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Qualidade de vida dos cuidadores de criancas e
adolescentes com alteracoes de fala e linguagem

Quality of life of caregivers of children and adolescents
with speech and language disorders

RESUMO

Objetivo: Investigar a qualidade de vida dos cuidadores de criangas ou adolescentes com alteragdes de fala e linguagem
de acordo com a perspectiva deles. Métodos: Participaram dois grupos, totalizando 40 sujeitos. O Grupo 1 foi composto
por 20 cuidadores de criangas ou adolescentes com alteracdes de fala e linguagem entre 4 € 17 anos, pareados por idade
com o Grupo Controle ou 2, que incluiu 20 de criancas ou adolescentes sem queixas de fala e linguagem. Para a coleta
de dados, foram aplicadas duas questdes abertas e um instrumento da Organizacdo Mundial de Satde, traduzido
e adaptado para o portugués — World Health Organization Quality of Life Scale (WHOQOL) Abreviado.
Os resultados de tal instrumento foram submetidos a andlise estatistica, e as perguntas abertas estavam
sendo analisadas qualitativamente. Resultados: Na distribuicio das mudancas de fala e linguagem, havia:
gagueira (35%), alteracdes de linguagem oral sem (35%) e com causas neuroldgicas (30%). Na andlise dos escores
do WHOQOL-abreviado, encontraram-se diferencas da qualidade de vida nos dominios fisico (1,1%), psicolégico
(0,5%) e relagdes sociais (1,8%). O Grupo 1 apresentou qualidade de vida mais insatisfatoria; e nas abertas, boa e
razodvel. J& o Grupo 2 mostrou 6tima e boa. A rotina clinica e os filhos foram mencionados como fatores que dificultam
o autocuidado no Grupo 1. Conclusdes: O menor escore do Grupo 1 no WHOQOL-abreviado foi compativel com
achados das questdes abertas, mostrando que aspectos como rotina de atendimentos clinicos e dificuldades de
compreensdo influenciam a qualidade de vida dos cuidadores. Os resultados reafirmam a necessidade de que, além
de cuidadores, sejam cuidados, entendendo-os como um grupo digno de a¢des de satde direcionadas aos mesmos.

ABSTRACT

Purpose: To investigate the quality of life of caregivers of children and adolescents presenting speech and lan-
guage disorders from their own perspective. Methods: Two groups participated, adding up to 40 subjects. Group
1 was composed by 20 caregivers of 4 to 17 years-old children or adolescents with speech and language dis-
orders, paired by age with the Control Group or 2 that included 20 caregivers of children or adolescents with
no speech and language complaints. Data collection was done using: two open questions and the World Health
Organization instrument, which was translated and adapted to Portuguese language — the World Health Organi-
zation Quality of Life Scale (WHOQOL-BREF). The results were submitted to statistical analysis and the open
questions were qualitatively analyzed. Results: The language disorders distribution showed: stuttering (35%),
non-neurological (35%), and neurological oral language disorders (30%). In the analysis of the WHOQOL-
BREF scores, there were quality of life differences regarding the physical (1.1%), psychological (0.5%), and
social relationships (1.8%) domains. Group 1 presented the most dissatisfying quality of life. Concerning the
open questions, it presented good and reasonable characteristics and Group 2, good and very good. The clinical
routine and children were mentioned as factors that hamper self-care in Group 1. Conclusions: The lowest score
of Group 1 in the WHOQOL-BREEF was consistent with the open questions results, showing that aspects such
as clinical attendance routine and comprehension difficulties influence caregivers’ quality of life. The results
corroborate that they should be assisted, since they are a group that deserves healthy actions directed to them.

Trabalho realizado no Curso de Fonoaudiologia, Universidade Estadual de Campinas — Unicamp — Campinas (SP), Brasil.
(1) Programa de Pés-graduagio (Mestrado) em Satide, Interdisciplinaridade e Reabilitagdo, Universidade Estadual de
Campinas — Unicamp — Campinas (SP), Brasil.

(2) Departamento de Fonoaudiologia, Universidade Estadual de Campinas — Unicamp — Campinas (SP), Brasil.
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Qualidade de vida de cuidadores

INTRODUCAO

A qualidade de vida (QV) dos cuidadores de criangas e adoles-
centes com agravos fonoaudiolégicos pode ter influéncia direta na
participacdo e no envolvimento dos mesmos no acompanhamento
terapéutico. Um membro na familia que exija cuidados especiais
pode também influenciar nos aspectos emocionais, ambientais e
fisicos dos demais, especialmente do principal responsdvel por
esta crianga ou adolescente”.

Segundo o World Health Organization Quality of Life
Assessment (WHOQOL Group), QV € definida como “a percepcao
do individuo de sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura e
sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus obje-
tivos, expectativas, padrdes e preocupacoes®”. Nessa perspectiva,
esta abrange tanto as necessidades basicas e materiais (alimentac@o,
moradia, trabalho, educa¢@o, satide ou lazer), como as ndo mate-
riais (felicidade, liberdade, satisfagdes pessoal e profissional,
escolaridade e inser¢do social)®. Ao considerar a abrangéncia do
termo QV, € possivel relaciond-lo diretamente a sadde.

