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RESUMO

ARAUJO, M. G. F. Avaliagdo da Qualidade de Vida de Familiares de Criangas
Atendidas no Setor de Neurologia Infantil do Centro de Referéncia em
Reabilitagcdo de um Municipio da Regidao Sudeste do Brasil. 2020, 90 f.
Dissertacado (Mestrado Profissional em Gestédo de Servigos de Saude) - Escola
de Enfermagem, Universidade Federal de Minas Gerias, Belo Horizonte, 2020.

O surgimento de alteragdes neurolégicas em criangas, seja ao nascimento ou
nos primeiros anos de vida pode gerar, nos familiares, uma série de reagdes
diante do inesperado, tornando-os susceptiveis ao desenvolvimento de
problemas relacionados a depressdo, angustia, fuga e rejeigdo ou
superproteg¢do. A crianga que participa de atendimentos com especialistas em
reabilitacdo e suporte apropriado apresenta maiores oportunidades de viver
independente, e isso poderia minimizar os niveis de estresse dos pais. A
Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define qualidade de vida (QV) como “a
percepcao do individuo de sua posicao na vida, no contexto da cultura e sistema
de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupagdes. ” Este estudo teve como objetivos analisar a relagao
do tratamento de reabilitagdo de criangas com alteragdes neuroldgicas com a
percepcao de QV do familiar cuidador de criangcas atendidas no setor de
Neurologia Infantil do Centro de Referéncia em Reabilitagdo (CRR) de Betim-
MG; descrever o perfil sociodemografico e avaliar a QV destes familiares;
identificar os pontos criticos que impactam negativamente na percepgéao de QV
dos familiares; avaliar a mudanca percebida na vida dos familiares em fungao do
tempo de tratamento da crianga; propor estratégias promotoras de QV para
familiares cuidadores de crianca em tratamento no CRR. A pesquisa constituiu
um estudo de caso exploratério, analitico, de abordagem quantitativa, realizada
no setor de Neurologia Infantil do CRR de um municipio de médio porte da regiao
sudeste do Brasil, com os familiares cuidadores, ou seja, aqueles familiares que
acompanham as criangas nos atendimentos de reabilitagao, seja de fisioterapia,
terapia ocupacional ou fonoaudiologia. O instrumento usado para avaliar a QV
foi o World Health Organization Quality of Life - versdo curta (WHOQOL-Bref).
Em complementagao, foi aplicada a Escala de Mudancga Percebida (EMP) -
versdo usuario. Os familiares responderam, também, a um questionario

sociodemografico semi-estruturado. Foram avaliados 32 familiares cuidadores,



sendo 30 maes, um pai e uma avo. Os piores escores de QV avaliados pelo
WHOQOL-Bref foram no dominio Meio Ambiente, sendo esse o ponto critico de
piora da QV. A mudanga positiva percebida na vida do familiar avaliada pela
EMP foi observada de forma significante apdés 12 meses de reabilitagao.
Acredita-se que esse periodo de um ano se deva a melhora funcional de criangas
com alteragcdes leves e moderadas e, também, para melhor adaptacéo e
aceitagcdo dos familiares de criangas mais graves. Propde-se medidas de
intervencgao terapéutica focada na familia, afim de melhorar a QV dos familiares
e das criangas, e sugere-se novos estudos longitudinais para verificar se a
mudanca percebida pode ocorrer em periodo inferior a 12 meses com a

intervencao na familia.

Palavras-chave: Qualidade de vida- Familiar- Cuidadores- Crianca- Reabilitagcao

neuroldégica



ABSTRACT

ARAUJO, M. G. F. Family Members’ Quality of Life Assessment of Children
assisted in the Child Neurology Sector of a Brazil’'s Southeast city
Rehabilitation Reference Center. 2020, 90 f. Dissertation (Professional
Master's Degree in Health Service Management) - School of Nursing, Federal
University of Minas Gerais, Belo Horizonte, 2020.

The appearance of neurological changes in children, either at birth or in the early
years of life, can bring about a series of behavioral reactions to the unexpected
in their family members, making them susceptible to the development of problems
related to depression, anguish, escape and rejection or over-protection. The child
who is assisted by rehabilitation specialists and has appropriate support,
presents greater opportunities for independent living, and this could minimize
parental stress levels. The World Health Organization (WHO) defines quality of
life (QoL) as “the individual's perception of their position in life, in the context of
the culture and value systems in which they live and in relation to their goals,
expectations, standards and concerns”. This study aimed to analyze the
association between the rehabilitation treatment of children with neurological
changes and the QoL perception of these children’s family caregivers assisted in
the Child Neurology Sector of a Rehabilitation Reference Center (RRC) in the
City of Betim, state of Minas Gerais, Brazil; To describe the sociodemographic
profile and assess the QoL of these family members; To identify critical points
that negatively impact the family members' QoL perception; To assess the
perceived change in family members lives according to the child’s treatment
length; to propose strategies to promote QoL for family caregivers of children in
the RRC treatment. The research was an exploratory, analytical and quantitative
approach case study carried out in the Child Neurology sector of the RRC of a
medium-sized city in southeastern Brazil with the family caregivers, that is, the
family member who accompanies the child in rehabilitation care, whether
Physical Therapy, Occupational Therapy or Speech Therapy. The instrument
used to assess QoL was the World Health Organization Quality of Life - short
version (WHOQOL-Bref). In addition, the Perceived Change Scale (PCS) was

applied - user version. Family members also answered a sociodemographic



semi-structured questionnaire. 32 family caregivers were evaluated, 30 mothers,
a father and a grandmother. The worst QoL scores assessed by WHOQOL-Bref
were in the domain Environment, this being the critical point of worsening in QoL.
The perceived positive change in a family member’s life assessed by the PCS
was observed significantly after 12 months of rehabilitation treatment. This one-
year period is believed to be due to the functional improvement of children with
mild and moderate changes and also for better adaptation and acceptance of
family members of children with more severe cases. Therapeutic intervention
measures focused on the family are proposed, in order to improve the QoL of
these family members and children, and further longitudinal studies are
suggested to check if the perceived change can occur in less than 12 months

with a family intervention.

Keywords: Quality of life; Family member; Caregiver; Child; Neurological

rehabilitation
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APRESENTAGAO

O interesse pela pesquisa acerca da qualidade de vida (QV) de familiares
cuidadores de criangas com alteragdes neuroldgicas esta intimamente
relacionada a minha atuagao profissional.

Em 2016, apos dezessete anos de trabalho como fisioterapeuta
atendendo pacientes adultos, tanto neurolégicos quanto ortopédicos, modifiquei
minha atuagdo profissional, passando a realizar atendimentos fisioterapicos
exclusivos para criangas com alteragdes neuroldgicas, decorrentes de diferentes
diagnosticos médicos e fases de lesao, no servigo publico

Durante tais atendimentos, sempre ouvia relatos de familiares cuidadores
acerca de suas angustias, culpas, medos, expectativas, alegrias e tristezas.
Minhas reflexdes a respeito fizeram com que me interessasse por buscar dados
concretos da QV destes familiares.

A visdo empirica que possuia acerca da QV me instigou a ter uma visao
mais cientifica acerca do assunto. Assim, passei a me interessar por
compreender o que acontecia na vida de individuos que se dedicavam, quase
que exclusivamente, ao cuidado do outro e comecei a pesquisar 0 assunto
informalmente.

Em 2017 ingressei no Programa de Mestrado Profissional em Gestéo de
Servicos de Saude na Universidade Federal de Minas Gerias (UFMG),
objetivando buscar maiores subsidios, além de uma titulagdo que, naquele
momento da minha vida profissional, também era necessaria.

Ao ingressar nesse programa, quis desenvolver um projeto que pudesse
avaliar ndo somente a qualidade de vida de familiares cuidadores, como também
se a reabilitagdo de seus filhos com lesdes neurolégicas desenvolvidas no

periodo perinatal ou nos primeiros anos de vida impactava em suas vidas.
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1 INTRODUGAO

Ao conceber um filho, os pais anseiam que nasga saudavel, porém muitas
vezes esta expectativa é frustrada pela chegada de um bebé com algum tipo de
ma formacédo ou lesdo neurologica e, a partir dai, da-se inicio a fase de
adaptacao da rotina familiar, pelo nascimento do novo integrante e pela condigcéo
de adoecimento, como agente complicador. Iniciam-se, entdo, diferentes formas
de tratamento e/ou reabilitacao.

A reabilitacdo da pessoa com deficiéncia compreende um grupo de
medidas, acdes e servicos voltados a desenvolver ou melhorar a capacidade
funcional e o desempenho dos individuos, tendo como meta incrementar
potencialidades, habilidades e aptiddes fisicas, cognitivas, sensoriais,
psicossociais, profissionais e artisticas que contribuam para a conquista da
autonomia e da participagao social. A reabilitacao possibilita uma abordagem
interdisciplinar e envolve a participacao de profissionais, cuidadores e familiares
nos processos de cuidado (BRASIL, 2019).

A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, instituida por
meio da Portaria n°1.060, de 05 de junho de 2002, esta voltada para a incluséo
das pessoas com deficiéncia em toda a rede de servigos do Sistema Unico de
Saude (SUS). Tal politica caracteriza-se por reconhecer a necessidade de
implementar o processo de respostas as complexas questdes que envolvem a
atengao a saude das pessoas com deficiéncia no Brasil (BRASIL, 2019).

As acbes e servicos de reabilitagdo podem ser ofertadas em qualquer
ponto de atencdo da Rede publica de saude. No entanto, sdo nos servigos
especializados em reabilitacdo, como os Centros de Referéncia, que se
concentram a oferta dessas acbdes. Esses servicos sdo, em geral, de
abrangéncia regional, qualificados para atender as pessoas com deficiéncia
fisica, auditiva e cognitiva (BRASIL, 2019).

O setor de Neurologia Infantil do Centro de Referéncia em Reabilitagéo
(CRR) do municipio de Betim (MG) atende criangas de zero a 12 anos com os
mais diversos diagnosticos, como Paralisia Cerebral (PC), Sindrome de Down
(SD), Transtorno do Espectro Autista (TEA), Paralisia Braquial Obstétrica (PBO),
Atraso do Desenvolvimento Neuropsicomotor (ADNPM) e prematuridade, dentre

outros. Estes pacientes sio levados ao CRR por seus cuidadores, sejam
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familiares ou nz@o, que na maioria das vezes sofrem com depresszo, angustia e
sobrecarga fisica e emocional, o que pode interferir diretamente em sua
qualidade de vida.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define qualidade de vida (QV)
fundamentando-a em trés pressupostos: subjetividade, multidimensionalidade e
presenca de dimensdes, tanto positivas como negativas. Assim, define-se
qualidade de vida como “a percepc¢ao do individuo de sua posi¢ao na vida, no
contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagao aos
seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacgdes” (BITENCOURT, 2009).

Frente a necessidade de uma definicao do conceito e do desenvolvimento
de instrumentos de avaliacao da qualidade de vida, com base cientifica, a OMS
reuniu um conjunto de peritos (World Health Organization Quality of Life Group
2/WHOQOL Group) para responder a essa necessidade numa perspectiva
transcultural, construindo um conceito a ser utilizado pela organizacdo. Tal
conceito baseia-se na proépria definicdo de saude, também definida pela OMS,
compreendida como a percepc¢ao individual de um completo bem-estar, mental
e social, e ndo simplesmente a auséncia de doenca (SILVA, 2012).

Dessa forma, chegou-se a um conceito dindmico e multidimensional,
relacionado a uma variedade de aspectos: capacidade funcional, nivel
socioecondmico, estado emocional, interagdo social, atividade intelectual,
autocuidado, suporte familiar, o proprio estado de saude, valores culturais, éticos
e religiosidade, estilo de vida, satisfagdo com o emprego e/ou com atividades
diarias, aléem do ambiente em que se vive (MIRANDA, 2014).

Niveis de QV podem direcionar praticas assistenciais cotidianas dos
servicos de saude, ja que podem se comportar como um indicador nos
julgamentos clinicos de doencgas especificas. Sendo assim, a compreensao
acerca da QV do paciente (ou do seu familiar cuidador) incorpora-se ao dia-a-
dia de trabalho dos servigos, influenciando decisdes e condutas terapéuticas das
equipes de saude (SEID, 2004).

Assim sendo, acredita-se que conhecer a QV de familiares cuidadores de
criancas atendidas em CRR e a mudanca percebida em suas vidas, apds o inicio
da reabilitacdo de seus filhos, possa auxiliar a direcionar condutas terapéuticas

e favorecer a gestdo participativa do setor, fazendo com que todos os
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profissionais possam gerir em conjunto o servigo, realizando condutas
promotoras de melhoria na vida dos familiares e, consequentemente, de seus
filhos.

Cuidador é definido como a pessoa, familiar ou ndo, que proporciona a
maior parte da assisténcia e apoio diario a pessoa incapacitada. O cuidador
formal é aquele que realiza o cuidado como atividade profissional, remunerada,
e que normalmente deve ter preparacao profissional para esta atividade. Ja o
cuidador informal é a pessoa n&o remunerada, familiar ou amiga, que assume
como principal responsavel na organizagao, assisténcia e prestagao de servigos,
cuidando diariamente do seu dependente (FRANCISCHETTI, 2006; UCHOA,
2016). Segundo Francischetti (2006), somente 3% de cuidadores n&o tem
vinculo de parentesco com a pessoa que recebe o cuidado.

Francischetti (2006) e Uchoa (2016) relatam, em seus estudos, que
cuidadores apresentam taxas mais altas de depressao, ansiedade e outros
sintomas psiquiatricos, além de poderem apresentar mais problemas de saude
que pessoas com a mesma idade, mas nao cuidadores. Os cuidadores
participam menos de atividades sociais, tém mais problemas no trabalho e
apresentam maior frequéncia de conflitos familiares tendo como foco,
geralmente, a forma como cuidam do parente comum.

Neste estudo, iremos avaliar o familiar cuidador, ou seja, a pessoa que
acompanha com mais frequéncia a crianga deficiente aos atendimentos de
reabilitacdo no servico de Neurologia Infantii do Centro de Referéncia em

Reabilitagdo do municipio de Betim - MG.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Analisar a relacdo entre o tratamento de reabilitagdo de criangas com
alteragdes neuroldgicas e a percepgao de qualidade de vida do familiar cuidador
de criangas atendidas no setor de Neurologia Infantil do Centro de Referéncia
em Reabilitacdo (CRR) de Betim — MG.

2.2 Objetivos Especificos
a) descrever o perfil sociodemografico e econbémico de familiar
cuidador de criangas atendidas no setor de Neurologia Infantil do CRR
de Betim (MG);
b) avaliar a qualidade de vida do familiar cuidador de crianga atendida
no CRR de Betim(MG);
c) identificar os pontos criticos que impactam negativamente na
percepcdo de qualidade de vida do familiar cuidador de criancas
atendidas no setor de Neurologia Infantil do CRR de Betim(MG);
d) avaliar a percepcdo de mudanca percebida na vida do familiar
cuidador em fungao do tratamento da crianca;
e) propor estratégias promotoras de qualidade de vida para o familiar

cuidador de crianga em tratamento no CRR.
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3 JUSTIFICATIVA

A mudanga na vida de familiares de criangcas com alteracdes neuroldgicas
interfere diretamente na gestdo participativa do servico que atende essas
criangas. Nesse tipo de gestado, todas as pessoas envolvidas com uma atividade
terdo influéncia nas decisdes que a afetardo. Sendo assim, investigar a QV e as
mudancas na vida dos familiares e propor melhorias que impactem na percepg¢ao
de QV, interferem no propdsito principal do servigo que € o de reabilitar a crianga.
Se o familiar cuidador adoece, ele ndo consegue levar a crianga ao Centro de
Reabilitacéo, e a crianca ficara sem atendimento.

Nesse sentido, para a elaboracdo deste trabalho de pesquisa, entre as
varias inquietacbes relacionadas a vida do familiar cuidador de criangas
atendidas no CRR, optou-se pela avaliagao da QV e da mudancga percebida com
o processo de reabilitacdo do filho em tratamento.

Na pesquisa bibliografica realizada acerca da tematica, percebeu-se que
os estudos existentes abordam a qualidade de vida de familiares cuidadores de
criangas deficientes, porém sao escassos aqueles que relacionam esta
percepcado ao processo de reabilitagcdo. Essa questido despertou curiosidade
investigativa, levando a mestranda a desenvolver a presente pesquisa, no
ambito do mestrado profissional. Dessa forma, o presente estudo contribuira
para o avancgo da ciéncia acerca da tematica.

