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RESUMO

As Dificuldades Alimentares Pediatricas (DAPs) sdo desordens que afetam a ingestdo
alimentar, impactando a salde e a qualidade de vida (QV) dos cuidadores. Objetiva-se
investigar a QV de cuidadores de criangas com DAPs hospitalizadas e sua relacdo com dados
sociodemogréficos. Trata-se de um estudo transversal com amostra de 157 cuidadores. A
coleta de dados incluiu questionarios sobre caracteristicas sociodemogréaficas e econdmicas, a
Escala Brasileira de Inseguranca Alimentar (I1A), e o Feeding/Swallowing Impact Survey (FS-
IS). Aplicou-se analise de variancia para comparar médias e o teste qui-quadrado de Pearson,
em conjunto a andlise dos residuos ajustados, para comparagdo de proporcdes. A média de
idade dos cuidadores foi de 31,14+8,23 anos, sendo 139(88,5%) mulheres. Quanto a renda,
98(62,4%) das familias possuiam renda de até dois salarios minimos, e 102(65%) estavam
desempregados. Dos entrevistados, 75(47,8%) relataram algum grau de 1A. Os resultados
indicaram que a QV, avaliada pelo escore total médio da FS-IS de 2,67+0,79, é
significativamente afetada pela renda familiar, com piores escores associados a rendas mais
baixas, maiores dificuldades para exercer atividades diarias e niveis mais elevados de
preocupacdes gerais (p<0.05). O dominio "Preocupacdes Gerais" foi 0 mais afetado, com
escore 3,42. Renda, 1A e desemprego correlacionam-se com pior QV (p<0.05). Este estudo
demonstrou que a situacdo sociodemogréafica desfavoravel esta associada a pior QV em
cuidadores de criangas hospitalizadas com DAPS.

Palavras-chave: Transtornos de Alimentacdo na Infancia. Qualidade de Vida. Fatores
Sociodemograficos. Inseguranca Alimentar.



ABSTRACT

Pediatric Feeding Disorders (PFDs) are disorders that affect food intake, impacting the health
and quality of life (QoL) of caregivers. The objective is to investigate the QoL of caregivers of
hospitalized children with PFDs and its relationship with sociodemographic data. This is a
cross-sectional study with a sample of 157 caregivers. Data collection included questionnaires
on sociodemographic and economic characteristics, the Brazilian Food Insecurity Scale (FI),
and the Feeding/Swallowing Impact Survey (FS-1S). An analysis of variance was applied to
compare means, and Pearson's chi-square test, along with adjusted residual analysis, was used
to compare proportions. The average age of caregivers was 31.14+8.23 years, with 139 (88.5%)
being women. Regarding income, 98 (62.4%) families had an income of up to two minimum
wages, and 102 (65%) were unemployed. Of the interviewed, 75 (47.8%) reported some degree
of FI. The results indicated that QoL, assessed by the mean total FS-IS score of 2.67+0.79, is
significantly affected by family income, with lower scores associated with lower incomes,
greater difficulties in performing daily activities, and higher levels of general concerns
(p<0.05). The "General Concerns™ domain was the most affected, with a score of 3.42. Income,
FI and unemployment were correlated with worse QoL (p<0.05). This study demonstrated that
unfavorable sociodemographic situations are associated with poorer QoL in caregivers of
hospitalized children with PFDs.

Keywords: Feeding and Eating Disorders of Childhood, Quality of Life, Sociodemographic
Factors, Food Insecurity
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1 INTRODUCAO

H4, na literatura, uma significativa lacuna em relacdo aos fatores que influenciam a QV
dos cuidadores de criancas com DAPs, e preenché-la é essencial para o desenvolvimento de
estratégias eficazes de intervencdo e de suporte. Compreender os impactos das DAPS na vida
dos cuidadores é fundamental, pois a QV desses individuos esta intrinsecamente ligada ao bem-
estar e desenvolvimento das criangas sob seus cuidados. Portanto, o tratamento das DAPS exige
uma abordagem multifacetada que considere os aspectos clinicos, nutricionais, psicossociais e
econdbmicos. Profissionais de salde, como pediatras, nutricionistas, fonoaudidlogos e
psicélogos, desempenham um papel crucial na identificacdo e manejo dessas dificuldades,
buscando minimizar os impactos negativos na saide das criancas e melhorar a QV de seus
cuidadores (SBP, 2022)