Devido a sua grande extensdo territorial e as diferengas
regionais, o Brasil € conhecido pelas desigualdades sociais
que também se refletem na saide da populacao™. Um marco
importante para o desenvolvimento da sadde no pais foi a
criacio do Sistema Unico de Satde (SUS), que foi instituido
pela Constituicdo de 1988 e garantiu que a saide fosse
considerada direito de todos e dever do Estado. A partir daf,
ganharam destaque a¢des de promogdo e prevengdo de saide, as
quais anteriormente néo eram o enfoque®.

O desenvolvimento do setor da satde pode ser observado
nos dados apresentados pelo Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE) no Censo de 2010, em que, dentre outras
informagdes, constam o aumento da expectativa de vida e
a diminui¢do da mortalidade infantil®. O investimento em
pesquisas e equipamentos hospitalares, assim como o dever
do Estado de garantir satide a todos, sdo alguns dos fatores
que influenciaram na diminui¢do da mortalidade infantil e na
sobrevivéncia de criangas com necessidade de continuos cui-
dados e servigos de reabilitagio especializados®. Com a maior
expectativa de vida, o nimero de cuidadores responsaveis por
criangas também cresceu, sendo necessdrias assim agdes dirigidas
ndo somente a elas, mas também aos seus responsaveis.

A condig¢do de satde do individuo tem influéncia sobre sua
QV. Com o objetivo de estudar tal repercussao, varias pesquisas
tém sido realizadas, e instrumentos foram elaborados e testados
para avaliar a QV, ndo somente de pessoas com algum problema
de sadde, mas também de seus cuidadores”®.

Um dos instrumentos criados pela Organizacdo Mundial
de Saide (OMS) com o intuito de avaliar a QV consiste no
WHOQOL. Primeiramente, construiu-se uma versao estendida
(WHOQOL-100) com cem questdes, e a partir da necessidade
de um instrumento mais conciso, foi idealizada uma versao
abreviada deste, o WHOQOL-abreviado, traduzido e adaptado
para o idioma portugués brasileiro®.

O questiondrio WHOQOL-abreviado € um dos objetos
utilizados para avaliar a QV de cuidadores de pessoas com
as mais diversas condi¢des, porém ainda pouco utilizado na
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Fonoaudiologia. Os estudos costumam abranger os sujeitos
atendidos na clinica, e ndo seus cuidadores, como € o caso de
publicacdes sobre gagueira'”. Na revisio da literatura voltada
aos cuidadores de criancas e adolescentes, foram encontrados
trabalhos nas dreas de Sindrome de Down?, autismo!>!3,
afasia'¥ e paralisia cerebral™>'®. Um deles que comparou QV
de pais de criangas autistas com aqueles com filhos sem alteracoes
mostrou que a QV dos cuidadores de autistas estava mais
afetada nos dominios fisico e nas relagdes sociais, e que aquela
dos responsdveis por pessoas que necessitam de atendimento
especializado e maiores cuidados pode estar prejudicada’?.

Cuidador € a pessoa mais préxima do sujeito, que passa maior
parte do tempo com ele e tem papel ativo no tratamento fonoau-
diolgico™. Em diversas situacdes, € um membro da familia do
individuo que necessita de cuidados especiais. Em vérias dreas
da saude, tém sido alvos de varios estudos. No entanto, no am-
bito da Fonoaudiologia, hd poucos estudos com este propésito.
O interesse de tais trabalhos advém da necessidade de atencdo
a satde dos cuidadores e da criacdo de novas politicas publicas
para prestacdo da formacao e apoio de que necessitam'”.

Na formacado do profissional da saide deve estar presente a
capacitacdo para o novo modelo de saide que estd em diferentes
propostas governamentais no Brasil, como o Programa de Satde da
Familia (PSF), com enfoque ndo somente na doenca do individuo
como também em todo contexto que o cerca, incluindo a familia™®.
Neste sentido, hd uma tendéncia a valorizago da familia e de todas
as pessoas envolvidas no processo satide/doenca da pessoa, o que
reitera a importancia de estudos como aqui proposto.

Um dos conceitos advindos desta nova concepgao de satide
¢ a Clinica Ampliada"?, que prevé um atendimento que: “visa
ao sujeito e a doenca, a familia e ao contexto, tendo como objetivo
produzir saide e aumentar a autonomia do sujeito, da familia e
da comunidade. Utiliza como meios de trabalho: a integracio da
equipe multiprofissional, a adscricdo de clientela e a construgao
de vinculo, a elaboragdo de projeto terapéutico conforme a
vulnerabilidade de cada caso, e a ampliacao dos recursos de
intervencéo sobre o processo satde-doenga!?”.

