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RESUMO

Doengas neuroldgicas cronicas incapacitantes como paralisia cerebral (PC),
mielomeningocele (MM), sindrome de Down (SD) e transtorno autista (TA) ainda sdo
prevalentes na infancia e ocasionam limitagdes em diferentes aspectos do desenvolvimento
infantil. Embora haja um importante impacto negativo na qualidade de vida relacionada a
saide (QVRS) das maes dessas criangas e adolescentes afetados, ainda ndo foram realizados
estudos comparativos para verificar se essas doengas comprometem de maneira diferenciada a
QVRS das maes e se ha associacdo das caracteristicas demograficas com a QVRS. O presente
estudo tem como objetivo avaliar a QVRS de maes de criangas e adolescentes com PC, MM,
SD e TA, comparando-as entre si e com o grupo de maes de criangas e adolescentes saudaveis
e verificar as caracteristicas demograficas das maes de criancas e¢ adolescentes com doencas
neurologicas incapacitantes e sua associacdo com a QVRS. Participaram deste estudo
transversal 137 maes de criangas e adolescentes com SD, TA, PC e MM ¢ 208 maes com
filhos saudaveis. Todas responderam o questionario Medical Outcomes Study 36- Item Short
Form Health Survey (SF-36) e protocolo com informacdes demograficas, por meio de
entrevista. O coeficiente de alpha Cronbach foi calculado para determinar a confiabilidade do
SF-36. As variaveis demograficas e os escores do SF-36 das maes de criangas e adolescentes
com doencas neuroldgicas incapacitantes foram comparados com o grupo saudavel em
conjunto ou separadamente de acordo com o diagnéstico do filho (testes de Mann- Whitney,
Kruskal-Wallis ou Qui-Quadrado). Os escores do SF-36 obtidos pelas maes do grupo com
doencas neuroldgicas incapacitantes foram comparados com as variaveis demograficas (testes
de Kruskal- Wallis ou de Mann-Whitney) e correlacionados com a idade das maes, numero de
filhos e renda familiar (coeficiente de correlacdo de Spearmann). As maes com doencas
neuroldgicas incapacitantes obtiveram escores menores que o grupo saudavel (p<0,05) na
maioria dos dominios, quando comparadas em conjunto ou separadas segundo o diagndstico
do filho. Nao ocorreram diferencas significativas nos escores do SF-36 entre as maes de
criancas e adolescentes acometidos por TA, MM, PC e SD. As maes de criancas ¢
adolescentes com doencas neurologicas incapacitantes apresentaram menor frequéncia de
vinculo empregaticio, maior frequéncia de unido marital estdvel e maior renda familiar
quando comparadas ao grupo saudavel (p<0,05). Maes viuvas ou com idade mais avangada
apresentaram escores menores na dimensdo fisica do SF-36 (p<0,05). Concluindo, maes de
criangas e adolescentes com PC, MM, SD e TA apresentaram prejuizo multidimensional na
QVRS em comparacdo com maes de criancas e adolescentes saudaveis, porém esse impacto
negativo ndo diferiu entre os grupos de maes com filhos com doencas neuroldgicas
incapacitantes. O impacto negativo na QVRS foi maior na dimensdo fisica entre as maes
viuvas ou com idade mais avangada.

Palavras-chave: Mae. Qualidade de vida. Qualidade de vida relacionada a satide. Sindrome
de Down. Paralisia cerebral. Mielomeningocele. Transtorno autistico.



ABSTRACT

Disabling chronic neurological diseases such as cerebral palsy (CP), myelomeningocele
(MM), Down syndrome (DS) and autistic disorder (AD) are still prevalent in childhood and
limit various aspects of child development. Although there is a major negative impact on the
health related quality of life (HRQL) of the mothers of affected children, so far no
comparative studies have been performed to tell whether these diseases compromise the
mothers” HRQL in a different way, and whether there is an association of demographic
characteristics with HRQL. The intention of this study is to evaluate the HRQL of mothers of
children and adolescents with CP, MM, DS and AD, comparing them to each other and to the
group of mothers of healthy children and adolescents and to look at the demographic
characteristics of mothers of children and adolescents with disabling neurological diseases
and their association with HRQL. One hundred and thirty-seven mothers with children and
adolescents with CP, MM, DS and AD and 208 mothers with healthy children and adolescents
participated. All the mothers answered the Medical Outcomes Study 36- Item Short Form
Health Survey (SF-36) and protocol with demographic information. The Alfa Cronbach
coefficient was calculated to determine the reliability of the instrument. The demographic
variables and the SF-36 scores of mothers of children and adolescents with disabling
neurological diseases were compared to the healthy group together or separately according to
their child's diagnosis (Mann-Whitney, Kruskal-Wallis or Chi-Square tests). The SF-36
scores achieved by the mothers of the group with disabling neurological diseases were
compared to the demographic variables (Kruskal-Wallis or Mann-Whitney tests) and
correlated to the age of mothers, number of children and family income (Spearman correlation
coefficient). Mothers in the group with disabling neurological diseases had lower scores than
healthy group (p<0.05) in most domains, when compared together or separately according to
their child's diagnosis. There was no significant difference in the HRQL among the mothers
of children and adolescents with CP, MM, DS and AD. Mothers of children and adolescents
with disabling neurological diseases presented a lower frequency of continued employment, a
higher frequency of stable marital unions and higher family income compared to the healthy
group. Older mothers or widows had lower scores in the physical dimension of SF-36
(p<0.05). Concluding, mothers of children and adolescents with CP, MM, DS and AD
presented multidimensional impairment in HRQL, compared to the mothers of healthy
children and adolescents, but this negative impact was not different from the groups of
mothers of children and adolescents with disabling neurological diseases. The negative impact
on HRQL was greater in the physical dimension among older mothers or widows.

Keywords: Mother. Quality of life. Health related quality of life. Down syndrome. Cerebral
palsy. Myelomeningocele. Autistic Disorder.
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Os avangos tecnoldgicos na medicina e a melhoria na atencao a satide t€ém propiciado
mudancas na epidemiologia das doencas pediatricas. A sobrevivéncia de criancas e
adolescentes com doencas cronicas tem aumentado nas ultimas décadas, principalmente nos
paises em desenvolvimento (NEWACHECK; RISING; KIM, 2006; VAN DER LEE et al.,
2007). Estima-se que a prevaléncia da doenca cronica na infancia esteja entre 10 a 20%
(NEWACHECK et al., 1998; VAN DER LEE et al., 2007), podendo chegar até 44% (VAN
DER LEE et al., 2007).

A doenga cronica na infincia gera alteragdes significativas no ciclo de vida familiar,
com uma sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais que podem suscitar situagdes
potencialmente indutoras de estresse e tensdo emocional (BARBOSA; CHAUD; GOMES,
2008; GUPTA, 2007; LIM; ZEBRACK, 2004; PEREIRA; SILVA; DESSEN, 2006;
SHAPIRO; BLACHER; LOPEZ, 1998; SLOPER; BERESFORD, 2006). As maes sao
particularmente vulneraveis, uma vez que assumem o papel de cuidador principal na maioria
das familias. Maes de criancas e adolescentes com necessidades especiais apresentam
sobrecarga emocional, fisica e financeira, além de restricdes nas atividades sociais e de lazer,
sentimento de perda e maior risco para depressio (BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008;
BOURKE-TAYLOR; HOWIE; LAW, 2011; EMERSON, 2003; FOSTER et al., 2010; LACH
et al,, 2009; ; LIM; ZEBRACK, 2004; MAGLIANO et al.,, 2005; PEREIRA; SILVA;
DESSEN, 2006; SINGER, 2006; TUNALI; POWER, 2002).

Na presenca de uma doenga cronica que gera limitagdes e incapacidades, as
necessidades e os cuidados dispensados sdo ainda maiores (NEWACHECK; RISING; KIM,
2006). Segundo a Classificacdo Internacional de Funcionalidade (2003) capacidade ¢é
entendida como a habilidade do individuo para realizar uma tarefa ou acdo e a incapacidade ¢
um termo que abrange limitacdo de atividades ou restricdo na participagdo. Deficiéncia ¢
definida como a disfun¢@o ou anormalidade estrutural em algum dos sistemas do organismo,
enquanto que a dependéncia ¢ a necessidade do individuo recorrer a ajuda humana ou técnica
para realizar suas tarefas do dia a dia (OMS- CIF, 2003). Baseado nestes conceitos, as
doengas incapacitantes podem ser entendidas como aquelas que ocasionam limitagdo de
atividades ou restri¢ao na participagao.

Doencas neurologicas incapacitantes como paralisia cerebral (PC), sindrome de Down
(SD), transtorno autista (TA) e mielomeningocele (MM) apresentam consideravel
prevaléncia, ocasionam limitagdes em diferentes aspectos do desenvolvimento infantil e
geram profundas mudangas na dindmica familiar (ALI et al., 1994; BAX et al., 2005;
BITTLES et al., 2007; EMERSON, 2003; FOMBONNE et al., 2001; FOMBONNE et al.,
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2006; LIM; ZEBRACK, 2004; MOHAMMED, 2006; RAINA et al., 2005; SELTZER et al.,
2001; SHU, 2009; WINELL; BOURKE, 2003).

A prevaléncia mundial da PC ¢ de aproximadamente 2 a 2,5 /1000 nascidos vivos
(MOHAMMED, 2006). A PC ¢ definida como uma encefalopatia cronica ndo progressiva,
decorrente de uma lesdo no cérebro em desenvolvimento, caracterizada por alteragdes do
movimento e da postura (BAX et al., 2005). Embora o principal acometimento seja o motor,
manifestagdes sensoriais e cognitivas podem ocorrer e interferir no auto cuidado (BAX et al.,
2005; DZIENKORWSKI et al., 1996), o que pode gerar limitagdes e dependéncia nos
individuos acometidos (DZIENKORWSKI et al., 1996). As demandas do cuidado, o
comportamento da crianga e o funcionamento familiar sdo os principais preditores da saude
fisica e mental das maes de criangas e adolescentes com PC (BREHAUT et al., 2004; DAVIS
et al., 2009; KING et al., 1999; RAINA et al., 2004; RAINA et al., 2005; SVEDBERG et al.,
2010). O bem estar social, familiar e financeiro das maes com filhos com PC pode também
estar comprometido (DAVIS et al., 2009). O suporte social tem se mostrado como o mais
importante fator protetor do bem estar dessas maes e da dinamica familiar (DAVIS et al.,
2009; KING et al., 1999).

