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RESUMO

Criancas e adolescentes com transtorno autista , (T@gralisia cerebral (PC),
mielomeningocele (MM) e sindrome de Down (SD) agmésm impacto negativo no bem-
estar fisico e psicossocial em relacdo a populagdmavel. Porém, ndo ha evidéncias
cientificas de que essas doencas neuroldgicasooeasiimpactos diferentes na qualidade de
vida relacionada a saude (QVRS) de pacientes piedst Este estudo teve o objetivo de
identificar os grupos mais vulneraveis com essegrdisticos, por meio da avaliacdo e
comparacdo da QVRS de criancas e adolescentes, peetpectiva dos cuidadores.
Participaram do estudo 329 criancas e adolescquneesompuseram os grupos de individuos
com doenca neuroldgica incapacitante (DNI) (n=[ll8com TA, 96 com PC, 30 com MM e
24 com SD]) e o grupo de individuos saudaveis (468). Os cuidadores forneceram
iinformacdes demograficas e clinicas e preenchergmestionario genérico de QVRild
Health Questionnaire - Parent For®0 (CHQ-PF50). O coeficiente alfa de Cronbach foi
calculado para determinar a confiabilidade do doestio de QVRS. Foram realizadas
comparacdes entre os escores do CHQ-PF50 obtidas greancas e adolescentes (teste de
Kruskal-Wallis) e entre as varidveis demograficas plarticipantes e dos cuidadores (teste de
Kruskal-Wallis ou Qui-quadrado) entre todos os geipA mediana de idade no grupo de
pacientes com DNI foi de 8,0 anos e no grupo devikigos saudaveis foi de 10,0 anos. Nao
houve diferenca significativa entre os grupos quat sexo. O coeficiente alfa de Cronbach
variou de -0,34 a 0,97 para o CHQ-PF50. Todos opies com DNI apresentaram prejuizo
no sumario fisicoe na escalampacto no tempo dos pagsn comparacdo com os individuos
saudaveis (p < 0,05). No sumario psicossocialndisiduos com TA apresentaram 0s escores
menores. No sumario fisico, os pacientes com PC,eTRKIM apresentaram 0S escores
menores. O grupo com SD apresentou 0 maior nuneescalas e sumarios sem diferenca
significativa entre seus escores e os escoremdodduos saudaveis (p > 0,05). Concluindo,
a QVRS de pacientes pediatricos € afetada de mmphificativamente diferente pelas
doencas neuroldgicas incapacitantes estudadas.ridsc&s e adolescentes acometidos
apresentaram impacto negativo em sua QVRS em cagfmacom a populacdo saudavel com
a mesma faixa etéria, porém 0s grupos mais vuleeydoram os com autismo e paralisia
cerebral.

Palavras-chave: Crianca, adolescente, qualidade de vida relacenadsaude, doencas
neurologicas incapacitantes



ABSTRACT

Children and adolescents with autistic disorder \Ad@rebral palsy (CP), myelomeningocele
(MM) and Down syndrome (DS) all present with impaénts in their physical and
psychosocial well-being compared to the healthy upadpn. However,there is neither
scientific evidence that these neurological dise&se different impacts drealth-related quality of
life (HRQL) of pediatric patientsThe objective of this study was to identify the mor
vulnerable groups among these diagnoses by evaduatid comparing the HRQL of children
and adolescents, from the perspective of the cagedrParticipated in this study 329 children
and adolescents who comprised the group of indalglwith disabling neurological diseases
(DND) (n = 169 [19 with AD, 96 with CP, 30 with MMInd 24 with DS]) and the group of
healthy individuals (n = 160). The caregivers sigghdemographic and clinical information
and completed the generic HRQL questionné@lhéld Health Questionnaire - Parent Form
50 (CHQ-PF50). The Cronbach’s alpha coefficient wdsuwated to determine the reliability
of the HRQL questionnaire. Comparisons were madedmn the scores of the CHQ-PF50
for children and adolescents (Kruskal-Wallis testjl between the demographic variables of
participants and caregivers (Kruskal-Wallis or shisare test). The median age of the patients
with DNI was 8.0 years and in the healthy group W@% years. There was no significant
difference between the groups regarding sex. Tlalé2ch’'s alpha ranged from -0.34 to 0.97
for the CHQ-PF50. All patients with DND showed intpzent in the physical summary and
the impact on parent’s time scale compared withltineandividuals (p < 0.05). In the
psychosocial summary, the scores were lower foivididals with AD. In the physical
summary, patients with CP, AD and MM had the lovgesires. The SD group had the highest
number of scales and summaries with no significkffierence between their scores and the
scores of healthy group (p > 0.05). In conclusitve, HRQL of pediatric patients is affected
to significantly different extents by the disablingurological diseases studied. All groups of
disabled children and adolescents studied exhiligaieased HRQL scores compared to the
healthy population in the same age group, but tbstvulnerable groups were those with AD
and CP.

Key words: Child, adolescent, health-related quality of ldesabling neurological diseases
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Durante sua existéncia, o homem tem questionadmano e o sentido da vida e se
interessado por questdes relacionadas a felicidade viver bem. Temas como esses sao
reconhecidos nas reflexdes de filésofos classic@ersistem até a atualidade. Dentre as
contribuicbes de Sdécrates, um importante pensansaiiiee a vida humana se destaca, o de
gue “devemos atribuir o maior valor ndo apenas @&eryvmas em viver bem” (PLATO, 1956
apud DOWARD; MCKENNA, 2004). Aristételes aproximama vida feliz daguela em que
se vive bem e se faz o bem, destacando que a#aliei- finalidade da vida humana - € uma
atividade da alma e nao do corpo, sendo a conteawla melhor das atividades para ser
feliz, j& que é transcendental, embora seja netesaénbém o provimento moderado de bens
exteriores (ARISTOTELES, 1991).

Em um ponto de vista ainda filoséfico, a compreerd&i Brock (1993) sobre o que €
bom para o individuo e o que € uma boa vida etdaioeada a trés grandes tipos de teorias:
as “hedonistas”, as de “satisfacdo de preferén@aa$ “idealistas”. As teorias hedonistas
consideram a boa vida como o fim ultimo, sendo gu®om para uma pessoa é uma boa
experiéncia consciente, caracterizada de prazicidéale ou satisfacdo pelo alcance bem
sucedido dos seus desejos. Nessa teoria, os esladaside somente séo incluidos caso eles
produzam experiéncias conscientes valorosas. Asiasedaseadas na satisfacdo de
preferéncias defendem que uma boa vida consisteatisfacdo de desejos e preferéncias
pessoais. As teorias idealistas afirmam que umavizta consiste na realizagdo de ideais
normativos.

Até aproximadamente 1950, os estudos avaliavansengelvimento de uma nacao
com base no conceito de nivel de vida, o qual elacionado a aspectos econbémicos,
especialmente, ao consumo. Em meados de 1960tualmepassaram a incluir o conceito de
estado de bem-estar, medindo aspectos sociaisoreddos ao nivel de saude, escolaridade,
nutricdo e emprego. Na década de 1970, o conceitbeth-estar econdbmico associado ao
grau de consumo de bens e servi¢os pelos indiviadgsiriu um significado mais amplo em
direcdo ao bem-estar geral, incorporando aspeotiais aos econémicos, com a idéia de que
o incremento da oferta de bens e servicos estivesseionado a melhora do bem-estar de
uma populacao, passando-se a observar mais asidedes basicas de grupos (KEINERT,;
KARRUZ, 2002).

A logica do desenvolvimento industrial assentouomé&m como o meio de atingir o
avanco da producdo. Porém, contrapondo-se a esdelon@ filosofo Immanuel Kant e

posteriormente 0 economista Amartya Sen destacqueara vida do ser humano deve ser o
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fim dltimo e n&o o meio para outros fins e, desselana producdo e a prosperidade seriam
meios de se alcancar a vida e ndo o contrario (38B83). Logo, todo o desenvolvimento
deve ter como finalidade melhorar a vida dos hom@&BNERT; KARRUZ, 2002) e,
portanto, 0os avancos na saude, na educacao, nangegma seguranca, no lazer, entre outros,
devem ser compreendidos como meios de proporciomglhor qualidade a vida das
populacdes.

As necessidades humanas basicas passaram a geradal® e consideradas a partir
das mdultiplas dimensdes da vida do ser humano.e&sssidades humanas séo universais,
mas sua satisfacdo ocorre de formas diferentes estindividuos que variam quanto a idade,
escolaridade, fatores sociais e econdmicos combé&amguanto ao processo de saude e
doenca. Fromm (1974) destacou as dimensdes figalég psiquica afirmando que, da
mesma forma que para sobreviver é preciso satisfaze necessidades fisioldgicas,
necessidades psiquicas também devem ser satigbgitasque o individuo ndo se torne
mentalmente doente. Horta (1979) ressaltou as did@snbioldgicas, psicoldgicas, sociais e
espirituais destacando necessidades tais como aairdentacdo, locomocdo e cuidado
corporal (psicobioldgicas), as de amor, comunicacématividade, lazer e gregaria
(psicossociais) e também aquelas que se relacionano carecer de uma filosofia de vida,
ética ou religiosa (psicoespirituais).

A salde humana adquiriu um lugar de grande impceaao longo do tempo,
passando a ser considerada fundamental e muitas dezisiva quanto a valoracdo positiva
ou negativa atribuida a vida. Porém, entender desdé uma forma Unica tornou-se dificil
devido a vérias definicbes que foram propostagigerentes autores e pela auséncia de uma
Unica teoria aceita universalmente para definDientre as varias concepc¢oes, a saude pode
ser entendida a partir de teorias monistas ou lgtas. As teorias monistas sao aquelas que
incluem apenas uma caracteristica geral na defirdgdsaude, por exemplo, a compreenséao
de saude pode ser relacionada a auséncia de dvmae, 1977) ou a presenca de bem-
estar, o que foi proposto pela Organizagcdo MundigaBaude (OMS) e que se constitui na
definicdo mais utilizada atualmente: “a salde 6tad® de completo bem-estar fisico, mental
e social e ndo meramente a auséncia de doenca” (\WB8). As teorias pluralistas parecem
mais completas e abrangentes. Ha o tipo que listgportamentos, habilidades, disposi¢ées e
personalidades entre outras caracteristicas godividuo saudavel deve ter e ha também o
tipo que combina duas ou mais caracteristicasgearstados ou dimensdes na constituicdo do

conceito de saude como, por exemplo, a saude cenghda como a combinacdo de bem-
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estar e habilidades holisticas basicas, que gemédnsfio tipicas do desenvolvimento dos
membros em uma sociedade, tais como a racionalidashemoéria, a capacidade de pensar,
andar, falar, se comunicar, entender regras deutangerceber a realidade e experienciar
emocoes, entre outras (TENGLAND, 2006, 2007).

