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RESUMO

Objetivo. Avaliar e comparar a qualidade de vida (QV) de cuidadores
de criangas com paralisia cerebral ou com acidente vascular cerebral.
Método. Trata-se de estudo prospectivo e aleatério, realizado com 21
responséveis/cuidadores por criancas que tinham diagnéstico de para-
lisia cerebral (G1) ou de acidente vascular cerebral (G2), atendidas no
HC/UNICAMP. Para a avaliagio da QV dos cuidadores foi utilizado
o questiondrio da Organizagio Mundial de Saide, denominado de
WHOQOL-Bref. Resultados. Dentre os 21 entrevistados, 15 eram
do G1 e a andlise do WHOQOL-Bref mostra que nio houve diferen-
ca estatisticamente significativa entre os grupos quando se analisou a
percep¢io da QV em fungio dos diferentes dominios (fisico, psicolé-
gico, social e ambiental), da idade, do género, nivel de escolarizagao e
nivel de comprometimento motor da crianga. Porém, cuidadores de
criangas com outras sequelas, além das motoras, apresentaram pior
percep¢io de QV em todos os dominios, sendo que diferenca estatis-
ticamente significativa foi identificada no dominio fisico. Conclusio.
Os dominios pesquisados estio diretamente ligados e interferem no
desenvolvimento das criangas e o cuidador emerge como instrumento.
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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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INTRODUCAO

Desde que foi primeiramente descrita por Little
em 1861, a definicio de Paralisia Cerebral (PC) sofreu va-
riagdo, a medida que se acumularam novos conhecimen-
tos sobre os aspectos neurobiolégicos do desenvolvimen-
to. Em uma das definicées mais recentes, considera-se a
PC como um grupo de desordens do desenvolvimento da
postura e do movimento, decorrentes de lesdes ou anor-
malidades no cérebro do feto ou do bebé nos primeiros
anos de vida'.

Em 1959, o Simpédsio de Oxford definiu que a
expressio PC como “sequela de uma agressao encefdlica,
que se caracteriza, primordialmente, por um transtorno
persistente, mas ndo invaridvel, do tono, da postura e do
movimento, que aparece na primeira infincia e que nao
$6 ¢ diretamente secunddrio a esta lesio nao evolutiva do
encéfalo, sendo devido também a influéncia que tal lesao
exerce na maturagio neurolégica™.

Assim, um termo j4 consagrado que era utilizado
para definir uma série de patologias distintas, nem sem-
pre com quadros de paralisias, e muitas vezes de origem
nao cerebral, foi conceituado como encefalopatia cronica
nao progressiva’. Este estudo se vale do conceito tradi-
cional utilizado na literatura e embasado na descricao da
Organizagao Mundial de Sadde (OMS), em 1999, de que
ambos os termos, PC ou encefalopatia cronica nio pro-
gressiva da infAncia abordam o mesmo conceito de lesao
estdtica, ocorrida no periodo pré, peri ou pds-natal, que
afeta o sistema nervoso central em fase de maturagao es-
trutural e funcional®.

O denominador comum da PC ¢ a existéncia de
lesao encefilica ligada a malformagées cerebrais ou de-
feitos de migracdo neuronal’. Anomalias macroscépicas e
microscopicas em nivel cerebral, epilepsia (em 50% dos
casos) e alteragdes bioquimicas e elétricas® podem ser ob-
servadas na crianga com PC.

Essa encefalopatia de cardter nio progressivo é o
disttrbio neuromotor mais frequente no mundo, acome-
tendo em torno de 1.5 a 3 casos por 1000 nascidos vi-
vos’, sendo maior em criangas prematuras (12 a 64 casos
por 1000 nascidos vivos)®. Em paises subdesenvolvidos
estima-se que a cada 1.000 criangas que nascem, sete tém
PC, considerando todos os niveis da patologia’. No Brasil

nao hd estudos conclusivos a esse respeito, uma vez que

os indices apontados sio conflitantes e dependentes de
diferentes critérios diagndsticos'’.

Pelo fato de a PC nao ser uma doenga, mas sim
um quadro patoldgico, ela ndo é passivel de cura, porém
a crianga necessita de acompanhamento e reabilitagao'’.
Dependendo da gravidade do quadro, esses podem ser
complexos e duradouros, incluindo terapias (fisioterapia,
terapia ocupacional, fonoaudiologia etc.), educagio espe-
cial e acompanhamento de vidrias especialidades médicas
(neurologia, ortopedia, pediatria, urologia etc.). Tudo
isso gera custos financeiros para a familia e a sociedade e
costuma trazer outras implicagoes para todos os envolvi-
dos com a crianca.

