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VALLE, JB. Andlise da qualidade de vida e distUrbios osteomusculares em cuidadores
informais de criancas e adolescentes com anomalia congénita neurolégica e
portadores de necessidades especiais. Revisdo Integrativa. Sdo Paulo (SP):
Universidade de Santo Amaro UNISA; S&o Paulo, 2022.

RESUMO

Introducdo: As AC podem ser definidas como todas as alteragbes funcionais ou
estruturais do desenvolvimento fetal, tendo origem antes do nascimento e estando
entre as maiores causas de morbidade na populacdo do Brasil. As AC alteram de
forma significativa a dinamica familiar e em cada momento da trajetoria da doenca, ha
a necessidade de uma rede de apoio diferenciado para um melhor enfrentamento.
Reconhecer a familia como sujeito ativo no cuidado a crianca em condi¢ao cronica é
fundamental, pois ao estabelecer parceria com a familia, abrem-se espacos de escuta
e acolhida para producdo compartilhada do cuidado e a possibilidade de construcéo
de redes e apoio social necessarios para o enfrentamento da condi¢cdo cronica na
infancia. Esta pesquisa busca conhecer o perfil desses cuidadores, analisando a
percepcdo geral da qualidade de vida e as alteracbes osteomusculares dos
cuidadores informais de criancas com ACN e portadores de necessidades especiais.
Objetivos: Verificar a qualidade de vida e os disturbios osteomusculares de
cuidadores de criancas e adolescentes com anomalia congénita e portadores de
necessidades especiais. Método: Trata-se de uma revisdo narrativa de literatura,
buscando analisar a visdo de autores sobre a qualidade de vida e os distUrbios
osteomusculares de cuidadores informais de criangas e adolescentes com anomalia
congénita neuroldgica e portadores de necessidades especiais. Os levantamentos
foram realizados nas bases de dados do Medical Literature Analysis and Retrieval
System Online (MEDLINE), Literatura Latino Americanae do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS), Scientific Eletronic Library Online (SciELO), Biblioteca virtual em
saude (BVS), National Library of medicine (PUBMED). Os artigos foram publicados
entre 2015 e 2022. Utilizando os descritores: Caregivers, Family Caregivers, Quality
of life, Emotional Stress, Musculoskeletal Pain, na lingua inglesa e portuguesa.
Resultado e discussédo: Apos selecdo e coleta de dados, foram incluidos 13 artigos
para revisdo de literatura. Com relagéo ao tipo de estudo, variou-se entre: estudo
transversal: analitico, descritivo e observacional, revisdo de literatura e estudo
exploratério descritivo. Conclusdo: Concluiu-se neste trabalho que existe uma
sobrecarga na vida do cuidador impactando na sua saude fisica, mental, emocional e
social.

Palavras-chave: Cuidadores, Cuidador Familiar, Qualidade de Vida, Estresse
Emocional, Dor Musculoesquelética.



VALLE, JB. Analysis of quality of life and musculoskeletal disorders in informal
caregivers of children and adolescents with neurological congenital anomalies and
people with special needs. Integrative Review. Sdo Paulo (SP): University of Santo
Amaro UNISA; Sao Paulo, 2022.

ABSTRACT

Introduction: CA can be defined as all functional or structural changes in fetal
development, originating before birth and being among the major causes of morbidity
in the Brazilian population. The AC significantly alter the family dynamics and at each
moment of the disease trajectory, there is a need for a differentiated support network
for a better coping. Recognizing the family as an active subject in the care of children
with a chronic condition is fundamental, because when establishing a partnership with
the family, spaces for listening and welcoming are opened for shared production of
care and the possibility of building networks and social support necessary for the
coping with the chronic condition in childhood. This research seeks to know the profile
of these caregivers, analyzing the general perception of quality of life and
musculoskeletal changes of informal caregivers of children with ACN and people with
special needs. Objectives: To verify the quality of life and musculoskeletal disorders of
caregivers of children and adolescents with congenital anomalies and people with
special needs. Method: This is a narrative literature review, seeking to analyze the
authors' view on quality of life and musculoskeletal disorders of informal caregivers of
children and adolescents with congenital neurological anomalies and people with
special needs. The surveys were carried out in the databases of Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE), Latin American and Caribbean
Health Sciences Literature (LILACS), Scientific Electronic Library Online (SciELO),
Virtual Health Library (BVS), National Library of Medicine (PUBMED). The articles
were published between 2015 and 2022. Using the descriptors: Caregivers, Family
Caregivers, Quality of life, Emotional Stress, Musculoskeletal Pain, in English and
Portuguese. Results and discussion: After selection and data collection, 13 articles
were included for literature review. Regarding the type of study, it varied between:
cross-sectional study: analytical, descriptive and observational, literature review and
descriptive exploratory study. Conclusion: It was concluded in this work that there is
an overload in the caregiver's life, impacting their physical, mental, emotional and
social health.

Keyword: Caregivers, Family Caregivers, Quality of life, Emotional Stress,
Musculoskeletal Pain
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INTRODUCAO

1.1 Anomalias Congénitas

As anomalias congénitas (AC) sdo malformacdes de 6rgdos ou partes do corpo
durante o desenvolvimento fetal. Sua origem pode resultar de fatores genéticos,
ambientais ou desconhecidos, podendo ser manifestadas no periodo neonatal e ap6s
0 nascimento. A classificacdo das AC pode ser feita em diferentes graus clinicos: as
malformacdes maiores podem levar a morte devido a gravidade das alteracdes
anatdmicas, estéticas e funcionais, enquanto as menores possuem caracteristicas
menos comprometedoras e essas caracteristicas na maioria dos casos, apenas se
sobrepde as caracteristicas de pessoas sem as anomalias? 2.