As DAPs representam um conjunto complexo e heterogéneo de desordens que afetam
a ingestdo alimentar adequada a idade, associadas a disfunc¢@es clinicas, nutricionais, orais-
sensoriais-motoras e psicossociais (Goday et al., 2019). Essas desordens podem variar desde a
seletividade alimentar, comum atulamente, até a incapacidade de comer ou se hidratar por via
oral (Pados et al., 2019), o que ¢ bastante preocupante, uma vez que se sabe que alimentacao
adequada é crucial nos primeiros anos de vida, pois garante o crescimento e desenvolvimento
ideais, fortalece o sistema imunoldgico e previne doencas a longo prazo (Hewetson, 2009).

A Organizacdo Mundial da Satde (OMS) define QV como a percepcao do individuo
sobre sua posi¢do na vida no contexto de sua cultura e sistemas de valores, em relacdo a seus
objetivos, expectativas e preocupacbes (WHO, 1995). A ferramenta FS-IS
(Feeding/Swallowing Impact Survey) € uma das ferramentas especificas desenvolvidas para
avaliar o impacto das DAPs na QV dos cuidadores e tem se mostrado relevante e confiavel no
contexto brasileiro (Rama et al., 2021), que sera a principal ferramenta utilizada neste trabalho
para avaliar a QV dos cuidadores de criangcas com DAPS.

A realizacdo deste estudo € justificada pela necessidade de fornecer uma compreensao
mais abrangente dos desafios enfrentados pelos cuidadores de criangas com DAPSs. Este estudo
visa investigar a qualidade de vida (QV) dos cuidadores de criangas e adolescentes com
dificuldades alimentares pediatricas (DAPs) hospitalizadas, associando-a a fatores

sociodemograficos.



2 JUSTIFICATIVA

As DAPs séo desordens que afetam significativamente a alimentagéo e a degluticdo em
criancas e adolescentes, com impactos que vao muito além do aspecto fisico e nutricional.
Essas dificuldades podem abranger desde a seletividade alimentar até a recusa completa de
alimentos por via oral, gerando preocupacOes para toda a rede de apoio envolvida,
principalmente os cuidadores e/ou responséveis. Diante disso, o tema da QV e sua relagdo com
as DAPs ganha relevancia crescente nas areas da salde e da nutricdo pediatrica.

Ha uma lacuna importante na literatura em relacdo aos estudos que investigam 0s
fatores sociodemogréaficos associados a QV dos pais de pacientes com DAPs. Esses cuidadores
desempenham um papel crucial no manejo das DAPs de seus filhos e enfrentam desafios que
podem afetar sua propria saude fisica, mental e emocional. Portanto, a realizacdo de novas
pesquisas nessa area € fundamental para preencher essa lacuna e fornecer uma compreensdo
mais abrangente dos fatores que influenciam a QV desses cuidadores.

Este estudo tem como objetivo investigar o impacto das DAPs na QV dos cuidadores
dessas criangas. A relevancia desse estudo reside no fato de que a QV dos cuidadores esta
intrinsecamente relacionada ao bem-estar e ao desenvolvimento pleno da crianga.
Compreender como as DAPs impactam a vida dos cuidadores possibilitara a criagdo de
estratégias mais efetivas de intervencdo, tratamento e suporte para essas familias. Ainda, a
investigacdo da QV também pode contribuir para a conscientiza¢do dos profissionais de salde,
familiares e da sociedade em geral sobre a importancia de abordagens abrangentes e integradas
no cuidado das criangas com DAPs e, consequentemente, de seus cuidadores.



3. OBJETIVOS

3.1. OBJETIVO GERAL

Identificar a QV de cuidadores de criangas com DAPSs, hospitalizadas, e associar a
fatores sociodemograficos.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

Descrever a QV de cuidadores de criancas com DAPSs hospitalizadas;

Identificar e caracterizar dados sociodemograficos de criancas com DAPs

hospitalizadas;

Avaliar a relacdo entre QV e dados sociodemograficos de cuidadores de criangas com
DAPs hospitalizadas.



