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1. Introducéo

Mielomeningocele é uma anomalia congénita do sistema nervoso central que ocorre devido a um defeito no fechamento do tubo
neural. Sua etiologia ainda ndo € totalmente conhecida, dessa forma, apresenta origem multifatorial, incluindo fatores genéticos e
ambientais (AGUIAR, 2003). A gravidade da incapacidade funcional dos portadores é dependente da extens&o e do local em que se
instalou a lesdo medular, havendo evidéncias de que quanto mais ato o nivel de lesdo, maiores serdo as sequelas e limitagbes
funcionais (BRANDAO, 2009). Segundo Gaiva (2009) devido & complexidade da doenca, o cuidado da crianca portadora de
mielomeningocel e requer do cuidador conhecimentos especificos sobre cuidados como: uso de 6rteses, cateterismo vesical, cuidados
com ferimentos na pele, dentre outros. O cuidador € aquele que se torna o responsdvel por promover melhoria nas capacidades
funcionais e estimular & autonomia de quem se cuida (LAHAM, 2003). A gravidade daincapacidade funciona e o envolvimento com
a crianga ocasionam mudancas narotina e nos habitos de vida dos cuidadores, repercutindo no equilibrio fisico, emocional, financeiro
e até mesmo nas rel agdes sociais dos envolvidos (LAHAM, 2003; NEVES, CABRAL, 2008). Apds 0 hascimento de uma criangacom
alguma condic¢do cronica de salide, hd um aumento na demanda de atividades dirias a serem desempenhadas pelos cuidadores. O
desgaste adicional se da por meio de um conjunto de varidveis fisicas e emocionais capazes de influenciar na qualidade de vida (QV)
desses individuos (LAHAM, 2003; BECK; LOPES, 2007). A QV tem sido compreendida como um fendmeno de caréter
multidimensional, uma vez que envolve desde os fatores pessoais e emocionais, econdmicos e sociais até os de cultura e educacdo
(AMORIM; COELHO, 1999). A Organizacdo Mundial da Salide (OMS) junto ao Grupo Whoqol-Bref, definiram QV como sendo a
percepcdo individual de sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais vive e em relaco aos seus
objetivos, expectativas, padrbes e preocupacdes (THE WHOQOL GROUP, 1995, p. 1405). Resende e Dias (2008) salientam que a
sobrecarga vivenciada pel os cuidadores reflete no ato de cuidar, resultando em modificages tanto na qualidade do cuidado, quanto na
salide do proprio cuidador. Dessa forma, entende-se a necessidade de avaliar a sobrecarga e a QV dos cuidadores de criangas
portadoras de mielomeningocele, visando a obtencdo de par@metros que possibilitem promover satisfacdo e bem estar, ndo se
esquecendo, que do bem estar do cuidador depende a crianca em cuidado.

2. Objetivos




Identificar possiveis correlagdes entre a sobrecarga e a QV em cuidadores de criangas portadoras de mielomeningocele.

3. Desenvolvimento

Inicialmente o estudo foi aprovado pelo comité de ética em pesqguisa da Universidade Metodista de Piracicaba sob protocolo n° 58/11
de acordo com a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Salde. Participaram 40 cuidadores, recrutados na Clinica Escola de
Fisioterapia da Universidade Metodista de Piracicaba em Piracicaba/SP e na Casa da Crianca Paralitica em Campinas/SP, loca de
atendimento fisioterapéutico de criangas portadoras de mielomeningocele. A coleta de dados foi realizada por meio da aplicagéo de
dois instrumentos especificos voltados a problemética: - Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI):
Avalia a percepcdo da sobrecarga em cuidadores informais. Desenvolvido por Martins, Ribeiro e Garrett (2003) inclui 32 itens,
avaliados por uma escala ordinal de frequéncia que varia de 1 a 5. Integra 7 dimensBes. implicagdes na vida pessoa do cuidador;
observa as repercussdes sentidas ao cuidar do familiar; satisfagdo com o papel e com o familiar, observa os sentimentos positivos,
emocdes decorrentes do desempenho do cuidador; reacBes a exigéncias, observa os sentimentos negativos dentre as exigéncia do
cuidar; sobrecarga emocional relativa ao familiar, observa as emogdes negativas, como por exemplo, 0 sentimento de ter vontade de
fugir da situac8o; suporte familiar, observa a integracdo e o apoio familiar diante das situacBes impostas pela doenga; sobrecarga
financeira, observa aspectos rel acionados a dificul dades financeiras vivenciadas, e percepcdo de mecanismos de eficacia e de controle,
observa aspectos que motivam ou desmotivam o cuidador ao exercer seu papel. A pontuacdo referente a cada dimensdo do QASCI
pode chegar até 100 pontos, sendo considerado quanto menor valor, menor é a situacdo de sobrecarga. Questionario WHOQOL -Bref:
Avalia a percepcdo da QV dos individuos. Desenvolvido pela organizagdo Mundia de Salde (OMS), composto por 26 questdes,
apresentando duas questdes gerais referentes a QV e mais 24 perguntas representadas em quatro dominios: fisico, psicol égico, social e
meio ambiente. O dominio fisico observa sobre as condic¢des de dor, desconforto, fadiga, sono e repouso, mobilidade e atividades da
vida cotidiana; o dominio psicolégico sobre sentimentos, memdria, concentragdo, autoestima, imagem corporal; o dominio social
observa as relacoes pessoais, apoio socia e atividade sexual; o dominio meio ambiente abrange questdes sobre a seguranca fisica,
recursos financeiros, cuidados com a salde, oportunidade de adquirir novas informagdes e de lazer, transporte e as condi¢des do
ambiente fisico. E distribuido em uma escala do tipo Likert, e o escore final de cada dominio pode chegar até 100 pontos, sendo
que valores mais proximos dos 100 pontos sao sugestivos de melhor percepcdo da QV (THE WHOQOL GROUP, 1995). Todos os
questionarios foram preenchidos pelos proprios cuidadores em encontro Unico. De acordo com a proposta sugerida por Minayo
(1996), afim de ndo ocorrer ainfluéncia da subjetividade do pesquisador para com os dados obtidos na pesquisa, bem como se evitar
a ilusdo de transparéncia, a tabulagdo dos dados contou com um juiz, ou sgja, uma pessoa sem conhecimento prévio sobre a
varidvel em andlise. A analise estatisticafoi procedida por meio databulacéo e sintaxe dos questionarios (QASCI e WHOQOL -Bref)
no Software Microsoft Excel versdo 2007 e com 0 pacote estatistico Bioestat 5.0 para as demais analises. Contudo, a verificacdo

