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Resumo

Objetivo: avaliar a qualidade de vida de cuidadores primarios de criancas com
diagndstico de paralisia cerebral (CPC), bem como investigar sua relacdo com fatores
socioecondmicos e o tipo de paralisia cerebral e comorbidades da crianga por eles
cuidada e compara-la com a de cuidadores primarios de criancas saudaveis (CS).
Métodos: entrevistas diretas com CPC que tenham filhos entre as faixas etarias de
seis meses a 12 anos. Utilizou-se um questionario preestabelecido com questfes sobre
o grau de disfuncéo da crianca, classificando-a com auxilio do GMFCS, reabilitagdes,
medicamentos e aparelhos usados. O cuidador respondeu a questbes pessoais de
nivel socioecondémico, tempo dedicado a crianca, percepcdo de si mesmo quanto a
presenca de sintomas ansiosos ou depressivos, avaliacdo sobre o padrdo de sono e
sonoléncia diurna, mediante o uso da escala de sonoléncia de Epworth, e a qualidade
de vida pelo questionario SF-36. Para o diagndéstico de depressdo, aplicou-se o
inventario de Beck e para transtornos de ansiedade os inventarios de ansiedade traco-
estado IDATE-T e IDATE-E. Os cuidadores foram escolhidos, de forma aleatéria, em
ambulatérios de neurologia infantil da UNIFESP/EPM, por meio de convite pessoal ou
telefénico, e comparados a CS, que também entraram no estudo de forma aleatéria.
Resultados: foram avaliados 45 cuidadores de criancas com PC e 50 controles. A
maioria eram maes que apresentavam nivel de escolaridade inferior ao dos CS, ganho
mensal também menor, trabalhavam menos tempo fora de casa, tinham
significativamente menos que CS uma situacdo conjugal com unido estavel e
dedicavam varias horas do dia ao cuidado da crianca com PC. N&o mostraram
diferencas estatisticamente significativas em relacdo a qualidade de vida dos
cuidadores de criancas com desenvolvimento normal e com PC, na comparacdo dos
resultados nos dominios da escala SF-36. Os fatores socioeconémicos influenciaram
significativamente todos os dominios da qualidade de vida. Os fatores relacionados a
doenca da crianga ndo influenciaram os resultados quanto a qualidade de vida dos
CPC.

Conclusdes: todos os dominios da qualidade de vida dos CPC apresentaram grande
influéncia dos fatores socioeconémicos, como idade, escolaridade, renda familiar, unido
estavel e horas dedicadas a crianca.

XV



1 INTRODUGAO

Paralisia cerebral (PC) refere-se a um transtorno neuroldgico das habilidades
motoras, ndo progressivo, porém mutéavel, secundario a lesdes ou anormalidades do
cérebro originadas nos estadios iniciais do desenvolvimento.®?

A PC é um dos transtornos mais comuns do desenvolvimento, ao lado do autismo
e do retardo mental, com uma incidéncia nos paises desenvolvidos mantida constante
nos Gltimos anos: 1,5 a 2,5 por 1.000 nascidos vivos.®® Isso se deve, principalmente,
as melhores condicbes de atendimento materno-infantil atingidas pelo avanco
tecnoldgico, o que favorece a sobrevida de pré-termos.®® Em prematuros com menos
de 1.500 g, a incidéncia de PC é 25 a 31 vezes maior que nos nascidos a termo.® No
Brasil, ndo ha estudos conclusivos a respeito, e a incidéncia depende do critério
diagnéstico de cada estudo, de modo que se presume uma incidéncia elevada devido
as precarias condicfes que o sistema de saude dispensa as gestantes e aos recém-
nascidos.®

O direcionamento atual do tratamento da PC € baseado em uma abordagem
multidisciplinar com pediatras, neuropediatras, neurocirurgides, ortopedistas,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, assistentes sociais, psic6logos,
fonoaudiélogos e pedagogos.*? Os membros da equipe podem variar dependendo da
idade da criangca, do grau de desenvolvimento, da gravidade da condicdo e dos
servicos disponiveis na comunidade.*” A familia, entretanto, & sempre parte central da
vida dessas criancas.?

A participacéo ativa da familia durante todas as fases de reabilitacdo da crianca
com PC é vital para promover a melhora global.™ O cuidador primario, normalmente a
mae, pode vivenciar varias tensdes psicossociais ha tentativa de superar as
dificuldades e complicacbes decorrentes da condicdo de seu filho, no enfrentar os
desafios da incapacidade de satisfazer as préprias necessidades sociais, no maior
dispéndio financeiro e nas frequentes interrupcdes da rotina familiar. 3%

Outro aspecto €& o elevado nivel de cuidados exigidos por uma crianga com
limitagbes funcionais que, em longo prazo, pode tornar-se onerosa ao cuidador e

provocar impacto sobre sua satde fisica e mental.® 1"



Embora seja sabido que, com o passar dos anos, haja efeitos prejudiciais sobre a
saude de cuidadores de criancas com PC, somente alguns poucos estudos nesse
dominio t&ém abordado diretamente sua qualidade de vida.*?

Diante da possivel influéncia do potencial funcional da crianca com PC e dos
estimulos ambientais sobre a qualidade de vida de cuidadores primarios, tornam-se de
grande importancia os estudos que analisam a extensdo desses fatores sobre as

relacdes bioldgicas, psicoldgicas, econdmicas e sociais do individuo.*®

1.1 Objetivo

Avaliar a qualidade de vida de cuidadores primérios de criangas com PC e
investigar tanto sua relacdo com fatores socioeconémicos, como o tipo de PC e

comorbidades da crianca por eles cuidada, e compara-los com grupo de controle.



2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 Definicao

De acordo com Telford e Sawrey, a PC foi descrita pela primeira vez por W. J.
Little em 1843, segundo quem o0s portadores exibiam distarbios motores
espasmadicos.™® Em 1862, estabeleceu-se a relacdo entre esse quadro e o parto
anormal.® Freud, em 1897, sugeriu a expressdo PC que, mais tarde, foi consagrada
por Phelps, ao se referir a um grupo de criancas que apresentavam transtornos
motores mais ou menos graves devido a lesdo do sistema nervoso central (SNC),
semelhantes ou ndo aos transtornos motores da sindrome de Little.®* 2!

Nunes referiu que a PC, também denominada encefalopatia cronica néo
progressiva da infancia, é consequéncia de uma lesdo estatica ocorrida no periodo pre,
peri ou pés-natal que afeta 0 SNC em fase de maturacéo estrutural e funcional.®?

As dificuldades da crianca com PC em manter posturas normais e realizar
movimentos adequados devem-se, principalmente, as alteragcbes de tdnus e a
presenca de padrdes anormais de movimento.® Tal condigéo ndo permite a aquisicéo
de reaclBes posturais normais e, dessa forma, a crianca ndo consegue manter o
alinhamento postural para vivenciar suas atividades didrias e manter-se contra a
gravidade em diversas posturas.®® Isso implica perda de funcionalidade, dependéncia
na maioria de suas atividades do cotidiano e necessidade de sua inclusao em
programas continuos de reabilitagéo.®”

A necessidade de um consenso internacional para a definicdo e classificacdo da
PC entre os profissionais, liderados e direcionados por um Comité Executivo resultou
na atualizada definicdo de PC que designa um grupo de alteracdes por causa de uma
lesédo do SNC na infancia e que clinicamente se expressa por distarbios da motricidade,
isto é, alteragbes do movimento, da postura, do equilibrio, da coordenacdo com
presenca variavel de movimentos involuntarios, promovendo limitagcdo nas atividades,
atribuidos a lesdes ndo progressivas ocorridas durante os periodos pré, peri ou pos-
natal, antes de o desenvolvimento cerebral estar completo ao final dos dois primeiros
anos de vida.? 2> %) As alteracdes motoras da PC sdo frequentemente acompanhadas
por distarbios de sensac¢ao, cogni¢cdo, comunicacao, percep¢ado e/ou comportamento, e

por encefalopatia epiléptica.®® 2Y Essa definicdo segue conceitos introduzidos pela



Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Deficiéncia e Saude da Organizacao
Mundial de Saude.®®

2.2 Etiologia e classificacao

A etiologia da PC é multifatorial, havendo causas congénitas, genéticas,
inflamatérias, infecciosas, hipoxico-isquémicas, traumaticas e metabdlicas.® Pode-se
afirmar que os casos pré-natais se associam principalmente as condi¢des hipoxico-
isquémicas, & infeccdo materna e fetal, ao uso de narcéticos e ao etilismo materno.®”
Os casos perinatais relacionam-se, sobretudo, a asfixia, aos traumas diversos e ao uso
de férceps durante o parto.®® Em relacédo aos casos pds-natais, € comum observar a
associacdo de PC com casos de infeccéo, problemas vasculares, traumatismos cranio-
encefalicos, dentre outros.® 2"

Rotta dividiu a etiologia da PC em periodos pré, peri e pds-natal. No periodo pré-
natal, os principais fatores etiolégicos sdo as infeccOes e parasitoses, intoxicacoes,
radiacdes, traumatismos e fatores maternos.®® No periodo perinatal pode-se conhecer
0 grau de asfixia aguda pelas condi¢des vitais do recém-nascido, de acordo com o
indice de Apgar.®® Dentre os fatores pds-natais, devem ser considerados os distlrbios
metabdlicos, infeccdes, eritroblastose, traumatismos cranioencefalicos, encefalopatia
bilirrubinica, convulsdes neonatais, intoxicacéo e desnutricdo. ?®

Em estudo realizado por Pato et al., sdo apontados alguns fatores protetores,
porém ndo comprovados, como a administracdo de corticosteroides no periodo
neonatal e de sulfato de magnésio para tocélise e pré-eclampsia.’® Os autores
referiram, também, a monitorizacdo fetal eletrbnica como recurso para detectar
condicdes de sofrimento fetal.*?

A PC e tradicionalmente classificada pelo tipo de disfuncdo motora presente, ou
seja, 0 quadro clinico resultante, que inclui os tipos extrapiramidal ou discinético
(atetoide, coreico e distdnico), ataxico, misto, espastico e hipotbnico; e pela topografia
dos prejuizos, ou seja, localizagdo do corpo afetado.Cite-se que sdo utilizados, por
diferentes autores, termos cujas definicdes sdo imprecisas.®”

As classificacdes mais comuns das lesdes neurolégicas séo: ¢
e Monoplegia — forma rara, com envolvimento de apenas uma extremidade;
e Hemiplegia — envolvimento das extremidades superior e inferior de um lado;

e Paraplegia — comprometimento de ambas as extremidades inferiores;



e Triplegia — paralisia de trés membros, frequentemente encontrada como

combinac¢des das hemiplegias ou diplegias;

eQuadriplegia, tetraplegia ou hemiplegia dupla — envolvimento igual das

extremidades superior e inferior que afeta o tronco;

e Diplegia — quadriplegia com comprometimento maior de extremidades inferiores

e posicao de tesoura em razao da espasticidade intensa.

Atualmente, a PC pode ser classificada em quatro dimensdes: anormalidades
motoras, achados anatdmicos, transtornos associados e etiologia.”

As aquisicdes motoras nos primeiros anos de vida séo fatores relevantes no
prognostico do desenvolvimento global da crianca, pois o periodo compreendido entre
o0 nascimento e o final do primeiro ano de vida é considerado como um dos mais
criticos no desenvolvimento infantil.®Y Nesse periodo, o desenvolvimento motor
apresenta ritmo acelerado de mudancas que culminam nas funcdes de mobilidade,
com a aquisi¢ao do engatinhar e da marcha independente, respectivamente aos nove e
12 meses de idade.®?

O Gross Motor Function Classification System (GMFCS) é uma nova forma de
classificacao, validada no ano 2000, que se baseia na comparacao das habilidades e
limitagBes funcionais de criancas de mesma faixa etaria com PC, por meio da andlise
de atividades motoras consideradas grosseiras, como sentar, rolar, andar e pular,
classificando-as em niveis de | a V de acordo com a capacidade de realizar ou néo
determinadas acdes préprias para a faixa etaria em que ela se inclui (Anexo 1).6? Os
niveis | e Il sdo atribuidos as criangcas que andam sem restri¢cdes, e o nivel lll classifica
as gque andam com auxilio. No nivel 1V, a crianca usa tecnologia assistida para mover-
se e, no nivel V, ela é gravemente limitada na mobilidade, mesmo com assisténcia.®*
38)

Chagas et al. selecionaram criancas com PC utilizando sistemas de classificacado
de mobilidade e de fungdo manual, compararam os grupos de criangas com PC nos
desfechos de funcdo motora grossa e de desempenho funcional, bem como avaliaram
a associacao entre as classificagdes funcionais e os resultados obtidos nos desfechos
investigados. A amostra constou de 30 criangcas com PC classificadas pelos sistemas
GMFCS e Manual Ability Classification System (MACS), distribuidas em trés grupos de
acordo com a sua classificagdo em cada um destes sistemas em leve, moderado e
grave. A funcdo motora grossa foi documentada pelo teste Gross Motor Function

Measure (GMFM-66) e as habilidades funcionais e assisténcia do cuidador em auto-



cuidado e em mobilidade pelo Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI). O
teste one-way ANOVA mostrou diferencas significativas entre os grupos nos resultados
do GMFM-66 e do teste PEDI. Testes de comparag¢do post-hoc (Scheffé) revelaram
gue criangcas com comprometimento moderado (GMFCS) e que receberam assisténcia
do cuidador apresentaram habilidades funcionais semelhantes as das criangas leves.
As criancas graves assemelharam-se as moderadas (MACS). indices de correlagéo de
Spearman demonstraram associacao inversa, significativa e de magnitude forte entre
as classificacbes funcionais e os resultados dos testes PEDI e GMFM-66. Os
resultados sugeriram que as classificagcdes funcionais MACS e GMFCS sao bons
indicadores da funcdo manual e da mobilidade de criancas com PC, podendo ser uUteis
nos processos de avaliacdo e planejamento de intervencao.®

Imms et al. examinaram a estabilidade das classificacdes de funcéo relatada por
cuidadores de 86 criancas com PC (36 do género feminino e 50 do masculino), medida
com intervalo de 12 meses. As criangas foram avaliadas em dois momentos distintos:
T1, 11 anos e oito meses, e T2, 12 anos e oito meses. Os cuidadores utilizaram o
MACS, o GMFCS e outras caracteristicas demograficas. Os resultados mostraram que
58 cuidadores (67%) classificaram suas criangas no mesmo nivel de MACS em ambas
as avaliacdes, enquanto 79% o fizeram com o GMFCS. Os niveis MACS e GMFCS
relatados pelos cuidadores foram, em geral, estaveis ao longo de 12 meses.“?