O desenvolvimento tecnolégico na area da saldeioocas um processo de
desumanizacdo que contribuiu para o surgimentondemovimento, com influéncia das
ciéncias humanas e biologicas, que valorizou aidpieé de vida como um parametro
importante para a superacdo dos moldes restrittadés no controle dos sintomas, na
reducdo da morbi-mortalidade e no prolongamentexgactativa de vida, pelos quais a saude
usualmente era pensada (FLECK et al., 1999). \zaglodo ainda o fato de que a reducéo das
doencas e enfermidades € uma maneira de se canpéva o aumento da saude e do tempo
de vida, os objetivos finais da medicina tém sidawade, a longevidade e a qualidade de vida
relacionada a saude, contudo, mais especificaresuienento da salude que leva ao aumento
da qualidade de vida (TENGLAND, 2006). Nesse senta paradigma atual pelo qual a
saude tem sido compreendida e avaliada valorizalhoma da qualidade de vida como um
resultado essencial esperado das a¢des e cuidadaside (SEIDL; ZANNON, 2004).

A principio, o conceito de qualidade de vida estentre os interesses de filosofos,
cientistas sociais e politicos, sendo discutido \&rios contextos. De uma forma mais
especifica, esse termo foi empregado pela prinveizaprovavelmente em 1964 por Lyndon
Johnson, ex-presidente dos Estados Unidos, queaietas o alcance dos objetivos do pais
com a qualidade de vida proporcionada as pesstdsCfc et al., 1999). Com isso, essa
tematica passou a conquistar relevancia nos debatespeito dos objetivos que devem ser
perseguidos ou mantidos pelas politicas publicasyuma perspectiva, adotada com o passar
do tempo, que considera a satisfacdo das necessigatividuais e sociais.

Séo identificadas duas tendéncias atuais principasto a abordagem e conceituacao
do termo qualidade de vida, especialmente na @esdde onde tem se mostrado bastante
promissor: a qualidade de vida (QV) como uma aceptdis genérica e ampla, influenciada
por estudos sociologicos e em cujas pesquisamnshidas pessoas saudaveis da populacao,
sendo a outra abordagem a qualidade de vida rekddo a saude (QVRS) (SEIDL;
ZANNON, 2004) compreendida como os aspectos daenmepcao de bem-estar de um
individuo, relacionado ou afetado pela presencardermidades ou de cuidados de saude
(EBRAHIM, 1995; SEIDL; ZANNON, 2004).

A dificuldade em definir qualidade de vida propicia utilizacdo de termos diferentes
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tendo em vista um mesmo significado (GUYATT et 2007). A multidimensionalidade e a
subjetividade do constructo permitiram a cada aerdatizar determinados aspectos, o que
ocasionou certa confusdo quanto a definicdo dadgukd de vida bem como a identificacédo
do que alguns instrumentos realmente avaliam. Perse a sobreposicdo dos termos
“condi¢bes de saude, funcionamento social (GUYATRIe1993), estado de saude, bem-
estar subjetivo, percepcdo de saude, satisfagdo a&owida, incapacidade funcional
(MURRELL, 1999), saude e estado funcional” (EISBMRORSE, 2001) ao termo qualidade
de vida, que muitas vezes sao utilizados na liteaade forma alternada e sem clara distingéo
entre os mesmos. A avaliagdo da QV pode fornef@miacdes importantes que auxiliem na
tomada de decisbes por tratamentos eficazes enmeeto de intervencgOes ineficazes e
ajudar a compreender melhor o custo-beneficio datégias de saude (GUYATT et al.,
2007). Portanto, apesar das dificuldades encorgraado na definicio quanto na avaliagao
da QV, os achados de pesquisas demonstram quesmea#as seus resultados sao utilizados
para direcionar programas e servicos de sauddintegido a importancia dessa tematica a
nivel individual e coletivo (CLAUSSEN, 2004).

Os conceitos de qualidade de vida e de saude apaeseerta semelhanca ao referir-
se a bem-estar. Smith e colaboradores (1999 aplRILSEANNON, 2004) pesquisaram a
relevancia das dimensdes salude mental, funcionanfisito e funcionamento social para a
percepcdo da QV e do estado de saude, visandbicelad distincdo entre esses constructos.
Nessa investigacdo de doze estudos envolvendonpaxieom doencas crbnicas, a dimenséo
da saude mental/bem-estar psicologico teve maidemporeditivo em relacdo aos escores da
gualidade de vida, considerando-se o fato de qesases dessa dimensao afetaram de modo
significativo os escores da qualidade de vida; danema semelhante, a dimensé&o
funcionamento fisico foi o0 mais forte preditor eelacdo a percepcao do estado de saude dos
individuos. Apesar dos conceitos proximos, as @sssostumam entender a qualidade de
vida como sendo mais relacionada a dimensao pgicalllumana e a saude como algo mais
relacionado a dimensao fisica. Essa recente ideigudlidade de vida como bem-estar
relacionado mais a dimenséao psicologica e a nag@iar de Aristoteles da felicidade como
atividade da alma independentemente de condicbesnas, aponta uma subjetividade
inerente a questao da qualidade de vida e dadetlel

De forma mais especifica, a QVRS pode ser defigimao “o valor atribuido a
duracdo da vida, modificado pelos prejuizos, estddicionais e oportunidades sociais que

sao influenciados por doenca, dano, tratamento olitigas de saude” (PATRICK;
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ERICKSON, 1993 apud EBRAHIM, 1995). Tengland (200élaciona a QV com o bem-
estar e a satisfacdo de desejos, e a QVRS com stadts de saude que causalmente
contribuem para a qualidade de vida”, sendo o oactst QV mais amplo do que o constructo
QVRS. Ebrahim (1995) situa a QVRS como resultadal filas anormalidades, incapacidades
e prejuizos de saude em um esquema amplo inflenpiar fatores de ordem fisica, mental e
social. Para Doward e McKenna (2004) a doenca BEisea com outros fatores na
determinacdo da QV: a extensdo em que uma defigiéncincapacidade e demais questdes
ligadas a QVRS influenciam a QV do individuo depenttmbém de aspectos
séciodemograficos, ambientais, culturais, econdsécainda da personalidade do individuo.

Contudo, a saude, a QV e a QVRS podem ser compdesnde diferentes formas a
partir de varios autores. No entanto, a definicAddiMS se destaca como a mais utilizada
tanto para a saude quanto para a QV, a qual @&ntéea “percepcado do individuo sobre a sua
posicdo na vida no contexto da cultura e do sistdem@alores nos quais ele vive, e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrpesoeupacdes” (THE WHOQOL GROUP,
1995). Essa definicdo considera diversas situag@esitextos nos quais o individuo se insere
como o do trabalho, do lazer, da familia e das adeig. Para Bertani et al. (2005) QV € um
constructo criado para os seres humanos, de natges#rica, que considera principalmente
as necessidades e os desejos dos individuos. $@8) @firma que o julgamento da QV esta
relacionado ao julgamento da capacidade de “fuacn@mto” ou de desempenho de fungdes.
A QV é um conceito amplo relacionado a todos og@sg da vida humana (GUYATT et al.,
2007) que ao ser usado na perspectiva do cuidadsadee configura a QVRS a qual
considera o efeito da doenca e de seu tratamentgquabdade de vida (DOWARD;
MCKENNA, 2004).

Na area da saude a qualidade de vida tem sidadagtior meio de questionarios ou
instrumentos que visam traduzir dados subjetivosiados mais objetivos com o auxilio da
psicometria, dentro de uma abordagem que valorizeapacidade de satisfacdo das
necessidades humanas. Pesquisas tém avaliado ae(@ésdoas saudaveis em situacdes
diversas, porém existe uma tendéncia de investig@¥ de pessoas doentes, especialmente
daquelas com doencas crbnicas que irdo conviverprejuizos na saude e na vida por um
periodo de tempo cada vez maior, visto que o debamento da Medicina tem contribuido
para o aumento da longevidade de praticamenteaqagulacao, inclusive das pessoas com
doencas que ndo tém cura, e iSSO aponta para ssiteme e importancia de se questionar a

qualidade de suas vidas.
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A avaliacdo da QV ou QVRS por meio de instrumergeséricos ou especificos
permite revelar determinados aspectos da condie&adde do individuo que muitas vezes
nao sao capturadas pelas medidas clinicas usgais godem néo ser evocadas pelo paciente
ou profissional de saude. Dessa forma, a fim dabser um quadro mais completo do estado
de saude do paciente, esses instrumentos tornammse ferramenta complementar as
avaliacbes comumente utilizadas, sendo importgraes a compreensdo do nivel de bem-
estar do paciente (JUNIPER, 1997).

Os instrumentos genéricos refletem o impacto denérés situacbes, abrangendo
também o estado de saude de um individuo ou umalggdm, considerando as dimensdes
fisica, mental e social. Os instrumentos podenutiEzados para descrever e avaliar o estado
de saude em que o paciente se encontra (perfildiey determinar a sensacédo de melhora na
saude ou na qualidade de vida do paciente ou apmafaréncia por uma determinada
intervencdo (medidas de preferéncia). As vantagmssua utilizacdo estdo na ampla
aplicabilidade com capacidade de avaliar qualgopulacdo com mdltiplos conceitos, pela
possibilidade de detectar algumas consequéncias pnéwsiveis de uma condicdo ou
tratamento e especialmente por permitir companapacto de doencas ou de intervencdes de
saude (GUYATT et al.,1993).

De forma mais sensivel, os instrumentos especifééms utilizados para avaliar a
QVRS de forma direcionada a uma doenca especéfidaterminada populacdo de pacientes,
a alguma funcado, problema ou sintoma. Dentre asagans do uso desses instrumentos
destaca-se o fato de incluirem aspectos da QVRSsgoemportantes para 0s pacientes
estudados e que comumente sdo avaliados pelosaad@CYATT et al.,1993), portanto,
apresentam uma capacidade maior de captar os mgpa@ QVRS relacionados as
particularidades de cada doenca. Além disso, a wdil@acdo junto a determinadas
enfermidades ou grupos com diagnosticos especifieoscomo um dos principais objetivos
detectar pequenas mudancas na QVRS do pacientdR{EKT ERICKSON, 1993).