4 REVISAO DE LITERATURA

4.1. DIFICULDADES ALIMENTARES PEDIATRICAS

A alimentacdo, de modo geral, é crucial para a sobrevivéncia. Mas sobretudo, envolve
temas importantes como saude mental, bem-estar, QV e habitos saudaveis. Tais temas, por sua
vez, estdo intimamente ligados a aspectos de origem econémica, social, cultural e geografica
(Daniel; Jimenez & Pall, 2021; Mitsue, Cardoso & Oliveira, 2016).

A alimentacgéo torna-se ainda mais indispensavel nos primeiros anos de vida, uma vez
que a nutricdo adequada na infancia garante o crescimento e desenvolvimento ideais,
fortalecimento e construcéo do sistema imunoldgico, prevencdo de doengas a longo prazo, além
de garantir o desenvolvimento cognitivo (Hewetson, 2009). Dessa forma, problemas
alimentares que acometem criangas necessitam de investigagcdo minuciosa, a fim de que possam
ser tratados causando menor impacto danoso possivel a satde desses individuos. Uma vez que
uma crianca ndo saudavel, muito possivelmente, serd& um adulto com maior risco de
desenvolver enfermidades (WHO, 2009).

As DAPs sédo definidas como a ingestdo alimentar ndo adequada a idade, associada a
disfuncbes clinicas, nutricionais, capacidade alimentar (orais-sensoriais-motoras) e/ou
psicossociais (Goday et al., 2019). S&o desordens de natureza bastante heterogénea, sendo que
podem variar de criangas com seletividade alimentar, ou o chamado "picky eating” —
extremamente prevalente atualmente - até criancgas incapazes de comer e/ou se hidratar por via
oral (Pados et al., 2019). Por isso, esse problema pode acometer tanto criangas com
desenvolvimento normal, quanto criancas que tenham dificuldades relacionadas a questdes
clinicas ou de desenvolvimento. A prevaléncia estimada de DAPs na populagdo pediétrica varia
entre 25% a 35% para criancas com desenvolvimento tipico, ja para criangas com atraso de
desenvolvimento, esses numeros variam de 33% a 80% (Burklow et al., 1998).

A distin¢do entre essas dificuldades pode se dar por causa organica ou ndo organica,
sendo que a primeira se refere a desordens relacionadas a anormalidades estruturais, como
defeitos no palato, na lingua e/ou no esdfago, ou problemas neuromusculares, tais como
paralisia cerebral. Ja as causas ndo organicas refletem primordialmente em antecedentes sociais
e ambientais disruptivos e suas consequéncias para a alimentacdo (Bell et al., 2019). Contudo,
fatores ndo-orgénicos e organicos nao raros sdo combinados, de forma que, via de regra,
raramente existira apenas um causa para as DAPs (Pados et al., 2019; Newman et al., 2001).

Em criancas com desenvolvimento tipico, as dificuldades podem estar relacionadas a



seletividade alimentar, limitagdo do apetite e até mesmo sinais de disfagia (Schwemmle &
Arens, 2018). Além disso, as DAPs dependem de fatores socioeconémicos, culturais, étnicos,
religiosos, ambientais, entre outros (Goday et al. 2019).

O diagnéstico e tratamento precoce sdo essenciais para que Se possa manejar
efetivamente e driblar a progressdo das complicacBes, evitando desfechos clinicos
desfavoraveis, como desnutri¢do, atrasos e déficits de desenvolvimento e/ou crescimento
(Aldridge & Dovey & Meyer, 2010). Principalmente quando falamos em lactentes e pré-
escolares, o cuidado minucioso da alimentagéo visa, a0 maximo, evitar problemas como: baixo
peso, baixa estatura e menor ganho de peso devido a ingestdo reduzida de macro e
micronutrientes- essenciais para o ideal desenvolvimento da crianga (SBP, 2022).

