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RESUMO | Atrofia muscular espinhal (AME) é uma doenca
neurodegenerativa que provoca comprometimento na
funcdomotora,justificando oauxiliode cuidador. O objetivo
deste estudo foi analisar o impacto da fun¢cdo motora de
individuos com AME na sobrecarga de seus cuidadores.
Trata-se de um estudo transversal realizado em um centro
de reabilitacdo com 32 individuos portadores de AME e 27
cuidadores, utilizando como metodologia o questionario
de identificacdo, anamnese e perfil sociodemografico, a
escala da medida da funcdo motora e Burden Interview.
A funcdo motora e a sobrecarga do cuidador foram
comparadas entre os tipos de AME por meio da Analise
da Covariancia (Ancova) e correlacionadas pelo teste
de correlacdo de Pearson. Os individuos com AME tipo |
apresentaram maior comprometimento da funcdo motora
quando comparado entre os tipos Il e lll, e individuos tipo I
apresentaram melhores escores em todos os dominios da
funcdo motora. Nao foi percebida correlacdo entre funcdo
motora e sobrecarga de cuidador, entretanto encontramos
a maior parte dos cuidadores apresentando algum nivel
de sobrecarga, com destaque ao de leve a moderado.

A sobrecarga moderada a severa foi encontrada nos
cuidadores com AME em uma prevaléncia consideravel, o
que requer cuidado e atencao dos profissionais de saude.

Doencas Neuromusculares; Doencas Raras;
Fardo do Cuidador.

ABSTRACT | Spinal Muscular Atrophy (SMA) is a
neurodegenerative disease that impairs motor function,
justifying the help of a caregiver. This study aimed to analyze
the impact of the motor function of individuals with SMA
on caregiver burden. This is a cross-sectional study of 32
individuals with SMA and 27 caregivers, carried out in a
rehabilitation center, using the identification questionnaire,
anamnesis and sociodemographic profile, Motor Function
Measurement Scale and Burden Interview. Motor function
and caregiver burden were compared between SMA types
using the analysis of covariance (ANCOVA) and correlated
using Pearson’s correlation test. Individuals with SMA type |
had greater impairment of motor function when compared
to types Il and lll, and individuals with type Il had better
scores in all domains of motor function. No correlation was
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observed between motor function and caregiver burden: however,
most caregivers presented some level of burden, especially those
from mild to moderate. Moderate to severe burden was found in
caregivers with SMA in a considerable prevalence, which requires
care and attention from health professionals.

Neuromuscular Disease; Rare Diseases; Caregiver
Burden.

RESUMEN | La atrofia muscular espinal (AME) es una enfermedad
neurodegenerativa que provoca un deterioro de la funcion motora,
por lo que requiere la asistencia de cuidadores. El objetivo de
este estudio fue analizar el impacto de la funcién motora de los
individuos con AME en la carga de sus cuidadores. Se trata de
un estudio transversal, realizado en un centro de rehabilitacion
con 32 individuos con AME y 27 cuidadores, utilizando como
metodologia el cuestionario de identificacion, anamnesis y perfil

INTRODUCAO

A atrofia muscular espinhal (AME) ¢ definida como
uma doenga neurodegenerativa de cardter genético
recessivo dominante, marcada por um comprometimento
progressivo do neurénio motor, tendo como principais
caracteristicas a fraqueza e a atrofia muscular’. Sua
incidéncia é de aproximadamente 1:11.000 nascidos vivos?.

Os individuos diagnosticados com AME sio divididos
em quatro tipos de acordo com a idade de inicio dos
sintomas, os marcos motores alcancados e as caracteristicas
clinicas. Sao classificados como tipo I aqueles que o inicio
dos sintomas acontece antes dos seis meses de idade e que
apresentam fraqueza muscular simétrica, hipotonia grave,
impossibilidade de sentar, além de altera¢des no padrao
respiratério. Os classificados como tipo II sdo aqueles
em que os sintomas acontecem dos sete aos 18 meses de
idade, conseguem se sentar, porém nio tém capacidade
de marcha, e sdo propensos a desenvolver complicagoes
musculoesqueléticas e respiratérias’.