Podemos dividir em quatro categorias as AC estruturais: malformacao, ruptura,
deformacéo e displasia. A malformagao se origina no desenvolvimento dos tecidos
resultando em defeito tecidual ou quando o 6rgdo é afetado, levando a alteracdes
persistentes. Os distlrbios cromossémicos como a Sindrome de Down fazem parte
dessa categoria. A ruptura ocorre em estruturas ja formadas e normais levando a uma
alteracdo ou destruicédo delas, como a reducdo de membros causada por anomalias
vasculares. A deformacéo de um érgao pode levar a alteragdes na forma, contorno ou
posicdo, como o pé torto congénito. Por fim, a displasia leva a alterac6es morfolégicas,
caracterizando-se pela organizacdo anormal das células observada no rim policistico?.

Em relagdo as malformacdes do sistema nervoso, sdo detectadas
anormalidades estruturais do SNC ou periférico resultantes principalmente de defeitos
na embriogénese. As doengas do desenvolvimento do sistema nervoso podem ser de
origem genética, compreendendo malformacdes congénitas da coluna vertebral e do
cérebro, bem como doencas metabdlicas ou vasculares que afetam o
desenvolvimento do cérebro. As causas adquiridas incluem infeccbes congénitas,
lesdo cerebral hipéxico-isquémica ou traumatical.

O tubo neural é o primérdio do SNC e seu fechamento € um processo complexo
e multifatorial. Dezoito dias apds a concepcédo ocorre a neuromodulacdo, e na 42
semana de gestacao o tubo neural esta completamente fechado. Defeitos no SCN

podem ocorrer quando esse tudo ndo consegue completar a neuromodulagéo.



Dependendo do tipo de falha e do local afetado ddo origem a doencas que causam
mortes ou sequelas graves nos recém-nascidos?.

Além das lesGes causadas durante o desenvolvimento do tubo neural, as
lesbes isquémicas ou hemorragicas também sdo consideraveis uma vez que ocorrem
devido ao comprometimento da circulagdo materno-fetal diminuindo a perfuséo
cerebral do feto. As lesdes do cérebro resultado dessas alteracdes circulatérias nao
sdo uniformes e apresentam diferentes padrdes, dependendo estes padrbes da
maturidade do encéfalo na altura da lesdo, da gravidade e duracdo da agressao.
Lesbes mais profundas vao ocorrer em casos de agressdes mais graves, ao nivel dos
tadlamos, ganglios da base e tégmen do tronco cerebral®.

Por fim, as infec¢des congénitas do SNC estdo relacionadas as calcificacbes
intracranianas patolégicas, e nas infec¢Ges virais além das calcificagdes, também
ocorrem malformacdes da organogénese cerebral. Nas infec¢des por citomegalovirus,
rubéola congénita, Zika Virus e toxoplasmose congénita tem sido observadas
calcificagcBes intracranianas com malformacdes encefélicas. Na citomegalovirose as
calcificacBes sao periventriculares, na regido ependimaria, delineando os ventriculos.
Podem ocorrer pontos de calcificacdo nos glanglios basais, substancia branca ou

cortex>d.

1.2 Principais tipos de anomalias congénitas neuroldgicas

As AC fazem parte de uma das maiores categorias de doencas genéticas.
Alguns tipos serdo descritos a seguir, entre as quais se destacam: Paralisia Cerebral,
Hidrocefalia, Atrofia Muscular Espinhal, Transtorno do Espectro Autista, Sindromes
Epiléticas, Doengas Raras ndo diagnosticadas e Anomalias Cromossdmicas.

A Paralisia Cerebral (PC) é associada, sobretudo, a disfuncdo motora, além de
perda sensorial e cognitiva, sendo a causa mais frequente de deficiéncia na infancia.
Também conhecida como encefalopatia crénica ndo progressiva, € uma leséo
permanente do sistema nervoso ainda em desenvolvimento afetando o tdnus, a
postura, os reflexos e os movimentos. As alteragbes que causam comprometimento
motor na PC estdo localizadas na substancia cinzenta e na substancia branca, onde
ocorre a ruptura das conexdes sensoério motoras e das ligacdes moduladoras do
cortex com os ganglios da base e cerebelo, importantes no planejamento e no controle

motor refinado. A PC apresenta-se bastante varidvel em relacdo a gravidade do



acometimento motor e dos sintomas clinicos associados, por isso, € necessario
abordagem sistematizada do paciente e de seus familiares devido a demanda de
atengdo a salde dessa crianca®.

A hidrocefalia é definida como aumento da quantidade de liquido
cefalorraquidiano ou liquor nas cavidades ventriculares e espaco subaracndideo,
podendo comprometer o espaco subdural. Sua principal decorréncia clinica imediata
€ a hipertensdo intracraniana, culminando em dilatagdo ventricular progressiva,
necessitando de abordagem cirdrgica imediata. A Hidrocefalia é condic¢ao preditiva de
prejuizos de habilidades motoras, aprendizagem, atencéo e aprendizagem na crianca.
As malformacfes do SNC e as infeccbes congénitas podem resultar ou estarem
associadas a hidrocefalia’.

A Atrofia Muscular Espinhal (AME) é uma doenc¢a neuromuscular especifica, e
causa degeneracdo dos neurénios motores medulares, condicionando atrofia e
fragueza muscular progressivas. Varios 6rgaos e sistemas sdo acometidos pela AME,
sendo mais frequente o envolvimento do sistema respiratrio, osteoarticular e
gastrointestinal.® O pronunciamento de sinais clinicos caracteristicos na crianca, como
hipotonia, paresia, arreflexia e miofasciculacdes, devem ser investigados com cautela,
a fim de ndo ser confundido com caracteristicas clinicas presentes em outras
neuropatologias®.