Avaliar a QV de pacientes com doenca neurolégioa meio de sua prépria
perspectiva pode ser um desafio dificultado petgnm condicdo de saude muitas vezes
constituida pela combinacéo de deficiéncias fistccagentais que podem limitar a atencéo, a
concentracdo, a compreensdo, as habilidades deulformespostas e de expressao dos
pacientes (MURRELL, 1999; VIEHWEGER et al., 2008 infancia, a compreensao da
linguagem pode ser limitada pela cognicdo em dedenmento, o que dificulta a aplicacao

de alguns instrumentos de avaliacdo da QV diretteremessa populacédo (EISER; MORSE,
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2001). Por este motivo, muitos estudos que objatigaaliar a QV de individuos com DNI,
especialmente durante a infancia e adolescéndlezant a percepcdo do principal adulto
responsavel por seus cuidados.

Alguns estudos demonstram discordancia na a@alida qualidade de vida entre pais
ou responsaveis e criancas (LANDRY et al., 1998HR; MORSE 2001; NOREAU et al.,
2007; SPARKES; HALL, 2007; DICKINSON et al., 200bem como entre pais ou
responsaveis, criancas e pediatras (JANSE et @08)2 Concordancias mais significativas
entre pais e filhos tém sido encontradas mais @dr@m-estar fisico e atributos objetivos do
gue para o bem-estar psicossocial e atributoststdgg MAINEMER et al., 2007; JANSE et
al., 2008). Nesse sentido, o relato da QV peladadores e profissionais da salude nao deve
substituir o da crianca, mas sim ser interpretaaonaca percepcéo propria de quem a analisou
a fim de ser utilizado como informacédo de grandpartéancia quando o relato do proprio
individuo néo é viavel.

O impacto de doencgas cronicas ndo-transmissiveisnoa aumentando em paises
desenvolvidos e em desenvolvimento (WHO, 2011)désncas cronicas neuroldgicas tém
sido estudadas quanto ao seu impacto a nivel mMu@dlaRRAY; LOPEZ, 1996) e os
resultados apontam para limitacdes nas atividademsl e na participacdo social de pessoas
de diversas faixas etarias (PITTOCK et al., 2008EBNHOWER et al., 2005; FAVERO;
SANTOS, 2005; MORALES, 2005; WHO, 2011). No Bradi&dos do IBGE, levantados no
ano de 2000, mostram que 14,5% do total da populagéesenta algum tipo de deficiéncia
visual, motora, auditiva, mental ou fisica (IBGBDR).

Vérias pesquisas tém demonstrado que a presertggedea cronica se relaciona a um
impacto negativo na QVRS das pessoas acometidasdgueomparadas a individuos
saudaveis (PITTOCK et al., 2004; MORALES, 2005; BWN3ON et al., 2008; RUSSO et al.,
2008; GODEFFROY et al., 20088ANTOS, 2009; ROCHA JUNIOR, 2010; ROTHROCKA
et al., 2010 Além disso, alguns estudos tém avaliado e coadlmaa QVRS entre pacientes
com diferentes doencas cronicas. Resultados impegatém surgido desses estudos
comparativos e alertado para a necessidade deipgesaessa direcdo que contribuam para
ampliar o conhecimento a respeito do impacto derchéhada doenca, utilizando-se de outras
referéncias, além do universo saudavel, na comgee@l®e suas repercussoes.

Utilizando-se o Patient-Reported Outcomes Measurement Informatigrstesh
(PROMIS), ao comparar a QVRS de pessoas com umaa@icondi¢cdes de saude dentre 24

tipos de doencas crbnicas tais como esclerose ptagltioenca de Parkinson, hipertensao,
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diabetes, insuficiéncia cardiaca, depresséo, sdoedula espinhal, doenca hepatica, doenca
renal, entre outras, Rothrocka al. (2010 encontraram repercussdo negativa maior para 0s
individuos que apresentavam limitac6es nas atiesladomorbidades e cuja condicdo era
incapacitante.

Doencas neuroldgicas como epilepsia e escleroséptauparecem afetar mais o
estado emocional do que uma doenca que ndo comgr@m@ariamente o sistema nervoso
central como o diabetes (HERMANN et al., 1996). éamparar pessoas com doencas
neurolégicas de manifestacdo episodica tais comileps@ e enxaqueca com pessoas
saudaveis foram constatados diferentes niveis g@dim das doengas: os pacientes com
enxaqueca apresentaram maior impacto da doencpico®V e os pacientes com epilepsia
relataram menor impacto da doenca e melhor QV,aap#ds sentirem maior estigma e
apresentarem maiores indices de desemprego. Aradondo que era esperado, as pessoas
com epilepsia somente tiveram escores menoressgquesgoas saudaveis na espalaepcao
geral de saudelo SF-36. Além disso, ndo houve diferenca quanmtepaessao e a auto-estima
entre os trés grupos (AYDEMIR et al., 2011).

Em criancas e adolescentes entre 6 e 18 anos de &apilepsia pode representar
problemas menores do que distlrbios neuropsigquagtrcomo o transtorno do déficit de
atencdo e hiperatividade (TDAH). No entanto, quardepilepsia é acompanhada de
comorbidades percebe-se um aumento de impacto RSQMs pacientes, o qual passa a ser
maior do que o ocasionado pelo TDAH. Verifica-seeguinte ordem crescente de condi¢bes
de saude com maior impacto na QVRS: primeiramgmeeaas epilepsia, seguida pelo TDAH
e depois pela epilepsia com comorbidades. Em opaksras, o TDAH causa um impacto
maior na QVRS de criancas e adolescentes do gpiéepsa, porém se houver a combinacgao
de epilepsia especialmente com transtornos psitgagte neurodesenvolvimentais como
autismo, paralisia cerebral, retardo mental, diflades de aprendizagem e transtorno de
humor, o impacto € maior que aquele ocasionadoTI2RH. Esses resultados apontam para
a necessidade de suporte as comorbidades e notadainsaude mental dos pacientes com
epilepsia para aléem do habitual enfoque no conttatecrises epilépticas (MAIA FILHO et
al., 2006).

Stavem et al. (2000) consideraram que as menodegdes na QVRS de pacientes
com epilepsia em relacdo a pacientes com angirtarea@rtrite reumatoide, asma e doenca
pulmonar obstrutiva crénica podiam ter ocorrido pmna insensibilidade do SF-36 em

capturar dimensdes de salude mais especificas paikepsia.
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Arnold et al. (2000) encontraram pior funcionamestezial para pacientes com dor
cronica nas costas do que para pacientes comdraasbipolar. Considerando a amostra
relativamente pequena do estudo, esse resultadoteodcorrido devido as limitagcdes fisicas
de pacientes com dor crbnica nas costas, 0 que nestténgir suas atividades sociais. Nao
houve diferenca significativa entre esses dois gguguanto ao comprometimento da saude
mental, embora fosse esperado que 0s pacientedranstorno bipolar apresentassem um
prejuizo maior nessa area por se tratar de umacdisanental.

Ingerski et al. (2010) encontraram pior QVRS parangas e adolescentes com
desordem gastrointestinal eosinofilica ou obesidade outras seis doengas cronicas. Essas
populacdes pediatricas foram identificadas comosnwailneraveis e que necessitam de
atencdo mais cuidadosa pelo risco de pior funciemdmemocional para os pacientes com
desordem gastrointestinal eosinofilica e pelo inpda obesidade no funcionamento fisico e
social das criangcas e adolescentes. Ainda consdierafec¢cées do trato gastrointestinal, a
dor abdominal funcional crbnica em criancas e adeletes se relaciona a um impacto
negativo na QVRS dos pacientes em relacéo a indigidaudaveis, mas nao representa um
impacto maior do que o de outras doencas cronessarfaixa etaria como a doenca intestinal
inflamatdria ou o refluxo gastroesofagico (YOUSSHRI., 2006).

Na infancia e adolescéncia, doencas neuroldgicamicas que afetam o
desenvolvimento como o transtorno autista (TA), aralsia cerebral (PC), a
mielomeningocele (MM) e a sindrome de Down (SD)cdigsas frequentes de incapacidade e
constituem um importante problema de saude pubh€a, 2000; MOREIRA et al., 2000;
LIPTAK et al.,, 2001; OMS, 2003; FILGUEIRAS; DYTZ,026; CUVERO, 2008; LIM,;
WONG, 2009).

Os impactos dessas doencas neurologicas incapasitdDNI) sdo diversos com
repercussdes e prejuizos aos diferentes aspectdss@ovolvimento, especialmente no que
diz respeito a funcdo motora, cognitiva e socalahdo a niveis variados de limitagbes de
atividades.

A Sindrome de Down (SD) foi reconhecida clinicaneestn 1866 por John Langdon
Down como uma idiotia mongoldide congénita relaadm a aspectos étnicos. Em sua
publicacdo, Down apresentou uma descricdo dastedsdicas observaveis de um grupo de
deficientes mentais que se assemelhavam com ageréticas encontradas na raca Mongol
(DOWN, 1866). Somente em 1959 a sindrome de Dowerafacterizada como uma trissomia

do cromossomo 21, quando ficou estabelecido quaiaria dessas criancas era portadora de
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47 cromossomos, ou seja, de uma aneuploidia @t#DMPSON et al., 1993). A SD é uma
das doencas genéticas mais comuns ocorrendo emirapdamente 1 a cada 800 a 1000
nascimentos (HELITO; KAUFFMAN, 2007).

