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RESUMO 

 

Crianças e adolescentes com transtorno autista (TA), paralisia cerebral (PC), 
mielomeningocele (MM) e síndrome de Down (SD) apresentam impacto negativo no bem-
estar físico e psicossocial em relação à população saudável. Porém, não há evidências 
científicas de que essas doenças neurológicas ocasionam impactos diferentes na qualidade de 
vida relacionada à saúde (QVRS) de pacientes pediátricos. Este estudo teve o objetivo de 
identificar os grupos mais vulneráveis com esses diagnósticos, por meio da avaliação e 
comparação da QVRS de crianças e adolescentes, pela perspectiva dos cuidadores. 
Participaram do estudo 329 crianças e adolescentes que compuseram os grupos de indivíduos 
com doença neurológica incapacitante (DNI) (n= 169 [19 com TA, 96 com PC, 30 com MM e 
24 com SD]) e o grupo de indivíduos saudáveis (n = 160). Os cuidadores forneceram 
iinformações demográficas e clínicas e preencheram o questionário genérico de QVRS Child 
Health Questionnaire - Parent Form 50 (CHQ-PF50). O coeficiente alfa de Cronbach foi 
calculado para determinar a confiabilidade do questionário de QVRS. Foram realizadas 
comparações entre os escores do CHQ-PF50 obtidos pelas crianças e adolescentes (teste de 
Kruskal-Wallis) e entre as variáveis demográficas dos participantes e dos cuidadores (teste de 
Kruskal-Wallis ou Qui-quadrado) entre todos os grupos. A mediana de idade no grupo de 
pacientes com DNI foi de 8,0 anos e no grupo de indivíduos saudáveis foi de 10,0 anos. Não 
houve diferença significativa entre os grupos quanto ao sexo. O coeficiente alfa de Cronbach 
variou de -0,34 a 0,97 para o CHQ-PF50. Todos os pacientes com DNI apresentaram prejuízo 
no sumário físico e na escala impacto no tempo dos pais em comparação com os indivíduos 
saudáveis (p < 0,05). No sumário psicossocial, os indivíduos com TA apresentaram os escores 
menores. No sumário físico, os pacientes com PC, TA e MM apresentaram os escores 
menores. O grupo com SD apresentou o maior número de escalas e sumários sem diferença 
significativa entre seus escores e os escores dos indivíduos saudáveis (p > 0,05). Concluindo, 
a QVRS de pacientes pediátricos é afetada de modo significativamente diferente pelas 
doenças neurológicas incapacitantes estudadas. As crianças e adolescentes acometidos 
apresentaram impacto negativo em sua QVRS em comparação com a população saudável com 
a mesma faixa etária, porém os grupos mais vulneráveis foram os com autismo e paralisia 
cerebral.  
 

Palavras-chave: Criança, adolescente, qualidade de vida relacionada à saúde, doenças 
neurológicas incapacitantes 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



ABSTRACT 

 

Children and adolescents with autistic disorder (AD), cerebral palsy (CP), myelomeningocele 
(MM) and Down syndrome (DS) all present with impairments in their physical and 
psychosocial well-being compared to the healthy population. However, there is neither 
scientific evidence that these neurological diseases has different impacts on health-related quality of 
life (HRQL) of pediatric patients. The objective of this study was to identify the more 
vulnerable groups among these diagnoses by evaluating and comparing the HRQL of children 
and adolescents, from the perspective of the caregiver. Participated in this study 329 children 
and adolescents who comprised the group of individuals with disabling neurological diseases 
(DND) (n = 169 [19 with AD, 96 with CP, 30 with MM and 24 with DS]) and the group of 
healthy individuals (n = 160). The caregivers supplied demographic and clinical information 
and completed the generic HRQL questionnaire Child Health Questionnaire - Parent Form 
50 (CHQ-PF50). The Cronbach’s alpha coefficient was calculated to determine the reliability 
of the HRQL questionnaire. Comparisons were made between the scores of the CHQ-PF50 
for children and adolescents (Kruskal-Wallis test) and between the demographic variables of 
participants and caregivers (Kruskal-Wallis or chi-square test). The median age of the patients 
with DNI was 8.0 years and in the healthy group was 10.0 years. There was no significant 
difference between the groups regarding sex. The Cronbach’s alpha ranged from -0.34 to 0.97 
for the CHQ-PF50. All patients with DND showed impairment in the physical summary and 
the impact on parent’s time scale compared with healthy individuals (p < 0.05). In the 
psychosocial summary, the scores were lower for individuals with AD. In the physical 
summary, patients with CP, AD and MM had the lowest scores. The SD group had the highest 
number of scales and summaries with no significant difference between their scores and the 
scores of healthy group (p > 0.05). In conclusion, the HRQL of pediatric patients is affected 
to significantly different extents by the disabling neurological diseases studied. All groups of 
disabled children and adolescents studied exhibited decreased HRQL scores compared to the 
healthy population in the same age group, but the most vulnerable groups were those with AD 
and CP. 
 
Key words: Child, adolescent, health-related quality of life, disabling neurological diseases  
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Durante sua existência, o homem tem questionado a origem e o sentido da vida e se 

interessado por questões relacionadas à felicidade e ao viver bem. Temas como esses são 

reconhecidos nas reflexões de filósofos clássicos e persistem até a atualidade. Dentre as 

contribuições de Sócrates, um importante pensamento sobre a vida humana se destaca, o de 

que “devemos atribuir o maior valor não apenas em viver, mas em viver bem” (PLATO, 1956 

apud DOWARD; MCKENNA, 2004). Aristóteles aproximou uma vida feliz daquela em que 

se vive bem e se faz o bem, destacando que a felicidade - finalidade da vida humana - é uma 

atividade da alma e não do corpo, sendo a contemplação a melhor das atividades para ser 

feliz, já que é transcendental, embora seja necessário também o provimento moderado de bens 

exteriores (ARISTÓTELES, 1991).  

Em um ponto de vista ainda filosófico, a compreensão de Brock (1993) sobre o que é 

bom para o indivíduo e o que é uma boa vida está relacionada a três grandes tipos de teorias: 

as “hedonistas”, as de “satisfação de preferências” e as “idealistas”. As teorias hedonistas 

consideram a boa vida como o fim último, sendo que o bom para uma pessoa é uma boa 

experiência consciente, caracterizada de prazer, felicidade ou satisfação pelo alcance bem 

sucedido dos seus desejos. Nessa teoria, os estados de saúde somente são incluídos caso eles 

produzam experiências conscientes valorosas. As teorias baseadas na satisfação de 

preferências defendem que uma boa vida consiste na satisfação de desejos e preferências 

pessoais. As teorias idealistas afirmam que uma boa vida consiste na realização de ideais 

normativos.  

Até aproximadamente 1950, os estudos avaliavam o desenvolvimento de uma nação 

com base no conceito de nível de vida, o qual era relacionado a aspectos econômicos, 

especialmente, ao consumo. Em meados de 1960, os estudos passaram a incluir o conceito de 

estado de bem-estar, medindo aspectos sociais relacionados ao nível de saúde, escolaridade, 

nutrição e emprego. Na década de 1970, o conceito de bem-estar econômico associado ao 

grau de consumo de bens e serviços pelos indivíduos adquiriu um significado mais amplo em 

direção ao bem-estar geral, incorporando aspectos sociais aos econômicos, com a idéia de que 

o incremento da oferta de bens e serviços estivesse relacionado à melhora do bem-estar de 

uma população, passando-se a observar mais as necessidades básicas de grupos (KEINERT; 

KARRUZ, 2002). 

A lógica do desenvolvimento industrial assentou o homem como o meio de atingir o 

avanço da produção. Porém, contrapondo-se a esse modelo, o filósofo Immanuel Kant e 

posteriormente o economista Amartya Sen destacaram que a vida do ser humano deve ser o 
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fim último e não o meio para outros fins e, desse modo, a produção e a prosperidade seriam 

meios de se alcançar a vida e não o contrário (SEN, 1993). Logo, todo o desenvolvimento 

deve ter como finalidade melhorar a vida dos homens (KEINERT; KARRUZ, 2002) e, 

portanto, os avanços na saúde, na educação, na economia, na segurança, no lazer, entre outros, 

devem ser compreendidos como meios de proporcionar melhor qualidade à vida das 

populações. 

As necessidades humanas básicas passaram a ser valorizadas e consideradas a partir 

das múltiplas dimensões da vida do ser humano. As necessidades humanas são universais, 

mas sua satisfação ocorre de formas diferentes entre os indivíduos que variam quanto à idade, 

escolaridade, fatores sociais e econômicos como também quanto ao processo de saúde e 

doença. Fromm (1974) destacou as dimensões fisiológica e psíquica afirmando que, da 

mesma forma que para sobreviver é preciso satisfazer as necessidades fisiológicas, 

necessidades psíquicas também devem ser satisfeitas para que o indivíduo não se torne 

mentalmente doente. Horta (1979) ressaltou as dimensões biológicas, psicológicas, sociais e 

espirituais destacando necessidades tais como as de alimentação, locomoção e cuidado 

corporal (psicobiológicas), as de amor, comunicação, criatividade, lazer e gregária 

(psicossociais) e também aquelas que se relacionam com o carecer de uma filosofia de vida, 

ética ou religiosa (psicoespirituais).   

A saúde humana adquiriu um lugar de grande importância ao longo do tempo, 

passando a ser considerada fundamental e muitas vezes decisiva quanto à valoração positiva 

ou negativa atribuída à vida. Porém, entender a saúde de uma forma única tornou-se difícil 

devido a várias definições que foram propostas por diferentes autores e pela ausência de uma 

única teoria aceita universalmente para definí-la. Dentre as várias concepções, a saúde pode 

ser entendida a partir de teorias monistas ou pluralistas. As teorias monistas são aquelas que 

incluem apenas uma característica geral na definição de saúde, por exemplo, a compreensão 

de saúde pode ser relacionada à ausência de doença (Boorse, 1977) ou à presença de bem-

estar, o que foi proposto pela Organização Mundial de Saúde (OMS) e que se constitui na 

definição mais utilizada atualmente: “a saúde é o estado de completo bem-estar físico, mental 

e social e não meramente a ausência de doença” (WHO, 1948). As teorias pluralistas parecem 

mais completas e abrangentes. Há o tipo que lista comportamentos, habilidades, disposições e 

personalidades entre outras características que o indivíduo saudável deve ter e há também o 

tipo que combina duas ou mais características gerais, estados ou dimensões na constituição do 

conceito de saúde como, por exemplo, a saúde compreendida como a combinação de bem-
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estar e habilidades holísticas básicas, que geralmente são típicas do desenvolvimento dos 

membros em uma sociedade, tais como a racionalidade, a memória, a capacidade de pensar, 

andar, falar, se comunicar, entender regras de conduta, perceber a realidade e experienciar 

emoções, entre outras (TENGLAND, 2006, 2007). 

O desenvolvimento tecnológico na área da saúde ocasionou um processo de 

desumanização que contribuiu para o surgimento de um movimento, com influência das 

ciências humanas e biológicas, que valorizou a qualidade de vida como um parâmetro 

importante para a superação dos moldes restritos focados no controle dos sintomas, na 

redução da morbi-mortalidade e no prolongamento da expectativa de vida, pelos quais a saúde 

usualmente era pensada (FLECK et al., 1999). Valorizando ainda o fato de que a redução das 

doenças e enfermidades é uma maneira de se contribuir para o aumento da saúde e do tempo 

de vida, os objetivos finais da medicina têm sido a saúde, a longevidade e a qualidade de vida 

relacionada à saúde, contudo, mais especifícamente o aumento da saúde que leva ao aumento 

da qualidade de vida (TENGLAND, 2006). Nesse sentido, o paradigma atual pelo qual a 

saúde tem sido compreendida e avaliada valoriza a melhoria da qualidade de vida como um 

resultado essencial esperado das ações e cuidados de saúde (SEIDL; ZANNON, 2004).  

A princípio, o conceito de qualidade de vida esteve entre os interesses de filósofos, 

cientistas sociais e políticos, sendo discutido em vários contextos. De uma forma mais 

específica, esse termo foi empregado pela primeira vez provavelmente em 1964 por Lyndon 

Johnson, ex-presidente dos Estados Unidos, que relacionou o alcance dos objetivos do país 

com a qualidade de vida proporcionada às pessoas (FLECK et al., 1999). Com isso, essa 

temática passou a conquistar relevância nos debates a respeito dos objetivos que devem ser 

perseguidos ou mantidos pelas políticas públicas, em uma perspectiva, adotada com o passar 

do tempo, que considera a satisfação das necessidades individuais e sociais.  

São identificadas duas tendências atuais principais quanto à abordagem e conceituação 

do termo qualidade de vida, especialmente na área da saúde onde tem se mostrado bastante 

promissor: a qualidade de vida (QV) como uma acepção mais genérica e ampla, influenciada 

por estudos sociológicos e em cujas pesquisas são incluídas pessoas saudáveis da população, 

sendo a outra abordagem a qualidade de vida relacionada à saúde (QVRS) (SEIDL; 

ZANNON, 2004) compreendida como os aspectos da auto-percepção de bem-estar de um 

indivíduo, relacionado ou afetado pela presença de enfermidades ou de cuidados de saúde 

(EBRAHIM, 1995; SEIDL; ZANNON, 2004). 

A dificuldade em definir qualidade de vida propiciou a utilização de termos diferentes 
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tendo em vista um mesmo significado (GUYATT et al., 2007). A multidimensionalidade e a 

subjetividade do constructo permitiram a cada autor enfatizar determinados aspectos, o que 

ocasionou certa confusão quanto à definição de qualidade de vida bem como a identificação 

do que alguns instrumentos realmente avaliam. Percebe-se a sobreposição dos termos 

“condições de saúde, funcionamento social (GUYATT et al.,1993), estado de saúde, bem-

estar subjetivo, percepção de saúde, satisfação com a vida, incapacidade funcional 

(MURRELL, 1999), saúde e estado funcional” (EISER; MORSE, 2001) ao termo qualidade 

de vida, que muitas vezes são utilizados na literatura de forma alternada e sem clara distinção 

entre os mesmos. A avaliação da QV pode fornecer informações importantes que auxiliem na 

tomada de decisões por tratamentos eficazes em detrimento de intervenções ineficazes e 

ajudar a compreender melhor o custo-benefício de estratégias de saúde (GUYATT et al., 

2007). Portanto, apesar das dificuldades encontradas tanto na definição quanto na avaliação 

da QV, os achados de pesquisas demonstram que muitas vezes seus resultados são utilizados 

para direcionar programas e serviços de saúde, legitimando a importância dessa temática a 

nível individual e coletivo (CLAUSSEN, 2004).  