O transtorno do espectro do autismo (TEA) faz parte de um grupo de
transtornos do neurodesenvolvimento relacionada a aspectos genéticos, ambientais,
imunoldgicos e neuroldgicos. Apesar de bastante relevante, sua etiologia permanece
desconhecida. O TEA apresenta comprometimento em algumas areas especificas do
desenvolvimento: (a) socializacéo, (b) déficits de habilidades comunicativas verbais e
nao-verbais (c) cognicéo e (d) presenca de comportamentos, interesse ou atividades
restritos, repetitivos e estereotipados™©.

O TEA tem origem ja nos primeiros anos de vida, e seu diagnadstico € clinico,
realizado com base em observacdes da crianga, entrevistas com os pais e aplicacéo
de instrumentos especificos de avaliagdo. N&o ha cura para o TEA devido ser um
transtorno permanente, mas o prognostico pode ser bom se ha intervencéo precoce
de uma equipe multidisciplinar, suavizando assim o0s sintomas desse tipo de
transtorno. Os pais da criangca com TEA sao confrontados por uma nova situacéo que
exige ajuste familiar, devido ao cuidado diferenciado, incluindo adaptacbes na

educacédo formal e na educagdo como um todo?? 31,



A classificacdo sindromica é fundamental para a programacao terapéutica e o
estabelecimento do progndstico nas epilepsias da infancia. No entanto, a aplicacao
de classificacbes de sindromes epilépticas, quando se considera o grupo pediatrico,
nem sempre é facil. Algumas cursam com progndéstico bastante favoravel, enquanto
outras, com crises refratarias. A definicdo entre uma sindrome de bom prognastico e
uma de progndstico mais reservado nem sempre é possivel logo apés a primeira crise,
mas € fundamental para definir a terapéutica mais agressiva e realizar
aconselhamento familiart?.

As doencas raras ndo diagnosticadas, se caracterizam pela diversidade de
sinais e sintomas que variam, ndo apenas entre as diferentes doencas, mas também
entre 0s pacientes acometidos da mesma doenca. Cerca de 80% sdo causadas por
fatores genéticos, e o restante por fatores ambientais, infecciosos e imunologicos,
entre outros. Elas em geral sdo cronicas, progressivas e incapacitantes, podendo ser
também degenerativas causando alteracdes fisicas, mentais, comportamentais e
sensoriais*?.

As anomalias cromossdmicas sdo responsaveis por diversas mas formacdes
congénitas, retardo mental e parte dos insucessos reprodutivos, sendo uma das
maiores categorias de doencas genéticas!®. As aneuploidias estdo entre as
anormalidades genéticas mais comuns, sendo diagnosticadas com maior frequéncia
as trissomias que envolvem os cromossomos'318¢€21 Entre as trissomias mais comuns
observadas ao nascimento, podemos observar a Sindrome de Down (trissomia do
cromossomo 21), precedida pela Sindrome de Edwards (trissomia do 18). Todas as
populacdes estdo expostas aos riscos de desenvolverem malformacgdes congénitas,
sendo necessario o acompanhamento pré-natal para realizacdo de exames para
deteccdo de sindromes cromossdmicas®. O aconselhamento genético é de
fundamental importancia para os casos diagnosticados de altera¢cdes cromossdémicas.
Este procedimento é necessério para analisar a origem hereditaria da doenca,

possivel tratamento, cuidados necessarios e panejamento reprodutivo'4.
1.3 Prevaléncia das anomalias congénitas no mundo e no Brasil
As malformacbes do SNC tém sido relatadas como de alta prevaléncia,

acometendo 5 a 10 criancas para 1000 nascidos vivos no Brasil. Tal estatistica pode

variar sazonalmente, entre paises e grupos étnicos ou quando observada em servigos



de diagndstico pré-natal e de neonatologia. No Brasil, as AC sédo a segunda causa de
mortalidade infantil, perdendo apenas para as causas perinatais. O encéfalo é afetado
com maior frequéncia que os outros 6rgados durante a vida intra-uterina devido a sua
formagdo complexa e prolongada, tornando-se suscetivel a anomalias de
desenvolvimento por um longo periodo, que vai da 32 a 162 semana? 26,

A Paralisia Cerebral € uma das condic¢des clinicas com relevancia mundial: 2,1
por 1000 nascidos vivos®.

A prevaléncia mundial da Hidrocefalia é de 0,4 a 0,8 a cada 1000 nascimentos,
entre nativivos e natimortos. Dados divulgados pelo Estudo Colaborativo Latino-
Americano de MalformacBes Congénitas (ECLAMC), revelam a incidéncia de
hidrocefalia na esfera do Brasil entre 6,2 a 50,3 a cada 10000 nascimentos, incluindo
nativivos e natimortos’.

Por ser uma desordem neurolégica de baixa incidéncia (1:6.000 a 1:10.000
nascimentos)®, o diagndstico da AME é complexo. Entretanto, pelo fato da AME evoluir
progressivamente, € indispensavel estabelecer um diagndéstico preciso com rapidez?®.

O TEA é um tipo de transtorno global do desenvolvimento de maior relevancia
devido sua elevada prevaléncia. Dados epidemioldégicos mundiais estimam que um a
cada 88 nascidos vivos apresenta TEA, que acomete mais 0 sexo masculino. No
Brasil, em 2010, estimava-se cerca de 500 mil pessoas com TEA!. Um aumento
significativo de casos tem ocorrido nos ultimos anos. Nos Estados Unidos da América,
1 para cada 150 criangas (na idade de 8 anos), subindo para 1 a cada 68 criangcas em
2010 e 2012 e atingindo a prevaléncia de 1 para cada 58 criancas 2014, quase o dobro
de casos se comparado ao inicio do periodo3.