A estratégia proposta, com o desenvolvimento da pesquisa, a ser
implementada no servico participante do estudo, tem potencial para ser

agregada em outros servigos desta natureza, impactando as boas praticas.
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4 FUNDAMENTACAO TEORICA

Para conhecer o panorama de estudos que envolvem a relacéo da QV de
familiares cuidadores de criangas com alteragdes neuroldgicas e com o0 processo
de reabilitagédo da crianga, foi realizado um levantamento bibliografico no periodo
de julho a agosto de 2019.

As bases de dados consultadas para o levantamento bibliografico foram:
LILACS (Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), via
BVS (Biblioteca Virtual em Saude); MEDLINE (Literatura Internacional em
Ciéncias da Saude), via PUBMED e Portal de Periddicos da CAPES. Utilizaram-
se o0s seguintes descritores: qualidade vida, familiar, cuidadores, crianca e
reabilitagdo neurologica.

Foram incluidos artigos publicados em inglés, espanhol e portugués, no
periodo de 2007 a 2019, que apresentassem resumos e informagdes acerca da
QV de familiares cuidadores de criancas deficientes, e sobre a influéncia da
reabilitacdo de criangas na QV dos familiares.

A pesquisa nas bases de dados resultou em 245 artigos, os quais
passaram por uma primeira selecao de leitura dos titulos e resumos. Apos essa
leitura, 31 artigos foram selecionados para serem lidos na integra e o material
bibliografico foi utilizado para compor este capitulo.

Assim, os autores foram categorizados de acordo com o assunto que
abordaram, descritos nas segdes, como mostrado no Quadro 1. Destaca-se a
escassez de estudos que abordem a influéncia da reabilitacdo de criangas
deficientes na QV dos familiares, objetivo principal do presente estudo. Isso

evidencia o carater inovador e a importancia desse estudo no ambito cientifico.
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Quadro1 - Assuntos abordados nas sec¢des e autores investigados, Betim, 2019

Secgoes

Autores (ano de publica¢ao)

4.1 Nascimento da crianga deficiente e sua

influéncia na familia.

4.2 Doengas neurologicas adquiridas na

infancia e sua influéncia na familia.

Miura (2012); Carvalho (2010); Araujo (2016);
Zanon (2012); Mugno (2007); Chakraborty
(2019); Barbosa (2009); Alhazmi (2018); Barros
(2019); Bittencourt (2009); Zerbeto, 2012.
Silva(2010); Freitas (2016); Ferreira, 2015;
Nohara, 2017.

Pontes (2008); Veiga Jr (2011); Ponte (2016);
Vaz, 2019.

4.3 Sobrecarga e estresse de familiares

cuidadores de criancgas deficientes.

Souza (2015); Barros (2019); Barbosa (2009) ;
Prudente (2010b); Chakraborty (2019).

4.4 Qualidade de vida de familiares cuidadores

Mattevi (2012); Barbosa (2009); Almeida (2013);

de criangas deficientes. Carvalho (2010); Bittencourt (2009); Miura
(2012); Oliveira (2011); Bourke (2008).
Kluthcovsky (2007), Xanthopoulos, 2017.

4.5 Influéncia da reabilitagdo de criancas |Buzatto (2008); Mutoh (2019); Prudente

deficientes na QV dos familiares.

(2010a); Zerbeto (2012).

4.6 Apoio

neuroldgicas e aos seus familiares cuidadores.

as criancas com alteracdes

Bourke (2008); Barbosa (2009); Freitas (2016);
Araujo (2016); Minatel (2014).

Fonte: Dados da pesquisa - Elaborado pela autora.

4.1 Nascimento da crianga deficiente e sua influéncia na familia

A noticia da chegada de um bebé suscita a necessidade de a familia se
reorganizar para recebé-lo. Um bebé ja existe no pensamento, a partir do
momento em que passa a fazer parte do projeto de vida de uma familia. Sendo
assim, a existéncia de uma crianga n&o se estabelece a partir de seu nascimento
ou mesmo de seu crescimento, como embrido, ainda no ventre da mae (MIURA,
2012).
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Miura (2012) argumenta que a crianga exerce forte influéncia na familia,
ja que gera reacgdes e necessidades especificas, modificando o ambiente e a
vida das pessoas envolvidas em seu desenvolvimento. Portanto, tanto a crianga
€ modificada pela familia, como essa também é pelo seu membro recém-
chegado. Dessa forma, a familia cria expectativas acerca do nascimento do bebé
€ 0 quao saudavel sera, ao nascer, bem como apresenta reagdes diversas frente
a descoberta da deficiéncia do filho esperado.

O nascimento de uma crianga com alteragbes neurolégicas e que
necessita de reabilitagdo pode gerar, nos pais, uma série de reagdes, tornando-
0s susceptiveis ao desenvolvimento de problemas relacionados a depressao,
angustia, medo, solidao, fuga, rejei¢cao ou superprotegao (CARVALHO, 2010)

Além disso, o desgaste fisico e psicoldgico tem sido associado a prejuizos
na QV materna e paterna (CARVALHO, 2010). Estudos demonstram que tanto
alteragbes fisicas (MUGNO, 2007; ZANON, 2012; ARAUJO, 2016;;
CHAKRABORTY,2019), quanto alteragdes intelectuais (MUGNO,2007;
BARBOSA, 2009; ALHAZMI,2018; BARROS, 2019) e altera¢des auditivas e de
fala (BITTENCOURT, 2009; ZERBETO, 2012) podem interferir na QV dos
familiares cuidadores e podem gerar mais ansiedade e depressao nesses
individuos.

Em familias cujos filhos apresentam alteragdes neurologicas, podem
existir varios fatores que contribuem para gerar desequilibrio e sobrecarga no
familiar cuidador. Dentre esses, podemos destacar: frequentes consultas
médicas, utilizacdo de determinadas medicagdes e/ou materiais adaptados a
crianca, dieta especifica, dependéncia total de um adulto, realizacdo de
fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia e troca de fraldas. Outra
sobrecarga relatada por familiares se da pelo elevado gasto financeiro: muitas
vezes as maes abandonam seus empregos para proporcionar cuidado adequado
ao filho, diminuindo a renda familiar e gerando angustias e insatisfagao pessoal
(SILVA, 2010; FERREIRA, 2015; NOHARA, 2017).

Freitas (2016) analisou o cotidiano laboral de 16 maes de criangas e
adolescentes com mielomeningocelele e observou um cotidiano de afazeres
domésticos e de priorizagdo dos cuidados com o filho, com grande dificuldade
para manter trabalho formal fora do domicilio. A exigéncia de cuidados intensos

e em horarios pré-estabelecidos compromete a vida social das maes cuidadoras.
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Ademais, os autores observaram que o baixo nivel socioeconbmico e a
dificuldade de locomog¢ao das criangas e adolescentes comprometem as
possibilidades de atividades de lazer das familias, que ficam restritas, em seu

cotidiano, no préprio domicilio.

4.2 Doencas neuroldgicas adquiridas na infancia e sua influéncia na familia

E sabido que algumas doengas neurolégicas da infancia podem ser
adquiridas nos primeiros anos de vida, como encefalopatia causada por doenga
vascular, trauma cranio-encefalico ou outras, como cancer encefalico (PONTES,
2008, VEIGA JR, 2011, VAZ, 2019).

Em estudo realizado por Ponte (2016) foram avaliados, por meio de um
questionario semi-estruturado e do WHOQOL-Bref, 27 familiares cuidadores de
sujeitos que tiveram lesdes neurolégicas adquiridas. Verificou-se que a
percepgcao de QV era baixa e todos os dominios do WHOQOL-Bref estavam
prejudicados. Na analise do discurso, o autor verificou que a maior parte dos
familiares cuidadores relatou mudangas em seu cotidiano, principalmente com
abandono do trabalho e limitacdo de atividades de lazer. Complementarmente,
Pontes (2008) avaliou maes de criangas que tiveram diagndstico de doencga
neurolégica com idade de 6 meses a 5 anos. Além de toda a modificacéo ja
esperada na vida da familia, as maes relataram sentimentos de revolta, negacéo,
choque e culpa.

Estudo desenvolvido por Veiga Jr (2011), comparou a QV de familiares
cuidadores de criancas com PC, doenca que se manifesta desde o nascimento,
com cuidadores familiares de criangas que tiveram Acidente Vascular Encefalico
(AVE), adquirida nos primeiros anos de vida. Como nao foi identificada diferenca
estatisticamente significante quando se comparou a pontuagao obtida nos
diferentes dominios avaliados pelo questionario, os escores de QV foram
similares entre os dois grupos.

Assim, pode-se verificar que criangas com alteragdes neuroldgicas, sejam
elas adquiridas ou congénitas, influenciam a vida dos pais e a dinamica familiar
de forma semelhante. Muitos sentimentos vivenciados por familiares de criancas
que nasceram com deficiéncias podem estar presentes nos familiares de

criangas que adquirem alguma deficiéncia ao longo dos anos. Os fatores de
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sobrecarga sao similares: frequentes consultas médicas, dieta especifica,
dependéncia total, realizacdo de reabilitagcdo, tratamentos médicos frequentes,
troca de fraldas, dificuldade de comunicacgao e elevado gasto financeiro (PONTE,
2011, VEIGA JR, 2011, VAZ, 2019).

4.3 Sobrecarga e estresse de familiares cuidadores de criangas deficientes

Muitas vezes, os cuidadores de criangas deficientes queixam-se de
sobrecarga e, frequentemente, de depressao, estresse e ansiedade, problemas
que podem impactar negativamente na QV (SOUZA, 2015).

A sobrecarga deve ser vista como um conceito multidimensional, podendo
alcancar a esfera biopsicossocial, resultado da busca de equilibrio entre tempo
disponivel e condi¢des financeiras para o cuidado, condigbes psicologicas,
fisicas e sociais, dentre outros. Desse modo, o ato de cuidar tem sido
considerado como importante fator estressor e, somado ao carater crénico e sem
um tempo definido para a sua duragdo, gera respostas negativas ao ato do
cuidar, provocando interferéncias na saude fisica e psicolégica de quem cuida
(SOUZA, 2015)

A QV dos familiares esta diretamente relacionada com sua sobrecarga e
estresse. Barros (2019) comparou a QV e a sobrecarga de cuidadores de
criangas e adolescentes. Em seu estudo, foram comparados trés grupos de
criangas com alteragdes neuroldgicas, cujos diagnoésticos foram PC, SD e TEA .
Cada grupo foi comparado com um grupo controle com familiares de criangas e
adolescentes sem deficiéncias. Quando comparados ao grupo controle, os
grupos PC, SD e TEA obtiveram piores escores de QV relacionados a aumento
da sobrecarga.

Alguns estudos referem que o nivel de estresse € mais evidente em
familias de criangas com alguma necessidade especial, devido a
interdependéncia que ocorre entre os pais e a crianga deficiente (BARBOSA,
2009).

As criangas com necessidades especiais demandam cuidados continuos
e complexos, constituindo grande desafio para seus cuidadores. A constante

dedicacdo prestada as criancas com deficiéncias faz com que os familiares
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tenham seus tempos livres reduzidos, podendo apresentar um risco maior de
transtorno da saude mental e do bem-estar psiquico (PRUDENTE, 2010b).

Dessa forma, o estudo comparou o estresse e seu efeito na QV de 69 pais
com deficiéncias no desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM) com 137 pais de
criangas com desenvolvimento tipico. Comparado ao grupo controle, o grupo de
pais de criangas com atraso no DNPM apresentou menor QV em todos os
dominios. Os escores de estresse também foram piores no grupo de pais com
deficiéncias (CHAKRABORTY, 2019).

4.4 Qualidade de vida de familiares cuidadores de criangas deficientes

No estudo de Mattevi (2012), foi explorado qualitativamente os conceitos
de QV e atitudes em relagdo as deficiéncias e os fatores que influenciam a
perspectiva das pessoas com deficiéncia e seus familiares cuidadores.
Definicbes de QV que surgiram espontaneamente nos sujeitos do estudo
passam pelos conceitos a respeito a atender as necessidades basicas, e acerca
de se ter atitudes positivas em relagdo as pessoas com deficiéncia (afeto;
empatia; valor; respeito pelas diferencas individuais; compreensao e confianga)
€ acesso a atividades culturais. Assim sendo, na perspectiva das pessoas com
deficiéncias e seus familiares cuidadores, o conceito de QV passa pela qualidade
do meio onde essa pessoa esta inserida.

Barbosa (2009) mostrou, em seu estudo, que o dominio Meio Ambiente
da QV estava diretamente relacionado ao nivel socioeconémico das familias, ou
seja, baixos niveis socioecondmicos implicam em percepc¢ao de pior QV, no que
diz respeito ao dominio Meio Ambiente, referindo-se a questdes relativas ao
lazer, ao acesso ao servigo de saude, ao transporte e as condigdes de moradia.

Neste sentido, o estudo de Almeida (2013) avaliou a correlagdo de
qualidade de vida de familiares cuidadores de criancas com PC ao
comprometimento motor da crianga e a classe econdmica. O estudo concluiu
que a QV dos cuidadores é mais influenciada pelo nivel socioeconémico do que
pelo nivel de fungdo motora da crianga com PC.

Por outro lado, Bourke (2008) pesquisou a saude fisica e psicoloégica de

250 maes de criangas com SD e obteve baixos escores, ou seja, piores
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resultados em relacdo a saude fisica em maes de criangas com alteragdes mais
graves.

Similarmente, estudo de Xanthopoulos (2017) investigou a QV de
cuidadores de criangas com SD e verificou que a mesma era significativamente
pior em cuidadores de criangas sem alteragdes.

Estudo de Carvalho (2010) pesquisou a QV das maes de criangas e
adolescentes com PC atendidas nas clinicas de Fisioterapia da rede privada de
Caruaru, PE. Foi concluido que a percepc¢ao da QV das maes daquelas criangas
e adolescentes encontrava-se prejudicada, principalmente quando relacionada
aos aspectos que compdem o dominio Meio Ambiente e das Relag¢des Sociais.

O dominio Meio Ambiente do WHOQOL-Bref foi o que obteve piores
escores em diversos estudos realizados com familiares cuidadores de criancas
com deficiéncias (BARBOSA, 2009; BITTENCOURT, 2009; OLIVEIRA, 2011;
MIURA, 2012; ALMEIDA, 2013).

4.5 Influéncia da reabilitagao de criangas deficientes na QV dos familiares

Estudos que relacionam a QV de familiares cuidadores de criangas com
alteragcbes neurologicas com o processo de reabilitacdo ainda sdo escassos,
pois poucos autores relacionam a reabilitacdo das criangas com o nivel de QV
dos familiares (BUZATTO, 2008; PRUDENTE, 2010a; ZERBETO, 2012;
MUTOH, 2019).

Buzatto (2008), em seu estudo quali-quantitativo, pesquisou a opinido de
30 pais a respeito da influéncia dos cuidados profissionais de reabilitacdo ao filho
portador de SD em sua QV. Numero expressivo de pais (56,57%) respondeu que
sua QV foi influenciada positivamente. Apesar disso, o estudo verificou a QV dos
pais utilizando o instrumento WHOQOL-Bref, e observou piores escores no
dominio Psicologico.

O estudo de Mutoh (2019) investigou a influéncia da reabilitagdo e da
melhora da fungéo motora de 24 criangas com diagnéstico de PC na QV de seus
cuidadores. Foi observado que apenas o dominio Psicolégico do WHOQOL-Bref
obteve escores significativamente maiores nos cuidadores das criangas com PC,

apos o processo de reabilitacio.
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Prudente (2010a) analisou a QV de 146 maes de criangas com PC,
correlacionando-a com a evolugao da fungdo motora grossa das criangas, apos
dez meses de reabilitacdo. O estudo evidenciou que a fungdo motora das
criangas obteve melhora significativa e as méaes obtiveram melhora apenas no
dominio Dor.

Zerbeto (2012) avaliou dois grupos de cuidadores de criangas e
adolescentes, sendo um com alteragcbes de fala e linguagem e o outro com
cuidadores de criangas sem alteragées. O primeiro grupo teve sua QV inferior,
tanto na avaliacdo quantitativa quanto qualitativa, principalmente no que se
refere ao autocuidado. Os cuidadores relataram que a sobrecarga nas atividades
clinicas e cotidianas e o compromisso de levar as criangas a atendimentos de
reabilitacdo constituem o principal fator de falta de tempo para que os cuidadores
cuidem de suas préprias necessidades. Segundo o estudo, isso poderia ser um
fator de reducdo de QV desses cuidadores, mesmo que seus filhos estejam

obtendo melhoras com o processo de reabilitagao.