Algumas caracteristicas fenotipicas podem ser wvhdas em individuos que
apresentam a SD como o diametro fronto-occipitgupao, base nasal achatada, pescoco
curto, lingua protusa, hipotonia, fendas palpebohigquas, epicanto, aumento da distancia
entre o primeiro e o segundo pododactilos, clintkicdo quinto dedo, podendo estar
presente apenas uma prega palmar. Quanto ao di@gndknico, alguns exames como
amniocentese, exame de sangue e ultra-som podesutated ocorréncia da SD ja nas
primeiras semanas de gestacao (SILVA; DESSEN, 2002)

A sindrome de Down pode ser acompanhada por malfiiies congénitas,
especialmente no sistema cardiaco e no trato gasstnal (DIAMENT, 1996; LEONARD
et al., 1999) e por deficiéncia mental (SILVA; DE§ 2002). A SD consitui-se em uma das
principais causas de deficiéncia mental, correspotiol a aproximadamente 18% dos
individuos com retardo mental em instituicbes esfigadas (MOREIRA et al., 2000).
Pesquisadores alertam para a necessidade de mdigressoes a respeito da independéncia
nas habilidades em atividades de vida diaria dasgas com deficiéncia mental antes de
considerar o QI abaixo da média como indicador dmde comprometimento (SILVA,
DESSEN, 2002).

Em um estudo, a aquisicdo lenta da linguagem eodhecimentos relacionou-se a
dificuldade de leitura na infancia em individuosnc&D. Alguns problemas de saude tais
como tais como deficiéncias na visdo e na audicddi@ldades de comunicacdo verbal
foram correlacionados proporcionalmente com o maiel de comprometimento intelectual,
cognitivo ou de deficiéncia mental. Conhecer osjufges na saude dessas criancas e
adolescentes é de fundamental importancia pardifidanaspectos de seu desenvolvimento
gue necessitam de atencdo (MAATTA et al., 2006).

Saraiva e Nébrega (2003), em um estudo de qualidadeda segundo as atividades
realizadas dentro ou fora da Associacao dos Pamigos dos Excepcionais (APAE) de Joao
Pessoa/PB, encontraram um nivel maior de infeliddguando os pacientes com sindrome de
Down estéo longe da familia, dormem fora de cdsaneam sozinhos, resultado que parece
evocar a importancia de relagdes interpessoais@a@mnidade ou amparo familiar. Rocha
Junior (2010) encontrou que o prejuizo na QVRSilded com sindrome de Down refletia

maior prejuizo na QVRS de suas maes, as quaisempaes impacto negativo na dimensao
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mental da QVRS em relacdo a maes de criangas esadates saudaveis da mesma faixa
etaria e cujo prejuizo fisico e mental era mai@mo maior fosse a intensidade de sintomas
depressivos.

O autismo ou transtorno autista, por sua vez, spomde a um transtorno global ou
invasivo do desenvolvimento, caracterizado geralengror uma triade de prejuizos com
graus variados de incapacidade qualitativa na nedigade das interagcdes sociais e na
comunicacado verbal e nao-verbal, com padrdes tastrrepetidos e estereotipados de
comportamentos, interesses e atividades. O desemesito anormal caracteristico da crianca
autista manifesta-se antes dos trés anos de idapede ser acompanhado por outras
manifestacdes inespecificas como fobias, pertudsagd sono ou alimentacao, crises de birra
e agressividade (APA, 2000; OMS, 2003; CUVERO, 2008riancas com autismo
apresentam prejuizo no dominio do desenvolvimeatiak descrito principalmente pelas
dificuldades nos comportamentos de orientacdo Iseeitencao conjunta, bem como prejuizo
no dominio emocional pela dificuldade de expressmarcompartilhar afeto positivo e
responder aos afetos de outras pessoas (STONE; EBR2005).

Para Muller (2007) o comprometimento cerebral nsawo apresenta natureza difusa
e pode haver uma heterogeneidade na populacdo driocpara esse diagnostico. A
despeito dos modelos de anormalidade neurolégicalizada, o autismo tem sido
considerado uma desordem distribuida em variafesgierebrais. No entanto, as causas do
transtorno autista ainda sdo estudadas e a pod=silal de interacdo entre fatores de risco
genéticos e ambientais tem sido considerada pararto feto ou a criangca mais suscetivel ao
comprometimento dos sistemas funcionais cerebkdimixa conectividade dentro do cérebro
de criangas autistas e do espectro autista (HUGB®EY,; MULLER, 2007) e a influéncia de
horménios sexuais para um provavel cérebro hipemhagzado (BARON-COHEN et al.,
2011) tém sido pesquisadas, sem que se encontien, aconclusfes definitivas. A
prevaléncia desse transtorno tem mostrado taxagasndd 1 a 3 casos por 1000 nascidos
Vivos ou criangas, sendo a ocorréncia no sexo nascaproximadamente quatro vezes
maior do que no sexo feminino (FOMBONNE, 2002; YEAR-ALLSOPP et al., 2003;
PAULA et al., 2011).

Um estudo realizado na regido de Campinas/SP, eo do instrumento AUQEI,
considerou a propria percepcdo de QV de crianchstaside alto funcionamento do sexo
masculino com idade entre 4 e 12 anos, e nao dateliterencas significativas entre os

escores de QV dessas criancas e 0s escores do dgugtancas normais [sic], que foram
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pareadas por sexo e idade. A pesquisa indicou @Wiyme melhores indices no subdominio
autonomia para as criangas autistas. Os resultados foraerpretados considerando a
subjetividade de cada individuo e a alteracdo darid da mente” que pode ocorrer em
criancas autistas caracterizada pela dificuldade@rsiderar o seu proprio estado mental, em
perceber as crencas e sentimentos dos outroseeaddosar no lugar do outro, o que pode ter
resultado em uma auto-avaliagdo mais positiva @oagdas outras criangas sem o transtorno
autista (ELIAS; ASSUMPCAO, 2006).

Pais de criancas e adolescentes autistas maiseftguente relatam indicadores de
qgue seus filhos apresentam qualidade de vida peejga e demonstram maiores niveis de
preocupacgado com seus filhos a respeito de seu btam-auto-estima, realizagdo/conquistas,
dificuldades de aprendizagem e sofrer intimidagéiguk pais de criangas com transtorno do
déficit de atencdo (TDA/TDAH) ou de seus pares &aeid (LEE et al., 2008).

Um estudo com mais de 2.500 pais mostrou que @aiidn¢cas com transtorno do
espectro autista estdo mais preocupados com @ fdauseus filhos, com sua qualidade de
vida, independéncia, emprego, habitacdo, cuidadosadde e educacdo do que os pais de
criangcas com o desenvolvimento normal, sendo deg@ses de preocupacao relativamente
menores para 0s pais de criancas com sindrome plerges. No grupo de criangas com
desenvolvimento tipico, o nivel de preocupacaop#is com seus filhos diminui na medida
em que as criangas atingem a idade adulta enggaatos niveis de preocupac¢do se mantém
altos no grupo de pais de criancas com transtasresgectro autista (INTERACTIVE, 2008).

Segundo Lee (2008) a QV de criancas autistas ecasypacdoes de seus pais tém sido
pouco pesquisadas. No entanto, as familias decasatom autismo relatam um maior nivel
de estresse e problemas familiares do que as &nuié criangas com deficiéncia cognitiva,
como a sindrome de Down (DONOVAN, 1988). Outrasngas tém sido comparadas quanto
ao seu impacto na familia, sendo que os pais dedures de paralisia cerebral relatam
apresentar maior estresse que os pais de autiglaspacientes com sindrome de Down
(EISENHOWER, et al 2005).

A mielomeningocele (MM) é uma malformacdo congémjtee acomete o sistema
nervoso central. Também denominada de espinhakibdrta ou cistica corresponde ao tipo
mais frequente em nascidos vivos e incapacitantdefldto do fechamento do tubo neural
(DFTN) em que ocorrem malformagbes com fechamentonaal do tubo neural entre a
terceira e a quarta semanas de gestacdo. E cemadtempor protusdo cistica da medula

espinhal e das meninges através de arcos vertairaitos posteriormente. A malformacéao
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pode ocorrer em qualquer nivel da coluna vertebabrejuizo neuroldgico varia com o tipo
e severidade da lesdo, ocorrendo alteragcbes matosassitivas abaixo do nivel da leséo.
Pode manifestar-se em varios graus de paralisimmgéasbros, comprometimento ortopédico e
urologico tais como deformidades nos pés, anoriaddichas contraturas dos quadris e joelhos
e disfuncbes da bexiga e do intestino, entre oyfERNANDES, 2003; FREY; HAUSER,
2003; FILGUEIRAS; DYTZ, 2006; HUNTER, 2006).

A incidéncia e prevaléncia da mielomeningocele amrinas diversas regides
geograficas em funcdo da influéncia da composigretica da populacdo e de fatores
ambientais (FERNANDES, 2003). No Brasil, um estul#o prevaléncia de DFTN, entre
malformagdes apresentadas por criancas de umanmdaie de referéncia para gestacoes de
alto risco na cidade de Recife, encontrou a taxd deancas com DFTN para cada 1000
nascidos vivos, sendo a espinha bifida o tipo rmaguente (PACHECO et al., 2006Gm
geral, a prevaléncia de DFTN é de aproximadamea®@ nascidos vivosSUCCIARDI, et
al., 2002;WALS, et al., 2007), e no Brasil situa-se em tod®4,16:1000 nascidos vivos
(AGUIAR et al., 2003), com a MM ocorrendo em cedeal,8:1000 casos de recém-nascidos
vivos (ULSENHEIMER et al., 2004

O aumento da sobrevida dessas criangas foi prdpi@ancipalmente pelos avancos
na neurocirurgia, pelo controle da hidrocefaliaJhme manejo dos problemas ortopédicos e
urolégicos e também pelo aperfeicoamento dos cediageabilitagcdo (DIAMENT, 1996).

A crianca com necessidades especiais, desde aféunaia, precisa ser assistida em
todos os aspectos da vida humana para que a &ansaca a vida adulta ocorra com a maior
independéncia possivel dentro de sua condicdojamdie dessa forma, a sobrecarga
vivenciada pelos pais que pode ser continua e gssiya. Além dos problemas fisicos a
Mielomeningocele é acompanhada de problemas enasiensociais que muitas vezes sao
negligenciados enquanto deveriam também ser cusdamono por exemplo, a questao do
interesse sexual que surge na adolescéncia senssadaeenente dispor-se de condicbes
adequadas para a sua satisfacdo (WOODHOUSE, 2008).