Em uma unidade de terapia intensiva neonatal do Brasil, apresentou os
seguintes dados: o0s principais tipos de morbidades apresentadas pelos RNs.
envolvem o sistema respiratério, 99,4% dos RNEBP apresentaram membrana hialina.
Em relacdo ao sistema circulatério, 39,4% indicaram persisténcia do canal arterial;
entre as morbidades neuroldgicas, prevaleceu a hemorragia intracraniana com
frequéncia de 17,1%; e a sepse foi o destaque das doencas infecciosas, com 32,3%.
Das morbidades metabdlicas analisadas, hipoglicemia, hipotermia e ictericia tiveram
uma frequéncia de 52,9%; 50,3% e 47,8%, respectivamente. Em 7,6% dos RNs
incluidos no estudo, houve registro de sifilis congénita e 16,6% apresentaram

retinopatia da prematuridade (ROP). Entre as morbidades que contribuiram para o



aumento do tempo de internacédo hospitalar, destacaram-se: hipertensdo pulmonar,
PCA, hemorragia intracraniana e a sepse?’.

Na populacao geral, a incidéncia de epilepsia na infancia oscila entre 20 e 375
casos a cada 100 mil habitantes, com niveis mais elevados no primeiro ano de vida.
Prevaléncias maiores sdo descritas em nascidos em paises em desenvolvimento e
em populacdes rurais. Destes, 70% a 80% dos casos tem as crises cessadas, e 20%
a 30% dos evoluem de forma grave?® 2°,

Individuos com sindrome de Turner (monossomia do cromossomo X),
apresentam incidéncia de 1 a cada 2.000 a 6.000 nascidos vivos. A sindrome de
Edwards, caracterizada pela trissomia do cromossomo 18, possui prevaléncia
estimada de 1 a cada 3.000 nascidos vivos, podendo apresentar uma variedade de
malformacdes associadas, como defeito do septo atrioventricular (DSAV), Tetralogia
de Fallot e SCEH (sindrome do coracao esquerdo hipoplasico). Ao passo que, entre
80 e 100% de individuos portadores dessa sindrome apresentam cardiopatias
congénitas®°.

As doencas genéticas ndo diagnosticadas afetam cerca de 8% da populacdo
mundial. No Brasil, estima-se que ha entre 13 e 15 milhdes de pessoas com alguma
doenca rara. Por serem condi¢cdes incomuns, o correto diagndstico leva, na maioria
dos casos, muito tempo para ser concluido®®. Além disso, ndo existe tratamento
efetivo para o controle de grande parte das doencas raras atualmente identificadas.
Estima-se que apenas 10% delas possuem algum tratamento medicamentoso
especifico que, em um numero consideravel de casos, sdo medicacbes de alto
custo3!,

O indice de AC chega a marca de 2 a 3% entre os nascidos vivos, acometendo
diferentes orgaos e sistemas. Calcula-se que 25% dessas malformacfes estejam
relacionadas a genética, 10% de procedéncia ambiental e 65% seriam causados por

fatores de ordem desconhecidal®.

1.4 Impacto e sobrecarga na vida dos familiares

A Classificacao Brasileira de Ocupacdes (CBO) define o cuidador como alguém
que “cuida a partir dos objetivos estabelecidos por instituicbes especializadas ou
responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, sadde, alimentacéo, higiene pessoal,

educacao, cultura, recreacao e lazer da pessoa assistida”. Devido a familia ser a base



de suporte dessas criancas com doencas crbnicas, muitos desses cuidados sao
realizados por cuidadores informais, no caso os familiares, sendo que eles ndo
possuem nenhum tipo de formacdo ou conhecimento técnico para exercer tal papel.
Devido a alta demanda de atencao e cuidados com esse familiar doente, o cuidador
muitas vezes esquece das suas proprias necessidades, o que pode levar o mesmo a
adoecer e afetar sua qualidade de vida33.

O familiar que assume o papel de cuidador ndo recebe nenhum tipo de
compensacao ou ajuda financeira para exercer tal atividade, mesmo assim ele se vé
obrigado a ser o provedor dos cuidados em saude para o seu familiar. Apesar da
funcdo do cuidador ser de extrema importancia para o parente enfermo, permitindo
gue ele permaneca dentro do seu convivio social, assumir esse papel, acaba gerando
muitas mudangas na estrutura e funcionamento familiar, 0 que na maioria das vezes
impacta de forma negativa a salde desse cuidador3*.

Uma crianca que exige cuidados especiais, como no caso da PC, tem
repercussao significativa na familia, ao passo que impde a necessidade de cuidados
diarios pelo seu cuidador. Além do aspecto biol6gico da doenca, envolve a
compreensao dos sentidos e significados dados pela crian¢a e familia a cada situacao
vivenciada por eles ao longo de sua existéncia?®.

A fim de avaliar o0 estresse e como este impacta a qualidade de vida dos pais
cuidadores de criancas com deficiéncia, demonstrou que experiéncias estressoras
dos cuidadores podem afetar sua qualidade de vida, e interferir na habilidade de
prover bons cuidados de saude oferecidos as criancas portadoras de necessidades
especiais. Outro resultado apresentado nesse mesmo estudo, revelou que os pais de
criangas com deficiéncia possuem menor qualidade de vida e maior nivel de estresse,
e consequentemente, com repercussfes na saude fisica e mental, quando
comparados aos pais de criancas sem comorbidades?’.

Apresentaram um estudo em que consideram os pais bioldgicos, pais adotivos,
pais de criacdo, ou familiares distantes de criangas que estivessem mais envolvidos
com a assisténcia de criangas com cancer ou tumores no SNC, e foi concluido que os
referidos cuidadores apresentaram baixa qualidade do sono, raiva, tensdo muscular,
desorganizacao cognitiva, sintomas de respiracéo acelerada, taquicardia, entre outros
desarranjos biopsicossociais®®.