Desta forma, deve ser considerado o contexto do sujeito e
ndo unicamente sua doenga. Para que a satde e o bem-estar
de todos os envolvidos no processo sejam garantidos, politi-
cas de satude nacionais e internacionais, como as da OMS,
preconizam e ressaltam a importancia da atencdo integral
do sujeito, o que também inclui a familia e seus cuidadores.
Nesta perspectiva, o sujeito e a familia, compreendidos em
seu ambiente, terdo espago para serem vistos e atendidos.

Considerando-se que ainda sdo escassas as investigacdes
voltadas aos cuidadores de sujeitos com agravos fonoaudi-
oldgicos, aimportancia do autocuidado, além do papel decisivo
dos mesmos nos processos de reabilita¢do e inser¢do social de
criangas e adolescentes com alteragdes de fala e linguagem,
pesquisas com essa temdtica assumem relevancia.

Assim, este estudo teve como objetivo investigar a QV dos
cuidadores de criangas e adolescentes com alteracdes de fala e
linguagem, na perspectiva dos mesmos, com vistas a aprimorar
o olhar sobre as formas de acolhé-los de modo integral na
clinica fonoaudioldgica.

CoDAS 2013;25(2):128-34
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METODOS
Desenho metodolégico e local da pesquisa

Tratou-se de um estudo seccional realizado em um Curso
de Fonoaudiologia da Universidade Estadual de Campinas
(Unicamp). A pesquisa foi aprovada sob n® 379/2010 pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Faculdade da Unicamp, nos termos da
Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Satude (Conep).

Constituicao do corpus

Participaram do estudo dois grupos de cuidadores, totalizando 40
sujeitos. O Grupo 1 foi composto por 20 de criancas ou adolescentes,
entre 4 e 17 anos, com alteragdes de fala e linguagem, atendidos em
uma Clinica-escola de Fonoaudiologia, pareados por idade com o
Grupo Controle ou 2, composto por 20 cuidadores de criancas ou
adolescentes sem queixas de fala e linguagem.

Procedimentos para coleta de dados

Os dados foram coletados por meio do WHOQOL-
abreviado e duas perguntas abertas: fale um pouco sobre
sua QV e sobre a reacdo das pessoas quanto as dificuldades
de linguagem de sua crianca ou adolescente, sendo a dltima
questdo aplicada somente no Grupo 1. Informacdes referentes a
identificagdo geral dos participantes (idade, renda ou profissao)
foram coletadas por meio da consulta ao prontudrio.

As questdes abertas, respondidas de forma escrita pelos
cuidadores, foram aplicadas anteriormente ao questiondrio
WHOQOL-abreviado, de modo a evitar que suas respostas
sofressem influéncia do questiondrio aplicado em seguida.

O WHOQOL-abreviado, em sua versdo traduzida e
adaptada para o portugués®, é composto por 26 questoes.
Destas, duas sdo relacionadas a avaliacdo da QV e as demais
contemplam quatro dominios: fisico (dor, energia, sono, mobi-
lidade); psicoldgico (sentimentos, autoestima, concentracdo);
relagdes sociais (relagdes pessoais, apoio social, atividade
sexual) e ambiente (seguranca, recursos financeiros, cuidados
de saude, lar, transporte).

Cada pergunta tem a op¢ao de ser respondida em uma escala
de um a cinco pontos, sendo que os valores um e dois equivalem
a aspectos negativos de insatisfacdo com a questdo avaliada, a
pontuagdo trés revela um aspecto intermedidrio de satisfagdo com
o0 aspecto avaliado e os valores quatro e cinco correspondem ao
aspecto positivo de satisfacdo com o dominio avaliado.

A aplicacdo ocorreu de duas formas: os cuidadores do Grupo 1
foram reunidos, em sua maioria em pequenos grupos, quando foram
dadas as instrugdes para o preenchimento do questiondrio e todos
responderam no mesmo momento as questdes. O mesmo processo
descrito foi aplicado no Grupo 2, sendo que a aplicagdo também
ocorreu de forma individual em alguns casos.

Forma de analise dos dados

Os depoimentos escritos pelos participantes da pesquisa
foram analisados qualitativamente. As respostas de ambos
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foram comparadas, verificando-se os aspectos de QV em cada
um deles.

Ap6s aplicacdo do WHOQOL-abreviado, realizou-se o
célculo dos dominios padronizados do questiondrio e da média
dos quatro dominios (fisico, psicolégico, relacdes sociais e
ambiente). Foi tracado um perfil da QV de cada grupo, os dados
foram comparados e foi verificada a significncia estatistica
entre seus dados por meio do Teste de Wilcoxon (Breslow).

RESULTADOS

Perfil sociodemogrifico dos cuidadores e distribuicao das
alteracoes de fala e linguagem das criancas e adolescentes

O perfil dos sujeitos indicou caracteristicas semelhantes em
ambos os grupos, como demonstrado na Tabela 1.