De maneira semelhante, o acidente vascular cere-
bral (AVC) na infincia também pode trazer implicagoes
diversas para a crianga, familia e sociedade de maneira
geral. Segundo a OMS, o AVC se refere a um quadro de
manifestagoes clinicas, decorrente da ruptura ou oclusio
subita de artérias e veias, resultando em prejuizo focal ou
global. Esse quadro produz déficits neuroldgicos que per-
sistem por mais de 24 horas, podendo levar 2 morte'>.

Embora o AVC seja a terceira causa mais comum
de morte, com aproximadamente 5 milhées por ano'?, os
estudos epidemiolégicos mostram que, quando compara-
do aos adultos, o AVC na infincia é raro. Enquanto nos
adultos 0 AVC acomete aproximadamente 200 casos para
cada 100.000 habitantes', na infincia a taxa estimada é
de 2.5 2 2.7 por 100.000 criangas por ano na América do
Norte'®. No Brasil, devido a falta de documentacio e 4 in-
sipiéncia dos estudos nessa drea, esse niimero é totalmen-
te desconhecido'®, mas a Secretaria de Saide do Estado
de Sa0 Paulo informa que nos anos de 2008 e 2009 foram
registrados, respectivamente, 266 (com 28 mortes) e 177
casos em criancas com até 14 anos de idade'.

Com relagio a morbidade, essa é muito alta na in-
fAncia e déficits residuais (como hemiparesia, hemianop-
sia, distarbios de aprendizagem, crises epiléptica e anor-
malidades do movimento) sao frequentes na crianca'’""’.
Assim, do mesmo modo que a PC, 0 AVC também pode
interferir em diversos aspectos do desenvolvimento infan-
til e, como consequéncia, a reabilitagio com profissionais
da satde e da educacio muitas vezes é necessdria. Além
disso, diante dos quadros mencionados, os cuidadores ge-

ralmente tém multiplas responsabilidades na abordagem



das incapacidades da crianca.

Um dos principais desafios para os pais é abordar
efetivamente os problemas cronicos de sadde da crianga,
enquanto mantém as exigéncias da vida didria®. Tal fato
pode resultar, em alguns casos, em comprometimento da
satde fisica e do bem-estar psicolégico dos familiares. Hd
que se acrescentar, ainda, que muitas vezes sao as maes
que assumem o cuidado dos filhos, o que traz tanto pre-
juizos financeiros, como também nas demais fung¢oes da
familia. Como consequéncia, ¢ comum que as mesmas
tenham percep¢do ruim da satde, predisposi¢io ao estres-
se, problemas no convivio social, familiar e profissional,
entre outros fatores® .

No que se refere 3 mensuragio da qualidade de
vida (QV), esse aspecto tem sido matéria de debate e ge-
rado diferentes conceitos. Isso ocorre porque a QV nio
s6 estd relacionada a perspectiva pessoal, mas também ¢
altamente dependente de diversas varidveis, tais como a
posi¢ao do individuo 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 multicéntrico. O resultado
deste projeto foi a elaboracio do World Health Organiza-
tion questionnaire (WHOQOL-100), um instrumento de
avaliacio de qualidade de vida composto por 100 itens™.
Contudo, a necessidade de instrumentos curtos, cujo pre-
enchimento fosse rdpido, mas com caracteristicas psico-
métricas satisfatdrias, fez com que o Grupo de Qualidade
de Vida da OMS desenvolvesse uma versio abreviada do
WHOQOL-100, o World Health Organization Quality of
Life-Bref (WHOQOL-bref), com 26 questoes, divididas
em quatro dominios (fisico, psicoldgico, relagoes sociais
e meio ambiente)?.

A versao em portugués do WHOQOL-100 foi
desenvolvida no Departamento de Psiquiatria e Medi-
cina Legal da Universidade Federal do Rio Grande do
Sul*, assim com a traducio do WHOQOL-bref. Esses
instrumentos foram utilizados na literatura brasileira para
pesquisar a QV em diversas patologias, como a diabetes
mellitus, cAncer colorretal, lipus eritematoso sistémico,
entre outros. Igualmente foi usado para avaliar a QV de

cuidadores em estudos com criangas autistas, idosos fra-

gilizados, portadores de doenga de Parkinson e criangas
com PC. Entretanto, na literatura nacional nao foram
encontrados estudos que avaliassem a QV de cuidadores
de criangas com sequelas neurolégicas decorrentes de PC
e AVC, comparando-os. Nesse sentido, o presente estudo
tem como objetivo avaliar a qualidade de vida de cuida-

dores de criangas com PC ou com AVC.