A exaustdo do cuidador é um fendbmeno observado em diversas familias,

sobretudo, € umas das causas mais recorrentes de divorcios entre pais de criangas



especiais. O casal acaba experimentando uma baixa autoestima e que pode refletir
no prazer de viver em familia. A chegada de uma crianca especial na vida do casal,
culmina no desequilibrio familiar, visto ser uma experiéncia traumatica e
desestruturadora. Apdés o diagnostico do filho, os pais enfrentam periodos muito
dificeis devido as questdes emocionais que acompanham tal experiéncia®®.

O esgotamento emocional dos familiares € potencializado pelo declinio da
situacao clinica de criangas hospitalizadas ou em uso de assisténcia home care. Os
familiares diretamente ligados aos cuidados dessa crianga acabam sendo vitimas de
stress crbnico, por esse motivo podem apresentar sinais caracteristicos da Sindrome
de Burnout, semelhante aos profissionais de salde que assim como esses pais,
também estdo expostos aos cuidados de pacientes gravemente enfermos?°,

Criancas portadoras de necessidades especiais demandam atengcdo em tempo
integral por parte dos pais/cuidadores. Dessa forma, em relacdo aos
cuidadores, aspectos como vida social, académica, profissional e espiritual sao
impactadas diretamente, o que leva a necessidade de se obter uma rede de apoio??.
A rede de apoio pode ser composta por familiares, vizinhos e profissionais de saude,
de forma a somar forcas e apoiar a familia no enfrentamento a doenca da crianca?>.

Em relacéo ao cuidado e manejo das diversas doencas crénicas que envolvem
as criancas e os adolescentes, as maes sao geralmente as pessoas mais envolvidas
nesse processo de cuidar. A mae, que na maioria das vezes também desempenha o
papel de dona de casa, acaba se sobrecarregando no papel de cuidadora. Além das
atividades domésticas de vida diaria, ela também realiza atividades complexas no
cuidado do filho com doenca cronica. Tais atividades ndo fazem parte da sua rotina,
ja que ela ndo possui conhecimento técnico para exercer o papel de cuidadora, o que

acaba gerando uma sobrecarga e stress excessivo na vida dessa méae®?.

1.5 Principais disturbios osteomusculares que acometem os cuidadores

Os distarbios no sistema musculoesquelético costumam surgir quando a
exigéncia de uma determinada atividade exceda a capacidade fisica da pessoa que a
executa. As atividades que exigem esforco fisico, combinadas a posturas
inadequadas e tarefas repetitivas, acabam por gerar um processo de fadiga muscular
gue resultardo em quadros de dores musculoesqueléticas. Entre as atividades

realizadas diariamente pelos cuidadores, a troca de fraldas e as transferéncias



posturais, sdo as atividades de maior dificuldade e que demandam maior esforco
fisico. Dores nas regides de lombar, cervical, ombros e joelhos sdo as mais frequentes
entre os cuidadores®®.

Na cidade de Jodo Pessoa para avaliar o perfil sociodemogréafico e o indice de
gualidade de vida de cuidadores de pessoas com deficiéncia fisica, apontou questdes
relativas a dor associadas a pratica diaria desses cuidadores. Ao serem guestionados
se sentiam algum tipo de dor, incObmodo ou desconforto no corpo ao final do dia, os
resultados mostraram que 70,6% dos 51 participantes da pesquisa (n=36) relataram
sentir algumas dessas sensacfes, enquanto 29,4% (n=15) afirmaram ndo sentir nada
ao final do dia. Dentre as regibes apontadas pelos cuidadores, 23,5% (n=12)
afirmaram que a lombar da coluna vertebral € a que possui maior sintomatologia
dolorosa no corpo; a regido de pescoco ficou em segundo lugar, com 13,7% (n=7) e
as demais regides tiveram valores menores e /ou empatadoss®.

Na cidade de Salvador/BA, avaliaram a prevaléncia de sintomas 4algicos,
sobrecarga e qualidade de vida de cuidadores de criangas com paralisia cerebral.
Participaram da pesquisa 15 voluntarios entre maes e cuidadoras primérias de
criancas com PC. Das regides do corpo mais acometidas pela dor, foram apontadas:
a lombar (66,7%), cervical (46,7%) e ombro (46,7%). Todos os voluntarios relataram
carregar peso diariamente e como consequéncia todos apresentaram dor na lombar,
0 que pode ser explicado pela biomecéanica corporal durante 0 manuseio de cargas
excessivas durante as atividades de vida diaria, sendo que o cuidador frequentemente
necessita vencer a carga imposta pelo peso corporal da crianca®’.

Na cidade de Londrina/PR, buscaram conhecer o perfil de 39 cuidadoras de
pacientes dependentes e que faziam parte do Programa Saude da Familia. Dos 27
cuidadores que faziam o movimento diario de elevar o paciente do leito, 48%
apresentavam dor cervical, 52% dos cuidadores apresentavam dor toracica e 63%
apresentavam dor lombar. Dos 77 cuidadores que executavam movimentos rapidos
nas transferéncias do paciente, 54% apresentavam dor cervical, 61% apresentavam
dor toracica e 65% apresentavam dor lombar. Algumas doencas também foram
encontradas como as mais prevalentes entre os cuidadores: distlrbios do sono 41%,

depresséo 35,9%, cefaleia 33,3% e hipertenséo arterial 30,8%%.



1.6 Questdes socioecondmicas atreladas as familias

O nascimento de uma crianga com anomalia congénita representa além de uma
sobrecarga no papel do cuidador, uma desestruturacdo financeira familiar. A
cuidadora principal passa a desenvolver todos os cuidados necessarios para a
melhora do desenvolvimento motor e cognitivo da crianca tendo que se abnegar do
trabalho remunerado. Para arcar com 0 novo orgamento financeiro da crian¢ca somado
a sobrecarga de trabalho da cuidadora que acaba deixando o seu emprego para cuidar
da crianca doente, o conjuge necessita arrumar, muitas vezes, dois empregos??.