Liu et al. avaliaram a relacao entre as funcées motoras grossas e 0s componentes
fisicos e psicossociais da qualidade de vida relacionada a saude de 90 criancas com
PC (37 do género feminino e 53 do masculino), com média de idade de oito anos e dois
meses. Foi observada correlacdo positiva moderada significativa entre as pontuacdes
da parte fisica do Child Health Questionnaire - Parent Form 50 (CHQ-PF50) e as
medidas da funcdo motora grossa; o mesmo nao ocorrendo em relacdo a parte
psicossocial. Os autores concluiram que as funcdes motoras grossas podem ser bons
preditores do componente fisico da qualidade de vida relacionada a saude de criancas

com PC.“Y
2.3 Diagnaostico e tratamento
A observacdo de retardo ou atraso no desenvolvimento motor, tdnus muscular

anormal, postura incomum sao pistas iniciais para o diagnéstico de PC, além da

importante avaliacdo dos reflexos primitivos persistentes.*? A estratégia para



solicitacdo de exames complementares € baseada no quadro clinico, padrdo de
desenvolvimento dos sintomas, histéria familiar e outros fatores que influenciam a
probabilidade de diagnésticos especificos.“? Testes laboratoriais especificos e imagem
cerebral por ultrassonografia, tomografia computadorizada e ressonancia magnética
sdo instrumentos de diagnéstico Uteis.*® A ressonancia magnética tem a possibilidade
de visualizar anormalidades do cérebro, lesées ou desordens que ocasionem PC.“Y A
vigilancia para prejuizos associados, como epilepsia, retardo mental, distarbios visuais
e da fala, perda auditiva, problemas com a percepcao tactil ou dor, e disfuncdo
cognitiva, pode ajudar a concluir a avaliaco clinica e determinar o prognéstico.® *°

Independentemente de qual tenha sido a causa e o grau de acometimento motor
e mental, a crianca com PC necessitard de assisténcia familiar e de equipe
multiprofissional, devendo ser tratada por uma equipe que se propde como objetivo
reduzir a deficiéncia neuropsicomotora e procurar integra-la & sociedade.“® A equipe
deve ser constituida por neuropediatra, ortopedista, fisioterapeuta, psicélogo, terapeuta
ocupacional e professores especializados.“” 4

O tratamento de criancas com PC é geralmente paliativo e depende da gama de
sintomas especificos do paciente, podendo envolver medicamentos, cirurgias e/ou
fisioterapias.*®? A hidroterapia, equoterapia, eletroterapia, musicoterapia entre outros
métodos poderdo ser instituidos conforme a necessidade da crianca e indicacdo da
equipe.®® A fisioterapia é de fundamental importancia e usa diferentes métodos de
tratamento, dentre os quais os mais conhecidos sdo: Bobath, Phelps, Kabat, Rood,
Temple Fay e Petd, sendo muito comum a associacédo dos métodos.®V

A precocidade do tratamento € muito importante para impedir ou atenuar
deformidades, momento que, aproveitando-se a plasticidade do sistema nervoso
central, a crianca pode experimentar movimentos e posturas aos quais ndo teria
acesso em razdo do quadro neuroldgico presente.®? E importante ressaltar que nos
casos graves pode ocorrer intensa osteopenia, que pode resultar em fraturas por
aquisicdo de massa 6ssea inadequada.®® A administracdo de vitamina D, célcio e a
fisioterapia sao fundamentais na recuperacao 6ssea.®®

O suporte social recebido pelos cuidadores primarios da crianca, tanto da familia
guanto de amigos e dos profissionais de saude, € de fundamental importancia para o
bem-estar do paciente, pois ameniza o estresse de maes e pais e possibilita uma maior
tomada de consciéncia do problema e, consequentemente, uma vinculacdo mais

adequada com seu filho.“% %9



2.4 Cuidador primario
2.4.1 Definicao

Cuidador é definido como a pessoa, familiar ou ndo, que proporciona a maior
parte da assisténcia e apoio diario ao paciente incapacitado.®® E a pessoa n&o
remunerada que assume a organizacao, assisténcia e prestacao de servicos, cuidando
diariamente do seu dependente desempenhando, assim, o papel de cuidador
informal.®®

De acordo com Vieira, os cuidadores sao pessoas que se dedicam a tarefa de
tomar conta de uma crianc¢a, sejam elas membros da familia que, voluntariamente ou
ndo, assumem essa atividade, ou pessoas contratadas por ela para esse fim.®” Os
cuidadores de criancas tém assumido um perfil proprio e tarefas especificas e
complexas, que precisam ser desenvolvidas por pessoas qualificadas e treinadas para
o desempenho da assisténcia de que ela precisa para manter o seu bem estar.®”

Lledés et al. definiram, da seguinte forma, o cuidador de acordo com o tipo de
assisténcia prestada: primario, principal ou total € o responséavel pelo cuidado com o
paciente; secundario, o que fornece assisténcia, mas sem a principal responsabilidade;
terciario, o que possui papel coadjuvante, e substitui por periodos curtos o cuidador
primario ou, entdo, realiza tarefas como fazer compras ou pagar contas, sem

necessariamente ter contato direto com o assistido.®®
2.4.2 Caracterizacdo do cuidador primario

Os cuidadores primarios, normalmente os pais de criancas com PC, tém um papel
significativo na evolucado do filho.*® Apesar da aceitacéo, alguns deles, por considerar
o filho indefeso, seguem interferindo negativamente de forma consciente ou
inconsciente no desenvolvimento neuropsicomotor.® Por isso, é relevante que os pais
tomem atitudes que favorecam a adaptagcdo a condicdo, pois a familia possui papel
decisivo na integracéo ou ndo da crianca com deficiéncia no ambito social.*”

A crianca deve ser vista e entendida como um ser ativo, perceptivo e que se
desenvolve interagindo com o meio e procurando solucionar problemas, portanto
manté-la dependente mais do que o necessério pode ter a conotagédo de negar o direito

de desenvolver o maximo sua independéncia, capacidade e habilidade.®V



Durante o periodo gestacional, as mées se preparam para o nascimento do filho,
vivenciando momentos de suspense.®” Esperam uma crianca saudavel e “perfeita”
diante de sua percepcdo e da sociedade, pois temem a exclusdo, caso vivenciem a
situacdo de deficiéncia.®® Podem ser gerados conflitos afetivos no casal, em razéo do
acumulo de responsabilidades com a crianca, comprometendo o relacionamento
conjugal e surgir sentimentos de rejeicdo por parte dos filhos saudaveis, seguidos da
cobranca excessiva em suprir as necessidades do filho deficiente.®” A discriminagéo
por parte da sociedade e dos familiares é frequente.®?

O nascimento de uma crianga especial, com o diagnéstico de PC, pode acarretar
sentimentos de culpa nos pais, por acharem que nao foram suficientemente
competentes para gerar uma crianga “normal”, e insatisfacdo de dever cumprido, porém
essa aflicdo comeca a ceder espaco a tristeza, pela perda do bebé esperado.®

Dentro desse quadro aflitivo, o bebé, esperando por cuidados urgentes, exige dos
pais uma superacao rapida do trauma; entdo, € necessario que compreendam o0s seus
sentimentos em relacéo ao filho com deficiéncia.’?? A familia tem papel fundamental na
integracdo ou ndo da crianca na sociedade.®® A maior consequéncia dessa situacao,
ou seja, da descoberta de um diagndstico de dificil aceitacdo, é o sentimento inicial de
rejeicdo ou negacao da crianca.®

Como as maes tém papel importante no cotidiano do filho, necessitam integrar-se
de forma abrangente na equipe interdisciplinar e proporcionar a crianca com PC
melhoria na qualidade de vida, podendo, de fato, ajuda-la quanto ao seu tratamento
precoce. ®?) A combinacdo desse atendimento em um programa de educacdo em
saude é desejavel, pois envolve a relagdo da triade cuidador-filho-profissional.®”

Por isso, € importante orientar as maes sobre 0 manuseio correto da crianca,
instrui-las em relacdo aos cuidados diarios, proporcionar-lhes conhecimentos sobre a
condicao e, assim, conscientiza-las de que a crianca necessita ser estimulada para que
ocorra a maturacdo, minimizando, com isso, possivel regresso no desenvolvimento
neuropsicomotor.® A mée, ao obter essas informacdes, aprenderd ndo apenas a lidar
com as deficiéncias do filho, mas a compreender suas limitacdes e habilidades,

contribuindo com o tratamento dele e ajudando-o no desenvolvimento.®
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2.4.3 Estudos clinicos

Verrall et al. desenvolveram um questionario para avaliar o conhecimento sobre
nutricdo, atitudes e crencas dos cuidadores. A amostra constou de 87 individuos
distribuidos em dois grupos: G1 (n=52), cuidadores de pacientes com PC, e G2 (n=35),
auséncia do transtorno. As criancas com PC apresentavam deficiéncia fisica, leve ou
moderada, e dificuldades na motricidade oral. As percepcdes dos cuidadores do
comportamento alimentar da crianca néo diferiram entre os grupos avaliados. Foram
observadas diferencas significativas em relacdo ao conhecimento sobre nutricdo, bem
como em uma das duas escalas de atitude e crencas mensuradas. Os cuidadores de
pacientes sem PC apresentaram pontuacdo mais elevada no conhecimento nutricional
e tiveram atitude mais positiva quanto a importancia da nutricio e da saude. Os
resultados sugeriram que os fatores nao nutricionais podem ter maior prioridade para
os cuidadores de criancas com PC.®%

Balkrishnan et al. investigaram, por meio de questionario, a associacao entre as
caracteristicas dos pais cuidadores e a utilizacdo de servicos de saude por criancas
com PC inscritas no Medicaid. Foi determinado, pela analise de regressdo mdltipla, o
impacto das variaveis demograficas (etnia, tempo em que a crianca estd nessa
condicdo, emprego e transporte) e comportamentais (crenca de que a crianca esta
recebendo cuidados apropriados, vontade de usar servicos de folga com enfermeiras
no domicilio, autovaliacdo da severidade da condicdo da crianca e uso de aparelhos
ortopédicos) sobre a frequéncia e custos dos servicos de cuidados com a saude. A
crenca dos pais na qualidade dos cuidados recebidos por suas criancas, bem como
sua vontade de utilizar servicos suplementares de saude, foram preditores primarios do
uso dos servicos de salde pelas criancas com PC inscritas no Medicaid.®”

Oliveira e Cordani avaliaram a correlagcédo entre as habilidades funcionais referidas
pelo cuidador e o nivel de assisténcia fornecida a criangcas com PC (n=15). Os
resultados mostraram relagé@o linear positiva significativa nas areas de mobilidade e
funcdo social. Esse tipo de relacdo ndo foi observado na area de autocuidado,
indicando que as habilidades da crianca identificada pelo cuidador ndo se traduzem
nas atividades rotineiras do dia a dia.®"

McCarthy et al. examinaram a confiabilidade e validade de trés instrumentos
genéricos para mensuracdo da saude da crianga com PC. O Inventario de Avaliagéo

Pediatrica de Deficiéncia (IAPD), o Instrumento de Coleta de Dados de Resultados
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Pediatricos (ICDRP) e o Questionario de Saude da Crianca (QSC) foram preenchidos
pelos cuidadores primarios de 115 criancas com PC na faixa etéria entre trés e 10
anos. Em comparacdo com a medida da funcdo motora, a escala de transferéncia e
mobilidade do ICDRP (validade relativa 62%), e a escala de mobilidade do IAPD
(validade relativa 53%) detectaram diferencas significativas em relacdo a saude de
criangas com hemiplegia, diplegia e quadriplegia. A escala social do IAPD mostrou
diferencas acentuadas na fungéo cognitiva entre criangcas com quociente de inteligéncia
(Ql) menor que 70, em comparacdo com aquelas com QI maior ou igual a 70. A
confiabilidade e validade desses diferentes instrumentos variaram significativamente na
populacado estudada.®?

Mcintyre et al. estudaram o impacto de um diagnostico duplo (deficiéncia
intelectual e alteracdo comportamental) sobre o nivel de estresse das maes e as
decisbes sobre instalacbes fora de casa. As maes de 103 pacientes com deficiéncia
intelectual (DI) severa foram entrevistadas mediante um protocolo de medidas de duas
a trés horas, designado para avaliar a crianca quanto a funcdo adaptativa,
comportamento de ma-adaptacdo, problemas de salude mental e impacto negativo
sobre a familia, bem como sua propria opinido sobre estar alojado fora de casa. As
medidas apresentaram-se altamente correlacionadas, mas englobaram dominios
diferentes de comportamento de ma-adaptacdo e provaram ser mais preditivas quando
aplicadas em conjunto. Os problemas de saude comportamental e/ou mental previram
a percepcao materna do impacto negativo dos pacientes sobre a familia e os passos da
familia em direcdo a busca de instalacdes fora de casa, assim como uma condicdo de
sautde melhor para o paciente.®

Shu et al. avaliaram as mudancas na saude mental, em longo tempo, de um
grupo de cuidadores familiares de criangcas com DI, e o efeito de um servico de
cuidados domiciliares sobre o bem-estar psicolégico do cuidador. Para tanto, foram
selecionados, neste estudo, 46 cuidadores familiares primarios na faixa etaria entre 21
e 65 anos. A versdo de 12 itens do Questionario Chinés de Saude (QCS) foi usada
para avaliar a saude mental dos individuos em trés periodos de tempo distintos: inicio
(T1), trés e nove meses (T2 e T3, respectivamente). Os resultados mostraram que 0s
cuidadores familiares apresentaram melhora significativa da sua saude mental por volta
do 9° més.©®

Ostensjo et al. descreveram o cotidiano de 95 criangas com PC (40 do género

feminino e 55 do masculino), com média de idade de 58 meses, empregando trés
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escalas do IAPD: habilidades funcionais, assisténcia do cuidador e modificacbes do
ambiente. Os tipos de PC avaliados foram hemiplegia (n=19), diplegia
ataxica/espastica (n=44), quadriplegia espastica (n=16), discinética (n=9) e mista (n=7).
Os sintomas foram agrupados pela severidade de acordo com o0 GMFCS: 23% nivel I,
21% nivel Il, 10% nivel I, 23% nivel IV e 23% nivel V. As limitagBes na realizacdo das
atividades, necessidade de assisténcia e uso de aparelhos assistidos aumentou
progressivamente com o GMFCS. Além disso, as criancas diferiram da amostra
normativa do IAPD. Uma andlise de regresséo escalonada mostrou que o GMFCS foi
um bom preditor do funcionamento do dia a dia com problemas de idade e aprendizado
como fatores significativamente contribuintes, particularmente no autocuidado e funcéo
social. Em suma, as trés escalas do IAPD representaram aspectos diferentes, porém
fortemente relacionados ao funcionamento do cotidiano de criancas com PC.®"
Brehaut et al. compararam a saude fisica e psicologica dos cuidadores primarios
de criancas com e sem PC. Foram avaliados 0s seguintes parametros demograficos:
idade, género, escolaridade e renda. A saude psicologica e as variaveis de suporte
incluiram apoio social, funcionamento da familia, frequéncia de contato, desconforto, e
problemas emocionais e cognitivos. Quanto a saude fisica, foi avaliado o niumero de
condi¢bes crbnicas, visao, audicdo, problemas de mobilidade e a experiéncia de dor.
Os cuidadores primarios de criancas com PC tinham rendas inferiores a da populacao
geral de cuidadores, apesar da auséncia de quaisquer diferencas importantes na
escolaridade entre as duas amostras. Os resultados mostraram que os cuidadores de
criancas com PC eram menos propensos a estar vinculados a empregos de periodo
integral e mais tendenciosos a listar os cuidados com suas familias como sua principal
atividade. Medidas da saude psicolégica mostraram maior desconforto, problemas
emocionais e cognitivos nos cuidadores de criancas com PC. Estes também
mencionaram maior tendéncia a uma variedade de problemas fisicos, incluindo
problemas nas costas, enxaqueca, Ulceras gastricas/intestinais, asma,
artrite/reumatismo e experiéncia de dor, bem como um numero maior de condi¢cdes
fisicas cronicas. Apesar de muitas familias lidarem bem com o desafio de cuidar de
uma crianca com deficiéncia, os resultados sugeriram que as exigéncias das
deficiéncias podem explicar as diferencas entre a condicdo de saude dos pais e por
gue estes sao mais propensos a possuir uma variedade de problemas de saude fisica e

psicoldgica.©®®
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Damiani et al. avaliaram, por meio de entrevista, o uso de servigcos formais de
folgas entre 468 cuidadores de criangcas com PC. O questionario constou de perguntas
acerca do conhecimento dos cuidadores sobre os servicos formais de folgas e a
utilizacado destes no ultimo ano, implicacdes financeiras e as razfes pelas quais nao
teriam feito uso do beneficio. Os resultados mostraram que 46% dos cuidadores
referiram o uso dos servigos formais de folgas no ano anterior. Os cuidadores que
tiveram uma crianca com um nivel menor de funcdo, com mudltiplas condi¢bes
adicionais ou do género masculino, eram mais propensos a usar esses servi¢cos. Os
cuidadores relataram ter encontrado muitas barreiras na tentativa de acesso a servigos
de folga. Dessa forma, os autores sugeriram estratégias para melhorar a experiéncia
dos cuidadores com esses servicos.®®

Castilho et al. relataram que as alteracdes dos padrdes motores em criangas
portadoras de PC s&o minimizadas pela estimulacdo precoce, interacdo e coordenacao
dos estimulos externos e, principalmente, pela interacdo familiar no tratamento da
crianca deficiente, incluindo procedimentos de estimulagdo cognitiva-sensorio-motora e
orientacdo constante dos pais quanto ao manuseio e posicionamentos adequados, a
melhor aquisicdo das etapas do desenvolvimento motor. A orientacdo e treino
constantes dos pais para a aquisicao das habilidades necessarias a uma estimulacéo
domiciliar efetiva leva a atitude mais dinamica e ativa em relacdo ao tratamento da
crianca afetada.®”