A Sindrome de Down ¢ uma doenca genética caracterizada principalmente pela
deficiéncia intelectual e pode estar associada a outros achados como atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor, transtorno de linguagem, alteragdes de memoria e
diversos acometimentos sist€émicos (BISHOP et al., 1997, HERNANDEZ; FISHER, 1996;
WINELL; BURKE, 2003). A prevaléncia da SD ¢ em torno de 1/600 a 1/1000 nascidos vivos
e o principal fator de risco conhecido ¢ a idade materna avangada (BITTLES et al., 2007;
GRAAF et al., 2011; SCHIEVE et al., 2009). Individuos com sindrome de Down estao
propensos a desenvolver problemas comportamentais relacionados a socializagdo, atencao,
isolamento e queixas somadticas (GAU et al.,, 2008), especialmente na presenca de
comorbidades como diabetes, doenga cardiaca, hipotireoidismo, doenca mental, dentre outros
(SMITH, 2001). As caracteristicas das criancgas (maior nivel de deficiéncia mental, problemas
comportamentais e infecgdes recorrentes) e da familia (menor nivel de recursos financeiros,
suporte social, habitagdo e emprego) estdo associadas ao estresse materno € a menor
satisfacao com a vida, pela percep¢ao da propria mae (BAKER; BLACHER; OLSSON, 2005;
CUNNINGHAM, 1996; GERSTEIN et al., 2009; HASSAL; ROSE; McDONALD, 2005;
MOST et al., 2006). As demandas e os desafios do cuidado com essas criangas podem ainda

estar relacionados com o surgimento de sintomas depressivos nas maes e consequente



14

comprometimento de sua saude mental (BOURKE et al., 2008; EISENHOWER; BAKER;
BLACHER, 2005; GAU et al., 2008; GLIDDEN; SCHOOLCRAFT, 2003).

O Transtorno Autista (TA) pertence a familia dos Transtornos Invasivos do
Desenvolvimento (TID) (DSM-IV-TM, 2002) ou Transtornos Globais do Desenvolvimento
(ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE - OMS, 2003), juntamente com o transtorno de
Asperger, transtorno de Rett, transtorno desintegrativo da infancia e TID sem outras
especificagdes. O TA ¢ considerado como um transtorno do desenvolvimento de manifestagao
precoce, com inicio antes dos trés anos de idade, e se caracteriza por comprometimento na
comunicagdo, comportamento ¢ interagdo social (DSM-IV-TM, 2002). A sua prevaléncia ¢
em torno de 2 a 2,2 por 1.000 nascidos vivos (FOMBONNE et al., 2006; FOMBONNE, 2009;
GILBERT et al., 2006).

Segundo Shu (2009) o autismo tem um efeito avassalador na familia e modifica
consideravelmente o estilo de vida dos seus membros. As alteragcdes comportamentais das
criancas € a dependéncia nas atividades de vida diaria podem dificultar a rotina familiar. As
maes apresentam frequentemente estresse, ansiedade, depressdo, abandono do trabalho, além
de restrigoes de atividades de lazer e funcdes fora de casa (ESTES et al., 2009; FOMBONNE
et al., 2001; LEE et al., 2008; SHU, 2009; SHU; LUNG; CHANG, 2000; SINGER, 2006;
SMITH et al., 2010). Dessa forma, maes de criangas com autismo estdo expostas a um maior
risco para desenvolver tanto problemas fisicos quanto psicolégicos (ALLIK; LARSSON;
SMEDIE, 2006; ASSUMPCAO JR.; PIMENTEL, 2000; BROMLEY et al., 2004; MONTES;
HALTERMAN, 2007).

A mielomeningocele ¢ uma das mais incapacitantes malformag¢des congeénitas,
caracterizada por um defeito do fechamento do tubo neural embrionario (BOTTO et al., 1999;
DETRAIT et al., 2005; FILGUEIRAS; DYTZ, 2006), com prevaléncia no Brasil em torno de
1,8 por 1.000 nascidos vivos (ULSENHEIMER et al., 2004). A crianca com
mielomeningocele pode apresentar alteracdo motora, de sensibilidade cutanea, vesical,
intestinal e sexual, além de hidrocefalia, deformidades musculoesqueléticas, e dificuldade de
aprendizagem, com risco de desajuste psicossocial (AGUIAR et al., 2003; DETRAIT et al.,
2005; FILGUEIRAS; DYTZ, 2006). O alto nivel de dependéncia devido as limitagdes
motoras e sensitivas ¢ responsavel pela necessidade de cuidados médicos intensivos e
continuos (GROSSE et al., 2009).

Maes de criangas e adolescentes com MM apresentam redu¢do nas horas de sono e
lazer (GROSSE et al., 2009), maior isolamento social e menor percep¢ao de competéncia

materna (GROSSE et al., 2009; HOLMBECK et al., 1997). Essas maes demonstram ainda



15

menor ajuste psicologico (VERMAES et al., 2005), maiores niveis de estresse (HOLMBECK
et al,, 1997, ONG; NORSHIREEN; CHANDRAN, 2011; TEW; LAURENCE, 1975;
VERMAES et al.,, 2007, WOHLFEILER; MACIAS; SAYLOR, 2008) e ansiedade,
preocupacdo excessiva e cansago geral (TILFORD et al., 2005).

Dessa forma, as maes de criangas e adolescentes com doengas neurologicas
incapacitantes estdo sujeitas a uma sobrecarga emocional, fisica e financeira (BREHAUT et
al., 2004; BREHAUT et al., 2009; BROMLEY et al., 2004; EISENHOWER; BAKER;
BLACHER, 2009; LIM; ZEBRACK, 2004; MAGLIANO et al., 2005; SALES, 2003;
SINGER, 2006; SLOPER; BERESFORD, 2006), ¢ a um prejuizo na qualidade de vida (QV)
(ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006; BOURKE et al., 2008; COYLE, 2009; EKER; TU
ZUN, 2004; HATZMANN et al., 2008; HEDOV; ANNEREN; WIKBLAD, 2000; KHANNA
etal., 2011; MUGNO et al., 2007; ONES, et al. 2005; SHU, 2009; TUNA et al., 2004).

A QV tem sido um importante parametro na avaliagdo tanto dos individuos
acometidos por doengas cronicas quanto dos seus familiares e cuidadores. A possibilidade de
conhecer o impacto da doenca na qualidade de vida, ou seja, identificar as 4reas nas quais o
proprio individuo se sente mais afetado ou vulneravel tem se mostrado como uma nova
perspectiva para habilitar a equipe multidisciplinar na tomada de decisdes terapéuticas mais
efetivas (THE WHOQOL GROUP, 1995).

A QV tornou-se um dos objetivos finais da medicina e dos servicos de saude
(NORDENFELT, 2007; TENGLAND, 2006) principalmente apés a mudanga do paradigma
de saude proposto pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS), ao considerar saide como
“um estado de completo bem estar fisico, mental e social € ndo somente auséncia de doenga
ou enfermidade” (WORLD HEALTH ORGANIZATION - WHO, 1946). Essa defini¢ao
ampliou a visdo biomédica e aproximou o conceito de saude ao de qualidade de vida
(BULLINGER, 2002), ao adotar uma definicdo multidimensional que engloba ndo s6 a
dimensao fisica, mas também as dimensdes psicoldgica e social relacionadas a vida das
pessoas, com um enfoque sobre o bem estar (RONEN; FAYED; ROSENBAUM, 2011).

O termo qualidade de vida tem sido amplamente utilizado por diversas areas do
conhecimento como a antropologia, a filosofia, a psicologia e as ciéncias politicas desde a
década de 40 (BULLINGER, 2002). Embora nao haja um consenso sobre a defini¢cao de QV,
os pesquisadores concordam que ¢ algo altamente complexo e subjetivo, ao considerar a
importancia que o individuo atribui a um dominio (aspecto da vida) e o qudo satisfeito ele esta
com o mesmo (MISHOE; MACLEAN, 2001). O conceito de QV considera desde fatores

relacionados ao bem estar e a satide até as experiéncias e valores de individuos e coletividades
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sendo, assim, uma constru¢ao social com a marca da relatividade cultural. Seu conceito tem
sido aproximado ao grau de satisfagdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e
ambiental e a propria estética existencial (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000). A QV esta
relacionada a indicadores objetivos e subjetivos de felicidade (GUYATT et al., 1997) e a
satisfacdo de desejos e prazeres (TEGLAND, 2006).

A OMS define QV como "a percep¢ao do individuo de sua posi¢do na vida, no
contexto cultural e no sistema de valores em que ele vive e em relacdo a seus objetivos,
expectativas, preocupagdes e desejos". Tal defini¢do abrange a subjetividade, no que se refere
a percepgao pessoal; a multidimensionalidade, ao envolver diversos dominios como o fisico, o
mental, o social, dentre outros; além da bipolaridade, por incluir dimensdes tanto positivas
quanto negativas (THE WHOQOL GROUP, 1995).

Na area biomédica, a qualidade de vida relacionada a satide (QVRS) refere-se aos
aspectos da QV em relacdo ao estado de saude do individuo (GUYATT; FEENY; PATRICK,
1993; RONEN; FAYED; ROSENBAUM, 2011; SAJID; TONSI; BAIG, 2008). A QVRS tem
sido amplamente utilizada para verificar a satisfacdo e o bem estar do individuo nos dominios
fisico, psicolégico, social, econdmico e espiritual em relacdo ao seu estado de satde
(EBRAHIM, 1995; GUYATT et al. 1997; SAJID; TONSI; BAIG, 2008). A avaliacdo da
QVRS possibilita ampliar as tradicionais avaliacdes clinicas ao considerar a percepcao de
bem estar pela perspectiva do proprio paciente ou cuidador (EBRAHIM, 1995; SAJID;
TONSI; BAIG, 2008).

Com a finalidade de avaliar questdes tdo subjetivas e multidimensionais foram
desenvolvidos instrumentos, em sua maioria questionarios, que sao classificados como
genéricos ou especificos. Os instrumentos genéricos apresentam ampla aplicabilidade e
multiplicidade de conceitos, o que possibilita avaliar e comparar a qualidade de vida em
diversas populagdes. Apresentam ainda a vantagem de detectar possiveis repercussdes nao
previsiveis de uma condigdo ou intervencao (GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993; RONEN;
FAYED; ROSENBAUM, 2011). Os instrumentos especificos foram desenvolvidos para
avaliar caracteristicas relevantes de uma determinada populagdo, dimensdo ou condigdo, pois
incluem aspectos da vida considerados importantes para o grupo a ser estudado. Por serem
especificos, ndo permitem comparacdes entre populagdes ou condi¢cdes (DE BOER et al.,
1998; GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993; RONEN; FAYED; ROSENBAUM, 2011).

Na busca de uma melhor abordagem, esses instrumentos podem ser utilizados de
forma combinada, na comparacdo entre populacdes e na identificacdo de problemas

particulares em pacientes com a mesma doenga ou condi¢ao (JENNEY; CAMPBELL, 1997).
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Para a escolha do instrumento mais apropriado, deve-se considerar o objetivo do estudo, as
caracteristicas da populacdo avaliada, o modo de aplicagdo e as propriedades psicométricas do
instrumento (GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993; GUYATT et al., 1997).

Na area da satde, varios autores também tém utilizado os questionarios de QV e
QVRS (EBRAHIM, 1995; SAJID; TONSI; BAIG, 2008; SCIENTIFIC ADVISORY
COMMITTEE OF THE MEDICAL OUTCOMES TRUST, 2002) com a finalidade de:

a) diagnosticar as condi¢des de saude de uma populacao;

b) avaliar a eficacia da atencdo a saude;

¢) orientar a formulacdo de politicas de saude;

d) conduzir a tomada de decisdes para alocagao de recursos.