Os tipos III e IV sdo formas mais leves, sendo que
os individuos com tipo III conseguem desenvolver a
capacidade de ortostatismo e marcha. Jd no tipo IV
conseguem manter a capacidade de marcha na vida adulta
e o curso da doenga é o mais leve®.

Devido as diferengas entre os tipos e as mudangas
de fenétipos apés as intervengdes, principalmente
medicamentosas, faz-se necessdrio avaliar a fun¢io motora
e a capacidade de realizagdo das atividades didrias*. Nesse
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sociodemografico, la escala de medida de la funcién motoray la
entrevista de carga. La funcion motoray la carga de los cuidadores
se compararon entre los tipos de AME mediante el andlisis de
covarianza (Ancova) y se correlacionaron mediante la prueba de
correlacion de Pearson. Los individuos con AME tipo | tuvieron
un mayor deterioro de la funcién motora en comparacion con
los tipos Il 'y Ill, y los individuos de tipo Il obtuvieron mejores
puntuaciones en todos los dominios de la funcién motora. No
se encontrd correlacion entre la funcion motora y la carga del
cuidador, pero la mayoria de los cuidadores tenfan algun nivel de
carga, en particular de leve a moderada. Se encontrd una carga de
moderada a grave en los cuidadores con AME con una prevalencia
considerable, lo que requiere cuidados y atencion por parte de los
profesionales de la salud.

Enfermedades Neuromusculares; Enfermedades
Raras; Carga del Cuidador.

sentido, diversas escalas foram desenvolvidas e, no Brasil, a
versdo em portugués da escala da medida da fun¢ao motora
tem se mostrado confidvel e com alta reprodutibilidade
em pessoas com doengas neuromusculares®.

A complexidade do quadro clinico e seu impacto na
funcionalidade faz com que o individuo necessite de
auxilio na execugdo de algumas tarefas didrias bésicas.
O cuidador, podendo ser informal ou um membro da
tamilia, passa a assumir a responsabilidade pelo cuidado
em ambiente domiciliar, auxiliando diretamente na
rotina desse individuo. Ele pode apresentar dificuldades
e implicagdes negativas ao cuidado, envolvendo desgaste
fisico e emocional®, principalmente porque sio pessoas
que ndo estavam preparadas e que passam a desempenhar
um papel novo envolvendo uma série de desafios didrios’.
Quando esses cuidadores sdo os pais, os quais geralmente
priorizam as necessidades dos filhos e dedicam muitas
horas ao seu cuidado, as dificuldades e implicagdes podem
ser maiores, podendo causar danos a prépria saude e
aumentar o nivel de sobrecarga®.

Nesse contexto, os aspectos relacionados aos cuidadores,
principalmente o nivel de sobrecarga, sdo relevantes e
devem ser estudados, sendo essa anlise possivel por meio
de questiondrios especificos’, permitindo assim que os
profissionais que lidam diretamente com essa populagio
tenham a capacidade de perceber as dificuldades desses
cuidadores e direcionar estratégias para fornecer um
suporte qualificado, reduzindo a sobrecarga e buscando
a melhora do seu bem-estar’.



Ap6s andlise da literatura, foi possivel perceber que
estudos que correlacionam fungio motora e o nivel de
sobrecarga de cuidadores de individuos com AME sio
escassos, porém de fundamental importancia para conhecer
o perfil deles e de seus cuidadores, compreender como os
déficits na fun¢do motora provenientes da condigéo clinica
podem impactar no nivel de sobrecarga do cuidador,
e tornar possivel a elaboragio e o direcionamento de
estratégias e interven¢des para melhorar o bem-estar do
cuidador, prevenindo ou reduzindo o nivel de sobrecarga.

Nesse sentido, este estudo tem como objetivo analisar
o impacto da fun¢do motora de individuos com AME
no nivel de sobrecarga de seus cuidadores.

METODOLOGIA
Especificacoes do estudo

Estudo observacional, transversal e analitico, realizado
em um centro de reabilitagio na cidade de Goiania (GO).
Todos os participantes incluidos no estudo, maiores
de 18 anos, assinaram o termo de consentimento livre
e esclarecido (TCLE). Os participantes menores de
18 anos tiveram o TCLE assinado pelo responsavel
e consentiram sua participagdo por meio do termo de
assentimento livre e esclarecido (TALE). O estudo seguiu as
Normas Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos. A coleta de dados foi realizada apés aprovagio no
comité de ética em pesquisa, entre margo e agosto de 2022.