METODO

Inicialmente, o estudo foi submetido ao Comité
de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas
(FCM) da UNICAMP (processo 119/2010). Apéds sua
aprovacio, foram recrutados aleatoriamente dos Ambu-
latérios Neuro-Dificuldade de Aprendizagem ou de Rea-
bilitagio em Neurologia Infantil do Hospital das Clinicas
(Unicamp) cuidadores de criangas ou adolescentes de am-
bos os géneros, com idade entre 0 e 18 anos, que tinham
diagnéstico de PC ou AVC.

Esses cuidadores foram informados sobre o teor
da pesquisa e, ap6s assinatura do termo de consentimen-
to livre e esclarecido, responderam a0 WHOQOL-Bref,
constituido por 26 questoes que avaliam capacidade fisi-
ca, bem estar psicoldgico, relagoes sociais, meio ambien-
te do individuo e qualidade de vida global'®. Embora o
instrumento seja auto-aplicdvel, neste estudo o teste teve
que ser aplicado pelo pesquisador principal, em fungao
da dificuldade de compreensio e interpretagao do teste e/
ou do baixo nivel de escolaridade dos cuidadores.

Os participantes da pesquisa, um total de 40 cuida-
dores, serdo divididos em dois grupos a fim de compari-
los. Vinte participantes entrevistados serdo de cuidadores
de criancas com PC, agrupados no G1; os outros 20 cui-
dadores, responsdveis por criangas com AVC participarao
do segundo grupo, compondo o G2.

Os dados foram analisados por meio do progra-
ma SAS System for Windows (versao 8.02) e SPSS for
Windows (versao 10.0.5). O coeficiente de correlagio de
Pearson foi calculado entre os dominios (fisico, ambien-
tal, social e psicoldgico) e a qualidade de vida global, com

nivel de significAncia adotado de 5%.

RESULTADOS
Foram convocados, a principio, 40 cuidadores,
sendo 20 do G1 e 20 do G2. Entretanto, a casuistica final



foi constituida por apenas 21 sujeitos, pelo fato de ter
havido, no decorrer da pesquisa, faltas e desisténcias, seja
pela distincia 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 individuos que responderam ao
WHOQOL-Bref, 18 eram do género feminino. Quinze
eram responsdveis por criangas 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 nivel de escolaridade (ensino fundamental
incompleto).

A anilise do WHOQOL-Bref mostra que a per-
cep¢do de qualidade de vida foi similar entre os cuida-
dores do G1 e do G2, uma vez que nao foi identificada
diferenca estatisticamente significativa (Teste t), quando
se comparou a pontuacio obtida nos diferentes dominios
avaliados pelo questiondrio (fisico, psicoldgico, relagoes

sociais e meio ambiente) (Figura 1).
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Figura 1. Percep¢io de qualidade de vida dos cuidadores de criancas
com PC e AVC.

De maneira semelhante, as questoes que investi-
gam percepeio geral da qualidade de vida e da saide pes-
soal mostraram que ambos os grupos foram similares, ja
que, embora o G2 tenha tido melhor pontuagao nos dife-
rentes dominios, do ponto de vista estatistico a diferenga
nao foi significativa. Tomando-se como base os critérios
do WHOQOL-Bref, pode-se considerar que ambos os
grupos consideram que sua QV “ndo ¢é ruim e nem boa”.

Na Tabela 1 verifica-se que essa caracteristica se
mantém, quando se analisou aspectos relativos 2 faixa etd-
ria, tipo de cuidador (mae ou pai) e nivel de comprome-

timento motor da crianca. No entanto, cuidadores cujos

filhos nao tinham outras sequelas, além das motoras, tive-
ram melhor percep¢ao de qualidade de vida em todos os
dominios (fisico, psicoldgico, social e ambiental), sendo
que diferenca estatisticamente significativa foi verificada

no dominio fisico (Tabela 1).

DISCUSSAO

A qualidade de vida ¢ definida pela OMS como “a
percepcao do individuo de sua posi¢ao na vida, no con-
texto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive
e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupagoes’'. 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 ap6s o acometimento, ou apéds a utiliza-
¢ao de um tratamento. Poucos estudos mostram a relacio
entre paciente e cuidador.

As doengas neuroldgicas na infincia, como 0 AVC
e a PC, tém sua repercussio do diagnéstico no seio fami-
liar, pois marcam a crise de perda de um filho perfeito,
bem como a tarefa de se ajustar e aceitar a crianga e a sua
deficiéncia ou sua sequela neuroldgica. Desencadeando,
assim reacoes que dependem, em ultima instincia, de fa-
tores como o grau de instrucio, conceitos e preconceitos
familiares, fatores de ordem cultural, bem como o tipo
de abordagem utilizada pela equipe de satide no inicio do
processo e no acompanhamento do caso.