Os conceitos de qualidade de vida e de saúde apresentam certa semelhança ao referir-

se a bem-estar. Smith e colaboradores (1999 apud SEIDL; ZANNON, 2004) pesquisaram a 

relevância das dimensões saúde mental, funcionamento físico e funcionamento social para a 

percepção da QV e do estado de saúde, visando clarificar a distinção entre esses constructos. 

Nessa investigação de doze estudos envolvendo pacientes com doenças crônicas, a dimensão 

da saúde mental/bem-estar psicológico teve maior poder preditivo em relação aos escores da 

qualidade de vida, considerando-se o fato de que os escores dessa dimensão afetaram de modo 

significativo os escores da qualidade de vida; de maneira semelhante, a dimensão 

funcionamento físico foi o mais forte preditor em relação à percepção do estado de saúde dos 

indivíduos. Apesar dos conceitos próximos, as pessoas costumam entender a qualidade de 

vida como sendo mais relacionada à dimensão psicológica humana e a saúde como algo mais 

relacionado à dimensão física. Essa recente ideia de qualidade de vida como bem-estar 

relacionado mais à dimensão psicológica e à noção anterior de Aristóteles da felicidade como 

atividade da alma independentemente de condições externas, aponta uma subjetividade 

inerente à questão da qualidade de vida e da felicidade. 

De forma mais específica, a QVRS pode ser definida como “o valor atribuído à 

duração da vida, modificado pelos prejuízos, estados funcionais e oportunidades sociais que 

são influenciados por doença, dano, tratamento ou políticas de saúde” (PATRICK; 



19 

 

  

ERICKSON, 1993 apud EBRAHIM, 1995). Tengland (2006) relaciona a QV com o bem-

estar e a satisfação de desejos, e a QVRS com os “estados de saúde que causalmente 

contribuem para a qualidade de vida”, sendo o constructo QV mais amplo do que o constructo 

QVRS. Ebrahim (1995) situa a QVRS como resultado final das anormalidades, incapacidades 

e prejuízos de saúde em um esquema amplo influenciado por fatores de ordem física, mental e 

social. Para Doward e McKenna (2004) a doença se relaciona com outros fatores na 

determinação da QV: a extensão em que uma deficiência ou incapacidade e demais questões 

ligadas à QVRS influenciam a QV do indivíduo depende também de aspectos 

sóciodemográficos, ambientais, culturais, econômicos e ainda da personalidade do indivíduo.  

Contudo, a saúde, a QV e a QVRS podem ser compreendidas de diferentes formas a 

partir de vários autores. No entanto, a definição da OMS se destaca como a mais utilizada 

tanto para a saúde quanto para a QV, a qual é referente à “percepção do indivíduo sobre a sua 

posição na vida no contexto da cultura e do sistema de valores nos quais ele vive, e em 

relação aos seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações” (THE WHOQOL GROUP, 

1995). Essa definição considera diversas situações e contextos nos quais o indivíduo se insere 

como o do trabalho, do lazer, da família e das amizades.  Para Bertani et al. (2005) QV é um 

constructo criado para os seres humanos, de natureza genérica, que considera principalmente 

as necessidades e os desejos dos indivíduos. Sen (1993) afirma que o julgamento da QV está 

relacionado ao julgamento da capacidade de “funcionamento” ou de desempenho de funções. 

A QV é um conceito amplo relacionado a todos os aspectos da vida humana (GUYATT et al., 

2007) que ao ser usado na perspectiva do cuidado de saúde configura a QVRS a qual 

considera o efeito da doença e de seu tratamento na qualidade de vida (DOWARD; 

MCKENNA, 2004).  

Na área da saúde a qualidade de vida tem sido avaliada por meio de questionários ou 

instrumentos que visam traduzir dados subjetivos em dados mais objetivos com o auxílio da 

psicometria, dentro de uma abordagem que valoriza a capacidade de satisfação das 

necessidades humanas. Pesquisas têm avaliado a QV de pessoas saudáveis em situações 

diversas, porém existe uma tendência de investigar a QV de pessoas doentes, especialmente 

daquelas com doenças crônicas que irão conviver com prejuízos na saúde e na vida por um 

período de tempo cada vez maior, visto que o desenvolvimento da Medicina tem contribuído 

para o aumento da longevidade de praticamente toda a população, inclusive das pessoas com 

doenças que não têm cura, e isso aponta para a necessidade e importância de se questionar a 

qualidade de suas vidas. 
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A avaliação da QV ou QVRS por meio de instrumentos genéricos ou específicos 

permite revelar determinados aspectos da condição de saúde do indivíduo que muitas vezes 

não são capturadas pelas medidas clínicas usuais e que podem não ser evocadas pelo paciente 

ou profissional de saúde. Dessa forma, a fim de se obter um quadro mais completo do estado 

de saúde do paciente, esses instrumentos tornam-se uma ferramenta complementar às 

avaliações comumente utilizadas, sendo importantes para a compreensão do nível de bem-

estar do paciente (JUNIPER, 1997). 

Os instrumentos genéricos refletem o impacto de inúmeras situações, abrangendo 

também o estado de saúde de um indivíduo ou uma população, considerando as dimensões 

física, mental e social. Os instrumentos podem ser utilizados para descrever e avaliar o estado 

de saúde em que o paciente se encontra (perfil de saúde), determinar a sensação de melhora na 

saúde ou na qualidade de vida do paciente ou a sua preferência por uma determinada 

intervenção (medidas de preferência). As vantagens de sua utilização estão na ampla 

aplicabilidade com capacidade de avaliar qualquer população com múltiplos conceitos, pela 

possibilidade de detectar algumas consequências não previsíveis de uma condição ou 

tratamento e especialmente por permitir comparar o impacto de doenças ou de intervenções de 

saúde (GUYATT et al.,1993). 

De forma mais sensível, os instrumentos específicos são utilizados para avaliar a 

QVRS de forma direcionada a uma doença específica, a determinada população de pacientes, 

a alguma função, problema ou sintoma. Dentre as vantagens do uso desses instrumentos 

destaca-se o fato de incluírem aspectos da QVRS que são importantes para os pacientes 

estudados e que comumente são avaliados pelos médicos (GUYATT et al.,1993), portanto, 

apresentam uma capacidade maior de captar os impactos na QVRS relacionados às 

particularidades de cada doença. Além disso, a sua utilização junto a determinadas 

enfermidades ou grupos com diagnósticos específicos, tem como um dos principais objetivos 

detectar pequenas mudanças na QVRS do paciente (PATRICK; ERICKSON, 1993).  

  Avaliar a QV de pacientes com doença neurológica por meio de sua própria 

perspectiva pode ser um desafio dificultado pela própria condição de saúde muitas vezes 

constituída pela combinação de deficiências físicas e mentais que podem limitar a atenção, a 

concentração, a compreensão, as habilidades de formular respostas e de expressão dos 

pacientes (MURRELL, 1999; VIEHWEGER et al., 2008). Na infância, a compreensão da 

linguagem pode ser limitada pela cognição em desenvolvimento, o que dificulta a aplicação 

de alguns instrumentos de avaliação da QV diretamente a essa população (EISER; MORSE, 
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2001). Por este motivo, muitos estudos que objetivam avaliar a QV de indivíduos com DNI, 

especialmente durante a infância e adolescência, utilizam a percepção do principal adulto 

responsável por seus cuidados. 

  Alguns estudos demonstram discordância na avaliação da qualidade de vida entre pais 

ou responsáveis e crianças (LANDRY et al., 1993; EISER; MORSE 2001; NOREAU et al., 

2007; SPARKES; HALL, 2007; DICKINSON et al., 2007) bem como entre pais ou 

responsáveis, crianças e pediatras (JANSE et al., 2008). Concordâncias mais significativas 

entre pais e filhos têm sido encontradas mais para o bem-estar físico e atributos objetivos do 

que para o bem-estar psicossocial e atributos subjetivos (MAJNEMER et al., 2007; JANSE et 

al., 2008).  Nesse sentido, o relato da QV pelos cuidadores e profissionais da saúde não deve 

substituir o da criança, mas sim ser interpretado como a percepção própria de quem a analisou 

a fim de ser utilizado como informação de grande importância quando o relato do próprio 

indivíduo não é viável.  

O impacto de doenças crônicas não-transmissíveis continua aumentando em países 

desenvolvidos e em desenvolvimento (WHO, 2011). As doenças crônicas neurológicas têm 

sido estudadas quanto ao seu impacto a nível mundial (MURRAY; LOPEZ, 1996) e os 

resultados apontam para limitações nas atividades diárias e na participação social de pessoas 

de diversas faixas etárias (PITTOCK et al., 2004; EISENHOWER et al., 2005; FAVERO; 

SANTOS, 2005; MORALES, 2005; WHO, 2011). No Brasil, dados do IBGE, levantados no 

ano de 2000, mostram que 14,5% do total da população apresenta algum tipo de deficiência 

visual, motora, auditiva, mental ou física (IBGE, 2000).  

Várias pesquisas têm demonstrado que a presença de doença crônica se relaciona a um 

impacto negativo na QVRS das pessoas acometidas quando comparadas a indivíduos 

saudáveis (PITTOCK et al., 2004; MORALES, 2005; BJORNSON et al., 2008; RUSSO et al., 

2008; GODEFFROY et al., 2008; SANTOS, 2009; ROCHA JÚNIOR, 2010; ROTHROCKA 

et al., 2010). Além disso, alguns estudos têm avaliado e comparado a QVRS entre pacientes 

com diferentes doenças crônicas. Resultados importantes têm surgido desses estudos 

comparativos e alertado para a necessidade de pesquisas nessa direção que contribuam para 

ampliar o conhecimento a respeito do impacto de determinada doença, utilizando-se de outras 

referências, além do universo saudável, na compreender de suas repercussões. 

Utilizando-se o Patient-Reported Outcomes Measurement Information System 

(PROMIS), ao comparar a QVRS de pessoas com uma ou mais condições de saúde dentre 24 

tipos de doenças crônicas tais como esclerose múltipla, doença de Parkinson, hipertensão, 
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diabetes, insuficiência cardíaca, depressão, lesão da medula espinhal, doença hepática, doença 

renal, entre outras, Rothrocka et al. (2010) encontraram repercussão negativa maior para os 

indivíduos que apresentavam limitações nas atividades, comorbidades e cuja condição era 

incapacitante.  

Doenças neurológicas como epilepsia e esclerose múltipla parecem afetar mais o 

estado emocional do que uma doença que não compromete primariamente o sistema nervoso 

central como o diabetes (HERMANN et al., 1996). Ao comparar pessoas com doenças 

neurológicas de manifestação episódica tais como epilepsia e enxaqueca com pessoas 

saudáveis foram constatados diferentes níveis de impacto das doenças: os pacientes com 

enxaqueca apresentaram maior impacto da doença com pior QV e os pacientes com epilepsia 

relataram menor impacto da doença e melhor QV, apesar de sentirem maior estigma e 

apresentarem maiores índices de desemprego. Ao contrário do que era esperado, as pessoas 

com epilepsia somente tiveram escores menores que as pessoas saudáveis na escala percepção 

geral de saúde do SF-36. Além disso, não houve diferença quanto à depressão e à auto-estima 

entre os três grupos (AYDEMIR et al., 2011).  

Em crianças e adolescentes entre 6 e 18 anos de idade a epilepsia pode representar 

problemas menores do que distúrbios neuropsiquiátricos como o transtorno do déficit de 

atenção e hiperatividade (TDAH). No entanto, quando a epilepsia é acompanhada de 

comorbidades percebe-se um aumento de impacto na QVRS dos pacientes, o qual passa a ser 

maior do que o ocasionado pelo TDAH. Verifica-se a seguinte ordem crescente de condições 

de saúde com maior impacto na QVRS: primeiramente apenas epilepsia, seguida pelo TDAH 

e depois pela epilepsia com comorbidades. Em outras palavras, o TDAH causa um impacto 

maior na QVRS de crianças e adolescentes do que a epilepsia, porém se houver a combinação 

de epilepsia especialmente com transtornos psiquiátricos e neurodesenvolvimentais como 

autismo, paralisia cerebral, retardo mental, dificuldades de aprendizagem e transtorno de 

humor, o impacto é maior que aquele ocasionado pelo TDAH. Esses resultados apontam para 

a necessidade de suporte às comorbidades e notadamente à saúde mental dos pacientes com 

epilepsia para além do habitual enfoque no controle das crises epilépticas (MAIA FILHO et 

al., 2006).  

Stavem et al. (2000) consideraram que as menores reduções na QVRS de pacientes 

com epilepsia em relação a pacientes com angina pectoris, artrite reumatóide, asma e doença 

pulmonar obstrutiva crônica podiam ter ocorrido por uma insensibilidade do SF-36 em 

capturar dimensões de saúde mais específicas para a epilepsia.  
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Arnold et al. (2000) encontraram pior funcionamento social para pacientes com dor 

crônica nas costas do que para pacientes com transtorno bipolar. Considerando a amostra 

relativamente pequena do estudo, esse resultado pode ter ocorrido devido às limitações físicas 

de pacientes com dor crônica nas costas, o que pode restringir suas atividades sociais. Não 

houve diferença significativa entre esses dois grupos quanto ao comprometimento da saúde 

mental, embora fosse esperado que os pacientes com transtorno bipolar apresentassem um 

prejuízo maior nessa área por se tratar de uma desordem mental.  

Ingerski et al. (2010) encontraram pior QVRS para crianças e adolescentes com 

desordem gastrointestinal eosinofílica ou obesidade que outras seis doenças crônicas. Essas 

populações pediátricas foram identificadas como mais vulneráveis e que necessitam de 

atenção mais cuidadosa pelo risco de pior funcionamento emocional para os pacientes com 

desordem gastrointestinal eosinofílica e pelo impacto da obesidade no funcionamento físico e 

social das crianças e adolescentes. Ainda considerando afecções do trato gastrointestinal, a 

dor abdominal funcional crônica em crianças e adolescentes se relaciona a um impacto 

negativo na QVRS dos pacientes em relação a indivíduos saudáveis, mas não representa um 

impacto maior do que o de outras doenças crônicas nessa faixa etária como a doença intestinal 

inflamatória ou o refluxo gastroesofágico (YOUSSEF et al., 2006). 