Amostra

A amostra foi composta por 32 participantes com
AME e 27 cuidadores. Foram incluidos individuos com
diagnéstico de AME de ambos os sexos e em qualquer
faixa etdria, desde que o diagnéstico da doenga fosse
realizado pelo médico, confirmado por meio de achados
clinicos e exame laboratorial, e que estivessem em
acompanhamento médico ou ambulatorial no centro
de reabilita¢io. Também foram incluidos no estudo os
cuidadores familiares principais desses individuos, de
ambos os sexos e com idade superior a 18 anos. Foram
excluidos do estudo cuidadores ou participantes com
AME que apresentaram dificuldades para compreender
as perguntas ou se recusaram a responder algum dos
instrumentos.

O tamanho amostral foi calculado a partir dos escores
de fung¢do motora e sobrecarga do cuidador utilizando

o software G.Power” 3.1. Para tanto foi adotado o nivel
de significancia de 5%, intervalo de confianga de 95% e
poder amostral de 80%. Dessa forma, estimou-se uma
amostra minima de 19 participantes com AME, logo o
tamanho da amostra de 32 participantes foi adequado
para as inferéncias apresentadas.

Instrumentos e procedimentos da avaliacao

A avaliacdo foi realizada presencialmente, apds
a assinatura do TCLE e TALE. Na primeira etapa
foi realizada uma entrevista com a participag¢do dos
individuos com AME e seus cuidadores, visando
responder o questiondrio de identificagdo, anamnese e
perfil sociodemografico. De forma individual e em local
reservado, sem a presenca do participante com AME, o
cuidador familiar principal respondeu a escala Burden
Interview (BI).

A fungdo motora foi avaliada por meio da escala da
medida da fungio motora (MFM-32) ou escala da medida
da fungio motora — versio reduzida (MFM-20) de acordo
com a faixa etdria e na presenc¢a do cuidador.

Burden Interview (BI)

O BI ¢ um instrumento utilizado para avaliar o nivel
de sobrecarga de cuidadores, e sua versdo brasileira contém
22 itens. Cada item ¢é pontuado de 0 a 4, e a pontuagio
total é obtida somando os itens respondidos, podendo
variar de 0 a 88, quanto maior a pontuagdo, maior o
nivel de sobrecarga'. A classificagdo da sobrecarga a
partir do escore total ¢ feito da seguinte forma: pouca
ou nenhuma sobrecarga (<21 pontos), leve a moderada
(21 a 40 pontos), moderada a severa (41 a 60 pontos) e
severa (261 pontos)'!.

Escala da medida da funcao motora

A avaliagio da fun¢do motora foi realizada de
acordo com a faixa etdria. Os participantes menores de
6 anos foram avaliados pela MFM-20, versiao reduzida
da MFM-32, que apresenta 20 itens selecionados a
partir da escala original'. Os maiores de 6 anos foram
avaliados pela MFM-32, uma escala composta por 32
itens divididos em trés dimensdes, sendo a primeira
referente 4 posi¢do em pé e transferéncias (D1), a
segunda a fun¢io motora axial e proximal (D2), e a
terceira a fungio motora distal (D3). A pontuagio total
das duas versoes ¢é expressa contabilizando a porcentagem
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do escore médximo realizado. Quanto maior a pontuagio
melhor a fun¢io motora’.

Andlise estatistica

A caracterizagdo do perfil dos individuos foi
realizada por meio de frequéncia absoluta e relativa
para as varidveis categéricas, média e desvio-padrio
para as varidveis continuas. A parametricidade dos dados
foi verificada por meio de Q-Q_plot normalizado e
histograma dos residuos padronizados®. A distribui¢io
do perfil demogrifico e clinico foi comparada de acordo
com o tipo de AME aplicando a anilise dos residuos
padronizados “Post hoc”**. A fun¢ido motora e sobrecarga
do cuidador foi comparada entre os tipos de AME por
meio da Anélise da Covariancia (Ancova), controlando
o efeito das varidveis que apresentaram p<0,05 nas
andlises exploratérias iniciais e pelo teste qui-quadrado
de Pearson. A correlagio entre as varidveis fungdo motora

e sobrecarga do cuidador foi realizada pelo teste de
correlagio de Pearson, sendo o coeficiente de correlagio
classificado como baixo, moderado, forte e muito forte®.
Os dados foram analisados com o auxilio do Statistical
Package for Social Science (SPSS), versio 26.0 e o nivel
de significincia adotado foi de 5% (p<0,05).