Recentemente, o interesse em determinar e medir o impacto da doenga cronica na QV
e QVRS tanto das criangas e adolescentes quanto dos seus cuidadores tem aumentado, em
grande parte devido as mudancas na epidemiologia das doencas infantis. Os estudos de QVRS
em cuidadores de criancas e adolescentes com doengas cronicas indicam um
comprometimento no bem estar fisico e/ou mental (ARAFA et al., 2008; MACLEAN et al.,
2000; RUDOLPH et al., 2005; YAMAZAKI et al., 2005), sendo as maes as mais acometidas
e as principais cuidadoras (COYLE, 2009).

Em relagdo a avaliacdo de maes de criangas e adolescentes com doencgas neuroldgicas
incapacitantes, a literatura demonstra, em geral, um comprometimento multidimensional na
QV e QVRS (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006; BOURKE et al., 2008; COYLE, 2009;
CUVERO, 2008; EKER; TUZUN, 2004; HATZMANN et al., 2008; HEDOV; ANNEREN;
WIKBLAD, 2000; KHANNA et al., 2011; MORALIS, 2010; MUGNO et al. 2007; ONES et
al., 2005; ROCHA JR., 2010; TUNA et al., 2004).

Quando comparadas com maes com filhos sauddveis, as maes de criancas e
adolescentes com PC apresentam prejuizo na QVRS em relagdo a funcao fisica, vitalidade,
saude geral, saide mental (MUGNO et al., 2007; ONES et al., 2005; TUNA et al., 2004;),
além de repercussdes no sono, isolamento social e maior frequéncia de dor (ONES et al.,
2005). Um estudo turco também detectou prejuizo multidimensional na QVRS das maes de
criancas e adolescentes com PC em comparacdo com maes de filhos considerados com
alteragdes de satide menores como febre, tosse e diarréia (EKER; TUZUN, 2004). A paralisia
cerebral pode ainda ocasionar impacto negativo na liberdade e independéncia dos pais, assim
como na estabilidade financeira e no bem estar familiar (DAVIS et al., 2009).

Trés estudos prévios demonstraram repercussdo negativa na QVRS de maes de

criancas adolescentes com SD, em comparacdo com mades com filhos saudaveis
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(HATZMANN et al., 2008; HEDOV; ANNEREN; WIKBLAD, 2000; ROCHA JR., 2010) e
um em relacdo a populagdo normativa (BOURKE et al., 2008). Esses estudos detectaram
prejuizo nos dominios vitalidade (HATZMANN et al.,, 2008; HEDOV; ANNEREN;
WIKBLAD, 2000; ROCHA JR., 2010), saude mental (BOURKE et al., 2008; HEDOV;
ANNEREN; WIKBLAD, 2000), capacidade funcional, estado geral de saude (ROCHA JR.,
2010), atividades de vida diaria, fungdo cognitiva e fun¢do social (HATZMANN et al., 2008).
Em geral, quanto maiores os problemas de comportamento, a instabilidade clinica e a
dependéncia funcional da crianga e adolescente com SD, maior o impacto negativo na QVRS
das maes (BOURKE et al., 2008).

Maes de criancas e adolescentes com TA apresentam repercussdo negativa tanto na
dimensdo fisica (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006; MUGNO et al., 2007) quanto na
mental (KHANNA et al., 2011), segundo estudos que compararam maes e pais de criancas
com sindrome de Asperger e autismo de alto funcionamento com maes e pais de criangas
saudaveis (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006); maes ¢ pais de criancas e adolescentes com
transtornos invasivos do desenvolvimento com maes e pais de criangas e adolescentes com
PC, deficiéncia mental (DM) e saudaveis (MUGNO et al., 2007); cuidadores de criangas e
adolescentes com transtornos do espectro autista com a populagdo normativa (KHANNA et
al.,, 2011) e cuidadores de criancas e adolescentes com TA com cuidadores de criangas e
adolescentes saudaveis (CUVERO, 2008). A falta de suporte social, a maior limita¢do
funcional da crianga, a sobrecarga materna e a sua dificuldade em se adaptar as condigdes
impostas pela doenca do filho podem contribuir para um maior prejuizo na QV dessas maes
(KHANNA et al., 2011).

Maes e pais de criangas e adolescentes com MM apresentam prejuizo na dimensao
fisica, em especial no dominio atividades de vida diaria, quando comparados com maes e pais
de criangas e adolescentes saudaveis (HATZMANN et al., 2008). Em outro estudo, maes de
criancas e adolescentes com MM apresentaram repercussao negativa nos dominios aspectos
fisicos, estado geral de satde e aspectos sociais, quando comparadas com maes com filhos
saudaveis (MORALIS, 2010). Dois estudos americanos evidenciaram que o estado de satde do
cuidador, em geral as maes, diferiu pela localizagdo da les@o e pela gravidade da deficiéncia
na crianca com MM, apesar da utilizagdo de uma escala de preferéncia e ndo de um
instrumento de QVRS (GROSSE et al., 2009; TILFORD et al., 2005). Grosse e outros (2009)
ainda encontraram que o uso do tempo, o lazer, a satde e outros indicadores de bem estar dos
cuidadores de criangas com espinha bifida diferiram em relagdo aos cuidadores de criancas

saudaveis.
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Embora o impacto na QV e QVRS das maes com filhos com PC, SD, TA ¢ MM tenha
sido obtido em pesquisas isoladas, ha indicios de que essa repercussao negativa possa diferir
dependendo da doenga do filho. Quando comparadas com maes de criancas e adolescentes
saudaveis, o prejuizo na dimensdo fisica parece predominar entre as maes de criangas e
adolescentes com MM (HATZMANN et al., 2008; MORAIS, 2010), na dimensdo mental
entre as maes de criangas e adolescentes com SD (HATZMANN et al., 2008; HEDOV;
ANNEREN; WIKBLAD, 2000; ROCHA JR., 2010) e um impacto multidimensional entre as
maes dos grupos com PC e TA (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006; CUVERO, 2008;
MUGNO et al., 2007; ONES et al., 2005; TUNA et al., 2004). Contudo, ndo ¢ possivel
afirmar a existéncia dessas diferengas, pois nao foram realizados at¢ o momento estudos
comparativos para verificar se essas doengas comprometem de maneira diferenciada a QVRS
das maes e se ha associagdo das caracteristicas demograficas com a QVRS.

Os estudos que comparam a QVRS de cuidadores de individuos com doencgas cronicas
entre si tétm como finalidade compreender os efeitos das enfermidades sobre a vida das
pessoas que convivem com o paciente, principalmente seus pais. Esses estudos sdo utilizados
como um instrumento diagndstico que ajuda a identificar a vulnerabilidade das familias e
auxilia a equipe de satde a oferecer um suporte mais adequado (GOLDBECK, 2006).

A hipdtese deste estudo € que as maes com filhos acometidos por doencgas
neurologicas incapacitantes apresentam prejuizo na QVRS e que esse impacto deve diferir
conforme as caracteristicas demograficas e o diagnostico neuroldgico de seu filho, uma vez

que essas doengas apresentam diferentes manifestagdes clinicas.



2 OBJETIVOS

20



21

1) Avaliar a QVRS de maes de criangas e adolescentes com PC, MM, SD e TA,

comparando-as entre si e com o grupo de maes de criangas ¢ adolescentes saudaveis.

2) Verificar as caracteristicas demograficas das maes de criangas e adolescentes com

doengas neurologicas incapacitantes (PC, MM, SD e TA) e sua associagdo com a
QVRS.
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3 METODOLOGIA
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3.1 Participantes

Foram consideradas elegiveis para participar deste estudo transversal, maes de
criancas e adolescentes com SD, TA, PC e MM, com filhos com idade entre 5 ¢ 21 anos,
cadastrados em instituicdes de satde e educagdo especializadas na atengdo aos individuos
com doengas neurologicas incapacitantes na cidade de Uberlandia, Minas Gerais: Servigo de
Arquivo Médico (SAME) do Hospital de Clinicas da Universidade Federal de Uberlandia,
AACD (Associagao de Assisténcia a Crianga com Deficiéncia), APAE (Associagdo dos Pais e
Amigos dos Excepcionais), Escola Estadual Novo Horizonte, CEEU (Centro Estadual de
Educagao Especial de Uberlandia), NIAFS (Nucleo Interdisciplinar de Atividade Fisica e
Satde) e da Faculdade de Educacdo Fisica da Universidade Federal de Uberlandia. Os
diagnoésticos das criangas e adolescentes foram determinados por médicos assistentes
especialistas na area de psiquiatria e/ou neurologia pediatrica.

O grupo com doencas neurologicas incapacitantes foi constituido pelas maes de
criangas e adolescentes com diagndstico de TA, MM, PC e SD. Para compor o grupo saudavel
foram convidadas maes de criangas e adolescentes saudaveis procedentes de escolas publicas
e privadas da cidade de Uberlandia, em uma amostra por conveniéncia.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Uberlandia de acordo com o parecer-423/08 (Anexo A). Os participantes assinaram o termo
de consentimento livre e esclarecido. Os dados foram coletados no periodo de janeiro de 2006

a dezembro de 2007.

3.2 Instrumento

3.2.1 Medical Outcomes Study 36- Item Short Form Health Survey (SF-36)

O SF-36 (Anexo B) ¢ um questionario genérico de QVRS, constituido por 36 questdes
que abrangem oito dominios de qualidade de vida (capacidade fisica, aspectos fisicos, dor,
estado geral de saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais ¢ satide mental),
sumarizados em dois componentes: fisico e mental (WARE; SHERBOURNE, 1992). O
questionario foi traduzido, adaptado e validado para a cultura brasileira (CICONELLI et al.,
1999). Os escores das escalas sdo transformados em valores de 0 (pior qualidade de vida) a

100 (melhor qualidade de vida) (WARE; SHERBOURNE,1992).
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3.3 Procedimentos

As maes foram convidadas a participar nos intervalos das consultas ou terapias e/ou
por meio de contato telefonico fornecido pelas instituigdes para agendamento de entrevista
domiciliar ou na propria instituicdo. O termo de consentimento livre e esclarecido foi assinado
pelas maes antes de se iniciar o estudo (Anexo C).

Todos os participantes responderam a uma entrevista estruturada (Anexo D) para a
obten¢do de dados demograficos das maes (idade, situagdo conjugal, escolaridade, atividade
remunerada, renda familiar, nimero de filhos) e dos filhos (idade, sexo, escolaridade). A
renda familiar foi calculada em salarios minimos mensais, em valores da época. O
questionario genérico Medical Outcomes Study 36- Item Short Form Health Survey (SF-36)
foi utilizado para avaliar a QVRS das maes e foi respondido por meio de entrevista.

Foram excluidas maes que apresentavam dificuldade para compreender e responder o
questionario, maes cujos filhos apresentassem mais de uma doenca neurologica incapacitante

e maes com mais de um filho com doenga neuroldgica incapacitante.

3.4 Analise estatistica

A estatistica descritiva foi utilizada para a caracterizagdo demografica dos
participantes e para determinar os escores da QVRS. Testes ndo paramétricos foram
utilizados, pois os dados nao apresentaram distribui¢do normal, segundo o teste Lilliefors (p <
0,05).