E importante reconhecer a diversidade e complexidade das DAPs e compreender que
as causas podem ser multifatoriais. Portanto, uma abordagem individualizada é essencial para
cada crianca afetada (Medrano, Berlin & Davies, 2013). A investigacao detalhada das DAPs €
fundamental para compreender suas causas especificas e, assim, buscar abordagens de
tratamento adequadas. Profissionais de satde, como pediatras, nutricionistas, fonoaudiologos
e psicélogos, desempenham papeis importantes na identificacdo e manejo desses problemas
alimentares, buscando minimizar os impactos negativos na saude da crianga e promover uma
alimentacdo saudavel e adequada ao seu desenvolvimento (SBP, 2022).

Diante disso, sabe-se que tanto os cuidadores quanto os profissionais da salide precisam
estar atentos a sintomas que possam ser relacionados as DAPS, uma vez que com frequéncia
essas criangas recebem diagnostico tardio, muitas vezes dificultando o tratamento de déficits
que poderiam ter sido prevenidos ou evitados. As habilidades em relacdo a alimentacdo
ocorrem por volta dos dois anos de idade, quando ocorre algum atraso, possivelmente ocorrera
impacto negativo nessa questdo a longo prazo (Arslan et al., 2023).

Para além das dificuldades relacionadas diretamente ao crescimento, nutricdo e
desenvolvimento, as DAPs geram diversos impactos, ndo s para a crianga, mas para toda rede
de apoio ao redor, principalmente os cuidadores e/ou responsaveis. O ato de alimentar-se na
infancia, principalmente nos primeiros anos de vida, € um processo que envolve interacdo entre
a crianca e o responsavel. Sendo assim, existem inimeros fatores envolvendo a alimentacao e
a degluticdo na infancia que causam preocupagéo nos cuidadores dessas criangas (Arslan et al.,
2019; Winters, 2003). E relevante considerar a natureza da desordem, uma vez que essa pode
refletir em anos cumulativos de cuidados intensivos. A depender da causa da DAP, em alguns
casos, a vida diaria de um cuidador, muitas vezes ¢é dedicada a alimentacdo e ao cuidado da


https://link.springer.com/article/10.1007/s11136-013-0422-9#auth-Gustavo_R_-Medrano-Aff1

crianca, o que pode afetar suas preocupacdes e estresses em diversos &mbitos da vida (Arslan
etal., 2019).

4.2. QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES

A QV é definida como a medida de satisfacdo encontrada nas esferas familiar, amorosa,
social, ambiental e existencial, refletindo o conforto e bem-estar de acordo com os padrdes
culturais de uma sociedade (Loures e Porto, 2009) O conceito varia entre individuos e ao longo
do tempo, sendo influenciado pelo desenvolvimento econdmico, tecnolégico e social de uma
sociedade em diferentes épocas (Minayo; Hartz; Buss, 2000). Além disso, as diferencas
culturais e as desigualdades sociais também moldam as percepc¢des de QV, com padrbes de
bem-estar associados a diferentes estratos sociais (Minayo, Hartz, Buss, 2000).

Frente as maltiplas tematicas que integram o cuidado prestado as DAPs, a QV dos
cuidadores tem ganhado crescente atencdo e inclusdo em diversas discussoes, evidenciando a
necessidade de ter um olhar atento a essa questdo. A QV é um fator importante, que geralmente
reflete quatro pilares: fisico, social, psicolégico e ambiental (Skevington; Lofty & O'connell,
2004). A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define a QV como “a percepgdo de um
individuo de sua posicao na vida no contexto da cultura e sistemas de valores em que vive e

em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes” (WHO, 1995).

A inclusdo do bem-estar fisico, social e psicolégico como definicBes de saude sdo
relativamente recentes. Contudo, as formas de avaliacdo de QV ndo séo tdo simples de serem
medidas, ainda que hoje tenhamos muito mais ferramentas, conhecimento e tecnologia.
Embora continue-se a discordar sobre uma definicdo Unica para o termo, parece haver um
consenso de que a QV relacionada a satde compreende niveis de funcionamento fisico, mental,
social, e inclui habilidades, relacionamentos, percepcdes, satisfacdo com a vida e bem-estar
(Wood-Dauphine, 1999; Winters, 2003).

