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RESUMO

Objetivo. Avaliar e comparar a qualidade de vida (QV) de cuidadores 
de crianças com paralisia cerebral ou com acidente vascular cerebral. 
Método. Trata-se de estudo prospectivo e aleatório, realizado com 21 
responsáveis/cuidadores por crianças que tinham diagnóstico de para-
lisia cerebral (G1) ou de acidente vascular cerebral (G2), atendidas no 
HC/UNICAMP. Para a avaliação da QV dos cuidadores foi utilizado 
o questionário da Organização Mundial de Saúde, denominado de 
WHOQOL-Bref. Resultados. Dentre os 21 entrevistados, 15 eram 
do G1 e a análise do WHOQOL-Bref mostra que não houve diferen-
ça estatisticamente significativa entre os grupos quando se analisou a 
percepção da QV em função dos diferentes domínios (físico, psicoló-
gico, social e ambiental), da idade, do gênero, nível de escolarização e 
nível de comprometimento motor da criança. Porém, cuidadores de 
crianças com outras sequelas, além das motoras, apresentaram pior 
percepção de QV em todos os domínios, sendo que diferença estatis-
ticamente significativa foi identificada no domínio físico. Conclusão. 
Os domínios pesquisados estão diretamente ligados e interferem no 
desenvolvimento das crianças e o cuidador emerge como instrumento.

Unitermos. Paralisia Cerebral, Acidente Vascular Cerebral, Qualida-
de de Vida.
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ABSTRACT

Objective. To evaluate and compare the quality of life (QOL) of 
caregivers of children with cerebral palsy or stroke. Method. This is 
a prospective randomized study, conducted with 21 caregivers of chil-
dren who had cerebral palsy (G1) or stroke (G2), attended in HC / 
UNICAMP. To evaluate the caregivers’ QOL was used the World 
Health Organization questionnaire, called WHOQOL-Bref. Results. 
Among the 21 interviewees, 15 were in G1 and analysis of the WHO-
QOL-Bref shows no statistically significant difference between groups 
when we examined the perception of QOL for different domains 
(physical, psychological, social and environmental), age, gender, edu-
cation level and level of motor impairment of the child. However, 
caregivers of children with other ailments, besides the motor, had a 
poorer perception of QOL in all domains, with statistically significant 
difference was identified in the physical domain. Conclusion. The 
areas surveyed are directly connected and interfere with the develop-
ment of children and the caregivers emerges as an instrument.
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Desde que foi primeiramente descrita por Little 

em 1861, a definição de Paralisia Cerebral (PC) sofreu va-
riação, à medida que se acumularam novos conhecimen-
tos sobre os aspectos neurobiológicos do desenvolvimen-
to. Em uma das definições mais recentes, considera-se a 
PC como um grupo de desordens do desenvolvimento da 
postura e do movimento, decorrentes de lesões ou anor-
malidades no cérebro do feto ou do bebê nos primeiros 
anos de vida1.

Em 1959, o Simpósio de Oxford definiu que a 
expressão PC como “sequela de uma agressão encefálica, 
que se caracteriza, primordialmente, por um transtorno 
persistente, mas não invariável, do tono, da postura e do 
movimento, que aparece na primeira infância e que não 
só é diretamente secundário a esta lesão não evolutiva do 
encéfalo, senão devido também à influência que tal lesão 
exerce na maturação neurológica”2.

Assim, um termo já consagrado que era utilizado 
para definir uma série de patologias distintas, nem sem-
pre com quadros de paralisias, e muitas vezes de origem 
não cerebral, foi conceituado como encefalopatia crônica 
não progressiva3. Este estudo se vale do conceito tradi-
cional utilizado na literatura e embasado na descrição da 
Organização Mundial de Saúde (OMS), em 1999, de que 
ambos os termos, PC ou encefalopatia crônica não pro-
gressiva da infância abordam o mesmo conceito de lesão 
estática, ocorrida no período pré, peri ou pós-natal, que 
afeta o sistema nervoso central em fase de maturação es-
trutural e funcional4.

O denominador comum da PC é a existência de 
lesão encefálica ligada a malformações cerebrais ou de-
feitos de migração neuronal5. Anomalias macroscópicas e 
microscópicas em nível cerebral, epilepsia (em 50% dos 
casos) e alterações bioquímicas e elétricas6 podem ser ob-
servadas na criança com PC.

