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Resumo: Cuidadores de criangas com paralisia cerebral (PC), ao lidar com as
incapacidades da crianga, sao suscetiveis a detrimento de sua salde fisica e
bem-estar psicolégico, o que pode ter impacto em sua qualidade de vida
relacionada a sadde (QV). O objetivo deste estudo foi verificar se ha correlagdo
entre o desempenho funcional de criangas com PC e a QV de seus cuidadores,
verificando também eventual correlagdo entre o nivel de funcdo motora e o
desempenho funcional em criangas com PC. A QV de 17 cuidadores de criangas
com PC foi avaliada pelo questionario Short-Form Health Survey (SF-36); a
funcdo motora e o desempenho funcional das respectivas criangas foram
avaliados pelo Gross Motor Function Classification System (GMFCS) e pelo
Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Disfungao (PEDI). Os dados foram tratados
estatisticamente. Nenhuma correlagdo significativa foi encontrada entre a
classificagdo no GMFCS ou o escore no PEDI e os escores dos cuidadores no
SF-36. Foi encontrada forte correlagdo negativa entre os escores das criangas
no PEDI e os niveis do GMFCS. A qualidade de vida de cuidadores de criangas
com PC nao foi pois influenciada pelo grau de limitacao funcional de suas
criangas. No entanto, o GMFCS mostrou-se um bom preditor de funcionalidade
em criangas com paralisia cerebral.

Descritores: Crianga; Cuidadores; Paralisia cerebral; Qualidade de vida

Asstract: When dealing with the child’s disabilities, caregivers of children with
cerebral palsy (CP) are likely to experience physical or psychological suffering,
which may impact their health-related quality of life (QoL). This study searched
for a correlation between CP children’s functional performance and their
caregivers’ Qol, also looking for a correlation between gross motor functional
level and functional performance in children with CP. The QoL of 17 caregivers
of children with CP was assessed by the Short-Form Health Survey (SF-36);
children’s functional performance was evaluated by means of the Gross Motor
Function Classification System (GMFCS) and the Pediatric Evaluation of
Disability Inventory (PEDI). Data were statistically analysed. No significant
correlation was found between children’s GMFCS classification or PEDI scores
and their caregivers scores in SF-36. A negative, strong correlation was found
between scores at PEDI and GMFCS. The quality of life of caregivers of children
with CP was hence not influenced by the children’s level of functional
limitation. GMFCS has shown to be a good predictor of functional performance
in children with cerebral palsy.

Key worps: Caregivers; Cerebral palsy; Child; Quality of life
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INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) é uma das
mais comuns desordens infantis, com
uma incidéncia de 2 a 2,5:1000
nascidos vivos nos paises desenvol-
vidos'. No Brasil ndo existe pesquisa
especifica a respeito da incidéncia de
portadores de deficiéncia fisica, sen-
sorial ou mental®. Porém, Piovesana et
al.? relatam que, em paises subdesen-
volvidos, em cada 1.000 criancas, 7
sdo portadoras de PC.

Essa doenca consiste em uma desor-
dem do movimento, ténus e postura.
Nao € de carater progressivo, mas alte-
ragoes fisicas e psicolégicas podem
ser observadas durante todo o seu cur-
so. Prejuizos sensoriais, cognitivos e
de linguagem aparecem em adicdo a
dificuldades do aprendizado e proble-
mas de comportamento’. Comprome-
timentos como espasticidade, fraqueza
muscular e instabilidade postural resul-
tam em dificuldades na marcha em
90% das criangas com PC. Além dos
comprometimentos supracitados,
algumas criancas também podem ter
complexas limitagbes de mobilidade
e autocuidado, tais como as relativas
a alimentagdo, vestudrio e higiene'~.