Tabela 1. Perfil dos cuidadores quanto a idade e renda mensal

Variaveis Grupo 1 Grupo 2
Média de idade 40,1 anos 36,2 anos
Média da renda mensal R$ 1616,15 R$ 1990,75

A média de idade do Grupo 1 foi de 40.1 anos, com faixa
etdria variando entre 20 e 66. No Grupo 2, a mesmo variou de
19 a 60 anos.

Em relacdo ao estado civil, no Grupo 1, 65% dos cuidadores
eram casados, 15% eram solteiros, 15% divorciados e 5% vitvos.
No Grupo 2, 60% eram casados, 30% solteiros e 10% divorciados.

Quanto as profissdes no Grupo 1, 11 realizavam funcdes em
casa (como costureira e do lar) e 9 trabalhavam em ambiente
externo ao da residéncia. No Grupo 2, 18 deles trabalhavam
fora de casa e 2 exerciam suas fungdes na residéncia.

Em relagdo ao género das criancgas e dos adolescentes,
o Grupo 1 foi composto de oito criancas ou adolescentes
do género feminino e 12 do masculino. O Grupo 2 inclufa
dez do género feminino e dez do masculino.

As alteracdes de fala e linguagem das criangas ou adolescentes
do Grupo 1 abrangeram: gagueira (35%), alteracOes de linguagem
oral sem (35%) e com causas neuroldgicas (30%). A média de
tempo do acompanhamento fonoaudiolégico foi de dois anos.

Resultados do WHOQOL-abreviado

Nos resultados do WHOQOL-abreviado (Tabela 2) foram veri-
ficadas diferencas significativas na QV entre os Grupos 1 e 2 nos
dominios fisico (p=1,1), psicolégico (p=0,5) e relacdes sociais
(p=1,8), sendo que o Grupo 1 teve a QV mais insatisfatéria
em todos. No ambiente, encontrou-se uma maior relacido de
igualdade entre os dois grupos.

Na andlise da QV do Grupo 1, os resultados indicaram que
cuidadores de criangas e adolescentes do género feminino tiveram
suas vidas mais afetadas do que aqueles do masculino, especialmente
nos dominios de relagdes sociais e psicoldgico (Tabela 3).

A andlise estatistica da comparacdo entre a QV e as diferentes
alteracoes de fala e linguagem (gagueira, alteracdes de linguagem
com e sem causas neuroldgicas) ndo pode ser realizada devido
ao tamanho amostral.
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Tabela 2. Média dos escores dos dominios da qualidade de vida
(WHOQOL-abreviado), teste de Wilcoxon para comparar médias
entre grupos

L Grupos (média) Teste de
Dominio )
1(n=20) % 2 (n=20) % Wilcoxon
Fisico 66,43 78,39 1,1
Psicolégico 64,17 7792 0,5
Relagbes sociais 61,25 77,08 1,8*
Ambiente 62,34 65,63 377

Valores significativos (p<0,05); * significativo para o nivel de 5%; ** significativo
para o nivel de 1%

Tabela 3. Comparagéao da qualidade de vida de acordo com os géneros
das criangas e adolescentes do Grupo |, teste de Wilcoxon para com-
paracao de médias entre grupos

Género das criancas

L. e adolescentes Teste
Dominios — - o
Feminino Masculino estatistico
(n=8) % (n=12) %

Fisico 59,37 71,13 6,8
Psicolégico 54,68 70,48 3,3"
Relacdes sociais 43,75 72,91 0,8**
Ambiente 57,81 65,36 38,4

Valores significativos (p<0,05); * significativo para o nivel de 5%; ** significativo
para o nivel de 1%

Depoimentos dos cuidadores sobre suas qualidades de
vida e a linguagem dos filhos

Nas questdes abertas, os cuidadores de criancas ou adolescentes,
quando solicitados a falarem acerca de suas QV, abordaram pontos
semelhantes em ambos os grupos. Foram levantados aspectos
respectivos a alimentagdo, a moradia, aos bens materiais (roupas,
transporte), ao trabalho, as relagdes sociais, ao lazer, a atividade
fisica, a sadde, a estrutura familiar, aos aspectos financeiros, a
religido e a auséncia de vicios como bebida e cigarro. Tais partici-
pantes relacionaram a satisfacdo ou insatisfacio em relacdo a esses
aspectos para caracterizar sua QV.

No Grupo 2, de cuidadores de criangas ou adolescentes
sem queixas de linguagem, a QV foi considerada como boa
ou 6tima na maioria dos casos, sendo que o foco das respostas
foram os proprios sujeitos. Estes relacionaram o fato de terem
moradia, sendo ela prépria ou alugada, alimenta¢ao disponivel
para familia e saide como principais itens responséveis pela
QV que apresentavam.