Essa encefalopatia de caráter não progressivo é o 
distúrbio neuromotor mais frequente no mundo, acome-
tendo em torno de 1.5 a 3 casos por 1000 nascidos vi-
vos7, sendo maior em crianças prematuras (12 a 64 casos 
por 1000 nascidos vivos)8. Em países subdesenvolvidos 
estima-se que a cada 1.000 crianças que nascem, sete têm 
PC, considerando todos os níveis da patologia9. No Brasil 
não há estudos conclusivos a esse respeito, uma vez que 

os índices apontados são conflitantes e dependentes de 
diferentes critérios diagnósticos10. 

Pelo fato de a PC não ser uma doença, mas sim 
um quadro patológico, ela não é passível de cura, porém 
a criança necessita de acompanhamento e reabilitação11. 
Dependendo da gravidade do quadro, esses podem ser 
complexos e duradouros, incluindo terapias (fisioterapia, 
terapia ocupacional, fonoaudiologia etc.), educação espe-
cial e acompanhamento de várias especialidades médicas 
(neurologia, ortopedia, pediatria, urologia etc.). Tudo 
isso gera custos financeiros para a família e a sociedade e 
costuma trazer outras implicações para todos os envolvi-
dos com a criança. 

De maneira semelhante, o acidente vascular cere-
bral (AVC) na infância também pode trazer implicações 
diversas para a criança, família e sociedade de maneira 
geral. Segundo a OMS, o AVC se refere a um quadro de 
manifestações clínicas, decorrente da ruptura ou oclusão 
súbita de artérias e veias, resultando em prejuízo focal ou 
global. Esse quadro produz déficits neurológicos que per-
sistem por mais de 24 horas, podendo levar à morte12. 

Embora o AVC seja a terceira causa mais comum 
de morte, com aproximadamente 5 milhões por ano13, os 
estudos epidemiológicos mostram que, quando compara-
do aos adultos, o AVC na infância é raro. Enquanto nos 
adultos o AVC acomete aproximadamente 200 casos para 
cada 100.000 habitantes14, na infância a taxa estimada é 
de 2.5 a 2.7 por 100.000 crianças por ano na América do 
Norte14. No Brasil, devido à falta de documentação e à in-
sipiência dos estudos nessa área, esse número é totalmen-
te desconhecido15, mas a Secretaria de Saúde do Estado 
de São Paulo informa que nos anos de 2008 e 2009 foram 
registrados, respectivamente, 266 (com 28 mortes) e 177 
casos em crianças com até 14 anos de idade16.

Com relação à morbidade, essa é muito alta na in-
fância e déficits residuais (como hemiparesia, hemianop-
sia, distúrbios de aprendizagem, crises epiléptica e anor-
malidades do movimento) são frequentes na criança17-19. 
Assim, do mesmo modo que a PC, o AVC também pode 
interferir em diversos aspectos do desenvolvimento infan-
til e, como consequência, a reabilitação com profissionais 
da saúde e da educação muitas vezes é necessária. Além 
disso, diante dos quadros mencionados, os cuidadores ge-
ralmente têm múltiplas responsabilidades na abordagem 
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das incapacidades da criança. 
Um dos principais desafios para os pais é abordar 

efetivamente os problemas crônicos de saúde da criança, 
enquanto mantêm as exigências da vida diária20. Tal fato 
pode resultar, em alguns casos, em comprometimento da 
saúde física e do bem-estar psicológico dos familiares. Há 
que se acrescentar, ainda, que muitas vezes são as mães 
que assumem o cuidado dos filhos, o que traz tanto pre-
juízos financeiros, como também nas demais funções da 
família. Como consequência, é comum que as mesmas 
tenham percepção ruim da saúde, predisposição ao estres-
se, problemas no convívio social, familiar e profissional, 
entre outros fatores21-22.

No que se refere à mensuração da qualidade de 
vida (QV), esse aspecto tem sido matéria de debate e ge-
rado diferentes conceitos. Isso ocorre porque a QV não 
só está relacionada à perspectiva pessoal, mas também é 
altamente dependente de diversas variáveis, tais como a 
posição do indivíduo na vida, o contexto, a cultura, o 
sistema de valores, assim como os objetivos, expectativas 
e interesses pessoais.