Portanto, torna-se fundamental inserir o cuidador da crianca com DAPs na linha de
cuidado. Com o objetivo de avaliar a QV dos cuidadores da populagdo pediatrica, a literatura
dispde de tais ferramentas: Pediatric Quality of Life Inventory™ - Médulo Impacto na Familia
(PedsQL™ MIF), Feeding/ Swallowing - Impact Survey (FS-1S) e Zarit Burden Interview
(ZB1), Parenting Stress Index—Short Form (PSI-SF). Considerando a aplicabilidade destas
ferramentas, ainda que traduzido para o idioma e adaptado transculturalmente para o Brasil, o
instrumento PedsQL™ MIF néo foi validado para criangas com menos de dois anos de idade



(Lefton-Greif et al., 2014). Por outro lado, a ferramenta FS-1S, além de ter sido validada para
a lingua portuguesa, facilitando a aplicagdo da ferramenta na populacao brasileira, apresenta-
se como a que atua especificamente na populagdo com DAPs (Rama et al., 2021).

A ferramenta FS-IS foi desenvolvida para analisar o impacto das DAPs na QV dos
cuidadores dessas criangas. A escolha da ferramenta FS-IS para avaliar o impacto das DAPs
na QV dos cuidadores é fundamentada em suas caracteristicas distintas e vantagens em relacéo
a outras ferramentas disponiveis. E uma ferramenta especifica para as DAPs de fécil uso e de
alta relevancia clinica, que passou por rigoroso processo de validacdo e adaptacdo para o
contexto da lingua portuguesa. Essa validacéo e confiabilidade sdo essenciais para garantir que
a ferramenta realmente mega o impacto das DAPs na QV dos cuidadores de forma precisa e
consistente (Rama et al., 2021).

Os resultados obtidos com a aplicacdo da FS-1S reforcam a importancia de entender
como as DAPs afetam ndo apenas o paciente pediatrico, mas também seus cuidadores,
principalmente nos momentos juntos a crianga. O momento da refeigdo é um fator negativo
importante quando se avalia criangas com e sem DAPS - criangas com DAPSs apresentam maior
comportamentos mal adaptativos e estresse parental, independentemente ou ndo da presenca
de comorbidades, e o estresse é exacerbado pela presenga de comorbidades (Dodrirl & Estrem
et.al, 2018). Ainda, parece que o estresse parental aumentara de acordo com a presenca e
gravidade dos comportamentos negativos durante as refeicGes, demonstrando essa interacao
complexa entre DAPS, estresse parental e comportamentos mal adaptativos durante as refeicoes
na populacdo, destacando a necessidade de cuidados abrangentes e programas
multidisciplinares de alimentacdo para fornecer suporte necessario as criancas € aos
pais/cuidadores (Fishbein et al., 2014).

Sabe-se que para um tratamento efetivo, € importante que haja um relacionamento
positivo entre a crianca e/ou adolescente e seu cuidador, 0 que, muitas vezes, ndo ocorre.
Principalmente quando o cuidador ja esta sob fortes fatores estressantes relacionados a
alimentacdo da crianca portadora de DAPs. Sendo assim, se precisamos de um tratamento
efetivo em criangas com essas dificuldades, é importante que olhemos para a questdo da QV

desses cuidadores (Greer et al., 2007).

Somado a isso, torna-se necessario também considerar o impacto que os fatores
socioecondmicos apresentam neste contexto. A adversidade socioeconémica familiar € um dos
fatores preditores para DAPs, uma vez que a auséncia de recursos financeiros pode ser um fator



limitante na capacidade de fornecer diversidade alimentar e seguranca alimentar as criancas
(Crapnell et al., 2013; Galail et al., 2022).