Na infância e adolescência, doenças neurológicas crônicas que afetam o 

desenvolvimento como o transtorno autista (TA), a paralisia cerebral (PC), a 

mielomeningocele (MM) e a síndrome de Down (SD) são causas frequentes de incapacidade e 

constituem um importante problema de saúde pública (APA, 2000; MOREIRA et al., 2000; 

LIPTAK et al., 2001; OMS, 2003; FILGUEIRAS; DYTZ, 2006; CUVERO, 2008; LIM; 

WONG, 2009).  

Os impactos dessas doenças neurológicas incapacitantes (DNI) são diversos com 

repercussões e prejuízos aos diferentes aspectos do desenvolvimento, especialmente no que 

diz respeito à função motora, cognitiva e social, levando a níveis variados de limitações de 

atividades.  

A Síndrome de Down (SD) foi reconhecida clinicamente em 1866 por John Langdon 

Down como uma idiotia mongolóide congênita relacionada a aspectos étnicos. Em sua 

publicação, Down apresentou uma descrição das características observáveis de um grupo de 

deficientes mentais que se assemelhavam com as características encontradas na raça Mongol 

(DOWN, 1866). Somente em 1959 a síndrome de Down foi caracterizada como uma trissomia 

do cromossomo 21, quando ficou estabelecido que a maioria dessas crianças era portadora de 
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47 cromossomos, ou seja, de uma aneuploidia viável (THOMPSON et al., 1993). A SD é uma 

das doenças genéticas mais comuns ocorrendo em aproximadamente 1 a cada 800 a 1000 

nascimentos (HELITO; KAUFFMAN, 2007).  

Algumas características fenotípicas podem ser observadas em indivíduos que 

apresentam a SD como o diâmetro fronto-occipital pequeno, base nasal achatada, pescoço 

curto, língua protusa, hipotonia, fendas palpebrais oblíquas, epicanto, aumento da distância 

entre o primeiro e o segundo pododáctilos, clinodactilia do quinto dedo, podendo estar 

presente apenas uma prega palmar. Quanto ao diagnóstico clínico, alguns exames como 

amniocentese, exame de sangue e ultra-som podem detectar a ocorrência da SD já nas 

primeiras semanas de gestação (SILVA; DESSEN, 2002).  

A síndrome de Down pode ser acompanhada por malformações congênitas, 

especialmente no sistema cardíaco e no trato gastrointestinal (DIAMENT, 1996; LEONARD 

et al., 1999) e por deficiência mental (SILVA; DESSEN, 2002). A SD consitui-se em uma das 

principais causas de deficiência mental, correspondendo a aproximadamente 18% dos 

indivíduos com retardo mental em instituições especializadas (MOREIRA et al., 2000). 

Pesquisadores alertam para a necessidade de maiores discussões a respeito da independência 

nas habilidades em atividades de vida diária das crianças com deficiência mental antes de 

considerar o QI abaixo da média como indicador de grande comprometimento (SILVA; 

DESSEN, 2002).  

Em um estudo, a aquisição lenta da linguagem e de conhecimentos relacionou-se à 

dificuldade de leitura na infância em indivíduos com SD. Alguns problemas de saúde tais 

como tais como deficiências na visão e na audição e dificuldades de comunicação verbal 

foram correlacionados proporcionalmente com o maior nível de comprometimento intelectual, 

cognitivo ou de deficiência mental. Conhecer os prejuízos na saúde dessas crianças e 

adolescentes é de fundamental importância para identificar aspectos de seu desenvolvimento 

que necessitam de atenção (MAATTA et al., 2006). 

Saraiva e Nóbrega (2003), em um estudo de qualidade de vida segundo as atividades 

realizadas dentro ou fora da Associação dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de João 

Pessoa/PB, encontraram um nível maior de infelicidade quando os pacientes com síndrome de 

Down estão longe da família, dormem fora de casa e brincam sozinhos, resultado que parece 

evocar a importância de relações interpessoais e da proximidade ou amparo familiar. Rocha 

Junior (2010) encontrou que o prejuízo na QVRS de filhos com síndrome de Down refletia 

maior prejuízo na QVRS de suas mães, as quais apresentam impacto negativo na dimensão 
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mental da QVRS em relação a mães de crianças e adolescentes saudáveis da mesma faixa 

etária e cujo prejuízo físico e mental era maior quanto maior fosse a intensidade de sintomas 

depressivos.  

O autismo ou transtorno autista, por sua vez, corresponde a um transtorno global ou 

invasivo do desenvolvimento, caracterizado geralmente por uma tríade de prejuízos com 

graus variados de incapacidade qualitativa na reciprocidade das interações sociais e na 

comunicação verbal e não-verbal, com padrões restritos, repetidos e estereotipados de 

comportamentos, interesses e atividades. O desenvolvimento anormal característico da criança 

autista manifesta-se antes dos três anos de idade e pode ser acompanhado por outras 

manifestações inespecíficas como fobias, perturbações do sono ou alimentação, crises de birra 

e agressividade (APA, 2000; OMS, 2003; CUVERO, 2008). Crianças com autismo 

apresentam prejuízo no domínio do desenvolvimento social descrito principalmente pelas 

dificuldades nos comportamentos de orientação social e atenção conjunta, bem como prejuízo 

no domínio emocional pela dificuldade de expressar ou compartilhar afeto positivo e 

responder aos afetos de outras pessoas (STONE; TURNER, 2005).  

Para Muller (2007) o comprometimento cerebral no autismo apresenta natureza difusa 

e pode haver uma heterogeneidade na população com critério para esse diagnóstico. A 

despeito dos modelos de anormalidade neurológica localizada, o autismo tem sido 

considerado uma desordem distribuída em várias regiões cerebrais. No entanto, as causas do 

transtorno autista ainda são estudadas e a possibilidade de interação entre fatores de risco 

genéticos e ambientais tem sido considerada para tornar o feto ou a criança mais suscetível ao 

comprometimento dos sistemas funcionais cerebrais. A baixa conectividade dentro do cérebro 

de crianças autistas e do espectro autista (HUGHES, 2007; MULLER, 2007) e a influência de 

hormônios sexuais para um provável cérebro hipermasculinizado (BARON-COHEN et al., 

2011) têm sido pesquisadas, sem que se encontrem, ainda, conclusões definitivas. A 

prevalência desse transtorno tem mostrado taxas médias de 1 a 3 casos por 1000 nascidos 

vivos ou crianças, sendo a ocorrência no sexo masculino aproximadamente quatro vezes 

maior do que no sexo feminino (FOMBONNE, 2002; YEARGIN-ALLSOPP et al., 2003; 

PAULA et al., 2011). 

Um estudo realizado na região de Campinas/SP, por meio do instrumento AUQEI, 

considerou a própria percepção de QV de crianças autistas de alto funcionamento do sexo 

masculino com idade entre 4 e 12 anos, e não detectou diferenças significativas entre os 

escores de QV dessas crianças e os escores do grupo de crianças normais [sic], que foram 
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pareadas por sexo e idade. A pesquisa indicou QV positiva e melhores índices no subdomínio 

autonomia para as crianças autistas. Os resultados foram interpretados considerando a 

subjetividade de cada indivíduo e a alteração da “teoria da mente” que pode ocorrer em 

crianças autistas caracterizada pela dificuldade em considerar o seu próprio estado mental, em 

perceber as crenças e sentimentos dos outros e de se colocar no lugar do outro, o que pode ter 

resultado em uma auto-avaliação mais positiva do que a das outras crianças sem o transtorno 

autista (ELIAS; ASSUMPÇÃO, 2006).  

Pais de crianças e adolescentes autistas mais frequentemente relatam indicadores de 

que seus filhos apresentam qualidade de vida prejudicada e demonstram maiores níveis de 

preocupação com seus filhos a respeito de seu bem-estar, auto-estima, realização/conquistas, 

dificuldades de aprendizagem e sofrer intimidação do que pais de crianças com transtorno do 

déficit de atenção (TDA/TDAH) ou de seus pares saudáveis (LEE et al., 2008). 

Um estudo com mais de 2.500 pais mostrou que pais de crianças com transtorno do 

espectro autista estão mais preocupados com o futuro de seus filhos, com sua qualidade de 

vida, independência, emprego, habitação, cuidados de saúde e educação do que os pais de 

crianças com o desenvolvimento normal, sendo esses índices de preocupação relativamente 

menores para os pais de crianças com síndrome de Asperger. No grupo de crianças com 

desenvolvimento típico, o nível de preocupação dos pais com seus filhos diminui na medida 

em que as crianças atingem a idade adulta enquanto que os níveis de preocupação se mantêm 

altos no grupo de pais de crianças com transtorno do espectro autista (INTERACTIVE, 2008).  

Segundo Lee (2008) a QV de crianças autistas e as preocupações de seus pais têm sido 

pouco pesquisadas. No entanto, as famílias de crianças com autismo relatam um maior nível 

de estresse e problemas familiares do que as famílias de crianças com deficiência cognitiva, 

como a síndrome de Down (DONOVAN, 1988). Outras doenças têm sido comparadas quanto 

ao seu impacto na família, sendo que os pais de portadores de paralisia cerebral relatam 

apresentar maior estresse que os pais de autistas e de pacientes com síndrome de Down 

(EISENHOWER, et al 2005). 

A mielomeningocele (MM) é uma malformação congênita que acomete o sistema 

nervoso central. Também denominada de espinha bífida aberta ou cística corresponde ao tipo 

mais frequente em nascidos vivos e incapacitante de defeito do fechamento do tubo neural 

(DFTN) em que ocorrem malformações com fechamento anormal do tubo neural entre a 

terceira e a quarta semanas de gestação. É caracterizada por protusão cística da medula 

espinhal e das meninges através de arcos vertebrais abertos posteriormente. A malformação 
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pode ocorrer em qualquer nível da coluna vertebral e o prejuízo neurológico varia com o tipo 

e severidade da lesão, ocorrendo alterações motoras e sensitivas abaixo do nível da lesão. 

Pode manifestar-se em vários graus de paralisia dos membros, comprometimento ortopédico e 

urológico tais como deformidades nos pés, anormalidade nas contraturas dos quadris e joelhos 

e disfunções da bexiga e do intestino, entre outros (FERNANDES, 2003; FREY; HAUSER, 

2003; FILGUEIRAS; DYTZ, 2006; HUNTER, 2006).  

A incidência e prevalência da mielomeningocele variam nas diversas regiões 

geográficas em função da influência da composição genética da população e de fatores 

ambientais (FERNANDES, 2003). No Brasil, um estudo de prevalência de DFTN, entre 

malformações apresentadas por crianças de uma maternidade de referência para gestações de 

alto risco na cidade de Recife, encontrou a taxa de 5 crianças com DFTN para cada 1000 

nascidos vivos, sendo a espinha bífida o tipo mais frequente (PACHECO et al., 2006). Em 

geral, a prevalência de DFTN é de aproximadamente 1:1000 nascidos vivos (GUCCIARDI, et 

al., 2002; WALS, et al., 2007), e no Brasil situa-se em torno de 4,16:1000 nascidos vivos 

(AGUIAR et al., 2003), com a MM ocorrendo em cerca de 1,8:1000 casos de recém-nascidos 

vivos (ULSENHEIMER et al., 2004). 

O aumento da sobrevida dessas crianças foi propiciado principalmente pelos avanços 

na neurocirurgia, pelo controle da hidrocefalia, melhor manejo dos problemas ortopédicos e 

urológicos e também pelo aperfeiçoamento dos centros de reabilitação (DIAMENT, 1996). 

A criança com necessidades especiais, desde a sua infância, precisa ser assistida em 

todos os aspectos da vida humana para que a transição para a vida adulta ocorra com a maior 

independência possível dentro de sua condição, aliviando dessa forma, a sobrecarga 

vivenciada pelos pais que pode ser contínua e progressiva. Além dos problemas físicos a 

Mielomeningocele é acompanhada de problemas emocionais e sociais que muitas vezes são 

negligenciados enquanto deveriam também ser cuidados, como por exemplo, a questão do 

interesse sexual que surge na adolescência sem necessariamente dispor-se de condições 

adequadas para a sua satisfação (WOODHOUSE, 2008). 

Na Alemanha, Godeffroy et al. (2008) avaliaram a QVRS de crianças e adolescentes 

com Mielomeningocele e o impacto de suas limitações ou prejuízos clínicos nas atividades de 

vida diária (AVD’s), utilizando os instrumentos Revidierter Kinder 

Lebensqualitätsfragebogen (KINDL-R) e Childhood Health Assessment Questionnaire 

(CHAQ). O estudo indicou prejuízo para o grupo com MM em relação a crianças e 

adolescentes saudáveis, especialmente nas dimensões de bem-estar emocional, auto-estima e 
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relacionamento com os colegas. Os autores enfatizaram que nas decisões por tratamentos de 

saúde para pacientes com MM deve-se ter em vista a sua independência, maior mobilidade e 

mais oportunidades de relacionamentos com seus pares. 

No Brasil, também foi encontrado prejuízo na QVRS de crianças e adolescentes com 

MM em relação a indivíduos saudáveis, sendo que o impacto negativo foi semelhante entre os 

diferentes níveis de lesão e padrões de deambulação (SANTOS, 2009). 

A paralisia cerebral (PC) ou encefalopatia crônica não progressiva corresponde a um 

grupo de desordens motoras relacionadas principalmente a prejuízo no tônus, postura e 

movimento, resultante de disfunção ou lesão não-progressiva no cérebro imaturo que é 

acometido antes, durante ou após o nascimento, geralmente antes dos 2 anos de idade 

(MILLER; BROWNE, 2005; BAX et al., 2005). As alterações motoras da PC são 

frequentemente acompanhadas por alterações sensoriais, perceptivas, cognitivas, 

comunicativas e comportamentais (BAX et al., 2005). É uma das mais severas doenças 

incapacitantes da infância, podendo limitar a realização de atividades e refletir na qualidade 

de vida dos portadores, trazendo muitas demandas aos familiares e portadores, aos serviços 

sociais, educacionais e de saúde (SCPE, 2000; PATO et al., 2002; BAX et al., 2005).  