da consisténcia interna dos questiondrios foi realizada pelo coeficiente de fidedignidade Alfa de Cronbach, a estatistica descritiva foi
analisada pela mediana e quartis, e o coeficiente de correlacéio de Spearman foi realizado para verificar a existéncia de associacéo
entre os questionérios.

4. Resultado e Discussdo

O valor daconsisténciainterna das respostas do question&rio QA SCI e do WHOQOL -Bref foi de ?= 0,88, garantindo a confiabilidade
satisfatéria das respostas. Em relagéo ao perfil dos cuidadores, 87,5% dos voluntérios corresponderam ao género feminino, e 12,5%
a0 género masculino. O predominio de mulheres é congruente com os achados da literatura, os quais enfatizam a tradi¢do da mulher
em assumir a responsabilidade principal do ato de cuidar, tanto de criancas, idosos e acamados (LAHAM, 2003; NEVES, CABRAL,
2008). No que diz respeito as caracteristicas das criangas, navariavel idade, amédiafoi de 9, 25 ( 5,17) anos. Em relacdo avariével

género, 52,5% das criangas representavam o género feminino e 47,5% o género masculino. Ao considerar que quanto maior a
pontuagdo nas dimensdes do questionario QASCI, maior é a sobrecarga vivenciada pelos cuidadores, os resultados obtidos
prescrevem que para a populagdo estudada ndo hd um grau elevado de sobrecarga. O resultado da analise estatistica descritiva do
questionario QASCI esta exposto na tabela 1. A maior pontuagdo observada, esta relacionada a dimensdo sobrecarga financeira.
Pereira (2010) destaca que o longo periodo de tempo despendido para os cuidados e o alto custeio que envolve o cuidar, acaba por
conceber dificuldades financeiras. Em relagéio a QV, considerando que quanto maior a pontuagdo nos dominios do questionario,
melhor é considerada a percepcéo da QV, os resultados ponderam boa QV aos cuidadores. O resultado da analise estatistica descritiva
do questionario WHOQOOL -Bref esta representado natabela 2. Vindo ao encontro dos resultados obtidos por Carvalho, et a. (2010)
gue avaliaram a QV de cuidadores de criancas com paralisia cerebral e com a pesquisa de Oliveira, Limongi (2011) em um estudo
sobre a QV realizado com os pais/cuidadores de criangas e adolescentes com sindrome de Down, o dominio mais prejudicado € o
dominio meio ambiente, enfatizando a caréncia referidaem meio as perspectivas ambientais. Aspectos como a sobrecarga financeira,
j& observada no questionario QASCI e a limitagdo das criangas portadoras de mielomeningocele no dia-a-dia (BRANDAO, 2009),
principalmente aos cadeirantes, no que diz respeito a frequentar lugares publicos, inclusive escolas (AMBROSIO, 2009) podem
sobrecarregar 0 cuidador, contribuindo para o detrimento desse dominio. Como os fendmenos em estudos tém caréter
multidimensional (AMORIM; COELHO, 1999; GASPAR, 2010), a interpretacdo da relagdo entre a sobrecarga e QV pode ser Util