O trabalho foi tratado como uma atividade que proporciona
uma renda maior para a familia, porém também restringe o tempo
que os cuidadores passam com as criangas ou adolescentes.
Mesmo sendo relatado que ndo seja grande, o fato ndo foi
abordado como sendo totalmente negativo, pois varios sujeitos
relataram que os periodos em que ficam juntos sao de qualidade,
como ilustra o depoimento do sujeito 34 (mae):

Conseguimos tomar café da manhd e jantar sempre juntos.
Nosso ambiente familiar é muito harmonioso. Durante as
noites conversamos sobre nosso dia (todos falam). Oriento
as criangas nas tarefas de casa. Organizamos casa, jantar,
mochilas, uniformes e rezamos antes de dormir.
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A condi¢do financeira foi colocada, pela maioria, como
um dos fatores que restringe as possibilidades de lazer da
familia, um dos motivos pelo qual os cuidadores referiram
que, apesar de estarem satisfeitos com sua QV, esta ainda
poderia ser melhor.

As respostas do Grupo 1 mostram que, embora os temas
que apareceram tenham sido semelhantes aos dos cuidadores
do Grupo 2, foram abordados de forma diferenciada, sempre
relacionando a QV individual as alteragdes das criangas e dos
adolescentes. Por exemplo, na questdo “Fale um pouco sobre
sua qualidade de vida”, na totalidade das respostas, aparece a
rotina das criangas ou adolescentes como um assunto que influ-
encia diretamente a rotina. Isso € negativo na maioria dos casos,
uma vez que destinam o tempo que teriam para cuidarem de si,
para as demandas de cuidados de seus filhos. Desta forma, as
dificuldades das criangas e dos adolescentes afetam, além dos
mesmos, a QV de seus cuidadores.

Os responsdveis por criangas e adolescentes com alteracoes
de fala e linguagem do Grupo 1 classificaram sua QV como boa
erazodvel. Relataram que a rotina dos filhos interfere diretamente
nas suas, pois seus compromissos, além de escola, envolvem
atendimentos especializados com outros profissionais como
fonoaudidlogo, fisioterapeuta, neurologista, terapeuta ocupacional,
psicdlogo, dentre outros. Foi relatado que o compromisso de levar
as criangas ou adolescentes a estes atendimentos € o principal fator
de falta de tempo para que cuidem de suas proprias necessidades,
como ilustra o depoimento do Sujeito 3 (mae):

Trabalho bastante! Filhas para escola, ballet, fono, fisioterapia,
dentista, catequese; trabalho no comércio de manhd; todo
trabalho doméstico referente a cinco pessoas; toda parte
administrativa e financeira (pago contas etc.); dois sabados
por més faco trabalho voluntdrio na pastoral. Sou zeladora
da capela peregrina; levo a mde ao médico. Nossa chega, jd
estou cansada.

Aspectos financeiros foram citados por trés sujeitos
como um impedimento para a realizagdo de atividades de
agrado familiar e também como um possivel fator limitante
de um desenvolvimento mais rdpido do filho, por ndo terem
condicdes financeiras de proporcionarem mais atendimentos
especializados.

Outro item abordado nas respostas do Grupo 1 foi a
importancia do apoio fornecido pelo companheiro conjugal,
pela familia e por amigos. Por outro lado, nos casos em
que os sujeitos eram divorciados ou ndo recebiam apoio
satisfatorio do parceiro, uma queixa constante foi a sobre-
carga acarretada pelo cuidado, principalmente das criancas
menores, como mostra o relato de um pai:

Falta tempo e dinheiro para fazer o que eu gosto. Tenho
dois filhos, tem que levar no médico, na fono, na Sobrapar,
no dentista, na Santa Casa e na creche. Minha vida podia
melhorar se a mde me ajudasse a cuidar dele.

CoDAS 2013;25(2):128-34
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Os resultados mostram que, nas respostas do Grupo 1, foi
constantemente abordado o tema das criancas ou adolescentes
pelos quais os sujeitos eram responsdveis. Pelo fato delas neces-
sitarem de atendimento especializado, diferentemente daquelas
sem alteragdes de fala e linguagem, os cuidadores necessitam
dedicar um periodo mais longo para acompanharem seus filhos
nesses compromissos, ocupando um tempo que poderia ser
dedicado a si préprio além do cuidado de suas criangas ou
adolescentes. Desta forma, houve queixas de cansago, falta de
tempo para se dedicar as necessidades individuais e sobrecarga
de atividades, fatores que refletem na QV deles.

Em relag@o a segunda questao feita apenas aos cuidadores do
Grupo 1, “Fale um pouco sobre a rea¢@o das pessoas diante das
dificuldades de linguagem”, os sujeitos referiram dificuldade de
comunica¢do com a crianga e o adolescente e reacio negativa
de pessoas que ndo os conhecem, em grande parte das respostas,
além de reagdes negativas na adolescéncia, especialmente de
pessoas da mesma idade. Além disso, foram mencionadas
mudangas na rea¢do da familia e de conhecidos apds acompan-
hamento fonoaudiolégico, que passaram a compreender melhor
a crianca e ou adolescente e estimular suas potencialidades,
conforme relatos.