Na busca por um instrumento que avaliasse QV 
dentro de uma perspectiva internacional, a OMS organi-
zou um projeto colaborativo multicêntrico. O resultado 
deste projeto foi a elaboração do World Health Organiza-
tion questionnaire (WHOQOL-100), um instrumento de 
avaliação de qualidade de vida composto por 100 itens23. 
Contudo, a necessidade de instrumentos curtos, cujo pre-
enchimento fosse rápido, mas com características psico-
métricas satisfatórias, fez com que o Grupo de Qualidade 
de Vida da OMS desenvolvesse uma versão abreviada do 
WHOQOL-100, o World Health Organization Quality of 
Life-Bref (WHOQOL-bref ), com 26 questões, divididas 
em quatro domínios (físico, psicológico, relações sociais 
e meio ambiente)24.

A versão em português do WHOQOL-100 foi 
desenvolvida no Departamento de Psiquiatria e Medi-
cina Legal da Universidade Federal do Rio Grande do 
Sul24, assim com a tradução do WHOQOL-bref. Esses 
instrumentos foram utilizados na literatura brasileira para 
pesquisar a QV em diversas patologias, como a diabetes 
mellitus, câncer colorretal, lúpus eritematoso sistêmico, 
entre outros. Igualmente foi usado para avaliar a QV de 
cuidadores em estudos com crianças autistas, idosos fra-

gilizados, portadores de doença de Parkinson e crianças 
com PC. Entretanto, na literatura nacional não foram 
encontrados estudos que avaliassem a QV de cuidadores 
de crianças com sequelas neurológicas decorrentes de PC 
e AVC, comparando-os. Nesse sentido, o presente estudo 
tem como objetivo avaliar a qualidade de vida de cuida-
dores de crianças com PC ou com AVC.

MÉTODO
Inicialmente, o estudo foi submetido ao Comitê 

de Ética em Pesquisa da Faculdade de Ciências Médicas 
(FCM) da UNICAMP (processo 119/2010). Após sua 
aprovação, foram recrutados aleatoriamente dos Ambu-
latórios Neuro-Dificuldade de Aprendizagem ou de Rea-
bilitação em Neurologia Infantil do Hospital das Clínicas 
(Unicamp) cuidadores de crianças ou adolescentes de am-
bos os gêneros, com idade entre 0 e 18 anos, que tinham 
diagnóstico de PC ou AVC.

Esses cuidadores foram informados sobre o teor 
da pesquisa e, após assinatura do termo de consentimen-
to livre e esclarecido, responderam ao WHOQOL-Bref, 
constituído por 26 questões que avaliam capacidade físi-
ca, bem estar psicológico, relações sociais, meio ambien-
te do indivíduo e qualidade de vida global18. Embora o 
instrumento seja auto-aplicável, neste estudo o teste teve 
que ser aplicado pelo pesquisador principal, em função 
da dificuldade de compreensão e interpretação do teste e/
ou do baixo nível de escolaridade dos cuidadores.

Os participantes da pesquisa, um total de 40 cuida-
dores, serão divididos em dois grupos a fim de compará-
los. Vinte participantes entrevistados serão de cuidadores 
de crianças com PC, agrupados no G1; os outros 20 cui-
dadores, responsáveis por crianças com AVC participarão 
do segundo grupo, compondo o G2.

	 Os dados foram analisados por meio do progra-
ma SAS System for Windows (versão 8.02) e SPSS for 
Windows (versão 10.0.5). O coeficiente de correlação de 
Pearson foi calculado entre os domínios (físico, ambien-
tal, social e psicológico) e a qualidade de vida global, com 
nível de significância adotado de 5%.

RESULTADOS
Foram convocados, a princípio, 40 cuidadores, 

sendo 20 do G1 e 20 do G2. Entretanto, a casuística final 
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havido, no decorrer da pesquisa, faltas e desistências, seja 
pela distância das cidades ao centro de pesquisa (UNI-
CAMP/SP), pela falta de comprometimento ao tratamen-
to, por problemas de transporte, entre outros motivos.

Dentre os 21 indivíduos que responderam ao 
WHOQOL-Bref, 18 eram do gênero feminino. Quinze 
eram responsáveis por crianças com PC (G1) e seis por 
AVC (G2). No momento da entrevista os sujeitos tinham 
entre 22 e 61 anos (média de 41,5 anos) e dez deles ti-
nham baixo nível de escolaridade (ensino fundamental 
incompleto). 