Internacionalmente encontra-se a relação de 1 criança com PC para cada 1000 

nascimentos (GOMES et al., 2001), sendo que em países desenvolvidos a prevalência é de 

aproximadamente 1,5 a 3 casos por 1000 nascidos vivos (SCPE, 2000; PIOVENSANA, 2002) 

e em países subdesenvolvidos é em torno de 7:1000 (PIOVENSANA, 2002). No Brasil, a 

incidência ainda não está bem determinada, há falta de dados precisos e carência de estudos 

epidemiológicos (MORALES, 2005), porém estima-se que seja alta devido aos cuidados de 

saúde precários oferecidos às gestantes e aos recém-nascidos (GOMES et al., 2001; PATO et 

al., 2002; LEITE; PRADO, 2004). Edelmuth (1992) afirma que, no Brasil, surgem 17.000 

casos novos de PC ao ano e frequências entre 30.000 a 40.000 casos novos de PC ao ano têm 

sido reportadas em estudos brasileiros (MANCINI et al., 2002; ZANINI et al., 2009).  

Além do quadro clínico, a etiologia da PC também apresenta caráter variável, e 

múltiplos fatores de risco são relacionados à ocorrência da lesão cerebral. Dentre as causas 

pré-natais da PC encontram-se a eclampsia, o desprendimento prematuro da placenta e 

desnutrição maternas; nas causas perinatais são incluídas a hemorragia intracraniana, asfixia, 

infecção pelo canal do parto, prematuridade e o baixo peso do recém-nascido (PATO et al., 

2002), e no período pós-natal podem ser fatores de risco a epilepsia, as meningocefalites e o 

traumatismo crânio-encefálico, entre outros (DIAMENT, 1996). 
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Em 2008 uma revisão da literatura identificou 178 artigos que analisaram a QV em 

crianças com PC por meio de 17 instrumentos, sendo somente 2 específicos desenvolvidos 

para PC ou doença neuromuscular, o CP-QOL e o DISABKIDS módulo para PC, 12 

genéricos desenvolvidos para a população geral ou para a população com condições crônicas, 

porém não específicos para doenças neuromusculares e 3 instrumentos que não avaliam os 

domínios fisco, psicológico e social, mas que foram assimilados pelos autores na avaliação da 

QV  (VIEHWEGER et al, 2008). 

A QV em crianças com PC é muito variável (MAJNEMER et al., 2007). A avaliação 

da QV de 27 crianças de 3 a 10 anos de idade com PC na Malásia variou de boa a 

severamente prejudicada, segundo a perspectiva dos pais. Além do nível de deficiência e 

incapacidade, a qualidade e tipo de cuidados recebidos por esses pacientes exerce papel 

importante na determinação do comprometimento da QV dos indivíduos acometidos (LIM; 

WONG, 2009). 

Em um estudo coorte realizado no Canadá, a adaptação sócio-emocional de crianças 

de 6 a 12 anos de idade com PC foi predita pela motivação ou persistência em realizar tarefas 

e dificuldades comportamentais das crianças e pelo funcionamento familiar. Limitações 

sociais, devido a dificuldades comportamentais e emocionais foram associadas com QV 

reduzida, entretanto, aproximadamente metade das crianças apresentou QV semelhante à de 

crianças com desenvolvimento normal (MAJNEMER et al., 2007). Dickinson et al. (2007) 

encontraram níveis de QVRS de crianças com PC semelhantes aos de crianças da população 

em geral com a mesma faixa etária, em todos os domínios, segundo a percepção das próprias 

crianças ao responder o instrumento KIDSCREEN. Esses autores ressaltaram que desde o 

nascimento o senso de self das crianças com PC incorpora a sua deficiência, e isso contribui 

para que cresçam e se desenvolvam com a mesma excitação e QV da maioria das outras 

crianças.  

Em um estudo multicêntrico realizado na América do Norte com 198 crianças e 

adolescentes entre 5 e 18 anos de idade, os pais relataram mais dor para indivíduos com PC 

do que para crianças e adolescentes normativos. A frequência de dor também foi maior 

conforme o aumento da severidade do prejuízo motor, para aqueles que faziam uso de 

medicamentos para disfunções gastrintestinais e no sexo feminino (HOULIHAN et al., 2004). 

Na Califórnia pais também relatam que crianças com os subtipos mais graves de PC podem 

vivenciar mais dor e fadiga e isso pode afetar o desempenho escolar em diferentes graus 

(BERRIN et al., 2007).  Contudo, a dor tem sido associada a prejuízo na QVRS de crianças e 
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adolescentes com PC (BERRIN et al., 2007; DICKINSON et al., 2007; HOULIHAN et al., 

2004). 

Em outro estudo multicêntrico norte-americano, os cuidadores perceberam crianças e 

adolescentes de 2 a 18 anos de idade com PC apresentando pior saúde geral e física do que a 

população normativa da validação do CHQ, no entanto esses pacientes apresentaram 

desempenho melhor nos domínios auto-estima, comportamento e saúde mental. Os pacientes 

com grau de incapacidade mais grave pelo Gross Motor Function Classification System 

(GMFCS V) e que usavam tubo de alimentação tiveram idade mental menor, apresentaram a 

maioria dos problemas respiratórios, usavam a maioria das medicações, requereram mais 

recursos de saúde e tiveram menor saúde mental e global (LIPTAK et al., 2001). 

Os impactos da PC na QVRS de crianças e adolescentes geralmente são maiores 

conforme o aumento da gravidade e do número de problemas de saúde. Em um estudo 

transversal o aumento da severidade da PC foi associado à pior QVRS nos domínios do Child 

Health Questionnaire 50-Item, Parent Form (CHQ-PF50) função física, limitação social da 

criança devido a aspectos físicos, impacto no tempo dos pais e percepção de saúde enquanto 

o comportamento pareceu melhorar. Já o aumento de problemas de saúde correlacionou-se 

com pior QVRS nos domínios de percepção de saúde, impacto no tempo dos pais, impacto 

emocional nos pais, função física, limitação social da criança devido a aspectos físicos, 

limitação social da criança devido a aspectos emocionais ou comportamentais, sumário físico 

e psicossocial do Child Health Questionnaire - 50-Item, Parent Complete Short Form (CHQ-

PF50) (VARGUS-ADAMS, 2005). Crianças com tetraparesia espástica apresentam pior 

funcionamento físico que as crianças com hemiplegia (MAJNEMER et al., 2007; MORALES, 

2005) ou com outros tipos clínicos de PC (MORALES, 2005). No sul da Austrália, crianças 

com PC hemiplégica indicaram estabilidade emocional semelhante aos seus pares com 

desenvolvimento típico, embora isso não tenha sido percebido da mesma forma por seus pais 

(RUSSO et al., 2008). 

Estudos mostram que quanto maior o comprometimento motor em crianças e 

adolescentes com PC, maiores são os prejuízos no bem-estar físico (MORALES, 2005; 

MAJNEMER et al., 2007) e nas dimensões de percepção de saúde, alteração de saúde, 

limitação das atividades sociais influenciadas por questões emocionais e melhor o 

comportamento segundo o instrumento CHQ-PF50 (MORALES, 2005). Arnaud et al. (2008) 

relataram que o prejuízo motor e intelectual foi fortemente associado à QV diminuída nos 

domínios de bem-estar físico, autonomia e suporte social para 818 indivíduos de 8 a 12 anos 
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de idade com PC. Por outro lado, as crianças e adolescentes com condições de saúde mais 

prejudicadas tiveram melhor QV nos domínios humor, emoção, auto-percepção, aceitação 

social e ambiente escolar. 

Na Europa, um estudo transversal realizado com 500 crianças de 8 a 12 anos de idade 

com PC demonstrou que suas dificuldades na fala estavam associadas a relacionamentos 

pobres com seus pais (DICKINSON et al., 2007). As dificuldades que esses pacientes 

apresentam interferem em várias dimensões de sua vida. Os pais com maiores níveis de 

estresse tendem a atribuir níveis mais baixos de bem-estar no domínio psicossocial 

(MAJNEMER et al., 2007) ou em todos os domínios de QV de seus filhos com PC 

(ARNAUD et al, 2008). 

A comparação da QVRS de crianças e adolescentes entre 5 e 16 anos de idade com PC 

ou MM, pela perspectiva das mães, indicou QVRS geral semelhante para os dois grupos que 

não apresentaram diferenças significativas nas dimensões de bem-estar físico e emocional, 

auto-estima, família, amigos e escola, sendo que os indivíduos com dificuldade de locomoção 

independente foram percebidos como apresentando melhor QVRS. O grupo com PC 

apresentou a maioria das crianças e adolescentes com retardo mental e deambuladores 

enquanto que a maioria dos pacientes com MM usava cadeira de rodas. Os autores ressaltaram 

que o diagnóstico e a intervenção precoces são fundamentais no tratamento da PC e MM, 

tendo em vista também que o tratamento e a reabilitação de distúrbios associados podem 

melhorar a QV desses pacientes (OKUROWSKA-ZAWADA et al., 2011). 

Na pesquisa de Kalnins et al. (1999) a maioria das 319 crianças e adolescentes 

estudados de 11 a 16 anos de idade com deficiência física tais como espinha bífida, paralisia 

cerebral, distrofia muscular, membro amputado ou defeito congênito e artrite, entre outras, 

relatou que se sentem felizes na vida, que não é habitual ficarem sozinhos na escola, 

discordam que na escola são tratados com restrição, severidade ou que os professores esperam 

muito deles, sentem algum grau de insatisfação com seu corpo já que gostariam de mudar 

alguma coisa e, quanto ao futuro, indicam que aos 16 anos estarão se preparando para entrar 

na universidade a despeito de fazer curso técnico, trabalhar ou não saber o que fazer. Esse 

estudo mostra como alguns indivíduos com deficiência física ao final da infância e na 

adolescência percebem a sua vida e a si próprios, seus relacionamentos sociais na escola e 

suas expectativas para o futuro, o que parece se assemelhar com a população em geral com a 

mesma faixa etária. 

Outro estudo desafia a visão de que a deficiência física em crianças e adolescentes 
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afeta a satisfação com a vida. Os 63 indivíduos com paralisia cerebral, deformidades 

congênitas, distrofia muscular e malformações arteriovenosas, em geral, relataram ser tão 

felizes e satisfeitos quanto os 282 controles sem deficiência física. O grupo de deficientes 

físicos obteve escores menores quanto ao lugar na sociedade e bem-estar material, indicando 

poucas posses materiais, mas relataram maior sentimento de segurança, bem-estar emocional 

e produtividade em relação aos controles (JU et al., 2006).  

Jemta et al. (2005) encontraram alto nível de bem-estar para crianças e adolescentes 

com prejuízo na mobilidade por doenças do sistema nervoso central como paralisia cerebral e 

espinha bífida, do sistema nervoso periférico como sequelas da poliomielite, além de 

musculares, esqueléticas ou articulares como artrite crônica juvenil. Níveis mais altos de bem-

estar foram obtidos por indivíduos que viviam com os pais, o que reforça a relevância da 

família para o bem-estar individual. Não houve diferença significativa quanto ao bem-estar 

entre os grupos, no entanto os pacientes que apresentavam dor obtiveram níveis 

significativamente mais baixos de bem-estar. Apesar de a dor ter se mostrado um dos fatores 

de risco para menores níveis de bem-estar, como também o foram as idades mais avançadas 

das crianças e adolescentes e não viver com os pais, o grau de incapacidade ou os prejuízos 

adicionais não necessariamente se relacionaram negativamente com o bem-estar.  

No Canadá, Grilli et al. (2006) relataram escores maiores no sumário físico do PedQL 

4.0 para crianças de 2 a 5 anos de idade com atraso global no desenvolvimento em relação a 

pacientes com outros diagnósticos como prematuridade, PC, trissomia do 21, outras condições 

neurológicas, síndromes genéticas e musculoesqueléticas. 

O impacto familiar de crianças com deficiência foi abordado em um estudo que 

apontou o período de 1 mês a 4 anos de vida como o tempo em que os pais perceberam algo 

diferente ao comumente observado com o desenvolvimento de seus filhos. Quanto ao 

diagnóstico, uma mãe de criança com síndrome de Down apresentou respostas emocionais 

como negação, tristeza, angústia e culpa, outra mãe de adolescente com autismo apresentou 

respostas psicológicas negativas como ficar sem comer, chorar e dor física, enquanto que os 

pais de uma criança com paralisia cerebral apresentaram repostas emocionais positivas 

demonstrando estarem preparados para o diagnóstico. Além desses resultados, os pais 

relataram que a deficiência de seu filho em 61,5% dos casos fortaleceu a relação dos casais, 

em 30,8% deles provocou a perda total de contato com os amigos ou parentes, em 26,9% 

afetou a vida social ou ainda em 23,1% criou novos conflitos. Em relação a preocupações e 

expectativas, 55% dos pais se preocupavam com a inclusão social, independência física e 
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financeira de seus filhos, 50% com a educação e formação profissional, e alguns relataram 

expectativas quanto ao tipo de suporte que receberão, bem-estar no futuro ou se constituirão 

família (HEIMAN, 2002). 

De modo geral, a literatura científica indica que a presença de DNI na infância e na 

adolescência como a síndrome de Down, autismo, mielomeningocele e paralisia cerebral se 

relaciona a um impacto negativo na qualidade de vida dos indivíduos acometidos em 

comparação com a população saudável (PERSSON, 2000; LIPTAK et al., 2001; MORALES, 

2005; MAJNEMER et al., 2007; DANIELSSON et al., 2008; LEE et al., 2008; MÜLLER-

GODEFFROY et al., 2008; KUHLTHAU et al., 2009; VAN GAMEREN-OOSTEROM et al., 

2011). No entanto, não existem estudos comparativos de QVRS entre pacientes com essas 

quatro DNI e não há evidências científicas de que seus impactos sejam semelhantes, 

considerando os danos neurológicos, nem evidências de que cada condição ocasiona 

repercussões diferentes, considerando suas manifestações clínicas diferentes.  Nesse sentido, a 

hipótese deste trabalho é a de que essas DNI, que afetam diferentes aspectos da saúde, 

impactam de forma diferente a QVRS das crianças e adolescentes acometidos, havendo 

grupos mais vulneráveis a apresentar QVRS mais prejudicada. 