Ao lidar com criangas com algum tipo de proble-
ma fisico, motor ¢/ou cognitivo-comportamental, é natu-
ral que ocorram problemas de ordem significativa para os
cuidadores, pois quando hd o acometimento da patologia
na crianga, tem-se um impacto na dinimica interna de
uma familia, associado ao fato de que todos ficam con-
frontados com uma diferente realidade, exigente de novas
funcoes. As familias se sentem temerosas em seu papel de
cuidador do filho, nio sabem como proceder nesse cui-
dado e nao se sentem preparadas para o enfrentamento
dessa condigdo clinica. Isso tanto pode gerar conflitos
como mudar completamente a rotina familiar, afetando
geralmente a mae”. No estudo, pode-se verificar que a
maioria dos cuidadores que responderam ao questiondrio
eram do género feminino (18/21). Essa diferenca se deu,
possivelmente, por reflexos de padroes culturais, com o

papel da mulher na familia como cuidadora principal ou



Tabela 1

Escores dos dominios de qualidade de vida do WHOQOL-Bref dos cuidadores, em fungio da faixa etdria, nivel de escolaridade e da presenca (ou néo)

de sequelas associadas ao déficit motor

Varidvel analisada Fisico Psicoldgico Social Ambiental
Faixa etdria
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)
Mie (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 0,210 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 0,504 0,910
Compr. Motor
Tetraparesiaa (n=5) 47 (dp9) 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)
Nio (n=11) 61 (dp 11) 64 (dp 13) 70(dp18) 59 (dp 14)
Valor de p(*) 0,047 0,314 0,813

primdria®®. Além de sua maior sensibilidade e atengao ao
ser humano, a mulher acaba sendo vista como a respon-
savel pelo cuidado das pessoas doentes.

Alguns estudos abordam a idéia de que maes ten-
dem a se envolver antes que os pais com a combinagio
de demanda de atengao para o filho e alerta para o dano

precoce da crianga®*®

. Estes problemas ficam aparentes
no momento da vinda das criancas aos servicos de atendi-
mento, onde normalmente s3o as mies que deixam seus
trabalho e carreira para cuidar dos filhos, o que pode re-
sultar em uma sobrecarga e tensio*, como demonstrado
neste trabalho.

No presente estudo, a diferenga significativa en-
contrada na percepgio da QV, no dominio fisico, se deu
quando foram comparadas criangas que tinham apenas
acometimento motor, com aquelas que apresentavam ou-
tras sequelas associadas. Como se sabe, a fun¢io motora

estd diretamente ligada a habilidade funcional e a assis-

téncia do cuidador®, jd que requer cuidados especificos,
tais como necessidade de transporte, cuidados de vida
didria, longo periodo de reabilitacdo, entre outros, o que
torna a presenga do cuidador indispensével.

Criancas com disfun¢do motora mais grave apre-
sentam menor independéncia para desempenhar habili-
dades funcionais e, consequentemente, maior dependén-
cia do auxilio do cuidador®. Essa correlagio demonstra o
quanto os dominios estdo diretamente ligados entre si e
interferem conjuntamente no desenvolvimento das crian-
cas, apresentando impacto negativo do comprometimen-
to motor no desempenho das atividades do cotidiano e
na independéncia funcional da crian¢a®. Além disso, os
danos cognitivos e/ou sensoriais constituem um risco es-
pecifico para estresse comportamental e psicolégico para
criangas e seus cuidadores®.

Conforme demonstrado na atual pesquisa, algu-

mas diferengas foram encontradas entre os grupos no que



se refere & percepgao da QV, contudo essas nao foram
estatisticamente significativas. A priori, nio se esperava
encontrar esse achado, pelo fato de as patologias terem
origem e comprometimentos distintos. Contudo, hi que
se ressaltar que a casuistica pequena, resultado da baixa
adesao e disponibilidade dos cuidadores em responder ao
questiondrio, pode ter contribuido para esse achado.
Apesar disso, considera-se que este estudo traz da-
dos interessantes sobre a QV de cuidadores de criancas
acometidas com PC e AVC, como objetivava o trabalho.
Demonstra, ainda, que ¢ importante que se volte o olhar
para a repercussio que tais patologias podem trazer para
os cuidadores e sua familia e, como consequéncia, para a

crianga.

CONCLUSAO

Conclui-se que os dominios pesquisados estao di-
retamente ligados e interferem no desenvolvimento das
criangas e que o cuidado envolve nio 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 satide multiprofissional
focada nao s6 na crianga, mas também no suporte ao cui-
dador. Assim, avaliar a qualidade de vida nao é apenas
se utilizar de entrevistas, mas sugerir estratégias publicas
para essa populagio e agdes de co-constru¢io da autono-

mia visando garanti-la.
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