Algumas familias em extrema vulnerabilidade socioeconémica recebem o
“Auxilio-Doenga” por parte do Estado. Todavia, gastos com consultas, medicamentos,
transporte, alimentacdo e demais despesas ndo correspondem ao valor do beneficio

disponibilizado pelo Estado, ja que na maioria dos casos, é a Unica renda familiar®2.

1.7 O papel do fisioterapeuta no cuidado/tratamento e apoio as familias

No ambito da Atencdo Primaria a Saude, a Estratégia de Saude da Familia
(ESF) e o Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF) possuem um papel essencial
no acompanhamento as gestantes e as criancas o mais precoce possivel, bem como
ao territorio vinculado com agdes de promocédo a salde e prevencdo de agravos. E
importante que as acdes sejam pensadas de forma coparticipativa com outros atores
e setores, realizando estratégias a curto, médio e longo prazo para atender as
necessidades dessas criancas, familias e comunidade?3.

O NASF representa um espaco propicio para a atuacdo da Fisioterapia na
atencdo basica. Sobretudo, por considerar o usuario na integralidade, abordando
guestdes relacionadas a saude, como moradia, saneamento basico, renda, lazer,
acesso aos servicos de saude, tendo com o foco direcionado a saude e a qualidade
de vida. Ou seja, ndo estando limitado apenas a doenca, mas estimulando o vinculo
entre fisioterapeuta e bindmio crianca-familia?4.

As familias sentem a necessidade de informagGes acerca da doenca, bem
como pertencer a um grupo de pais, a fim de compartilhar suas dividas e angustias,
além da necessidade de autocuidado, visto que a doenca confere uma sobrecarga de
trabalho sobre o cuidador. Essas necessidades devem ser atendidas pela equipe de

saude e fazer parte das estratégias adotadas pelos fisioterapeutas e equipe



multidisciplinar por meio do plano assistencial visando conferir a familia subsidios para

ela alcancar a resiliéncia??.

1.8 Justificativa

Os casos de AC sédo bastante frequentes, sendo que as neuroldgicas sdo as
mais importantes devido sua complexidade e gravidade. A sobrecarga na vida dos
cuidadores é real e afeta 0 estado de saude fisico e mental. Considerando que a
familia exerce papel fundamental no tratamento da crianca ou adolescente, e que 0
meio onde essa crianga esta inserida impactara diretamente na sua evolucao. Dentre
0s principais distarbios osteomusculares que ocorrem em cuidados encontramos dor
na regido lombar da coluna vertebral, ombros, joelho e cervical. Esses sao
fundamentalmente frequentes na populacdo brasileira, o que também pode ser um
reflexo das condicBes sociais das familias com criancas com AC. Além disso, o
impacto na qualidade de vida dessas pessoas, torna-se evidente em virtude do
cuidado em tempo integral e a alta demanda de rotinas e procedimentos que a crianca
em situacdo crbnica exige. Sendo assim, torna-se plausivel avaliar as condi¢des
osteomusculares dos cuidadores bem como, a qualidade de vida dos cuidadores
informais, a fim de compreender quais sao suas principais queixas.

Diante das consequéncias que a sobrecarga de atividades acarreta a vida das
familias com filhos doentes, seria importante para o profissional de salde despertar o
olhar para as necessidades desses cuidadores, tendo conhecimento das duas faces

do processo cuidativo: o paciente e o cuidador.



2. OBJETIVO

2.1 Objetivo geral

Verificar a qualidade de vida e os problemas osteomusculares de cuidadores
informais de criancas e adolescentes com anomalias congénitas neuroldgicas e
portadores de necessidades especiais.

2.2 Objetivos especificos

e Verificar a prevaléncia de problemas de saude nos cuidadores

e Verificar a percepcédo de qualidade de vida dos cuidadores



3. METODOLOGIA

Trata-se de uma revisédo narrativa de literatura de forma qualitativa, buscando
analisar, definir e estudar detalhadamente os conteudos ja publicados de outros

autores com 0 mesmo tema.

3.1 Formulagéo De Problemas

Utilizou-se a estratégia PICO qualitativa e que contempla os Participantes /
Puablico (P), o fendbmeno de Interesse e intervencgdes (I) e o Contexto / resultado
esperado (CO). Para elaborar a questao de pesquisa e possibilita a identificacdo de
palavras-chaves, as quais auxiliam na localizacdo de estudos primarios pertinentes
nas bases de dados e outras fontes de informacédo. Nesse sentido, o (P); cuidadores
informais de criancas e adolescentes com anomalia congénita neurolégica e
portadores de necessidades espeiciais 0 (I) analisar disturbios osteomusculares, e
(CO) verificar qualidade de vida.

Em sintese, a questdo norteadora é “a qualidade de vida e os disturbios
osteomusculares de cuidadores informais de criangas e adolescentes com anomalia

congénita neuroldgica e portadores de necessidades especiais".

3.2 Pesquisa Na Literatura

Os levantamentos foram realizados nas bases de dados do Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE), Literatura Latino Americanae do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Scientific Eletronic Library Online (SciELO),
Biblioteca virtual em saude (BVS), National Library of medicine (PUBMED). Os artigos
foram publicados entre 2015 e 2022. Utilizando os descritores: Caregivers, Family
Caregivers, Quality of life, Emotional Stress, Musculoskeletal Pain, na lingua inglesa
e portuguesa.

Critérios de inclusdo: artigos disponiveis na integra entre no ano 2015 a 2022,
no idioma portugués e inglés que abordassem a analise da qualidade de vida ou
alterac6es musculoesqueléticas em cuidadores informais de criancas e adolescentes

com AC e portadores de necessidades especiais, que respondam ao objetivo da



pesquisa.
Critérios de exclusdo: artigos que ndo estavam dentro dos critérios de
inclusdo, artigos publicados antes do ano de 2015, e artigos que abordassem

cuidadores que nao fossem de criancas ou adolescentes.
3.3 Analises De Dados
A analise dos dados foi realizada de forma descritiva na discusséo por meio da

extracdo de dados em sites seguros, revistas e artigos. Utilizado o aplicativo do Online

Doctor Translator no auxilio da traducdo dos artigos em inglés.