Hadden e von Baeyer validaram os métodos globais e comportamentais para
mensurar a dor em 19 pacientes com PC. Os pacientes e seus cuidadores foram
filmados em suas casas antes, durante e apdés um exercicio de alongamento, sendo
administrados testes de desenvolvimento cognitivo e social. Os profissionais de saude
classificaram os segmentos filmados em cada um dos trés periodos de tempo,
aleatoriamente, com o uso da Escala Numérica de Classificacdo (ENC) e o Check-List
PoOs-Operatorio de Dor para Pacientes Nao Comunicativos (CLPDPNC). Os
classificadores treinados no Sistema de Cdédigo Facial da Crianca (SCFC) examinaram
0S mesmos segmentos de video. Os resultados mostraram comportamento de dor
significativamente maior durante o procedimento de alongamento, em comparacéo aos
segmentos inicial e de recuperacdo, constatados pela ENC e CLPDPNC. Entretanto
nao foram observadas diferencas significativas nas pontuacdes dos classificadores do
SCFC, ao longo dos segmentos de tempo. De acordo com os dados obtidos, pode-se

concluir que criancas com PC expressam comportamentos discerniveis de dor,


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22Hadden%20KL%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_RVAbstract
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independentemente da sua capacidade cognitiva ou de linguagem. Torna-se imperiosa
a avaliacdo multidimensional da dor em criancas com impedimentos neuroldgicos.®®

Ostensjo et al. descreveram a utilizacdo de aparelhos e modificacbes ambientais,
e 0 impacto sobre as atividades diarias e cuidados de criancas com PC. Para tanto, foi
estudada uma amostra constituida por 95 criancas (40 do género feminino e 55 do
masculino com média de idade de 58 meses), e seus pais. O IAPD foi aplicado para
avaliar as atividades diarias, com trés escalas de mensuracao: habilidades funcionais,
assisténcia dos cuidadores e modificacbes do ambiente. Das 1.075 modificacbes
ambientais oferecidas, 980 estavam em uso regular para apoiar a mobilidade,
autocuidado e funcao social de 84 criancas. Adaptacdes de acomodacao e transporte
facilitaram o uso efetivo dos aparelhos. Metade dos pais classificaram as modificacdes
como tendo efeito moderado sobre a mobilidade da crianca, 25% sobre as habilidades
de autocuidado e 20% sobre a funcao social. As variacées no uso e os beneficios das
modificacbes ambientais indicaram a necessidade de avaliacdes abrangentes das
tecnologias assistidas, incluindo fatores relacionados a crianca e familiares.®®

Raina et al. examinaram determinantes da saude fisica e psicologica de 468
cuidadores de criangas com PC. Os dados sobre as varidveis demogréficas, e a saude
fisica e psicologica dos cuidadores foram avaliados por meio de um questionario
padronizado autorrespondido pelos pais, bem como entrevistas nas residéncias. Os
preditores mais importantes do bem-estar dos cuidadores foram o comportamento da
crianca, demandas por cuidados e funcionamento da familia. Niveis mais elevados de
problemas comportamentais foram associados aos niveis inferiores de saude, tanto
psicolégica quanto fisica dos cuidadores. A autopercepcdo e o controle do estresse
foram preditores significativos da saude psicologica dos cuidadores, mas nhao
influenciaram diretamente seu bem-estar fisico. A renda bruta e o apoio social tiveram
efeitos indiretos apenas sobre a salude psicologica, enquanto a autopercepc¢ao, o
controle do estresse, a renda bruta e o apoio social influenciaram na saude fisica. A
influéncia do apoio social oferecido pela familia, amigos e vizinhos sobre os resultados
da saude foi secundaria aguela dos familiares mais proximos trabalhando unidos. Em
familias de criancas com PC, as estratégias para otimizar a saude fisica e psicolégica
dos cuidadores incluem apoio para o controle comportamental e atividades funcionais
diarias, bem como técnicas de controle do estresse e de autoeficacia.!’”

Como parte da implementagcéo de um registro baseado na populagéo de criangas

com PC, Dagenais et al. determinaram a satisfacdo de 59 cuidadores com o processo
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pelo qual o diagndstico foi originalmente comunicado por um profissional. A satisfacdo
com varios aspectos do processo de diagnostico foi avaliada pela escala de Likert e
relacionada a crianca, familia e caracteristicas situacionais. As medidas foram, entao,
correlacionadas com o estresse atual do cuidador, conforme mensuradas
objetivamente pelo Inventario de Estresse dos Pais. Os resultados mostraram que 62%
dos cuidadores estavam satisfeitos com a revelagdo da informacao pelo profissional.
As pontuacbes do Inventario de Estresse dos Pais correlacionaram-se,
significativamente, tanto com a severidade da PC quanto com a satisfacao do cuidador;
gue parece relacionar-se com um ajuste posterior dos pais a um quadro de deficiéncia
cronica, sugerindo um portal por meio do qual melhorias na entrega das informacdes
podem resultar em uma adaptacdo melhor da familia & deficiéncia.

Almeida e Sampaio estudaram as percepc¢des de estresse e do suporte social em
familiares cuidadores de individuos com PC (n=25). Utilizou-se uma amostra nao
probabilistica constituida por 25 familiares cuidadores (oito do género masculino e 16
do feminino) na faixa etaria entre 19 e 81 anos. Os resultados evidenciaram a
existéncia de uma correlacdo negativa moderada entre o suporte social e 0 estresse
dos familiares de pessoas com PC. Observou-se que o suporte social percebido pelos
familiares cuidadores varia em funcdo da idade e do nivel de autonomia do paciente
com PC. Estes dados vém reforcar a importancia do apoio social na diminuicdo dos
niveis de estresse das familias de pessoas com PC.("?

Dabrowska investigou a relacédo entre o senso de coeréncia (SC) e as maneiras
de lidar com o estresse, em uma amostra constituida por 77 pais de criancas com PC e
62 de criancas com desenvolvimento normal. Os resultados mostraram que os pais de
criancas com PC apresentaram nivel inferior de SC e de capacidade em lidar com o
estresse. Ademais, eles aplicaram o estilo emocionalmente orientado e a distracdo
como um tipo de estilo orientado pela fuga. De acordo com os dados obtidos, pode-se
concluir que cuidar de uma crianga com PC pode levar a fadiga crbnica, acarretando
diminuic&o do senso de coeréncia.™®

Hamzat e Mordi determinaram a saude geral dos cuidadores de criangas
saudaveis (n=70) e com PC (n=71) na mesma faixa etaria, por meio do Questionario
Geral de Saude (QGS), e também avaliaram a severidade da desordem motora com o
GMFCS. Os resultados mostraram pontuagdes significativamente maiores no
Questionario Geral de Saude dos cuidadores de criancas com PC. De acordo com 0s

autores, o tratamento de criancas com PC teve um impacto negativo sobre a saude de


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22Hamzat%20TK%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_RVAbstract
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22Mordi%20EL%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_RVAbstract
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seus cuidadores, ndo sendo a severidade da desordem motora diretamente
relacionada ao bem-estar dos cuidadores.®

White-Koning et al. examinaram se as caracteristicas das criancas com PC, seu
grau de incapacidade, fatores socioecondmicos e 0 estresse dos pais estavam
associados a qualidade de vida. O estudo foi realizado por meio de relatos de pais de
500 criangas com idades entre oito e 12 anos. As pontuacfes médias referidas pelas
criancas sobre a qualidade de vida foram significativamente mais elevadas que os
relatos dos pais. Os niveis elevados de estresse na criacdo dos filhos influenciaram
negativamente a percep¢do dos pais em relacdo a qualidade de vida. Em adi¢céo, o
bem-estar dos pais e a dor das criancas deveriam ser levados em consideracdo na
interpretacdo dos relatos, especialmente quando nenhuma qualidade de vida autor-
relatada pela crianca esteja disponivel. Nestes ultimos casos, pode ser aconselhavel se
obterem relatérios adicionais (dos cuidadores, professores ou clinicos) para conseguir
informaces complementares sobre a qualidade de vida da crianga.(’®

Gracdo e Santos investigaram o nivel de conscientizacdo de maes de criancas
com PC espastica sobre a referida condicéo e as praticas de cuidado que adotam com
esses filhos. Em fun¢éo disso, foram realizadas 40 entrevistas de carater qualitativo, no
intuito de favorecer a posterior analise dos dados obtidos. A faixa etaria das criancas
com PC variou de sete meses a cinco anos, sendo 22 delas classificadas como
tetraparéticas e 18 como diplégicas. Verificou-se que a PC é uma condicdo pouco
compreendida pelas maes entrevistadas, corroborando o fato de essas maes alegarem
nao ter recebido orientaces a respeito desse transtorno pelos profissionais de saude.
Os autores referiram a necessidade de incluir a participacdo das méaes no processo de
reabilitacdo de seus filhos, para que possam realizar manuseios nas atividades da vida
diaria de forma adequada, tornando-se estas ndo apenas prestadoras de cuidados
basicos, mas uma extensao do processo de reabilitacdo em nivel domiciliar. Sugere-se,
entdo, a inclusdo de programas educativos na rotina das clinicas de reabilitacdo, onde
os profissionais possam melhor orientar as maes e elucida-las sobre a importancia do
manuseio correto, conscientizando-as para praticarem, no dia a dia da crianga, as
orientacdes recebidas.("®

Hemsley et al. avaliaram os pareceres do hospital e da equipe de servico para
incapacitados sobre a funcdo dos cuidadores familiares de adultos com PC e as
necessidades complexas de comunicagcdo no hospital. Os participantes do estudo

enfatizaram a pericia e o papel dos cuidadores familiares no apoio emocional e de
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comunicacdo, amparo e passagem de informacdes. Eles reconheceram que ha uma
distancia ideal entre as equipes hospitalares, capaz de fornecer todos os cuidados
necessarios ao paciente com PC, e a realista, que conta com os cuidados dos
familiares. As equipes hospitalares e para incapacitados nao esperam que 0S
cuidadores familiares substituam a enfermeira nos cuidados com o paciente com PC,
no entanto eles oferecem suporte valioso no hospital. Além do mais, os cuidadores
podem precisar de suporte emocional e pratico ao longo da experiéncia estressante de
possuir um membro da familia hospitalizado.”

Herrero e Monteiro verificaram as habilidades funcionais e a necessidade de
auxilio do cuidador de criancas com PC (trés do género masculino e quatro do
feminino) na faixa etaria entre 10 e 18 meses. Foi empregado o IAPD que tem como
principal caracteristica coletar informacdes a respeito da capacidade e desempenho em
trés areas de atividades: habilidades funcionais, assisténcia do cuidador e
modificagdes. Verificou-se maior dificuldade nas criangas com PC na area de
mobilidade e, dessa forma, a necessidade de maior assisténcia em movimentos e
posturas. Apesar das alteracbes nos componentes neuromotores observadas em
criancas de risco, elas acabam desenvolvendo estratégias motoras que lhes permitem
desempenhar atividades funcionais. Os cuidadores orientados pelo fisioterapeuta
podem propor facilitacbes que beneficiardo a fung¢do da crianca, sua participacdo na
atividade e desenvolvimento da comunicaco."®

Ho et al. examinaram a relacdo entre a superprotecdo percebida e os estados
psicolégicos de 14 pacientes com PC e de seus cuidadores primérios. Os resultados
mostraram que dois ter¢os dos pacientes (com 15 anos de idade em média) e 86% dos
cuidadores primarios (com 47 anos de idade em média) perceberam niveis variados de
superprotecdo associados, positivamente, com ansiedade e infelicidade. Os estados
psicolégicos dos pacientes e dos cuidadores ndo estavam relacionados com a
capacidade motora real dos pacientes.’®

Morrow et al. identificaram, por meio de estudo qualitativo, os principais
determinantes da qualidade de vida relacionados a alimentacdo de criancas com PC
quadriplégica. As percepcdes dos pais se agruparam em cinco temas descritos pelos
profissionais de saude (interacdo pais-crianga, entrega dos servicos de saude, o bem-
estar fisico e emocional da crianca, e a socializa¢cédo), mas o conteudo dos subtemas e
os valores associados diferiram. Os profissionais de salde valorizaram o ganho de

peso, enquanto 0s pais priorizaram o bem-estar emocional das criancas. As diferencas
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nas prioridades para resultados de tratamentos afetaram negativamente a relagao pais-
profissionais de saude. As disparidades entre as percepcbes dos pais e dos
profissionais de saude forneceram esclarecimentos Uteis na comunicacado entre 0s
dois, identificando a gama de problemas importantes para as familias e destacaram o
papel de peritos dos pais na avaliagdo do bem-estar emocional e social da crianga. Os
cinco temas identificados fornecem os moldes para uma avaliagdo abrangente da
condicdo de saude das criancas com PC quadriplégica e das dificuldades
alimentares.®”

Camargos et al. avaliaram os fatores que influenciam na sobrecarga dos
cuidadores de criangas com PC na faixa etaria entre um e 15 anos. A amostra constou
de 56 cuidadores com idade entre 17 e 66 anos, sendo dois do género masculino e 54
do feminino. Para avaliar a sobrecarga dos cuidadores foi utilizada a escala Burden
Interview e foram coletados dados sobre o nivel socioeconémico da familia, gravidade
do comprometimento motor, diagndstico topografico e idade das criancas com PC. Um
menor nivel socioeconémico da familia e uma menor gravidade do comprometimento
motor das criancas com PC foram associados com maior sobrecarga do cuidador. Nao
houve diferenca significativa em relacdo ao diagnéstico topografico e a idade das
criangas. Concluiu-se que o conhecimento de fatores que influenciam a sobrecarga dos
cuidadores de criancas com PC € mais um dado que deve ser agregado ao
planejamento de atencado e intervencdo a esse publico especifico. Sugere-se que tais
dados possam ser Uteis para estratégias de protecdo, vigilancia e assisténcia as
criancas com incapacidades.®?

2.5 Qualidade de vida

Atualmente tem-se verificado um interesse crescente da comunidade cientifica em
relacdo a qualidade de vida dos portadores de PC e de seus cuidadores para o
desenvolvimento de estratégias de salude e bem-estar mais humanizadas e voltadas
para os interesses e limitagdes do préprio paciente e dos que o cercam.?®

Spilker define qualidade de vida como a percepcao das pessoas quanto a sua
posicdo na vida, no contexto de sua cultura e sistema de valores, e em relacdo a seus

objetivos pessoais, expectativas, critérios e interesses. ®?
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Qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) pode ser definida como o efeito
global que uma doencga e seu tratamento tém na percepgéo do paciente em relagao a
sua capacidade de viver uma vida (til e plena.®

Os servicos de saude desempenham um papel fundamental na qualidade de vida
da crianca com PC, fundamentalmente, mediante a melhoria da funcionalidade, isto é,
do aumento da capacidade potencial da crianga, considerando a sua condicdo
particular, em termos de locomocao, desenvolvimento cognitivo, interacdo social e
independéncia.® Estudos tém demonstrado que a qualidade de vida dos cuidadores
de criangas com PC se encontra diminuida nos dominios de funcao fisica, vitalidade,
satde geral e papel emocional.®* %

Zarit referiu que cuidadores apresentam taxas mais elevadas de depresséo,
ansiedade e outros sintomas psiquiatricos, podendo ter mais problemas de saude que
pessoas com a mesma idade, que ndo sdo cuidadores.®) Os cuidadores participam
menos de atividades sociais, tém mais problemas no trabalho e apresentam maior
frequéncia de conflitos familiares, geralmente tendo como foco a forma como eles
cuidam do parente comum.®

A sindrome do cuidador é definida por Sabater e Lopez como tendo efeitos
subjetivos (o sofrimento) e objetivos (a perda de saude), apresentando uma relagéao
maior com o grau de dependéncia do paciente do que com a etiologia da doenca.®® E
uma sindrome que se caracteriza pela presenca de varios sintomas, que afeta todas as
dimensbes da vida da pessoa com repercussées na saude, sociabilidade, condicédo
econdmica, entre outros.®® Pode levar o cuidador a um grau de frustracdo que acaba
interferindo em suas tarefas de cuidar.®”

Waters et al. identificaram o que os pais e as proprias criancas consideram
necessario para ter qualidade de vida: auséncia de dor e desconforto fisico, habilidade
para desenvolver as tarefas da vida diaria, participacdo regular em atividades fisicas e
sociais, autoestima, bem-estar emocional e social, interacdo com a comunidade,
comunicacao, saude da familia, ambiente fisico favoravel a acessibilidade, estabilidade
financeira e acesso a servicos de satde.®®

Para avaliar a qualidade de vida, instrumentos genéricos ou especificos tém sido
desenvolvidos para identificar, principalmente, a auséncia de saude e o desempenho
funcional.®> % Os instrumentos genéricos foram criados para tornar possivel a
comparacao entre diversas condi¢des clinicas e sdo, teoricamente, aplicaveis a todas

as pessoas.® Entretanto ndo sdo capazes de nortear especificamente as condutas
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clinicas, porém fornecem informacGes valiosas de como o paciente se sente em
relacéo a sua condicéo.®® Em contrapartida, os instrumentos especificos séo utilizados
no estudo de individuos com determinado tipo de doenca.?