A análise do WHOQOL-Bref mostra que a per-
cepção de qualidade de vida foi similar entre os cuida-
dores do G1 e do G2, uma vez que não foi identificada 
diferença estatisticamente significativa (Teste t), quando 
se comparou a pontuação obtida nos diferentes domínios 
avaliados pelo questionário (físico, psicológico, relações 
sociais e meio ambiente) (Figura 1).
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Figura 1. Percepção de qualidade de vida dos cuidadores de crianças 
com PC e AVC.

De maneira semelhante, as questões que investi-
gam percepção geral da qualidade de vida e da saúde pes-
soal mostraram que ambos os grupos foram similares, já 
que, embora o G2 tenha tido melhor pontuação nos dife-
rentes domínios, do ponto de vista estatístico a diferença 
não foi significativa. Tomando-se como base os critérios 
do WHOQOL-Bref, pode-se considerar que ambos os 
grupos consideram que sua QV “não é ruim e nem boa”.

Na Tabela 1 verifica-se que essa característica se 
mantém, quando se analisou aspectos relativos à faixa etá-
ria, tipo de cuidador (mãe ou pai) e nível de comprome-
timento motor da criança. No entanto, cuidadores cujos 

filhos não tinham outras sequelas, além das motoras, tive-
ram melhor percepção de qualidade de vida em todos os 
domínios (físico, psicológico, social e ambiental), sendo 
que diferença estatisticamente significativa foi verificada 
no domínio físico (Tabela 1).

 
DISCUSSÃO

A qualidade de vida é definida pela OMS como “a 
percepção do indivíduo de sua posição na vida, no con-
texto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive 
e em relação aos seus objetivos, expectativas, padrões e 
preocupações”21. Diante desse quadro, a literatura preo-
cupou-se em abordar esse aspecto em diversos estudos, 
em sua maioria voltado para a QV dos portadores das 
patologias, seja após o acometimento, ou após a utiliza-
ção de um tratamento. Poucos estudos mostram a relação 
entre paciente e cuidador.

As doenças neurológicas na infância, como o AVC 
e a PC, têm sua repercussão do diagnóstico no seio fami-
liar, pois marcam a crise de perda de um filho perfeito, 
bem como a tarefa de se ajustar e aceitar a criança e a sua 
deficiência ou sua sequela neurológica. Desencadeando, 
assim reações que dependem, em última instância, de fa-
tores como o grau de instrução, conceitos e preconceitos 
familiares, fatores de ordem cultural, bem como o tipo 
de abordagem utilizada pela equipe de saúde no início do 
processo e no acompanhamento do caso.

Ao lidar com crianças com algum tipo de proble-
ma físico, motor e/ou cognitivo-comportamental, é natu-
ral que ocorram problemas de ordem significativa para os 
cuidadores, pois quando há o acometimento da patologia 
na criança, tem-se um impacto na dinâmica interna de 
uma família, associado ao fato de que todos ficam con-
frontados com uma diferente realidade, exigente de novas 
funções. As famílias se sentem temerosas em seu papel de 
cuidador do filho, não sabem como proceder nesse cui-
dado e não se sentem preparadas para o enfrentamento 
dessa condição clínica. Isso tanto pode gerar conflitos 
como mudar completamente a rotina familiar, afetando 
geralmente a mãe25. No estudo, pôde-se verificar que a 
maioria dos cuidadores que responderam ao questionário 
eram do gênero feminino (18/21). Essa diferença se deu, 
possivelmente, por reflexos de padrões culturais, com o 
papel da mulher na família como cuidadora principal ou 
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primária26. Além de sua maior sensibilidade e atenção ao 
ser humano, a mulher acaba sendo vista como a respon-
sável pelo cuidado das pessoas doentes. 

Alguns estudos abordam a idéia de que mães ten-
dem a se envolver antes que os pais com a combinação 
de demanda de atenção para o filho e alerta para o dano 
precoce da criança27,28. Estes problemas ficam aparentes 
no momento da vinda das crianças aos serviços de atendi-
mento, onde normalmente são as mães que deixam seus 
trabalho e carreira para cuidar dos filhos, o que pode re-
sultar em uma sobrecarga e tensão26, como demonstrado 
neste trabalho.

No presente estudo, a diferença significativa en-
contrada na percepção da QV, no domínio físico, se deu 
quando foram comparadas crianças que tinham apenas 
acometimento motor, com aquelas que apresentavam ou-
tras sequelas associadas. Como se sabe, a função motora 
está diretamente ligada à habilidade funcional e à assis-

tência do cuidador29, já que requer cuidados específicos, 
tais como necessidade de transporte, cuidados de vida 
diária, longo período de reabilitação, entre outros, o que 
torna a presença do cuidador indispensável. 