As wvariaveis demograficas das maes do grupo com doengas neurologicas
incapacitantes foram comparadas com o grupo saudavel por meio dos testes de Mann-
Whitney (idade, nimero de filhos e renda familiar) e do Qui-Quadrado (escolaridade, estado
civil e vinculo empregaticio). As variaveis demograficas das criancas e adolescentes e das
maes dos grupos com TA, MM, SD, PC e saudavel foram comparadas por meio dos testes do
Qui-Quadrado (escolaridade, estado civil materno, vinculo empregaticio materno e sexo das
criangas/adolescentes) e de Kruskal-Wallis (idade, nimero de filhos e renda familiar) e do
pos-teste de Dunn.

O coeficiente de alpha-Cronbach (CRONBACH, 1951) foi utilizado para verificar a
confiabilidade da consisténcia interna obtida nos dominios e escalas do SF-36. Valores acima
de 0,5 ou 0,7 sdo desejaveis (CRAMER, 2002; SCIENTIFIC ADVISORY COMMITTEE OF
MEDICAL OUTCOMES TRUST, 2002).
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Os escores do SF-36 obtidos pelas maes do grupo com doengas neuroldgicas
incapacitantes ¢ maes do grupo sauddvel foram comparados por meio do teste de Mann-
Whitney. Os escores do SF-36 obtidos pelas maes dos grupos com TA, MM, SD, PC e
saudavel foram comparados por meio do teste de Kruskal-Wallis e do pos-teste de Dunn. Os
escores do SF-36 obtidos pelas maes do grupo com doengas neuroldgicas incapacitantes
foram comparados com as varidveis demograficas por meio dos testes de Kruskal-Wallis
(escolaridade e estado civil) ou de Mann-Whitney (vinculo empregaticio) e correlacionados
por meio do coeficiente de correlagdo de Spearmann (idade das maes, nimero de filhos e
renda familiar).

As analises foram realizadas pelo software SPSS 17. O nivel de significancia adotado

foi de p < 0,05.



26

4 RESULTADOS
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Das 175 maes elegiveis, 11 foram excluidas por dificuldade em responder o
questionario, 24 por ndo serem localizadas e trés porque o filho apresentava diagnostico de
mais de uma doencga neuroldgica incapacitante. Ao final, participaram da pesquisa 137 maes
de criangas e adolescentes com SD (23), TA (23), MM (34) e PC (57). O grupo saudavel foi
constituido por 208 participantes.

Maes de criangas e adolescentes com doencas neurologicas incapacitantes
apresentaram menor frequéncia de vinculo empregaticio, maior frequéncia de unido marital
estavel e maior renda familiar quando comparado com o grupo saudavel (p<0,05). Ocorreu
diferenga significativa na escolaridade das maes, com maior frequéncia de maes do grupo
saudavel com ensino superior, embora tenha ocorrido predominio do ensino fundamental e

médio para todos os grupos (Tabela 1).

Tabela 1 - Caracteristicas demograficas das maes do grupo com doencas neurologicas
incapacitantes e grupo saudavel.

Doencas
Caracteristicas das maes .neurol(.)glcas Saudavel p
incapacitantes n=208 valor
n= 137
Idade
Mediana (percentil 25 — 75) 36,0(30-43) 37,5(32,0-44,0) 0,35°
Escolaridade
Analfabeto 2(1,5%) 1(0,5%) 0,00°
E. Fundamental 72(52,5%) 70(33,7%)
E. Médio 56(40,9%) 67(32,2%)
E. Superior 6(4,4%) 41(19,7%)
NI 1(0,7%) 29(13,9%)
Unifo Marital (n%)
Estavel 96(70,1%) 138(66,3%) 0,00
N° de Filhos
Mediana (percentil 25 — 75) 2(2-3) 2(2-3) 0,11°
Vinculo Empregaticio (n%)
Nao 103,0(75,2%) 12,0(16,3%) 0,00
Renda Familiar (saldrio minimo)"
Mediana (percentil 25 — 75) 2(2-3) 2(1-3) 0,00"

*Teste de Mann-Whitney
P Teste do Qui- Quadrado (simulacao pelo Método de Monte Carlo com 2000 reamostragens)
* valor mensal
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Em relagdo as caracteristicas demograficas das maes dos grupos com PC, MM, TA e
SD houve diferenca estatisticamente significativa nas varidveis analisadas, exceto no estado
civil. As maes de criancas e adolescentes com SD tinham idade mais avancada que as maes de
criangas e adolescentes com PC, ndo ocorrendo outras diferencas significativas entre a faixa
etaria das maes. Ocorreu diferenca significativa na escolaridade das maes, com maior
frequéncia de maes do grupo sauddvel com ensino superior, apesar do predominio do ensino
fundamental e médio para todos os grupos. Maes com filhos com MM tiveram menor nimero
de filhos em comparacdo com os demais grupos (p=0,00), mas sem diferenca significativa
com as maes do grupo com TA. Maes com filhos com MM, TA, SD e PC n3o mantinham
vinculo empregaticio, o que diferiu estatisticamente do grupo saudavel. A renda familiar foi
maior para as maes dos grupos com TA, MM e SD, em relagdo aos grupos PC e saudavel
(p=0,00) (Tabela 2).

Tabela 2 - Caracteristicas demograficas das maes das criancas e adolescentes dos grupos com
transtorno autista (TA), Mielomeningocele (MM), paralisia cerebral (PC), sindrome de Down (SD) e
grupo saudavel.

Caracteristicas das maes 1 Sl PC SD Saudivel P
N=23 N=34 N=57 N=23 N=208 valor
Idade .
32,5% 38,5% 34,5 40,0° 37,5° 0,02

Mediana (percentil 25=75)  59.0741,5) (29.7-41,0) (29.0-42.2) (37.0-50.0) (32.0-44,0)

Escolaridade

Analfabeto 14,3%)  1(2,9%)  0(0,0%)  0(0,0%) 1(0,5%) 0,00
E. Fundamental 4(17,4%)  19(55,9%) 35(61,4%) 14(60,8%) 70(33,7%)

E. Médio 15(65,2%) 13(382%) 19(33,3%)  9(39,1%)  67(32,2%)

E. Superior 2(8,7%) 1(2,9%) 3(5,3%) 0(0,0%)  41(19,7%)

NI 143%)  0(0,0%)  0(0,0%)  0(0,0%)  29(13,9%)
Unido Marital (n%)

Estavel 13(56,5%)" 27(79,4%)" 39(68,4%)" 17(73.9%)" 138(66,3%)" 0,39
N° de Filhos

Mediana (percentil 25 —75)  2(1-3)® 2(1-2) 2(2-3)° 3(3-6)" 2(4-3)° 0,007
Vinculo Empregaticio (n%)

Nio 16(69,6%)" 25(73,5%)" 46(80,7%)" 16(69,6%)* 12(16,3%)"° 0,00
Renda Familiar (salario

minimo)”

Mediana (percentil 25 — 75) 2(2-3)° 3(2-4) 2(1-2)° 3(2-3)° 2(1-3)* 0,00

" Teste do Qui-quadrado (simulacio pelo Método de Monte Carlo com 2000 reamostragens)

" Teste de Kruskal-Wallis

2> _ Medianas seguidas da mesma letra nio diferem entre si. Comparacio entre as medianas - pelo
teste de Dunn.

* valor mensal
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Ocorreu diferenca significativa quanto a faixa etaria das criangas e adolescentes, sendo
a menor faixa etaria observada nos grupos com MM, PC e TA. Houve predominio do sexo
feminino, exceto no grupo com TA, porém sem diferenca significativa entre os grupos.
Ocorreu diferencga significativa na escolaridade das criangas e adolescentes, sendo que todo o
grupo com TA e SD e um ter¢o do grupo com PC frequentavam escola especial. O grupo com

MM e saudavel frequentava na sua maioria o ensino fundamental (Tabela 3).

Tabela 3 - Caracteristicas demograficas das criancas e adolescentes dos grupos com transtorno autista
(TA), mielomeningocele (MM), paralisia cerebral (PC), sindrome de Down (SD) e grupo saudavel.

Caracteristicas das criancas L — PC SD Saudavel P
¢ n=23 n=34 n=57 n=23  n=208 valor
Idade
11,0 7,5° 9,0° 13,0° 13,0° 0,00

Mediana (percentil 25 —75) (7.0-150)  (6,0-10.2) (6,0-12,0) (8,0-16,0)  (8.0-16,0)

Sexo

Feminino 9(39,1%) 18(52,9%) 29(51,8%) 12(52,2%) 120 (57,7%) 0,51"
Escolaridade

Nao frequenta 0(0,0%) 2(5,9%) 19(33,3%) 0(0,0%) 0(0,0%) 0,00”
Escola Especial 23(100,0%)  5(14,7%) 19(33,3%) 23(100,0%)  0(0,0%)
Pré-escola 0(0,0%) 13(38,2%) 5(8,8%) 0(0,0%) 21(10,1%)
E.Fundamental 0(0,0%) 14(41,2%) 14(24,6%) 0(0,0%)  112(53,8%)

E. Médio 0(0,0%) 0(0,0%)  0(0,0%) 0(0,0%) 62(29,8%)
E.Superior 0(0,0%) 0(0,0%)  0(0,0%) 0(0,0%) 13(6,3%)

“Teste do Qui-quadrado (simulagio pelo Método de Monte Carlo com 2000 reamostragens)

" Teste de Kruskal-Wallis

.b.ab _ Medianas seguidas da mesma letra nio diferem entre si. Comparacio entre as medianas - pelo
teste de Dunn.

A confiabilidade do SF-36 foi testada no presente estudo em cada grupo por meio do
coeficiente alfa-Cronbach e variou de 0,57 a 0,96, com valor menor que 0,7 para os dominios:
estado geral de saude: maes do grupo com TA (0,67), SD (0,69), MM (0,59) e do grupo
saudavel (0,66); vitalidade: maes do grupo com MM (0,68) e aspectos sociais: maes do grupo

com TA (0,67), MM (0,62) e PC (0,57) (Tabela 4).
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Caracteristicas das

Coeficiente alpha Cronbach

criancas
TA MM PC SD Saudavel
Capacidade Funcional 0,89 0,85 0,87 0,81 0,81
Aspectos Fisicos 0,76 0,74 0,86 0,91 0,91
Dor Corporal 0,70 0,81 0,75 0,72 0,72
Estado Geral de Saude 0,67 0,59 0,71 0,69 0,66
Aspectos Emocionais 0,80 0,85 0,82 0,96 0,96
Vitalidade 0,88 0,68 0,77 0,76 0,76
Saude Mental 0,87 0,78 0,80 0,79 0,79
Aspectos Sociais 0,67 0,62 0,57 0,75 0,75

Quanto a avaliacdo da QVRS, as maes do grupo com doengas neuroldgicas

incapacitantes obtiveram escores menores que o grupo saudavel (p<0,05), exceto nos dominios

aspectos sociais (p = 0,58) e aspectos emocionais (p = 0,30) (Tabela 5). Quando comparadas

separadamente essas maes obtiveram escores menores que o grupo saudavel (p<0,05), exceto

nos dominios capacidade funcional (p=0,13), aspectos sociais (p=0,07) e aspectos emocionais

(p=0,55). Nao ocorreram diferengas significativas na QVRS entre as maes de criangas e

adolescentes acometidos por TA, MM, PC e SD (Tabela 6).
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Tabela 5 — Comparacio entre os escores das maes do grupo com doenc¢as neurologicas

incapacitantes e do grupo saudavel para os dominios e componentes do SF-36

Mediana (Percentil 25 - 75)

Dominios e

Componentes do SF-36 Doencgas neurolégicas Saudavel p valor’
incapacitantes n=208
n= 137
Capacidade Funcional (7 0,%5-’905, 0) 3 5,(9)?1’ 8 0.0) 0.00
Aspectos Fisicos (25)3_51’?)()’0) (75’10(3(1)3)0’0) 0.00
Dor (41,601-’704,0) (67?5(2’900,0) 0.00
Estado Geral de Saude 5 2’702_’5?7’ 0) (7 5’%5_’903’7) 0.00
Vitalidade G 5’600_’705,0) " 6’160_?’5)0,0) 0.00
Aspectos Sociais (50’705_’;7’5) (60,705—'2?0,0) 0.58
Aspectos Emocionais (33’?6)_61’ (7)0’ 0) 6 0,705-’805, 0) 0.30
Satde Mental 4 8,604{;?0’ 0) (7 5,1(3?’5)0’ 0) 0.00
Componente Fisico ( 40":5’594’ 6) (7 5’816_’982,9) 0.00
Componente Mental 3 4;3_’544’ 1) © 6??3?8,7) 0.00

"Teste de Mann-Whitney
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Tabela 6 - Comparacio entre os escores das maes dos grupos com TA, MM, PC, SD e saudavel para os

dominios e componentes do SF-36.

