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INTRODUCAO

A deficiéncia intelectual (DI) pode ser caracterizada por déficits nas funcGes
intelectuais que resultam em prejuizos adaptativos, no qual o individuo ndo consegue
alcancar a independéncia pessoal e de responsabilidade social em mais de um aspecto de
vida diaria, onde incluem-se agravos na comunicacao, participacdo social, funcionamento
académico ou profissional e independéncia pessoal em casa ou na comunidade?.

As causas da DI podem ser devido a fatores genéticos, ambientais ou
multifatoriais?, sendo 25 a 60% de origem genética®. A avaliacio é realizada através de
testes psicométricos de inteligéncia, o mais conhecido € o teste de quociente de
inteligéncia (QI), no qual incluem a avaliagio do funcionamento adaptativo ou
habilidades para a vida®. A abordagem mais pratica para o diagnostico da DI ¢ realizada
pela DSM-V (Manual de Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais- 5° edicao),
manual que enfatiza aspectos conceituais, sociais e praticos. Este avalia as habilidades
para classificar o desempenho intelectual em leve, moderado, grave e profundo, sem a
necessidade de um teste formal de QI

As mées assumem o papel de cuidadora principal, atendendo as demandas das
necessidades de seus filhos, se dedicando de forma integral para os cuidados*. As mées
por ndo terem uma rede de apoio social, acabam sendo sobrecarregadas fisicamente e
mentalmente®. A sobrecarga familiar € uma condicdo resultante da situacéo vinculada ao
lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade intelectual do individuo que se torna alvo

de atencé&o e cuidados.



OBJETIVO:
Avaliar o impacto e a sobrecarga em cuidadores familiares de criancas e
adolescentes com DI.

METODOLOGIA:

Trata-se de um estudo transversal de carater analitico. A coleta foi realizada com
pacientes atendidos na clinica ambulatorial intelectual de um Centro de Reabilitacdo e
Readaptacdo, localizado em Goiania-GO.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica Leide das Neves Ferreira (LNF), cujo
namero do parecer 5.354.321. Os participantes pré-selecionados, que estavam presentes
na Instituicdo para as terapias dos filhos, foram convidados a participar da pesquisa. O
periodo da coleta de dados foi de abril a setembro de 2022. Os critérios de incluséo foram:
cuidadores familiares ou representantes legais de criancas e adolescentes com DI, adultos
com idade superior a 18 anos, de ambos os sexos. Como critérios de exclusdo: cuidadores
remunerados. Foram aplicados a Escala do Impacto Familiar (ANEXO 1), Escala de
Burden Interview (ANEXO 2), e dois questionarios, o de perfil sociodemografico de
cuidadores familiares (APENDICE A), e o de perfil demogréafico e clinico de criancas e
adolescentes com DI (APENDICE B).

A caracterizacdo do perfil sociodemogréfico e dados clinicos da amostra e dos
cuidadores foi realizada por meio de frequéncia absoluta, frequéncia relativa, média e
desvio padrdo. A normalidade dos dados foi verificada por meio do teste de Kolmogorov-
Smirnov. A comparagdo do escore total do EIF e EBI com o perfil dos cuidadores foi
realizada por meio do teste t de Student, Analise da Variancia (ANOVA) seguido do teste
de Tukey. E correlacdo de Pearson. Os dados foram analisados com o auxilio do
Statistical Package for Social Science, (IBM Corporation, Armonk, USA) versdo 26,0. O

nivel de significancia adotado foi de 5% (p < 0,05).

RESULTADOS E DISCUSSAO:

A amostra foi composta por 50 criangas e adolescentes com DI e seus
respectivos cuidadores familiares. A média total de idade das criangas e adolescentes foi
de 11.16 + 3.68, com prevaléncia no género masculino (58%).

A media total de idade dos cuidadores familiares foi de 42.82 + 8.80, com renda
predominante de 1 & 3 salarios minimos, cursando ou concluido o ensino médio e com a

composicao familiar de 4 ou mais pessoas. Quando se trata das principais dificuldades



dos cuidadores para com as criancas e adolescentes, destaca-se que 46% relataram
dificuldades para lidar com o comportamento dos filhos, a dependéncia dessas criancgas e
adolescentes ao realizar Atividades de Vida Diaria (22%), necessitando sempre de auxilio
dos cuidadores para realizar as mesmas e a aprendizagem com 10%.