Um dos instrumentos amplamente utilizado € o QSC, o qual foi adaptado
culturalmente e aplicado no Brasil, e abrange funcéo fisica, dor e desconforto corporal,
limitacdo devido a funcado fisica e aos aspectos emocionais, percepcao de saude,
alteracdes na salde fisica e mental, comportamento em geral e autoestima.® Esse
instrumento contempla também aspectos relacionados a familia: impacto emocional e
de tempo nos pais, atividades familiares e coeséo familiar."

O questionario Short Form Health Survey (SF-36) é um instrumento genérico de
qualidade de vida amplamente utilizado.®® Tem sido usado extensivamente em
pesquisas sobre cefaleias, conduzidas tanto em clinicas especializadas quanto em
amostras derivadas da populacdo geral.®¥ Esse questionario ja foi utilizado para
determinar o impacto das cefaleias na qualidade de vida de quem delas sofria,
comparando-as com pessoas saudaveis e com outras doencas e, também, para avaliar
o impacto dos diferentes diagnésticos de cefaleias e o resultado dos tratamentos.®?

Tuna et al. investigaram a qualidade de vida em cuidadores primarios de criangas
com e sem PC, por meio do questionario SF-36. Foi observada diferenca significativa
entre 0s grupos, sendo o funcionamento fisico, a vitalidade, a saude em geral e o
estado emocional os parametros que mais se diferenciaram, no sentido de maiores
comprometimentos para os cuidadores de criancas com PC.®%

Ones et al. avaliaram a qualidade de vida e a condicdo psicolégica de 46 mées de
criancas com PC, por meio de entrevista. Foram utilizados os seguintes instrumentos:
perfil 1 de salude de Nottingham, inventario de depresséo e de ansiedade de Beck. O
GMFCS foi empregado nas criancas com PC. Os resultados mostraram que as maes
de criancas com PC apresentavam pior qualidade de vida quando comparadas as
maes de criancas saudaveis, sendo mais elevadas as pontuacdes do inventario de
depressao de Beck. Nao foram, contudo, observadas diferencas significativas nas
pontuacdes do inventario de ansiedade de Beck na amostra avaliada.™”

Bianchin et al. determinaram o perfil e a qualidade de vida de 20 cuidadores de
criangas com PC que realizaram aplicagdo de toxina botulinica. Os instrumentos
utilizados foram: termo de consentimento livre pds-esclarecimento, ficha de anamnese
da terapia ocupacional e questionario de qualidade de vida SF-36. Os resultados

mostraram que o perfil dos cuidadores apresentava idade entre 23 e 55 anos (com 32,1
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anos de idade em média), dos quais 95% eram do género feminino com ensino
fundamental incompleto e exerciam a ocupacao do lar. Foi observada significancia
estatistica na diminuicdo do lazer e na qualidade de vida dos cuidadores.®?

Waters et al. descreveram o desenvolvimento e as propriedades psicométricas de
um instrumento de qualidade de vida especifico para criangas com PC (CP QOL-Child).
Uma amostra de 205 cuidadores primarios de criangcas com PC com idades entre
quatro e 12 anos e 53 criancas com idades entre nove e 12 anos preencheram o CP
QOL-Child. Os pacientes foram classificados por niveis de acordo com o GMFCS:
1=18%, 11=28%, 111=14%, IV=11% e V=27%. A consisténcia interna variou de 0,74 a
0,92 entre os cuidadores primérios, e de 0,80 a 0,90 no autorrelato da crianga.
Estatisticas preliminares sugeriram que o0 questionario de autorrelato da crianca possui
propriedades psicométricas aceitaveis.®

Vieira et al. identificaram as dificuldades enfrentadas pelas maes no cotidiano de
criancas com PC. Tratou-se de um estudo descritivo, de abordagem qualitativa,
desenvolvido com 10 méaes de criancas com PC na faixa etaria entre dois e oito anos,
0S quais estavam em tratamento no minimo ha seis meses. Para a realizacdo das
entrevistas aplicou-se um roteiro semiestruturado, com base no conhecimento da méae
sobre a doenca da crianca e o que ela acarreta em seu cotidiano. Os resultados
mostraram que as participantes passam por diversas dificuldades no dia a dia junto ao
filho, visto que ndo recebem ajuda suficiente dos familiares no cuidado dele, os quais,
ainda, as responsabilizam por todos os cuidados diarios. E importante o apoio da
equipe interdisciplinar, mediante estratégias educativas em salude que proporcionem
orientacdes as maes, consequentemente, melhoria na qualidade de vida no ambito
familiar.®%

A avaliacdo da qualidade de vida de portadores de doencas crbnicas e de seus
cuidadores é importante no sentido de poder analisar o real impacto que essa condi¢cao
determina em suas vidas por meio de sua prépria percepcdo, sendo capaz de
direcionar condutas de acordo com as necessidades dos individuos.* %

A maioria dos trabalhos tenta relacionar o grau de comprometimento fisico e
psiquico de criancas deficientes e o0 apoio social e familiar que seus cuidadores
recebem com o aparecimento de disturbios psicologicos, principalmente de estresse.
Tracam um estudo transversal com analise dos cuidadores por intermédio de

guestionarios preestabelecidos.
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O propésito deste trabalho é analisar a qualidade de vida presente nos CPC com
0 uso de questionarios dirigidos e observar se ha diferenca em relacdo ao grupo de
controle. Se existir, tentaremos estabelecer um padrdo de associacdo com fatores
socioeconémicos do cuidador ou com o grau de disfuncdo motora da crianca que

tentem justificar os maiores indices.
2.6 Instrumentos Utilizados

Abaixo sédo abordados alguns aspectos fundamentais a respeito dos instrumentos
utilizados na avaliagdo dos cuidadores primarios deste estudo.

2.6.1 Critérios diagnosticos de insénia modificados de Peres et al.®

Ndo h& uma definicdo universalmente aceita para insdnia. Pesquisas clinicas que
empregam parametros objetivos variam com relacdo aos critérios utilizados. Laténcia
do sono maior que 30 minutos e eficiéncia do sono inferior a 80% sédo exemplos de
critérios frequentemente empregados. Na pratica clinica, entretanto, insénia é mais
bem definida por suas caracteristicas subjetivas, do que por critérios numéricos
objetivos. Assim, a definicdo mais aceita é a de dificuldade para iniciar ou manter o
sono, sua qualidade ruim ou em quantidades insuficientes. Tais queixas também
devem associar-se a interferéncia no funcionamento pessoal diurno.®® Para padronizar
o diagnostico desse distiurbio nos pacientes deste estudo, utilizamos os seguintes

critérios diagnosticos modificados de Peres et al. (Anexo 2).°
2.6.2 Escala de sonoléncia diurna Epworth

A escala de sonoléncia Epworth foi desenvolvida com a finalidade de ser uma
maneira facil e barata de avaliar a sonoléncia diurna. Nessa escala, séo fornecidas oito
situacdes corriqueiras, e € solicitado ao paciente que quantifigue a chance de dormir
nessas situacdes (0 = nenhuma; 1 = chance pequena; 2 = chance moderada; 3 =
chance grande). Se o0 paciente ndo vivenciou alguma das situacdes propostas, é
solicitado que ele estime a chance de dormir.®” A escala mostrou-se um instrumento

consistente e confiavel para avaliar sonoléncia diurna em adultos (Anexo 3).%®)
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2.6.3 Questionario de qualidade de vida SF-36 — The medical outcomes study 36-
item short-form health survey (SF-36)

Um dos avancos ocorridos nas Uultimas décadas € o reconhecimento da
importancia do ponto de vista do paciente em relacdo a sua doenga e tratamento.
Nesse contexto, tornou-se importante avaliar a qualidade de vida do paciente. Spilker
define qualidade de vida como “a percepg¢ao das pessoas quanto a sua posicdo na
vida, no contexto de sua cultura e sistema de valores, e em relacdo a seus objetivos
pessoais, expectativas, critérios e interesses”.®? QVRS pode ser definida como “o
efeito global que uma doenca e seu tratamento tém na percep¢édo do paciente em
relacdo a sua capacidade de viver uma vida util e plena”.(®

O SF-36 consiste num questionario desenvolvido para ser respondido diretamente
pelo paciente, por entrevistas pessoais ou por telefone. E constituido por oito
componentes que medem diferentes conceitos de qualidade de vida relacionados a
doenca, referentes ao més anterior a aplicacdo, e mais uma questao comparativa entre
as condicbes de saude atual com as do ano anterior.®® Os resultados desses
componentes variam de zero a 100. Diferencas maiores que cinco nos resultados sao
consideradas clinicamente significativas.*°®*%? Quanto menor é a pontuacéo, pior a
gualidade de vida. As oito dimensdes avaliadas pelo questionario sédo: estado geral de
saude (cinco itens); capacidade funcional (dez itens - limitacdo de atividades fisicas);
aspectos fisicos (quatro itens - problemas com o trabalho ou outras atividades diarias
devido a saude fisica); dor (dois itens); vitalidade (quatro itens - energia/fadiga);
aspectos sociais (dois itens - interferéncia na atividade social normal por problemas
fisicos ou emocionais); aspectos emocionais (trés itens - problemas com o trabalho, ou
outras atividades diarias por problemas emocionais) e satde mental (cinco itens — bem

estar psicolégico) (Anexo 4).1%3
2.6.4 Inventério de ansiedade traco-estado

Os inventarios de traco (IDATE-T) e estado (IDATE-E) de ansiedade sé&o algumas
das mais antigas e frequentemente utilizadas medidas de ansiedade, aparecendo em
mais de 3.000 estudos.® O estado de ansiedade refere-se a um estado emocional
transitério caracterizado por sensacdo subjetiva de tensdo, que pode variar em

intensidade ao longo do tempo. O tragco de ansiedade refere-se a disposicao
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relativamente estivel de responder a situacdes de estresse com ansiedade e uma
tendéncia a perceber uma ampla gama de situacdes como ameacadoras; trata-se,
portanto, de uma caracteristica da personalidade.®®® Ambas as escalas constam de 20
questbes, pontuadas de um a quatro. O resultado € obtido pela soma dos valores
individuais de cada questéo, e, quanto maior o resultado, maior o nivel de ansiedade

(Anexo 5).
2.6.5 Inventéario Beck de depresséao — Beck Depression Inventory (BDI)

O BDI representa uma escala auto-aplicavel e destina-se a quantificar as
manifestacbes comportamentais da depressdo. E provavelmente a medida de auto-
avaliacdo de depressdo mais amplamente utilizada. Descrita por Beck, representa um
instrumento (til e preciso, especialmente valioso em pesquisas clinicas.**® ) Consta
de 21 questdes, com quatro opc¢des de resposta por questéo, pontuadas de zero a trés.
O resultado € obtido pela soma dos valores individuais de cada questdo, e, quanto

maior o resultado, maior o nivel de depresséo (Anexo 6).
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3 METODOS

3.1 Casuistica

Cuidadores de pacientes provenientes dos ambulatérios do Setor de Neurologia
Infantil da UNIFESP/EPM, atendidos nos ambulatérios de neurologia infantil geral e de

espasticidade.

3.1.1 Critérios de incluséao

1. Cuidador priméario é o que se responsabiliza atualmente pelos cuidados e
necessidades diarias da crianca de forma direta (pais, avos, tios).

2. Cuidadores primarios de criancas entre seis meses e 11 anos, 11 meses e 29
dias de vida.

3. CPC: cuidadores primarios de criancas com diagndéstico de PC estabelecido
segundo o critério do comité executivo para a definicdo de PC de Londres de
2001.%9

4. CS: cuidadores de criancas consideradas saudaveis (sem doencas crénicas
debilitantes que necessitem de tratamento médico ou paramédico regular, com
desenvolvimento neurol6gico adequado a sua idade).

5. Cuidadores com condi¢gOes cognitivas para entender o termo de consentimento

e explicacBes dadas pelo grupo de pesquisadores.

3.1.2 Critérios de excluséao

1. Criangcas acompanhadas por cuidador de instituicio em que a crianca fique
durante o dia ou internada.

2. Criangas acompanhadas por cuidador esporadico.

3. Cuidador que néo fale ou compreenda a lingua portuguesa.

4. Criancas que se submeteram ha menos de um ano a cirurgia.
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3.2 Desenho do estudo

Estudo transversal, unicéntrico, com a coleta de informagcdes em uma Unica
consulta mediante entrevista direta e estruturada realizada pelo médico e psicélogo

(Anexo 7). A avaliacéo foi baseada em:

e Explicagéo do estudo ao participante e assinatura do termo de consentimento a
ele apresentado (Anexo 8).
¢ Questdes gerais sobre a crianca com PC:

¢ Idade em que detectou que a crianc¢a tinha algum problema.

e Diagnostico etioldgico da PC.

¢ Numero e frequéncia semanal de reabilitacdes.

e Presenca de comorbidades: epilepsia, deficiéncia mental, deficiéncia

auditiva, deficiéncia visual e deficiéncia de linguagem.

e Auxilio de aparelhos (6rteses, talas, muletas e cadeiras de rodas),

medicac¢bes (drogas antiepilépticas) e cirurgias.
e Classificacdo da PC da crianca por meio do padrédo topografico (diparesia,
hemiparesia dupla, paraparesia, hemiparesia, tetraparesia) e do GMFCS de | a
V. Avaliacao dos cuidadores:

e Aspecto socioecondmico (idade, parentesco, naturalidade, etnia,
escolaridade, trabalho, renda familiar, recebimento de auxilio governamental e
situacao conjugal);

e Relacdo com a crianca por ele cuidada (nimero de horas do dia que se
dedica a ela e sentimento de culpa em relagdo a doenca);

e Autoavaliacdo: considera-se ansioso ou ndo, e diagndsticos prévios de
depressao;

e Aspectos de sono (hora de deitar, hora de dormir, hora de despertar,
distrbios do sono, qualidade do sono) e sonoléncia diurna (com o uso da
escala de Epworth);

e Padrdo de dieta, consumo de bebidas cafeinadas e exercicios fisicos,
bem como antecedentes morbidos;

e Pressdao arterial (PA), peso e altura para o célculo do indice de massa

corporea (IMC);
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e Avaliacdo dos indices de depressao (por meio do inventario BDI) e
ansiedade (por meio do IDATE-E e IDATE-T);

e Avaliacdo da qualidade de vida (por meio dos dominios da escala SF-
36).

3.3 Coleta de dados

Os cuidadores foram convidados a participar da entrevista no momento da
consulta rotineira da crianca ou foram convidados, por contato telefénico, a responder
ao estudo no mesmo horéario e local dos ambulatérios em que seus filhos fazem
acompanhamento neurolégico. No total, foram avaliadas 45 CPC.

Para o grupo de controle, foram avaliados os cuidadores de criancas saudaveis,
escolhidos de forma aleatéria na populacdo geral e aos quais foram aplicados os
mesmos questionarios, excetuando-se os dados obtidos para as criancas com

diagndstico de PC. No total, foram incluidos 50 controles.

3.4 Definicao de variaveis

3.4.1 Variaveis da crianca

e Diagnostico de PC: sim ou néo.

¢ Idade: em anos completos.

e Numero de tipos de reabilitacdes a que se submete semanalmente: 0 a 4.

e Padréo de espasticidade: diparesia: 0 / hemiparesia dupla: 1 / paraparesia: 2 /
hemiparesia: 3 / tetraparesia: 4.

e Numero de comorbidades que apresenta: 0 a 5.

e GMFCS: 0 a5 de acordo com a faixa etaria.