Segundo Raina et al.", os cuidado-
res de criangas com PC geralmente
tém miltiplas responsabilidades na
abordagem das incapacidades da
crianga. Um dos principais desafios
para os pais é abordar efetivamente
seus problemas cronicos de satde, en-
quanto mantém as exigéncias da vida
didria. Em alguns casos, esses cuida-
dos podem trazer detrimento a saudde
fisica e bem-estar psicoldgico dos pais,
com impacto nos rendimentos e nas
fungoes da familia. Em alguns casos,
o principal cuidador da crianga com
PC nao é nenhum dos pais mas pessoas
proximas, como por exemplo avé ou
baba. Dessa forma, Tuna et al.® defi-
nem cuidador principal como aquela
pessoa responsavel pelo cuidado direto
e didrio da crianga, podendo ser a
mae, pai, avd, ou qualquer outra
pessoa que exerca esse papel.

Qualidade de vida é definida pela
Organizagdo Mundial de Satde como
a percepgao do individuo de sua posi-
¢do na vida, contexto e valores cul-

turais nos quais vive, e a relacdo com
suas metas, objetivos e expectativas.
E um amplo conceito que incorpora a
salde fisica da pessoa, status psicol6-
gico, nivel de independéncia, relacio-
namento, insercdo social e sua relacdo
com as caracteristicas do ambiente’.
Qualidade de vida relacionada a
satde (QVRS) refere-se a salde e ao
bem-estar do individuo nos dominios
fisico, psicolégico, social e espiritual®.

Estudos tém focalizado a relacao
da qualidade de vida de pais e cuida-
dores com as deficiéncias e a funcdo
motora grossa de suas respectivas
criancas*®%1, Utilizam o Sistema de
Classificacdao Funcional de Funcao
Motora Ampla (Gross Motor Function
Classification System, GMFCS) para
verificagdo da fungdo motora grossa,
mas poucos estudos, de fato, verificam
a relagdo entre QVRS de cuidadores
e desempenho funcional em criancas
com PC por meio de instrumentos
padronizados. Além disso, na literatura
pesquisada ndo existem estudos com
populacdo brasileira estabelecendo
relacdo entre a qualidade de vida de
cuidadores de PC com a limitacao
funcional de suas criancas.

O objetivo do estudo foi pois verifi-
car se ha relagdo entre desempenho
funcional de criancas com PC e QVRS
de seus cuidadores, residentes em uma
cidade no interior do Brasil (Diaman-
tina, MG).

METODOLOGIA

Este é um estudo de tipo transversal.
Participaram do estudo todas as crian-
¢cas com PC cadastradas nos sete
nicleos do PSF — Programa Salde da
Familia e no Ndcleo de Reabilitacao
Nossa Senhora da Saide de Diaman-
tina, MG, bem como seus respectivos
cuidadores. O critério de inclusdo do
participante adulto foi ser cuidador
principal de uma crianca de 6 meses
a 12 anos de idade com diagnéstico
médico de PC estabelecido e regis-
trado em prontudrio, residente na sede
do municipio de Diamantina.

Para caracterizacdo da amostra, os
cuidadores forneceram dados de iden-
tificagdo: nome, endereco, idade, sexo

Qualidade de vida de cuidadores de criancas com PC

e outras informagdes como parentesco
com a crianga, grau de escolaridade
e ocupagdo. As caracteristicas socioe-
condmicas dos cuidadores foram defi-
nidas conforme critério proposto pela
Associacao Brasileira de Institutos de
Pesquisa de Mercado, utilizando cate-
gorias que variam de A, indicando
nivel socioecondmico elevado, a E,
indicando nivel socioecondémico mui-
to baixo, sendo as intermedidrias — B,
C e D - indicativas de niveis médio-
alto, médio e médio-baixo''.

I[nstrumentos

Os instrumentos usados na pesquisa
foram o Inventario de Avaliacao Pedia-
trica de Disfuncdo (PEDI — Pediatric
Evaluation of Disability Inventory)'?,
para avaliar desempenho funcional; o
questiondrio conhecido como SF-36,
Medical Outcomes Study 36-item
Short-Form Health Survey®, para
avaliagdo da QVRS; e o GMFCS', para
avaliagdo da fun¢do motora grossa.