Dominios e
Componentes do

Mediana (Percentil 25-75)

SF-36 TA MM PC SD Saudavel )
n=23 n=34 n=57 n=23 n=208 valor*
Capacidade 95° 85,0° 87,5° 85,0° 90,0° 0.13
Funcional (72,5-100,0)  (71,3-95,0)  (70,0-95,0)  (70,0-90,0)  (83,7-100,0)
Aspectos Fisicos 50,0° 75,0ab 87’5ab IO0,0ab 100’0b 0,00
p (25,0-100,0)  (50,0-100,0)  (25,0-100,0) (25,0-100,0)  (75,0-100,0)
51,0% 61,0° 61,0° 51,0° 72,0°
Dor Corporal (41,0-84,0) (413-695)  (51.0-740) (41.0-62.0)  (61,0-840) %00
Estado Geral de 65,0 72,0° 73,5° 67,0° 87,0° -
Satde (57,0-92,0) (52,8-82,0)  (52,0-87,0)  (52,0-82,0)  (77,0-92,0) ’
- 30,0° 62,5 60,0° 55,0° 100,0°
Vitalidade (20,0-67,5) (513-80,0)  (45,0-763) (425-75.0)  (66,7-100,0) 00
Aspectos Sociais 62,5" 75,0° 75,0° 62,5° 75,0° 0,07
p (37,5-87,5)  (53,1-100,0)  (50,0-100,0) (25,0-812)  (60,0-80,0) ’
Aspectos 66,7* 83,4° 100,0° 66,7* 76,0° 055
Emocionais (0,0-100,0)  (33,3-100,0)  (33,3-100,0)  (0-100) (64,0-84,0) ’

, 48,0 68,0° 68,0° 64,0° 100,0°
SatdeMental 3, 178 0)  (52.0-76.0)  (48.0-80.0) (47.0-78.0)  (75.0-100,0) 90
Componente 48,2 48,3° 48,4° 49,2° 53,6 0.00

Fisico (41,3-55,2) (40,6-51,5)  (41,8-54,9)  (40,9-52,9)  (49,1-56,5) ’
Componente 36,9 45,3 46,6 42,6 52,5° 0
Mental (29,55-48,4)  (39,0-54,6)  (36,6-55,2)  (29,9-52,5)  (45,9-56,1) ’
a, b, ab

de Dunn.

*Teste de Kruskal —-Wallis
TA=transtorno autista, MM=mielomeningocele, PC=paralisia cerebral, SD= sindrome de Down

A idade das maes do grupo com doencas neuroldgicas incapacitantes apresentou
correlagdo negativa com a capacidade funcional (r= -0,37, p= 0,00) e com o componente

fisico (r=-0,31, p =0,00). Maes vilivas apresentaram menores escores no componente fisico

em comparagao as maes com os demais estados civis (p=0,04) (Tabela 7).

- Medianas seguidas da mesma letra nio diferem entre si. Comparacio entre as medianas pelo teste
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Tabela 7 — Comparacdes e correlacoes dos escores do SF-36 com as caracteristicas demograficas das maes do

grupo com doencas neurologicas incapacitantes

Dominios e componentes

Caracteristicas

das mées Estado g
Capacidade Aspectos Dor Geral da Vitalidade Aspe.ct.os Aspe?ctos. S Compgnente Loy
funcional Fisicos Sande Sociais  Emocionais mental Fisico Mental
Idade
R -0,37 -0,09 -0,15 -0,16 -0,06 0,09 -0,02 0,00 -0,31 0,06
P’ 0,00 0,25 0,07 0,05 0,49 0,26 0,82 0,93 0,00 0,46
N° de filhos
R 0,00 -0,02 -0,08 -0,04 0,03 -0,01 0,00 -0,09 0,01 0,00
P’ 0,97 0,79 0,36 0,64 0,67 091 0,97 0,29 0,88 0,93
Renda
familiar
R 0,05 -0,06 -0,11 0,00 -0,13 -0,05 -0,07 -0,06 -0,01 -0,01
P’ 0,54 0,46 0,19 098 0,13 051 0,39 0,43 0,91 0,20
Escolaridade
(mediana)
Analfabeto 72,50 25,00 86,00 74,50 35,00 43,70 16,60 38,00 51,70 26,65
Ens' 80,00 75,00 61,00 73,50 60,00 75,00 83,30 68,00 47,10 46,60
undamental
Ens. Médio 90,00 75,00 51,00 67,00 55,00 75,00 66,70 64,00 48,80 42,60
Ens. Superior 97,50 100,00 61,50 82,00 57,50 68,70 83,30 58,00 54,70 42,80
P’ 0,10 0,20 0,34 083 0,22 0,73 0,55 0,48 0,33 0,25
Estado civil
(mediana)
Casada/
e 85,00 7500 61,00 67,00 60,00 7500 100,00 64,00 4830 4395
Solteira 95,00 50,00 51,00 77,00 60,00 62,50 33,33 68,00 48,00 39,20
Separada 90,00 100,00 62,00 84,50 55,00 75,00 66,70 68,00 50,90 47,90
Vitva 35,00 12,50 20,50 66,00 30,00 43,70 16,60 60,00 30,80 39,00
P 0,11 0,20 0,13 031 0,40 0,39 0,29 0,93 0,04 0,91
Vinculo
empregaticio
(mediana)
Nio 85,00 75,00 61,00 69,50 60,00 75,00 83,33 64,00 48,20 43,30
Sim 92,50 50,00 51,00 72,00 55,00 75,00 66,70 66,00 50,40 46,60
P’ 012 0,66 0,26 088 1,00 0,90 0,34 0,86 0,59 0,55
* = Correla¢io de Spearmann r = coeficiente de correlacio de Spearmann
P = Teste de Kruskal-Wallis p =p valor

‘= Teste de Mann -Whitney
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5 DISCUSSAO
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O presente estudo demonstrou prejuizo fisico e mental na QVRS das maes de criangas
e adolescentes com PC, MM, SD e TA quando comparadas a maes com filhos saudaveis. No
entanto ndo foram identificadas diferencas significativas na QVRS entre as maes de criangas e
adolescentes com essas doencas neurologicas incapacitantes. As maes de criangas e
adolescentes com doencas neurologicas incapacitantes apresentaram menor frequéncia de
vinculo empregaticio, maior frequéncia de unido marital estdvel ¢ maior renda familiar
quando comparadas com as maes do grupo saudavel. As maes de criancas e adolescentes com
SD tinham idade mais avangada que as maes do grupo com PC. Houve maior frequéncia de
maes do grupo saudavel com ensino superior, embora tenha ocorrido predominio do ensino
fundamental e médio para todos os grupos. A renda familiar foi maior para as maes dos
grupos com TA, MM e SD, em relagdo aos grupos PC e sauddvel. O impacto negativo na
QVRS foi maior na dimensdo fisica entre as mades com idade mais avangada ou que eram
vilvas.

As maes de criangas e adolescentes com doengas neurologicas incapacitantes do
presente estudo apresentaram prejuizo multidimensional na QVRS em compara¢do com as
maes com filhos saudaveis. Esses achados sdo consistentes com estudos prévios que reportam
altos niveis de sobrecarga na saude fisica e psicologica dos cuidadores de criangas com
doencas neurolégicas (BREHAUT et al., 2004, BREHAUT et al., 2009; LACH et al., 2009).
Um estudo de revisdo sugere que maes de criangas doentes ou com deficiéncias apresentam
pior QVRS em comparagdo a maes de criangas saudaveis ou populagdo normativa (COYLE,
2009). O risco no prejuizo da QVRS ¢ quase duas vezes maior em pais de criangas com
doencas cronicas em comparagao a pais de criangas saudaveis (HATZMANN et al., 2008).

O prejuizo fisico e mental na QVRS foi detectado em todos os grupos, quando
analisados separadamente (SD, MM, TA e PC), em comparacdo com o grupo saudavel.
Estudos anteriores mostram que as maes de criancas e adolescentes com SD apresentam
repercussao na QVRS, principalmente na dimensao mental, quando comparadas a maes com
filhos saudaveis (HATZMANN et al., 2008; HEDOV; ANNEREN; WIKBLAD, 2000;
ROCHA JR., 2010) ou com a populacdo normativa (BOURKE et al., 2008). Nas maes do
grupo com MM esse prejuizo mostra-se maior na dimensao fisica (HATZMANN et al., 2008;
MORALIS, 2010) e nas maes do grupo com TA e PC ocorre tanto na dimensao fisica quanto na
mental quando comparadas com maes de criangas e adolescentes sauddveis (ALLIK;
LARSSON; SMEDJE, 2006; CUVERO, 2008; MUGNO et al., 2007; ONES et al., 2005;
TUNA et al., 2004), com a popula¢do normativa (KHANNA et al., 2011) ou com maes com
filhos com doengas consideradas menos graves (EKER; TUZUN, 2004). O impacto negativo
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fisico e mental na QVRS encontrado deve refletir o sofrimento e a sobrecarga das maes frente
as limitagdes dos seus filhos.

No presente estudo ndo foram identificadas diferencas significativas na QVRS entre as
maes de criancas ¢ adolescentes com SD, TA, PC e MM. Esse resultado nao confirmou a
hipdtese inicial deste trabalho, pois se esperava encontrar diferentes repercussdes na QVRS
das maes, uma vez que as doencas estudadas apresentam manifestagdes clinicas heterogéneas
(PC e MM com maior repercussao motora, SD com principal acometimento nos aspectos
cognitivos ¢ TA com importantes limitagdes no comportamento e na socializa¢ao).