3.4.2 Variaveis do cuidador

e |dade: em anos completos.
e Trabalha: sim ou néo.

e Horas semanais de trabalho: menos de 20h/semana ou mais de 20h/semana.
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e Renda familiar: em ndmero de salarios minimos;

e Situagdo conjugal: casados ou em unido consensual / divorciados ou
separados / vilvos.

e Numero de horas dedicadas a crianca por dia: em nimero de horas completas.

e Qualidade de vida (SF-36): oito dominios, cada um com valores entre zero e
100 (capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral de saude,
vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais, salde mental).

e Sonoléncia diurna excessiva (SDE): sim (pontuacao superior a 10 na escala de
sonoléncia diurna Epworth) ou ndo (pontuacdo menor ou igual a 10 na escala
de sonoléncia diurna Epworth).

e IDATE-T: 0 a 80, numero correspondente a soma (valor total).

e IDATE-E: 0 a 80, numero correspondente a soma (valor total).

e BDI: 0 a 63, numero correspondente a soma (valor total).

3.5 Aspectos éticos

O estudo obteve aprovacio prévia da Comissdo de Etica em Pesquisa Médica da
Universidade Federal de S&o Paulo (processo de numero 1785/09). Foi apresentado a
cada paciente um termo de consentimento pdés-informado. A pesquisa foi conduzida

segundo os termos da “Declaragao de Helsinque” (1964) (Anexo 9).

3.6 Analise estatistica

O teste Qui-quadrado (X?) (sem a correcdo de Yates) foi usado para comparacdes
de dados categdéricos nhominais.

Para a comparacéo de dados continuos, foram utilizados os testes T de Student
(t) nas amostras independentes.

Para a comparacdo de dados continuos, quando comparamos trés ou mais
grupos, o teste de Kruskal-Wallis foi utilizado.

A regressao linear multipla foi usada para investigar as relagdes individuais entre
as variaveis independentes e dependentes. Os resultados dessas analises foram
calculados pelo teste de Wald (Wald X?). As suposicbes dessas andlises foram

verificadas.
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O coeficiente de correlagdo de Spearman (r) foi calculado para avaliar a relacao
entre as variaveis continuas.

Dados faltantes foram excluidos, analise por analise.

A probabilidade (p) menor que 0,05 foi considerada para indicar significancia
estatistica. Todos os testes foram bicaudados. Noventa e cinco por cento de intervalo
de confianca (IC) foram calculados em relacdo as diferencas entre médias. Toda a
andlise foi calculada segundo o pacote estatistico SPSS (Statistical Package for the
Social Science) 11.5.2.1 para Windows.
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4 RESULTADOS

Foram recrutados 100 individuos para avaliagdo, mas cinco excluidos: dois
porque os filhos com PC tinham sido submetidos a cirurgia ortopédica recentemente,
um por ndo saber falar portugués (indigena acompanhado no ambulatério) e os outros
dois por se recusarem a responder o questionario. Os 95 individuos restantes estavam
de acordo com os critérios de inclusdo. Dentre eles, 45 (47%) eram CPC, e 50 (53%)

eram CS.

4.1 Caracteristicas gerais dos grupos de individuos

4.1.1Dados demograficos

Os dados demogréficos dos cuidadores estdo representados na Tabela 1.
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Tabela 1 — ANALISE DESCRITIVA DOS DADOS
DEMOGRAFICOS DOS CUIDADORES DE ACORDO COM O
GRUPO DO ESTUDO

Média Desvio- Mediana Minimo Méaximo
padréo

CSs
Idade 32,5 6,4 32 22 54
Renda familiar 5,3 5,5 4 1 30
Horas de dedicacéao 5,8 5,2 4 0 24
Escolaridade (<5anos: 6-12anos:>12anos) 12:23:15
Horas de trabalho/sem (<20:220) 6:44
Unido estavel (sim:néo) 40:10
CPC
Idade 34,9 9,4 32 20 64
Renda familiar 19 0,9 2 1 4
Horas de dedicacéao 18,4 7,4 24 3 24
Escolaridade (<5anos: 6-12anos:>12anos) 21:19:5
Horas de trabalho/sem (<20:220) 35:10
Unido estavel (sim:néo) 25:20

Ao compararmos os dados demograficos dos CS com os dos CPC, encontramos
que, apenas, a média de idade dos grupos nao diferiu significativamente. As

comparacoes dos dados demograficos estao representadas na Tabela 2.
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Tabela 2 - COMPARACAO DOS DADOS
DEMOGRAFICOS DOS CS E CPC, SEGUNDO O
TESTE T DE STUDENT PARA AMOSTRAS
INDEPENDENTES OU O TESTE QUI-

QUADRADO
t(93) f%% ' P
(diferenca)
ldade -1,48 -568 a 0,82 0,142
Renda familiar 4,10 1,75 a 5,05 <0,001*
Horas de dedicagéo -9,70 -15,28 a -10,09 <0,001*
X? GL P
Escolaridade 7,59 2 0,022*

Horas de trabalho/sem 41,77 1 <0,001*
Unido estavel 6,55 1 0,010*

Os CPC tinham renda familiar significativamente menor do que os CS,
dedicavam-se significativamente mais horas as suas crianc¢as, tinham escolaridade
mais baixa, trabalhavam menos tempo fora de casa e significativamente menos CPC

do que CS tinham uma situacdo conjugal com unido estavel.

4.1.2 Avaliagéo da qualidade de vida

Os resultados obtidos da aplicacdo da escala SF-36, de acordo com o grupo dos

sujeitos, estdo descritos na Tabela 3.
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Tabela 3 — ANALISE DESCRITIVA DOS RESULTADOS NOS DOMINIOS
DA ESCALA SF-36, DE ACORDO COM OS GRUPOS DE CUIDADORES

Dominios Média pesvio- Mediana Minimo Méximo
padrao

CS

Capacidade funcional 85,7 18,0 92,5 20 100
Aspectos fisicos 83,5 35,2 100,0 0 100
Dor 60,6 13,1 63,0 20 82
Estado geral da saude 76,0 15,7 77,0 45 100
Vitalidade 68,9 19,6 75,0 15 100
Aspectos sociais 81,0 21,9 87,5 25 100
Aspectos emocionais 76,0 43,1 100,0 0 100
Saude mental 66,2 10,6 64,0 44 100
CPC 58,1 12,0 61,0 32 82
Capacidade funcional 85,7 16,7 90,0 45 100
Aspectos fisicos 79,4 35,1 100,0 0 100
Dor 58,1 12,0 61,0 32 82
Estado geral da saude 74,2 17,7 77,0 20 100
Vitalidade 61,4 26,1 65,0 5 100
Aspectos sociais 77,2 26,3 87,5 0 100
Aspectos emocionais 70,4 41,6 100,0 0 100
Saude mental 62,1 12,4 60,0 40 100

Ao comparar os resultados nos dominios da escala SF-36, encontramos que 0s

CPC néo apresentavam diferencas significativas em relacéo aos CS (Tabela 4).



Tabela 4 - COMPARAGAO DOS RESULTADOS
NOS DOMINIOS DA ESCALA SF-36 OBTIDOS
POR CS E CPC, SEGUNDO O TESTE T DE
STUDENT PARA AMOSTRAS INDEPENDENTES

t(93) _95% ' P
(diferenca)
Capacidade funcional 00 -71 a 7,1 0,993
Aspectos fisicos 0,6 -10,3 a 184 0,576
Dor 10 -26 a 7.6 0,338
Estado geraldasaude 05 -50 a 8,6 0,605
Vitalidade 16 -19 a 16,8 0,117
Aspectos sociais 0,8 -60 a 13,6 0,447
Aspectos emocionais 0,6 -11,7 a 22,9 0,520
Saude mental 1,7 -06 a 88 0,085

4.1.3 Avaliacéo psicolégica
As medidas da avaliacéo psicolégica estdo representadas na Tabela 5.
Tabela 5 — ANALISE DESCRITIVA DAS AVALIAC;()ES

PSICOLOGICAS E FUNCIONAIS DOS CUIDADORES DE
ACORDO COM O GRUPO DO ESTUDO

Média pesvio- Mediana Minimo Maximo
padrao

CSs

Beck 7,5 50 7 0 23
IDATE-T 40,0 8,7 39 26 59
IDATE-E 40,7 9,5 39 23 61
CPC

Beck 12,5 8,8 13 0 37
IDATE-T 45,6 111 45 26 71

IDATE-E 43,0 10,9 40 20 64
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Ao comparar as avaliacdes psicologicas, encontramos que os CPC apresentavam
significativamente mais tracos depressivos e ansiosos do que os CS (Tabela 6).

Tabela 6 - COMPARACAO DAS AVALIACOES
PSICOLOGICAS E FUNCIONAIS DOS CS E CPC,
SEGUNDO O TESTE T DE STUDENT PARA
AMOSTRAS INDEPENDENTES

95% IC
t(93) _ P
(diferenca)
Beck -341 -7,83 a -2,07 0,001*
IDATE-T -2,77 -9,69 a -1,60 0,007*

4.1.4 Avaliagdo de sonoléncia diurna

Os CPC apresentavam significativamente mais sonoléncia durante o dia do que
0s CS: 8,5 £ 4,8 versus 85,7 + 16,7, t(93) = 2,52; 95% IC = 0,50 a 4,22; P= 0,013*

4.2 Relacbes entre qualidade de vida e demais caracteristicas dos cuidadores

Foi realizada analise por regresséo linear multipla para verificar quais os fatores
socioeconémicos podem interferir na qualidade de vida dos cuidadores primarios de
criancas com PC. Para a analise, colocamos como variavel dependente os resultados
na escala SF-36, e como variaveis independentes: idade, escolaridade, renda familiar,
unido estavel, horas dedicadas a crianca, resultados nas escalas Epworth, Beck e
IDATE-T, além do grupo do cuidador.

Usamos o critério da razdo de verossimilhancas um passo a frente (Stepwise
Forward Likelihood Ratio - SFLR) para a inclusé&o das variaveis independentes (Tabela
7).



Tabela 7 - RESULTADOS DA ANALISE POR REGRESSAO LINEAR
MULTIPLA (SFLR) PARA A ASSOCIACAO ENTRE QUALIDADE DE VIDA
(VARIAVEIS DEPENDENTES), A PARTIR DOS RESULTADOS NA ESCALA
SF-36, GRUPO DO CUIDADOR E IDADE, ESCOLARIDADE, RENDA
FAMILIAR, UNIAO ESTAVEL, HORAS DEDICADAS A CRIANCA,
RESULTADOS NAS ESCALAS EPWORTH, BECK E IDATE-T, COMO

VARIAVEIS INDEPENDENTES
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Variaveis B Erro-padrédo t 95% IC (B) P
Capacidade funcional
Constante 112,19 7,14 15,70 98,01 a 126,38 <0,001*
IDATE-T -0,62 0,16 -3,82 -0,94 -0,30 <0,001*
Demais nao selecionadas
Aspectos fisicos
Constante 94,28 5,78 16,30 82,79 a 105,76 <0,001*
BECK -1,29 0,47 -2,75 -222 a -0,36 0,007*
Demais nao selecionadas
Dor
Constante 50,48 3,40 1486 43,74 a 57,23 <0,001*
Escolaridade 4,79 1,70 282 142 a 8,15 0,006*
Demais nado selecionadas
Estado geral da saude
Constante 93,56 7,09 13,19 79,48 a 107,64 <0,001*
IDATE-T -0,43 0,16 -2,66 -0,75 a -0,11 0,009*
Demais nao selecionadas
Vitalidade
Constante 143,40 8,70 16,48 126,12 a 160,67 <0,001*
IDATE-T -1,37 0,21 -6,52 -1,79 a -0,95 <0,001*
Escolaridade -7,32 2,22 -3,30 -11,73 a -2,92 0,001*
BECK -0,61 0,29 -2,06 -1,19 a -0,02 0,042*
Demais nao selecionadas
Aspectos sociais
Constante 144,56 13,72 10,54 117,29 a 171,83 <0,001*
BECK -1,50 0,36 -423 -221 a -0,80 <0,001*
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Variaveis B Erro-padréo t 95% IC (B) P
IDATE-T -0,74 0,25 -299 -124 a -0,25 0,004*
Escolaridade -6,51 2,67 -2,44 -11.80 a -1,21 0,017
ldade -0,65 0,24 -2,71 -1,12 a -0,17 0,008*
Epworth 1,16 0,43 270 030 a 2,01 0,008*
Horas de dedicagao 0,55 0,23 240 009 a 1,01 0,019*
Demais nao selecionadas
Aspectos emocionais
Constante 95,42 6,67 14,30 82,18 a 108,67 <0,001*
BECK -2,24 0,54 -414 -3,31 a -1,17 <0,001*
Demais nao selecionadas
Saude mental
Constante 69,59 2,04 34,10 6554 a 73,65 <0,001*
Unido estavel -6,31 2,44 -259 -11,15 a -1,47 0,011*
BECK -0,34 0,15 -2,19 -064 a -0,03 0,031*
Demais nao selecionadas

Os aspectos psicoldgicos influenciaram significativamente todos os dominios da

gualidade de vida. A escolaridade influenciou o dominio da dor, vitalidade e aspectos

sociais independentemente dos aspectos emocionais. Idade, Epworth e horas de

dedicacdo também influenciaram o dominio dos aspectos sociais; e, unido estavel

também influenciou o dominio da salude mental.

4.3 Relagdo das caracteristicas clinicas das criangas com PC

Os pacientes com PC apresentavam até quatro tipos diferentes de comorbidades

(mediana: 2) e até quatro tipos diferentes de reabilitacdo (mediana: 2). O niumero de

comorbidades e o numero de reabilitacbes estiveram fracamente correlacionados com

os parametros de qualidade de vida de seus cuidadores (Tabela 8).



Tabela 8 - CORRELACAO ENTRE NUMEROS DE
REABILITACOES E COMORBIDADES DAS CRIANCAS
COM PC, COM 0OS PARAMETROS DE QUALIDADE DE
VIDA DOS CUIDADORES

Reabilitagdo  Comorbidade

r p r Y
Capacidade funcional -0,03 0,857 -0,01 0,926
Aspectos fisicos 0,15 0,312 0,10 0,524
Dor -0,12 0,430 0,00 0,997
Estado geral da saude 0,14 0,349 0,10 0,526
Vitalidade 0,03 0,855 0,20 0,195
Aspectos sociais 0,08 0,610 0,11 0,459
Aspectos emocionais -0,18 0,225 0,00 0,996
Saude mental -0,11 0,468 -0,07 0,661

As distribuicbes dos padrbes de espasticidade estédo descritas na Figura 1.
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Figura 1. Frequéncia das criangcas com PC distribuidas de

acordo com o padréo de espasticidade
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Os niveis da GMFCS estéo representados na Figura 2.
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Figura 2. Frequéncia das criancas com PC distribuidas de

acordo com os niveis da GMFCS

Ao compararmos os resultados dos cuidadores, de acordo com o padrdao de
espasticidade apresentado pela crianca e de acordo com o nivel da GMFCS, néao

encontramos diferencas estatisticamente significantes (Tabela 9).