4.6 Apoio as criangas com alteragées neuroldgicas e aos seus familiares

cuidadores

O cuidado dedicado ao filho com alteragdes neurolégicas repercute
positivamente na resposta ao tratamento. No entanto, o tempo e a energia
dedicados ao cuidado comprometem a saude do progenitor cuidador. Nesse
sentido, estudo realizado por Bourke (2008) avaliou maes de individuos com SD,
com idades de zero a 25 anos. O autor observou que o maior impacto na saude
fisica das maes estava relacionado ao grau de envolvimento com as tarefas
funcionais diarias realizadas com os filhos. Assim, quanto mais independentes
os filhos se tornam, melhor é a condigéao fisica apresentada pela mae.

Barbosa (2009) concluiu, em seu estudo que criangas atendidas por
especialistas e com suporte apropriado apresentam maiores oportunidades de
viver independente, 0 que poderia minimizar os niveis de estresse e de
sobrecarga fisica dos pais. O autor infere que quando as criangas deficientes
recebem atendimentos profissionais em reabilitacdo a QV dos familiares,
principalmente do familiar que a acompanha nos atendimentos, tende a ter uma

melhora.
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Freitas (2016) conclui em seu estudo, que as transformagdes nos ambitos
emocional, econdmico e social e as dificuldades enfrentadas pelos familiares,
para garantir a continuidade do cuidado apontam a relevéncia de politicas
publicas inclusivas e a importancia dos profissionais de saude e de reabilitacdo
na vida de criangas e adolescentes com deficiéncias e de suas familias. Outro
estudo aponta que um fator de importancia para a saude fisica de méaes de
individuos com SD € o otimismo presente em relacdo a boas expectativas para
o desenvolvimento de seus filhos (BARBOSA, 2009).

Araujo (2016) realizou um estudo qualitativo com 16 méaes e quatro pais
entrevistados e suas contribuicbes foram verificadas através da analise do
discurso. Entre tais contribuicbes constava a importancia do apoio familiar e
redes de pais de criangas com deficiéncia. O autor concluiu que profissionais
que assistem criancas com deficiéncias devem contribuir para uma assisténcia
focada na familia e suas rotinas.

Além disso, estudo de Araujo (2016) mostrou que ha espaco para
melhorias na disponibilidade de apoio as familias em geral, mas também em
aspectos muito especificos, como a capacidade de ouvir, facilitagdo de acesso
a procedimentos administrativos, apoio a aquisicdo de ajudas técnicas e
fortalecimento de redes de pares para que a rotina familiar seja realizada da
forma mais normalizada possivel.

Diante do observado acerca da realidade dessas familias, vale o
questionamento sobre as possibilidades de intervengao junto ao grupo familiar,
buscando favorecer melhores condigdes de vida doméstica e social. Esse
desafio é colocado para profissionais de reabilitagado que trabalham com criancas
deficientes, mas, também, para o poder publico. Fica evidente que a soma de
esforcos de politicas publicas, familias e profissionais parece ser a saida
possivel para um suporte ao familiar cuidador de criangas deficientes.
(MINATEL, 2014).
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5 METODOLOGIA

5.1 Delineamento da pesquisa

Trata-se de um estudo transversal, exploratorio, analitico e de abordagem
quantitativa. Nos estudos transversais as medidas s&o realizadas em um unico
momento no tempo, todas juntas, sem periodo de seguimento e a populagéo &
definida geograficamente (GIL, 2010).

Estudos exploratérios tém como principal finalidade desenvolver,
esclarecer e modificar conceitos e ideias, tendo em vista a formulacdo de
problemas mais precisos. Envolvem pesquisas documentais, bibliograficas,
entrevistas ndo padronizadas e estudos de caso (SOUSA, 2007).

Estudos analiticos constituem tipos de pesquisas quantitativas que
envolvem uma avaliacao mais aprofundada das informacdes coletadas em uma
determinada investigacao cientifica, observacional ou experimental, na tentativa
de explicar o contexto de um fenébmeno no ambito de um grupo ou populagéo
(FONTELLES, 2009).

5.2 Cenario do estudo

O estudo foi realizado no setor de Neurologia Infantil, do Centro de
Referéncia em Reabilitacdo (CRR) do municipio de Betim-MG. O CRR oferta
atendimentos nas areas de ortopedia e neurologia as populagdes adulta e
pediatrica, com o objetivo de acolher, avaliar e reabilitar, objetivando a
reintegracao do cidadao as atividades da vida e a participagao social.

O setor de Neurologia Infantil oferece atendimentos em nivel secundario
de atencdo as criangcas de 0 a 12 anos, residentes no municipio Betim,
portadoras de disturbios ou sequelas neuroldgicas (ex: paralisia cerebral,
sindrome de down e mielomeningocele), atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor e prematuridade,

Constituem acbes desenvolvidas naquela unidade: avaliagao:
atendimento individual ou orientagdes individuais e com equipe, indicacdes de

Orteses, aplicagbes de bandagens funcionais, acompanhamento junto a equipe
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(programa de follow-up, por meio do qual se realiza o acompanhamento
periddico das criangas que chegam para atendimento com diagndstico de atraso
no desenvolvimento neuropsicomotor e/ou prematuros com idade de 0 a 2 anos.

O setor de Neurologia infantil tem como objetivo habilitar e/ou reabilitar as
criangas, a fim de que exergam seus papéis na sociedade, com autonomia e
independéncia e que possam participar ativamente de atividades sociais,
familiares, educativas e recreativas, compativeis com a idade e o contexto
sociocultural. Além disso, o servigo visa estimular o desenvolvimento psicomotor,
treinar e desenvolver autonomia para as atividades da vida diaria e da vida
pratica, estimular e facilitar o brincar, estimular a funcao oral e de fala, trabalhar
a funcdo manual, a coordenag¢ao motora, o equilibrio e estimular a aquisi¢ao da
marcha, entre outros.

Para alcancar os objetivos listados acima, as abordagens no setor
baseiam-se em tratamento neuroevolutivo, aprendizado e controle motor,
integracado sensorial, abordagem musculoesquelética, biomecanica e técnicas
de facilitagdo, de acordo com as necessidades singulares das criangas
atendidas.

A equipe é formada por quatro fisioterapeutas, uma fonoaudidloga e seis
terapeutas ocupacionais, sendo realizados, em média, 15 atendimentos por dia,

com média de cinco atendimentos por profissional.

5.3 Participantes do estudo

Os sujeitos da pesquisa foram os familiares cuidadores de criangas
atendidos no setor de Neurologia Infantil do CRR, que participavam do processo
de reabilitacdo da crianga em fisioterapia, terapia ocupacional ou
Fonoaudiologia.

O termo familiar cuidador, como definido anteriormente, foi adotado neste
estudo para designar aquele que, no cotidiano, acompanha a crianga nos
atendimentos de reabilitacio.

A amostra constituiu-se de familiares cuidadores, estabelecida por
conveniéncia, ou seja, foram selecionados familiares cuidadores que estavam
acessiveis, por apresentar facilidade operacional e baixo custo de amostragem.

A coleta de dados foi realizada com o familiar cuidador quando o mesmo se



34

encontrava na recepg¢ao do setor de Neurologia Infantil enquanto a crianga era

atendida.

5.3.1 Critérios de inclusdo dos participantes

Foram incluidos familiares cuidadores de criangas com idade de 0 a 12
anos, atendidas semanal ou quinzenalmente, nas modalidades de reabilitacdo
oferecidas pelo CRR.

Foram avaliados familiares cuidadores que vivem no domicilio da crianga,
considerando que cuidadores que nao vivem no mesmo domicilio podem nao ter
0 mesmo nivel de sobrecarga, portanto o impacto na QV pode n&o ser decorrente

da reabilitagcdo da crianga.

5.3.2 Critérios de exclusao dos participantes

Foram excluidos familiares cuidadores, cujos filhos recebiam atendimento
mensal ou bimestral (gerenciamento de caso) e, também, aqueles cujos filhos se
encontravam em processo de reabilitagdo ha menos de um e acima de 18
meses, contabilizados a partir do inicio da reabilitacao até a data de inicio da
coleta de dados.

A determinacéo temporal foi assim definida pois com menos de um més
de reabilitagdo os familiares cuidadores podem nao perceber qualquer mudanca
em suas vidas, devido ao curto tempo de reabilitagdo. Por outro lado, acima de
18 meses talvez ocorram vieses, como da memoria dos cuidadores, ja que

podem nao se lembrar de aspectos de vida antes do inicio da reabilitacao.

5.4 Instrumentos de coleta de dados

Os participantes responderam ao questionario demografico e
socioeconémico elaborado para o estudo. O instrumento semiestruturado foi
empregado para a coleta de dados como idade, sexo, diagnostico médico e
tempo de tratamento, além dos dados do familiar cuidador: idade, sexo, estado

conjugal e condicdes de moradia e transporte, dentre outros (APENDICE 1).
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O instrumento World Health Organization Quality of Life - versao curta
(WHOQOL-Bref) foi empregado para avaliar a QV (APENDICE 2). Esse
instrumento constitui-se de 26 questdes, extraidas do WHOQOL-100, sendo
duas questdes gerais a respeito da qualidade de vida e as demais distribuidas
em quatro dominios: fisico, psicologico, relagdes sociais e meio ambiente
(PEREIRA, 2016).

O WHOQOL-GROUP (1998), segundo Pedroso (2010) subdivide os
dominios do WHOQOL-Bref em facetas: o dominio | do WHOQOL-Bref, ou seja
o Dominio Fisico abarca as seguintes facetas: dor e desconforto, energia e
fadiga, sono e repouso, mobilidade, atividades da vida cotidiana e dependéncia
de medicacgao ou de tratamentos, além de capacidade de trabalho.

O dominio II - Dominio Psicoldgico - constitui-se das seguintes facetas:
sentimentos positivos, pensar, aprender, memoaria e concentracéo, autoestima,
imagem corporal e aparéncia, sentimentos negativos e
espiritualidade/religido/crengas pessoais (PEDROSO, 2010).

Ja o dominio lll - Relagbes Sociais - € representado pelas seguintes
facetas: relagbes pessoais, suporte (apoio) social e atividade sexual
(PEDROSO, 2010).

O Dominio IV, Meio-Ambiente, apresenta as facetas a seguir: seguranca
fisica e protecdo, ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de saude e
sociais, disponibilidade e qualidade, oportunidades de adquirir novas
informacdes e habilidades, participagao ou oportunidades de recreacgao e lazer,
ambiente fisico (poluigao/ruido/transito/clima) e transporte (PEDROSO, 2010).

O instrumento WHOQOL-Bref pode ser utilizado tanto para populagdes
saudaveis quanto para aquelas acometidas por agravos e doengas cronicas.
Apresenta carater transcultural e valoriza a percepgao individual do sujeito,
podendo avaliar a QV em diversos grupos e situagdes (PEDROSO, 2010).

A versao do WHOQOL-Bref em portugués foi realizada segundo
metodologia preconizada pelo Centro WHOQOL para o Brasil e apresentou
caracteristicas psicométricas satisfatérias (KLUTHCOVSKYL, 2009; PEREIRA,
2016).

Em complementacédo, foi avaliada a mudanga percebida nas diversas

areas da vida do familiar ao longo do processo de reabilitagdo da crianga. Para
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isto foi usada a Escala de Mudanga Percebida (EMP) — versdo do usuario
(APENDICE 3).

O instrumento foi adaptado a partir do Questionnaire of Perceived Changes,
desenvolvido no Canada. A escala possui 19 itens, avaliados em 3 pontos, variando
entre 1 (pior do que antes), 2 (sem mudancga) e 3 (melhor do que antes). Essa Escala
foi validada para o contexto brasileiro e avaliou a percepcao do familiar cuidador
com relacdo as mudancgas ocorridas em sua vida, em funcdo do tratamento
recebido pela crianca (TARIFA, 2014).

Os itens da EMP estdo agrupados em trés subsescalas ou dimensdes:
Atividades e Saude Fisica, Aspectos Psicologicos e Sono e Relacionamentos e
Estabilidade Emocional. Uma questao avalia como o paciente esta se sentindo,
em geral, desde que o tratamento foi iniciado (BANDEIRA, 2011; LIMA, 2013;
TARIFA 2014).

A dimensé&o Atividades e Saude Fisica inclui oito perguntas que avaliam
as mudangas percebidas pelo sujeito em relagdo as suas atividades de lazer,
sua energia, a realizagdo das tarefas de casa, sua capacidade de cumprir
obrigacdes e tomar decisdes, seu interesse em trabalhar ou se ocupar, assim
como sua sexualidade, apetite e saude fisica (BANDEIRA, 2011; LIMA, 2013;
TARIFA 2014).

A dimensao Aspectos Psicolégicos e Sono abrange seis itens referentes
as mudangas percebidas pelos sujeitos em relagdo a confianga em si préprio,
seu humor, seus problemas pessoais, seu sentimento de interesse pela vida, sua
capacidade de suportar situacbes dificeis e a qualidade do seu sono
(BANDEIRA, 2011; LIMA, 2013; TARIFA 2014).

A dimensdo Relacionamentos e Estabilidade Emocional, inclui quatro
itens que avaliam as mudancas percebidas pelo individuo em relacédo a sua
convivéncia com 0s amigos, a estabilidade de suas emogdes, a convivéncia com
a familia e com as outras pessoas.

O 19° item da EMP é global e avalia como o familiar esta se sentindo, em

geral, desde que a crianca iniciou a reabilitagdo (BANDEIRA, 2011; LIMA, 2013;
TARIFA 2014).
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5.5 Procedimentos de coleta de dados

Os familiares cuidadores foram convidados a participarem do estudo e,
apés aceitarem, foram informados sobre os procedimentos da pesquisa e
orientados a assinar previamente o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (APENDICE 4). Os participantes responderam ao questionario
demografico e socioeconémico, além dos questionarios de QV WHOQOL-bref e
EMP.

Todos os questionarios e a EMP foram aplicados pela mestranda. A coleta
ocorreu quando o familiar aguardava em local reservado, enquanto a crianca

recebia atendimento.

5.6 Procedimentos éticos

Observou-se todas as normativas da Resolug¢ao do Conselho Nacional de
Salde CNS/MS n°466 de 2016. Os sujeitos da pesquisa foram informados sobre
suas garantias: acesso, a qualquer tempo, as informagdes sobre procedimentos,
riscos e beneficios relacionados a pesquisa, inclusive para dirimir eventuais
duvidas, liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e de deixar
de participar do estudo, sem que isto |he traga qualquer prejuizo, salvaguarda
da confidencialidade, sigilo e privacidade e auséncia de prejuizo, caso se negue
a participar do estudo ou interrompa sua participacéao.

A prefeitura do municipio de Betim-MG forneceu carta de Anuéncia
(APENDICE 5) concordando com a realizacdo da coleta de dados nas
dependéncias do CRR do municipio.

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Minas Gerais (CEP-UFMG) e aprovado pelo Parecer n°. 3.444.656.
que se encontra-se no Apéndice 6.

Os dados de pesquisa serao arquivados por um periodo de cinco anos.
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5.7 Analise dos dados

Realizou-se analise descritiva com frequéncia e propor¢cao para as
variaveis categoricas. Para as variaveis continuas calculou-se média, desvio
padrao, mediana e quartis minimo e maximo.

As trés dimensdes do EMP apresentaram distribuicdo normal quando
submetidas a analise pelo teste de Shapiro Wilk. Para avaliar a EMP com as
variaveis sociodemograficas foram usados os testes t de Student e ANOVA.

Para correlacionar o WHOQOL-Bref com as variaveis sociodemograficas
foram utilizados os testes t de Student, Mann-Whitney e Kruskal-Wallis.

As analises foram realizadas no software STATA (Stata Corporation,

CollegeStation, Texas) versao 12.0., considerando nivel de 5% de significancia.
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6 RESULTADOS

A coleta de dados ocorreu entre os dias 09 de agosto de 2019 e 30 de
setembro de 2019. Nesse periodo, foram atendidas 89 criangas no setor de
Neurologia Infantil do CRR. Cinquenta e trés criangas estavam em reabilitacao
ha menos de um més ou mais de dezoito meses, portanto seus familiares nao
foram selecionados para a amostra, seguindo o critério de inclusdo do estudo.

Dos 36 familiares restantes, dois eram avds que nao viviam no mesmo
domicilio que a crianga, um nao compareceu ao CRR no periodo de coleta e um
familiar recusou-se a participar da pesquisa. Portanto, a amostra constou de 32
(trinta e dois) participantes que atendiam aos critérios de inclusédo e excluséo.