Na literatura poucos sdo os estudos que avaliam as diferencas na QV de cuidadores de
criancas e adolescentes com doencas cronicas (ARAFA et al., 2008; EKER; TUZUN, 2004;
GOLDBECK, 2006). At¢ o momento apenas um estudo realizado na Itdlia avaliou as
diferencas na QV entre cuidadores de pacientes com transtornos invasivos do
desenvolvimento (TIDs), PC e deficiéncia mental (DM) (MUGNO et al., 2007). Nessa
comparacdo nao houve diferencas significativas entre as maes dos grupos estudados na
maioria dos dominios da QV. Apenas no dominio psicolégico as maes de criangas com TID
apresentaram pior QV que as maes de criancas com DM (MUGNO et al. 2007). Tanto o
presente estudo quanto o italiano demostraram uma tendéncia de maior prejuizo na QV das
maes de criangas e adolescentes com TA para o dominio mental. Essa tendéncia pode ser
explicada pela presenca de graves problemas comportamentais nas criangas com TA com
consequente sobrecarga e repercussdo no estado de satde dos cuidadores (ALLIK;
LARSSON; SMEDIJE, 2006; BROMLEY et al., 2004; FOMBONNE et al., 2001;
HASTINGS, 2003; MONTE; HALTERMAN, 2007; SELTZER et al., 2001; TOTSIKA et al.,
2011). O nivel do desgaste emocional dessas maes esta associado com o nivel do desafio que
o comportamento da crianga suscita nas mesmas (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006;
BROMLEY et al., 2004; FOMBONNE et al., 2001).

No presente estudo poucas associagdes significativas foram encontradas entre as
variaveis demograficas das maes do grupo com doengas neuroldgicas incapacitantes e a
QVRS. Maes vitivas ou com idade mais avangada apresentaram maior prejuizo na QVRS na
dimensao fisica. No entanto, um trabalho de revisdo verificou que ndo ¢ possivel afirmar que
as caracteristicas demograficas influenciam a QVRS das maes, pois os dados de literatura
mostram-se inconsistentes (COYLE, 2009). Um estudo com a populagdo normativa norte-
americana sugere que a idade mais avancada e o sexo feminino estdo associados a pior
QVRS, principalmente na dimensao fisica (FRANKS; GOLD; FISCELLA, 2003). Ainda que

nenhum estudo tenha analisado a QV de maes ou mulheres vitivas, uma pesquisa recente
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demonstrou que maes solteiras de criancas com doengas crdnicas apresentam maior
sobrecarga fisica e psicoldégica (MULLINS et al., 2011). Os resultados aqui encontrados
sugerem maior vulnerabilidade no bem estar fisico para as maes viuvas ou com idade mais
avancada. Novos estudos sdo necessarios para esclarecer a influéncia dos fatores
demograficos na percepcdo de bem estar e confirmar a possivel associacdo da idade e do
estado civil na QV das maes.

Em relacdo as caracteristicas demograficas das maes dos grupos com as doencgas
estudadas foram encontradas diferengas significativas quando comparadas as maes do grupo
saudavel. A maioria das maes do grupo com doengas neuroldgicas incapacitantes nao
apresentou vinculo empregaticio, o que diferiu do grupo saudavel. Os estudos tém
demonstrado que maes de criangas com deficiéncia trabalham menos ou ndo trabalham fora
de casa quando comparadas com maes de criancas saudaveis (BOURKE-TAYLOR; HOWIE;
LAW, 2011; BRANDON, 2007; BREHAUT et al., 2004; EKER; TUZUN, 2004; GAU et al.,
2008; OLSSON; HWANG, 2003). Essas maes sao frequentemente impossibilitadas de ter um
trabalho remunerado por incompatibilidade da jornada de trabalho com os atendimentos da
crianga (BOURKE-TAYLOR; HOWIE; LAW, 2011), o que gera dificuldades para se dedicar
a sua carreira profissional, tendo que abandona-la com frequéncia (TUNALI; POWER, 2002).

As maes do grupo com doengas neurologicas incapacitantes apresentaram maior
frequéncia de unido marital estdvel quando comparadas ao grupo saudavel. Um estudo
epidemioldgico com familias com SD mostrou que o casamento dos pais de criangas com SD
tem maior estabilidade que o de pais de criangas com outros defeitos do nascimento e da
populagdo normativa americana, apresentando as menores taxas de divorcio (URBANO;
HODAPP, 2007). Um estudo norte-americano indicou que nao ha nenhuma evidéncia de que
o transtorno invasivo do desenvolvimento (TID) nas criancas seja fator de risco para a
separagdo dos pais quando comparado com a populagdo normativa (FREEDMAN et al.,
2011), embora em outro estudo a taxa de divorcio tenha sido duas vezes maior entre os pais
de pacientes com TID quando comparado com pais com filhos saudaveis (HATLEY et al.,
2010). Apesar de nenhum estudo ter aprofundado a situacdo do casamento entre os pais de
criangas e adolescentes com doencas neurologicas, pais de criangas com doengas cronicas
geralmente se beneficiam do suporte emocional dos seus parceiros e familiares
(SPEECHLEY; NOH, 1992), mostrando maior satisfacdo com a situa¢do familiar quando
comparados a pais de criangas saudaveis (GOLDBECK, 2006). A ocorréncia da doenga
cronica na familia aciona um processo centripeto de socializagdo. Os sintomas, as mudangas

nas funcdes e papéis, as exigéncias relacionadas a nova doenga e 0 medo da perda através da
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morte servem para que a familia crie um novo foco interno, com forte tendéncia ao aumento
da coesao familiar (ROLLAND, 1995).

As maes do grupo com doengas neuroldgicas incapacitantes apresentaram maior renda
familiar quando comparadas ao grupo saudavel. Quando analisadas separadamente as maes do
grupo com TA, MM e SD tinham renda maior que os grupos PC e saudavel. Em 1993 foi
criado no Brasil o beneficio de prestacao continuada (BPC), um beneficio assistencial e ndo
contributivo destinado as pessoas que tenham deficiéncia grave a ponto de incapacita-las para
a vida independente e para o trabalho, se a renda familiar per capita for inferior a um quarto
do salario minimo (LIMA, 2007). Esse beneficio ¢ distribuido predominantemente aos
estratos de renda mais baixos da populacio (MEDEIROS; SAWAYA NETO; BARROS,
2009; SOARES et al., 2006), no entanto a maioria dos beneficiarios encontra-se acima do
critério de renda estabelecido pelo programa (MEDEIROS; SAWAYA NETO; BARROS,
2009). O valor do beneficio tende a ser incorporado a renda familiar (DINIZ; SQUINCA;
MEDEIROS, 2007), o que pode contribuir para o aumento da renda das familias com filhos
deficientes e justificar em parte a diferenca encontrada em comparacdo com o grupo saudavel.
Contudo, essa questdo deve ser analisada mais detalhadamente em novos estudos que
verifiquem as condic¢des sociais dessas familias.

Quanto a escolaridade das maes, a maior distribuicdo ocorreu entre ensino
fundamental e médio para todas as maes estudadas, tendo como diferenga marcante uma
maior frequéncia no grupo saudavel de maes com ensino superior. A literatura ndo ¢ clara a
respeito da escolaridade das maes de criangas com doencas neurologicas. Ha estudos que
mostram menor escolaridade entre as maes de criancas com deficiéncias em comparagdo a
maes de criancas saudaveis (EISENHOWER; BAKER; BLACHER, 2009; EMERSON, 2003;
GAU et al., 2008; TILFORD et al., 2005) ou populacdo normativa (GROSSE et al., 2009),
enquanto outros trabalhos ndo apontam qualquer diferenga significante no nivel educacional
das maes desses individuos (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006; BREHAUT et al., 2004;
BREHAUT et al., 2009; EKER; TUZUN, 2004; MUGNO et al., 2007; ONES et al., 2005;
TUNA et al.,, 2004). Novos estudos sdo necessdrios para explorar as caracteristicas
demograficas das maes com filhos com doengas neuroldgicas incapacitantes.

Em relagdo aos achados demograficos das criancas e adolescentes do presente estudo,
foi percebida uma predominéncia do sexo feminino, com exce¢do do grupo com TA. De fato,
a prevaléncia do TA no sexo masculino ¢ em torno de quatro vezes maior do que o feminino
(FOMBONNE et al., 2006; FOMBONNE, 2009; GILBERT et al., 2006; SARACINO et al.,

2010). Quanto a escolaridade, grande parte das criangas e adolescentes dos grupos estudados
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permanecia fora do ensino regular, principalmente para o grupo com TA e SD, que em geral
apresentam maior repercussdo psicossocial e cognitiva, respectivamente. O sistema
educacional tem sido alvo de grandes mudancas nos Uultimos vinte e cinco anos,
principalmente nos paises desenvolvidos, no que se refere a emergéncia da educagdo inclusiva
(HODKINSON, 2010; RENTY; ROEYERS, 2006; SEN POLICY OPTIONS GROUP, 2007,
SILVERMAN; HONG; TREPANIER-STREET, 2010; WALKER; BERTHELSEN, 2008).
No Brasil, o sistema educacional tem vivenciado um momento de transi¢ao no atendimento ao
aluno com necessidades educacionais especiais, a partir de um modelo de educagdo especial
com utilizacdo basicamente de classes especiais para um modelo inclusivo, com integragao
das criangas com deficiéncias diversas em salas regulares de ensino (BATISTA; ENUMO,
2004; ENUMO, 2005; GLAT, 1989; LAPLANE, 2006). No entanto, como sugerem o0s
resultados do presente estudo, hd muito que se fazer para efetivar essa transi¢do. A formacao
de uma politica de educacdo que alcance uma consciéncia inclusiva, a partir da visdo da
crianca, de seus familiares e dos profissionais que ensinam poderia consolidar a aceitacdo e o
respeito as diferencas no ambito escolar e na sociedade como um todo (HODKINSON, 2010).

Estudos futuros deverdo ser conduzidos com a finalidade de confrontar os resultados
aqui obtidos. A utilizacdo do instrumento genérico no presente estudo permitiu avaliar a
QVRS das maes de criancas e adolescentes com diferentes doengas neuroldgicas de forma
multidimensional. Um estudo de revisdo demonstrou que o SF-36 tem sido o instrumento
mais utilizado para avaliar a QVRS de maes (COYLE, 2009). No entanto, deve-se considerar
a possibilidade deste questionario, por ser genérico, niao ter sido capaz de detectar as
particularidades de cada grupo. Novas pesquisas poderao utilizar instrumentos especificos
destinados a avaliagdo da QVRS das maies e esclarecer quanto a possibilidade de maior
vulnerabilidade das maes de criancas e adolescentes com TA na dimensdo mental da QVRS.

Algumas questdes metodoldgicas do presente trabalho devem ser consideradas.
Embora a amostra tenha sido composta por um numero reduzido de participantes de cada
grupo, ela pode ser considerada representativa, pois foram abrangidas todas as institui¢des de
referéncia da cidade para tratamento e educacdo dos individuos acometidos pelas doencgas
estudadas e obteve-se a participagdo de grande parte das maes elegiveis (78,28%). Estudos
futuros poderdo ser conduzidos com maior numero de participantes de cada grupo, oriundos
de diversas regides em um trabalho multicéntrico.