Resultados de estudos comparativos ampliam o conhecimento sobre as repercussões de 

diferentes doenças na vida dos pacientes. Ao considerar um indivíduo acometido por outra 

doença como referencial importante é possível conhecer mais sobre determinada condição de 

saúde, analisando diferenças e semelhanças, valorizando percepções e subjetividades 

múltiplas, de forma a contribuir para a identificação de indivíduos que possam ser mais 

vulneráveis. 

É necessário destacar a importância de não somente delimitar as particularidades dos 

sintomas, mas também de conhecer os diferentes impactos das DNI na QVRS que se 

traduzem em prejuízos em áreas específicas da vida dos pacientes. Esses impactos necessitam 

ser mais bem identificados, pois o conhecimento dos indivíduos e domínios da QVRS mais 

vulneráveis, na perspectiva dos pais ou responsáveis, pode contribuir para o planejamento de 

ações de saúde mais humanizadas e eficazes e para o direcionamento apropriado de recursos e 

programas de saúde que favoreçam o desenvolvimento global físico e psicossocial mais 

adequado. 

A comparação do impacto ocasionado por cada condição de saúde favorece a 

compreensão de suas repercussões na QVRS de crianças e adolescentes e até mesmo no bem-

estar familiar em uma perspectiva mais ampla, permitindo elucidar as diferenças e as 
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semelhanças do impacto nos aspectos físico e psicossocial e identificar os grupos mais 

vulneráveis. Estudos como esse podem produzir conhecimentos de base biopsicossocial que 

valorizam a visão holística do ser humano e podem contribuir com informações para a 

construção do campo teórico, de caráter dinâmico, cujas atualizações podem servir de 

embasamento para políticas públicas cada vez mais efetivas. 
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1- Avaliar e comparar a qualidade de vida relacionada à saúde (QVRS) de crianças e 

adolescentes com transtorno autista (TA), paralisia cerebral (PC), mielomeningocele 

(MM), síndrome de Down (SD) e saudáveis, segundo a percepção dos pais ou 

responsáveis. 

 

2- Identificar os grupos de indivíduos e os domínios de sua QVRS que são mais 

vulneráveis em crianças e adolescentes com TA, PC, MM, SD e saudáveis, segundo a 

percepção dos pais ou responsáveis.  
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3 MÉTODO 

 



38 

 

  

3.1 Estudo 

 

 Este estudo transversal foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da 

Universidade Federal de Uberlândia (CEP/UFU) de acordo com o parecer - 423/08 (ANEXO 

A), como parte de um estudo maior que visou avaliar e comparar a QVRS de crianças e 

adolescentes com DNI e indivíduos saudáveis na mesma faixa etária bem como avaliar e 

comparar a QVRS de seus cuidadores. 

Foram utilizadas informações de bancos de dados originados a partir de estudos 

previamente aprovados pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade Federal de 

Uberlândia (CEP/UFU) e realizados recentemente. Os dados das crianças e adolescentes com 

DNI e de seus cuidadores são derivados, portanto, de estudos com os seguintes registros no 

CEP: Avaliação dos componentes de saúde pela Classificação Internacional de 

Funcionalidade - CIF - e da qualidade de vida de crianças e adolescentes portadores de 

paralisia cerebral e mielomeningocele, e de seus cuidadores (nº 275/06), Qualidade de vida 

em crianças e adolescentes com transtorno invasivo de desenvolvimento e de seus cuidadores 

(nº 206/06) e Qualidade de vida de crianças e adolescentes com síndrome de Down e seus 

cuidadores (nº 434/08).  

Os cuidadores foram esclarecidos quanto aos objetivos do estudo de avaliar e 

comparar a QVRS das crianças e adolescentes por meio de um instrumento de QVRS e 

assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido em anexo nos referentes estudos 

anteriores. O conceito de cuidador adotado nesta pesquisa foi baseado nas concepções de 

Leitão e Almeida (2000) em que o cuidador principal é aquele que convive diretamente com o 

indivíduo, a criança ou o adolescente, e toma para si a responsabilidade de cuidar, dar suporte 

ou assistir as necessidades dos mesmos, tendo em vista a melhoria de sua saúde. 

 

3.2 Participantes 

 

Participaram do estudo crianças e adolescentes entre 5 e 20 anos de idade com TA, 

PC, MM e SD diagnosticados segundo o DSM-IV (2002) e CID-10 (2003) por médicos 

psiquiatras ou neurologistas, além de crianças e adolescentes saudáveis, que foram 

representados pelos seus cuidadores, ou seja, por seus pais ou responsáveis. 

As crianças e os adolescentes com os diagnósticos citados estavam cadastrados em 
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instituições de referência em saúde, reabilitação, educação e inclusão social para pessoas com 

DNI, no período de dezembro de 2003 a junho de 2008, na cidade de Uberlândia, Minas 

Gerais: Serviço de Arquivo Médico (SAME) do Hospital de Clínicas da Universidade Federal 

de Uberlândia; Associação de Assistência à Criança Deficiente (AACD); Núcleo 

Interdisciplinar de Atividade Física e Saúde da Faculdade de Educação Física da 

Universidade Federal de Uberlândia (NIAFS); Centro de Atendimento Psicossocial Infantil 

(CAPSi); Associação dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE); Centro Estadual de 

Educação Especial de Uberlândia (CEEEU) e Escola Estadual Novo Horizonte. As crianças e 

adolescentes saudáveis foram provenientes de escolas públicas ou privadas da cidade de 

Uberlândia. 

Para a realização da pesquisa foi obtido o consentimento de todas as instituições e dos 

cuidadores. Foram incluídas apenas as crianças e adolescentes que apresentavam somente um 

dos diagnósticos abordados pela pesquisa e cujos cuidadores haviam preenchido o 

instrumento de qualidade de vida relacionada à saúde CHQ-PF50.  

 

 

3.3 Instrumento 

 

Child Health Questionnaire - Parent Form 50 (CHQ-PF50)  

 

O CHQ-PF50 é um instrumento genérico de avaliação da QVRS, traduzido, adaptado 

culturalmente e validado para a língua portuguesa (MACHADO et al., 2001) para se conhecer 

o bem-estar físico, emocional e social de crianças a partir de cinco anos de idade e de 

adolescentes, independentemente da condição de saúde, que considera a percepção dos pais 

ou responsável. 

O instrumento avalia duas variáveis, o bem-estar físico e o psicossocial por meio de dez 

conceitos de QVRS: saúde global, função física, dor/desconforto corporal, limitação nos 

trabalhos escolares ou atividades com os amigos devido à saúde física, percepção de saúde, 

alterações na saúde, limitação nos trabalhos escolares ou atividades com os amigos devido a 

dificuldades emocionais e comportamentais, saúde mental, comportamento em geral e auto-

estima. Além desses, outros quatro conceitos são úteis para avaliar o impacto da saúde da 

criança ou adolescente na família, especialmente no que diz respeito ao impacto emocional na 

família, impacto no tempo dos pais, atividade familiar e coesão familiar (LANDGRAF et al., 
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1998) (ANEXO B).  

O CHQ-PF50 é composto de 50 itens que compõem 15 escalas e dois sumários, o 

físico e o psicossocial. O sumário físico é constituído principalmente pelas escalas função 

física, limitação nos trabalhos escolares ou atividades com os amigos devido à saúde física, 

percepção de saúde global e dor corporal, além do impacto no tempo dos pais e impacto 

emocional na família. O sumário psicossocial é representado principalmente pelas escalas 

impacto no tempo dos pais, impacto emocional na família, limitação nos trabalhos escolares 

ou atividades com os amigos devido a dificuldades emocionais e comportamentais, 

comportamento, saúde mental e auto-estima. Os itens construídos se encontram em forma de 

escalas e para sua avaliação segue-se o método de pontos somados - método de Likert. O 

escore final das escalas ou domínios varia de 0 a 100 e a qualidade de vida relacionada à 

saúde, que pode ser compreendida também como bem-estar, satisfação ou grau de saúde, é 

melhor quanto maior for a pontuação obtida (LANDGRAF et al., 1998, 1999). 

 

3.4 Procedimentos  

 

A coleta de dados ocorreu em um período de cinco anos junto aos cuidadores que 

forneceram as informações sobre as crianças e adolescentes. Os cuidadores responderam a um 

questionário estruturado para obtenção de dados sociodemográficos e clínicos e preencheram 

o instrumento de avaliação da QVRS CHQ-PF50, por meio de auto-aplicação. 

Antes de completarem o CHQ-PF50, os cuidadores foram orientados a 

fundamentarem-se nas experiências vividas durante as últimas quatro semanas para a maioria 

das escalas, nos últimos 12 meses para a escala alteração de saúde que aborda mudanças 

ocorridas na saúde durante o último ano, e nas vivências de um modo geral para as escalas 

coesão familiar e percepção de saúde que questionam sobre o relacionamento familiar e a 

saúde da criança ou adolescente. O cálculo dos escores obtidos no instrumento foi realizado 

conforme as normas estabelecidas pelos autores, sendo necessário o preenchimento de no 

mínimo 50% dos itens de cada escala para que o cálculo do escore fosse viável (LANDGRAF 

et al., 1999). Os escores do CHQ-PF50 foram avaliados e comparados entre os grupos. 

 

3.5 Análise Estatística 

 

A estatística descritiva foi realizada para a caracterização sociodemográfica e clínica 
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dos participantes e determinação dos escores de QVRS das crianças e adolescentes. 

O teste de normalidade Lilliefors foi realizado para verificar a distribuição dos escores 

de QVRS nos grupos estudados. Considerando que os dados não apresentaram distribuição 

normal, testes não paramétricos foram utilizados para as análises.  

Os escores de QVRS foram comparados entre os grupos pelo teste de Kruskal-Wallis e 

pós-teste Student-Newman-Keuls. Realizou-se a comparação dos dados sociodemográficos 

dos participantes e/ou cuidadores de todos os grupos (escolaridade, sexo, presença de união 

marital estável e atividade remunerada) pelo teste de Kruskal-Wallis e pós-teste Student-

Newman-Keuls ou teste de Qui-quadrado.  

A confiabilidade do CHQ-PF50 foi avaliada pela análise da consistência interna das 

onze escalas multi-itens desse instrumento por meio do coeficiente alfa de Cronbach. Ao 

comparar grupos, a recomendação é de que os instrumentos apresentem confiabilidade de no 

mínimo 0,5 a 0,7, sendo mais adequados os valores maiores que estes. Na análise dos escores 

de pacientes individuais, uma maior precisão é requerida, esperando-se a confiabilidade de 

0,90 e almejando-se o valor de 0,95 (McHORNEY et al., 1994). 

Os dados foram analisados utilizando-se o programa SPSS versão 17.0 para Windows 

(SPSS, Chicago, IL) e o p valor < 0,05 foi considerado estatisticamente significativo. 
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4 RESULTADOS 
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4.1 Representantes das crianças e adolescentes participantes do estudo 

 

Para comparação da QVRS foram disponibilizadas informações de 329 crianças e 

adolescentes. O grupo de indivíduos com DNI foi constituído por 169 crianças e adolescentes 

(19 com TA, 96 com PC, 30 com MM e 24 com SD) e o grupo de indivíduos saudáveis por 

160 crianças e adolescentes com a mesma faixa etária. 

As crianças e adolescentes foram representadas principalmente pelas próprias mães 

que corresponderam a mais de 80% dos cuidadores em todos os grupos. A idade dos 

cuidadores variou de 16 a 80 anos (mediana = 35 anos). O nível de escolaridade da maioria 

dos cuidadores foi o de ensino fundamental (49,7%). 

O número de filhos dos cuidadores variou de um a onze filhos (mediana = 2,0 filhos). 

A renda familiar mensal variou de um a nove salários mínimos (mediana = 2,0 salários 

mínimos). Verificou-se a predominância da união marital estável (casado ou amasiado) em 

todos os grupos, com frequência menor nos cuidadores dos pacientes com transtorno autista 

(61,1%) e com frequência maior nos cuidadores do grupo saudável (84,7%). A maior parte 

dos cuidadores dos participantes com DNI não exerciam atividade remunerada, 

diferentemente da maioria dos cuidadores das crianças e adolescentes saudáveis. Ao comparar 

os dados sociodemográficos dos cuidadores de todos os grupos, verificou-se diferença 

significativa em todas as variáveis (p < 0,05), com exceção da união marital estável (p > 

0,05). As características dos cuidadores estão demonstradas na tabela 1. 
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Tabela 1 - Características sociodemográficas dos cuidadores  

Características TA PC MM SD Saudáveis p-valor 

Idade (anos)      0,01* 

Mediana 32,0b,c 33,0c 38,0a,b,c 40,0a 35,0b  

Percentil 25-75 
 

29,0 - 51,0 29,0 - 39,0 30,8 - 41,0 34,8 - 49,8 31,0 - 43,5  

Escolaridade, n (%)      0,00§ 

- Analfabeto 1 (5,9) 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0) 
 

2 (1,3)  

- Ensino Fundamental  3 (17,7) 59,0 (61,5) 17 (56,7) 15 (62,5) 
 

67 (42,6)  

- Ensino Médio  12 (70,6) 32,0 (33,4) 13 (43,3) 9 (37,5) 
 

65 (41,4)  

- Ensino Superior 1 (5,9) 5 (5,2) 0 (0,0) 0 (0,0) 
 

23 (14,7)  

Número de filhos       0,04* 

 
Mediana 2,0a,b 

 
2,0a 

 
2,0b 

 
3,0a 

 
2,0a 

 
 

Percentil 25 - 75 
 

1,5 - 3,0 2,0 - 3,0 1,0 - 2,0 2,0 - 3,0 2,0 - 3,0  

Renda Familiar       0,00* 

 
Mediana 2,0a,b 

 
2,0a 3,0a 

 
3,0a 

 
2,0b 

 
 

Percentil 25 - 75 
 

2,0 - 3,0 2,0 - 3,0 3,0 - 4,0 2,0 - 3,0 1,0 - 3,0  

União marital estável, n 
(%) 

     0,06§ 

Sim 11 (61,1) 67 (70,5) 22 (73,3) 18 (75,0) 94 (84,7)  

Não 
 

7 (38,9) 28 (29,4) 8 (26,7) 6 (25,0) 17 (15,3)  

Exerce atividade 
remunerada, n (%) 

     0,00§ 

Sim 5 (27,8) 33 (34,7) 8 (26,7) 7 (29,2) 90,0 (60)  

Não 13 (72,2) 62 (65,3) 22 (73,3) 17 (70,8) 60,0 (40)  

TA = Transtorno autista; PC = Paralisia Cerebral; MM = Mielomeningocele; SD = Síndrome de Down 
*Pelo teste de Kruskal-Wallis e pós-teste Student-Newman-Keuls. Medianas seguidas pela mesma letra não diferem 
estatisticamente pelo pós-teste Student-Newman-Keuls (p > 0,05). §Pelo teste de Qui-quadrado 
FONTE: SANTANA, 2012. 
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4.2 Características demográficas e clínicas dos participantes do estudo 

 

Em geral, a idade das crianças e adolescentes variou de 5 a 20 anos (mediana = 9,0 

anos). A idade dos pacientes com TA e PC variou entre 5 e 17 anos (mediana TA = 11,0 anos; 

mediana PC = 8,0 anos), a dos pacientes com MM esteve entre 5 e 15 anos (mediana = 7,5 

anos) e a dos pacientes com SD e saudáveis variou entre 5 a 20 anos (mediana SD = 8,0 anos; 

mediana saudáveis = 10,0 anos). 