As variaveis sociodemograficas categoéricas a respeito das criangas
atendidas no CRR, tais como género, idade e tempo de reabilitacdo sdo expostas
na Tabela 1.

Os principais diagnésticos das criangas foram: Paralisia Cerebral (PC)
(sete criangas), Sindrome de Down (SD) (sete criangas), Transtorno do Espectro
Autista (TEA) (quatro criangas), Atraso do Desenvolvimento Neuropsicomotor
(ADNPM) (quatro criangas), Paralisia Braquial Obstétrica (PBO) (duas criangas);
e Torcicolo Congénito (duas criangas).

Outros diagndsticos apresentados pelas criangas foram Cancer de
Cerebelo, Encefalopatia por Infeccao por HIV (Virus da Imunodeficiéncia
Humana), Mielomeningocele, Sindrome de Escobar, Sindrome de Moebius e
Sindrome de West, sendo que uma criangca apresentou todos esses

diagnosticos.
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Tabela 1 - Variaveis sociodemograficas categdéricas das criangas atendidas no CRR,
Betim, 2019

Variavel n %
Género da crianca Feminino 14 43.75
Masculino 18 56.25
Faixa etaria crianca 6 a 12 meses 05 15.63
13 a 24 meses 15 46.88
25 meses ou mais 12 37.50
Tempo de reabilitagao 1 a 6 meses 13 40.63
7 a 12 meses 06 18.73
13 a 18 meses 13 40.63
Diagndstico ADNPM* 04 12.50
Cancer de cerebelo 01 3.13
Encefalopatia por HIV 01 3.13
Mielomeningocele 01 3.13
Paralisia Braquial 02 6,26
Obstétrica
Paralisia cerebral 07 21.88
Torcicolo congénito 02 6,26
Sindrome de Escobar 01 3.13
Sindrome de Moebius 01 3.13
Sindrome de West 01 3.13
Sindrome de Down 07 21.88
TEA ** 04 12.50
Terapia realizada Fisioterapia 25 78.13***
Terapia ocupacional 13 40.63***
Fonoaudiologia 9 28.13***

*ADNPM:Atraso de Desenvolvimento Neuropsicomotor

**TEA: Transtorno de Espectro Autista

***Algumas criangas realizam mais de uma terapia, por isso a soma é maior que 100%.
FONTE: Elaborada pela autora - Dados da pesquisa.



41

A Tabela 2 apresenta a distribuicdo das variaveis sociodemograficas

categoricas a respeito dos familiares cuidadores entrevistados tais como idade,

parentesco com a crianga, tipo de habitacéo e atividade remunerada.

Dentre os participantes, 81,25% possuiam renda familiar de um a cinco

salarios minimos, 71,88% (N=23) viviam com companheiro (casados ou em

unido estavel) e 75% dos familiares (N=24) possuiam mais de um filho. O meio

de transporte principal dos familiares foi o 6nibus (68,75%).

Tabela 2 - Variaveis sociodemograficas categoricas dos familiares cuidadores de
criancas atendidas no CRR, Betim, 2019

(Continua)

Variavel

Faixa etaria

Parentesco com a crianga

Estado conjugal

Numero de filhos

Tipo de residéncia

Habitacdo

Habitacao

18 a 30 anos
31 a 40 anos
40 anos ou mais

Mae

AvVo

Solteiro(a)
Uni&o estavel
Casado(a)
Divorciado(a)
Viavo(a)

1

2

3

4

Familia de origem
Familia nuclear
Prépria

Financiada

Alugada
Cedida

10
13
09
30
01
01
06
08
15
02
01
08
14
07
03
02
30
20
01

05
06

%
31.25
40.63
28.13
93.75
3.13
3.13
18.75
25.00
46.88
6.25
3.13
25.00
43.75
21.88
9.38
6.25
93.75
62.50
3.13

15.63
18.75
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Tabela 2 - Variaveis sociodemograficas categoricas dos familiares cuidadores de
criancas atendidas no CRR, Betim, 2019

(Conclusao)

Renda Familiar (Salarios Minimos) Até1 SM 04 12.50
De 1a5SM 26 81.25
De 6a 10 SM 02 6.25
Meio de transporte Automovel 08 25.00
Onibus 22 68.75
Uber 02 6.25
Atividade remunerada Nao 27 84.38
Sim 05 15.63
Qual? Manicure 01 20.00
Salgadeira 01 20.00
Servente de limpeza 01 20.00
Padeiro 01 20.00
Vendedora 01 20.00
g(l;q:g?alério minimo (considerado R$ 998,00 segundo Decreto N°9.661, de 1°de janeiro de

FONTE: Elaborada pela autora-Dados da pesquisa.

As variaveis sociodemograficas continuas (idade da crianga, idade do

familiar e tempo de reabilitagéo estédo indicadas na Tabela 3.

Tabela 3 - Variaveis sociodemograficas continuas, Betim, 2019

Variavel Média DP Min Q1 Mediana Q3 Max

Idade da crianca (em meses) 40.59 3855 6 17.50 22.50 60.00 132

Tempo de reabilitagao (em 9.84 6.38 1 3.50 10.00 16.50 18
meses)

Idade familiar (em anos) 3513 9.15 18  29.00 32.00 42.00 59

DP: Desvio padrdo, Min- Minimo, Q1: Primeiro quartil,Q3: Terceiro quartil, Max= maximo.
FONTE: Elaborada pela autora-Dados da pesquisa

Foi realizada a correlagdo entre cada uma das dimensdes da EMP
investigada com o familiar cuidador e o tempo de reabilitagdo da crianga. Pode-
se observar que na dimensao Relacionamento e Estabilidade Emocional houve

diferenca com significancia estatistica entre 7 e 12 meses e 13 e 18 meses de
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reabilitacdo (p=0,040), sendo maior no periodo de 13 a 18 meses. Isso significa
que, em familiares cuidadores de criangas que se encontram entre 13 e 18
meses em processo de reabilitagdo, a dimensao Relacionamento e Estabilidade
Emocional melhorou com o tratamento da crianca, quando comparado a outros
periodos de reabilitagao.

Na dimensao Aspectos Psicoldgicos e Sono da EMP, nao se observou
diferenca significativa a 5%. Porém, percebeu-se indicios de apresentar
diferencas semelhantes a observada na dimensdo Relacionamento e
Estabilidade Emocional. Isso significa que, em familiares cuidadores de criangas
que se encontram entre 13 e 18 meses em processo de reabilitagdo, a dimensé&o
Aspectos Psicolégicos e Sono também melhorou com o tratamento da crianga,
quando comparado a outros periodos da reabilitacio.

A dimensao Atividade Fisica e Saude da EMP, quando correlacionada
com o tempo de reabilitagdo da crianga, ndo demonstrou diferenga significativa
a 5%. Os dados que correlacionam as dimensdes da EMP investigada e o tempo

de reabilitagdo da crianca estao evidenciados na Tabela 4.

Tabela 4 - Correlacao entre Dimensdes da EMP do familiar e tempo de
reabilitacéo da crianga. Betim, 2019

Variavel Média DP Medi Q1 Q3 P
ana

Dimensdo Relacionamento e Estabilidade Emociona"

Tempo reabilitagcao 1 a6 meses 227 036 225 2.00 2.50 0.040*
7 a 12 meses 213 0.26 213 2.00 2.25
13 a 18 meses 256 040 275 225 275

Dimenséao Aspectos Psicolédgicos e Sono

Tempo reabilitacéo 1 a 6 meses 218 042 233 2.00 233 0.074
7 a 12 meses 236 043 233 200 267
13 a 18 meses 255 036 267 250 267

Dimenséo Atividade Fisica e Saude

Tempo reabilitagédo 1 a 6 meses 206 041 213 1.88 2.25 0.421
7 a 12 meses 200 0.25 200 1.88 2.13
13 a 18 meses 220 031 225 2.00 238

Teste ANOVA significativo a 5%; EMP: Escala de Mudancga Percebida, DP: Desvio padrdo,Q1:
Primeiro quartil, Q3:Terceiro quartil, p= p valor.
FONTE: Elaborada pela autora-Dados da pesquisa.
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As demais varidveis sociodemograficas, quando correlacionadas a

dimensado Relacionamento e Estabilidade Emocional,

diferencgas significativas, como demonstrado na Tabela 5.

nao apresentaram

Tabela 5 - Correlagado EMP Dimensido Relacionamento e Estabilidade Emocional e variaveis
sociodemograficas. Betim, 2019

(Continua)
Variavel Média DP Mediana Q1 Q3 P
Género da crianga Feminino 239 040 250 2.00 2.75 0.677
Masculino 233 039 225 2.00 250
Faixa etaria crianca 6 a 12 meses 215 029 225 2.00 2.25 0.386
13a24 meses 243 041 250 2.00 2.75
25 meses ou 235 041 238 2.00 2.75
mais
Faixa etéaria familiar 18 a 30 anos 218 035 2.00 200 225 0.194
31 a 40 anos 242 0.36 2.50 225 275
40 anos ou mais 2.47 0.44 2.50 225 275
Parentesco Méae 238 040 2.38 200 2.75 0.390
Outro 213 0.18 2.13 2.00 2.25
Estado civil Sem 225 041 2.00 2.00 250 0.331
companheiro
Com 240 0.38 2.50 2.00 2.75
companheiro
Numero de filhos 1 234 038 2.38 213 2.50 0.516
2 229 040 225 2.00 2.75
3+ 2.48 0.40 2.50 2.00 2.75
Tipo de residéncia Fa}milia de 250 0.71 250 2.00 3.00 0.608
origem
Familia nuclear 235 038 225 200 2.75
Habitacao Prépria 245 0.39 2.50 213 2.75 0.091
Outras 2.21 0.35 2.13 2.00 2.50
Renda Familiar (Salarios Até1 SM 213 0.25 2.00 2.00 2.25 0.453
Minimos)
De 1a5SM 239 041 238 2.00 2.75
De 6a 10 SM 238 0.18 2.38 225 250
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Tabela 5 - Correlagdo EMP Dimensido Relacionamento e Estabilidade Emocional e variaveis
sociodemograficas. Betim, 2019

(Concluséo)

Meio de transporte Carro/Uber 220 035 213 2.00 225 0122
Onibus 243 039 250 200 2.75

Atividade remunerada Néo 238 037 225 200 2.75 0.505
Sim 225 053 225 1.75 2.50

EMP: Escala de Mudanca Percebida, DP:Desvio padrao, Q1: Primeiro quartil,Q3: Terceiro quartil,
p= p valor, SM= Salario minimo (considerado R$ 998,00 segundo Decreto n.9.661, de 1°de
janeiro de 2019)

FONTE: Elaborada pela autora- Dados da pesquisa.

A correlagao da dimensao Aspectos Psicolégicos e Sono com as demais
variaveis sociodemograficas também ndo demonstrou diferengas significantes,

como demonstrado na Tabela 6.

Tabela 6 - Correlagdo EMP Dimensao Aspectos Psicolégicos e Sono e variaveis
sociodemograficas. Betim, 2019

(Continua)

Variavel Média DP Mediana Q1 Q3 P
Género da Feminino 2.51 0.34 2.58 2.33 2.67 0.080
crianca

Masculino 2.25 0.45 2.33 1.83 2.67
Faixa etaria 6al12meses 217 0.24 2.33 2.00 2.33 0.528
crianga

13 a 24 meses 2.41 0.43 2.50 217 2.67

25 meses ou 2.39 0.47 2.42 2.08 2.75

mais
Faixa etaria 18a30anos 2.25 0.25 2.33 2.00 2.33 0.595
familiar

31a40anos 242 0.41 2.50 2.33 2.67

40 anos ou 2.41 0.58 2.67 2.00 2.83

mais
Parentesco Mae 2.36 0.41 2.33 217 2.67 0.645

Outro 2.50 0.71 2.50 2.00 3.00
Estado conjugal Sem 2.15 0.42 217 1.83 2.33 0.067

companheiro
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Tabela 6 - Correlagdo EMP Dimensao Aspectos Psicoldgicos e Sono e variaveis

sociodemogréficas. Betim, 2019

Com 2.45
companheiro
Ndamero de filhos 1 242
2 2.39
3+ 2.28
Tipo de residéncia Familia de 2.33
origem
Familia 2.37
nuclear
Habitacao Propria 2.45
Outras 2.22
Renda Familiar Até1 SM 1.96

(Salarios Minimos)
De1a5SM 245
De6a10SM 2.08
Meio de transporte Carro/Uber 2.45

Onibus 2.33
Atividade Nao 2.34
remunerada

Sim 2.50

0.40

0.31
0.47
0.45
0.47

0.43

0.44
0.36
0.32

0.35
1.06
0.36
0.45
0.42

0.44

2.50

2.33
2.33
2.42
2.33

2.33

2.58
2.25
2.08

242
2.08
242
2.33
2.33

2.67

2.33

2.25
2.00
2.00
2.00

217

2.33
2.00
1.75

2.33
1.33
2.33
2.00
2.00

2.33

2.67

2.58
2.83
2.67
2.67

2.67

2.67
2.42
217

2.67
2.83
2.67
2.67
2.67

2.67

(conclusao)

0.768

0.916

0.140

0.053

0.447

0.442

EMP= Escala de Mudanga Percebida; DP= Desvio padrao; Q1= Primeiro quartil; Q3= Terceiro
quartil; p= p valor; SM= Salario minimo (considerado R$ 998,00 segundo Decreto N° 9.661,

de 1° dejaneirode 2019)
FONTE: Dados da pesquisa.

A Tabela 7 apresenta a correlacao entre as variaveis sociodemograficas

e a dimensao Atividade Fisica e Saude da EMP. Também se observou que nao

houve diferenga significativa a 5% quando se compara esta dimensao com as

variaveis sociodemograficas.
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Tabela 7 - Correlagdo EMP Dimensao Atividade Fisica e Saude e variaveis
sociodemogréficas. Betim, 2019

Variavel Média DP Mediana Q1 Q3 P

Género da crianca Feminino 213 0.34 2.06 1.88 2.50 0.690
Masculino 208 0.36 2.13 1.88 2.25

Faixa etaria crianca 6 a 12 meses 1.98 0.29 1.88 1.88 2.13 0.637

13a24 meses 215 0.34 213 1.88 2.38

25 meses ou 210 0.39 2.13 1.94 2.31
mais

Faixa etaria familiar 18 a 30 anos 214 0.24 213 1.88 2.25 0.823
31 a 40 anos 2.06 0.30 2.00 1.88 2.25
40 anos ou mais 2.14 0.51 2.13 2.00 2.38

Parentesco Mae 213 0.35 2.13 1.88 2.38 0.224
Outro 1.81 0.27 1.81 1.63 2.00
Estado marital Sem companheiro 2.01 0.38 2.00 1.63 2.25 0.360

Com companheiro 2.14 0.34 2.13 1.88 2.38

Numero de filhos 1 220 0.23 219 2.06 2.31 0.558
2 204 0.39 1.94 1.75 2.13
3+ 213 0.37 2.19 2.00 2.38
Tipo de residéncia Fgmilia de 225 053 225 1.88 2.63 0.553
origem
Familia nuclear 2.10 0.34 2.13 1.88 2.25
Habitacado Propria 2.07 0.37 2.06 1.88 2.31 0.450
Outras 217 0.31 213 1.94 2.38
Renda Familiar (Salarios  Até1 SM 1.97 0.28 2.00 1.75 2.19 0.304
Minimos)

De 1a5SM 215 0.32 213 1.88 2.38
De 6a 10 SM 1.81 0.80 1.81 1.25 2.38

Meio de transporte Carro/Uber 208 0.24 213 1.88 2.25 0.744
Onibus 212 0.39 2.13 1.88 2.38

Atividade remunerada N&o 211 036 2.13 1.88 2.38 0.970
Sim 210 0.32 2.13 2.00 2.25

EMP: Escala de Mudanga Percebida, DP: Desvio padrdao, Q1: Primeiro quartil,Q3: Terceiro
quartil, p: p valor SM= Salario minimo (considerado R$ 998,00 segundo Decreto n. 9.661, de 1°de
janeiro de 2019)

FONTE: Elaborada pela autora-Dados da pesquisa.
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As médias dos escores da avaliagdo da QV dos familiares cuidadores por
meio do WHOQOL-Bref estdo demonstradas na Tabela 8.