RESULTADOS

A amostra foi composta por 32 participantes com
AME, aidade variou entre 1 € 59 anos, 17 (53,1%) eram
do sexo masculino. Os individuos foram categorizados
em trés grupos de acordo com o tipo da doenga, sendo o
tipo III o mais frequente, com 17 participantes, seguido
do tipo II, com nove, e do tipo I, com seis. Os dados de
caracteriza¢do sociodemogrifica e perfil clinico estdo

expressos na Tabela 1.

Tabela 1. Perfil sociodemografico e clinico dos participantes com atrofia muscular espinhal (n=32)

Tipo de atrofia muscular espinhal

Parametros Tipo |
(n=6)
Sexo n (%)
Feminino 2 (33,3)
Masculino 4(66,7)
Faixa etdria
1a5anos 4 (66,7)"
6 a18 anos 2(33,3)
>18 anos 0(0,0)
Capacidade funcional
Nao senta 6 (100,0)!
Permanece sentado 0(0,0)
Caminha 0(0,0)
Via de alimentagao
Gastrostomia 5(83,3)!
Oral 0(0,0)
Oral - Consisténcia modificada 1(6,7)
Suporte ventilatério 6 (100,0)
Presenca de cuidador 6 (100,0)

Tipo Il Tipo Il
(GE)) (n=17)
n (%) n (%) n (%)
7(778) 6 (35,3) 15 (46,9) 0,09
2(22,2) 11(64,7) 17 (531
1a1D 1(5,9) 6 (18,8)
6 (66,7)" 3(17,6) 11(34,4) <0,01
2(22,2) 13 (76,5)" 15 (46,9)
2(22,2) 2 (11,8) 10 (31,3)
7 (778) 10 (58,8) 17 (531 <0,01
0(0,0) 5(94) 5(15,6)
T 0(0,0) 6 (18,8)
7(778)! 17 (100,0)! 24 (75,0) <0,01
T 0(0,0) 2(6,3)
8(88,9) 5(29,4) 19 (59,4) 0,01
9 (100,0) 12 (70,6) 27 (84,4) 0,07

Dados expressos em frequéncia (n) e porcentagem (%). “Qui-quadrado de Pearson; ' Post hoc. Considerado o nivel de significAncia estatistica de p<0,05. NA (n&o se aplica).

Observamos diferenga estatistica na faixa etria entre
os individuos menores de 5 anos (tipo I) e maiores de
18 anos (tipo III). Ao analisar a capacidade funcional,
todos os participantes do tipo I (n=6) nio conseguiam
permanecer sentados de forma independente, no tipo 11
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sete (77,8%) conseguiam permanecer sentados de forma
independente e apenas cinco (29,4%) participantes com
AME tipo III permaneceram com capacidade de marcha.

Considerando os aspectos clinicos, a via de
alimentacdo mais frequente foi a oral para tipo Il e



II1, e gastrostomia no tipo I. A necessidade de suporte
ventilatério foi prevalente no tipo I e II.

Também foram avaliados 27 cuidadores, 26 (96,3%)
do sexo feminino, 20 (74,1%) maies e 24 (88,9%) se
dedicam aos cuidados do lar e da pessoa com AME.
As caracteristicas sociodemograficas desses cuidadores
estdo expressas na Tabela 2.

A amostra de cuidador foi menor do que a de
participantes com AME, pois cinco portadores da doenga

relataram morar sozinhos ou nio necessitar de auxilio de
terceiros para as atividades didrias.

Quanto a fung¢do motora dos participantes com AME e
nivel de sobrecarga dos cuidadores, essas varidveis também
foram analisadas de acordo com o tipo de AME, tendo
como base as dimensdes do instrumento de fun¢io motora
e o escore total, e o escore total e as classificacbes para
o instrumento de sobrecarga do cuidador. Esses dados
estdo descritos na Tabela 3.