Quanto as dificuldades de comunicacdo, os cuidadores de
criangas e adolescentes com alteracdes de fala e linguagem
relataram dificuldade das mesmas em se comunicarem com
pessoas que ndo mantém contato constante. Isso ndo foi
relatado apenas com pessoas desconhecidas, como também
com os proprios cuidadores, especialmente com criangas e
adolescentes com linguagem oral restrita e/ou que utilizam
gestos para se comunicar.

Em relagdo a reacdo de pessoas que ndo conhecem a
crianca ou adolescente, foram relatadas, pelos cuidadores,
diferencas na reacao das pessoas que conhecem e daquelas que
ndo conhecem-na. Pessoas da familia e conhecidos parecem
entender melhor a situagdo, buscando compreender suas falas
e seus gestos, conforme os depoimentos dos sujeitos. No entanto,
quem ndo os conhecem, para os cuidadores, apresentam maior
dificuldade em entender suas falas, pedindo para repetir ou
requisitando auxilio de seus acompanhantes. Inicialmente,
foram identificadas as dificuldades das criangas/adolescentes,
sendo que, em vdrias situacdes, os sentimentos de tristeza
e compaixdo transpareceram em suas falas, como ilustra o
depoimento do Sujeito 18 (madrasta). Tal cuidadora referiu
que isso incomodava ndo s6 os pais, como a propria crianga:

Quando ndo sabem do AVC, criticam por ela usar um
babador, porque jd estd grandinha. Mas quando falo,
ficam com do e sinto que ela ndo gosta desta situacdo.

Entretanto, com maior tempo de convivéncia, como referiu
uma parte dos sujeitos, estratégias sao descobertas para melhorar
acomunicagdo e a crianga/adolescente passa a ser vista ndo s6
pelas suas dificuldades, como também por suas capacidades.

Quanto as mudancas na reag@o da familia e de conhecidos
apos a terapia fonoaudioldgica, os cuidadores do Grupo 1 re-
lataram mudangas no olhar sob a crianca ou adolescente, como por
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exemplo, passando a valorizar também suas capacidades e nao s
os “erros”. Alguns deles relataram que, nos casos de gagueira, falas
como “respira, fala mais devagar, ndo fica nervoso’” ndo foram mais
utilizadas, sendo incentivadas as falas das criancas/adolescentes,
sem que fossem interrompidos durante seus discursos, como
explicita o Sujeito 3 (mae):

No inicio, minha filha sofreu bastante, pois pessoas até riam
da sua falta de fluéncia. Amigos da escola a maltratavam,
tirando sarro. Nos mesmos ndo gostdavamos da sua
dificuldade em se expressar, no comeco manddvamos ela
respirar direito, ter calma, falar pausadamente. Erro. Depois
fomos orientados a pararmos com essa conduta. Que era um
erro, estdvamos apenas reforcando sua dificuldade. Agora ela
estd super fluente.

DISCUSSAO

Na andlise dos resultados referentes aos quatro dominios do
WHOQOL-abreviado, foram constatadas diferencas significativas
em trés dominios: fisico, psicoldgico e relagdes sociais, com
escores inferiores no Grupo 1, o que demonstra uma QV menor
no grupo de cuidadores de criangas e adolescentes com alteracdes
de fala e linguagem.

No fisico, os cuidadores do Grupo 1 obtiveram uma média
de 66,43%, considerada regular. Os aspectos mais prejudicados
foram sono e energia necessdria no dia-a-dia, resultados simi-
lares encontrados em cuidadores de criangas com diferentes
quadros, como paralisia cerebral>'9 e sindrome de Down".

Os achados do questiondrio WHOQOL-abreviado foram
condizentes com as respostas obtidas nas questdes abertas,
nas quais os cuidadores relataram sobrecarga nas atividades
cotidianas e falta de tempo para se dedicarem a si proprio.

Aspectos como autoestima, imagem corporal e aparéncia,
sentimentos negativos e positivos, memdoria e concentracio
fizeram parte do psicolégico. No presente estudo, este foi
o dominio do questiondrio WHOQOL-abreviado em que a
diferenca entre os grupos foi mais significativa. Em um estudo
realizado com 30 pais de criangas com sindrome de Down, em
que 0 WHOQOL-abreviado foi utilizado para analisar a QV, os
autores também encontraram que o mais prejudicado, nesses
cuidadores, foi o psicoldgico". Alguns aspectos que podem estar
relacionados a esse baixo escore sao as sobrecargas psicoldgica,
financeira e do cuidado com a crianga, as quais podem eventual-
mente gerar sentimentos de incerteza e ansiedade®.