Pode-se observar que o menor escore, ou seja, pior percepgao de QV,
localiza-se no dominio Meio Ambiente, que avalia os itens seguranga fisica e
protecao, ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de saude e sociais
(disponibilidade e qualidade), oportunidades de adquirir novas informagdes e
habilidades, participacado e oportunidades de recreacao/lazer, ambiente fisico:
(poluigdo/ruido/transito/clima) e transporte. Portanto, os resultados
demonstraram que estes sdo os pontos criticos que refletem negativamente na

QV dos familiares cuidadores da amostra investigada.

Tabela 8 - Analise descritiva dos dominios WHOQOL-Bref. Betim, 2019

Dominio Média DP Min Q1 Mediana Q3 Max

Fisico 14.52 279 914 1200 15.14 16.29 20.00
Psicoldgico 14.23 236 6.67 13.33 14.33 16.00 18.00
Relagdes Sociais 14.50 3.33 6.67 12.00 15.33 17.33  20.00
Meio Ambiente 11.84 2.86 6.50 9.75 12.00 13.75 18.50
Auto Avaliagao 15.13 292 8.00 14.00 16.00 16.00 20.00
Total 13.67 222 892 1231 13.77 15.38 18.77

DP: Desvio padréao, Min: Minimo, Q: Primeiro quartil, Q3: Terceiro quartil, Max; maximo.
FONTE: Dados da pesquisa.

Foi realizada a correlagao entre o instrumento WHOQOL-Bref (avaliagao
total, auto avaliagdo e cada dominio do instrumento) e as variaveis tempo de
reabilitacdo da crianga, estado civil do familiar, numero de filhos e renda familiar.
Nesse estudo houve correlagcéo estatisticamente significante entre a Avaliagao
Total do WHOQOL-Bref e o estado civil do familiar cuidador, onde se observou
melhores escores (p=0,009), ou seja, melhor percepcao de QV nos familiares

que vivem com companheiro, conforme observamos na Tabela 9.
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Tabela 9. Correlacggo WHOQOL-Bref Avaliagdo total e variaveis
sociodemograficas. Betim, 2019

Variavel média DP Mediana Q1 Q3 p
Tempo de 1 a 6 meses 13,83 2,75 14,77 12,15 1585 0,793
reabilitagao

7 a 12 meses 13,10 1,48 13,38 12,46 14,15
13a18 meses 13,78 2,01 13,23 12,46 15,08

Estado civil sem 12,09 2,13 12,46 10,62 12,92 0,009*
companheiro
com 14,29 1,97 14,15 12,46 15,69
companheiro

Numero de filhos 1 15,00 1,43 15,31 14,38 15,77 0,148
2 13,19 2,75 12,77 11,23 14,15
3+ 13,29 1,55 13,08 12,15 14,62

Renda familiar Até1 SM 11,54 1,71 11,54 10,23 12,85 0,105

(Salarios minimos)
De 1a5SM 14,04 2,20 14,15 12,46 15,69

De6a10SM 13,23 1,09 13,23 12,46 14,00

Teste T de Student significativo a 5%.

DP: Desvio padréo,Q1: Primeiro quartil, Q3: Terceiro quartil, p: p valor, SM= Salario minimo
(considerado R$ 998,00 segundo Decreto n. 9.661, de 1°de janeiro de 2019)

FONTE: Elaborada pela autora-Dados da pesquisa.

A Tabela 10 demonstra a correlacido entre o dominio Relagdes Sociais e
as variaveis tempo de reabilitagao da crianga, estado civil do familiar, nUmero de
filhos e renda familiar. Assim como na avaliagao total, foi observada significancia
estatistica quando se comparou o dominio Relagdes Sociais do WHOQOL-Bref
com o estado civil dos familiares, ou seja, familiares cuidadores que vivem com
companheiro tiveram maiores escores (p=0,001), portanto melhor percepc¢éao de

QV nesse dominio que familiares que vivem sem companheiro.
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Tabela 10 - Correlagdo WHOQOL-Bref Dominio Relagbes Sociais e variaveis
sociodemograficas. Betim, 2019

Variavel média DP Mediana Q1 Q3 p
Tempo de 1 a 6 meses 14,56 3,94 16,00 13,33 17,33 0,736
reabilitagao

7 a 12 meses 13,56 2,30 13,33 12,00 16,00
13a18 meses 14,87 3,21 16,00 13,33 17,33

Estado civil sem 11,57 3,33 12,00 9,33 13,33 0,001*
companheiro
com 15,65 2,58 16,00 14,67 17,33
companheiro

Numero de filhos 1 14,83 3,52 16,00 14,67 16,67 0,586
2 13,81 3,57 13,33 10,67 16,00
3+ 15,20 2,96 16,67 14,67 17,33

Renda familiar Até1 SM 12,00 4,49 12,00 8,67 1533 0,264

(Salarios

minimos)

De 1a5SM 14,92 3,04 16,00 13,33 17,33
De6a10SM 14,00 4,71 14,00 10,67 17,33

Teste T de Student significativo a 5%.

DP: Desvio padréo,Q1: Primeiro quartil,Q3: Terceiro quartil, p: p valor, SM= Salario minimo
(considerado R$ 998,00 segundo Decreto n.9.661, de 1°de janeiro de 2019)

FONTE: Elaborada pela autora-Dados da pesquisa.

Também foi observada diferenga estatisticamente significante entre a
variavel estado civil e o dominio Psicolégico do WHOQOL-Bref. Similar ao
dominio Relagdes Sociais, nesse dominio também observou-se que familiares
cuidadores que vivem com companheiro tém melhor percepcdao de QV que
aqueles que vivem sem companheiro (p=0,035).

Ainda no dominio Psicolégico, pode-se verificar que houve maiores
escores (p=0,021), ou seja, melhor percepg¢ao de QV, em familiares cuidadores
que téem apenas um filho, quando comparado a familiares com 2 ou mais filhos.
A correlagao entre as variaveis sociodemograficas e o Dominio Psicologico estao

demonstrados na Tabela 11.



51

Tabela 11 - Correlaggo WHOQOL-Bref Dominio "Psicologico" e variaveis
sociodemograficas. Betim, 2019

Variavel média DP Mediana Q1 Q3 p
Tempo de 1 a 6 meses 14,62 3,12 15,33 13,33 16,67 0,155
reabilitagao

7a12meses 13,22 0,66 13,33 13,33 13,33
13a18 meses 14,31 1,96 14,67 13,33 15,33

Estado civil sem 12,67 2,79 13,33 11,33 15,33 0,035*
companheiro
com 14,84 1,91 14,67 13,33 16,67
companheiro

Numero de filhos 1 15,92 1,21 16,00 15,67 16,67 0,021**
2 13,29 2,72 13,33 12,00 14,67
3+ 14,20 1,86 14,00 13,33 15,33

Renda familiar Até1 SM 11,33 3,57 11,67 9,00 13,67 0,074

(Salarios

minimos)

De1a5SM 14,74 1,93 14,67 13,33 16,00

De6a10SM 13,33 0,00 13,33 13,33 13,33

Teste de Mann-Whitney significativo a 5%.

Teste de Kruskal-wallis significativo a 5%.

DP:Desvio padrao, Q1: Primeiro quartil, Q3: Terceiro quartil, p: p valor, SM= Salario minimo
(considerado R$ 998,00 segundo Decreto n.9.661, de 1°de janeiro de 2019)

FONTE: Dados da pesquisa.

O Dominio Fisico do WHOQOL-Bref ndo apresentou correlagdo com
significancia estatistica a 5% em nenhuma das variaveis pesquisadas, conforme

observamos na Tabela 12.
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Tabela 12 - Correlacgo WHOQOL-Bref Dominio Fisico e variaveis
sociodemograficas. Betim, 2019

Variavel média DP Mediana Q1 Q3 p
Tempo de 1 a 6 meses 14,81 2,91 15,43 13,14 16,00 0,889
reabilitagao

7 a 12 meses 14,38 2,74 15,14 11,43 16,00
13a18 meses 14,29 2,89 13,71 12,00 16,57

Estado conjugal sem 13,33 3,12 12,57 10,86 16,00 0,135
companheiro
com 14,98 2,57 15,43 13,14 16,57
companheiro
Numero de filhos 1 16,14 1,88 16,00 15,14 16,57 0,157
2 14,12 3,12 15,14 11,43 16,00
3+ 13,77 2,60 13,14 11,43 16,00
Renda familiar Até1 SM 13,86 2,74 14,57 11,71 16,00 0,886

(Salarios minimos)
De 1a5SM 14,62 2,91 15,14 12,00 16,57

De6a10SM 14,57 2,02 14,57 13,14 16,00

DP: Desvio padrdo,Q1:Primeiro quartil,Q3:Terceiro quartil,p: p valor SM:Salario minimo
(considerado R$ 998,00 segundo Decreto n.9.661, de 1°de janeiro de 2019)
FONTE: Dados da pesquisa.

Semelhante ao Dominio Fisico, o Dominio Meio Ambiente Do WHOQOL-
Bref também nao apresentou correlagdo com significancia estatistica a 5% em
nenhuma das variaveis pesquisadas. A correlagdo entre o Dominio Meio

Ambiente e as variaveis sociodemograficas esta indicada na Tabela 13.



53

Tabela 13 - Correlacdo WHOQOL-Bref Dominio Meio Ambiente e variaveis
sociodemograficas. Betim, 2019

Variavel média DP Mediana Q1 Q3 p
Tempo de 1 a 6 meses 11,85 3,25 13,00 9,50 14,00 0,747
reabilitagao

7 a 12 meses 11,08 2,11 11,75 9,00 13,00
13a18 meses 12,19 2,88 11,50 10,00 13,50

Estado conjugal sem 10,33 2,85 10,00 8,00 12,50 0,061
companheiro
com 12,43 2,70 12,50 10,00 14,00
companheiro
Nuamero de filhos 1 13,06 2,56 13,50 12,50 14,50 0,370
2 11,61 3,55 10,75 9,00 13,50
3+ 11,20 1,74 11,50 10,00 12,50
Renda familiar Até1 SM 9,25 1,85 9,00 7,75 10,75 0,143

(Salarios minimos)
De 1a5SM 12,27 2,85 12,50 10,00 14,00

De6a10SM 11,50 2,83 11,560 9,50 13,50

DP:Desvio padrdo,Q1:Primeiro quartil,Q3:Terceiro quartil,p:p valor, SM:Salario minimo
(considerado R$ 998,00 segundo Decreto n.9.661, de 1°de janeiro de 2019)
FONTE: Elaborada pela autora-Dados da pesquisa.

Da mesma forma, como demonstrado na Tabela 14, na Auto-avaliacdo do
WHOQOL-Bref também nao foi observada correlagcdo com significancia

estatistica a 5% em nenhuma das variaveis pesquisadas.
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Tabela 14 - Correlagdo WHOQOL-Bref Dominio Auto avaliagéo e variaveis
sociodemograficas. Betim, 2019.

Variavel média DP Mediana Q1 Q3 p
Tempo de 1 a 6 meses 14,92 3,43 16,00 12,00 16,00 0,880
reabilitagao

7 a12 meses 15,67 1,97 16,00 16,00 16,00
13a18 meses 15,08 2,90 16,00 14,00 16,00

Estado conjugal sem 13,78 2,73 14,00 12,00 16,00 0,103
companheiro
com 15,65 2,87 16,00 14,00 18,00
companheiro
Nuamero de filhos 1 16,25 1,67 16,00 16,00 16,00 0,413
2 15,00 2,91 16,00 14,00 18,00
3+ 14,40 3,63 14,00 12,00 16,00
Renda familiar Até1 SM 12,50 3,42 13,00 10,00 15,00 0,116

(Salarios minimos)
De 1a5SM 15,62 2,71 16,00 14,00 18,00

De6a10SM 14,00 2,83 14,00 12,00 16,00

DP: Desvio padrao,Q1:Primeiro quartil,Q3:Terceiro quartil,p:p valor SM:Salario minimo
(considerado R$ 998,00 segundo Decreto n.9.661, de 1° de janeiro de 2019)
FONTE: Elaborada pela autora-Dados da pesquisa.

Neste estudo, ndo houve relacao estatisticamente significante entre QV,
avaliada pelo WHOQOL-Bref, o tempo de reabilitagcao e a renda familiar. Porém,
observou-se maiores médias de escores de QV nos sujeitos com renda familiar
média (de um a cinco salarios minimos), em todos os dominios do instrumento,

bem como na autoavaliacdo e na avaliagao total.
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7 DISCUSSAO

O presente estudo propds-se avaliar 32 familiares cuidadores, sendo 30
maes, um pai € uma avo. Os dados evidenciaram a funcdo da mulher como
principal responsavel pela assisténcia e pelos cuidados para com a saude dos
filhos. Dados semelhantes foram encontrados por Bittencourt (2009), que avaliou
familiares cuidadores de criangas surdas atendidas em um centro de reabilitagao
e observou que 93,3% dos entrevistados eram do sexo feminino.

Santos (2012) observou 0 mesmo em seu estudo, quando avaliou a
sobrecarga de 21 familiares cuidadores de criangas com diagndstico de PC, cuja
amostra constou de 20 mées e uma avo.

Ronca (2019) também observou a prevaléncia de mées nos cuidados com
criancas com SD e sua amostra foi composta por 24 maes e apenas um pai. O
mesmo foi observado por Almeida (2013), que avaliou a QV de 45 familiares
cuidadores de criangas com PC, sendo 42 maes, um pai, uma avo e uma tia.

Historicamente a figura feminina, na maioria das vezes, € aquela que
assume o compromisso com criangas e idosos deficientes. No que tange a
aspectos culturais de género, a mulher acumula fungdes, vivenciando
sobrecarga nos cuidados da casa e da familia. Assim, as maes que cuidam dos
filhos que possuem algum tipo de deficiéncia, podem sentir um impacto negativo
importante em suas vidas, refletindo uma QV inferior, quando comparada aos
demais cuidadores.

Observou-se, na amostra, que a maioria dos familiares deste estudo
(84,38%), nédo exerciam atividade remunerada. Segundo Silva (2010), ao
receberem o papel de cuidar de uma crianga com algum tipo de deficiéncia, as
maes acabam abdicando de outros papéis que desempenhavam, deixando de
trabalhar fora de casa ou de estudar para se dedicarem, apenas, a maternidade.
Segundo estudo de Silva (2010), esse é um fator importante para o prejuizo na
QVv.

A necessidade de abdicar de um servigo formal pela chegada de uma
crianga com condi¢do cronica de saude também foi evidenciada em estudo com
maes cuidadoras de crianca com PC, identificando-se que essas mulheres

dificilmente conseguem deixar os filhos sob a responsabilidade de outras
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pessoas, provocando uma ruptura de sua propria vida pessoal e uma
obrigatoriedade no cuidar (DEZOTI, 2015).

Ao se relacionar o instrumento WHOQOL-Bref com o estado civil do
familiar cuidador observou-se que, nos escores totais do instrumento e nos seus
dominios Relagdes Sociais e Psicoldgico, o grupo de familiares cuidadores que
viviam com companheiro apresentavam melhor percepcédo de QV que familiares
que viviam sem companheiro.

De forma similar, Schertz (2016), ao avaliar 70 familiares cuidadores de
criangas com disfungdes neuroldgicas graves, constatou que familias com
apenas um dos pais tiveram baixos escores, ou seja, pior percepgao de QV.

Zerberto (2012) argumenta a importéancia do apoio fornecido pelo
companheiro conjugal, e demonstra que familiares cuidadores de criangas
deficientes que nao viviam com companheiro ou ndo recebiam apoio satisfatério
do parceiro, tinham queixa constante de sobrecarga acarretada pelo cuidado.

Freitas (2016), ao analisar o discurso de 16 mé&es de criangas com
alteracdes neuroldgicas, concluiu que o afastamento do relacionamento conjugal
pode contribuir para o término do mesmo, pressupondo-se que a priorizagao € a
alta demanda de cuidados com o filho comprometem a relagao. Parece que altos
niveis de sobrecarga prejudicam o relacionamento com o parceiro, recaindo nos
niveis de sobrecarga, retroalimentando o processo.

Na amostra deste estudo, 71,88% dos entrevistados viviam com
companheiro, contribuindo para uma melhor QV total, bem como nos dominios
Relagdes Sociais e Psicolégico.

Quando se compara o numero de filhos e a QV, verificou-se no presente
estudo que familiares que possuiam mais de um filho tinham menores escores,
ou seja, pior percepgao de QV, quando comparados a familiares com apenas um
filho, no que tange o dominio Psicolégico do WHOQOL-Bref.