Em relacdo a rede de suporte dos cuidadores familiares, Gomes et al.,® relataram
em seu estudo que um pouco mais da metade das maes ndo contam com a ajuda no
cuidado com seus filhos, os facilitadores de apoio as maes sdo 0s amigos e a sociedade,
que auxiliam nas Atividades de Vida Didria (AVD’s) e ajudam na melhoria das condi¢des
de vida da crianca e da familia. Além da dependéncia dessas criangas e adolescentes nas
AVD’s, o comportamento dos filhos foi apontado como uma dificuldade que os
cuidadores tém de lidar, principalmente naqueles que se encontram na fase da puberdade.
Algumas maes podem ser diretamente feridas por seus filhos que ocasionalmente podem
apresentar comportamentos violentos?®, alguns destes, por sua vez, necessitam de
medicacdes e acompanhamentos periddicos para auxiliar na modulacdo dos
comportamentos agressivos.

Muitas dessas méaes apresentaram baixa escolaridade, algumas ndo concluiram
tanto ensino fundamental como o médio, e poucas delas realizaram o ensino superior.
Segundo Huang et al.,® a baixa escolaridade dos pais oportuniza que 0s mesmos nédo
demonstrem interesse em relacdo ao estudo dos filhos. Por outro lado, Fonseca’ relata que
a baixa escolaridade dos cuidadores pode influenciar na compreensdo das orientacGes
aconselhadas pela equipe sobre o cuidado com os filhos.

Os resultados mostram que a renda mensal correspondente de 1 a 3 salarios-
minimos, apresentou estatisticamente maior significancia no impacto na vida destes
cuidadores ao se comparar com aqueles que recebem de 4 a 8 salarios-minimos. Os
cuidadores que relataram dificuldade para levar os filhos as terapias apresentaram
sobrecarga predominante em relacdo ao impacto, enquanto naqueles que ndo tinham
algum tipo de lazer observou-se maior sobrecarga.

Nesse estudo o score total demonstrou baixa sobrecarga dos cuidadores, porém
algumas questdes especificas da EBI apresentaram escores elevados, demonstrando
aumento da sobrecarga nas mesmas. Em contrapartida, Rodrigues® descreveu que cerca
de 73% dos cuidadores apresentam sobrecarga fisica, emocional e social de severa a
moderada, que podem ser desencadeadas pelo estresse decorrente do grau de
comprometimento da crianca com DI, resultando em grande demanda de cuidados e

estrutura familiar.



Com relacdo ao impacto familiar, notou-se que o score total da EIF apresenta
impacto moderado na vida destes cuidadores. Dentre as questdes que obtiveram maior
Impacto, estéo relacionadas as dificuldades que alguns cuidadores tém de encontrar uma
pessoa de confianca para cuidar dos seus filhos, a instabilidade emocional e 0 medo que

estes cuidadores familiares tém pelo futuro de seus filhos.

CONCLUSAO

O estudo evidenciou que o diagnostico da DI pode gerar impactos moderados na
vida dos cuidadores. Também foi mostrado que ha baixa sobrecarga familiar, porém,
algumas questdes especificas da escala aplicada apresentaram escores elevados
demonstrando aumento da sobrecarga familiar.

As barreiras enfrentadas acabam se interligando uma na outra. Dentre elas foram
destacados a baixa escolaridade, a baixa renda mensal e as rupturas de seus papéis
ocupacionais, como deixar de trabalhar e ndo ter um lazer, para viver em funcdo dos
filhos. Para diminuir as barreiras é necessario que os cuidadores familiares tenham maior
facilidade no acesso aos seus direitos, com a oportunidade de ingressarem nos estudos,
no mercado de trabalho, e auxilio financeiro para suprirem as suas necessidades

Com os resultados deste estudo, a equipe multidisciplinar pode compreender
acerca das dificuldades enfrentadas, adequando as suas condutas de acordo com a

realidade dessas criancas e adolescentes, e principalmente, de seus cuidadores familiares.
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