paratracar parametros que auxiliem na elaboracdo de propostas terapéuticas, ndo s aos pacientes, mas também aos cuidadores, caso
necessario. Partindo desse pressuposto, a tabela 3 representa a correlagdo entre a sobrecarga, mensurada pelo QASCI e a QV,
mensurada pelo WHOQOL -Bref. Os resultados demonstram que no que concerne a percepcao da QV referida no dominio fisico do
WHOQOL-Bref, denotam-se relagBes positivas com as dimensdes do QASCI: sobrecarga emaocional, reacfes as exigéncias,
mecanismos de eficacia e controle e relacfes inversas com a dimensdo implicacdes com a vida pessoal, sugerindo que quanto maior
este Ultimo indicador, menor sera & QV no dominio fisico, visto que, implicacdes na vida pessoa do cuidador da crianca podem
refletir na qualidade do sono, repouso e nas atividades da vida cotidiana. Quanto aos resultados da QV no dominio psicoldgico, esta
se mostrou relacionada positivamente com a dimensao implicagdes na vida pessoal e mecanismo de eficéacia e controle, pressupondo
gue a satisfacdo com os fendmenos que envolvem a vida pessoa do cuidador e os fatores contribuintes para o entusiasmo com a
situacdo, determina a percepgdo psicoldgicana QV. Ao observar a QV referente ao dominio social, encontra-se umarelagéo positiva
com a dimensdo reagdes a exigéncia e mecanismo de eficacia e controle, prescrevendo gue motivagdo e sentimentos positivos no
exercicio de seu papel resultam em maior integrago com a sociedade por parte dos cuidadores, dessa forma, colaboram para melhor
QV socid. Por vez, aQV ambiental e suas relagdes positivas com as dimensdes implicages para vida pessoal, sobrecarga emocional
e reacOes as exigéncias, pressupde que condigcdes ambientais inadequadas podem favorecer os sentimentos negativos do cuidar,
certamente, afetara as condic6es emocionais que implicara em desequilibrio navida pessoal. Salienta-se que nenhum dos dominios do
WHQOL -Bref se correlacionou com a dimensdo satisfacio com o papel e com o familiar, presumindo que para o cuidador de criangas
portadoras de mielomeningocele, a satisfacdo ocorre independentemente das outras dimensdes. Em suma, as correl agles existentes
entre os dominios e dimensfes dos questionarios, real cam a associagdo entre o nivel de sobrecarga e a QV dos cuidadores, mostrando
gue baixo indice de sobrecarga resulta em melhor QV para a populacdo estudada. Vale ressaltar que todas as criangas sob cuidado no
presente estudo realizavam acompanhamento fisioterapéutico regular, fato que pode ter corroborado para os bons resultados
encontrados, pois, 0 acompanhamento fisioterapéutico visa ndo somente garantir a capacidade funcional e independéncia da crianga,
mas também desenvolver o trabalho de acompanhamento e orientacdo aos cuidadores.

5. Consider agbes Finais

Os resultados indicam pouca sobrecarga e boa QV aos cuidadores. Maiores prejuizos sdo notados na dimensdo sobrecarga financeira
do QASCI e no dominio meio ambiente do WHOQOL -Bref, ponderando a necessidade de apoio e melhoria a esses aspectos. Pode-se
concluir que existem relacBes significativas entre os indicadores de sobrecarga e os indicadores da QV, sendo que quanto menor a
sobrecarga melhor seraaQVv.
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Anexos

Tabela 2: Estatistica descritva WHOQOL-Bref

Dominios WHOQOL- Mediana 17 Quartil 3 Quartil
Bref 2504) (T5%)
Fisico 73.00 6420 83
Psicoligico 70.83 62.30 T6.04
Social 62.30 50.00 75.00
Meio Ambiente 33.13 4297 63.63

Tabela 1: Estatistica descritiva do QASCI

Subescalas QASCI Mediana 1* Quartil ¥ Quartil

(25%) (T5%)
Sobrecarga Fmocional 18.80 6.30 31.30
Implicacdes na Vida P essoal 2750 12.50 47.50
Sobrecarga Financeira 37.50 037 50.00
Reacdes a Exigencias 2000 5.00 35.00
Mecanismo de Eficacia e Controle 8.30 6.22 31.30
Suporte familiar 18.73 0.00 4333
Satisfacdo com o Papelecomo 0.00 0.00 10.00
Familiar

Tabela 3. Correlactes entre as dimenstesdo QASCI e os dominios do
WHOQOL-Bref

Diominio Diomaimin Dominio Dominio meio
Fisico Paicobgico Social ambiente

Sobrecarga Emocional 0.432* 0.251 0.215 0.273
Inyp licacdes ma Vida Passoal -0.4835** 0475** 0.294 0.676%*
Sobrecarga Financeira 0.226 0126 0,140 0.450"*
Reacdes a Exisénecias 0.336** 0.251 0.303* 0.470%*
Mecamizmo deE ficacia e 0.414** 0409** 0.362* 0.163
Controle
Suporte familiar 0.043 0121 0.484* 0.210
Satisfacio com o Papel e com 0.005 0114 0.243 0.081
o Fanaliar

*P<0,05, = P<D,01



