
realizacdo da entrevista de preenchimento do questionario, pois este era longo e demorava a ser
aplicado, gerando algumas reclamagdes por parte dos participantes e demandando elevado
tempo dos pesquisadores. Outro ponto importante a ser abordado é a falta de estudos que

envolvam ao mesmo tempo, a funcionalidade de crian¢as com a qualidade de vida do cuidador.
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Esta escassez fica mais evidente quando € feita a associagdo destes fatores envolvendo diversas

doencas (e ndo por patologias especificas isoladas).

Novas pesquisas devem ser realizadas abrangendo diversas doencas a fim de analisar a
associacdo da QV dos cuidadores com o desempenho funcional das criancas e verificar se outros
fatores também podem estar associados, a fim de servir de guia em uma abordagem holistica

para avaliacdo e intervencéo.

5 CONCLUSOES

Os principais achados revelam associacao entre o desempenho das criangas e o nivel de
dependéncia com alguns dominios associados a QV dos cuidadores como a dor, capacidade
funcional e vitalidade. Na area de autocuidado, quanto menos assisténcia a crianca exigia,

melhor a QV dos cuidadores nos dominios aspectos sociais e salde mental.

O sexo masculino apresentou melhor QV nos dominios vitalidade e salide mental. A idade
da crianca (mais velha) influenciou negativamente os dominios estado geral de salude, aspectos

sociais e emocionais dos cuidadores.

Devido a dificuldade em encontrar pesquisas feitas que abordassem vérias doencas em
um unico estudo, comparando e analisando as particularidades das mesmas, é relevante a

sugestdo de novas pesquisas que estudem o tema de maneira mais abrangente.
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V. CONSIDERACOES FINAIS

O perfil encontrado das criancas foi que a maioria das criancas era do sexo
masculino, na faixa etaria entre 3 anos e 5 anos e 5 meses e com Paralisia Cerebral.
Na avaliagdo das habilidades funcionais e de assisténcia do cuidador, a area de
mobilidade foi a mais afetada em ambos quesitos. Em relagdo aos cuidadores, eram
do sexo feminino, casados com o pai/mae da crianca, maes biolégicas da crianca,
com apenas um filho, renda de 1 a 2 salarios minimos, ensino médio completo e nédo
apresentavam doencas cronicas como Hipertenséo Arterial e Cardiopatias. Levavam
de 1 a 30 minutos para chegar até o Dom Bosco e utilizavam o transporte escolar para
levarem as criangas para o atendimento. Os dominios da QV com maior

comprometimento foram limitacao por aspectos fisicos e aspectos emocionais.

Os principais achados revelam associacao entre o0 desempenho das criancas e

o nivel de dependéncia com alguns dominios associados a QV dos cuidadores como

a dor, capacidade funcional e vitalidade. Na area de autocuidado, quanto menos

assisténcia a crianga exigir, melhor a QV dos cuidadores nos dominios aspectos
sociais e saude mental.
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O sexo masculino apresentou melhor QV nos dominios vitalidade e saulde
mental. A idade da crianca (mais velha) influenciou negativamente os dominios estado

geral de saude, aspectos sociais e emocionais dos cuidadores.
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VIl. ANEXOS E APENDICES

APENCICE | - QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO DA AMOSTRA
| — INFORMACOES PESSOAIS DA CRIANCA

Nome Completo:

Diagnostico: CID 10

Data de Nascimento: / / Sexo: Masculino ( ) Feminino ( )

Il — INFORMACOES PESSOAIS DO CUIDADOR

Nome Completo:

Sexo: Masculino () Feminino () | Data de Nascimento: Idade: anos
I

Bairro que reside: | Cidade: Estado:

Estado Civil:

1.( ) Solteiro

2.( ) Casado/ Mora junto com o pai da crianga

3.( ) Casado / Mora junto com outra pessoa
4. ( ) Viavo

5.( ) Separado ou divorciado

Grau de | 1. Pai biolégico () 2. Mée bioldgica ( ) 3. Pai adotivo () | 4. M&@e adotiva (
Parentesco )

com a | 3. Tia(o) 1°grau( ) | 4.Avo (6) ( ) 5.1rméa (o)( ) 6. Qutro ()
crianga: Qual:

Namero de filhos: [ 1. um( ) | 2 Dois( ) |3.Trés( ) | 4.Quatro oumais( )

Qual é arendatotal e atual da sua familia por més? Obs: SM = Salario Minimo

1. Nenhumarenda( ) 5. Acima de 6 SM (acima de R$5622,00): ( )
2.De la?2SM(R$ 937,00 a R$ 1874,00): () 6. Beneficio social governamental

3. De 2 a 4 SM (R$1874,00 a R$3748,00): ( ) Qual Beneficio: _____ Valor atual:
4.De 4 a6 SM (R$3748,00 a R$5622,00): ( ) 99: N&o sei reponder: ()

Quantas Pessoas moram em sua casa incluindo vocé?