4.3. ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS DE FAMILIAS COM CRIANCAS COM
DIFICULDADES ALIMENTARES PEDIATRICAS
As doengas cronicas na infancia podem impactar a saude fisica e mental dos pacientes e

suas familias. A literatura sobre doencas cronicas pediatricas tem identificado associacfes
importantes entre variaveis sociodemograficas das criancas e/ou adolescentes e seus cuidadores,
e consequéncias negativas para a salde nas familias (Toledano-Toledano & Dominguez., 2019).
Os determinantes sociais da saude (SDH), abrangem cinco dominios principais: econémica,
educacional, contexto social e comunitério, salde e cuidados de saude, e ambiente local e
construido (Healthy People, 2020). Reconhecer que a salde comega em nossas casas e
comunidades e € influenciada por diversos fatores levou a um aumento significativo na pesquisa
sobre a interagdo entre intervencdes médicas, resultados e SDH (Harshman et al., 2023). A
pandemia de COVID-19 destacou as disparidades existentes nos cuidados de satde, enfatizando
a necessidade de priorizar a equidade em satde em futuras pesquisas e na implementacao de
politicas de saude (Daniel; Jimenez & Pall, 2021).

De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), fatores
sociodemogréaficos sdo varidveis que descrevem caracteristicas sociais e demogréaficas de uma
populacdo ou amostra de estudo. Esses fatores incluem caracteristicas como idade, sexo, nivel
educacional, renda, estado civil, local de residéncia, entre outros. Eles desempenham um papel
crucial em pesquisas e estudos, uma vez que influenciam o comportamento, a saude, a QV e
outros aspectos da vida cotidiana. No que tange a relagdo entre QV de cuidadores e pacientes
com DAPs, torna-se importante averiguar quais desses fatores podem estar relacionados a pioras
na QV (Lefton-Greif et al., 2014).

Em recente estudo de corte, June Okada investigou a associacdo entre DAPS e seus
impactos financeiros e uso de recursos da comunidade. Os resultados revelaram que pacientes
com DAPs apresentam maior probabilidade de enfrentar impactos financeiros significativos,
como custos extras de mais de 1000 ddlares, além de terem cuidadores que abandonam seus
empregos devido a salde da crianga. Essas criancas também tém maior probabilidade de
experimentar insuficiéncia alimentar e de receber servicos de educagdo especial e/ou
desenvolvimento, em comparacdo com criangas sem DAPs (Okada et al., 2022).

Tais descobertas ndo apenas destacam os desafios financeiros especificos enfrentados
pelas familias de pacientes com DAPs, mas também apontam para uma série de implicacdes
que reverberam em toda a comunidade. Primeiramente, 0s custos extras associados as D APs



tendem a sobrecarregar financeiramente as familias, potencialmente exacerbando
desigualdades socioeconémicas pré-existentes. Ainda, o abandono de empregos por parte dos
cuidadores pode ter repercussdes de longo prazo sobre o sustento e a estabilidade econdmica
da familia (Feeding Matters, 2022). Em termos de salude publica, a insuficiéncia alimentar e a
necessidade de servicos de educacédo especial sugerem demandas adicionais sobre o0s sistemas
de salde e educacdo, possivelmente implicando em custos adicionais para 0 governo e para a
sociedade em geral. Essas implicacOes destacam a necessidade de intervengOes eficazes e
acessiveis para apoiar ndo apenas os pacientes com DAPs, mas também suas familias e
comunidades, visando mitigar os impactos financeiros e promover melhores resultados de
salde e bem-estar a longo prazo. (Okada et al., 2022). A carga de cuidado dos familiares
cuidadores de pacientes pediatricos com doencas cronicas € definida e estruturada com base
em fatores pessoais, familiares e socioculturais. Essas caracteristicas fornecem evidéncias para
realizar pesquisas e implementar estratégias de intervencdo em relagdo as familias que
enfrentam adversidades, riscos e vulnerabilidades durante a doenca de uma crianca. (Lefton-
Greif et al., 2014).