A maioria das crianças e adolescentes do estudo era do sexo feminino (52,1%). O 

nível de escolaridade mais frequente entre as crianças e adolescentes foi o de ensino 

fundamental (52,1%). Todos os pacientes com TA e SD bem como alguns pacientes com PC 

(30,2%) e MM (13,3%) frequentavam escola especial. Todos os indivíduos saudáveis bem 

como a maioria dos pacientes com MM (83,4%) e PC (47,9%) frequentavam a escola regular, 

no entanto, somente os indivíduos saudáveis apresentaram os níveis de escolaridade de ensino 

médio (8,8%) e superior (1,9%). Apenas os grupos com PC (21,9%) e MM (3,3%) 

apresentaram indivíduos que não frequentavam a escola. 

Ao comparar os grupos de participantes, encontrou-se diferença significativa quanto à 

idade e escolaridade dos grupos, porém não houve diferença significativa quanto ao sexo das 

crianças e adolescentes. As características demográficas e clínicas das crianças e adolescentes 

estudados encontram-se na tabela 2. 
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Tabela 2 - Características sociodemográficas das crianças e adolescentes participantes 
do estudo  
Características TA PC MM SD Saudáveis p-valor 

Idade (anos)      0,00*  

 
Mediana 11,0a 8,0b 7,5b 13,0a 10,0a  

 
Percentil 
 

6,8 -14,3 6,0 - 11,8 6,0-10,0 8,0 - 15,8 8,0 - 12,0  

Sexo, n (%)      0,13§ 

 
Masculino  11 (61,1)  54 (56,3)  15 (50,0) 12 (50,0) 65 (40,6)  

 
 

Feminino  
 

7 (38,9) 42 (43,8) 15 (50,0)  12 (50,0) 95 (59,4)  

Escolaridade, n (%)      0,00§ 

- Não frequenta 0 (0,0) 
 

21 (21,9) 
 

1 (3,3) 
 

0 (0,0) 
 

0 (0,0) 
 

 

- Escola especial 
 

18 (100,0) 
 

29 (30,2) 
 

4 (13,3) 
 

24 (100,0) 
 

0 (0,0) 
 

 

- Pré-escola 0 (0,0) 19 (19,8) 11 (36,7) 0 (0,0) 12 (7,5)  

- Ensino Fundamental 
 

0 (0,0) 27 (28,1) 
 

14 (46,7) 
 

0 (0,0) 
 

130 (81,8)  

- Ensino Médio 0 (0,0) 
 

0 (0,0) 
 

0 (0,0) 
 

0 (0,0) 
 

  14 (8,8)  

- Ensino Superior 0 (0,0) 
 

0 (0,0) 
 

0 (0,0) 
 

0 (0,0) 
 

    3 (1,9)  

TA = Transtorno autista; PC = Paralisia Cerebral; MM = Mielomeningocele; SD = Síndrome de Down 
*Pelo teste de Kruskal-Wallis e pós-teste Student-Newman-Keuls. Medianas seguidas pela mesma letra não diferem 
estatisticamente pelo pós-teste Student-Newman-Keuls (p > 0,05). §Pelo teste de Qui-quadrado 
FONTE: SANTANA, 2012. 
 

 
 

Os tipos clínicos apresentados pelos pacientes com TA foram autismo infantil (72,2%) 

e transtorno global do desenvolvimento não especificado (27,8%). Os pacientes com PC 

foram identificados com os tipos clínicos espástico (84,4%) com comprometimento diparético 

em 35 (36,5%) pacientes, hemiparético em 24 (25,0%) e tetraparético em 22 (22,9%), além 

das formas extrapiramidal em 11 (11,5%) pacientes e atáxica em 4 (4,1%) (Tabela 3). Os 

pacientes com MM foram classificados quanto ao nível da lesão neurológica, sendo que o 

nível lombar baixo foi identificado em 14 pacientes (46,7%), o torácico em 8 (26,7%), o 

lombar alto em 5 (16,7%), e sacral em 3 (10,0%). Em relação ao padrão de deambulação 12 

(40,0%) pacientes com MM foram classificados como não deambuladores, 10 (33,3%) como 

deambuladores comunitários, 5 (16,7%) como deambuladores não funcionais e 3 (10,0%) 

como deambuladores domicilares (Tabela 4). 
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Tabela 3 - Características clínicas dos participantes com PC  
Classificação n (%) 

  Tipo clínico   

- Espástico 81 (84,4%) 

. Diparético 35 (36,5%) 

. Hemiparético 24 (25,0%) 

. Tetraparético 22 (22,9%) 

- Extrapiramidal 11 (11,5%) 

- Atáxico 4 (4,1%) 

Gravidade  

- Leve (níveis I e II) 42 (43,8) 

- Moderado (nível III) 20 (20,8) 

- Grave (níveis IV e V) 34 (35,4) 

FONTE: SANTANA, 2012. 

 

Tabela 4 - Características clínicas dos participantes com MM 
Classificação n (%) 

Tipo clínico  

- Torácico 8 (26,7) 

- Lombar alto 5 (16,7) 

- Lombar baixo 14 (46,7) 

- Sacral 3 (10,0) 

Padrão de deambulação  

- Deambuladores comunitários 10 (33,3) 

- Deambuladores domiciliares 3 (10.0) 

- Deambuladores não funcionais 5 (16,7) 

- Não deambuladores 12 (40,0) 

FONTE: SANTANA, 2012. 

  

4.3 Confiabilidade da consistência interna do CHQ-PF50 

 

 O coeficiente alfa de Cronbach variou de -0,34 (-1,65 - 0,44) a 0,97 (0,92 - 0,99) e foi 

menor que 0,5 nos domínios comportamento para o grupo com TA (0,23), saúde mental para 

o grupo com SD (0,40), percepção de saúde para todos os grupos (TA = -0,34; PC = 0,24; 

MM = -0,11; SD = -0,02; saudáveis = 0,17) e atividade familiar para o grupo saudável (0,30). 

Os demais domínios apresentaram valores do coeficiente alfa de Cronbach superiores a 0,5 
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(Tabela 5). 

 

Tabela 5 - Coeficiente alfa de Cronbach na avaliação da confiabilidade da consistência 
interna das escalas multi-itens do CHQ-PF50 

Escalas 
Coeficiente alfa de Cronbach (IC de 95%) 

 TA PC MM SD Saudáveis 

FF 0,83 

(0,68 - 0,93) 

0,93 

(0,91 - 0,95) 

0,76 

(0,60 - 0,87) 

0,75 

(0,54 - 0,88) 

0,92 

(0,90 - 0,94) 

LE  0,82 

(0,62 - 0,93) 

0,90 

(0,85 - 0,93) 

0,88 

(0,78 - 0,94) 

0,71 

(0,43 - 0,87) 

0,86 

(0,82 - 0,89) 

LFF  0,95 

(0,88 - 0,98) 

0,94 

(0,91 - 0,96) 

0,84 

(0,67 - 0,93) 

0,70 

(0,31 - 0,87) 

0,85 

(0,80 - 0,90) 

DOR  0,88 

(0,67 - 0,95) 

0,76 

(0,64 - 0,84) 

0,93 

(0,86 - 0,97) 

0,97 

(0,92 - 0,99) 

0,87 

(0,83 - 0,91) 

C 0,23 

(-0,50 - 0,67) 

0,58 

(0,43 - 0,70) 

0,72 

(0,52 - 0,85) 

0,62 

(0,32 - 0,81) 

0,71 

(0,64 - 0,78) 

SM  0,60 

(0,20 - 0,83) 

0,60 

(0,46 - 0,72) 

0,58 

(0,29 - 0,78) 

0,40 

(-0,09 - 0,71) 

0,67 

(0,58 - 0,74) 

AE  0,80 

(0,60 - 0,92) 

0,74 

(0,64 - 0,81) 

0,64 

(0,39 - 0,82) 

0,59 

(0,27 - 0,80) 

0,74 

(0,67 - 0,80) 

PS  -0,34  

(-1,65 - 0,44) 

0,24 

(-0,02 - 0,46) 

-0,11 

(-0,87 - 0,41) 

-0,02 

(-0,83 - 0,51) 

0,17 

(-0,06 - 0,36) 

EP  0,69 

(0,33 - 0,87) 

0,72 

(0,60 - 0,80) 

0,59 

 (0,25 -0,79) 

0,79 

(0,58 - 0,90) 

0,73 

(0,65 - 0,80) 

TP  0,71 

(0,36 - 0,89) 

0,75 

(0,65 - 0,83) 

0,52 

(0,09 - 0,77) 

0,62 

(0,23 - 0,83) 

0,83 

(0,78 - 0,87) 

AF 0,84  

(0,70 - 0,93) 

0,67 

(0,56 - 0,77) 

0,89 

(0,81 - 0,94) 

0,88 

(0,79 - 0,94) 

0,30 

(0,12 - 0,46) 

CHQ-PF50 = Child Health Questionnaire Parent-Form 50; FF = função física; LE = limitações, devido aos aspectos 
emocionais; LFF = limitações, devido à função física; DOR = dor corporal; C = comportamento; SM = saúde mental; AE = 
auto-estima; PS = percepção de saúde; EP = impacto emocional nos pais; TP = impacto no tempo dos pais; AF = atividades 
familiares. 
FONTE: SANTANA, 2012. 
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4.4 Avaliação da qualidade de vida relacionada à saúde  

 

Crianças e adolescentes com as DNI avaliadas apresentaram escores menores que o 

grupo saudável (p < 0,05) na maioria das escalas do CHQ-PF50.  Deve-se ressaltar que todos 

os grupos de indivíduos com DNI apresentaram escores significativamente menores que os 

saudáveis nas escalas função física, impacto no tempo dos pais e no sumário físico do 

instrumento utilizado (Tabela 6). 

Crianças e adolescentes com TA e PC obtiveram escores significativamente menores 

que o grupo saudável na maioria das escalas. O grupo com PC apresentou escores 

estatisticamente maiores que os indivíduos saudáveis apenas na escala alteração de saúde. 

Não houve diferença estatisticamente significativa entre os escores dos grupos com TA ou PC 

em comparação com os escores do grupo saudável apenas nas escalas impacto emocional nos 

pais (TA) e coesão familiar (PC). 

Os pacientes que apresentaram maior número de escalas e sumários com escores sem 

diferença estatisticamente significante (p > 0,05) em relação aos indivíduos saudáveis foram 

os com SD (12 escalas e o sumário psicossocial) e MM (8 escalas e o sumário psicossocial). 

Escores menores para os pacientes com SD em comparação ao grupo saudável foram 

encontrados nas escalas função física e impacto no tempo dos pais bem como no sumário 

físico e para os pacientes com MM em comparação ao grupo saudável nas escalas função 

física, limitações devido a aspectos comportamentais, limitações devido a aspectos físicos, 

percepção de saúde, impacto no tempo dos pais, atividade familiar, avaliação global de 

saúde e no sumário físico. O grupo com SD apresentou escores estatisticamente maiores que 

os indivíduos saudáveis apenas na escala comportamento. 