Quantas pessoas sao sustentadas pelarenda acima?
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Grau de Instrugao:

. Analfabeto

. Fundamental Incompleto

. Fundamental Completo

. Ensino Médio Incompleto

. Ensino Médio Completo

. Superior Incompleto

N[O~ {WIN|F
~ |~ |~ |—~|~]|~|—~
~ |~ |~ |~ |~~~ |~ |~

. Superior Completo

Doencas Cronicas:

1. Diabetes  Sim ( ) N&o ( ) Faz uso de medicamento para controlar ( )
2. Hipertensdo Sim ( )  Naéo ( ) Faz uso de medicamento para controlar ( )
3. Cardiopatias Sim ( ) Naéo ( ) Faz uso de medicamento para controlar ( )
Uso de Medicamentos: Frequéncia — nos ultimos 6 meses
Diariamente ( )
- . ~ Semanalmente ( )
1. Analgésicos Sim () Nao( ) Quinzenalmente ( )
Mensalmente ( )
Diariamente ( )
. . . ~ Semanalmente ( )
2. Antiinflamatorios Sim ( )Nao( ) Quinzenalmente ( )
Mensalmente ( )
Diariamente ( )
3. Reguladores do Humor Sim ( ) Nao ( ) Semanalmente ( )
(antidepressivos/ansioliticos) Quinzenalmente ( )
Mensalmente ( )
Uso de Anticoncepcionais: Sim ( ) Na&o ( )

Passou por algum desses eventos
recentemente

Morte na familia
Separac¢éo conjugal
Doenca grave
Mudangas no emprego

Atividade Laboral:

N&o trabalha fora ()

Trabalhafora( )

Funcéo no trabalho:

Parou de trabalhar para cuidar da crianga: ()

Tempo de deslocamento da residéncia
até o Dom Bosco

Transporte de deslocamento da
residéncia até o Dom Bosco

1 a 30 minutos () Nenhum /a pé ()

Uma horaauma horae meia () Onibus ()
31 a 60 minutos () Préprio ()
Mais de uma hora e meia () Transporte Escolar ()
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ANEXO |: PEDIATRIC EVALUATION OF DISABILITY INVENTORY - PEDI

PEDIATRIC EVALUTION OF DISABILITY INVENTORY - PEDI

Inventario de Avaliacao Pediatrica de Disfuncao
Tradugio e adaptagao cultural: Marisa C. Mancini, Sc.D., T.O.

Varsdo 1.0 — Brasllelra

Stephen M Haley. Ph.D., P.T., Wandy .J. Coater, Ph.D., OTRIL. Larry H. Ludlow, Ph.D., Jane T.
Haltiwangar, M.&., Ed.M., Peter J. Andrellos, Ph.O.

1952, Mew England Medical Center and PEDI Research Group.

Sollcliagio: Laboratdro de Dessnvolvimento Infantll, Departamento de Terapla Ocupacional, Escola de
Educagio Fizkca, niversldads Federal de minas Garale (UFMG) — Fona: (31) 34393 47 50

FORMULARIO DE PONTUACAO

Sobre a crianga Sobre o entrevistado (pais ou responsavel)

Mome:; Mome:

sexoc M FLC sexoc M FLI

Idade: Ano Mas Dia Parentesco com a crianga:

Entrevista Profissan (2specificar);
Hasdmeanba Escolandate:
Id. Cronoleglca

Diagnostico (g2 houver): Sobre o examinador

Mome:;
primano adicional

Frofissan;

Situagdo atual da erianga Institulgda:

[ hospHalizada [ maora em casa

[ cuidado intensivae [ mora em InstiulpSo

O reaniitagio Sobre a avaliagao

oS [especiican): Recomendada por;

Escola ou IH.III-HE-lr'IE-‘IH-HQﬁEEZ

Razdes da avallacio:

Sefie escalar:

Motas:

Diregdes Gerais:

Abaixo estao as orfentagoes gerais para a pontuagio. Todos o itens tem descrigoes especicas.