Para além de fatores econdémicos, Toledano-Toledano e Dominguez-Guedea (2019),

realizaram um estudo transversal envolvendo 416 cuidadores familiares de criangas com
doencas cronicas (nesse caso, ndo apenas DAPS) hospitalizadas no Instituto Nacional de Saude
na Cidade do México com o objetivo de identificar variaveis sociodemogréaficas e psicossociais
multivariadas, bem como fatores socioculturais e familiares. A maioria dos casos envolveu
mées casadas com escolaridade basica, que eram donas de casa, viviam em uma familia
nuclear, tinham baixa renda e cuja principal rede de apoio era a familia. Esses resultados séo
consistentes com o perfil identificado na América Latina e no Caribe, onde o cuidado de longo
prazo representa um tipo de trabalho ndo remunerado realizado pelas mulheres, conforme
exigido pela multiplicidade de demandas psicoldgicas e familiares. As condicoes
socioeconémicas sdo permeadas por influéncias socioculturais que ajudam a explicar, por
exemplo, a prevaléncia de mulheres que assumem esse papel. Ainda, os resultados mostraram
que as condicOes socioeconémicas e culturais influenciam a distribuicdo desigual das
responsabilidades de cuidado, mas ambos os pais enfrentam desafios semelhantes (Toledano-
Toledano & Dominguez, 2019).

Em relacdo ao Brasil, torna-se imprescindivel mencionar, como parte dos fatores
sociodemogréficos, a Inseguranca Alimentar e Nutricional (1A), que assola parte consideravel
da populacdo do pais. Por IA, compreende-se a falta de acesso a alimentacdo adequada

condicionada, predominantemente, as questdes de renda (Nascimento & Andrade, 2010). E,
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ainda que no Sul do Brasil o grau de 1A seja menor que no restante do pais, dados mostram que
entre 2021 e 2022, mais de trés milhdes de pessoas passaram fome e 14,6 milhdes viviam com
algum grau de 1A nessa regido (Rede-PENSSAN, 2022). As taxas de IA tém mostrado tanto
aumentos quanto quedas ao longo dos anos recentes, refletindo uma situacdo complexa
influenciada por diversos fatores econdmicos e sociais, passando de 34,9% em 2004 para
30,2% em 2009 e, em seguida, para 22,6% em 2013. Diminuiu para 15,6% em 2018 e em 2020
a situacdo piorou novamente, com a IA moderada ou grave aumentando para 24.0% (IBGE,
2018; Rede PENSSAN, 2021; Rede PENSSAN, 2022). Mais recentemente houve uma reducéo
significativa de 30% na IA total. Em 2023, 13 milhdes de pessoas sairam do estado de fome e
20 milhdes deixaram a IA moderada. Ainda assim, a persisténcia desse problema ¢é alarmante,
uma vez que representa uma violacao dos direitos humanos (Agéncia Brasil, 2024). Individuos
com doencas cronicas em situa¢fes de maior vulnerabilidade social e 1A enfrentam desafios
adicionais em suas condicGes de vida, 0 que pode agravar ainda mais sua saude. Por isso, é
fundamental investigar a IA em grupos com alta vulnerabilidade, principalmente se tratando
de pessoas com condi¢6es de doencas cronicas (Santos et al., 2019).



6. CONSIDERACOES FINAIS

Chegar ao fim deste trabalho € um marco significativo na minha jornada académica e
profissional. Aprendi ndo apenas sobre os desafios e nuances da qualidade de vida dos
cuidadores de criancas com DAPs, mas também sobre a importancia de uma abordagem

multidisciplinar para enfrentar esses desafios.

Este estudo me proporcionou uma visdo mais profunda sobre como o papel dos
cuidadores € crucial e tantas vezes subestimado, e, ainda, como interveng¢des adequadas podem
fazer uma diferenca impar na vida das familias. O processo de pesquisa, desde a coleta de dados
até a andlise e discussao, foi uma verdadeira escola de aprendizado e crescimento.

Além disso, a experiéncia adquirida na UFRGS foi enriquecedora, permitindo-me
desenvolver habilidades praticas e tedricas que levarei para minha carreira futura. A interacdo
com colegas, professores e profissionais da area foi fundamental para expandir meu
conhecimento e aprimorar minha capacidade de analise critica.

Por fim, este trabalho ndo s6 contribuiu para meu desenvolvimento académico, mas
também me proporcionou uma perspectiva mais ampla e enriquecedora sobre um tema que nao
havia me aprofundado: o impacto das dificuldades alimentares na vida das criangas e suas

familias, e todas as nuances que permeiam este tema.
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