Tabela 9 - COMPARACAO DOS PARAMETROS DE
QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES, DE
ACORDO COM O PADRAO DE ESPASTICIDADE,
SEGUNDO O TESTE DE KRUSKAL-WALLIS

Padrédo de Nivel da
espasticidade GMFCS

X3 p X4 p

Capacidade funcional 0,28 0,964 0,82 0,936
Aspectos fisicos 1,95 0582 0,57 0,966
Dor 141 0,704 2,52 0,642
Estado geral da saude 6,73 0,081 7,33 0,120
Vitalidade 3,06 0383 1,32 0,858
Aspectos sociais 365 0,302 3,23 0,520
Aspectos emocionais 467 0198 4,39 0,356

Saude mental 0,81 0,848 239 0,664

40
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5 DISCUSSAO

5.1 Caracteristicas demograficas

Em nosso estudo, o perfil dos entrevistados mostrou que a maioria dos cuidadores
eram as maes das criangas, 0 que esta de acordo com os estudos de Raina et al.,
Wallander et al. e Brehaut et al.” & 79 A média de idade das maes de criancas
saudaveis era de 32,5 anos, e de 34,9 anos a média das maes de criangas com PC,
sem diferenca significativa em estudos anteriores.® ¢> 7

Na maioria das vezes, a opcdo ou necessidade das maes em se dedicarem
exclusivamente a crianca com deficiéncia decorre tanto do fato de estas néo
acreditarem que outros membros da familia possam ser capazes de cuidar tdo bem de
seu filho, quanto da auséncia de suporte da rede social.®” Esse comportamento néo
s6 aumenta a dependéncia mée/crianca, mas também a sobrecarga e estresse dessa

cuidadora no dia a dia. ©¥
5.2 Caracteristicas socioecondmicas dos cuidadores

No que diz respeito a renda familiar entre os CPC, estes vivem, em média, com
1,9 salarios minimos, e foi significativamente menor do que a dos CS. Esses dados
confirmam a literatura que indica associacdo positiva entre o baixo nivel socio-
econdmico-educacional e a PC.©% 70 108)

Desnutricdo, infeccdes, problemas de saude ndo controlados, nascimento pré-
termo ou de bebés com baixo peso e a falta de assisténcia adequada no periodo
perinatal sdo fatores que aumentam a probabilidade de ocorrer a PC.%* %9 A crianca
com deficiéncia exige maior gasto financeiro com cuidados médicos e paramédicos,
com adaptacbes do ambiente de vida e apresenta maior gasto com medicacdes,
fraldas, alimentos especiais e aparelhos ortopédicos.®® Exigem também maior
dedicacéo do cuidador no dia a dia e, algumas vezes, essa exigéncia se faz pela vida
toda.*%®

Brehaut et al. e Raina et al. mostraram que os CPC deixam de lado a vida
profissional, porque as exigéncias da crianca especial ndo permitem que o dia seja

dedicado ao trabalho e & crianca, como ocorre com CS.®% 7 As maes passam a contar
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com auxilio financeiro apenas do pai ou de outras pessoas com quem mora ou, até
mesmo, com o pouco auxilio-doenca que o governo fornece.®” ¢ 70

Em nosso estudo, observamos que as horas de dedicacdo dispensadas as
criancas entre os CPC foram muito maiores do que as dedicadas aos CS. Uma parcela
significativa dos cuidadores de criangas com PC ndo trabalha fora para ajudar a familia
financeiramente devido, provavelmente, a total ou parcial dependéncia da crianca nas
atividades cotidianas, como alimentacdo, higiene, locomocdo, entre outros. Essa
crianca necessita da presenca constante de um cuidador para desempenhar tais
tarefas, o que esta de acordo com outros estudos.®* ) O marido ou companheiro
geralmente tem uma ocupacado externa, limitando-se a ajudar com a renda salarial.®”
%) Além da crianca dependente, a maioria das maes cuidadoras tem outros filhos, o
gue contribui para o aumento das tarefas diarias, como leva-los a escola, alimenta-los,
que ainda se sobrepdem as tarefas de casa.®* 8 % E também dificil para os pais
encontrarem ajuda de terceiros no cuidado da crianca a fim de que possam sair para
trabalhar e ter sua vida pessoal.®?

Os CPC também apresentavam menor escolaridade do que os CS, como foi
previamente descrito por Brehaut et al.®® Encontramos que 21 cuidadores de criancas
com PC referiram escolaridade inferior a cinco anos. Em contrapartida, a maioria dos
cuidadores de criancas saudaveis apresentou nivel de escolaridade na faixa entre seis
e 12 anos (n=35). O nivel de escolaridade constitui um fator de iniquidade, ou seja,
uma desigualdade sistematica, evitavel e produto de injustica social, sendo apontada
como um importante determinante social de satde.®® O nascimento de uma crianca
especial ndo permite que o cuidador se dedique ao seu trabalho e muito menos aos
estudos.®® O dinheiro e o tempo disponivel sdo dedicados a crianca.®®

A unido entre os casais de CPC néao é estavel, vivem separados, muitas sdo maes
solteiras e, em alguns casos, 0 pai ndo tem qualquer conhecimento da crianca, ao
contrario do que apareceu nos estudos de Raina et al. e Monteiro et al."® 1% Em
paises considerados desenvolvidos, a relacdo de responsabilidades é mais equilibrada
entre homens e mulheres.”” No Brasil, a maioria das mulheres é abandonada pelos
companheiros e, muitas vezes, culpando-a pelo problema apresentado pela crianca.®®
Considerando-se os CPC, 25 referiram morar com um(a) companheiro(a), constituindo
assim, o delineamento mais tradicional de familia: pai, mae e filhos. Em contrapartida, a

maioria dos CS mantinha uma unido estavel (n=40).
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As condi¢cbes de saude, moradia, cultura e materiais de vida podem afetar as
dindmicas de uma familia, determinar certos arranjos familiares e interferir, por
conseguinte, no cuidado prestado & crianca com necessidade especial.*°®® O estudo de
Raina et al. aponta a relacéo conjugal estavel como uma influéncia redutora dos efeitos
negativos e facilitadora, em termos de ajustamento psicolégico das maes ao filho com
deficiéncia.!’

5.3 Relacéao entre ser cuidador de criangca com PC e qualidade de vida

Ndo observamos correlacdo significativa entre os resultados nos dominios da
escala SF-36 dos CPC e CS. Entretanto variaveis analisadas, como a escolaridade, a
renda familiar, situacao conjugal, nimero de horas dedicadas a crianca por dia e horas
de trabalho influenciaram todos os dominios da qualidade de vida dos CPC,
concordando com alguns artigos prévios em que o fator socioecondmico apresentou
grande influéncia sobre a qualidade de vida do cuidador de crianca especial, como no
trabalho de White-Koning et al., Eker e Canning et al.(** 75109

Os estudos realizados em paises considerados desenvolvidos mostram o
contrario do que ocorreu no presente estudo. Tuna et al. realizaram um estudo para
investigar a QVRS de 40 cuidadores de criangas com PC em comparacdo com
cuidadores de criancas com desenvolvimento tipico, pela escala SF-36.%% Os
resultados mostraram que os cuidadores de criancas com PC apresentaram resultados
do SF-36 significativamente mais baixos do que os cuidadores de criangcas com
desenvolvimento tipico.®? Em adicdo, Brehaut et al. relataram que cuidadores de
criancas com incapacidades fisicas e psicologicas referiram maior comprometimento da
saude fisica, quando comparados aos cuidadores de criancas saudaveis.®® Além
disso, os autores salientaram que estes estdo expostos aos mesmos acontecimentos
de vida e as eventuais perturbacées do dia a dia que as demais familias.®® Por essas
razdes, os cuidadores de criangas com PC poder&o apresentar risco mais elevado de

variacdes no nivel da salide mental e do bem-estar psicoldgico.®
5.4 Avaliacao psicologica

Na populagcdo estudada, os CPC apresentaram, significativamente, tragos

depressivos e ansiosos mais expressivos, quando comparados aos CS. Esse dado
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concorda com os estudos de Dagenais et al. e Almeida, para quem tais cuidadores
estdo mais suscetiveis ao desgaste e a adocdo de comportamentos como tristeza,
desanimo, desamparo, pessimismo, entre outros." " Esses comportamentos, além
de vinculados a uma dor pessoal dos cuidadores, podem resultar em perdas para a
conquista de novas perspectivas no tratamento da crianca com PC, no sofrimento e
empobrecimento das relacdes familiares.®> &

A avaliacdo da sonoléncia diurna realizada em nosso estudo, por meio da Escala
de Sonoléncia Epworth, mostrou diferenca estatisticamente significativa em relacdo aos
CPC que apresentavam mais sonoléncia durante o dia em comparacdo com
cuidadores de criangas com desenvolvimento normal, concordando com o estudo de
Ostensjo.® Isso se deve a sobrecarga de trabalho, tempo despendido no cuidado com

a crianca e ao desgaste fisico e emocional.®®

5.5 Relacdo entre as caracteristicas clinicas das criancas com PC e a qualidade

de vida nos cuidadores

Foram consideradas nesta andlise o grau de disfuncéo da crianca pela escala de
GMFCS, o numero de reabilitacbes que esta crianca realizava, a presenca e 0 niUmero
de comorbidades que a crianca apresentava (deficit mental, auditivo, visual, epilepsia)
e vimos que as caracteristicas clinicas das criancas estiveram fracamente
correlacionadas com os parametros de qualidade de vida de seus cuidadores.

Em nossa pesquisa, ndo observamos correlacdo significativa entre o nivel de
funcionalidade de criancas com PC, avaliado pelo GMFCS, e os dominios dos
cuidadores, a partir do SF-36, sendo considerados 0s seguintes parametros:
capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral da saude, vitalidade, aspectos
sociais e emocionais, e saude mental, o que esta de acordo com Wallander et al. e
Hamzat e Mordi na qual referiram que a gravidade da desordem motora ndo esta
diretamente relacionada ao bem-estar do cuidador.*” ™ Mesmo o predominio de
criangcas com dupla hemiparesia (65%) e com GMFCS de grau V (48%), consideradas
forma mais graves de PC, nao foi o suficiente para influenciar os resultados dos CPC.

No estudo realizado por Tuna et al., o nivel de fungcdo motora foi investigado como
possivel fator negativo de impacto na qualidade de vida de cuidadores de criangas com
PC.®) Contudo n&o foi verificada correlacao significativa entre desempenho motor
(GMFCS) e qualidade de vida (SF-36) dos CPC. Resultados semelhantes foram
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relatados por Ones et al., que também n&o encontraram associagdo entre a qualidade
de vida de mées de criancas com PC e os resultados do GMFCS.®

Deve-se considerar também que, em alguns casos, a situacado socioeconémica da
crianca interfere na sua classificacdo, uma vez que existem criancas que nao se
locomovem por ndo possuir condi¢gdes financeiras para adquirir cadeiras de rodas ou
outras formas de tecnologia assistida. "

A falta de correlacéo entre a qualidade de vida de cuidadores e o desempenho
funcional de suas criancas, observada em nosso estudo e em outras séries®? 17 74 &)
na literatura, pode ser explicada pelo carater multidimensional da qualidade de vida,
definido como a percepc¢éo do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto da cultura
e dos sistemas de valores em que vive e na relacdo com seus objetivos, expectativas,
padrdes e interesses.®! 3284

O GMFCS foi utilizado para avaliar a gravidade do comprometimento neuromotor
da crianca.®® % Em estudos prévios, a capacidade funcional da crianca foi obtida
considerando-se aspectos isolados, como cuidado pessoal e mobilidade, atividade
fisica e atividades do dia a dia.**

Os dados apresentados em nosso estudo contribuem para uma compreensao
melhor do desenvolvimento humano em condi¢des diferenciadas e fornecem subsidios

para fundamentar estratégias de avaliacdo e intervencao.
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6 CONCLUSOES

Em nosso estudo, podemos concluir que:

1. Os resultados nos dominios da escala SF-36 ndo mostraram diferencas
estatisticamente significativas em relacdo a qualidade de vida dos cuidadores de

criancas com desenvolvimento normal e com PC;

2. Os fatores socioecondémicos, como idade, escolaridade, renda familiar, unidao
estavel, horas dedicadas a crianca, apresentaram grande influéncia sobre todos

os dominios da qualidade de vida dos CPC,;

3. Os fatores relacionados a doenca da crianca, como comorbidades, numero de
reabilitacdes, padréo de espasticidade, e o grau de funcionamento, por meio do

GMFCS, néo influenciaram os resultados quanto a qualidade de vida dos CPC.
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7 ANEXOS

Anexo 1. Sistema de Classificacdo Funcional da Motricidade Grosseira (Gross

Motor Function Classification System)
Antes do segundo ano de vida

Nivel | — A crianca se move para sentar e para sair da posicao sentada no chdo, senta sem apoio das
maos, engatinha com apoio das maos e joelhos, apoia-se para ficar em pé e anda com apoio. Anda entre

18 meses e dois anos de idade sem necessidade de assisténcia.

Nivel Il — A crianca consegue sentar no chdo, mas pode necessitar do uso das méos para manter o
equilibrio. Arrasta-se sobre o abdémen ou engatinha com o apoio das méaos e joelhos. Pode apoiar-se

para ficar em pé e dé alguns passos segurando nos méveis.
Nivel Ill — Consegue sentar no chédo se tiver apoio dorsal. Rola e se arrasta sobre o abdémen.

Nivel IV — A crian¢a tem controle de tronco, mas precisa de suporte no ch@o para sentar. Pode rolar para

a posicao supina e pode rolar para a posi¢éo prona.

Nivel V — O comprometimento fisico impede o controle de movimento voluntario. Ndo consegue manter a
cabega e o tronco em posicdo antigravitacional quando sentada ou em posicdo prona. Precisa de ajuda

de adulto para rolar.
Entre o segundo e o quarto ano de vida

Nivel | — A crianga senta no chdo sem o apoio das maos para manipular objetos. Consegue sentar e ficar
em pé sem o auxilio de um adulto. A crianca anda como forma de locomoc¢éao preferida sem necessidade

de assisténcia.

Nivel Il — A crianga consegue sentar no chao, mas pode ter dificuldade para manter o equilibrio quando
solta as duas méaos para manipular objetos. Consegue apoiar-se para ficar em pé em uma superficie
estavel. Engatinha com o apoio das maos e dos joelhos em um padrdo reciproco, anda de lado
segurando nos moveis e anda com assisténcia para auxiliar a locomog¢do como forma de locomocgao

preferida.

Nivel Ill — Senta-se no chdo com formato em W (senta sobre os membros inferiores fletidos e rodados
internamente) e pode necessitar da ajuda de um adulto para conseguir sentar. Arrasta-se sobre o
abdémen ou engatinha com o apoio das méaos e joelhos (geralmente sem movimento reciproco dos
membros inferiores) como método preferido de locomocgao. Pode apoiar-se para ficar em pé em uma
superficie estavel para cruzar distancias curtas. Pode andar pequenas distancias dentro de casa com o

auxilio de aparelhos e a assisténcia de um adulto para se guiar e virar.
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Nivel IV — A crianca senta no chdo quando colocada, mas ndo consegue manter-se alinhada e
equilibrada sem o uso das maos como apoio. Frequentemente, precisa de aparelhos para ficar sentada
ou em pé. A autolocomocédo para pequenas distancias (em um quarto) é adquirida com movimentos
como rolar, arrastar-se sobre o abdémen, ou engatinhar sobre os joelhos e maos sem um movimento

reciproco das pernas.

Nivel V — Os comprometimentos fisicos restringem os movimentos voluntarios e a habilidade em manter
a cabeca e o tronco em posi¢Ges antigravitacionais. Todas as areas da fungdo motora estdo
comprometidas. As limitag6es funcionais para sentar-se e ficar em pé ndo sdo totalmente compensadas
pelo uso de equipamentos ou tecnologia de assisténcia. A crianca ndo tem mobilidade independente e é
transportada. Algumas criancas adquirem automobilidade quando usam uma cadeira de rodas

automatica com adaptagdes extensoras.

Entre quatro e seis anos de idade

Nivel | — A crianca senta-se em uma cadeira, mantém-se sentada e levanta-se sem a necessidade de
apoio das maos. Move-se do chdo e da posi¢do sentada na cadeira para a posicao ortostatica sem
necessidade de usar objetos como suporte. Anda dentro de casa e sobe escadas. Comeca a apresentar

habilidades para correr e pular.

Nivel Il — A crianca senta-se em uma cadeira sem o0 uso das maos que podem ficar livres para manipular
objetos. Consegue mover-se da posicdo sentada no chdo e sentada na cadeira para a posi¢ao
ortostética, mas precisa de uma superficie estavel para empurrar-se ou impulsionar-se para cima com 0s
membros superiores. Anda sem assisténcia dentro de casa e, em trechos curtos, em superficies planas

fora de casa. Sobe escadas segurando no corriméo, mas é incapaz de correr ou pular.

Nivel Ill — A crianca senta em cadeira normal, mas pode precisar de suporte de pelve e tronco para
maximizar a funcdo das maos. Consegue sentar na cadeira e sair dela usando uma superficie estavel
para empurrar-se ou impulsionar-se para cima com os membros superiores. Anda com o auxilio de
equipamentos em superficies niveladas e sobe escadas com o auxilio de um adulto. E frequentemente

transportada quando viaja longas distancias, ou fora de casa, em terrenos irregulares.

Nivel IV — A crianca senta em uma cadeira, porém necessita de apoio adaptativo para o tronco a fim de
maximizar a funcdo das maos. Senta e sai da cadeira com a assisténcia de um adulto ou de uma
superficie estavel para empurrar-se ou impulsionar-se com 0os membros superiores. Pode, no maximo,
andar pequenas distadncias com andador e supervisdo de um adulto, mas tem dificuldade para virar e
manter o equilibrio em superficies irregulares. E transportada na comunidade e pode atingir

autolocomocgdo com o uso de uma cadeira elétrica automatica.