Consulte 0 manual para criteros de pontuagao mdividual.

Parie | - Habildades funcignais:
197 itens

A ks ad s, mobddsde, ﬁmpomd Brem s cuidade, mobifidade, ﬁmml

F'unl:ua;.i-c-
0 = incapar ou mitad: re capacidads de

smacyfmy o e mm riore dee shsgie

1 = copez dee emmcutar o d2m na msioss des
shusches o o bem ji o prevamente
songuiziad = tebidedes furcionsis
progredieam siem desie nivel

Parts I - Assistencia do adufio de
referencia; 20 atividades
funcianais IIII“HENEE

Parte Ill - Modificages: 20 atividades
funcionals complexas

.-umal.hﬂ.ld-u:h moblidade, Fl.rm:hml

Fumu
I.“l:'drerf:-i:hrm crianca
|na:-=

:-p-et-l.izl-h:
’= Equp.m:rln de r:dii'hm-:h
E= hh:ihmedn’m::

P‘v:-n'h.l.:.ian-
5 = Indapandecis
4= Buperizan

§ = Amminbinna mazs
b=

e
POR FAVOR, CERTIFIQUE-SE DE RESPONDER TODOS 05 ITENS

L Finmaarct Sroaz, oo Saphen M. Hebey, Ueparirsed of Sk B o Medc i, Hee Lrglesd Madicd Cerie Booplsl @ SR M0 Weshirgion L Boszr,
WA 211 - 190 Phone J517] E35-5031, Fam (8915 S-5611
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Parie I Habillldades funcicnals
Area de Auio-Culdado
{ulame adm e ooeespondenes esooees dol fens 0 = incapa; 1 S apaRy

A: TEXTURA DOS ALMENTOS 1 J PECHOS
1 Come slimenic el smassadaioads 44 Tenls parficipar no fechamenin de vestmeninz
2 Come almenic moidoigeandada 45 At = et feche de COPEF, ST SEDAMER DU echar o boD
3 Come simenic picsiolem pednge 45 Mzre = facha coichete de pressio
4 Come comidas de l=xhres vanades 47 Hbobos e desabolns
% ; 48 Abee = fuche o fecho de comer sepamndo & fechando
B: UTILEACAD DE UTENESILIDE [ K .
£ “Himerteooe som o= Seges selneialiin
£ Pegs momids com colher = leva aig 8 bocs K: CALGAS
T Uma bem & colber 48 Aundin cokocando B pemas deniro da caigs pl vesir
& Usa bemogardo ) . ) 3 FRefe coiges com elasico na cnures
g 2@ fmca pars pazsar manisgs no pao, corls slimenios 1 Veste caiges com eléstice m citm
e 52 Relies colgny, inchuindo sbrir fecho
C: UTLIPACAD DE RECPENTEE OE BEEER K 33 \estr caiges inchaindo fechar fechos
10 Sequm mamadeim o copo m@m bico ou canudo . !
11 Levaris copo parm beber, mas pode dermmer . L SAPATOS MRS
12 Levanis, o frmemn, cope s/ bampe usands s 2 macs ; “‘E“"‘me:r:;."m
13 Levaris, o frmea, oopo sem fnmpe wsanda 1 mc e s e
14 Senve-ze de ligudos de umajeres cu emibalagem ST Colon o snpelo o pé ic; mansjs fechos de v
O HIGIEME ORAL b]i 58 Amerm sspeins [peeparn cadang)
15 Abre & boca pare s lmpem dos dentes ’
16 Segum =scovm de danie M- TAREFAS DE TOALETE jrousps, e e barbeins g
T Emw:udu‘i:s.p-m&n:cm:m:;&:hmrr#:h A Aundia no mansjo de mupes
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ANEXO Il - QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA — SF - 36

Instrucdes: esta pesquisa questiona vocé sobre sua saude. Estas informacdes nos
manterdo informados de como vocé se sente e qudo bem vocé é capaz de realizar
suas atividades de vida diaria. Responda cada questdo marcando a resposta como
indicado. Caso vocé esteja inseguro de como responder, tente fazer melhor que
puder.