Outra questdo refere-se a utilizagdo de um grupo saudavel, uma vez que no Brasil ndo
estdo disponiveis dados provenientes da populagdo normativa com o SF-36. Foi utilizado um

numero maior de participantes saudaveis em relacdo aos demais grupos estudados, pois a
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obten¢do de um grupo controle pareado tornou-se impraticavel devido a heterogeneidade das
variaveis demograficas das criangas e das maes, grande parte inerente as caracteristicas das
doengas.

A confiabilidade do SF-36 foi avaliada no presente estudo e mostrou-se adequada para
todos os dominios e grupos estudados, o que esta de acordo com trabalhos anteriores que
utilizaram a versao brasileira do SF-36 (CICONELLI et al., 1999; CUNHA, 2007; BASTOS,
2008; MORALES, 2005; CUVERO, 2008; ROCHA JR., 2010; MORALIS, 2010). Esse
resultado confirma a precisdo dos dados obtidos.

Os resultados encontrados no presente estudo apontam a necessidade de maior atengao
a saude fisica e mental das maes de criangas e adolescentes com as doencas neurologicas
incapacitantes avaliadas, independentemente do diagnostico do filho. Maes vilivas ou com
idade mais avangada podem constituir um grupo mais vulneravel e necessitar de maiores
cuidados.

Como implicagdo pratica desses resultados, novas medidas de suporte devem ser
incorporadas pelos profissionais e servigos de satide para essas maes, a fim de minimizar a

sobrecarga do cuidado ao filho com doenca incapacitante.
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6 CONCLUSAO
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Maes de criangas e adolescentes com PC, MM, SD e TA apresentaram prejuizo
multidimensional na QVRS em comparacao com maes de criancas e adolescentes saudaveis,
porém esse impacto negativo ndo diferiu entre os grupos de maes com filhos com doencas
neurologicas incapacitantes. As maes de criancas e adolescentes com doengas neuroldgicas
incapacitantes apresentaram menor frequéncia de vinculo empregaticio, maior frequéncia de
unido marital estavel e maior renda familiar quando comparadas com as maes do grupo
saudavel. O impacto negativo na QVRS foi maior na dimensao fisica entre as maes vilivas ou

com idade mais avangada.
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ANEXO A - Parecer Comité de Etica
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7

COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP
Avenida Jodo Naves de Avila, n°. 2160 - Bloco J - Campus Santa Ménica - Uberlandia-MG —
CEP 38400-089 - FONE/FAX (34) 3239-4531/4173; e-mail: cep@propp.ufu.br; www.comissoes.propp.ufu.br

ANALISE FINAL N°. 690/08 DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA PARA O PROTOCOLO REGISTRO
CEP/UFU 423/08

Projeto Pesquisa: Avaliacdo da qualidade de vida de criancas e adolescentes e de seus cuidadores
principais acometidos por doengas neuroldgicas incapacitantes.

Pesquisador Responsavel: Carlos Henrigue Alves de Rezende

De acordo com as atribuicbes definidas na Resolucdo CNS 196/96, o CEP manifesta-se pela
aprovacgao do projeto de pesquisa proposto.

O protocolo nao apresenta problemas de ética nas condutas de pesquisa com seres humanos, nos
limites da redacao e da metodologia apresentadas.

O CEP/UFU lembra que:

a- segundo a Resolugao 196/96, o pesquisador devera arquivar por 5 anos o relatorio da pesquisa e
os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido, assinados pelo sujeito de pesquisa.

b- podera, por escolha aleatéria, visitar o pesquisador para conferéncia do relatério e documentagac
pertinente ao projeto.

c- a aprovacéo do protocolo de pesquisa pelo CEP/UFU da-se em decorréncia do atendimento a
Resolucao 196/96/CNS, nao implicando na qualidade cientifica do mesmo.

Data para entrega do relatério final: margo de 2009.
SITUACAO: PROTOCOLO DE PESQUISA APROVADO.

OBS: O CEP/UFU LEMBRA QUE QUALQUER MUDANCA NO PROTOCOLO DEVE SER
INFORMADA IMEDIATAMENTE AOC CEP PARA FINS DE ANALISE E APROVACAO DA MESMA.

Uberlandia, 05 de dezembro de 2008. f f
c__._O{«._ ,_-_W.‘%_&\_/d( D\.\"‘".S '-L.QII}DLU

Profa. Dra. Sandra Terezinha de Farias Furtado
Coordenadora do CEP/UFU

Orientagdes ao pesquisador

+ O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em qualquer fase da
pesquisa, sem penalizagéo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 - Item IV.1.f) e deve receber uma copia
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado (item 1V.2.d).

* O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar o estudo somente apds andlise das
razdes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CNS Item 111.3.2), aguardando seu parecer. exceto quando perceber risco ou dano
ndo previsto ao sujeito participante ou quando constatar a superioridade de regime oferccido a um dos grupos da pesquisa (Item V.3) que
requeiram agio imediata, i
* () CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do estudo (Res. CNS Item V.4). E
papel de o pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frentc a evento adverso grave ocomido (mesmo que tenha sido em outro
centro) e enviar notificagio ao CEP ¢ a Agéncia Nacional de Vigilincia Sanitaria - ANVISA - junto com seu posicionamento.

+ Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara ¢ sucinta, identificando a parte do
protocolo a ser modificada ¢ suas justificativas. Em caso de projetos do Grupo I ou IT apresentados anteriormente a8 ANVISA, o pesquisador
ou patrocinador deve envia-las também a mesma, junto com o parecer aprobatério do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial
(Res.251/97, item II1.2.¢). O prazo para entrega de relatorio € de 120 dias apos o término da execugdo prevista no cronograma do projeto,
conforme norma da Res. 196/96 CNS.
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Versao Brasileira do questionario

de qualidade de vida SF-36

Instrucoes: Esta pesquisa questiona voc€ sobre sua saude.

Estas informacdes nos manterdo

informados de como vocé se sente e quao bem vocé ¢ capaz de fazer suas atividades de vida diaria.

Responda cada questdo marcando a resposta como indicado. Caso vocé esteja inseguro ou em duvida

em como responder, por favor tente responder o melhor que puder.

7. Em geral, vocé diria que sua saude ¢:

(circule uma)

Excelente Muito boa Boa Ruim Muito Ruim
1 2 3 4 5
2. Comparada ha um ano atras, como vocé classificaria sua satide em geral, agora ?
(circule uma)
Muito melhor Um pouco Quase a mesma | Um pouco pior Muito pior
melhor
1 2 3 4 5

3. Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia comum.

Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para fazer essas atividades? Neste caso, quanto?

(circule um nimero em cada linha)

Atividades Sim. Sim. Nao.
Dificulta | Dificulta Nao
muito um pouco dificulta

de modo
algum

a. Atividades vigorosas, que exigem muito esforco, | 1 2 3

tais como correr, levantar objetos pesados, participar

em esportes arduos
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b. Atividades moderadas, tais como mover uma | 1 3
mesa, passar aspirador de po, jogar bola, varrer a casa

c. Levantar ou carregar mantimentos 1 3
d. Subir varios lances de escada 1 3
e. Subir um lance de escada 1 3
f. Curvar-se , ajoelhar-se ou dobrar-se 1 3
g. Andar mais de 1 quilometro 1 3
h. Andar varios quarteirdes 1 3
i. Andar um quarteirdo 1 3
j. Tomar banho ou vestir-se 1 3

4. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com

com alguma atividade diaria regular, como conseqiiéncia de sua satde fisica?

(circule uma em cada linha)

o seu trabalho ou

Sim Nao
a.Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava-se ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé 1 2
gostaria ?
c. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras 1 2
atividades?
d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades 1 2
(p.ex: necessitou de um esforgo extra) ?
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5. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho ou
outra atividade regular diaria, como conseqiiéncia de algum problema emocional (como sentir-se
deprimido ou ansioso) ?

(circule uma em cada linha)

Sim Nao
a.Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava-se ao 1 2
seu trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria ? 1 2
c. Nao trabalhou ou ndo fez qualquer das atividades com tanto 1 2
cuidado como geralmente faz ?

6. Durante as ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas emocionais
interferiram nas suas atividades sociais normais, em relagao a familia, vizinhos , amigos ou em grupo?

(circule uma)

De forma Ligeiramente Moderadamente Bastante Extremamente
nenhuma
1 2 3 4 5
7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas 4 semanas? (circule uma)
Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito
Grave
1 2 3 4 5 6

8. Durante as altimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho normal (incluindo tanto o
trabalho, fora de casa e dentro de casa)?

(circule uma)

De maneira Um pouco Moderadamente Bastante Extremamente

alguma

1 2 3 4 5
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9. Estas questdes sdo sobre como vocé se sente ¢ como tudo tem acontecido com vocé€ durante as

ultimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor dé uma resposta que mais se aproxime da maneira

como vocé se sente. Em relag@o as ultimas 4 semanas.

(circule um nimero para cada linha)

Todo | A maior Uma Alguma Uma | Nunca
tempo | parte do boa parte do | pequena
tempo parte do tempo parte do
tempo tempo
a. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 5 6
cheio de vigor, cheio de vontade, cheio
de forga?
b. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 5 6
uma pessoa muito nervosa?
c. Quanto tempo vocé€ tem se sentido 1 2 3 5 6
tao deprimido que nada pode anima-lo?
d. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 5 6
calmo ou tranqiiilo?
e. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 5 6
com muita energia?
f. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 5 6
desanimado e abatido?
g.Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 5 6
esgotado?
h. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 5 6
uma pessoa feliz?
1.Quanto tempo vocé€ tem se sentido 1 2 3 5 6
cansado?

10. Durante as tltimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica ou problemas emocionais

interferiram com as suas atividade sociais (como visitar amigos, parentes, etc.)?

(circule uma)

Todo o tempo A maior parte do | Alguma parte do Uma pequena Nenhuma parte
tempo tempo parte do tempo do tempo
1 2 3 4 5




11. O quanto verdadeiro ou falso ¢ cada uma das afirmagdes para vocé€?

(circule um nimero em cada linha)

Definitivam | A maioria | Ndo | A maioria | Definitiva-
ente das vezes sei | dasvezes | mente falsa
verdadeiro | verdadeiro falsa
a. Eu costumo adoecer um 1 2 3 4 5
pouco mais facilmente que as
outras pessoas
b. Eu sou tdo saudavel quanto 1 2 3 4 5
qualquer pessoa que eu conhego
c. Eu acho que a minha saude 1 2 3 4 5
vai piorar
d. Minha saude ¢ excelente 1 2 3 4 5
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ANEXO C - Termos de Consentimento

Termo de Consentimento

Projeto de Pesquisa: "Qualidade de vida de criancas com Transtorno Invasivo do

Desenvolvimento e de seus cuidadores"

Caros Pais,

Estamos lhes convidando, em nome de um grupo de pesquisa vinculado a Universidade
Federal de Uberlandia, para participar de um projeto de pesquisa que avalia questionarios sobre a
qualidade de vida diaria em criangas, adolescentes e seus cuidadores.

Um grande nimero de criangas em nosso pais sofre Transtorno Invasivo do Desenvolvimento
e recentemente os médicos e outros profissionais da area de satde estdo estudando varias formas para
medir os efeitos deste transtorno na vida diaria de criangas e de seus familiares.