Na Alemanha, Godeffroy et al. (2008) avaliaram aR3®Vde criancas e adolescentes
com Mielomeningocele e o impacto de suas limitagieprejuizos clinicos nas atividades de
vida diaria (AVD'’s), utilizando 0s instrumentos Revidierter Kinder
LebensqualitatsfragebogerfKINDL-R) e Childhood Health Assessment Questionnaire
(CHAQ). O estudo indicou prejuizo para o grupo com MM mfacdo a criancas e

adolescentes saudaveis, especialmente nas dimeats@esn-estar emocional, auto-estima e
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relacionamento com os colegas. Os autores enfatizgue nas decisdes por tratamentos de
saude para pacientes com MM deve-se ter em vistia andependéncia, maior mobilidade e
mais oportunidades de relacionamentos com seus. pare

No Brasil, também foi encontrado prejuizo na QVRScdancas e adolescentes com
MM em relagdo a individuos saudaveis, sendo quepadto negativo foi semelhante entre os
diferentes niveis de leséo e padrdes de deambu|8£a¢TOS, 2009).

A paralisia cerebral (PC) ou encefalopatia croméa progressiva corresponde a um
grupo de desordens motoras relacionadas principédma prejuizo no ténus, postura e
movimento, resultante de disfuncdo ou lesdo nagrpssiva no cérebro imaturo que €
acometido antes, durante ou apdés o nascimentolngte antes dos 2 anos de idade
(MILLER; BROWNE, 2005; BAX et al., 2005). As alt@@es motoras da PC sao
frequentemente acompanhadas por alteragcbes semsonmerceptivas, cognitivas,
comunicativas e comportamentais (BAX et al., 2005)uma das mais severas doencas
incapacitantes da infancia, podendo limitar a zegho de atividades e refletir na qualidade
de vida dos portadores, trazendo muitas demandagavliares e portadores, aos servigcos
sociais, educacionais e de saude (SCPE, 2000; RAEAQ 2002; BAX et al., 2005).

Internacionalmente encontra-se a relacdo de 1 garimom PC para cada 1000
nascimentos (GOMES et al., 2001), sendo que enegaissenvolvidos a prevaléncia é de
aproximadamente 1,5 a 3 casos por 1000 nascidos (8CPE, 2000; PIOVENSANA, 2002)

e em paises subdesenvolvidos é em torno de 7:FRIG/ENSANA, 2002). No Brasil, a
incidéncia ainda ndo esta bem determinada, hadeltdados precisos e caréncia de estudos
epidemiolégicos (MORALES, 2005), porém estima-se geja alta devido aos cuidados de
saude precarios oferecidos as gestantes e aos-nas@idos (GOMES et al., 2001; PATO et
al., 2002; LEITE; PRADO, 2004). Edelmuth (1992)rmfa que, no Brasil, surgem 17.000
casos novos de PC ao ano e frequéncias entre 3800000 casos novos de PC ao ano tém
sido reportadas em estudos brasileiros (MANCINiIget2002; ZANINI et al., 2009).

Além do quadro clinico, a etiologia da PC tambémesgnta carater variavel, e
multiplos fatores de risco séo relacionados a éoara da lesdo cerebral. Dentre as causas
pré-natais da PC encontram-se a eclampsia, o desmento prematuro da placenta e
desnutricdo maternas; nas causas perinatais daddasa hemorragia intracraniana, asfixia,
infeccdo pelo canal do parto, prematuridade e xobpeso do recém-nascido (PATO et al.,
2002), e no periodo pos-natal podem ser fatoressde a epilepsia, as meningocefalites e o

traumatismo cranio-encefalico, entre outros (DIAMIEN996).
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Em 2008 uma revisdo da literatura identificou 1A&as que analisaram a QV em
criangcas com PC por meio de 17 instrumentos, sendeente 2 especificos desenvolvidos
para PC ou doenca neuromuscular, o CP-QOL e o DK¥BB moddulo para PC, 12
geneéricos desenvolvidos para a populacao gerahmugpopulacdo com condi¢des cronicas,
porém ndo especificos para doengas neuromusc@adeimstrumentos que ndo avaliam os
dominios fisco, psicoldgico e social, mas que foeamsimilados pelos autores na avaliacdo da
QV (VIEHWEGER et al, 2008).

A QV em criancas com PC é muito variavel (MAIJNEMERal., 2007). A avaliacao
da QV de 27 criancas de 3 a 10 anos de idade cormaP®alésia variou de boa a
severamente prejudicada, segundo a perspectivgpalss Além do nivel de deficiéncia e
incapacidade, a qualidade e tipo de cuidados rdaelpor esses pacientes exerce papel
importante na determinacdo do comprometimento dad@¥/individuos acometidos (LIM,;
WONG, 2009).

Em um estudo coorte realizado no Canada, a adapsagio-emocional de criancas
de 6 a 12 anos de idade com PC foi predita pelavagdio ou persisténcia em realizar tarefas
e dificuldades comportamentais das criancas e fagloionamento familiar. Limitacdes
sociais, devido a dificuldades comportamentais ®cgnais foram associadas com QV
reduzida, entretanto, aproximadamente metade @@s;as apresentou QV semelhante a de
criangcas com desenvolvimento normal (MAJNEMER et 2007). Dickinson et al. (2007)
encontraram niveis de QVRS de criancas com PC bantek aos de criancas da populacéo
em geral com a mesma faixa etaria, em todos osnimsnisegundo a percepcao das proprias
criangas ao responder o instrumento KIDSCREEN. Eas#ores ressaltaram que desde o
nascimento o senso delfdas criangas com PC incorpora a sua deficiénagsoecontribui
para que crescam e se desenvolvam com a mesmacéxcik QV da maioria das outras
criangas.

Em um estudo multicéntrico realizado na América Ntmrte com 198 criancas e
adolescentes entre 5 e 18 anos de idade, os [meraen mais dor para individuos com PC
do que para criancas e adolescentes normativogedquédncia de dor também foi maior
conforme o aumento da severidade do prejuizo m@ara aqueles que faziam uso de
medicamentos para disfungdes gastrintestinaissexo feminino (HOULIHAN et al., 2004).
Na Califérnia pais também relatam que criancas osrsubtipos mais graves de PC podem
vivenciar mais dor e fadiga e isso pode afetar semgpenho escolar em diferentes graus
(BERRIN et al., 2007). Contudo, a dor tem sidmers&la a prejuizo na QVRS de criangas e
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adolescentes com PC (BERRIN et al., 2007; DICKINS&@Nl., 2007; HOULIHAN et al.,
2004).

Em outro estudo multicéntrico norte-americano, wisdadores perceberam criancas e
adolescentes de 2 a 18 anos de idade com PC ajareseipior saude geral e fisica do que a
populacdo normativa da validacdo do CHQ, no enta#ses pacientes apresentaram
desempenho melhor nos domin&ago-estima, comportamento e salde mefalpacientes
com grau de incapacidade mais grave pgeltoss Motor Function Classification System
(GMFCS V) e que usavam tubo de alimentacao tivedatie mental menor, apresentaram a
maioria dos problemas respiratérios, usavam a Imatas medicacdes, requereram mais
recursos de saude e tiveram menor saude mentatbal gLIPTAK et al., 2001).

Os impactos da PC na QVRS de criangcas e adolescgrtalmente sdo maiores
conforme o aumento da gravidade e do numero delgmnals de saude. Em um estudo
transversal o aumento da severidade da PC foiiaseog pior QVRS nos dominios @ild
Health Questionnaire 50-ItenParent Form(CHQ-PF50)funcéo fisica, limitacdo social da
crianca devido a aspectos fisicos, impacto no tedgsopais e percepcao de salaguanto
0 comportamentgareceu melhorar. Ja o aumento de problemas de saicelacionou-se
com pior QVRS nos dominios gercepgdo de saude, impacto no tempo dos pais,cimpa
emocional nos pais, fungéo fisica, limitacdo sodlal crianca devido a aspectos fisicos,
limitag&o social da crianga devido a aspectos emmo&is ou comportamentais, sumario fisico
e psicossociatlio Child Health Questionnaire - 50-Item, Parent Contgl8hort Form(CHQ-
PF50) (VARGUS-ADAMS, 2005). Criancas com tetrap@resspastica apresentam pior
funcionamento fisico que as criancas com hemiplddAINEMER et al., 2007; MORALES,
2005) ou com outros tipos clinicos de PC (MORALE®0)5). No sul da Australia, criancas
com PC hemiplégica indicaram estabilidade emoci@ahelhante aos seus pares com
desenvolvimento tipico, embora isso néo tenha eioebido da mesma forma por seus pais
(RUSSO et al., 2008).

Estudos mostram que quanto maior 0 comprometimemdbor em criangas e
adolescentes com PC, maiores sdo 0s prejuizos meestar fisico (MORALES, 2005;
MAJNEMER et al.,, 2007) e nas dimensdes pEcepcao de saudalteracdo de saude
limitacdo das atividades sociais influenciadas pguestdes emocionaie melhor o
comportamentsegundo o instrumento CHQ-PF50 (MORALES, 2005).afichet al. (2008)
relataram que o prejuizo motor e intelectual fotdmente associado a QV diminuida nos

dominios de bem-estar fisico, autonomia e supoxmlspara 818 individuos de 8 a 12 anos
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de idade com PC. Por outro lado, as criancas eescmites com condi¢cdes de saude mais
prejudicadas tiveram melhor QV nos dominios huneonpcdo, auto-percepc¢do, aceitacdo
social e ambiente escolar.

Na Europa, um estudo transversal realizado concB@fcas de 8 a 12 anos de idade
com PC demonstrou que suas dificuldades na fakvast associadas a relacionamentos
pobres com seus pais (DICKINSON et al.,, 2007). Aigcuddades que esses pacientes
apresentam interferem em varias dimensfes de slaa @s pais com maiores niveis de
estresse tendem a atribuir niveis mais baixos da-dstar no dominio psicossocial
(MAJNEMER et al.,, 2007) ou em todos os dominios Q¢ de seus filhos com PC
(ARNAUD et al, 2008).

A comparacao da QVRS de criancgas e adolescenteszatl6 anos de idade com PC
ou MM, pela perspectiva das maes, indicou QVRSI|geraelhante para os dois grupos que
ndo apresentaram diferencas significativas nasrdifes de bem-estar fisico e emocional,
auto-estima, familia, amigos e escola, sendo quedddgduos com dificuldade de locomocao
independente foram percebidos como apresentandbom€&VRS. O grupo com PC
apresentou a maioria das criancas e adolescentesre@mrdo mental e deambuladores
enquanto que a maioria dos pacientes com MM usadeira de rodas. Os autores ressaltaram
que o diagnostico e a intervencdo precocesfwddamentais no tratamento da PC e MM,
tendo em vista também que o tratamento e a readibt de distUrbios associados podem
melhorar a QV desses pacientes (OKUROWSKA-ZAWADAIet2011).