1. Em geral, vocé diria que sua saude é:

Excelente (2)
Muito boa (2)
Boa (3)
Ruim 4)
Muito ruim (5)

2. Comparada a um ano atras, como vocé classificaria sua saude em geral,
agora?

Muito melhor agora do que um ano atrds (1)
Um pouco melhor agora do que um ano (2)

atras

Quase a mesma de um ano atras (3)
Um pouco pior agora do que um ano atréds (4)
Muito pior agora do que um ano atras (5)

3. Os seqguintes itens sao sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente
durante um dia comum. Devido a sua saude, vocé tem dificuldade para fazer
estas atividades? Neste caso, quanto?

Atividades Sim. Sim. Nao.
Dificulta | Dificulta | Nao
muito pouco dificulta

de
modo
algum

A. atividades vigorosas, que exigem muito esforco.
tais como correr, levantar objetos pesados. 1 2 3
participar de esportes arduos...

B. atividades moderadas, tais como mover uma

mesa. passar aspirador de pd. jogar bola. varrer a 1 2 3
casa...

C. levantar ou carregar mantimentos 1 2 3
D. subir véarios lances de escadas 1 2 3
E. subir um lance de escada 1 2 3
F. curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se 1 2 3
G. andar mais que um quilometro 1 2 3
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H. andar varios quarteirbes 1 2 3
|. andar um quarteirdo 1 2 3
J. tomar banho ou vestir-se 1 2 3

4. Durante as ultimas 4 semanas vocé teve algum dos seguintes problemas com
0 seu trabalho ou com alguma atividade diaria regular, como consequéncia de

sua saude fisica?

atividades (p. ex. necessitou de um esfor¢o extra)?

Sim N&o

A. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava ao

< 1 2
seu trabalho ou a outras atividades?
B. Realizou menos tarefas do que gostaria? 1 2
C. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras 1 5
atividades?
D. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras 1 5

5. Durante as ultimas 4 semanas vocé teve algum dos seguintes problemas com
0 seu trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum
problema emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso)?

cuidado como geralmente faz?

Sim N&o
A. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava ao 1 2
seu trabalho ou a outras atividades?
B. Realizou menos do que vocé gostaria? 1 2
C. Néo trabalhou ou n&o fez qualquer atividade com tanto 1 2

6. Durante as ultimas 4 semanas de que maneira sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacdo a

familia, vizinhos, amigos ou em grupo?

De forma (1)
nenhuma

Ligeiramente (2)
Moderadamente (3)
Bastante (4)
Extremamente  (5)

7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultimas quatro semanas?

Nenhuma (2)
Muito leve (2)
Leve 3)
Moderada 4)
Grave (5)
Muito grave (6)

36




8. Durante as ultimas 4 semanas quanto a dor interferiu em seu trabalho normal
(incluindo tanto o trabalho fora como dentro de casa)?

De maneira (1)
nenhuma

Um pouco (2)
Moderadamente (3)
Bastante 4)
Extremamente (5)

9. Estas questdes sdo como vocé se sente, e como tudo tem acontecido com
vocé durante as ultimas quatro semanas. Para cada questdo dé uma resposta
gue mais se aproxime da maneira como VOcé se sente.

se sentido cansado?

Todo A Uma | Alguma | Uma Nunca
Tempo | maior | boa parte pequena

parte | parte |do parte do

do do tempo | tempo

tempo | tempo
A. quanto tempo vocé tem
se s_entldo cheio de vigor, 1 5 3 4 5 6
cheio de vontade, cheio
de forca?
B. quanto tempo vocé tem
se sentido uma pessoa 1 2 3 4 5 6
muito nervosa?
C. quanto tempo vocé tem
se sentido tdo deprimido 1 2 3 4 5 6
gue nada pode anima-lo?
D. quanto tempo vocé tem
se sentido calmo ou 1 2 3 4 5 6
tranquilo?
E. quanto tempo vocé tem
se sentido com muita 1 2 3 4 5 6
alegria?
F. quanto tempo vocé tem
se sentido desanimado e 1 2 3 4 5 6
abatido?
G. quanto tempo vocé tem 1 5 3 4 5 6
se sentido esgotado?
H. quanto tempo vocé tem
se sentido uma pessoa 1 2 3 4 5 6
feliz?
|. quanto tempo vocé tem 1 5 3 4 5 6
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10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica ou
problemas emocionais interferiram em suas atividades sociais (como visitar

amigos, parentes, etc.)?