Todas as informagdes fornecidas serdo confidenciais e o seu filho(a) sera identificado apenas
por um codigo de letras e numeros. Pedimos que leia com atencdo as informagdes abaixo detalhadas
sobre a pesquisa e se estiver de acordo em participar nos dé o seu consentimento para a participagao,
assinando esta folha apoés a leitura.

1. A crianga ird participar de um estudo para diagnoéstico de Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento e avaliacao da qualidade de vida;

2. Durante o periodo de estudo a crianca serd submetida a uma avaliagdo médica caso preencha
critérios para o diagnostico do transtorno.

3. Os pais ou responsavel preencherdo um questionario de qualidade de vida referente a crianca e
outro referente ao cuidador.

4. Nao havera gastos para a familia ou a institui¢ao na realizagdo desse estudo;

5. A autorizagdo para a participacdo da crianga € voluntaria, podendo livremente retirar a mesma do
estudo a qualquer momento, se assim o desejar, 0 que ndo ocasionara qualquer penalidade ou
perda de beneficios que de outra maneira lhe seriam concedidos;

6. Que tem ciéncia do exposto anteriormente, ¢ que realmente deseja que a crianga participe do
estudo.

Assinatura dos Pais ou Responsavel: Assinatura do

Pesquisador:

Data: /]

Pesquisadores responsaveis:

Mariza Matheus Cuvero - Médica Psiquiatra Infantil - CRM-MG: 35836
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Carlos Henrique Martins Silva — Prof. Doutor do Departamento de Pediatria daUFU e do programa de
Pos-graduacdo em Ciéncias da Satde daFaculdade de Medicina da UFU.

Universidade Federal de Uberlandia - Hospital de Clinicas - Departamento de Pediatria. Av. Para 1720
bloco 2H. CEP: 38405-382. Telefone: (34) 3218-2264/ 3218-2260/ 3218-2244. CEP:(34)
3239-4131

Comité de ética em Pesquisa da UFU. Av. Jodo Naves de Avila, 2160. B. Sta Ménica. Bloco J.
Telefone: (34)- 3239-4131
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Termo de Consentimento

Projeto de Pesquisa: "Qualidade de vida de criancas e adolescentes com mielomeningocele e seus

cuidadores"

Caros Pais,

Estamos lhes convidando, em nome de um grupo de pesquisa vinculado a Universidade
Federal de Uberlandia, para participar de um projeto de pesquisa que avalia questionarios sobre a
qualidade de vida diaria em criangas, adolescentes e seus cuidadores.

Todas as informagdes fornecidas serdo confidenciais e o seu filho(a) sera identificado apenas
por um codigo de letras e nlimeros. Pedimos que leia com atencdo as informagdes abaixo detalhadas
sobre a pesquisa e se estiver de acordo em participar nos dé o seu consentimento para a participagao,
assinando esta folha apos a leitura.
1-Os pais ou responsavel preencherdo um questionario de qualidade de vida referente a crianga e outro
referente ao cuidador.
2-Nao havera gastos para a familia ou a instituicdo na realizagdo desse estudo;

3-A autorizagdo para a participagdo da crianga ¢ voluntaria, podendo livremente retirar a mesma do
estudo a qualquer momento, se assim o desejar, o que ndo ocasionara qualquer penalidade ou perda de
beneficios que de outra maneira lhe seriam concedidos;

4-Que tem ciéncia do exposto anteriormente, ¢ que realmente deseja que a crianga participe do estudo.

Assinatura dos Pais ou Responsavel:

Assinatura do Pesquisador:

Data:  / /

Pesquisadores responsaveis: Daniellle Moretti Morais- Crefito-53238 F
Eliane Medeiros dos Santos Crefito-26492 F
Nivea de Macedo Oliveira Morales- CRM-33747

AACD- MG, Rua da Doméstica, n°250, Bairro Planalto- Uberlandia- MG. CEP-38413-168
Telefone: (34)-3228-8000

Comité de ética em Pesquisa da UFU. Av. Jodo Naves de Avila, 2160. B. Sta Monica. Bloco J.
Telefone: (34)- 3239-4131
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Termo de Consentimento

Projeto de Pesquisa: "Qualidade de vida de criancas e adolescentes com paralisia cerebral e seus

cuidadores"

Caros Pais,

Estamos lhes convidando, em nome de um grupo de pesquisa da AACD-MG e da
Universidade Federal de Uberldndia, para participar de um projeto de pesquisa que avalia
questionarios sobre a qualidade de vida diaria em criangas, adolescentes e seus cuidadores.

Todas as informagdes fornecidas serdo confidenciais e o seu filho(a) sera identificado apenas
por um codigo de letras e nlimeros. Pedimos que leia com atencdo as informagdes abaixo detalhadas
sobre a pesquisa e se estiver de acordo em participar nos dé o seu consentimento para a participagao,
assinando esta folha apos a leitura.

1-A crianga ira participar de um estudo para avaliacdo de qualidade de vida;

2-Durante o periodo de estudo a crianga sera submetido a uma avaliagdo com fisioterapeuta e
psicologo;

3-Os pais ou responsavel preencherdo um questionario de qualidade de vida referente a crianga e outro
referente ao cuidador;

4-Nao havera gastos para a familia ou a instituigdo na realizacdo desse estudo;

5-A autorizagdo para a participacdo da crianga ¢ voluntaria, podendo livremente retirar a mesma do
estudo a qualquer momento, se assim o desejar, o que ndo ocasionara qualquer penalidade ou perda de
beneficios que de outra maneira lhe seriam concedidos;

6-Que tem ciéncia do exposto anteriormente, ¢ que realmente deseja que a crianga participe do estudo.

Assinatura dos Pais ou Responsavel:

Assinatura do Pesquisador:

Data: /]

Pesquisador responsavel:

Nivea de Macedo Oliveira Morales- Médica Neuropediatra- CRM-33747

AACD- MG, Rua da Doméstica, n°250, Bairro Planalto- Uberlandia- MG. CEP-38413-168
Telefone: (34)-3228-8000

Comité de ética em Pesquisa da UFU. Av. Jodo Naves de Avila, 2160. B. Sta Monica. Bloco J.
Telefone: (34)- 3239-4131
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Termo de Consentimento

Projeto de Pesquisa: "Qualidade de vida de criancas e adolescentes com Sindrome de Down e seus

cuidadores"

Caros Pais,

Estamos lhes convidando, em nome de um grupo de pesquisa vinculado a Universidade
Federal de Uberlandia, para participar de um projeto de pesquisa que avalia questionarios sobre a
qualidade de vida diaria em criangas, adolescentes e seus cuidadores.

Todas as informagdes fornecidas serdo confidenciais e o seu filho(a) sera identificado apenas
por um codigo de letras e numeros. Pedimos que leia com atencdo as informagdes abaixo detalhadas
sobre a pesquisa e se estiver de acordo em participar nos dé o seu consentimento para a participagao,
assinando esta folha apos a leitura.
1-Os pais ou responsavel preencherdo um questionario de qualidade de vida referente a crianga e outro
referente ao cuidador.
2-Nao havera gastos para a familia ou a instituicdo na realizagdo desse estudo;

3-A autorizagdo para a participagdo da crianga € voluntaria, podendo livremente retirar a mesma do
estudo a qualquer momento, se assim o desejar, o que ndo ocasionara qualquer penalidade ou perda de
beneficios que de outra maneira lhe seriam concedidos;

4-Que tem ciéncia do exposto anteriormente, e que realmente deseja que a crianga participe do estudo.

Assinatura dos Pais ou Responsavel:

Assinatura do Pesquisador:

Data:  / /

Pesquisadores responsaveis:
Carlos Henrique Martins Silva — Prof. Doutor do Departamento de Pediatria da UFU e do programa de
Pés-graduacao em Ciéncias da Satde da Faculdade de Medicina da UFU.

Nivea de Macedo Oliveira Morales- Setor de Proped€utica Neurologica do Hospital de Clinicas da
Universidade Federal de Uberlandia.Av. Para 1720 bloco 2H. CEP: 38405-382.Telefone: (34) 3218-
2264/ 3218-2260/ 3218-2244. CEP:(34) 3239-4131

Comité de ética em Pesquisa da UFU. Av. Jodo Naves de Avila, 2160. B. Sta Monica. Bloco J.
Telefone: (34)- 3239-4131



ANEXO D - Entrevista

Entrevista aos pais ou responsavel

Nome da crianga ou adolescente:

Nome doa mae:

Nome do pai:

Data de nascimento: /[ Idade: Prontuario:

Cor: Sexo: Procedéncia:

Patologias associadas:
() epilepsia

() outras:

Primeiros Sintomas:

Qual foi o primeiro médico a procurar?
() pediatra
() neurologista

() outro:

Quais foram os exames realizados?

Paciente usa fraldas? s( ) n( ) Tem algum brinquedo favorito?

Tem movimentos repetitivos? s(C) n()

E auto-agressivo? s() n()

E hetero-agressivo? s() n()

DNPM: sentou: ; andou: ; Falou:

Gestagdo: Prematuro () Tabagismo ( ); Etilismo ( ); Medicagdo ( )
Atermo () Tocotraumatismo ( ):

Pos-termo ()

Uso de medicaggo: ( )ndo ( )sim, quais?
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Seu filho (a) esteve doente, hospitalizado ou acidentado recentemente? ( ) sim ( ) ndo

Em caso afirmativo, especifique:

67

Ja freqiientou ou freqiienta outra institui¢ao? Sim( )Nao( )

Se Sim, qual?

Dados do informante

Informante: ( )pai ( )mae ( )responsavel Grau de parentesco:

Data de nascimento: _ /  / Idade: Cor:

Escolaridade:

() ensino fundamental incompleto () ensino fundamental completo
() ensino médio incompleto () ensino médio completo
() ensino superior incompleto () ensino superior completo

() ndo alfabetizada

Estado Civil: Profissao: Emprego:
Dados da mae
Data de nascimento: /] Idade: Cor:

Escolaridade:

() ensino fundamental incompleto () ensino fundamental completo
() ensino médio incompleto () ensino médio completo
() ensino superior incompleto () ensino superior completo

() ndo alfabetizada

Estado Civil: Profissdo: Emprego:
Tem algum parente com transtorno mental? s(C) n()
Qual?

Tabagismo: s(C) n()
Etilismo: s() n()
Drogas: s() n()
Dados do pai
Data de nascimento: _ / / Idade: Cor:

Escolaridade:

() ensino fundamental incompleto () ensino fundamental completo
() ensino médio incompleto () ensino médio completo
() ensino superior incompleto () ensino superior completo

() ndo alfabetizado



Estado Civil: Profissdo: Emprego:

Tem algum parente com transtorno mental? s( ) n( )

Qual?
Tabagismo: s(C) n()
Etilismo: s(C) n()
Drogas: sC) n()

Dados da familia

Pais: () vivem juntos ( ) ndo vivem juntos

Se separados, a crianca mora com: mde ( ) pai( ) avos( )  outros:

Numero de Moradores na casa:

Numero de irmaos:

Crianga divide o quarto? ( ) sim ( ) ndo
Renda familiar:

() 1 a2 Salarios minimo.

()3 a5 Salarios minimos.

()5 a8 salarios minimos

() mais que 8 salarios minimos

Cuidador: ( ) pai ( ) mae ( ) outros:
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