O PEDI é uma escala pediatrica
norte-americana traduzida para o por-
tugués e adaptada para contemplar as
especificidades socioculturais do
Brasil'?. Trata-se de um teste padroni-
zado baseado em julgamento, realiza-
do por meio de entrevista estruturada
COm 0s pais ou responsaveis que pos-
sam informar sobre o desempenho
funcional em atividades da rotina
diaria da crianca, e visa caracterizar
aspectos funcionais na faixa entre seis
meses e sete anos e meio de idade'.
Estudos confirmam que o PEDI é uma
avaliacdo valida e confidvel das ati-
vidades diarias de criangas com inca-
pacidade'. Esse teste é dividido em
trés partes, que informam sobre trés
areas de desempenho funcional. A
primeira parte documenta as habilida-
des funcionais da crianca nas escalas
de autocuidado, mobilidade e funcdo
social; a somatdria dos escores obtidos
em cada escala resulta em um escore
total bruto para cada uma das trés
areas de habilidades funcionais. No
entanto, para os objetivos do estudo,
conforme instru¢ées do manual, o es-
core bruto foi convertido em escore
continuo. Para este estudo foi utilizada
apenas a primeira parte.

Fisioter Pesq. 2008;15(3):292-7 293



O SF-36 é um questiondrio genérico
de avaliacdo da qualidade de vida tra-
duzido e adaptado para a populagao
brasileira. Nesse questiondrio, que
pode ser respondido por pessoas a partir
de 12 anos de idade, sao mensurados
oito dominios: funcdo fisica, funcdo
social, limitagdes em papéis sociais
devido a problemas fisicos e a proble-
mas emocionais, saide mental, energia/
vitalidade, dor e percepcao de satde
mental'®. Apresenta um escore final de
0 a 100, no qual zero corresponde ao
pior estado geral e 100 a percepgao
de melhor qualidade de vida relacio-
nada a satde'®".

Também foi utilizado o GMFCS,
que é um sistema de classificagdo da
funcdo motora ampla proposto por
Palisano et al.'* e é especificamente
usado para criangas com PC até 12
anos”. A gravidade do comprometimen-
to neuromotor € descrita, principalmen-
te, na forma da locomocao utilizada
pela crianga com PC. As criangas sao
classificadas em cinco niveis: os niveis
I e Il sdo atribuidos a criangas que
andam sem restricdes; o nivel llI,
aquelas que andam com auxilio ou

Tabela 1 Caracteristicas das criancas (n=17)

suporte; no nivel IV, a crianca utiliza
tecnologia assistiva para mover-se; e,
no nivel V, é gravemente limitada na
mobilidade, mesmo com o uso de
tecnologia assistiva'®. Devido ao fato
de as fungbes motoras em criangas
dependerem da idade, essas foram
definidas de acordo com quatro dife-
rentes grupos: menor que 2 anos, entre
2 e 4 anos, 4 a6 anos e 6 a 12 anos*.

Procedimentos

Os participantes foram recrutados
por meio da consulta as fichas ca-
dastrais em todos os nicleos do PSF e
no Nicleo de Reabilitacio Nossa
Senhora da Sadde. Os dados de todos
os pacientes com necessidades es-
peciais foram coletados e, dentre estes,
foram selecionadas todas as familias
que possuiam criangas entre 6 meses
e 12 anos com diagndstico de PC
estabelecido.

As familias selecionadas (do PSF e
do Nucleo de Reabilitagdo) foram vi-
sitadas em suas respectivas residéncias
para esclarecimento quanto ao objeti-
vo da pesquisa, procedimentos, bene-

ficios e riscos. Todos os responsaveis
pelas criangas autorizaram a participa-
¢do e assinaram o Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido (TCLE).
Cada cuidador também autorizou sua
prépria participagao assinando o TCLE
e preenchendo a ficha dos dados de
identificacdo. Posteriormente, em uma
nova visita, foram aplicados os instru-
mentos GMFCS, PEDI e o questiondrio
SF-36. Os instrumentos foram aplica-
dos por pesquisadoras devidamente
treinadas, sendo que uma aplicava o
PEDI e a outra, o SF-36 e o GMFCS.
Os dois primeiros foram aplicados por
entrevista com o cuidador principal;
a classificacdo do GMFCS foi obtida
pela observagdo do comportamento
motor da crianca. Este estudo foi apro-
vado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal dos Vales do
Jequitinhonha e Mucuri.