Em relagdo ao dominio das relagdes Sociais (satisfacdo com
as relacdes pessoais, vida sexual e apoio de cuidadores, amigos e
colegas de trabalho), este mostrou-se como um aspecto negativo
da QV do Grupo 1. Fatores como auxilio de uma rede de apoio
social, identificacdo com um grupo, aceitagdo da propria
aparéncia e atribui¢@o de sentido a prépria vida sao importantes
para evitar a sobrecarga mental e o estresse nas pessoas'''*".
Considerando-se que o mesmo encontrou-se prejudicado nos
cuidadores do presente estudo, € importante estar atento a
tais aspectos e destacar a importancia da familia na vida das
criancas/adolescentes atendidas na clinica fonoaudioldgica.



Qualidade de vida de cuidadores

Os resultados do WHOQOL-abreviado, demonstrando meno-
res escores nos dominios psicoldgico e fisico dos cuidadores
de criancas e adolescentes com alteragdes de fala e linguagem,
foram similares a alguns trabalhos, porém voltados mais espe-
cificamente ao autismo. Um estudo, que comparou a QV de
pais e cuidadores de criangas autistas com pais de outras sem
alteragdes, por meio da aplicagdo do WHOQOL-abreviado,
encontrou que os dominios com menores escores no grupo de
pais de autistas foram o fisico e de relagdes sociais'?.

Evidencia-se, desta forma, que, em familias de criancas
com altera¢des no desenvolvimento e nas quais existem dificul-
dades de interagdo e linguagem, a QV de seus cuidadores pode
encontrar-se afetada. Reafirmando-se que ao compreender
que esta influencia a vida da crianca com dificuldades de fala e
linguagem, sdo necessdrias acoes e cuidados de saude voltadas
para esse grupo, como estabelece o SUS sobre o cuidado integral
com o sujeito, incluindo consequentemente seus cuidadores®.

Nos estudos em que o dominio psicolégico mostrou-se
afetado'?22%, destacou-se a importincia de acompanha-
mento especializado para os pais, especialmente no campo da
Psicologia, para favorecer, inclusive, atitudes positivas com as
criangas pelas quais eram responsaveis.

No presente estudo, o género das criancas mostrou-se como
um fator influenciador da QV de seus cuidadores. Em sua
andlise no Grupo 1, os resultados indicaram que cuidadores de
criancas e adolescentes do feminino tiveram suas vidas mais
afetadas, principalmente nos dominios psicoldgico e relagdes
sociais (Tabela 3). Uma das hip6teses que poderia justificar tais
achados reside no fato de que as criangas com problemas mais
graves, especialmente os de causas neuroldgicas e que envolvam
limitages fisicas e mentais, pertenciam ao género feminino.

Nas respostas do Grupo 1, os filhos foram mencionados
em todos os depoimentos, o que ndo ocorreu no Grupo 2.
Isso evidencia as diferengas de demanda em func¢do das al-
teracOes de fala e linguagem das criancas e dos adolescentes, que
implicam cuidados especiais e maior dedica¢@o dos pais. As rotinas
de atendimentos especializados e atividades dos filhos foram con-
stantemente abordadas e, em alguns casos, apresentadas como
justificativa para a falta de tempo do cuidador para atividades
de lazer e autocuidado, que ndo envolvessem a participacdo de
sua crianga ou adolescente®**Y.

Os cuidadores do Grupo 1 citaram os filhos, relatando o
quao arotina de atendimentos influencia em suas expectativas
pessoais e QV, resultados similares foram encontrados em
cuidadores de criangas com diagndsticos que podem ter in-
fluéncia na fala e linguagem”". Com os objetivos de verificar
os suportes sociais formal e informal recebidos pelos pais e
caracterizar a QV percebida por eles, foi avaliada a percepgao
de 150 cuidadores por meio do WHOQOL-abreviado e de um
questiondrio especifico referente ao suporte social. Em relagao
ao formal recebido, 70% das criangas realizavam acompanha-
mento, a0 menos com trés profissionais especializados, situacao
que demonstra a disponibilidade que o cuidador necessita ter
para acompanhé-las. Tempo este, em que a prioridade € a crianga
ou o adolescente, e ndo si proprio. Os pais relataram, em 68%
dos casos, privacao das situagdes de lazer e relagdes sociais,
devido ao fato de apresentarem dificuldade em ter uma vida
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independente de seus filhos, sempre pensando em quem poderia
cuidar da crianca®).

Além disso, verifica-se que a condi¢do da crianca/adolescente
influenciou na profissdo que seus cuidadores exercem. Em relacio
as ocupagdes daqueles de criangas/adolescentes sem alteracoes de
linguagem, estas, em sua maioria, sao exercidas fora do ambiente
domiciliar. No outro grupo, mais de 50% dos sujeitos exerciam
suas fungdes no domicilio, como dona de casa e costureira, o
que mostra a influéncia do cuidar em diferentes esferas da vida,
inclusive na possibilidade de escolha da atividade profissional.

O cansaco e a falta de tempo para si foram aspectos aborda-
dos pelos cuidadores de criancas/adolescentes com alteracdes
de fala e linguagem "9, porém tal fato foi pouco abordado no
Grupo 2. Embora a falta de tempo tenha aparecido em algumas
respostas do Grupo 2, a principal causa citada foi o excesso de
trabalho e ndo o fato de terem que acompanhar as criangas
e adolescentes em atendimentos € em outros compromissos,
como ocorreu no Grupo 1.