A comparação da QVRS entre os quatro grupos com DNI demonstrou que na 

dimensão física ou sumário físico, não houve diferença significativa entre os escores dos 

pacientes com PC, MM e TA ou MM, TA e SD, porém, na escala função física os pacientes 

com PC e MM apresentaram escores menores que os grupos com SD e TA (p < 0,05). Na 

dimensão psicossocial os escores obtidos no sumário psicossocial foram menores para os 

portadores de TA, seguidos dos pacientes com PC, sendo os escores maiores alcançados pelos 

indivíduos com MM e SD (p < 0,05). Na escala comportamento os pacientes com SD 

apresentaram escores maiores que os indivíduos TA e PC (p < 0,05), sendo que os pacientes 

com TA apresentaram os escores menores em comparação a todos os grupos. Os indivíduos 

com SD obtiveram escores maiores simultaneamente aos três grupos de pacientes com PC, 
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MM e TA somente na escala atividade familiar (p < 0,05) (Tabela 6). 
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Tabela 6 - Comparação dos escores do CHQ-PF50 das crianças e adolescentes 

Escalas e   
Mediana (percentil 25-75) 

sumários TA PC MM SD Saudáveis 

SG 60,0c 

(30,0 - 85,00)  

60,0c 

(60,0 - 85,0)  

85,0b,c 

(60,0 - 100)  

85,0a,b 

(85,0 -100)  

85,0a 

 (60,0 - 100) 

FF 83,3b 

(83,3 -94,4) 

44,0c 

(11,0 - 77,0)  

50,0c 

 (33,0 - 61,0)  

72,0b 

(44,0 - 100) 

100a 

(94,4- 100)  

LE 66,7c,d 

 (33,3 - 77,8)  

55,0d 

(22,0 - 77,0)  

77,0b,c 

(66,0 - 88,0)  

77,0a,b 

(66,0 - 100) 

100a 

(77,8 - 100)  

LFF 66,7b,c 

(50,0 -100)  

66,0c 

(0,0 - 83,0)  

83,0b 

(66,0 - 100)  

100a,b 

(66,0 - 100)  

100a 

 (100 - 100)  

DOR 0,0c 

(0,0 - 40,0)  

70,0b 

(60,0 -80,0)  

80,0a 

(50,0 - 100)  

100a 

(60,0 - 100)  

100a 

(70,0 - 100)  

C 58,0d 

(48,0 - 71,0)  

70,0c 

(55,0 - 80,0)  
76,0a,b,c 

(64,0 - 85,0)  

83,0a 

(72,0 - 89,0)  

72,5b 

 (60,0 - 85,0)  

CG 75,0b 

(50,0 - 100)  

60,0b 

(60,0 - 85,0)  

85,0a,b 

(60,0 - 100)  

85,0a 

(60,0 - 100)  

85,0a  

(60,0 - 100)  

SM 50,0c 

(35,0 - 60,0)  

70,0b 

(65,0 - 80,0) 

75,0a,b 

(65,0 - 85,0)  

80,0a 

(75,0 - 85,0)  

75,0a 

(70,0 - 85,0)  

AE 26,0c 

(16,0 - 34,0)  

79,0b 

(62,0 - 91,0)  

83,0a,b 

(70,0 - 95,0)  

95,0a 

(83,0 - 100,0)  

91,7a 

(83,3- 100) 

PS 35,0c 

(28,3 - 48,7) 

66,0b 

(55,0 - 75,0)  

64,0b 

(51,0 - 72,0) 

68,0a,b 

(58,0 - 76,0)  

72,5a 

(64,2- 83,3)  

AS 25,0c 

(0,0 - 50,0)  

100a 

(75,0 - 100)  

100a,b 

(75,0 - 100)  

75,0a,b 

(50,0 - 100)  

75,0b 

(50,0 - 100)  

EP 58,3a,b 

(41,7 -87,5)  

50,0b 

(33,0 - 75,0)  

75,0a 

(50,0 - 83,0) 

75,0a,b 

(41,0 - 83,0) 

83,3a 

(58,3 - 91,7)  

TP 55,6b 

(33,3 - 72,2)  

66,0b 

(44,0 - 77,0)  

77,0b 

(44,0 - 77,0) 

77,0b 

(55,0 -100) 

100a 

(77,8 - 100)  

AF 70,8c 

(54,2 - 83,3)  

83,0b 

(66,0 - 91,0) 

79,0b,c 

(66,0 - 95,0)  

91,0a 

(70,0 - 100) 

95,8a 

(83,3 - 100)  

CF 60,0c 

(30,0 - 85,0)  

85,0b,c 

(60,0 -85,0)  

85,0a,b,c 

(60,0 - 85,0)  

85,0a 

(60,0 - 100)  

85,0a,b 

(60,0 - 100)  

SEF 37,0b,c 

(34,0 -42,0)  

34,0c 

(22,0 - 42,0)  

37,0b,c 

(31,0 - 43,0)  

43,0b 

(35,0 - 49,0)  

52,8a 

(47,8- 55,4)  

SEP 29,0c 

(22,0 - 35,0)  

39,0b 

(34,0 - 46,0)  

46,0a 

(41,0 - 51,0)  

49,0a 

(43,0 - 55,0)  

48,7a 

(44,3- 53,9)  

Medianas seguidas pela mesma letra não diferem estatisticamente pelo pós-teste Student-Newman-Keuls (p > 0,05) 
SG = saúde global; FF = função física; LE = limitações, devido aos aspectos emocionais; LFF = limitações, devido à função 
física; DOR = dor corporal; C = comportamento; CG = comportamento global; SM = saúde mental; AE = auto-estima; PS = 
percepção de saúde; AS = alteração de saúde; EP = impacto emocional nos pais; TP = impacto no tempo dos pais; AF = 
atividades familiares; CF = coesão familiar; SEF = sumário do escore físico; SEP = sumário psicossocial.  
FONTE: SANTANA, 2012. 
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No presente estudo, a utilização do CHQ-PF50 permitiu comparar a QVRS entre os 

grupos de indivíduos e identificar aqueles mais vulneráveis, ou seja, com maior impacto 

negativo na QVRS, pela perspectiva do cuidador.  

A predominância do sexo masculino nos grupos com TA e PC corrobora com as taxas 

maiores de prevalência da doença nesse sexo em relação ao sexo feminino, o que tem sido 

reportado em outros estudos (FOMBONNE, 2002; YEARGIN-ALLSOPP et al., 2003; 

MAJNEMER et al., 2007; LEE et al., 2008; INTERACTIVE, 2008; ARNESON et al., 2009). 

Apesar disso, não houve diferença significativa entre os grupos em relação ao sexo das 

crianças e adolescentes. Cuidadores de crianças e adolescentes com SD apresentaram idades 

maiores em relação às idades dos cuidadores dos indivíduos saudáveis, com TA ou PC, 

confirmando uma característica geral dessa população, na qual a idade materna avançada tem 

sido relacionada à ocorrência da SD (BEIGUELMAN et al, 1996; GUSMÃO et al., 2003).  

Apesar das diferenças encontradas entre os grupos quanto à idade e escolaridade das 

crianças e adolescentes e quanto à idade, números de filhos, renda familiar e atividade 

remunerada dos cuidadores, percebe-se que os intervalos de valores se sobrepõem, o que 

demonstra um padrão semelhante entre os grupos em relação a essas variáveis demográficas. 

Dessa forma, acredita-se que essas variáveis não tenham interferido de modo significativo na 

avaliação da QVRS dos participantes.  

As crianças e adolescentes com DNI apresentaram prejuízo de maneira diferenciada 

nas dimensões física e psicossocial de sua QVRS em comparação com indivíduos saudáveis 

da mesma faixa etária e entre si, confirmando a hipótese do estudo. Os pacientes com TA e 

PC apresentaram impacto negativo maior da doença em sua QVRS em relação aos pacientes 

com MM e SD. Os indivíduos com TA apresentaram maior impacto negativo psicossocial. A 

repercussão negativa maior no domínio físico foi observada nos pacientes com PC, MM e TA. 

As crianças e adolescentes com SD tiveram repercussão negativa menor na QVRS do que 

todos os grupos de pacientes.  

Na dimensão psicossocial (sumário psicossocial) detectou-se prejuízo maior para o 

grupo de indivíduos com TA, verificado pelos escores menores aos dos outros grupos em um 

grande número de escalas relativas a essa dimensão e, consequentemente, no sumário 

psicossocial. A tríade autista relaciona-se a comprometimento do funcionamento nos 

domínios da comunicação, interações sociais e comportamento, que pode incluir condutas 

agressivas ou isolamento e limitar a realização de atividades físicas, sociais, escolares e 

familiares dos pacientes com TA (PERSSON, 2000; WATERS et al., 2000) e levar à 
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percepção de prejuízos em sua QVRS. Kuhlthau et al. (2010) encontraram escores menores 

em todos os domínios da QVRS de pacientes autistas em relação aos escores de indivíduos 

saudáveis e de forma semelhante Lee et al. (2008) mostraram que os pais de crianças e 

adolescentes com TA relataram maior prejuízo na QV de seus filhos e maior preocupação 

com o bem-estar deles do que os pais de indivíduos saudáveis.  

O prejuízo nessa dimensão para os pacientes com PC seguiu-se ao prejuízo maior dos 

pacientes com TA, especialmente ao avaliar-se a frequência de condutas agressivas, 

hiperativas/impulsivas ou isolamento social (comportamento), sentimentos de ansiedade e 

depressão (saúde mental) e níveis de satisfação com aparência, habilidades, relacionamentos 

interpessoais e com a vida (auto-estima). Outros estudos relataram problemas 

comportamentais, prejuízos na saúde mental e auto-estima em indivíduos autistas 

(EISENHOWER et al., 2005; NICHOLAS et al., 2008; STEYN, LE COUTEUR, 2003; 

MARTELETO et al., 2008; HASTINGS, BROWN, 2002; SMITH et al., 2008; 

LECAVALIER, 2006) e com PC (MCDERMOTT et al., 1996; BECKUNG et al., 2008; 

MALIK et al., 2007). Indivíduos com TA e PC podem apresentar dificuldades 

comportamentais e na socialização, o que pode relacionar-se a prejuízo no bem-estar sócio-

emocional (MAJNEMER et al., 2007). Hove e Havik (2010) encontraram associação entre a 

presença da desordem autista em adultos e níveis altos de problemas comportamentais, 

ansiedade, psicose, transtorno obssessivo-compulsivo e doenças mentais. McDermott et al. 

(1996) encontraram problemas comportamentais em crianças e adolescentes com PC em uma 

taxa cinco vezes maior do que a encontrada em indivíduos saudáveis, tendo sido considerado 

mais problemáticos comportamentos como a dependência, a teimosia e a hiperatividade em 

indivíduos com PC.  

Eisenhower et al. (2005) também encontraram que crianças com TA e PC apresentam 

níveis mais altos de problemas comportamentais que crianças com SD ou saudáveis. Além 

disso, nesse estudo norte-americano, os altos níveis de problemas comportamentais de 

crianças com TA, PC, SD ou saudáveis relacionaram-se com níveis mais altos de estresse 

materno. No entanto, no presente estudo, embora tenha sido encontrada frequência maior de 

problemas comportamentais e prejuízo na habilidade de lidar com os outros para os pacientes 

com TA ou PC, os resultados não indicaram que seus cuidadores sentem impacto negativo 

maior da doença (impacto emocional nos pais, impacto no tempo dos pais) do que os 

cuidadores dos indivíduos dos outros grupos. O desempenho melhor dos pacientes com SD na 

escala comportamento é consistente com a percepção de que são pessoas tranquilas, 
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atenciosas e obedientes (RODRIGUES, ALCHIERI, 2009). 

O grupo de pacientes com TA apresentou prejuízo em sua QVRS em relação aos 

indivíduos com SD, apresentando escores menores em onze escalas e no sumário 

psicossocial. Outro estudo comparativo, que foi realizado com adultos, indicou que 

indivíduos com TA apresentam menor independência no domicílio, menor contato social, 

maiores limitações em habilidades funcionais, mais problemas comportamentais e menor 

alfabetização do que indivíduos com SD, o que resulta em menor nível de independência para 

a vida em geral (ESBENSEN et al., 2010). Indivíduos com TA podem apresentar impacto 

maior de sua doença na QVRS do que indivíduos com SD, tanto na infância e adolescência 

quanto na idade adulta. 

Com relação à dimensão física (sumário físico), a única diferença significativa 

observada entre os grupos foi um prejuízo maior para pacientes com PC comparados aos 

pacientes com SD, de forma que os escores dos pacientes com PC, MM e TA bem como os 

escores dos pacientes com MM, TA e SD não diferiram estatisticamente entre si. Os dados 

sugerem que os cuidadores dos grupos com TA e SD percebem prejuízo no domínio físico de 

suas crianças e adolescentes de magnitude semelhante ao percebido pelos cuidadores de 

pacientes com MM, ressaltando que embora o TA e a SD não ocasionem deformidades físicas 

evidentes, como geralmente ocorre na MM, a habilidade física também é afetada (VICARI, 

2006; NICHOLAS et al., 2008) e o instrumento utilizado foi capaz de captar limitações físicas 

independentemente de sua causa. Por outro lado, a semelhança no domínio físico entre os 

grupos citados pode ter ocorrido também pela utilização de um instrumento genérico que 

talvez não abarque questões específicas importantes a cada condição de saúde, não sendo 

sensível a níveis diferentes de prejuízo físico e a utilização de um instrumento específico 

poderia caracterizar melhor o bem-estar no domínio físico para cada grupo de pacientes, 

porém tornaria mais difícil a comparação entre os grupos.  

Apesar das semelhanças entre os grupos nessa dimensão, os pacientes com PC e MM 

apresentaram prejuízo maior que os indivíduos com SD, TA e saudáveis na escala função 

física que é mais específica para a avaliação da capacidade física. Essa escala avalia a 

presença e a extensão de limitações físicas devido a problemas de saúde capturando aspectos 

da habilidade física do indivíduo como a realização de atividades, a mobilidade e o 

autocuidado (LANDGRAF, 1999). Esse prejuízo maior em pacientes com PC e MM pode 

ocorrer pelo impacto de suas condições clínicas com níveis diferentes de severidades das 

limitações motoras e incapacidades que se relacionam a prejuízos no funcionamento e bem-
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estar físicos (LIPTAK et al., 2001; PADUA et al., 2002; TILFORD et al., 2005; VARGUS-

ADAMS, 2005; MAH et al. 2006; DICKINSON et al., 2007; ARAN et al, 2007; BECKUNG 

et al., 2008). No presente estudo, 35,4% dos pacientes com PC apresentavam grau de 

incapacidade física grave segundo o Gross Motor Function Classification System (GMFCS 

IV e V), e 22,9% tinham a forma tetraprética enquanto que 40% dos indivíduos com MM 

eram não deambuladores. A baixa habilidade de andar tem sido associada com bem-estar 

físico reduzido (DICKINSON et al., 2007). A limitação motora e física não se constitui uma 

característica básica do TA e da SD não sendo tão comumente encontrada nesses pacientes 

como naqueles com PC e MM, todavia, outros aspectos relacionados à saúde como o atraso 

neuropsicomotor (VICARI, 2006) e as dificuldades de interação social ou isolamento 

(NICHOLAS et al., 2008; MARTELETO et al., 2011) podem comprometer a realização de 

atividades físicas e isso também pode ser captado na avaliação da função física e no sumário 

físico do instrumento utilizado.  

Os pacientes com PC apresentaram prejuízo em todas as escalas e sumários do 

instrumento utilizado em relação aos indivíduos saudáveis. Confirmou-se a repercussão 

negativa nas escalas das escalas função física (BJORNSON et al., 2008), limitações sociais da 

criança devido a dificuldades emocionais e comportamentais (BJORNSON et al., 2008; 

MAJNEMER et al., 2007), limitações sociais devido a aspectos físicos (BJORNSON et al., 

2008), dor (HOULIHAN et al., 2004; DICKINSON et al., 2007; BJORNSON et al., 2008), 

percepção de saúde (BJORNSON et al., 2008), impacto emocional nos pais, impacto no 

tempo dos pais e no sumário físico (LIPTAK et al., 2001) e detectou-se ainda prejuízo na 

avaliação global de saúde, comportamento, avaliação global do comportamento, saúde 

mental, auto-estima, atividade familiar e no sumário psicossocial evidenciando a 

vulnerabilidade física e psicossocial desses pacientes. Os indivíduos com MM apresentaram 

prejuízo em sete escalas e no sumário físico em relação aos saudáveis, concordando com 

outros estudos que compararam a QVRS desses pacientes com a população saudável ou 

normativa (DANIELSSON et al., 2008; MÜLLER- GOLDEFFROY et al., 2008; PAREKH et 

al., 2006; LEMELLE et al., 2006). 