Tabela 2. Perfil do cuidador de acordo com o tipo de atrofia muscular espinhal (n=27)

Tipo de atrofia muscular espinhal

Tipo Il
(n=9)
Média+DP Média+DP
Horas dedicadas a0 2049 24:0,0
Idade 31,3+5,4 42,8+10,8
Sexo n (%) n (%)
Feminino 6 (100,0) 9 (100,0)
Masculino 0(0,0) 0(0,0)
Parentesco
Mae 5(83,3) 9 (100,0)
Pai 0(0,0) 0(0,0)
Tia 1(16,7) 0(0,0)
Esposa 0(0,0) 0(0,0)
Irmé& 0(0,0) 0(0,0)
Estado civil
Com companheiro 5(83,3) 7(77.8)
Sem companheiro 1(16,7) 2(22,2)
Profissdao
Do lar 6 (100,0) 9 (100,0)
Outro 0(0,0) 0(0,0)
Escolaridade
Ensino fundamental 2(33,3) 2(22,2)
Ensino médio 3(50,0) 4 (44,4)
Ensino superior 1016,7) 3(33,3)
Renda familiar
1saldrio minimo 3(50,0) 2(22,2)
2 a 3 salarios minimos 2(33,3) 5 (55,6)
4 ou mais salarios minimos 1016,7) 2(222)

MédiazDP MédiazDP
18,0+6,6 20,955 0,04
41,8115 39,8+10,9 0,09
n (%) n (%)
1(91.7) 26 (96,3) 0,52
1(8,3) 1G3.7)
6 (50,0) 20 (74.0)
1(8,3) 1@3.7)
0(0,0) 1(3.7) 0,12
3(25,0) EXUN)
2(16,7) 2(74)
9 (75,0) 21(77,8)
092
3(25,0) 6(22,2)
9 (75,0) 24(88,9)
0,12
3(25,0) 331D
3(25,0) 7(259)
6 (50,0) 13(481) 0,96
3(25,0) 7(25,9)
3(17.6) 8(25,0)
12 (70,6) 19 (59,4) 0,49
2(11,8) 5(15,6)

Dados expressos em média, desvio-padrao (+DP), frequéncia (n) e porcentagem (%). *Qui-quadrado de Pearson; * Post hoc; " Ancova. Considerado o nivel de significancia estatistica p<0,05



Tabela 3. Funcdo motora e sobrecarga do cuidador de acordo com o tipo de atrofia muscular espinhal

Tipo |
Fun¢do motora (MFM) n=6
D1 - De pé e transferéncias 1,4+2,2
D2 - Axial e proximal 22,7121
D3 - Motora distal 26,8419
Escore total 15,0+8,3
Burden Interview n=6
Pouco ou nenhuma (£21) 1(16,7)
Leve a moderada (21a 40) 4 (66,7)
Moderada a severa (41 a 60) 1(06,7)
Severa (>60) 0(0,0)
Escore total 36,0£13,3

Tipo Il Tipo llI Total p*
n=9 n=17 n=32
2,427 19,1£28 4! M1+22,2 <0,001
53,1£22,5 67,6+28,4! 55,1£29,4 0,009
67,5+19,2" 79,9+281 66,4+311 0,028
35,6%13,2 50,6+25,3" 39,7+24,0 0,002
n=9 n=12 n=27
0(0,0) 1(8,3) 2(74)
7 (77.8) 5(417) 16 (59,3) 0,47
2(22,2) 4 (33,3) 7(25,9)
0(0,0) 2 (16,7) 274
38,2+12,7 421£17] 39,4+14,6 0,34

Dados expressos em média e desvio-padrao (+DP) e frequéncia (n) e porcentagem (%). " Ancova e qui-quadrado de Pearson;  teste de Tukey. Considerado o nivel de significancia estatistica p<0,05.

Na andlise da fun¢do motora, os participantes do tipo
I apresentaram maior comprometimento e os do tipo III
menor, considerando todas as dimensdes e o escore total.
A dimensio trés da MFM referente 4 fun¢io motora
distal apresentou maiores pontuagdes nos trés tipos de
AME quando comparada com as outras dimensdes do
instrumento.