Na pesquisa de Kalnins et al. (1999) a maioria 8E8 criancas e adolescentes
estudados de 11 a 16 anos de idade com deficiisicia tais como espinha bifida, paralisia
cerebral, distrofia muscular, membro amputado deitdecongénito e artrite, entre outras,
relatou que se sentem felizes na vida, que naobéubh ficarem sozinhos na escola,
discordam que na escola sao tratados com restaederidade ou que os professores esperam
muito deles, sentem algum grau de insatisfagdo seuncorpo ja que gostariam de mudar
alguma coisa e, quanto ao futuro, indicam que &osnbs estardo se preparando para entrar
na universidade a despeito de fazer curso téctrgbbalhar ou ndo saber o que fazer. Esse
estudo mostra como alguns individuos com deficéritsica ao final da infancia e na
adolescéncia percebem a sua vida e a si propeas, relacionamentos sociais na escola e
suas expectativas para o futuro, o que parecessenathar com a populagdo em geral com a
mesma faixa etaria.

Outro estudo desafia a visdo de que a deficiénsieafem criancas e adolescentes
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afeta a satisfagdo com a vida. Os 63 individuos @amalisia cerebral, deformidades
congénitas, distrofia muscular e malformacdes iasenosas, em geral, relataram ser tao
felizes e satisfeitos quanto os 282 controles sefitiéncia fisica. O grupo de deficientes
fisicos obteve escores menores quanto ao luganakedade e bem-estar material, indicando
poucas posses materiais, mas relataram maior sntnde seguranca, bem-estar emocional
e produtividade em relag&o aos controles (JU €2@0D6).

Jemta et al. (2005) encontraram alto nivel de bstar-gara criancas e adolescentes
com prejuizo na mobilidade por doencas do sisteemeoro central como paralisia cerebral e
espinha bifida, do sistema nervoso periférico cosequelas da poliomielite, além de
musculares, esqueléticas ou articulares comoeaddinica juvenil. Niveis mais altos de bem-
estar foram obtidos por individuos que viviam cosnpais, 0 que reforca a relevancia da
familia para o bem-estar individual. Nao houve réifiga significativa quanto ao bem-estar
entre 0S grupos, no entanto o0s pacientes que apaeam dor obtiveram niveis
significativamente mais baixos de bem-estar. Apdsaa dor ter se mostrado um dos fatores
de risco para menores niveis de bem-estar, comoétano foram as idades mais avancadas
das criancas e adolescentes e ndo viver com osopgiau de incapacidade ou 0s prejuizos
adicionais ndo necessariamente se relacionaraniveegante com o bem-estar.

No Canada, Grilli et al. (2006) relataram escoraones no sumario fisico do PedQL
4.0 para criangas de 2 a 5 anos de idade com @ialsal no desenvolvimento em relacdo a
pacientes com outros diagnosticos como prematwgjd2@, trissomia do 21, outras condicdes
neurologicas, sindromes genéticas e musculoespaslét

O impacto familiar de criangas com deficiéncia &nordado em um estudo que
apontou o periodo de 1 més a 4 anos de vida comm@o em que 0s pais perceberam algo
diferente ao comumente observado com o desenvatimde seus filhos. Quanto ao
diagndstico, uma méae de criangca com sindrome denDapwesentou respostas emocionais
como negacéao, tristeza, angustia e culpa, outradedelolescente com autismo apresentou
respostas psicoldgicas negativas como ficar seneicachorar e dor fisica, enquanto que os
pais de uma crianca com paralisia cerebral aprsent repostas emocionais positivas
demonstrando estarem preparados para o diagnogtlém desses resultados, os pais
relataram que a deficiéncia de seu filho em 61,9% ahsos fortaleceu a relagdo dos casais,
em 30,8% deles provocou a perda total de contato @® amigos ou parentes, em 26,9%
afetou a vida social ou ainda em 23,1% criou n@a¥litos. Em relacdo a preocupacdes e

expectativas, 55% dos pais se preocupavam comlasdac social, independéncia fisica e
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financeira de seus filhos, 50% com a educacgéomaifgiio profissional, e alguns relataram
expectativas quanto ao tipo de suporte que reagbleedn-estar no futuro ou se constituirdo
familia (HEIMAN, 2002).

De modo geral, a literatura cientifica indica qupresenca de DNI na infancia e na
adolescéncia como a sindrome de Down, autismopmédiingocele e paralisia cerebral se
relaciona a um impacto negativo na qualidade de \dds individuos acometidos em
comparagcao com a populacao saudavel (PERSSON, RIDAK et al., 2001; MORALES,
2005; MAIJNEMER et al., 2007; DANIELSSON et al., 30QEE et al., 2008; MULLER-
GODEFFROY et al., 2008; KUHLTHAU et al., 2009; VABAMEREN-OOSTEROM et al.,
2011). No entanto, ndo existem estudos comparateo®VRS entre pacientes com essas
quatro DNI e ndo ha evidéncias cientificas de geessimpactos sejam semelhantes,
considerando os danos neurolégicos, nem evidérgasque cada condicdo ocasiona
repercussoes diferentes, considerando suas magiestclinicas diferentes. Nesse sentido, a
hipétese deste trabalho é a de que essas DNI, fgtemadiferentes aspectos da saude,
impactam de forma diferente a QVRS das criancaslaescentes acometidos, havendo
grupos mais vulneraveis a apresentar QVRS maisgicgda.

Resultados de estudos comparativos ampliam o conéeto sobre as repercussdes de
diferentes doengas na vida dos pacientes. Ao cenasidim individuo acometido por outra
doenca como referencial importante é possivel amrh®ais sobre determinada condi¢éo de
saude, analisando diferencas e semelhancas, ldadz percepcdes e subjetividades
multiplas, de forma a contribuir para a identif@acde individuos que possam ser mais
vulneraveis.

E necessério destacar a importancia de ndo sordelaitar as particularidades dos
sintomas, mas também de conhecer os diferentesciospalas DNI na QVRS que se
traduzem em prejuizos em areas especificas dalgglpacientes. Esses impactos necessitam
ser mais bem identificados, pois o conhecimentoiddisiduos e dominios da QVRS mais
vulneraveis, na perspectiva dos pais ou resporsgyaile contribuir para o planejamento de
acOes de saude mais humanizadas e eficazes e giaeaionamento apropriado de recursos e
programas de saude que favorecam o desenvolvinggabal fisico e psicossocial mais
adequado.

A comparacdo do impacto ocasionado por cada comdigf saude favorece a
compreensao de suas repercussoes na QVRS de sreandalescentes e até mesmo no bem-

estar familiar em uma perspectiva mais ampla, pgerda elucidar as diferencas e as
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semelhancas do impacto nos aspectos fisico e peiat e identificar os grupos mais
vulneraveis. Estudos como esse podem produzir conbatos de base biopsicossocial que
valorizam a visdo holistica do ser humano e podentribuir com informacfes para a
construcdo do campo teodrico, de carater dinamioggscatualizacbes podem servir de

embasamento para politicas publicas cada vez Iiedigas.
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20BJETIVOS
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1- Avaliar e comparar a qualidade de vida relacionradsmide (QVRS) de criangas e
adolescentes com transtorno autista (TA), paratistabral (PC), mielomeningocele

(MM), sindrome de Down (SD) e saudaveis, segundperepcdo dos pais ou
responsaveis.

2- Identificar os grupos de individuos e os domini@s sla QVRS que s&o mais
vulneraveis em criancas e adolescentes com TAMRG,SD e saudaveis, segundo a
percepcao dos pais ou responsaveis.
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3 METODO
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3.1 Estudo

Este estudo transversal foi aprovado pelo Comié Hlica em Pesquisa da
Universidade Federal de Uberlandia (CEP/UFU) dedacoom o parecer - 423/08 (ANEXO
A), como parte de um estudo maior que visou avai@omparar a QVRS de criangas e
adolescentes com DNI e individuos saudaveis na mdaira etaria bem como avaliar e
comparar a QVRS de seus cuidadores.

Foram utilizadas informacGes de bancos de dadaggnados a partir de estudos
previamente aprovados pelo Comité de Etica em Bssgla Universidade Federal de
Uberlandia (CEP/UFU) e realizados recentementedddes das criancas e adolescentes com
DNI e de seus cuidadores sédo derivados, portaptestldos com 0s seguintes registros no
CEP: Avaliacdo dos componentes de saude pela fdlasdio Internacional de
Funcionalidade - CIF - e da qualidade de vida dencas e adolescentes portadores de
paralisia cerebral e mielomeningocele, e de seigadares (n° 275/06), Qualidade de vida
em criancas e adolescentes com transtorno invdsitesenvolvimento e de seus cuidadores
(n° 206/06) e Qualidade de vida de criancas e sdehes com sindrome de Down e seus
cuidadores (n° 434/08).

Os cuidadores foram esclarecidos quanto aos obgetdo estudo de avaliar e
comparar a QVRS das criancas e adolescentes par sgieeum instrumento de QVRS e
assinaram o termo de consentimento livre e esafliregm anexo nos referentes estudos
anteriores. O conceito de cuidador adotado nestquma foi baseado nas concepcdes de
Leitdo e Almeida (2000) em que o cuidador princgpaljuele que convive diretamente com o
individuo, a crianca ou o0 adolescente, e toma giaaaesponsabilidade de cuidar, dar suporte

ou assistir as necessidades dos mesmos, tendsenavnelhoria de sua saude.

3.2 Participantes

Participaram do estudo criancas e adolescentes 8rdr20 anos de idade com TA,
PC, MM e SD diagnosticados segundo o DSM-IV (2082CID-10 (2003) por médicos
psiquiatras ou neurologistas, além de criancas @esckntes saudaveis, que foram
representados pelos seus cuidadores, ou sejeeympais ou responsaveis.