Nesse sentido, Rocha Jr (2010) avaliou 36 maes de criangas com SD e
comparou sua QV e sintomas depressivos com 36 méaes de criangas com
desenvolvimento tipico. Corroborando o presente estudo, os resultados
demonstraram que mé&es com outros filhos além da crianga com SD
apresentavam piores escores de QV no dominio saude mental, comparado com

maes com apenas um filho.
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Contrapondo estes resultados, Ronca (2019) comparou familias com
filhos com SD sem irmaos e familias cujas criangas com SD tinham irmaos com
desenvolvimento tipico. O autor concluiu que a presengca de irmaos nao
influenciou a QV dos pais, apesar da presenca de maior numero de filhos mudar
a estrutura e a dindmica familiar.

Observou-se, no presente estudo, que 75% dos familiares possuiam dois
ou mais filhos. Infere-se que tal fator pode ser determinante para a sobrecarga
fisica e psicolégica dos familiares, ja que precisam se dedicar ao filho doente,
sem negligenciar o filho com desenvolvimento tipico.

Verificou-se, neste estudo, que o0 menor escore obtido na avaliagdo da QV
utilizando-se o WHOQOL-Bref, ou seja, pior percepgao de QV, ocorreu no
dominio Meio Ambiente, que abrange os seguintes itens: segurancga fisica e
protecdo, ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de saude e sociais,
disponibilidade e qualidade, oportunidades de adquirir novas informagdes e
habilidades, participagcado e oportunidades de recreagao/lazer, ambiente fisico:
(poluigao/ruido/transito/clima) e transporte.

Os resultados de muitos estudos corroboram o resultado indicado neste
trabalho (BITTENCOURT, 2009; BARBOSA, 2009; CARVALHO, 2010;
OLIVEIRA, 2011; MIURA, 2012; ALMEIDA, 2013).

Bittencourt (2009), ao avaliar familiares de criancas surdas atendidas em
um centro de reabilitacdo, também observou piores escores no dominio Meio
Ambiente, além do dominio Psicoldgico.

Outros autores (CARVALHO, 2010; MIURA, 2012; ALMEIDA, 2013)
avaliaram familiares cuidadores de criangas com diagnostico de PC e obtiveram
dados similares aos do presente estudo, ou seja, com piores escores no dominio
Meio Ambiente.

Estudo com 31 familiares cuidadores de criangas com diagnéstico de SD
identificou resultados que vao ao encontro do presente trabalho, mostrando o
dominio Meio Ambiente do instrumento WHOQOL-Bref como sendo o pior
avaliado pelos sujeitos do estudo (OLIVEIRA, 2011).

Avaliagdo da QV de 150 familiares cuidadores de criangas com TEA
também obteve resultados analogos aos deste estudo (BARBOSA, 2009). Por
outro lado, Buorke (2008) e Buzatto (2008) observaram piores escores nos

dominios Fisico e Psicoldgico, respectivamente.
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O dominio Meio Ambiente reflete-se em importantes aspectos da vida do
sujeito, destacando-se a disponibilidade de recursos financeiros. Muitos autores
observam essa correlagdo positiva entre percepcdo de QV e 0s recursos
financeiros (OLIVEIRA, 2011; MUIRA, 2012; MOHAMED, 2016).

Oliveira (2011), ao avaliar familiares cuidadores de criangas com SD,
concluiu que baixo nivel socioeconémico teve correlagdo com baixa QV. De
forma analoga, Mohamed (2016) percebeu escores baixos na avaliagdo de QV
de cuidadores de criangas com diagnéstico de PC e o item &nus financeiro foi o
que apresentou pior pontuagao.

Em estudo acerca da QV de mées de criangas com PC, foi observado que
quanto maior a renda familiar melhor a QV (MIURA, 2012).

Contrariamente, no presente estudo, ndo houve relagao estatisticamente
significante entre QV avaliada pelo WHOQOL-Bref e a renda familiar e também
nao houve correlagao entre renda familiar e a mudanga percebida na vida do
familiar. Isso também foi verificado no estudo de Ferreira (2015), onde ndo houve
associacao entre o nivel socioeconémico e a QV do familiar.

Mesmo n&o havendo significancia estatistica, quando se observam as
correlacdes de cada uma das dimensdes da EMP com a renda familiar, verifica-
se que 0s maiores escores, ou seja, melhor avaliagdo, ocorreram na faixa de
renda de um a cinco salarios minimos. Um argumento plausivel para justificar
esse resultado é o fato de que a amostra ndo apresentava nivel socioeconémico
baixissimo, ja que a maioria dos entrevistados (81,25%) apresentou uma renda
média de um a cinco salarios minimos e 62,50% possuia habitagao prépria.

Em complementacao, esses familiares eram moradores de um municipio
com perfil econdmico predominantemente industrial, principalmente a industria
de automoveis sendo que, pelo menos um era empregado pela industria ou no
setor de transporte de cargas, com razoavel remuneracgao.

Quando se comparou as dimensbes da EMP aos dados
sociodemograficos, observou-se relagdo significativa entre o tempo de
reabilitacdo da crianga e a dimensao Relacionamento e Estabilidade Emocional
da Escala. Isso significa que familiares de criangas que tinham entre 13 a 18
meses de reabilitacdo perceberam sua melhora na convivéncia com os amigos,
na estabilidade de suas emocdes e na convivéncia com a familia e com as outras

pessoas, ja que essas sao as facetas que compdem a dimensao.
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Na dimensao Aspectos Psicologicos e Sono da EMP néo foi possivel
observar diferenga significativa, porém ha indicios de apresentar diferencas
semelhantes a observada na dimensdo "Relacionamento e Estabilidade
Emocional”, ou seja, melhora da percepgdo de QV apdés 12 meses de
reabilitagao.

Essa dimensao abrange seis itens referentes as mudancgas percebidas
pelos sujeitos em relagdo a confianga em si proprio, seu humor, seus problemas
pessoais, seu sentimento de interesse pela vida, sua capacidade de suportar
situagdes dificeis e a qualidade do sono.

O periodo de um ano foi o tempo determinante para que o familiar
cuidador percebesse melhoria em importantes aspectos de sua vida, como
estabilidade emocional, convivéncia interpessoal, confianca em si proprio e
capacidade de suportar situacdes dificeis.

Ha dois pontos importantes que podem ser discutidos em relagdo aos
resultados acima elencados: primeiro, criangas com quadros leves e moderados
de deficiéncia podem apresentar melhora funcional e maior independéncia apds
um ano de reabilitacdo, o que seria relevante para a melhora de percepc¢ao de
QV de seus familiares.

Estudo que analisou a QV de maes de criangas com PC, correlacionando-
a com a fungdo motora grossa de seus filhos, apos 10 meses de reabilitagéo,
corrobora essa hipétese: a pesquisa verificou que apds 10 meses de reabilitacao
houve melhora funcional nas criangas, relacionada a melhora da QV das méaes,
no dominio Dor (PRUDENTE, 2010a).

A pesquisa desenvolvida por Mutoh (2019) também ratifica nossa
hipétese. O estudo avaliou a fungdo motora e a marcha de 24 criangas com PC
e como isso poderia afetar a QV de seus familiares, ap6s um ano de reabilitagéo.
Verificou-se que as criangas obtiveram melhora significativa da fungao motora e
da marcha e que seus familiares obtiveram melhora nos aspectos psicologicos
da QV, nesse periodo de tempo.

Schertz (2016), Araujo (2016), Mohamed (2016) e Souza (2018), reforcam
a ideia de que a melhora da fungdo motora, cognitiva ou de linguagem e aumento
da independéncia da criancga influenciam positivamente na QV de seus familiares

cuidadores. Assim sendo, com mais de 12 meses de tratamento, acredita-se que
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a crianga possa ter adquirido melhores niveis de independéncia e de funcao
motora, podendo refletir diretamente na QV dos cuidadores.

Porém, um segundo ponto importante a se pensar € que, atendo-se a
realidade de alguns quadros mais graves de doenga neuroldgica na infancia, o
ganho funcional ou a aquisicdo motora, cognitiva ou de linguagem possa néo
acontecer de forma satisfatéria no periodo de um ano.

Ainda assim, e considerando que as facetas das dimensdes da EMP,
relaciona-se a convivéncia interpessoal, confianga em si proprio e capacidade
de suportar situagdes dificeis, pode-se inferir que, mesmo nesses casos, 0
periodo de um ano de reabilitacdo de criangas foi fundamental para que o
familiar, apds ter passado por um processo de desestruturacao inicial, adeque
rotinas, entenda e aceite as limitagcdes de seu filho. Isso pode ser fator importante
para que o familiar se torne mais resiliente no cuidado e nas expectativas de
melhora funcional, que nem sempre sera evidenciada no primeiro ano de
tratamento.

Um ano parece ser um periodo significativo para que os familiares
cuidadores avaliados tenham maior convivéncia com outras familias que passam
pelas mesmas condigdes. Nesse contexto, o familiar pode desenvolver seu
relacionamento interpessoal, inclusive com outros cuidadores que frequentam o
servico de reabilitacdo com caracteristicas parecidas ou mesmo com o0s
terapeutas que la atendem. Os familiares trocam experiéncias, conversam sobre
suas angustias, medos, experiéncias e suas superagdes, bem como a de seus
filhos, o que pode ser um dos motivos de melhora dessas dimensées do EMP.

Partindo dessa suposigéo, Lazzarotto (2013) investigou qualitativamente
vivéncias de 10 maes de criancas com PC e a presenca de sintomas
depressivos, de ansiedade e de estresse. O estudo sugeriu que inicialmente as
vivéncias dessas maes eram mais dificeis, havendo uma mudanca importante
em sua vida, com a descoberta do diagnostico do filho, passando por um longo
periodo de adaptacéao, de luto e de enfrentamento do desconhecido

No entanto, pode-se constatar que apesar de tantas dificuldades
enfrentadas, a maior parte das maes referia vivenciar sentimentos positivos com
relacéo a experiéncia da maternidade de um filho com PC. A aceitagdo e melhora
como pessoa, foram os sentimentos mais frequentemente relatados. Isto leva a

acreditar que, apesar de existir um processo de desestruturagao inicial, ocorre
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uma posterior aceitacdo e estruturacdo de uma rotina adaptada ao contexto
(LAZZAROTTO, 2013).

Resultados de estudo realizado por January (2019) corroboram o
pressuposto apresentado. Foram avaliados 318 familiares cuidadores de
criangas com lesdo medular e os dados mostraram que pais com comportamento
esquivo, ou seja, de nao aceitacdo das condicbes do filho, tinham maiores
sintomas emocionais como depressao e ansiedade e a QV foi mais baixa.

Minatel (2014) constatou, em estudo com 20 familiares de criangas com
TEA, que a dificuldade em aceitar o diagnéstico ou mesmo as limitagées da
crianga pode acarretar prejuizos na estabilidade emocional do familiar. No
presente estudo, sugere-se que maior tempo de reabilitagdo possa trazer tal
aceitacao aos familiares, melhorando seus sintomas emocionais.

Freitas (2014) analisou os preditores do estado psicolégico de méaes de
criangas com PC e concluiu que, com o tempo, essas conseguem se adaptar as
rotinas de uma crianca deficiente, e tal adaptacao contribui para se ter familias
mais ajustadas e progenitoras com menos problemas de saude fisica e mental.

Estudo de Liang (2019) constatou que, apesar de a QV dos pais de
criangas com doenga neurologica grave ter piorado a medida que a idade da
crianga e o estagio da doenga avangava, o autor verificou que quando a QV das
criangas foi melhor, a QV dos pais melhorou proporcionalmente.

Ao investigar quais eram as expectativas dos pais em relagdo a
reabilitacdo de seus filhos com PC, Pedroso (2014) constatou que esperavam
que o filho pudesse evoluir, mas dentro das condi¢gdes que apresentavam.

A medida que o tempo de reabilitagdo avanca e que algumas metas
sonhadas n&o sao atingidas, os pais adaptam suas expectativas, criando
perspectivas de futuro para seu filho de uma forma diferente. Isso demonstra
capacidade de suportar situagdes dificeis, o que traz respostas positivas na QV
nas dimensdes emocionais e psicoldgicas.

Assim, vale o argumento de que a mudancga percebida na vida dos
familiares ocorra apds 12 meses de reabilitacdo independente da deficiéncia da
crianga ser leve, moderada ou grave. Esse dado € de extrema importancia para
a equipe de terapeutas que assistem a crianga com foco na familia, diminuindo

expectativas exacerbadas do familiar.



62

E essencial ter em mente que a percepgdo de mudanga sera positiva,
sendo necessario haver um olhar mais humano, intrinseco, com enfoque
multiprofissional também as necessidades humanas basicas da familia. Sao
necessarias acoes voltadas para o bem-estar, para a melhoria da qualidade de
vida deste familiar e, como consequéncia espera-se, também, a melhora da QV

do filho deficiente.

7.1 Propostas de intervengao em familiares cuidadores

Levando-se em consideragdo os resultados de QV nos familiares
cuidadores observados neste estudo, e de acordo com a literatura revisada,
algumas propostas de intervengao junto aos sujeitos podem ser viaveis no
servico, quando aplicadas de forma simples e com baixo custo, favorecendo néo
somente a vida do familiar, mas, também, da crianga que necessita de
reabilitacdo. Acredita-se que se o familiar tiver condi¢coes de vida favoravel tera
melhores condicbes de levar seu filho aos atendimentos de reabilitacdo
necessarios para o desenvolvimento da capacidade funcional da crianca.

Lazarotto (2013) trabalhou com a analise do discurso de maes de criangas
deficientes que relataram que o suporte social oferecido pelas instituicoes de
apoio, como as APAEs, Clinicas Escola e Centros de Reabilitacdo foi de
fundamental importancia para auxiliar a familia a enfrentar a situagéo de lidar
com uma crianga deficiente de uma forma mais tranquila. Nesse sentido,
familiares relataram que se sentem seguros e acolhidos por profissionais
capacitados e experientes em lidar com a problematica da crianga.

De forma similar, Pedroso (2014) apontou que a orientagdo dos
profissionais aos familiares, a respeito de cuidados e adaptag¢des na rotina da
crianga € um recurso essencial para a familia, e mostra ainda o valor da
continuidade do tratamento dentro do ambiente domiciliar. Se os pais obtiverem
a clareza desses aspectos a sua participagao no tratamento se tornara mais
intensa e significativa.

Da mesma forma, Araujo (2016) e Wu (2017) ressaltam que elemento
chave na execugao de propostas de reorganizagdo do servigo para fornecer

suporte mais eficiente as familias € a comunicacgao, inclusive com conselhos
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acerca da continuidade do tratamento no domicilio. Da mesma forma, Fernandes
(2013) mostra que orientacbes de profissionais de reabilitacdo ao familiar
cuidador pode reduzir sua sobrecarga no cuidado.

No estudo de Lazzaroto (2013), a troca de experiéncias entre grupos de
maes foi citada, unanimemente, pelas participantes como uma possibilidade de
obter mais conhecimento, trocar informacgdes e dividir sentimentos.

Nesse sentido, autores destacam que a participagdo em grupos de
intervencdo e programas de auxilio pode ser de muita ajuda aos pais pois
auxiliam no incremento de informacdes e de recursos de enfrentamento e de
adaptacao, gerando a possibilidade de compartilhar suas vivéncias com outras
pessoas que convivem com uma realidade parecida (LAZZAROTTO, 2013;
MOURYA, 2016).

Cuidados de saude centrados na familia e interacdes entre familiares e
profissionais particularmente positivas foram associadas ao empoderamento dos
pais. Por outro lado, mostraram-se eficazes na melhoria dos resultados
relacionados a crianga, como na participacdo na sociedade e nas habilidades
funcionais (NURI, 2019; ANTUNES, 2019).

A partir disso, propde-se um espaco terapéutico de troca de experiéncias
e desenvolvimento de recursos mais adaptados para lidar com o sofrimento e
sentimentos conflitantes surgidos pela condigéo clinica da crianga. A proposta
que aqui se faz refere-se a um encontro mensal ou bimestral entre familiares,
profissionais e estagiarios do setor, com momentos de conversa, esclarecimento
de duvidas, trocas de experiéncias e momentos de relaxamento entre os
familiares, preferencialmente sem a criancas, que estariam em outro ambiente
com outro grupo de profissionais.