Todo o tempo (1)
A maior parte do tempo (2)
Alguma parte do tempo 3)

Uma pequena parte do (4)
tempo
Nenhuma parte do tempo (5)

11. O quanto verdadeiro ou falso € cada uma das afirmacgdes para vocé?

Definitiva - | A maioria | Nao A Definitiva
mente das vezes | sei maioria | -mente
verdadeiro | verdadeiro das falsa
vezes
falsa
A. Eu costumo adoecer um
pouco mais facilmente que 1 2 3 4 5
as outras pessoas.
B. Eu sou tdo saudavel
guanto qualquer pessoa que 1 2 3 4 5
conheco.
C. Eu acho que a minha 1 2
saude vai piorar.
D. Minha saude é excelente. 1 2
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ANEXO Il - APROVAGAO DO COMITE DE ETICA E PESQUISA

HOSPITAL DAS CLINICAS DO Plotofiorma
ACRE - HCA/FUNDHACRE %

PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP
DaADDE DO PROJETD DE PESQUISA

Tiule da Pesquisa; Qualldade g2 Vida e Fatores Assoiados dos Culdadores g2 Criangas em Tratamento
de Reablitagda em wma Unidade do Estado @0 Acre

Peaquisgador: Malhe Blaya Leke
Arega Tematica:

Vergdo: 1

CAAE: 50275416.5.0000.500%

Instiulgiio Proponsnta: Unhiersidade Faderal do Acre- UFALC
Patrocinador Principal; Universidade Federal do Acre- UFAC

DaDoSs 0O PARECER

Hiomero do Parecer: 1.527.774

Apresentagiio do Projeto;

Sera reallzado um estudao do po Guantiativo Cbserdacional Analitico Transwersal, uilizando questionarios
reallzado na Unidade de Reabiifagdo Infantl Dom Bosco, gue & o (nico local do Estado que reallza o
atendimento g2 reablifagdo Infantll, 500 a responsablidads da Secrstara de Estado de Salde e Hospltal
das Clinlcas. A Populacdo do Estudo serdo os paclentes atendidos na Unidade de Reabliitacdo Infantl do
Estade do Acre & seus culdadores no periodo de oulubro de 2016 a setembro de 2017.Afuaimente a
Unidade 12m em tomo @2 350 paclenies sendo atendidos pelos profisslonals das areas de Flsiolerapla,
Fonoaudiologla e Terapla Ocupacional.

Critério de Incus3o: Criangas que esielam em atendimento no Centro de Reabliltacio Infantl no perlodo e
putubro de 2016 a setembro de 201 7; Ser culdador responsavel por Uma ou mals crlancas que estejam em
atendimenta no Centro de Reablitagdo Infartl no perieds &2 outuoro de 2016 a selembno de 2017;Assinar o
fermo de consentimenio e & esclaresido fomecido peia pesquisadora.

Objefive da Pesquisa:
Objeivo Pimana:
Caractenzar o perfll epldemioidgica & soclal dos pacienies atendidos na Unidads de Reabilitagda

Endereqo:  BR 354 - Km 02

Balmroc  Cisirin indusrial CEF: g2.314-297
LiF: AT Eunioiplo:  RED BRAMGD
Tedsfona: (55 J235-L209 Fam- (BEAXYHE-LE0E E-mall cepholac.gov br

g s 4
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Conbromglic oo Passcer: 1537774

Infantl do Estade do Acre @ relacionar com a qualldade de vida de seus culdadonas.
Objativo Secundaria:

Detanminar o perfll epldemiciogico dos pacienies atendidos na Unidade de Reablitagio Intantl do Estado do
Acre, caracienzar o perfll soial dos pacientes atendidos na Unidade de Reablitaglo Infantll do Estade do
Acre, verificar a qualidade de viga dos culdadores dos paclenies atendides na Unidade de Reaniitaglo
Infanill do Eslado do Acre e anallsar a I'EEI}EEI ENire 0E PEI'ﬂ:E- dos FIE[.‘-‘E’H[EE Ead qI.IE"I]EHE- e vida o seus
culdamores.