Crianças com disfunção motora mais grave apre-
sentam menor independência para desempenhar habili-
dades funcionais e, consequentemente, maior dependên-
cia do auxílio do cuidador28. Essa correlação demonstra o 
quanto os domínios estão diretamente ligados entre si e 
interferem conjuntamente no desenvolvimento das crian-
ças, apresentando impacto negativo do comprometimen-
to motor no desempenho das atividades do cotidiano e 
na independência funcional da criança29. Além disso, os 
danos cognitivos e/ou sensoriais constituem um risco es-
pecífico para estresse comportamental e psicológico para 
crianças e seus cuidadores30.

Conforme demonstrado na atual pesquisa, algu-
mas diferenças foram encontradas entre os grupos no que 

Tabela 1
Escores dos domínios de qualidade de vida do WHOQOL-Bref dos cuidadores, em função da faixa etária, nível de escolaridade e da presença (ou não) 
de sequelas associadas ao déficit motor

Variável analisada Físico Psicológico Social Ambiental

Faixa etária

20-40 (n=13) 59 (dp 14) 63 (dp 15) 62 (dp 24) 55 (dp 13)

41-60 (n=7) 60 (dp 16) 58 (dp 12) 73 (dp 13) 59 (dp 17)

Valor de p(*) 0,588 0,226 0,189 0,443

Tipo do cuidador

Pai (n= 6) 48 (dp 14) 51 (dp 12) 69 (dp 20) 46 (dp 13)

Mãe (n= 15) 60 (dp 15) 64 (dp 15) 62 (dp 22) 59 (dp 14)

Valor de p(*) 0,628 0,542 0,810 0,772

Escolaridade

EF-I (n=10) 61 (dp 17) 61 (dp 16) 59(dp23) 54 (dp 14)

ES-C (n=3) 57 (dp 12) 66 (dp 18) 83 (dp 8) 70 (dp 13)

Valor de p(*) 0,382 0,879 0,210 0,640

Compr. Motor

Hemiparesia (n=6) 63 (dp 11) 63 (dp 8) 81(dp 9) 61 (dp 14)

Diparesia (n=8) 61 (dp 14) 54 (dp 10) 57 (dp 11) 54 (dp 15)

Valor de p(*) 0,270 0,318 0,504 0,910

Compr. Motor

Tetraparesiaa (n=5) 47 (dp 9) 71 (dp 21) 56(dp 35) 60 (dp 19)

Sem compr. motor 78 (dp 15) 64 (dp 14) 70 (dp 17) 54 (dp 11)

Valor de p(*) 0,282 0,322 0,189 0,507

Outras sequelas

Sim (n = 8) 54 (dp 16) 58 (dp 16) 57(dp26) 55 (dp 17)

Não (n = 11) 61 (dp 11) 64 (dp 13) 70(dp18) 59 (dp 14)

Valor de p(*) 0,047 0,864 0,314 0,813
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estatisticamente significativas. A priori, não se esperava 
encontrar esse achado, pelo fato de as patologias terem 
origem e comprometimentos distintos. Contudo, há que 
se ressaltar que a casuística pequena, resultado da baixa 
adesão e disponibilidade dos cuidadores em responder ao 
questionário, pode ter contribuído para esse achado.

Apesar disso, considera-se que este estudo traz da-
dos interessantes sobre a QV de cuidadores de crianças 
acometidas com PC e AVC, como objetivava o trabalho. 
Demonstra, ainda, que é importante que se volte o olhar 
para a repercussão que tais patologias podem trazer para 
os cuidadores e sua família e, como consequência, para a 
criança. 

CONCLUSÃO
Conclui-se que os domínios pesquisados estão di-

retamente ligados e interferem no desenvolvimento das 
crianças e que o cuidado envolve não apenas o pacien-
te, mas todo um contexto, no qual o cuidador emerge 
como um instrumento. Os resultados sugerem que urge 
a necessidade de uma equipe de saúde multiprofissional 
focada não só na criança, mas também no suporte ao cui-
dador. Assim, avaliar a qualidade de vida não é apenas 
se utilizar de entrevistas, mas sugerir estratégias públicas 
para essa população e ações de co-construção da autono-
mia visando garanti-la.
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