A sobrecarga do cuidador nio apresentou diferenca
significativa entres os tipos de AME, porém, a maioria

dos cuidadores foram classificados com algum nivel de
sobrecarga, sendo que 25,9% apresentaram sobrecarga
de moderada a severa e 59,3% sobrecarga de leve a
moderada.

Nio foi observado correlagdo entre a fungdo motora
pela MFM e a sobrecarga do cuidador avaliada por meio

do Burden Interview. Esses dados estdo expressos na

Tabela 4.

Tabela 4. Correlacao entre funcdo motora e sobrecarga do cuidador de acordo com o tipo de atrofia muscular espinhal

D1- De pé e transferéncias
D2 - Funcdo motora axial e proximal
D3 - Fun¢do motora distal

Escore total

Burden Interview
Tipo | Tipo Tipo lll
r=-0,15 r=-0,27 r=0,25
p=078 p=0.48 p=0,44
r=0,62 r=-0,30 r=0,54
p=0,19 p=0,43 p=0,07
r=0,40 r=-0,64 r=0,39
p=0,44 p=0,06 p=0,21
r=0,53 r=-0,42 r=0,46
p=0,28 p=0,26 p=0,13

D1, D2 e D3: Dimensé&o 1, 2 e 3 respectivamente. MFM: Medida da Funcao Motora. r: correlacdo de Pearson. Foi considerado nivel de significancia estatistica de p<0,05.

DISCUSSAO

Ao analisar o perfil sociodemogrifico e clinico dos
participantes com AME foi verificado que dos 32
avaliados, 53,1% eram do sexo masculino e 46,9%
com faixa etdria maior de 18 anos. A distribui¢do da
amostra pelos tipos de AME mostrou menor frequéncia
em participantes do tipo I (n=6), maior para o tipo I1I
(n=17) e sexo masculino. A varia¢do na faixa etiria
(5 aos 59 anos) e o menor nimero de participantes
com AME tipo I também foi verificado no estudo de
Vuillerot et al.™.
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A classificagdo funcional também foi utilizada em um
estudo realizado com 101 participantes portadores de
AME, que verificou uma grande parte da amostra sem
a capacidade de sentar (45,5%) e apenas 15,8% com a
capacidade de deambular'’, corroborando parcialmente
nosso estudo, em que 15,6% também apresentaram a
capacidade de deambular, porém a maior parte da amostra
do nosso estudo tinha a capacidade de sentar (53,1%).

O uso frequente de gastrostomia e a necessidade de
suporte ventilatério em individuos do tipo I também foram

encontrados em um estudo que avaliou 49 individuos com



AME,sendo 15 do tipo I, constatando que todos necessitavam
de suporte ventilatério e 93,3% usavam gastrostomia'®.

Ao analisar o perfil do cuidador, a maioria era do sexo
feminino, com idade média de 39,8 (+0,9) anos, 77,8% com
companheiro, maes e que se dedicavam integralmente ao
cuidado, 2 familia e ao lar, corroborando Aranda-Reneo I et
al.,”” que analisou a sobrecarga de 68 cuidadores informais
de individuos com AME, 81% do sexo feminino, com
idade média de 39,9 (£9,1) anos, sendo 73% casadas. A
média na pontuagio do Burden Interview encontrada em
nosso estudo também corrobora Aranda-Reneo I et al.”,
que verificou uma média de 31,9 (+16,5) pontos e nio
encontrou associagio entre essa varidvel e os tipos de AME.

Na Europa, pesquisadores também avaliaram o nivel
de sobrecarga de cuidador de individuos com AME
utilizando o mesmo instrumento, porém os achados
nio foram estratificados por tipo. Foram avaliados
11 cuidadores no Reino Unido, 16 na Franga, 25 na
Alemanha, resultando em 26,6 (+13,3), 40,3(x16,1) e
21,3 (+18,3) pontos, respectivamente®. Os valores deste
estudo foram similares aos encontrados na Franca.