No presente estudo, a pior percepgédo de QV entre os familiares ocorreu
no dominio Meio Ambiente do WHOQOL-Bref. Como esse dominio abrange a
faceta cuidados de saude e sociais, sugere-se agdes que possam favorecer
cuidados de saude e bem-estar dos familiares. Uma proposta viavel seria realizar
parcerias com faculdades do municipio, que oferecem cursos de fisioterapia,
psicologia e estética, dentre outros, com realizagdo de atendimentos exclusivos
para familiares, incluindo massagem terapéutica, alongamentos, psicoterapia e
atendimentos estéticos. O atendimento ao familiar poderia ocorrer nos encontros

mensais ou bimestrais citados anteriormente
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Vale lembrar que o municipio de Betim-MG possui trés grandes
faculdades ou universidades, e que a mestranda é docente em uma dessas
instituicdes de ensino, facilitando a implantagao da proposta.

Ainda refletindo acerca da melhora da faceta cuidados de saude e sociais
da QV propde-se, também, o encaminhamento de familiares com maior nivel de
ansiedade e estresse para o atendimento de auriculopuntura, que ja existe no
CRR. Atualmente, o servico conta com duas profissionais especialistas nesse
atendimento.

Complementando os cuidados de saude e sociais, temos o item
participacdo em oportunidades de recreacédo e lazer, que também compde o
dominio Meio Ambiente do WHOQOL-Bref. Assim sugere-se ag¢des voltadas
para o lazer de criancas e familiares.

O municipio de Betim - MG tem projetos culturais gratuitos que podem
acolher criangas e familiares. A Fundagao Artistico-Cultural de Betim
(FUNARBE) tem por objetivo programar, promover, supervisionar e executar
atividades artisticas e culturais, promovendo eventos artisticos e culturais
gratuitos em varias regides do municipio. A agenda de eventos sempre esta
disponivel no website http://www.funarbe.betim.mg.gov.br.

Pode-se realizar a divulgacdo de eventos e disponibilizacdo de
informativos e folders a respeito das atividades da FUNARBE na recepcgao do
setor de Neurologia Infantil do CRR. Isso incentivaria a participagéo de toda a
familia, sendo uma forma simples e facil de favorecer o acesso ao lazer e,
consequentemente, melhorar a percepcao de QV no que tange o dominio Meio
Ambiente.

A Secretaria Municipal de Esporte mantém o Programa Agita Betim que
promove alongamentos, caminhada orientada, ginastica (localizada e laboral),
biodanca, relaxamento, palestras, afericdo de peso, de pressao arterial e de
glicemia.

A equipe do Agita Betim é formada por fisioterapeuta, enfermeiro, auxiliar de
enfermagem, professor de educacéo fisica, estagiarios de fisioterapia e enfermagem,
além de voluntarios. A agenda de atividades do Programa esta disponivel no website
http://www.betim.mg.gov.br/prefeitura_de_betim/secretarias/saude/gabinete _operacion

al/agita_betim.
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Em complementacdo pode-se disponibilizar, também, a agenda de
atividades do Agita Betim na recepcgao do setor de Neurologia Infantil do CRR e
incentivar os familiares a participarem - uma forma simples e sem custo de
incentivar e favorecer a pratica esportiva.

O dominio Meio Ambiente envolve, também, questbes relativas ao
transporte. A Lei 8.899/94 assegura o direito ao Passe Livre, prevé que toda
pessoa com deficiéncia tem direito ao transporte coletivo interestadual gratuito e
que cabe a cada estado ou municipio implantar programas similares ao Passe
Livre para os transportes municipais e estaduais (FREITAS, 2010).

Freitas (2010) coletou o testemunho de cuidadoras, demonstrando que
ainda é preciso lutar para fazer valer o seu direito ao transporte. Mesmo assim
observa-se, no CRR, que varios familiares sequer conhecem esse direito.
Informa-los e encaminha-los ao servigo social que ira atendé-los é papel
fundamental do terapeuta que assiste a crianga, sendo maneira simples de
minimizar o estresse entre os familiares e melhorar sua QV.

Hemdi (2017) realizou estudo clinico em que mées de criangas com TEA
recebiam informacgdes acerca da doenca de seus filhos e orientagcdes para
minimizar o estresse e a ansiedade. Essas informagdes foram transmitidas em
um primeiro encontro presencial e as demais através de um aplicativo gratuito
de mensagens via celular. Os resultados do estudo indicaram que a intervengéo
foi eficaz na redugao do estresse e da depressdo maternos e levou ao aumento
da satisfagcdo em maes de criangas com TEA.

A partir desse estudo, propde-se criar grupo com familiares de criangas
com alteragdes neurologicas do CRR, transmitindo informacgdes e orientagdes,
além de sugerir tarefas semanais de autocuidado. Pode-se, ainda, criar um
cronograma de atividades simples para o dia a dia que inclua cuidados de saude
e bem-estar para os familiares, com objetivo de melhorar sua QV.

Em suma, observa-se que a reorganizagdo, sem mudancgas bruscas na
estrutura do setor de Neurologia Infantil do CRR, com uma visao centrada na
familia é plausivel — apenas com mudancgas de pensamento e atitudes, além de
organizacgao de atividades simples.

Vale refletir que, atualmente, inexiste tal intervencdo centrada na familia
no CRR, sendo o servico preocupado apenas com o paciente. Acredita-se que

durante e apds a implantagdo dessa nova maneira de intervengdo, a mudancga
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percebida na QV das familias possa ocorrer em um periodo menor do que o que
foi observado no presente estudo - de 12 meses - e que pontos criticos de baixa

QV possam, senao eliminados, pelo menos minimizados.
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8 CONCLUSAO

Foi observado, neste estudo, que a maioria dos familiares cuidadores das
criangas atendidas no setor de Neurologia Infantil do CRR sdo maes, com idade
média de 35,1 anos; possuem renda familiar média de um a cinco salarios
minimos, vivem com companheiro, utilizam o 6nibus como principal meio de
transporte e ndo exercem atividade remunerada.

Levando em considerag¢ao o carater multidensional de QV, os familiares
cuidadores da amostra deste estudo apresentaram piores escores, ou seja, pior
percepcao de QV no dominio meio ambiente, que abrange seguranca fisica e
protecdo, ambiente no lar, recursos financeiros e disponibilidade e qualidade de
cuidados de saude e sociais. Inclui, também, oportunidades de adquirir novas
informacdes e habilidades, participacdo e oportunidades de recreacao e lazer,
ambiente fisico (poluicao/ruido/transito/clima) e transporte. Esses itens foram
considerados os pontos criticos que refletem negativamente na QV dos
familiares cuidadores na amostra investigada.

Houve influéncia do processo de reabilitacdo de criangcas na percepgao
de qualidade de vida do familiar cuidador nas dimensdes Relacionamento e
Estabilidade Emocional e Aspectos Psicolégicos e Sono, ou seja, houve
percepcao de melhora desses itens na vida do familiar apés 12 meses de
reabilitacdo. Conclui-se que tal fato ocorreu por melhoria nos aspectos funcionais
de criangcas com alteragdes neuroldgicas leves e moderadas, refletindo-se em
melhora na vida dos familiares, ou por aceitagdao, adaptacao e adequacao de
rotinas a criangas com quadros mais graves de doenga neuroldgica. Em ambos
0s casos, acredita-se que a convivéncia positiva com terapeutas e outros
familiares que acompanham seus filhos no CRR foi fator positivo de mudanca.

A sugestdo apresentada constitui-se de uma intervencéo terapéutica
focada na familia, com realizagdo de grupos de convivéncia, troca de
experiéncias, atividades de relaxamento e outras focadas no bem-estar dos
familiares esclarecimentos de duvidas, encaminhamentos corretos para
intervengdes terapéuticas nos familiares, por meio de auriculoterapia ou
atendimentos nas clinicas-escolas das faculdades do municipio. Associado a
isso, a criagao de grupos de whatsApp, com orientagdes e tarefas de bem estar,

divulgacao e sugestao de atividades de lazer e esporte ofertadas gratuitamente
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pelo municipio, poderia minimizar sofrimentos e tornar a percep¢ao de melhora
da vida do familiar em um periodo inferior a 12 meses, o0 que seria bastante
benéfico, tanto para 0 mesmo quanto para a crianga.

Este estudo teve como limitacdo o pequeno numero de familiares
cuidadores participantes, ja que grande parte das criangas realiza reabilitagcao
ha mais de 18 meses, limite de tempo de nosso estudo. Outra limitagcdo se da
pelo fato de a mestranda ser fisioterapeuta do setor e muitas criangcas serem
suas pacientes, o que pode gerar, no familiar, inseguranca ao responder o
questionario de QV, demonstrando uma percepcéo distinta da realidade

Sugere-se estudos longitudinais sobre a QV de familiares durante e apos
a implantacado dessa nova maneira de intervengao, supondo-se que a mudanca
percebida na QV das familias possa ocorrer em um periodo menor do que o que
foi observado no presente estudo- de 12 meses - € que pontos criticos de baixa

QV possam ser eliminados ou, pelo menos, minimizados.
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APENDICES

APENDICE 1- QUESTIONARIO SOCIO-ECONOMICO E
DEMOGRAFICO

DADOS DA CRIANCA
1. Idade:

2. Sexo ()M ()F
3. Diagndstico:
4

. Ha quanto tempo faz reabilitagdo neste Centro de Referéncia em Reabilitagao

meses

5. Quais atendimentos faz: ( ) Fisioterapia ( ) Terapia Ocupacional ( )

Fonoaudiologia

DADOS DO FAMILIAR CUIDADOR

6. Familiar cuidador: ( )mae ( )pai ( )avo( )avo( )irmao () ( )
Outro

7. ldade:

8. Sexo ()M ()F

9. Estado conjugal: () solteiro () casado () viuvo ( ) separado ( ) amasiado ()

divorciado (') Outro

10.NuUumero de filhos:
11.Idade dos filhos:
12.Naturalidade:

13.Nacionalidade:

14.Municipio de procedéncia:

15. Qual seu tipo de residéncia?
( ) casa ou apartamento com familia nuclear ( ) pensédo ( ) republica de

estudantes ( ) casa ou apartamento com familia de origem ( ) Outra:

16. Habitagdo: ( ) propria ( ) alugada ( ) financiada ( ) Outra:

17. Renda Familiar: ( )< 1 salario minimo () 1 a 5 salarios minimos

() 6 a 10 salarios minimos () 11 ou mais salarios minimos
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(sendo o salario minimo de R$998,00 segundo Decreto n.. 9.661, de 1° de janeiro
de 2019)

18. Meio de transporte da familia: ( ) carro ( ) motocicleta ( ) 6nibus ( ) outros
Quais?

19. Exerce atualmente alguma atividade remunerada? ( ) sim ( ) ndo

Se sim. Qual?

Questionario adaptado de:
BUZATTO, L. L., BERESIN, R. Qualidade de vida dos pais de criangas
portadoras da sindrome de Down. Einstein. 2008; 6(2):175-81



77

APENDICE 2- WHOQOL - BREF

Instrumento de Avaliagdo de Qualidade de Vida
The World Health Organization Quality of Life — WHOQOL-bref
Instrucdes

Este questionario € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de
vida, saude e outras areas de sua vida. Por favor responda a todas as questdes.
Se vocé nao tem certeza sobre que resposta dar em uma questao, por favor,
escolha entre as alternativas a que |he parece mais apropriada.
Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente
seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupagdes. Nos estamos perguntando
0 que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas ultimas

semanas. Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma questao

poderia ser:
d Muito | médio | muito Completa
nada POUCO mente
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 ° 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o numero que melhor corresponde ao quanto vocé recebeu
dos outros o apoio de que necessita nestas ultimas duas semanas. Portanto,
vocé deve circular o numero 4 se vocé recebeu "muito" apoio como abaixo.

- .. [Completa
Muito L muito
nada POUCO médio mente
Vocé recebe dos outr_os 0 apoio de que 1 > 3 @ 5
necessita?
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Vocé deve circular o niumero 1 se vocé nao recebeu "nada" de apoio. Por favor,
leia cada questado, veja o que vocé acha e circule no numero que lhe parece a

melhor resposta.

muito ruim Ruim nem ruim nem boa muito boa
boa
Como vocé avaliaria sua
! qualidade de vida? 1 2 3 4 5
. mglto_ Insatisfeito | "o sa’us.felt.o satisfeito m.wtc.)
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
2 Quao satisfeito(a) vocé esta 1 2 3 4 5
com a sua saude?
As questdes seguintes sao sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas
nas ultimas duas semanas.
muito | mais ou Extrema
nada bastante
pouco | menos mente
Em que medida vocé acha que sua dor (fisica)
3 . R R . 1 2 3 5
impede vocé de fazer o que vocé precisa?
O quanto vocé precisa de algum tratamento
4 . ; L 1 2 3 5
médico para levar sua vida diaria?
5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 5
6 Em que medida vocé agha que a sua vida tem 1 5 3 5
sentido?
7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 5
8 Quao seguro(a) vog(? §e sente em sua vida 1 5 3 5
diaria?
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Quao saudavel é o seu ambiente fisico (clima,
9 - . 1 2 3 4 5
barulho, polui¢éo, atrativos)?
As questdes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido
ou é capaz de fazer certas coisas nestas ultimas duas semanas.
nada muito médio | muito completam
pouco ente
10 Vocé tem energia suflt_:lente para seu dia—a - 1 > 3 4 5
dia?
11 | Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
12 Vocé tem dinheiro suﬂmgnte para satisfazer 1 5 3 4 5
suas necessidades?
13| Quao fiISponIVEIS para vocé es’fao as 1 5 3 4 5
informagdes que precisa no seu dia-a-dia?
14 Em que medld_a_voce tem oportunidades de 1 5 3 4 5
atividade de lazer?
As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu
a respeito de varios aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.
. nem ruim b ito b
muito ruim ruim nem bom om muito bom
15 Quéo bem vocé é capaz de se 1 2 3 4 5
locomover?
nem satisfeito Muito
muito | Insatisfeito nem satisfeito tisfeit
insatisfeito insatisfeito satsterto
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16

Quéo satisfeito(a) vocé esta com
0 seu sono?

17

Quéo satisfeito(a) vocé esta com
sua capacidade de desempenhar
as atividades do seu dia-a-dia?

18

Quao satisfeito(a) vocé esta com
sua capacidade para o trabalho?

19

Quéo satisfeito(a) vocé esta
consigo mesmo?

20

Quéo satisfeito(a) vocé esta com
suas relagdes pessoais (amigos,
parentes, conhecidos, colegas)?

21

Quéo satisfeito(a) vocé esta com
sua vida sexual?

22

Quéo satisfeito(a) vocé esta com
0 apoio que voceé recebe de seus
amigos?

23

Quéo satisfeito(a) vocé esta com
as condig¢des do local onde
mora?

24

Quéo satisfeito(a) vocé esta com
o}
Seu acesso aos servigos de
saude?

25

Quéo satisfeito(a) vocé esta com
0 seu meio de transporte?




As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou

experimentou certas coisas nas ultimas duas semanas.

muito
Algumas | frequente
nunca frequente | sempre
vezes mente

mente
Com que frequéncia vocé
tem sentimentos negativos

26 tais como mau humor, 1 2 3 4 5
desespero, ansiedade,
depressao?

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario?

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORAGAO
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ESCALA DE MUDANCA PERCEBIDA
(VERSAO DO PACIENTE)

o0 5¢ Sim: Coma?

(EMP)

Voo acha que o tratamento que seu(sua) filhof{a) estd recebendo aqui ajudou voce a se sentir melhor?

0Se Nio: Por qué?