As criancas e os adolescentes com os diagnéstiamos estavam cadastrados em
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instituicbes de referéncia em saude, reabilitagdocacdo e inclusédo social para pessoas com
DNI, no periodo de dezembro de 2003 a junho de ,2088idade de Uberlandia, Minas
Gerais: Servico de Arquivo Médico (SAME) do Hospda Clinicas da Universidade Federal
de Uberlandia; Associacdo de Assisténcia a Criabgdiciente (AACD); Ndcleo
Interdisciplinar de Atividade Fisica e Saude da uktadle de Educacgdo Fisica da
Universidade Federal de Uberlandia (NIAFS); CemteoAtendimento Psicossocial Infantil
(CAPSI); Associacdo dos Pais e Amigos dos Excep@o(APAE); Centro Estadual de
Educacao Especial de Uberlandia (CEEEU) e Escdtdi&al Novo Horizonte. As criancgas e
adolescentes saudaveis foram provenientes de sspaldicas ou privadas da cidade de
Uberlandia.

Para a realizacao da pesquisa foi obtido o comsentd de todas as instituicdes e dos
cuidadores. Foram incluidas apenas as criancaslesadntes que apresentavam somente um
dos diagnédsticos abordados pela pesquisa e cujatadones haviam preenchido o
instrumento de qualidade de vida relacionada aes@it-PF50.

3.3 Instrumento

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

O CHQ-PF50 € um instrumento genérico de avaliagdQWRS, traduzido, adaptado
culturalmente e validado para a lingua portugueBaQHADO et al., 2001) para se conhecer
0 bem-estar fisico, emocional e social de criarezgsartir de cinco anos de idade e de
adolescentes, independentemente da condi¢cdo de, spiel considera a percepcdo dos pais
ou responsavel.

O instrumento avalia duas variaveis, o0 bem-ess&die 0 psicossocial por meio de dez
conceitos de QVRSsaude global, funcéo fisica, dor/desconforto cogbofimitagdo nos
trabalhos escolares ou atividades com os amigo&ldey salude fisica, percep¢éo de saude,
alteracOes na saude, limitacdo nos trabalhos eseslau atividades com os amigos devido a
dificuldades emocionais e comportamentais, saudgaheomportamento em geral e auto-
estima Além desses, outros quatro conceitos sdo Utess galiar o impacto da saude da
crianca ou adolescente na familia, especialmentpiadliz respeito ampacto emocional na

familia, impacto no tempo dos pais, atividade famié coesdo familialLANDGRAF et al.,
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1998) (ANEXO B).

O CHQ-PF50 é composto de 50 itens que compdem ddlasse dois sumarios, o
fisico e o psicossocial. ®@umario fisicoé constituido principalmente pelas escdlas;ao
fisica, limitacdo nos trabalhos escolares ou atids com os amigos devido a saude fisica,
percepcdo de saude global e dor corporal, alémndpacto no tempo dos pais e impacto
emocional na familiaO sumario psicossociaé representado principalmente pelas escalas
impacto no tempo dos pais, impacto emocional ndlinlimitacdo nos trabalhos escolares
ou atividades com os amigos devido a dificuldadesootonais e comportamentais,
comportamento, salde menguto-estimaOs itens construidos se encontram em forma de
escalas e para sua avaliacdo segue-se 0 métodonttes gomados - método de Likert. O
escore final das escalas ou dominios varia de 00aela qualidade de vida relacionada a
saude, que pode ser compreendida também como hemssdisfacdo ou grau de saude, é
melhor quanto maior for a pontuacéo obtida (LANDGR& al., 1998, 1999).

3.4 Procedimentos

A coleta de dados ocorreu em um periodo de cinos amto aos cuidadores que
forneceram as informacdes sobre as criancas esadates. Os cuidadores responderam a um
questionario estruturado para obtencédo de dadésdenmcogréficos e clinicos e preencheram
o instrumento de avaliacdo da QVRS CHQ-PF50, pdo o auto-aplicacao.

Antes de completarem o CHQ-PF50, os cuidadores mforarientados a
fundamentarem-se nas experiéncias vividas duran@itimmas quatro semanas para a maioria
das escalas, nos ultimos 12 meses para a estatacdo de saudgue aborda mudancas
ocorridas na saude durante o ultimo ano, e naswi@é de um modo geral para as escalas
coesao familiare percepcédo de saudgue questionam sobre o relacionamento familiar e a
saude da crianga ou adolescente. O calculo dosessobtidos no instrumento foi realizado
conforme as normas estabelecidas pelos autoredo setessario o preenchimento de no
minimo 50% dos itens de cada escala para que oled@lo escore fosse viavel (LANDGRAF

et al., 1999). Os escores do CHQ-PF50 foram awaiadcomparados entre 0s grupos.

3.5 Anélise Estatistica

A estatistica descritiva foi realizada para a daraacédo sociodemografica e clinica
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dos participantes e determinacéo dos escores de&S@¥R criancas e adolescentes.

O teste de normalidade Lilliefors foi realizadogaerificar a distribuicdo dos escores
de QVRS nos grupos estudados. Considerando quadms chdo apresentaram distribuicao
normal, testes ndo parameétricos foram utilizados pa analises.

Os escores de QVRS foram comparados entre os gpapogeste de Kruskal-Wallis e
pés-teste Student-Newman-Keuls. Realizou-se a c@ap@a dos dados sociodemograficos
dos participantes e/ou cuidadores de todos os gr(gszolaridade, sexo, presenca de uniao
marital estavel e atividade remunerada) pelo tdstkruskal-Wallis e pos-teste Student-
Newman-Keuls ou teste de Qui-quadrado.

A confiabilidade do CHQ-PF50 foi avaliada pela @&@®lda consisténcia interna das
onze escalas multi-itens desse instrumento por meicoeficiente alfa de Cronbach. Ao
comparar grupos, a recomendacéo € de que os imsttosnapresentem confiabilidade de no
minimo 0,5 a 0,7, sendo mais adequados o0s valaaEsen que estes. Na analise dos escores
de pacientes individuais, uma maior precisao éarda, esperando-se a confiabilidade de
0,90 e almejando-se o valor de 0,95 (McCHORNEY ¢t18194).

Os dados foram analisados utilizando-se o prograR@aS versao 17.0 para Windows

(SPSS, Chicago, IL) evalor < 0,05 foi considerado estatisticamente §icativo.
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4 RESULTADOS
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4.1 Representantes das criancas e adolescentes pgvantes do estudo

Para comparacao da QVRS foram disponibilizadasnrdgdes de 329 criancas e
adolescentes. O grupo de individuos com DNI foistituido por 169 criancas e adolescentes
(19 com TA, 96 com PC, 30 com MM e 24 com SD) eupg de individuos saudaveis por
160 criancas e adolescentes com a mesma faixa.etari

As criancas e adolescentes foram representadaspafimente pelas préprias méaes
gue corresponderam a mais de 80% dos cuidadoreso@ms os grupos. A idade dos
cuidadores variou de 16 a 80 anos (mediana = 3§).a@onivel de escolaridade da maioria
dos cuidadores foi o0 de ensino fundamental (49,7%).

O nuamero de filhos dos cuidadores variou de umza dithos (mediana = 2,0 filhos).
A renda familiar mensal variou de um a nove sagantnimos (mediana = 2,0 salarios
minimos). Verificou-se a predominancia da unidoitalaestavel (casado ou amasiado) em
todos os grupos, com frequéncia menor nos cuidadiye pacientes com transtorno autista
(61,1%) e com frequéncia maior nos cuidadores dpasaudavel (84,7%). A maior parte
dos cuidadores dos participantes com DNI ndo exerciatividade remunerada,
diferentemente da maioria dos cuidadores das @sa@@dolescentes saudaveis. Ao comparar
os dados sociodemograficos dos cuidadores de todogrupos, verificou-se diferenca
significativa em todas as variaveis (p < 0,05), oexcecdo da unido marital estavel (p >
0,05). As caracteristicas dos cuidadores estdo m&tnadas na tabela 1.
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Caracteristicas TA PC MM SD Saudaveis p-valor
Idade (anos) 0,01
Mediana 32,0° 33,0 38,0 40,0 35,0
Percentil 25-75 29,0-51,0 29,0-39,0 30,8-41,0 34,8-49,8 0343,5
Escolaridade, n (%) 0,08
- Analfabeto 1(5,9) 0 (0,0) 0 (0,0) 0(0,0) 2(1,3)

- Ensino Fundamental 3(17,79 59,0(61,5) 17 (b6,715 (62,5) 67 (42,6)

- Ensino Médio 12 (70,6) 32,0(33,4) 13(43,3) 39,5 65 (41,4)

- Ensino Superior 1(5,9 5(5,2) 0 (0,0) 0 (0,0) 23(14,7)

Numero de filhos 0,04
Mediana 2,0" 2,07 2,0 3,0 2,07

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 2,0" 2,07 3,0 3,0 2,0

Percentil 25 - 75 2,0-3,0 2,0-3,0 3,0-4,0 2,0-3,0 1,0-3,0

Unido marital estavel, n 0,06
(%)

Sim 11 (61,1) 67(70,5) 22(73,3) 18 (75,0) 94184,

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

Exerce atividade 0,06

remunerada, n (%)

Sim 5(27,8) 33(34,7) 8(26,7)  7(292) 90,0 (60)

N&o 13(72,2) 62(65,3) 22(73,3) 17(70,8) 60 (4

TA = Transtorno autista; PC = Paralisia Cerebral; MMielomeningocele; SD = Sindrome de Down

“Pelo teste de Kruskal-Wallis e pés-teste Studemérhian-Keuls. Medianas seguidas pela mesma letrdifeétem

estatisticamente pelo pés-teste Student-NewmansKput 0,05)%Pelo teste de Qui-quadrado
FONTE: SANTANA, 2012.
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4.2 Caracteristicas demograficas e clinicas dos piipantes do estudo

Em geral, a idade das criancas e adolescenteuv@dei® a 20 anos (mediana = 9,0
anos). A idade dos pacientes com TA e PC varioe éné 17 anos (mediana TA = 11,0 anos;
mediana PC = 8,0 anos), a dos pacientes com MMeesidre 5 e 15 anos (mediana = 7,5
anos) e a dos pacientes com SD e saudaveis vari@iZea 20 anos (mediana SD = 8,0 anos;
mediana saudaveis = 10,0 anos).