Nas escalas dor corporal e impacto emocional nos pais, os pacientes com PC 

apresentaram escores menores que os indivíduos com MM e saudáveis. A dor tem sido 

relacionada a impacto negativo na participação em atividades sociais e na QVRS ou bem-estar 

físico e psicossocial de pacientes com PC (HOULIHAN et al., 2004; DICKINSON et al., 

2007; ARNAUD et al., 2008). Um estudo multicêntrico encontrou associação entre dor e 
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impacto emocional nos pais mostrando que, pais que relatam frequências maiores de dor para 

seus filhos com PC apresentam níveis maiores de preocupação e ansiedade quanto à saúde e 

bem-estar dos filhos (HOULIHAN et al., 2004). Além disso, o desempenho melhor de 

pacientes com MM na escala dor corporal pode estar relacionado ao comprometimento das 

raízes nervosas sensitivas (CHRISTOFOLETTI et al., 2007) que pode levar à diminuição da 

percepção ou insensibilidade à dor. Estudos que analisem a associação entre conceitos 

multidimensionais de saúde, tais como a dor e o impacto emocional da doença na família 

(LANDGRAF, 1999), podem colaborar para uma melhor compreensão sobre o 

relacionamento entre diversos aspectos da vida de indivíduos com DNI. 

Os pacientes com PC demonstraram mais limitações na realização de atividades 

(limitações sociais da criança devido a dificuldades emocionais e comportamentais; 

limitações sociais devido a aspectos físicos) do que os pacientes com MM. Considerando que 

a dor pode se constituir em um fator de risco para menores níveis de bem-estar (JEMTA et al., 

2005) e que o funcionamento social pode ser prejudicado pela presença de dor crônica 

(ARNOLD et al., 2000), a percepção maior de dor para os pacientes com PC pode ter 

contribuído para acentuar as limitações físicas e emocionais de forma a diminuir o bem-estar 

e restringir ainda mais a realização de atividades sociais desses indivíduos.  

Contudo, os escores dos pacientes com PC e MM não diferiram significativamente 

entre si na maioria das escalas e nos dois sumários do CHQ-PF50. Semelhanças no bem-estar 

de pacientes com PC e espinha bífida (JEMTA et al., 2005) e especificamente na QVRS entre 

PC e MM (OKUROWSKA-ZAWADA et al., 2011) têm sido reportadas em outros estudos. 

Todavia, pesquisas que analisem as semelhanças e diferenças entre indivíduos com PC e MM 

bem como as relações entre as habilidades ou incapacidades físicas e a QVRS podem 

contribuir com maiores informações. 

Os grupos de indivíduos com SD e saudáveis não apresentaram diferença estatística na 

maioria das escalas e no sumário psicossocial do CHQ-PF50, sugerindo que a presença de 

uma condição neurológica por si só não determina necessariamente grande prejuízo na QVRS 

já que várias dimensões da vida dos pacientes podem ser percebidas por seus cuidadores de 

forma semelhante a que é percebida pelos cuidadores de crianças saudáveis. Os cuidadores 

indicaram que a condição de saúde dos indivíduos com SD não interrompe ou limita as 

atividades familiares mais do que ocorre nas famílias dos indivíduos saudáveis (atividade 

familiar), e a habilidade da família estar unida (coesão familiar) também não diferiu 

significativamente entres esses dois grupos reforçando a possibilidade de funcionamento 
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adaptativo e resiliente (HEIMAN, 2002; RIPER, 2007) com que várias famílias vivenciam 

criar pessoas com SD, visando o bem-estar e a unidade familiar.  Deve-se considerar que além 

da doença, a percepção da QVRS pode ser influenciada por fatores ambientais, financeiros e 

sócio-culturais, pelo temperamento e personalidade dos indivíduos avaliados e avaliadores.  

A escala alteração de saúde apontou para uma melhora do estado de saúde das 

crianças e adolescentes com PC, MM, SD e saudáveis em relação aos pacientes com TA no 

último ano. No momento da pesquisa todos os pacientes recebiam acompanhamento 

interdisciplinar nas instituições de referência em tratamentos de saúde, reabilitação e ensino 

da cidade do estudo para indivíduos com DNI, o que junto à possibilidade de 

neuroplasticidade (MUNDKUR, 2005; AISEN et al., 2011) e ao processo natural de 

desenvolvimento, com aquisição de habilidades e maior adaptação ao meio, pode ter 

contribuído para a percepção dos cuidadores de melhora na saúde dos pacientes nesse 

período. Geralmente é percebido que indivíduos saudáveis desenvolvem progressivamente 

habilidades físicas e mentais, o que pode ter sido considerado como melhora na saúde. 

Embora se reconheça o caráter não-progressivo das doenças analisadas, é importante 

considerar que com o avanço da idade pode ocorrer agravamento de problemas 

comportamentais, ansiedade e depressão nos indivíduos com TA (NICHOLAS et al., 2008) o 

que pode ser compreendido como piora na saúde.  Contudo, é preciso considerar as limitações 

de estudos transversais e ressaltar que pesquisas longitudinais são necessárias para concluir 

tais considerações com maior propriedade. 

Quanto ao impacto da doença na família, os cuidadores de todos os grupos de 

indivíduos com DNI indicaram experienciar maior limitação no tempo de atividades pessoais 

devido à saúde da criança e adolescente que os cuidadores do grupo saudável (impacto no 

tempo dos pais). Cuidadores de crianças e adolescentes autistas relatam prejuízo em sua 

QVRS em relação aos cuidadores de crianças e adolescentes saudáveis, sendo essa 

repercussão maior em cuidadores do sexo masculino ou adolescentes (CUVERO, 2008). A 

presença de deficiência pode afetar a vida social e os relacionamentos interpessoais dos pais 

ou responsáveis (HEIMAN, 2002). Apesar disso, os cuidadores dos grupos com TA, MM, SD 

e saudáveis não mostraram diferença significativa entre si quanto aos sentimentos de prejuízo 

emocional e medo em relação à saúde física e psicossocial de suas crianças e adolescentes 

(impacto emocional nos pais). Esse resultado apontou uma semelhança quanto ao impacto das 

condições incapacitantes nos cuidadores, como encontrado em outro estudo com mães de 

adultos com TA, SD e esquizofrenia que não diferiram significativamente entre si em relação 
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ao bem-estar psicológico, otimismo, depressão e saúde física (GREENBERG et al., 2004). 

Estratégias de coping como o reenquadramento e a mobilização de apoio formal, assim como 

a resiliência, podem proteger as famílias, diminuindo a sobrecarga emocional e a preocupação 

com o futuro dos pacientes (MARQUES; DIXE, 2011). Nesse sentido, a busca pela adaptação 

familiar com estratégias que favoreçam a aceitação dessa realidade e o manejamento da 

doença de forma a conciliar diferentes papéis no cotidiano, pode estar relacionada ao impacto 

de magnitude semelhante de diversas doenças na vida dos cuidadores.   

Quanto a possíveis limitações metodológicas, tem-se o tamanho da amostra 

considerado pequeno, o que pode limitar a precisão e generalização dos resultados. Estudos 

multicêntricos com amostras maiores e mais diversificadas poderiam contribuir com 

informações mais fidedignas da QVRS das populações com DNI estudadas. Também, a 

percepção dos cuidadores sobre a QVRS dessas crianças e adolescentes não deve substituir a 

própria percepção do indivíduo. No entanto, deve ser valorizada como a alternativa de 

avaliação mais adequada que se dispõe e que, portanto, se configura em uma importante fonte 

de informação, porém sempre que possível, os estudos de QVRS devem considerar a 

perspectiva do próprio indivíduo, o que, em se tratando de crianças com doenças 

incapacitantes, pode ser um desafio em virtude da própria doença, da associação de outras 

deficiências e de comorbidades. 

A utilização de um instrumento genérico de QVRS, o CHQ-PF50, permitiu que 

fossem encontradas as diferenças significativas entre os grupos estudados assim como ocorreu 

em outros estudos comparativos que também utilizaram intrumentos genéricos como o SF-36, 

o Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL 4.0), o Impact of Childhood Illness Scale 

(ICIS), o The Student Version of the Comprehensive Quality of Life Scale, o PROMIS e o 

Revidierter Kinder Lebensqualitätsfragebogen (KINDL-R) (ARNOLD et al., 2000; STAVEM 

et al., 2000; POWERS  et al., 2003; MAIA FILHO et al., 2006; JU et al., 2006; GRILLI  et 

al., 2006; ROTHROCKA et al., 2010; INGERSKI et al., 2010; OKUROWSKA-ZAWADA et 

al., 2011). No entanto, os intrumentos genéricos são bastante abrangentes a fim de cobrir 

diversas condições de saúde e pode faltar profundidade na análise de alguns aspectos 

específicos, sendo que prejuízos importantes para determinada doença podem não estar 

incluídos nos itens (JUNIPER, 1997; STAVEM et al., 2000). Dessa forma pode haver 

limitações para se detectar diferenças mais sutis relacionadas às particularidades das doenças. 

Todavia, estudos que utilizem instrumentos específicos podem contribuir com informações 

mais claras e específicas sobre o impacto das doenças estudadas na QVRS dos pacientes. 
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Quanto à confiabilidade dos dados obtidos com o CHQ-PF50, nesse estudo quatro 

domínios - saúde mental, percepção de saúde, atividade familiar e comportamento - 

apresentaram baixa confiabilidade, ou seja, coeficiente alfa de Cronbach menor que 0,5. 

Estudos anteriores realizados com a população brasileira tais como o da validação do CHQ-

PF50 em pacientes com artrite reumatóide juvenil (MACHADO et al., 2001) e o de avaliação 

da QVRS de pacientes com paralisia cerebral (MORALES et al., 2007) observaram baixa 

confiabilidade para a escala percepção de saúde. Além dessa escala, ao avaliar a QVRS de 

pacientes com síndrome de Down e suas mães, Rocha Júnior (2010) encontrou baixa 

confiabilidade também para as escalas saúde mental e atividade familiar. Resultados como 

esses têm sido atribuídos a problemas na adaptação cultural do instrumento, o qual é 

constituído de escalas com conteúdos subjetivos e heterogêneos (ANEXO B) que podem 

dificultar a compreensão. Em geral, esse instrumento tem sido considerado confiável para 

avaliar a QVRS de crianças e adolescentes (WATERS et al., 2000; MCCARTHY et al., 2002; 

WAKE et al., 2003; MCCULLOUGH, 2009) inclusive quando algumas escalas não 

apresentam boa confiabilidade (LANDGRAF, 1998; MORALES et al., 2007). Porém, estudos 

que avaliem a confiabilidade do CHQ-PF50 na população brasileira, especialmente nas 

populações do presente estudo, podem fornecer maiores informações sobre a acurácia ou 

precisão do instrumento.  

Este é o primeiro estudo que compara o impacto do autismo, paralisia cerebral, 

mielomeningocele e síndrome de Down nos domínios físicos e psicossociais da QVRS de 

crianças e adolescentes, pela perspectiva de cuidadores. Poucos estudos foram realizados para 

comparar a QVRS entre os grupos de indivíduos estudados, sendo que a tendência da maioria 

das pesquisas publicadas foi a de comparar cada grupo de indivíduos com DNI com 

indivíduos saudáveis. Somente no ano de 2011 foi publicado o primeiro estudo que comparou 

a QVRS especificamente de crianças e adolescentes com PC e MM (OKUROWSKA-

ZAWADA et al., 2011). 

Este estudo aponta, em parte, para o que previamente é vivenciado na prática clínica 

por muitos profissionais: os pacientes com DNI tais como TA, PC, MM e SD, apresentam 

prejuízo na QVRS em comparação com crianças e adolescentes saudáveis. Também propõe a 

superação da visão reducionista que presume prejuízo em todos os aspectos da vida das 

crianças e adolescentes acometidos por essas condições, incluindo a dinâmica familiar, já que 

nesta pesquisa, diversas dimensões foram observadas sem diferenças significativas em relação 

aos indivíduos saudáveis. 
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 Foi possível observar também que essas doenças de acometimento neurológico 

ocasionam impactos diferentes nas dimensões da QVRS avaliadas e os resultados obtidos até 

o momento assumem particular importância para os profissionais da saúde e demais 

profissionais que atuam com esses indivíduos, pois a repercussão negativa multidimensional 

na QVRS das crianças e adolescentes com DNI deve ser considerada no planejamento das 

ações de saúde, visando o provimento de uma rede de apoio interdisciplinar adequado para 

superação dos prejuízos ocasionados pela doença no período da infância, adolescência e, 

posteriormente, na vida adulta. 

Os resultados deste estudo indicam que, pela perspectiva dos cuidadores, 

principalmente, as crianças e adolescentes com TA e PC necessitam de modalidades 

assistenciais capazes de aumentar seu bem-estar na dimensão psicossocial e física, 

respectivamente. De modo geral, os cuidados de saúde para pacientes com DNI necessitam 

ser repensados, estratégias eficazes devem ser planejadas e recursos precisam ser direcionados 

para que os impactos dessas doenças possam ser reduzidos e a percepção da QVRS dos 

pacientes se torne mais positiva. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



62 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

6 CONCLUSÃO  
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Os grupos de pacientes com doença neurológica incapacitante apresentaram prejuízos 

em sua QVRS de maneira diferenciada comparados entre si e com as crianças e adolescentes 

saudáveis da mesma faixa etária. Os grupos mais vulneráveis foram os de indivíduos com TA 

na dimensão psicossocial e os com PC, MM e TA na dimensão física.  
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ANEXO A - Parecer do Comitê de Ética em Pesquisa da UFU 
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ANEXO B - Versão brasileira do CHQ-PF50 
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Anexo C - Significado dos escores das escalas do CHQ-PF50 

 
 