Avallagio dos Rlscos & Bansficioa:

ES

A pesguisa 523 emoasada pela resolucdo 468 de 12 de dezembro de 2012 e todas 3s questdes &lcas
serdo seguidas.Os riscos Inerentes & pesguisa envolvem questies como Intimidacio dos culdadores
gurante o preenchimento do questionarks, meso ou vergonha ge responder algumas quasties. Vazamenta
de Informagles dos questionanos. Medo ou vargonha de puiras pessDas OUVITEM SUSs Mespasias referentes
ans queslionanos A5 providencias 2 cautelas iomadas para redugdo ou possivel anulacdo dos rscos serd 3
aplicacdo do guestionario de forma Individual, em uma sala fechada, com acompanhamento apenas da
pesquisadora. Apds 3 coleta de todos os dados, o5 questiondrios serdo guardados & manuseados agenas
pela pesguisadora, que identflcara os questiondnos por nuemeracies, ndo sendo ullizasa o nome dos
paclentes efou de seus cuidadonas em nenhivma parte. Apos toda a digiagdo dos dados, 3 pesquisadora 52
compromata em amazenar os questionarios em local SeguUre 58m acesso de teroelos. Todas as quesiles
serdo abordadzs de manelra Imparsal pela pesguisatora.

Beneficios:

A pesquisa ser 3 im de caracierizar a qualidade de Wida dos culdadores & assoclar a fatores como nivel de
gependdncia, soclo econdmicos & epldemiologicos para gue, atraveés deslas informagdes, estratgglas
possam ser elaboradas para poder melhorar este quesito na wida desias pessoas.

Comentariee 8 Conslderagies sobre 3 Pesqulsa:

A pesguisa encontra-se deniro dos padries clentificos & metodologicos com estrutwra coerenie aos
pbjetivos apregentados & de relevancla, pols trardo parameroes para discussies @ slaboracdo de apdes para
aten;an das awiordades Imedialias das unldades de salde para a problematica. E conirioulrd para o
fortalecimento da linha de pesgquisa pretendida pelo gnupo de pesquisadonss da drea de salde, fomentando
discussfes e elaboragdo de apbes salde & qualdade de vida a

Engisrsqo: SR 354 - Km 02

Balmoc Do ndusral CEP: §5.514-217
UF: AT Bunlolplc:  RED BRANCD
Tedsfiors:  (55)1105-4509 Fax (BEEIIG-4E00 Eall  c=phese gov b

Frigivas (F ds. 34

40



HOSPITAL DAS CLINICAS DO Plocatiorme
ACRE - HCA/FUNDHACRE %

Contrumglic & Perscer 15270774

populagdo que a pesquisa propde caracienzar o perfil epldemiologlco & soclal dos pacientes alendidos na
Unidade de Reabliitagdo Infantll do Estado do Acre e relaclonar com a qualldade de wida de seus
culdadores.

Conaldaracies sobre o8 Termos de apressntagio obrgataria:

05 documentos apresentiados foram: Folha de Rosto, Projeio Detalhado, Instruments de Coleta de
Diados, Terma de Consenfimenta Livre & Esclarecida (TCLE), Termo de Autorizagdo Instiucional dos
respectivos pariclpanies da pesguisa, Termo de Compromisso, Declaragdo de Iniclagdo da Pesquisa,
Autonzacdo Instibucional. Os f2rmos de apresentagdo obdgatdnia estdo devidamente assinados, carnmioatos
& elaborados confme 35 noImas da Resolugdo CNES 4662012,

Recomendagies:

Hao ha. & pesquisa enconira-se dentro dos padrdes clentficos e metodokiglcos com estnetra cosrenie 308
pbjetivos apresentados, alendendo o5 critérios estabelecidos pela Resolugdo 466/2012 do CNE.

Conclusdes ou Pandénclas e Lisia de Inadequandas:
Pela anallse precedida por 2ste Comite de Efica em Pesquisa registrade sob @ CONEP - Oficlo Clrcular n®

[22-201 SICONER/CHE/MSE, da 25 de Teverairy de 201 5iCana 0197201 5. Considera-se o presenme protocol
Aprovada.

Conelderagies Finals a critério do CEP:

De acordo com @ Resolugdo n® 455/2012 do Conselho Maclonal de Saode, cabe ap pesguisador
responsavel, a0 1®ming da pesquisa, elaborar @ apresentar o relabano final a0 Comite de Etica em Pesquisa
- CEP.

Relattro Final: £ o documento apresentado apds 0 encemamento da pesquisa, tofallzando s2us rasulados.