Analise de dados

Para a analise dos dados foi utilizado
0 pacote estatistico SPSS (versdo 15.0).
Foi feita andlise descritiva para carac-
terizacdo da amostra. Inicialmente, as

Tabela 2 Caracteristicas das/os cuidadoras/es (n=17)

Crianca Sexo Idade GMFCS Co-morbidades Cuidador Sexo Idade Parentesco Escolaridade

1 M 11 | 1 F 51 AV6
2 F 06 | RM/QOutros 2 F 39 Mae
3 M 11 \Y RM 3 F 54  Mae
4 F 02 Y% RM 4 F 28  Mae
5 F 10 \V, 5 F 14 Baba
6 M 08 Y RM /Outros 6 Foo31 Mae
7 M 08 Il Epilepsia/ RM 7 F 25 Mae
8 M 09 Vv 8 F 15 Irma
9 F 08 V RM /Outros 9 F 29  Mae
10 F 11 Vv RM /Outros 10 F 45 Mae
1 M 06 " 11 F 26  Maie
12 F 04 V  RM/Ouros 2 F 20 Babd
13 F 04 IV  RM/Outros 13 M 81 Pai
Mae
1“4 M 12V RM 4 F 39 dotiva
15 M1 \% Epilepsia/ RM 15 F 29 Mae
16 Fo1l \Y% RM 16 F 45  Mae
177 M 04 Y% 17 F 29  Mae

Ocupagao  Nivel S-E
Pl Diarista D
PC Cozinheira D
Pl Do lar E
EMI Do lar C
GC Estudante/Baba C
Gl Do lar E
Gl Do lar E
EMI Estudante D
Gl Do lar D
Gl Diarista C
A Do lar E
EMI Estudante/Baba D
PC Aposentado D
Gl Do lar E
EMC Domeéstica D
Gl Do lar C
GC Do lar C

F = Feminino; M = Masculino; GMFCS = Nivel no Gross F = Feminino; M = Masculino; A = Analfabeto; PI = Primario incompleto; PC =

Motor Function Classification System; RM = Retardo

mental; Outros = Deficit visual e/ou auditivo
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Primario completo; Gl = Ginasial incompleto; GC = Ginasial completo; EMI =

Ensino médio incompleto; EMC= Ensino médio completo; Nivel S-E = Nivel
socioecondmico: C = médio; D = médio-baixo; E = pobre
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variaveis foram analisadas quanto a
normalidade (pelo teste Shapiro-Wilk)
e a homogeneidade de variancia
(Levine). Apenas trés das onze varidveis
analisadas apresentavam distribuicdo
normal. Portanto, deu-se seguimento
a analise inferencial com a correlagdo
nao-paramétrica de Spearman. O nivel
de significancia adotado foi de 0=0,05.

RESULTADOS

Participaram do estudo 17 criangas
e seus principais cuidadores. Nove
criancas (53%) eram do sexo mascu-
lino e oito (47%) do sexo feminino,
com idades variando de 2 a 12
(8+3,14) anos. Quanto a classificagdo
no GMFCS, duas criancas se encon-
travam no nivel | e duas no nivel II;
quatro criangas foram classificadas no
nivel 1V e nove no nivel V. Essas infor-
magoes, mais a indicacdo da presen-
¢a de comorbidades associadas, po-
dem ser visualizadas na Tabela 1.

A maioria das cuidadoras (64,7%)
eram maes biolégicas e apenas uma
adotiva. A Tabela 2 mostra a idade, sexo
e nivel socioecondmico das cuidadoras.