Nossa hipétese foi refutada, pois acreditivamos que
cuidadores de individuos com AME tipo I e II fossem
mais sobrecarregados quando comparados aos do tipo
III. A sobrecarga pode ndo estar associada somente ao
tipo da doenga, mas também a outros fatores como: falta
de informagio, apoio financeiro, dificuldade no acesso
aos servicos ou suporte adequado. Os pais na posi¢do de
cuidadores costumam priorizar as necessidades dos filhos,
podendo resultar em danos a prépria satide e aumento
do nivel de sobrecarga®. Verificamos neste estudo que a
maioria dos cuidadores sdo mies que dedicam 20,9 (+5,5)
horas didrias ao cuidado, 88,9% integralmente ao lar, 96,3%
residem junto ao participante e 59,4% tém renda mensal
de dois a trés saldrios minimos.

A maior parte dos cuidadores avaliados apresentaram
algum nivel de sobrecarga, sendo que 25,9% com
sobrecarga de moderada a severa, além de dedicar mais
de 20 horas ao cuidado. Esses achados nos alertam para
a realidade desses cuidadores e a importincia de se
pensar em estratégias com a finalidade de melhorar o
bem-estar deles. Os fatores socioculturais sio aspectos
modificéveis, que podem ser inseridos na estratégia do
cuidado, protagonizando, nesse sentido, os profissionais
de satide por serem atores fundamentais para auxiliar na
melhora da qualidade de vida por meio de estratégias de
conscientizagio, intervengio e avaliagdo para verificar
a necessidade de suporte, podendo ser fisico, social,
financeiro ou psicoldgico®.

O estudo de Vuillerot et al.'* encontrou maiores valores
ao analisar a fungio motora por meio da MFM em 112
participantes com AME, com idade entre 5 e 59 anos,
contrastando com nossos achados. Entretanto, houve
similaridade nos resultados ao verificar que os valores
para participantes com AME tipo III sio maiores quando
comparados aos outros tipos e que a dimensdo trés da
MFM apresenta maiores valores quando comparada as
outras dimensdes da escala.

Nio foi percebida correlagio entre a fungdo motora e
o nivel de sobrecarga do cuidador em nossos achados. Um
estudo realizado no Chile com 50 cuidadores de individuos
com AME buscou evidenciar a relagio entre a sobrecarga de
cuidador e a capacidade funcional utilizando a classificagao
ndo sentar, sentar e caminhar, concluindo que individuos
com maior comprometimento motor tinham cuidadores
mais sobrecarregados, divergindo do que foi apresentado em
nossos achados; porém, neste estudo nio foi utilizada uma
escala de avaliagio como a MFM,, além de nio evidenciar
as caracteristicas do cuidador que poderiam influenciar no
nivel de sobrecarga, assim como o perfil do participante.

Na literatura sdo escassos os estudos que correlacionam
essas caracteristicas para individuos com AME,
principalmente utilizando os mesmos instrumentos, porém
em outras populagdes essas caracteristicas foram estudadas.
Dois estudos*** avaliaram a MFM e o Burden Interview
como instrumentos de avaliagio para analisar a relagdo da
fungdo motora com o nivel de sobrecarga de cuidadores em
individuos com Distrofia Muscular de Duchenne, mas nio
foram encontradas correlagdes em nenhum deles. Nesse
sentido, é possivel questionar se o instrumento de fungio
motora ¢ pertinente para inferir na sobrecarga de cuidadores,
necessitando assim de mais estudos para elucidar essa questao.

As limitagdes deste estudo permeiam por uma
faixa etdria varidvel, pois buscamos incluir o mdximo
de participantes com essa condi¢do clinica considerada
rara. No entanto, sabe-se que o tempo de doenga pode
influenciar na sobrecarga, assim como os cuidados na
fase adulta sdo diferentes dos cuidados na infincia ou na
adolescéncia. Devido a variagio na faixa etdria, também foi
necessario utilizar a MFM-32 e a MFM-20 para avaliar
a fungdo motora, estudos que fizeram essa combinagdo
ainda s@o escassos na literatura.

CONCLUSAO

Individuos com AME tipo III sdo os que apresentam
melhor desempenho na fun¢io motora, e a dimenséo
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referente a fun¢do motora distal foi melhor pontuada

nos trés tipos de AME. Nio houve correlagio entre a

sobrecarga de cuidador e fun¢do motora, entretanto a

maioria dos cuidadores avaliados apresentaram algum

nivel de sobrecarga, variando em menor proporgio

de moderada a severa e em maior prevaléncia de leve

a moderada, o que implica uma atengio especial dos

profissionais que lidam diretamente com esses cuidadores.
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