Ests parecar fol glabprado bassado noe decumeniog abalxo relacknados:

Tipo Documenta Arguivo Postagem Aing EERT=T T
Informaghes Basicas| PS_INFORMACOES BASICAS DO_P | 14D%2015 Aralto
d0 Projeto ROJETO TS665E.pdf 2004231
TCLE ! Termios de | TCLE. pdf 14052018 |Malth& Slaya Lefie Acefn
Assentimento | 20cd1:26
Justificativa de
Ausanca

Endsrsgo:  BR 352 - Km 02

Balmec Disrio indusTial CEF: 59.914-217
U AC Buniiploc  RED BRANCD
Tebsiones:  (GH)3IDE5-L309 Fa- (533064800 E-mall: c=phofiac.pov br

Figivas () cis. 340
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Conbramclic & Parscer: 1.537.774

T

Declaragdo de temma_de compromisso_ com_pesquisa | 3DVDE2016 |Malthe Blaya Leke Anaito
Pesguisadares dos timbre ufac.pd O0cd5:4 1
Declaragan o2 coleta_nao_nidada_Smire_\ac pdr 3O0EZ0T6 |Malne Slaya Lehe | Acein
Pesquisagares Oicd5:28
Declaragio da sutofzacao_proniuanos oom bosco ca| JODE2015 |Mathe Blayalefe | Acsio
Insttulgdo & nmbada_e_assinada.paf D0:45:09
Infrasstnitura
DEeclaragan o2 aUlDNZacan_dom_boscO_canmoada_e | J00E2015 |MalheBiaya Leie | Aceln
InEdoul a assinada. por Dicdd: 55
Infraasinutura
Recurso Anexado QUESTIONARIOS, pdf 18/0E2015 |Malthe Slaya Lefie Ansiio
r=lo Pesqulsadar 174738
Curos aulorizacao_gesacre.pdl 18062015 |Malthé Slaya Lefie Acsiio

174441
Projelo Detalhado ! | PROJETO DE_PESQUISA pdf 18/062016 |Malthe Slaya Lefie Asiio
Brochura 17:40:35
Irvestigadar
Orcamemo ORCAMENTD FINANCEIRD.pdf 18/0E2015 |Malthé Slaya Lefe Asiio

17:40:18
Cronograma CRONCGRAMA. pdf 15062016 |Malthe Blaya Lehke Ao

17:40:04
Foiha g2 Rosho Tolha_de_rosioopdf 18062016 |Malthe Slaya Lefie Ansiio

16:53:10
Sltuagao do Parecer:
Aprovado
Hecaszsita Apraciagan da COMEP:
Hao

RO BRANCD, 04 de Outubn da 2016
Agslnado por:
Roszsly de Fraltas Padula
{Coordenadsor)
Ensfsreqo: SR 354 - fm 02
Balmo:  Disiiln indusirial CEPF: gosi4-217
UF: A2 Buniolplc:  RID BRANCD
Tedefiore: (55132054505 Fan- (55Q20S-4808 E-mall: c=p hoac.go b
rigiras (4 cle 4
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ANEXO IV — NORMAS PARA PUBLICAGAO NA REVISTA “QUALITY OF
LIFE RESEARCHS”

Veja no site:

http://www.springer.com/medicine/journal/11136?detailsPage=pltci 2299195
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ANEXO V - AUTORIZACAO DE DIREITOS AUTORAIS

Autorizo a reproducéo e/ou divulgacéo total ou parcial deste trabalho, por
qualguer meio convencional ou eletrénico, desde que citado o autor, titulo,

instituicdo e ano da dissertacéo.

Nome do autor: Maithé Blaya Leite

Assinatura:

Instituicao: UNIVERSIDADE FEDERAL DO ACRE
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ANEXO VI - CARTA DE ANUENCIA

Eu, LUIS EDUARDO MAGGI, estou ciente e de acordo com a entrega dos
06 (seis) exemplares impressos e 02 (duas) copias digitais da dissertacéo intitulada
“QUALIDADE DE VIDA E FATORES ASSOCIADOS DOS CUIDADORES
DE CRIANCAS COM DEFICIENCIAS”, apresentada pela mestranda Maithé

Blaya Leite, sob minha orientacéo.

Rio Branco-AC, 16 de agosto de 2018.

Luis Eduardo Maggi (Orientador)
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