Nivel V — O comprometimento fisico restringe o controle de movimentos voluntarios e a habilidade de

manter a cabeca e o tronco em posicdo antigravitacional. Todas as areas da fungdo motora sao
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limitadas. As limitagBes funcionais para sentar e ficar em pé ndo séo totalmente compensadas pelo uso
de equipamentos adaptativos ou de assisténcia tecnolégica. A crianca ndo tem condi¢cdes de mover-se
de forma independente e é transportada. Algumas criancas conseguem locomover-se usando cadeira de

rodas automatica com adaptacdes extensoras.

Entre seis e doze anos de idade

Nivel | — A crianca entra em casa e dela sai, sobe escadas sem limitag6es. Pode realizar atividades

motoras grosseiras que incluem correr e saltar, mas com menor velocidade, equilibrio e coordenacéo.

Nivel Il — A crianca entra em casa e dela sai, sobe escadas segurando no corrimao, mas com limitacées
para andar em superficies irregulares e inclinadas, andar em multiddes ou espacos confinados. Tem, na
melhor das hipéteses, uma habilidade minima para realizar atividades motoras grosseiras, como pular e

correr.

Nivel Ill — A crianca anda em casa e fora de casa em superficies planas, com dispositivo para mobilidade
assistida. Pode subir escadas segurando no corrimdo. Dependendo da fun¢cdo dos membros superiores,
pode empurrar a cadeira de rodas manual ou ser transportada quando viaja longas distancias, ou fora de

casa, em terrenos irregulares.

Nivel IV — A crianca pode manter os niveis de fun¢des obtidas antes dos seis anos ou depender de
cadeira de rodas para locomover-se em casa, na escola ou na comunidade. A autolocomocé&o pode ser

obtida com uso de cadeira de rodas automatica.

Nivel V — O comprometimento fisico restringe o controle de movimento voluntario e a habilidade de
manter o tronco e a cabeca em posi¢cbes antigravitacionais. Todas as areas da fungdo motora estdo
limitadas. As limitacdes funcionais para sentar e ficar em pé sdo compensadas com o uso de
equipamentos adaptativos e tecnologia assistida. A crianga ndo consegue ter autolocomocdo e é
transportada. As vezes, a autolocomoc&o pode ser obtida com o uso de cadeiras de rodas automaticas

com extensoes.

Diferencas entre os niveis l e ll

Comparando-se com a crianga do nivel |, a crianca do nivel Il tem limita¢cdes para realizar movimentos
de transicao de forma facil; andar fora de casa e na comunidade; e necessidade de equipamentos que
auxiliem na mobilidade, quando comeca a andar; e, na qualidade de movimentos grosseiros, como correr

e pular.
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Diferencas entre os niveis Il e lll

As diferencas séo percebidas no grau de aquisicdo de mobilidade funcional. A crianca no nivel lll precisa
de equipamentos que auxiliem na mobilidade e, frequentemente, de oérteses para andar, enquanto

criancas do nivel Il ndo precisam desse auxilio apds os quatro anos.

Diferencas entre os niveis lll e IV

Diferengas na habilidade de sentar e mover-se existem, mesmo com o0 uso de tecnologia assistida. A
crianca de nivel lll senta de forma independente, movimenta-se de forma independente no chdo e anda
com o auxilio de aparelhos. A crian¢a de nivel IV tem as funcdes de sentar (geralmente com suporte) e
de movimentar-se bastante limitadas. A de nivel IV é mais susceptivel a ser transportada ou ao uso de

cadeiras de rodas automaticas.
Diferencas entre os niveis IV e V
A crianca de nivel V falta independéncia até mesmo para coisas basicas, como manter-se em postura

antigravitacional. A autolocomog¢éo é adquirida somente se a crianca aprender a operar a cadeira de

rodas automatica.
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Anexo 2. Critérios diagnosticos de insdnia modificados de Peres et al.(95)

A. Dificuldade em iniciar ou manter o sono.

B. A insOnia ocorre, pelo menos, trés vezes por semana, por, pelo menos, um
meés.

C. Ainsonia resulta em interferéncia do funcionamento pessoal na vida diaria.



Anexo 3. Escala de sonoléncia excessiva de Epworth
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EPWORTH: em relacdo a sua chance de cochilar nos diversos exemplos de situacGes abaixo:

Nenhuma
chance

Pequena
chance

Chance
Média

Grande
chance

Sentado e lendo

Assistindoa TV

Sentado em lugar publico (igreja, sala de espera)

Como passageiro de carro, trem ou Onibus,
andando por uma hora

Deitando-se para descansar a tarde, quando as
circunstancias permitem

Sentado conversando com alguém

Sentado ap6s 0 almogo (sem alcool)

No carro, enquanto para por alguns minutos no
transito




53

Anexo 4. Escala de qualidade de vida SF-36

1. Como voce classifica a sua saide:  Excelente ( ) muito boa () boa () ruim ()
muito ruim ()

2. Comparada a um ano atras, ela esta : Muito melhor ( ) pouco melhor ( ) igual () pouco pior
() muito pior ()

3. Em relagdo as atividades abaixo, coloque o grau de Muita Pouca dificuldade | Sem dificuldade
dificuldade dificuldade

Atividades de muito esforco (correr, levantar objetos pesados)

Atividades moderadas (varrer, passar aspirador)

Levantar objetos leves, carregar mantimentos

Subir vérios lances de escada

Subir um lance de escada

Curvar-se, ajoelhar, dobrar

Andar mais que um quilémetro

Andar vérios quarteirdes

Andar um quarteirdo

Tomar banho ou vestir-se

4- Como consequéncia da sua saude fisica: SIM NAO

A Diminuiu a quantidade de tempo em que se dedica ao trabalho/atividades

B Realizou menos tarefas do que gostaria

C Esteve limitado no seu trabalho ou outras atividades

D Necessitou de um esforco extra pra fazer seu trabalho ou outras atividades

5- No ultimo més, teve problemas com seu trabalho ou outras atividades por SIM NAO
alteragBes emocionais

A Diminuiu a quantidade de tempo em que se dedica ao trabalho/atividades

B Realizou menos tarefas do que gostaria

C Néo trabalhou com tanto cuidado como geralmente faz

6. No ultimo més, de que maneira sua saide ou problemas emocionais interferiram nas atividades sociais, com familia e amigos:
de forma nenhuma ( ) pouco ( ) mais ou menos ( ) bastante ( ) extremamente ()

7. Quanta dor teve no ultimo més? Nenhuma ( ) muito leve ( ) leve () moderada( ) bastante ( )
extremamente ()

8. No ultimo més, quanto a dor interferiu em seu trabalho, ou outras atividades:

de forma nenhuma ( ) pouco ( ) mais ou menos ( ) bastante ( ) extremamente ()
9. No ultimo més Todo Maior Umaboa | Alguma Pequena Nunca
Quanto tempo vocé se sentiu tempo parte parte parte parte

Cheio de vigor, vontade, forca

Uma pessoa muito nervosa

Tao deprimido que nada pode anima-lo

Calmo / tranquilo

Com muita energia

Desanimado e abatido

Esgotado

Uma pessoa feliz

Cansado

10. No ultimo més, quanto tempo a sua Todo Maior Uma boa Alguma Pequena Nunca
saude fisica ou emocional interferiu nas tempo parte parte parte parte
atividades sociais, com a familia e amigos:

11. Em relagdo a sua salde, assinale as alternativas Sempre Maioria das Né&o sei Maioria das | Sempre
de acordo com as op¢des ao lado verdade vezes verdade vezes falsa falsa

Adoeco mais facilmente que outras pessoas

Sou tdo saudavel quanto qualquer outra pessoa

Acho que a minha salde vai piorar

Minha salide é excelente




Anexo 5. Inventario de Ansiedade Trago-Estado

AVALIACAO DO TRACO DE ANSIEDADE (IDATE-T)

Leia cada pergunta e faca um circulo em redor do nimero a direita que melhor indicar como vocé geralmente se sente.
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Né&o gaste muito tempo numa Unica afirmacdo, mas tente dar a resposta que mais se aproximar de como vocé se sente
geralmente.

a ~ w0 DN

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.

18.

19.
20.

AVALIACAO

Muitissimo ........ 4 Bastante ........ 3 Umpouco........ 2 Absolutamente ndo

SINTO-ME DEM....iii e
Canso-me faCilmente...........ccoveiviiieireee e
Tenho vontade de ChOTar.........ccovveeinnieece s .
Gostaria de poder ser tdo feliz quanto os outros parecem ser..........
Perco oportunidades porque ndo consigo tomar decisdes
FAPIAAMENTE. ...vveeiee e
Sinto-me descanSado (8).......c.ceererrereerireieieeriseee e
Sinto-me calmo (a), ponderado (a) e senhor (a) de mim mesmo...
Sinto que as dificuldades estdo acumulando-se de tal forma que nédo as consigo
TESOIVET ...ttt bttt
Preocupo-me demais com coisas sem importancia............cccevvenees

SOUTRIIZ. ..o

Deixo-me afetar muito pelas CoiSas..........ccoevervrerriencinieneseenen.
N&o tenho muita confianca em mim mesmo (8).........cocevevvvrvrvnee
SINTO-ME SEGUIO (). vevvverereereerirerie ettt .
Evito ter de enfrentar crises ou problemas...........ccccccoeeirviinenne
Sinto-me deprimido (8)........eevererrrereirrieeeresseeeee e
EStOU SAtiSFRITO () ..vevveveeeereeierieiirie st .
As vezes, ideias sem importancia me entram na cabeca e ficam-me
PrEOCUPANTOD. .....cveeietieiee sttt
Levo os desapontamentos tdo a sério que ndo consigo tird-los da

SOU UMA PESS0@ BSTAVEL ......ecviriiieeiiiisiciiicesee e .
Fico tenso (a) e perturbado (a) quando penso em meus problemas do

MOMENTO. ...ceeiiiee et srreeessnn e e e e annnes

(S N N

e T

N DD N DN

N DD DD D NN NN NN NN

w w w w

w

W W W W W W W w w

A A B B

SN

SN

B S T T S T SN S S o



AVALIAGCAO DO ESTADO DE ANSIEDADE (IDATE-E)

Leia cada pergunta e faga um circulo ao redor do nimero a direita da afirmacdo que melhor indicar como vocé se sente
neste momento.

Né&o gaste muito tempo numa Unica afirmacéo, mas tente dar uma resposta que mais se aproxime de como vocé
se sente neste momento.

AVALIACAO

Muitissimo ....... 4 Bastante ....... 3 Umpouco......2 Absolutamente ndo ......1

SiNto-Me CalmO (8)....evervreererierieeiee e
SiNt0-ME SEQUIO () .vovevveviriereereiriere et
EStOU TENSO (B) +vvvvvveveririrrereieesiresieeie e e
Estou arrependido (8).........ovrveeerrnreeireneeeeseeees
SIiNt0-Me & VONTAAE ......covveviriviiiiireicciesce s
Sinto-me perturbado (8) ......cocovvvrrveereernseee s
Estou preocupado (a) com possiveis infortdnios ...............
Sinto-me descansado (2) ......cocevrerereeeenireneee s

© ©® N o a0~ wbd e

SiNtO-ME ANSIOSO () +.vvvevevereriieiee et et

=
o

SINtO-ME “EM CASA”........cveeeeiereeeteeeeee et

-
=

Sinto-me CoNfiante .........cccevevviiiiiecceeee e

N
N

SINTO-ME NEIVOSO......cvveviieiiiiiirecre ettt

-
w

EStOU agitado........ceovrvrreieiriieieicec s

=
b

Sinto-me uma pilha de Nervos...........cocccveviiienscnene

[N
o

Estou descontraido (2)........coeovreerereerererireeierenesesieeesereens

N
(S

Sinto-me Satisfeito (&) ......coovvvvveererirereiiireee s

[N
~

EStOU Preocupado (8) ......ceoeeerereerererenieniseiee e

[N
o

Sinto-me superexcitado (a) e confuso (8)........ccccevereeuenee.

.
©

SINtO-ME AIEQIE....c.eiicieiierree e

L T = = T = T T = T e e S e e S S S N T =
NN NN NN NN DN DN DN DN DN DN DN DD DD DD DD DN
W W W W W W W W W W W W W W W W wWw w w w

N
©

SINtO-ME DEM...cviiiiicecce e

N N N N > e S S S I N L . T S T S T S T N N -
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Anexo 6. Inventario Beck de Depressao

INVENTARIO BECK DE DEPRESSAO (BDI)

Este questionario consiste em 21 grupos de afirmagdes. Depois de ler cuidadosamente cada grupo, faga um circulo em
torno do numero (0, 1, 2 ou 3) diante da afirmacdo, em cada grupo, que descreve melhor a maneira como vocé se tem
sentido nesta semana, incluindo hoje. Se varias afirmagdes num grupo parecerem aplicar-se igualmente bem, faga um
circulo em cada uma. Tome o cuidado de ler todas as afirmagGes, em cada grupo, antes de fazer a sua escolha.

1. 0 N&o me sinto triste.
1 Eu me sinto triste.
2 Estou sempre triste e ndo consigo sair disso.
3 Estou tdo triste ou infeliz que ndo consigo suportar.

2. 0 N&o estou especialmente desanimado(a) quanto ao futuro.
1 Eu me sinto desanimado(a) quanto ao futuro.
2 Acho que nada tenho que esperar.
3 Acho o futuro sem esperanga e tenho a impressdo de que as coisas ndo podem melhorar.

3. 0 N&o me sinto um fracasso.
1 Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum.
2 Quando olho para tras, na minha vida, tudo o que posso ver ¢ um monte de fracassos.
3 Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso.

4. 0 Tenho tanto prazer em tudo como antes.
1 N&o sinto mais prazer nas coisas como antes.
2 N&o encontro um prazer real em mais nada.
3 Estou insatisfeito(a) ou aborrecido(a) com tudo.

5. 0 N&o me sinto especialmente culpado(a).
1 Eu me sinto culpado(a) as vezes.
2 Eu me sinto culpado(a) na maior parte do tempo.
3 Eu me sinto sempre culpado(a).

6. 0 N&o acho que esteja sendo punido(a).
1 Acho que posso ser punido(a).
2 Creio que vou ser punido(a).
3 Acho que estou sendo punido(a).

7. 0 N&o me sinto decepcionado(a) comigo mesmo.
1 Estou decepcionado(a) comigo mesmo.
2 Estou enojado(a) de mim.
3 Eu me odeio.

8. 0 N&o me sinto, de qualquer modo, pior que 0s outros.
1 Sou critico em relagdo a mim devido a minhas fraquezas ou meus erros.
2 Eu me culpo sempre por minhas falhas.
3 Eu me culpo por tudo de mal que acontece.

9. 0 Né&o tenho quaisquer idéias de me matar.
1 Tenho idéias de me matar, mas ndo as executaria.
2 Gostaria de me matar.
3 Eu me mataria se tivesse oportunidade.

10. 0 N&o choro mais que o habitual.
1 Choro mais agora do que costumava.
2 Agora, choro o tempo todo.
3 Costumava ser capaz de chorar, mas agora ndo consigo, mesmo que o queira.



11. 0 Né&o sou mais irritado(a) agora do que ja fui.
1 Fico molestado(a) ou irritado(a) mais facilmente do que costumava.
2 Atualmente me sinto irritado(a) o tempo todo.
3 Absolutamente, ndo me irrito com as coisas que costumavam irritar-me.

12. 0 N&o perdi o interesse nas outras pessoas.
1 Interesso-me menos do que costumava pelas outras pessoas.
2 Perdi a maior parte do meu interesse nas outras pessoas.
3 Perdi todo 0 meu interesse nas outras pessoas.

13. 0 Tomo decisdes mais ou menos tdo bem como em outra época.
1 Adio minhas decisfes mais do que costumava.
2 Tenho maior dificuldade em tomar decisGes do que antes.
3 Néo consigo mais tomar decisdes.

14. 0 N&o sinto que minha aparéncia seja pior do que costumava ser.
1 Preocupo-me por estar parecendo velho ou sem atrativos.
2 Sinto que h& mudancas permanentes em minha aparéncia que me fazem parecer sem atrativos.
3 Considero-me feio(a).

15. 0 Posso trabalhar mais ou menos tdo bem quanto antes.
1 Preciso de um esforgo extra para comecar qualquer coisa.
2 Tenho de me esforcar muito até fazer qualquer coisa.
3 Néo consigo fazer nenhum trabalho.