4. RESULTADOS E DISCUSSAO

A pesquisa inicial identificou 2.532 referéncias de possivel elegibilidade. Apds
a triagem inicial, implementei alguns critérios de exclusédo, refinando a busca por
artigos publicados até o ano de 2015, que fossem de revistas de maior impacto e
artigos que trouxessem cuidadores familiares e ndo de carater informal. Apds essa
busca mais refinada, 2.514 artigos foram excluidos.

A maioria dos artigos apresentavam publicacfes a respeito de cuidadores
informais, cuidadores de idosos, e cuidadores de criancas ou adolescentes com outros
tipos de patologia que n&do estavam relacionadas com anomalia congénita. Restando
apenas 18 artigos para leitura de resumo. Apés a leitura e selecao detalhada, restaram
13 artigos que foram os selecionados para a realizacdo desta revisdo de literatura.

Fluxograma da pesquisa na Figura 1.

Figura 1 — Fluxograma de Pesquisa nas bases de dados

A busca inicial identificou 2.532 artigos cientificos de possivel elegibilidade
por meio das bases de dados: MEDLINE, LILACS, SciELO, BVS e
PUBMED. Descritores utilizados: Caregivers, Family Caregivers, Quality of
life, Emational stress e Musculoskeletal

+

Desses 2.532 fiz uma busca mais refinada para excluir artigos anteriores
ao ano de 2015, que ndo fossem de revistas de impacto e gue
abordassem apenas cuidadores informais.

|

Apds a busca refinada, 2.514 artigos foram

excluidos

18 artigos foram selecionados para leitura de| ——
resumo

Apds leitura detalhada, 5
artigos foram excluidos.
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13 artigos foram selecionados
para revisdo de literatura

Fonte: o autor, 2022.



Ao ler as evidéncias cientificas sobre o tema, € notoéria a sobrecarga fisica e
mental dos cuidadores, fortemente influenciada pelas demandas de cuidado com a
crianga doente. O sofrimento psiquico dos pais ndo é um resultado real da ameaca da
vida trazida pela doenca e sim resultado das mudancas imprevisiveis que a doenca
traz para a familia, tendo maior efeito nas interrupcdes das suas atuais rotinas e
atividades do dia a dia %°.

Os cuidadores executam a funcao por longo periodo de horas, o que associado
a postura inadequada, ao cansaco e ao estresse de exercer essa funcéo
continuamente, certamente contribui para o aumento de indice de doencas e/ou
transtornos posturais. A dor é reflexo das atividades diarias realizadas por eles, uma
vez que se dedicam em tempo integral as criancas, que possuem niveis variados de
incapacidade “6.

Um estudo realizado com cuidadores de criancas com PC no Municipio de Sao
Paulo, o autor Nohara et al (2017) constatou que a maior dificuldade dos cuidadores
ndo estd somente relacionada ao ato do cuidar, mas também o fato de ter que abrir
das suas proprias necessidades em favor do outro. Isso acarreta uma diminuicédo de
tempo do cuidado consigo mesmo e das atividades de laser.

Padilha et al (2017), constatou a predominancia de cuidadoras do género
feminino e baixa escolaridade. Com relacdo ao trabalho e renda familiar, houve
predominancia do trabalho n&o fixo e rendimento mensal familiar baixo. Conflitos
familiares podem surgir decorrentes de questdes financeiras uma vez que 0s gastos
com o familiar doente também séo considerados potenciais geradores de sobrecarga.

Outro ponto evidenciado por Padilha et al, € que nenhum cuidador avaliado
realizou curso para desempenhar a funcao, talvez por serem familiares, ndo sendo
cuidadores formais. Esse despreparo também pode levar a sobrecarga. Nessa mesma
pesquisa, a minoria relatou praticar atividade fisica.

Analisando a sobrecarga de cuidadores de criancas e adolescentes com
Sindrome de Dowm, o autor Barros et al (2017) constatou que a figura feminina foi
predominante entre os cuidadores avaliados. Esse resultado € consonante com
Padilha et al (2017), que também constatou a predominancia de cuidadoras do género
feminino, o que corrobora a literatura enfatizando a tradi¢ao historica e cultural em que
a mulher deve assumir o papel das atividades do cuidar. A maior parte dos cuidadores
dessa amostra declarou ser acometido por algum problema de saude e fazer uso de

medicacao continua.



Menezes et al (20019) apontou como fator de sobrecarga o aumento de gastos
gue a condicao clinica da crianca exige como: consultas, medicamentos, transporte,
alimentacdo especial, entre outros, que ndo corresponde ao valor do beneficio
disponibilizado pelo Estado. Levando em conta que na maioria dos casos, esse
beneficio do Estado é a Unica renda familiar, torna-se insuficiente para manter uma
boa qualidade de vida. Esse mesmo fato € abordado por Padilha et al (2017), que
verificou baixa renda entre essas familias.

Menezes et al (2019), aponta que uma das principais queixas das cuidadoras
€ com relacdo a sobrecarga no cuidar, pois se sentem sozinhas, ja que muitas delas
nao tem apoio familiar para ajudar nessas tarefas. Diante da condicdo clinica das
criancas com problemas de saude mais grave, isso reflete diretamente na saude
ergondmica da cuidadora, pelo fato da sobrecarga de peso e tamanho da crianca
ocasionarem dores na coluna, ja que a crianca depende 100% da mée para realizar
atividades basicas de vida diaria.