2. Agora, eu vou [he perguntar, para cada aspecto da sua vida, se vocé acha que vocd tove mudangas
desde que scw(sua) filho(a) comegow & se tratar aqui no CRR ¢ s¢ cstas mudancas foram para pior ow

para melhor,
MHota ao entrevistador:

Para cada ilem shaixe, dizer ; "Dosde gue seufsua) Msofa)
comegou 8 e bralar aqgui, ... esfa(éo).. . °

1. Seus problemas pessoais

2. Seu humor

3, A catabilidade das suas emoglics

4, Sua conflanca em vool mesmo

5. Seu interesse pels vida

6. Sua capacidade de suportar situagdes dificeis

7. Seu apetite

8. Sua enerpia (disposicio para fazer as codsas)

9. Seu son0

10. Sua sadde fisica (Dores, tremores, eic.)

11. Sua sexpalidade (satisfacio sexwal)

12. Sua conviviéncia com sua familia

13. Sua convivéncia com sCUs anEgos oU amigas

14. Sua convivéneia com &8 OUIES PESSOES

15. Scu interesse em trabalhar ou s& OCUpEr com
algums cojsa

16. Suas atividades de lazer (25 colsss que vocod
gostava de fazer)

17. Suas tarcfas de casa (ex : cozinhar, fazer compras
para & casn. |avar MupL. AITEMmEr O GUarto ou &
CALS. CONSEITAYr OOSAs, B2

18. Sua capacidade de comprir as obrigaghes e tomar
decisies

Pior do que
antes

onoononoDoDooooDoDoODoDODaOonam

8] n

¥

n

Sem
mudanga

O 0 o B0 oo oo oDooDioD

Melhor do
que antes

D0 o0oD0DoOoD0DoDoooaD

=] o

]

Impressio geral : Finalizando, cu gostara de saber se

19. Desde quie wsis fofs) comopes o = e agei o CE8 oy peral,
voce estd

n
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APENDICE 4 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO (TCLE)

Pesquisadores:

Pdés-doutora MARIA ODETE PEREIRA

E-mail: M.ODETEPEREIRA@GMAIL.COM

Mestranda: MARALU GONZAGA DE FRIETAS ARAUJO Fone: (31) 992317861

E-mail: MARALUGFA@HOTMAIL.COM

Nome do entrevistado:

CARTA-CONVITE AOS PARTICIPANTES DA PESQUISA

O Sr.(a) estasendo convidado(a) como voluntario(a) a participar da pesquisa
“Avaliacao da qualidade de vida de familiar de criangas atendidas em setor
de Neurologia Infantil de Centro de Referéncia em Reabilitacao de
municipio da regido sudeste do Brasil.”. Este estudo tem como objetivos
avaliar a qualidade de vida de familiares de criangas atendidas no servico de
reabilitacdo em Neurologia Infantil oferecido pelo Centro de Referéncia em
Reabilitacdo (CRR), identificar os pontos criticos que diminuem os niveis de
qualidade de vida dos familiares cuidadores e propor estratégias promotoras de

qualidade de vida para familiar cuidador de crianca em tratamento no CRR.

Para este estudo adotaremos os seguintes procedimentos: Realizagdo de um
questionario de qualidade de vida (WHOQOL-BREEF) e a Escala de Mudanga
Percebida que avalia se sua vida mudou apos o inicio da reabilitacédo de seu
(sua) filho(a).

Os riscos aos quais os participantes da pesquisa estarao sujeitos serdao minimos
e transitorios. No entanto, existem riscos psicologicos de que os participantes
sejam tomados por emogdes ao responderem o questionario de QV. Se isso vier
a ocorrer a mestranda fara a escuta e acolhimento, de forma a ampara-los. A
pesquisa tera como beneficios a intervengao positiva nos aspectos que geram

baixa qualidade de vida nos familiares, gerando dados concretos para


mailto:MARALUGFA@HOTMAIL.COM

84

propormos estratégias promotoras de qualidade de vida para familiar cuidador

de crianca em tratamento no CRR.

Para participar deste estudo vocé nao tera nenhum custo, nem recebera
qualquer vantagem financeira. Vocé sera esclarecido (a) sobre o estudo em
qualquer aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se a
participar. Podera retirar seu consentimento ou interromper a participacdo a
qualgquer momento. A sua participagao € voluntaria e a recusa em participar nao
acarretara qualquer constrangimento, penalidade ou modificacdo na forma em
que seu (sua) filho (a) é atendido neste servigo. Sua identidade e/ou a identidade

de seu (sua) filho (a) sera mantido no mais absoluto sigilo.

Os dados da presente pesquisa serao registrados e gravados; posteriormente
transcritos, lidos e analisados, mas o seu nome nao constara dos registros. Sua
identidade ou a identidade de seu (sua) filho (a) ndo sera revelada nem mesmo

na fase de concluséo e publicagao do estudo.

Agradego antecipadamente e coloco-me a disposicdo para qualquer

esclarecimento que |Ihe seja necessario.

Maralu Gonzaga de Freitas Araujo
Mestranda em Gestao de Servigos de Saude

Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais

COEP UFMG - COMITEDE ETICA EM PESQUISA

Av. Antbénio Carlos, 6627 - Unidade Administrativa Il - 2°andar - Sala 2005 -
Campus Pampulha Belo Horizonte, MG —Brasil .

Telefone: (31) 3409-4592 - E-mail: coep@prpqg.ufmg.br
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

I —Dados de identificagao:

Nome do entrevistado

IT - Dados sobre a pesquisa

Titulo da Pesquisa: “Avalia¢éo da qualidade de vida de familiar de criangas
atendidas em setor de Neurologia Infantil de Centro de Referéncia em Reabilitacio de

municipio da regido sudeste do Brasil. ”

Pesquisadora: Maralu Gonzaga de Freitas Aratjo - maralugfa@hotmail.com.

(31)99231-7861

IIT —Registro das explicagdes acerca da pesquisa ao participante:

Os objetivos da pesquisa sdo: 1)avaliar a qualidade de vida de familiares de criangas
atendidas no servico de reabilitacio em Neurologia Infantil oferecido pelo Centro de
Referéncia em Reabilitagdo (CRR); 2) identificar os pontos criticos que diminuem os niveis
de qualidade de vida dos familiares cuidadores e 3) propor estratégias promotoras de

qualidade de vida para familiar cuidador de crianga em tratamento no CRR.

IV —Esclarecimentos dados pelo pesquisador sobre garantias do sujeito da

pesquisa:

1. Acesso, a qualquer tempo, as informagdes sobre procedimentos, riscos e

beneficios relacionados a pesquisa, inclusive para dirimir eventuais dividas.

2. Liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento ¢ de deixar de

participar do estudo, sem que isto lhe traga qualquer prejuizo.

3. Salvaguardar da confidencialidade, sigilo e privacidade.

4. Nao sofrera qualquer prejuizo, caso se negue a participar do estudo ou

interrompa sua participagao.
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Nota: Este documento devera ser assinado em duas vias, ficando uma com o (a)

senhor (a) e outra com a pesquisadora.
V —Consentimento Livre e Esclarecido:

“Declaro que, apds convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter

entendido o que me foi explicado, consinto em participar da presente pesquisa.

Betim, de de 20

Assinatura do participante

Assinatura do Pesquisador Responsavel

COEP UFMG - COMITEDE ETICA EM PESQUISA

Av. Antbénio Carlos, 6627 - Unidade Administrativa Il - 2°andar - Sala 2005 -
Campus Pampulha- Belo Horizonte, MG —Brasil

Telefone: (31) 3409-4592 - E-mail: coep@prpg.ufmg.br
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APENDICE 5- CARTA DE ANUENC!A DA PREFEITURA DE BETIM
CONCORDANDO COM A REALIZAGCAO DO ESTUDO

!’ refeltura de
- susellm g BEFin -

Betim, 09 de abeil de 2019
CARTA DE ANUENCIA

Em resposta & solicitegio de aprovaglo para realizacko de pesquisa pela pesquisadors Maraly
Gonzaga de Freitas Armdjo, sob a orientagfio de Maria Odete Poreira, responsdveis pelo projeto:
“AVALIACAOQ DA QUALIDADE DE VIDA DE FAMILIAR DE CRIANCAS ATENDIDAS EM
SETOR DE NEURDLOGIA INFANTIL DE CENTRO DE REFERENCIA EM REABILITACAOQ
DE MUNICIPIO DA REGIAOQ SUDESTE DO BRASIL.™, qui 1em como objetivo: “Avaliar a qualidade

de vida do familiar cuidador de crianga atendida no CRR™, consideramos que:

1. 0 projeto de pesquisa apresentado & coerente e apresenta méodo adeguado;
2. O fomento & pesquisa ¢ a0 desenvolvimento téenico © cicntifico, bem como 2 integragiio ensino ¢
servign, faz parte das diretrizes da Educacio em Sabde do SUS/Betim:
3. A execugBo do projeto foi autorizada pela Diretoria Operacional da Sadde — Referfncia Téenica em
Reabilitacfio,
4, Esta instituiciio nio terd nenbuma despesa decorrente da participagio nessa pesquisa;
i Os resultados desta pesquisa devem ser apresentados & Secretaria Municipal de Saide de Betim.
Diante de tais consideragies, autorizamos que este trabalho scja executado SOMENTE APOS A
DEVIDA APROVACAOD PELO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA PREFEITURA DE
BETIM ~ CEPBETIM.
Ressaltamos a necessidade de que os autores deixem expliciio, em toda e qualquer publicacio feita a
partir desta pesquisa, a participacio do SUS/Betim.

A disposigiio para quaisquer esclarecimentos.

Atenciosamente,
)
_ \a _____ e
Wivian 1hu|111 J}.ﬁlcﬂ {m:L'wnic Carvalho da PaixSo
Diretora de Gestio do Tmabalho Secretirio Municipal de Satde
¢ Educagho em Sakide - SMS/SUS Betim Gestor do SUSBetim

Hua Park de Minas, 640, i'llmnlhu, Betim - MG CEP 12600412, Tekfone uiﬁ"-r; 51k}
E-muiliocpemshetimiifyahna com b
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APENDICE 6 - APROVAGAO COMITEDE ETICA EM PESQUISA DA
UNIVERSIDADE FERDERAL DE MINAS GERAIS - CEP UFMG

UNIVERSIDADE FEDERAL DE ¢ ﬂﬁﬂr’p
MINAS GERAIS (Q&r

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesqulsa: Avallagde de gualidade de vide de familier de criangas atendidas em setor de
MWeurolegia Infantil de Centro de Referéncia em Reabilitagio de municiplo da regléo
sudesie do Brasil.

Pesquisador: Marie Odete Perera

Area Temdtica:

Versgo: 1

CAAE: 15744710.0.0000.5148

Institulgde Proponanta: UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
Patrocinador Principal: Finenciemeanto Propio

DADOS DO PARECER

Nbmero do Paracer: 3.444 656

Apresentagdo do Projeto:

A pesquisa serd um estudo de caso exploratério, descritvo, de ebordagem quali-quaniitativa, O estudo serd
reglizedo no selor de neurclogia infantil do CRA de um municipie de médic porte da reglac sudeste do
Bresil. & colsta de dados seré realizada quando o femilier cuidador durante o periodo de acompanhando da
criange em traiemento, seja de Fisloterapla, Terapla Ocupacional ou Foncaudiologie. O sujeitos da
pesquisa sardo o familiares culdadores. O termo familiar culdedor fol definido pela pesguisadora como
gquale que BCOMPanha a crianga nos atendimantos de reebdiagao. O instrumento usado pare avallar 8 OV
gard o World Health Organization Quality of Uife - versio curta (WHOQOL-Bref). Em comglementagio, serg
aplicado o Self-Reporting Questonnalre (5RG-20), indcado pare rastreamento de ransiomos mentals nao-
palctticos. Tarmizém sard aveliada a mudence percebida em wénas &rees da wida dos femilieres no processo
de reabiltagde de seus filhos. Para iste serd useda a Escale de Mudange Perceblde — versfo usudrio. Pare
malhor cenhecer & vivéncle dos participenies ne culdado de crianga ratamento e como este impacta na sua
perceppio de qualidede de vida. seréo realizades grupes foceis. Pais culdadores serdo convidados &
participarem do esiudo e se acelierem, serfo orlentades e deverfo assinar previemente o Termo de
Consentments Livre @ Esclarecido. Esses respondarfo g0 questionério demagrafico e secloecondmico,
além dos questionérios de qualidade de vida (OW) WHOOOL-oeed & SRA-20 em até 30 digs do inicio do
processo de reabllitegdo da crlenga. sendo com Fisloterapla,

Encleraco:  Aw Prosdents Amdeio Carlos SE627 27 Ad 5 2005

Bairro:  Unicade Scministrotsva CEP: 31 270801
UF; MG Muyricipia; BELD HORIZOMTE
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Terapla Ocupacional cu Foncaudiologla. A avallagio de acompanhaments serd realizada em 30 dias e 90
dias apbs a primelira avallagso, sendc gue nas duas Oitimas os participantes serdo também avallados quanto
a mudanga percebida por mele da Escala de Mudanga Perceblda (EMP). Todos o questiondrios @ escalas
=erao aplicados pela mestranda . Decorridos 90 dias da aplicagdo do primeiro questionério, serd reallzada
uma reunido com grupo focal com 8 a 12 famillares para discussio da OV de forma gualitativa, a partir da
seguinte perguma: "O tratamento de reabllitagao de seu filho trouxe alguma mudanga na sua vida? Se sim,
quals forma as mudangas? O que mudou no seu dia a dia depals que o tratamente iniclou? Fale acerca do
dia-a-dia antes e depols do tratamento”. Serdo Incluldos na pesguisa familiares culdadores de criangas com
idade de zero a 11 anos e 11 meses, que tem atendimenio semanal ou guinzenalmente nas modalidades de
reabilitagio olerecidas no CAA. As criangas deverdo ter sido admitidas no serviges até dols meses antes da
data de Infclo da coleta de dades. Serdo excluidos famillares culdadores, cujos filhos recebam atendimento
mensal cu imestral (gerenciamento de casc) e pals, cujos filhes |4 se encontram em processo de
reabilitagao ha mais de 2 mesas da data de infclo da coleta de dados. Serdo excluides lambém os pals que
ndo COMPArecanam aos segundo ou ao tercelro momento de coleta de dados (30 e 90 dias apds a primelra
fase de coleta).

Objetivo da Pesquisa:

Foram descritos:

Objetiva Primério: Avaliar a qualidade de vida do familiar culdador de erlanga atendida no CRA.

Objetivo Secundério:

1- Descrever o perfil sociodemogratico e econdmico de criangas atendidas no setor de neurologia infantil do
CRA.

2- Avaliar o Impacto do tratamente de reabilitagio das crlangas na percepgdoe de gualidade de vida do
familiar culdador.

3- ientificar os pontes criticos que diminuem os nivels de qualidade de vida dos familiares culdadores.

4- Propor estratéglas promotoras de gualidade de vida para familiar culdador de crianga em tratamento no
CRA.

Avallagiio dos Riscos e Beneficlos:

Oz pesguisadores descrevan:

Fiscos: O riscos aocs quais os participantes da pesquisa estardo sujeitos serio minimos e transitarios. No
entantc, exisie riscos psicoldgicos de que os participantes sejam tomades por emaogoes ao responderam o
questiondrio de QY. Se I1sso vier a ocomrer a mestranda fard a escuta @

Encerego: Av. Prosidenie Anidnio Carlos, 6827 2° Ad 51 2005
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acolhimento, de forma a ampara-los.

Beneficlos: Os particlpantes do estude se beneficiardo com a pesquisa, pols os aspectos indicatives de
plora cu ndo melhora em sua OV poderdo ser analisados e cbserva-dos peles profissionals do servigo, que
buscardeo alternativas a serem Implementa-das na dinimica de atendimento das criangas, de forma a
obterem melhores resultados na qualidade devida dos familiares.

Comentarios @ Conslideragbes sobre a Pesquisa:

Projetoc com financlamento proprio, exequivel. Encontra-ze bem estruturado do ponto de vista metodoidgico,
com objetivos bem definidos e cronograma compativel. Sac necessarias algumas adeguagdes no TCLE
conforme Resolugao 466112,

Conslderagcbes sobre os Termos de apresentacio obrigatéria:

Faram apresentados:

- Falha da rosto preenchida e assinada.

- Parecer aprovado da CAmara do Departamento da Enfermagem Aplicada, EE-UFMG, em 23/04/13.
- Projeto no formato da Platalorma Brasll e detalhado

- Anuéncia da Prefeltura de Betim para a realizagio da pesquisa

- Termo da Consentimanto Livre & Esclarecido

Recomendagbes:

Sou, SMJ, pela aprovagac do projeto.

Conclustes ou Pendénclas e Lista de Inadequagdes:

De acordo com a Aesolugin 466/12 sugere-sa:

- Numerar as paginas do TCLE

- Ag assinaturas devem constar somenta na Otima felha do TCLE e, nas primeiras folhas, & necessaric
insarir campa para rubrica do participante @ do pesquisader, considerando-se a

protecao do participante bem como co pesquizador (Resolugio CNS n°456/2012 item IV .5.d).
Conslderagcbes Finals a critério do CEP:

Tendo em vista a legislagao vigente (Resclugio CNS 466M12), ¢ CEP-UFMG recomenda aos
Pesquisadores: comunicar 1oda & gualguer alteragao do projete @ do terma de consentiments via emenda na
Plataforma Brasil, informar imediatamente gualquer evento adverso ccorrico durante ¢ desenveivimenta da
pesquisa (via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de notificagao relatdrios parcials do
andamenio do mesmo a cada 06 (sels) meses o ao termino da
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