16. 0 Durmo tdo bem quanto de hébito.
1 Néo durmo tdo bem quanto costumava.
2 Acordo uma ou duas horas mais cedo do que de habito e tenho dificuldade para voltar a dormir.
3 Acordo vérias horas mais cedo do que costumava e tenho dificuldade para voltar a dormir.

17. 0 Néo fico mais cansado(a) que de habito.
1 Fico cansado(a) com mais facilidade do que costumava.
2 Sinto-me cansado(a) ao fazer quase qualquer coisa.
3 Estou cansado(a) demais para fazer qualquer coisa.

18. 0 Meu apetite ndo esta pior do que de habito.
1 Meu apetite ndo é tdo bom quanto costumava ser.
2 Meu apetite estd muito pior agora.
3 N&o tenho mais nenhum apetite.

19. 0 Né&o perdi muito peso, se é que perdi algum ultimamente.
1 Perdi mais de 2,5 Kg.
2 Perdi mais de 5,0 Kg.
3 Perdi mais de 7,5 Kg.

Estou deliberadamente tentando perder peso, comendo menos: SIM () NAO ()

20. 0 Ndo me preocupo mais que o de habito com minha salde.
1 Preocupo-me com problemas fisicos, como dores e afli¢cdes, ou perturbagdes no estdmago, ou priséo de ventre.
2 Estou muito preocupado(a) com problemas fisicos, e é dificil pensar em outra coisa que nao isso.
3 Estou téo preocupado(a) com meus problemas fisicos que ndo consigo pensar em outra coisa.

21. 0 Néo tenho observado qualquer mudancga recente em meu interesse sexual.
1 Estou menos interessado(a) por sexo que costumava.
2 Estou bem menos interessado(a) em sexo atualmente.
3 Perdi completamente o interesse por sexo.
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Anexo 7. Questionarios médicos aplicados

e SETOR DE NEUROLOGIA INFANTIL
{epEc  PROJETO DE PESQUISA — AVALIACAO DE COMORBIDADES PSIQUICAS EM CUIDADORES DE CRIANCAS COM
ks PARALISIA CEREBRAL

- DADOS DA CRIANGA DO GRUPO DE CONTROLE
Data de nascimento: .

Nome: Sexo: M F Telefone:

- DADOS DOS CUIDADORES DO GRUPO DE CONTROLE

Datadaavaliagdo: __ . . Data de nascimento: . . Parentesco:

Nome: Sexo: MF
Idade: Naturalidade: Raca: branca ( ) negra( ) oriental ( ) outra
Endereco: N° Ap.: CEP:

Cidade: Estado: Tel.residencial: (_) - Celular: (_)__ -
Escolaridade: Periodo no trabalho: matutino () vespertino () noturno ( ) integral ( )
Numero de horas de trabalho: / semana Renda familiar: salarios minimos

Auxilio: ( ) governamental () ONG ou OCIP () Igreja( ) Outro
Situacdo marital: os genitores sdo casados / unido consensual ( )  divorciados / vivem separados ()  vilvo(a) ( )

Obs.: se divorciados ou vilvos, hd quanto tempo ocorreu a separacdo ou 6bito do(s) conjuges(s):

Historia (preencher apenas com dados ndo constantes do questionario abaixo):

Quantas horas por dia vocé se dedica ao seu(sua) filho(a):

Ja recebeu de algum médico o diagndstico de depressdo ( ) Vocé se considera ansioso(a) ( )
E responsével pelo cuidado da sadde de alguma outra pessoa: () néo () sim — quantos e quem s&o:
SONO: hora em que vai para cama: hora de dormir: hora de acordar:
N° de despertares: tempo: min ronco ( ) sonolénciadiurna( ) mov. perna( )

bruxismo () sonambulismo ( ) terror noturno ( ) outro:

Se tivesse oportunidade: hora em que dormiria: hora em que acordaria:
Dificuldade em iniciar ou manter o sono ( ) / semana

Dieta especial ( ) qual
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Bebidas cafeinadas: café () xicaras de café/dia  refrigerante ( ) ml de refrigerante/dia

Drogas ilicitas: ( ) qual

Antecedentes pessoais morbidos:

Estilo de vida: exercicios fisicos ( ) tipo por minutos Vezes por semana
tipo por minutos vezes por semana

PA: / Peso: kg Altura: cm IMC:



60

UNIFESP SETOR DE NEUROLOGIA INFANTIL
PROJETO DE PESQUISA — AVALIACAO DE COMORBIDADES PSIQUICAS EM CUIDADORES DE CRIANGCAS COM
PARALISIA CEREBRAL

- DADOS DA CRIANGCA COM PARALISIA CEREBRAL

Data de nascimento: . . Ano em que se detectou que a crianga tinha um problema:

Nome: Sexo: M F Telefone:

Diagnostico etioldgico:

Comorbidades e deficiéncias:

Padr&o de Espasticidade
() Diparesia () Dupla hemiparesia () Paraparesia () Hemiparesia: @ () Tetraparesia

() Outro:

Terapias Utilizadas

22 feira 32 feira 42 feira 52 feira 62 feira Sébado

Fisioterapia
Terapia Ocupacional
Fonoaudiologia
Hidroterapia
Equoterapia

Acessarios (talas, Orteses, muletas, cadeira de rodas):

MedicacGes em uso:

Cirurgias:

GMFCS

Faixa etaria: Nivel de funcionalidade:

- DADOS DOS CUIDADORES DA CRIANCA COM PARALISIA CEREBRAL

Datadaavaliagdo: __ . . Data de nascimento: __ . . Parentesco:

Nome: Sexo: M F
Idade: Naturalidade: Raca: branca ( ) negra( ) oriental ( ) outra
Endereco: N° Ap.: CEP:

Cidade: Estado: Tel. residencial: (_) - Celular: () -

Escolaridade: Periodo no trabalho: matutino () vespertino () noturno ( ) integral ( )
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Namero de horas de trabalho: / semana Renda familiar: salarios minimos
Auwuxilio: ( ) governamental () ONG ou OCIP () Igreja( ) Outro
Situacdo marital: os genitores sdo casados / unido consensual ( )  divorciados / vivem separados ( )  viGvo(a) ( )

Obs: se divorciados ou vilvos, ha quanto tempo ocorreu a separagdo ou 6bito do(s) conjuges(s):

Historia (preencher apenas com dados nédo constantes do questionario abaixo):

Quantas horas por dia vocé se dedica ao seu filho(a): Vocé se sente culpado(a) pelo problema dele ()
Jé recebeu de algum médico o diagnostico de depressdo ( ) Vocé se considera ansioso(a) ( )
E responsével pelo cuidado da saide de alguma outra pessoa: ( ) ndo () sim — quantos e quem sé&o:
SONO: hora em que vai para cama: hora de dormir: hora de acordar:

N° de despertares: tempo: min ronco ( ) sonolénciadiurna( ) mov. perna( )

bruxismo () sonambulismo ( ) terror noturno ( ) outro:

Se tivesse oportunidade: hora em que dormiria: hora em que acordaria:

Dificuldade em iniciar ou manter o sono ( ) / semana

Dieta especial ( ) qual
Bebidas cafeinadas: café ( ) xicaras de café/dia  refrigerante ( ) ml de refrigerante/dia

Drogas ilicitas: ( ) qual

Antecedentes pessoais morbidos:

Estilo de vida: exercicios fisicos ( ) tipo por minutos vezes por semana
tipo por minutos vezes por semana

PA: / Peso: kg Altura: cm IMC:
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Anexo 8. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

e UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAQ PAULO
Kep SETOR DE NEUROLOGIA INFANTIL
ks TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO AQ PACIENTE

AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES PRIMARIOS DE CRIANGAS COM PARALISIA
CEREBRAL

Essas informagdes estdo sendo fornecidas para sua participagéo voluntéria neste estudo, que visa a avaliar a qualidade de
vida de cuidadores primarios de criangas com paralisia cerebral e compara-la com a qualidade de vida encontrada em cuidadores
de criangas saudaveis.

Vocé respondera um questionario com informacgdes pessoais para a avaliagdo de dados socioecondmicos. Em seguida,
serdo interrogados o padréo de sono e sonoléncia e habitos de vida. Serdo, entdo, avaliados sua pressao arterial, peso e altura. Aos
cuidadores de criangas com paralisia cerebral serdo também solicitadas informacGes sobre a crianga quanto a caracterizacdo da
doenca e fatores associados a ela.

Deverdo ser preenchidos (ou respondidos a médica ou a psicéloga envolvidas no estudo) os inventarios de avaliagdo dos
niveis de depressdo e ansiedade, chamados inventario Beck de depressdo e inventario ansiedade trago-estado respectivamente, e a
escala de qualidade de vida, chamada SF-36.

N&o havera qualquer desconforto fisico ou risco aos participantes; os dados serdo obtidos individualmente podendo
ocorrer apenas desconforto para responder a algumas questdes de cunho pessoal presente nos inventarios.

Este estudo visa a contribuir para 0 conhecimento médico, psicolégico e para o futuro do tratamento dos cuidadores de
criangas com paralisia cerebral que sofrem grandes exigéncias pelas condicfes que a vida lhe imp0e, recebendo, muitas vezes,
pouca atencao as suas proprias necessidades.

A paralisia cerebral € uma desordem do desenvolvimento neuroldgico de causa multifatorial, que tem inicio nos
primeiros meses de vida. Pode apresentar-se apenas como um comprometimento do desenvolvimento motor, mas, na maioria das
vezes, associa-se a deficit visual, auditivo, intelectual e epilepsia.

Grande parte dos cuidadores de criangas com paralisia cerebral apresenta uma associa¢do muito frequente com ansiedade,
depresséao, dificuldades com o sono (insbnia), cansaco (fadiga), dificuldades na relacdo conjugal e obesidade, sendo fatores
importantes na qualidade de vida dos cuidadores.

A qualquer etapa do estudo vocé terd acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de qualquer
duvida.

Ndo havera despesas decorrentes da sua participacdo na pesquisa, portanto ndo havera qualquer ressarcimento ou
indenizacéo.

Vocé tem total liberdade de sair do estudo a qualquer momento, sem prejuizo do seu atendimento no hospital. As
informac0es pessoais serdo analisadas em conjunto com as de outros voluntarios e serdo mantidas em absoluto sigilo.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informacdes que li ou que foram lidas para mim, descrevendo
o estudo “Avaliagdo da qualidade de vida de cuidadores primarios de criangas com paralisia cerebral”.



Contato dos pesquisadores e Comissao de Etica:
Erica Masruha Rodrigues, Fone: (11) 7526-6821.
Comité de Etica em Pesquisa (CEP)- Rua Botucatu, 572- 1° andar - conj. 14, telefone 5571-1062

Sao Paulo, de de20 .
Assinatura do paciente Assinatura do médico
Assinatura do responsavel Nome do responsavel e parentesco

Nome do paciente Nome do médico
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Anexo 9. Aprovacéo pelo Comité de Etica e Pesquisa da UNIFESP

LMNIFESP

COMITE DE ETICA EM PESGUISA Dt 603200 14-T231
Pagina 13
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAD PAULDMOSPITAL SAD PAULD Py

580 Paulo, T de Novembro da 2009
CEP 1T&3N3
lima{s). Sra).
Pesquisadon(a) Erica Masruha Rodrigues
Co-Investigadores:
DisciplinaDepartamento Meurckogia Clinica da
Universidade Federal de 530 Paulo/Hospital 530 Paulo
Patrocinador (Recurses Proprios)

CARTA DE APROVAGAD E PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA INSTITUCIONAL

Ref: Projeto de pesquisa intitulado:
"AVALIAGAD DA QUALIDADE DE VIDA EM CUIDADORES PRIMARIOS DE CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL"

AREA TEMATICA ESPECIAL: Nio hd necessidade de envio 3 CONEF para andlise

CARACTERISTICA DO ESTUDOD: Observacional

RISCO PACIENTE: Sem nisco, sem procedimento invasive

OBJETIVOS: Avaliar a qualidade de vida em cuidadores primarios de ariangas com PC e investigar sua relagio com fatores
SOGO-econdmicos e o fipo de paralisia cersbral e comorbidades da crianga por ele cuidada, comparando-os com controles
RESUMO: Estude unicénirice com coleta de informagdes em uma (nica consulta através de enfrevista direta, estruturada, realizada por
medico e psictlogo. Participarso do estudo mﬁmmmﬁpﬂdmm cerebral. Serao avaliados aspectos
sdcso-econdmico, avaliagio dos cuidadores em relagSo 3 crianga que ele cuida, auto avaliacio quanto a ansiedade e depressio, aspectos
do sono e sonoléncia diuma, padrio de dieta e exercicios fisicos, bem como antecedentes marbidos. press3o arterial, peso e altura,
avaliagio dos indices de depress3o | inventinio de depress3n de Beck), estado e frago de ansiedade (IDATE-E e IDATE-T) e qualidade de
vida {SF-38). ParScipario do estudo: cuidador primério de criangas entre & meses e 11 anos e 20 dias, cuidadores primérios de criangas
com diangostico de PC e cuidadores de criangas consideradas saudaveis.

FLND.#.I:!EH'I'A.Q.F{I RACIKINAL- Os diferentes graus de comprometimento do individuo com paralisia cerebral implicam em cuidados
especificos por vezes mais sinples e menos rabalhosos e por vezes exiremamente complexos exigindo diversas horas do dia, e as vezes
também da noite, de dedicagio do cuidador, gerando enomme gasto financeiro, fisico e psiguico.

MATERIAL E METODO: Estio descritos os procedimentos do estudo, apresentands o instrurments a ser utilizado na coleta de dados.
DETALHAMENTO FINANCEIRA: Sem financiamento externo - RE 150,00

CRONOGRAMA: 24 meses

OBJETIVO ACADEMICO: Mestrado

PRIMEIRO RELATORID PREVISTO PARA: 01212010, os demais relatiios deverdo ser enfregues ag CEP anualmente até o termino do
eshudo

0 Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de 530 PauloMHospital S350 Paulo ANALISOU e APROVOU o projeto de pesquisa
referenciado.

1. Comunicar toda e qualquer alterag3o do projeto e termo de consentimento lvre & esclarecido. Mestas circunstancias a incusao de
pacientes deve ser temporanamente intemompida até a resposta do Comits.

2. Comunicar imediatamente a0 Comité qualquer evento adverso ocomdo durante o desenvolvimento do estudo.

3. Os dados individuais de todas a5 etapas da pesquisa devem ser manBidos em local seguro por 5 anos para possivel auditoria dos orglos
competentes.

Atencicsaments,

Rua Bofueaty, 572 - 17 andar - conj 14. CEP 04023-D62 - S50 Pawio | Brasl
Tel.; {011} 3571-1062 - 5539 - T162
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Abstract

Objective: to assess the quality of life of primary caregivers of children diagnosed with
cerebral palsy (CCP) and investigate its relationship with socioeconomic factors and the
type of cerebral palsy and comorbidities of the child cared for them and compare it with
that of primary caregivers of healthy children (CH).

Methods: direct interviews with CCP who have children between the ages of six
months to 12 years. We used a predetermined questionnaire with questions about the
degree of impairment of the child, classifying it with the help of the GMFCS,
rehabilitation, drugs and equipment used. The caregiver answered personal questions
of socioeconomic status, time devoted to child, self-awareness about the presence of
anxious or depressive symptoms, evaluation of sleep patterns and daytime sleepiness
by using the Epworth Sleepiness Scale, and quality of life by the SF-36. For the
diagnosis of depression, we applied the Beck inventory and anxiety disorders the state-
trait anxiety inventories STAI-T and STAI-E. The caregivers were randomly chosen at
pediatric neurology ambulatory of the UNIFESP/EPM, through personal invitation or
telephone call, and compared to CH, which also entered the study at random.

Results: we included 45 caregivers of children with CP and 50 controls. Most were
mothers who had low educational level to CS, monthly gain also smaller, less time
working outside the home were significantly less marital status with a stable and
devoted several hours a day taking care of children with CP. Showed no statistically
significant differences in the quality of life of caregivers of children with normal
development an PC to compare the scores for the SF-36 scale. The socioeconomic
factors have significantly influence all areas of quality of life. Factors related to the
child’s illness did not influence the results on the quality of life of the CCP.
Conclusions: all domains of quality of life of CCP showed great influence of
socioeconomic factors such as age, education, family income, stable union and hours
devoted to child.
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