Os sintomas musculoesqueléticos dos cuidadores também foram observados
em outros estudos, como mostra a pesquisa feita por Mendes et al (2018) que analisou
a ocorréncia de sintomas osteomusculares em cuidadores informais de pacientes
pediéatricos de longa permanéncia em Hospital de Belo Horizonte. A pesquisa apontou
gue a prevaléncia dos sintomas osteomusculares ocorreu nas regides de lombar,
seguida do pescoc¢o, ombro e dorsal.

Na cidade de Goiania foi realizado um estudo com cuidadores de usuarios do
Servico de Atencdo Domiciliar (SAD). O autor Guerra et al (2017) verificou que
problemas de coluna foi a principal queixa dos cuidadores. O autor relaciona esse
agravo devido a ma postura por longos periodos, mobiliario improprio, manuseio do
paciente de forma incorreta, repeticdo de movimentos e uso de forca muscular. Os
cuidadores executam atividades que demandam forca e se realizadas de forma
incorreta, se tornam os principais vildes das dores musculares relatadas pelos
cuidadores.

Corroborando com essas duas pesquisas apontadas anteriormente, o autor
Almeida et al (2013), analisou a prevaléncia algica em cuidadores de criangas com
PC e apontou que os locais mais acometidos por dores osteomusculares foram:
cervical, ombro e lombar, sendo este Ultimo o mais prevalente. Essas dores podem

ser explicadas pela biomecanica corporal durante 0 manuseio de cargas excessivas,



como é o caso dos cuidadores, que além de carregarem o seu préprio peso, tém que
vencer a carga imposta pelo peso da crianca durante as atividades de vida diaria.

Macedo et al (2015), demonstrou que a qualidade de sono, descanso e repouso
entre as maes cuidadoras, aparecem afetados. Quando as varias patologias foram
comparadas, o0 autor observou que a qualidade do sono sempre esta comprometida,
principalmente nos momentos de crise da crianca. O autor também relata que a
doenca crbnica dos filhos também esta associada ao sofrimento conjugal, que de
acordo com as mées cuidadoras, seus conflitos com o conjuge implicam em fator de
risco para a sobrecarga.

Em outro estudo realizado por Rodrigues et al (2018) também observou o
impacto da sobrecarga na qualidade do sono dos cuidadores. Isso esta diretamente
ligado a constante preocupacao e monitoracdo das condi¢des clinicas da crianca e a
demanda do cuidado medicamentoso € um fator que potencializa a sobrecarga, visto
gue muitos pacientes recebem medicamentos por via oral. A administracdo de
medicamentos também aparece como aspecto gerador de sobrecarga em cuidadores,
conforme aponta estudo feito pelo autor Buriola et al (2016).

Moreira et al (2020), analisou a sobrecarga de cuidadores informais de criancas
com espectro autista e observou-se que 50% dos cuidadores participantes da
pesquisa apresentavam sobrecarga moderada a severa e 50% sobrecarga severa. As
criancas com TEA dependem, com um grau variavel, de outra pessoa para auxiliar
nas suas atividades de vida diaria de uma forma continua, levando o cuidador a um
desgaste gradual e continuado. O alto indice de sobrecarga pode estar relacionado
com a falta de suporte social, ajuda de outros familiares e da falta de ajuda
profissional.

Em estudo realizado nas regides Sul e Sudeste do Brasil com familias de
criancas autistas, o autor Gomes et al (2015), indica que as dificuldades de acesso
aos servicos de saude e de apoio social adequados, contribuem para o aumento do
estresse de cuidadores de criancas diagnosticadas com TEA. Esse fator ligado a
sobrecarga também foi observado no estudo do autor Moreira et al (2020), que
verificou que a falta de suporte social pode estar relacionada ao alto indice de
sobrecarga dos cuidadores. Para os autores informac¢des no nivel interpessoal em
estratégias como dinamicas de grupo é capaz de prover apoio emocional e ajudar tais
familias a serem mais resistentes em relagdo a demanda por reestruturacado e

dedicacao aos filhos, além de se sentirem incluidas e aceitas socialmente.






CONCLUSAO

Diante da analise dos dados coletados, foi possivel concluir que o cuidador
familiar € maioritariamente do sexo feminino e dedica a maior parte do seu tempo nos
cuidados com o paciente. Isso implica na privacao de tempo para atividades de lazer
e nos cuidados consigo mesmo, sacrificando sua rotina pessoal e, muitas vezes, sua
saude fisica, emocional e social.

Muitos desses cuidadores deixaram de trabalhar para se dedicar em tempo
integral aos cuidados com o familiar doente. A questéo financeira foi um dos pontos
geradores de sobrecarga, ja que a maioria dessas familias dependem unicamente do
beneficio dado pelo governo e se veem com os gastos aumentados por conta do custo
elevado em saude com o paciente.

Outra questdo bastante relevante € o despreparo desses cuidadores para
realizar suas atividades. A grande maioria ndo possui nenhum tipo de treinamento ou
gualificagéo para cuidar do familiar doente. E a falta de uma rede de apoio impacta na
sobrecarga de atividades para esse cuidador que se vé sozinho diante de tantas
demandas.

Os cuidadores dos estudos analisados apresentaram elevada ocorréncia de
sintomas osteomusculares em varios segmentos corporais, sendo que as regides
mais afetadas foram: lombar, pescoco e ombro. Isso se justifica diante do fato desses
cuidadores néo receberem treinamento para esse tipo de cuidado especializado, pela
guantidade de horas dedicada todos os dias e pela falta de uma rede de apoio.

Voltar a aten¢do aos cuidadores, buscando compreender as barreiras fisicas,
sociais e emocionais envolvidas no ato de cuidar, torna-se imprescindivel no ambito
da saulde coletiva, tanto para proporcionar maior qualidade de vida e menor
sobrecarga nos cuidadores como para quem é cuidado. Aos profissionais de saude,
conhecer e entender essa realidade permite um maior planejamento para implementar

politicas e programas publicos de suporte social aos cuidadores e as suas familias.
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