A Tabela 3 apresenta os resultados
da analise de correlagdo entre a QVRS
dos cuidadores (dominios do SF-36) e
o desempenho funcional das criangas
(escores nas escalas do PEDI). Nao
houve correlagdo significativa.

Também foi verificado se havia cor-
relacdo entre a classificacao funcio-
nal das criangas (no GMFCS) e os es-
cores dos cuidadores no SF-36 (Tabela

4). Nao foi encontrada correlacao
significativa.

Finalmente, quanto a correlagao
entre fungdo motora ampla (avaliada
pelo GMFCS) e desempenho funcional
da crianca (nas escalas do PEDI), foi
encontrada uma forte correlacdo
negativa: com a escala de autocuidado,
r=-0,874 (p=0,000); com a escala de
mobilidade, r=-0,911 (p=0,000); e, com
a de funcgdo social, r=-0,797 (p=0,000).

DISCUSSAO

A QVRS tem sido cada vez mais
utilizada para avaliagdo da eficacia
de intervencao. Isso reflete a crescente
valorizagdo da importancia de conhe-
cer como 0s pacientes se sentem e o
quao satisfeitos estio com o tratamen-
to'". No caso da pediatria, é importante
avaliar a QVRS dos pais ou cuidadores
considerando o papel que exercem na
vida das criangas. Segundo Ones et
al.*, a participagao e a atuagao direta
da familia sdo vitais para resultados
satisfatérios na reabilitacdo da crianca
com PC. No entanto, o cuidador prin-
cipal, geralmente a mae, pode sofrer
estresse emocional e social.

Tuna et al.® realizaram um estudo
para investigar a QVRS de 40 cuida-
dores de criangas com PC em compa-
racdo com cuidadores de criancas
com desenvolvimento tipico, usando
o SF-36. Os resultados demonstraram
que os cuidadores de criangas com PC
apresentaram escores do SF-36 signifi-
cativamente mais baixos do que os

Tabela 3 Correlagdo entre os escores dos cuidadores nos dominios do SF-36 e
os escores das criancas nas escalas do PEDI

Escores dos

Escores das criancas nas escalas do PEDI

cuidadores nos Autocuidado Mobilidade Fungdo social
dominios do SF-36 r p r p r p

Capacidade funcional 0,057 0,829 -0,226 0,384 -0,166 0,523
Aspecto fisico 0,288 0,262 -0,323 0,207 -0,446 0,072
Dor -0,116 0,659 | -0,324 0,205 | -0,273 0,289
Estado geral de sadde = 0,172 0,510 0,341 0,180 | 0,273 0,289
Vitalidade 0,346 0,174 A 0,212 0,415 0,124 0,636
Aspectos sociais -0,1774 0,504 -0,155 0,552 | -0,196 0,451
Aspectos emocionais  -0,237 0,361  -0,269 0,297 -0,347 0,173
Sadde mental 0,002 0,993 -0,231 0,372  -0,165 0,528

Qualidade de vida de cuidadores de criancas com PC

Tabela 4 Correlacio entre os escores
dos cuidadores nos dominios
do SF-36 e a classificacao
das criangas segundo o

GMEFCS

Dominio do SF-36 ?MFCS;)

Capacidade funcional 0,269 0,297
Aspecto fisico 0,474 0,054
Dor 0,369 0,145
Estado geral de satide - 0,147 0,574
Vitalidade -0,199 0,443
Aspectos sociais 0,244 0,345
Aspectos emocionais 0,378 0,134
Satde mental 0,179 0,492

cuidadores de criangas com desenvol-
vimento tipico.

Segundo Brehaut et al.?°, mdes de
criangas com incapacidades fisicas e
psicolégicas relatam mais queixa na
satde fisica quando comparadas as
maes de criangas sem incapacidades.
Além disso, os autores salientam que
as maes dessas criangas estdo expostas
aos mesmos acontecimentos de vida
e as eventuais pequenas perturbagdes
do dia-a-dia que as outras familias?'.
Por essas razoes, as maes das criancas
com PC poderdo, comparativamente
as maes de criancas sem deficiéncia,
apresentar risco mais elevado de apre-
sentar variagbes no nivel da salde
mental e do bem-estar psicolégico®.