Quanto a reac@o das pessoas diante das dificuldades de fala
e linguagem da crianga/adolescente, uma das questdes mais
abordadas foi a complexidade de comunicacdo com pessoas
com pouco contato. Isso € encontrado em diversas patologias que
podem interferir, especialmente, na eficdcia da linguagem oral,
como nos casos de Sindrome de Down® e paralisia cerebral®”.
Por ndo conhecerem a crianga/adolescente e, muitas vezes, nao
entenderem como ocorre a comunica¢do, desconhecidos
apresentam dificuldade de compreender o que a crianga/adoles-
cente quer falar. Pela caracteristica dialégica da linguagem®, pode
haver dificuldade de se manter um didlogo quando uma parte nao
compreende a outra. Sendo assim, a conversa, muitas vezes,
nio tem continuidade.

Isso também pode acontecer com os cuidadores, especial-
mente no caso de criancas/adolescentes que utilizam gestos
para se comunicar ou com linguagem oral reduzida®. Mesmo
que ocorra com menor frequéncia, € importante sinalizar a
dificuldade de comunicag@o no dambito familiar, em fun¢do de
sua repercussdo na dindmica cotidiana e influéncia na QV dos
moradores da casa, 0s quais, diversas vezes, ndo compreendem
os desejos e as necessidades das criancas/adolescentes e podem
se sentir impotentes diante de tal situacao.

As reagOes negativas relatadas, especialmente entre os
adolescentes, podem levar ao isolamento social, levando-os a
permanecer mais tempo em casa e/ou restringindo sua participacao
em atividades sociais. Além disso, podem haver momentos em
que os cuidadores deixardo seus compromissos sociais para estar
com seus filhos e, deste modo, a dificuldade desses também
repercutird em sua QV.

Estudos sobre a familia atual e as possiveis repercussdes
que a presenca de uma crianca com deficiéncia na familia
pode acarretar apontam a importancia do conhecimento das
condi¢des ambientais e do contexto em que vivem®”, Discute-se
a necessidade do profissional ndo conhecer unicamente a crianca
como também as diferentes esferas que a permeia, com énfase
em seus pais e cuidadores. Reiteram, deste modo, que os cui-
dadores desejam e merecem ser tratados com sensibilidade
pelos profissionais que atendem seus filhos, sendo vistos
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como parceiros ativos no processo terapéutico e pessoas que
também necessitam de cuidados?.

No presente estudo, o menor escore destes cuidadores no
WHOQOL-abreviado foi compativel com as respostas apresentadas
nas questdes abertas, em que aspectos como rotina de satide reper-
cutiram, nem sempre de maneira positiva, na QV dos cuidadores.
Os resultados demonstram, assim, a necessidade de agdes de saide
direcionadas aos mesmos, que também necessitam ser vistos e
considerados em sua integralidade.

CONCLUSOES

No Grupo 2, dos cuidadores de criangas e adolescentes sem
alteracdes de fala e linguagem, a QV foi considerada como boa
ou 6tima na maioria dos casos. No Grupo 1, com alteracdes
de fala e linguagem, a QV foi caracterizada como boa ou
regular, demonstrando as diferentes condi¢cdes entre ambos
em fungdo das alteragdes de fala e linguagem de um deles.

O menor escore do Grupo 1 no WHOQOL-abreviado
foi compativel com as respostas apresentadas nas questoes
abertas, mostrando que a rotina dos atendimentos de satide,
as dificuldades de compreensdo, a reacio das pessoas diante
das dificuldades das criangas e adolescentes sdo aspectos que
influenciam a QV dos cuidadores.

Diante dos resultados encontrados no WHOQOL-abreviado e
da diferenga relatada acerca da QV entre os grupos, € necessario
reafirmar a necessidade de que estas pessoas, além de cuidar,
também sejam cuidados, olhados como sujeitos e ndo somente
como responsdveis pelas criangas e adolescentes com alteracdes
em algum aspecto do desenvolvimento.

Diante das atuais politicas nacionais e mundiais de satde
em que aspectos como humanizacio, acolhimento e propostas
como a Clinica Ampliada preconizam a atencdo integral ao
sujeito, o que implica incluir a familia e outros cuidadores,
os achados do presente estudo reiteram a necessidade e a
importancia de um olhar especial dirigidos aos cuidadores das
criangas/adolescentes atendidos na clinica fonoaudioldgica.
Portanto, esta abordagem certamente terd repercussdes no de-
senvolvimento e na QV de todos os atores sociais envolvidos,
sejam eles criancas, adolescentes ou cuidadores.

* ABZ realizou a pesquisa como Trabalho de Conclusdo de Curso sob
orientagdo da RYSC, sendo que ambas participaram da construgdo do artigo.
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