No entanto, no presente estudo nao
foi encontrada correlacdo significativa
entre o nivel de funcionalidade de
criangas com PC, avaliado pelo PEDI
e pelo GMFCS, e a QVRS de seus cui-
dadores, a partir do SF-36. No estudo
de Tuna et al.®, o nivel de fungdo mo-
tora foi investigado como um possivel
fator negativo de impacto na QVRS
em 40 cuidadores de criancas com PC.
No entanto, os autores também nao
encontraram correlagdo significativa
entre desempenho motor (GMFCS) e
QVRS (SF-36) dos cuidadores de crian-
cas com PC. Ones et al.* também nao
encontraram correlagdo entre a qua-
lidade de vida de 46 maes de crian-
cas com PC e os escores do GMFCS.
Essa falta de correlagdo significante
sugere que um desempenho funcional
inferior ndo piora a qualidade de vida
das maes de criangas com PC. Segundo
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os autores, é possivel que a correlagao
tenha sido comprometida por uma
distribuicdo heterogénea das criangas
nos niveis do GMFCS, pois a maioria
foi classificada nos niveis Il e IV. Essa
explicacdo poderia ser aplicada ao
presente estudo, em que mais de 75%
das criancas foram classificadas nos
niveis IV e V.

Schneider et al.'® também investi-
garam a correlagao entre QVRS de 30
cuidadores de criancas com PC e o
desempenho funcional destas; no
entanto, usaram o instrumento funcio-
nal WeeFIM, que mensura restrigdes
ou incapacidades para realizacdo de
tarefas funcionais. Os autores encon-
traram uma fraca correlagdo positiva
entre os construtos analisados (r=0,460).

Qualidade de vida é um conceito
multidimensional que pode ser defi-
nido como a percepcgao do individuo
de sua posicdo na vida, no contexto
da cultura e dos sistemas de valores
nos quais vive e na relagdo com seus
objetivos, expectativas, padrdes e
interesses'. Segundo Mugno et al’, o
nivel de prejuizo na qualidade de vida
das familias de criancas com condicoes
cronicas severas pode ser influenciado
por varios fatores, tais como status
socioecondmico, suporte social, carac-
teristicas dos pais e das criangas e
capacidade de enfrentamento de
problemas.

King et al.® avaliaram diversos fato-
res relacionados ao bem-estar de 166

pais de criancas com alteragdes neuro-
[6gicas diversas, inclusive PC, e en-
contraram que o nivel de escolaridade
dos pais, a incapacidade e problemas
de comportamento da crianga, a fun-
¢do familiar, a satisfagdo com o apoio
social e as estratégias de enfrentamen-
to de problemas estao relacionados
com a percepgao de bem-estar dos
pais.

Assim, é compreensivel a falta de
relacdo entre QVRS de cuidadores e
desempenho funcional de suas crian-
¢as, encontrada no presente e em
outros estudos, devido ao cardter
multifatorial da qualidade de vida de
um individuo. Além disso, Tuna et al.°
sugerem que, em vista do cardter ca-
tastrofico do nascimento de uma crian-
¢a com PC, o grau de severidade da
paralisia parece adquirir menor impor-
tancia aos olhos de seus cuidadores.

Um outro achado do presente estu-
do foi a forte correlagdo positiva en-
contrada entre os escores do PEDI e
os niveis do GMFCS, mostrando que
a fungdo motora grossa estd relacio-
nada com as atividades funcionais
dessas criangas. Ostensjo et al.?* pro-
curaram verificar a correlacdo entre
os niveis do GMFCS e as trés escalas
do PEDI em uma amostra de 95 crian-
gas com PC. Tal como no presente
estudo, encontraram correlagao positiva
entre a gravidade da incapacidade
motora grossa (medida pelo GMFCS) e
funcionalidade nas atividades diarias
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