A maioria das criancas e adolescentes do estuddaeesexo feminino (52,1%). O
nivel de escolaridade mais frequente entre as gasare adolescentes foi 0o de ensino
fundamental (52,1%). Todos os pacientes com TA é&&D como alguns pacientes com PC
(30,2%) e MM (13,3%) frequentavam escola espediatlos os individuos saudaveis bem
como a maioria dos pacientes com MM (83,4%) e PCOM4) frequentavam a escola regular,
no entanto, somente os individuos saudaveis apiegaenos niveis de escolaridade de ensino
médio (8,8%) e superior (1,9%). Apenas 0s grupos d@C (21,9%) e MM (3,3%)
apresentaram individuos que nao frequentavam daesco

Ao comparar 0s grupos de participantes, enconteatdifserenca significativa quanto a
idade e escolaridade dos grupos, porém ndo hotememga significativa quanto ao sexo das
criancas e adolescentes. As caracteristicas defitagré clinicas das criangas e adolescentes
estudados encontram-se na tabela 2.
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Tabela 2 - Caracteristicas sociodemograficas dasiancas e adolescentes participantes
do estudo

Caracteristicas TA PC MM SD Saudaveis  p-valor
Idade (anos) 0,00
Mediana 11,0 8,0 7,5 13,0 10,0

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 (%) 0,08
- Nado 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) (13)

- 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; MMielomeningocele; SD = Sindrome de Down

"Pelo teste de Kruskal-Wallis e pés-teste Studemirhen-Keuls. Medianas seguidas pela mesma letraifétem
estatisticamente pelo pos-teste Student-NewmansKput 0,05)Pelo teste de Qui-quadrado

FONTE: SANTANA, 2012.

Os tipos clinicos apresentados pelos pacientesT@oforam autismo infantil (72,2%)
e transtorno global do desenvolvimento ndo espedf (27,8%). Os pacientes com PC
foram identificados com os tipos clinicos espastzh4%) com comprometimento diparético
em 35 (36,5%) pacientes, hemiparético em 24 (25@%)raparético em 22 (22,9%), além
das formas extrapiramidal em 11 (11,5%) pacientasarica em 4 (4,1%) (Tabela 3). Os
pacientes com MM foram classificados quanto aolrdgelesdo neuroldgica, sendo que o
nivel lombar baixo foi identificado em 14 pacientd$,7%), o toracico em 8 (26,7%), o
lombar alto em 5 (16,7%), e sacral em 3 (10,0%).r&lac&o ao padrdo de deambulagéo 12
(40,0%) pacientes com MM foram classificados cor@o deambuladores, 10 (33,3%) como
deambuladores comunitarios, 5 (16,7%) como deardbrda ndo funcionais e 3 (10,0%)

como deambuladores domicilares (Tabela 4).
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Tabela 3 - Caracteristicas clinicas dos participaes com PC

Classificagcdo n (%)
Tipo clinico
- Espéstico 81 (84,4%)
. Diparético 35 (36,5%)
. Hemiparético 24 (25,0%)
. Tetraparético 22 (22,9%)
- Extrapiramidal 11 (11,5%)
- Atéxico 4 (4,1%)
Gravidade
- Leve (niveis | e I1) 42 (43,8)
- Moderado (nivel 111) 20 (20,8)
- Grave (niveis IV e V) 34 (35,4)

FONTE: SANTANA, 2012.

Tabela 4 - Caracteristicas clinicas dos participass com MM

Classificagéo n (%)
Tipo clinico
- Toracico 8 (26,7)
- Lombar alto 5(16,7)
- Lombar baixo 14 (46,7)
- Sacral 3(10,0)
Padréao de deambulacéo
- Deambuladores comunitarios 10 (33,3)
- Deambuladores domiciliares 3(10.0)
- Deambuladores néo funcionais 5(16,7)
- N&o deambuladores 12 (40,0)

FONTE: SANTANA, 2012.

4.3 Confiabilidade da consisténcia interna do CHQ-P50

O coeficiente alfa de Cronbach variou de -0,34661 0,44) a 0,97 (0,92 - 0,99) e foi
menor que 0,5 nos dominioemportamentgara o grupo com TA (0,233aude mentgbara
0 grupo com SD (0,40percepcéo de saudeara todos os grupos (TA = -0,34; PC = 0,24;
MM = -0,11; SD = -0,02; saudaveis = 0,17atevidade familiarpara o grupo saudavel (0,30).
Os demais dominios apresentaram valores do cadficadfa de Cronbach superiores a 0,5
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(Tabela 5).

Tabela 5 - Coeficiente alfa de Cronbach na avaliagdda confiabilidade da consisténcia

interna das escalas multi-itens do CHQ-PF50

Coeficiente alfa de Cronbach (IC de 95%)

Escalas
TA PC MM SD Saudaveis
FF 0,83 0,93 0,76 0,75 0,92
(0,68 - 0,93) (0,91 - 0,95) (0,60 - 0,87) (0,54 - 0,88) (0,90 - 0,94)
LE 0,82 0,90 0,88 0,71 0,86
(0,62 - 0,93) (0,85-0,93) (0,78 -0,94) (0,43 -0,87) (0,82 -0,89)
LFF 0,95 0,94 0,84 0,70 0,85
(0,88 - 0,98) (0,91 - 0,96) (0,67 - 0,93) (0,31 -0,87) (0,80 - 0,90)
DOR 0,88 0,76 0,93 0,97 0,87
(0,67 - 0,95) (0,64 - 0,84) (0,86 - 0,97) (0,92 - 0,99) (0,83-0,91)
C 0,23 0,58 0,72 0,62 0,71
(-0,50 - 0,67) (0,43 - 0,70) (0,52 - 0,85) (0,32-0,81) (0,64 - 0,78)
SM 0,60 0,60 0,58 0,40 0,67
(0,20 - 0,83) (0,46 - 0,72) (0,29 - 0,78) (-0,09 - 0,71) (0,58 -0,74)
AE 0,80 0,74 0,64 0,59 0,74
(0,60 - 0,92) (0,64 - 0,81) (0,39 -0,82) (0,27 - 0,80) (0,67 - 0,80)
PS -0,34 0,24 -0,11 -0,02 0,17
(-1,65 - 0,44) (-0,02 - 0,46) (-0,87 - 0,41) (-0,83 - 0,51) (-0,06 - 0,36)
EP 0,69 0,72 0,59 0,79 0,73
(0,33-0,87) (0,60 - 0,80) (0,25 -0,79) (0,58 - 0,90) (0,65 - 0,80)
TP 0,71 0,75 0,52 0,62 0,83
(0,36 - 0,89) (0,65 - 0,83) (0,09 -0,77) (0,23-0,83) (0,78 -0,87)
AF 0,84 0,67 0,89 0,88 0,30
(0,70-0,93) (0,56 - 0,77) (0,81 -0,94) (0,79 - 0,94) (0,12 - 0,46)

CHQ-PF50 =Child Health Questionnaire Parent-Form ;56F = funcdo fisica; LE = limitages, devido aspertos
emocionais; LFF = limitagdes, devido a funcéo fsiDOR = dor corporal; C = comportamento; SM = sandatal; AE =
auto-estima; PS = percepcéo de salde; EP = impawcional nos pais; TP = impacto no tempo dos pdis: atividades
familiares.

FONTE: SANTANA, 2012.
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4.4 Avaliagédo da qualidade de vida relacionada a gde

Criancas e adolescentes com as DNI avaliadas ajpaese escores menores que o
grupo saudavel (p < 0,05) na maioria das escal&H{p-PF50. Deve-se ressaltar que todos
0s grupos de individuos com DNI apresentaram escigmificativamente menores que 0s
saudaveis nas escalascdo fisica, impacto no tempo dos paisno sumario fisicodo
instrumento utilizado (Tabela 6).

Criancas e adolescentes com TA e PC obtiveram esssignificativamente menores
gque o grupo saudavel na maioria das escalas. Oogocomnm PC apresentou escores
estatisticamente maiores que os individuos sausli@pEnas na escaddteracdo de saude
N&o houve diferenca estatisticamente significagiveie os escores dos grupos com TA ou PC
em comparacao com 0s escores do grupo saudavelsapas escalaspacto emocional nos
pais(TA) e coesao familiaPC).

Os pacientes que apresentaram maior numero deag&almarios com escores sem
diferenca estatisticamente significante (p > 0&®B)relacdo aos individuos saudaveis foram
os com SD (12 escalas e o sumario psicossocialMeg®lescalas e o sumario psicossocial).
Escores menores para 0s pacientes com SD em ca@pas grupo saudavel foram
encontrados nas escalfamcédo fisicae impacto no tempo dos paem como nasumario
fisico e para os pacientes com MM em comparacdo ao grapdavel nas escaléscao
fisica, limitacbes devido a aspectos comportamsntanitacdes devido a aspectos fisicos,
percepcdo de saude, impacto no tempo dos paisdadie familiar, avaliacdo global de
saudee ro sumario fisicoO grupo com SD apresentou escores estatisticemaaibres que
os individuos saudaveis apenas na esmatgportamento.

A comparacdo da QVRS entre os quatro grupos com @dwhonstrou que na
dimensao fisica osumario fisico ndo houve diferenca significativa entre os escales
pacientes com PC, MM e TA ou MM, TA e SD, porém,esaalduncao fisicaos pacientes
com PC e MM apresentaram escores menores que pgsgcom SD e TA (p < 0,05). Na
dimensédo psicossocial os escores obtidosuroario psicossocialoram menores para 0s
portadores de TA, seguidos dos pacientes com PGo sEs escores maiores alcancados pelos
individuos com MM e SD (p < 0,05). Na escalmportamentoos pacientes com SD
apresentaram escores maiores que os individuos H@ @ < 0,05), sendo que 0s pacientes
com TA apresentaram 0s escores menores em compaagdos os grupos. Os individuos

com SD obtiveram escores maiores simultaneamerstéré® grupos de pacientes com PC,



MM e TA somente na escaddividade familiar(p < 0,05) (Tabela 6).
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Tabela 6 - Comparacéo dos escores do CHQ-PF50 damncas e adolescentes

Mediana (percentil 25-75)

Escalas e
ST TA PC MM SD Saudaveis
SG 60,0 60,0 85,0¢ 85,0 85,0
(30,0 - 85,00) (60,0 - 85,0) (60,0 - 100) (85,0 -100) (60,0 - 100)
FF 83,3 44,¢ 50,0 72,0 100
(83,3-94,4) (11,0 - 77,0) (33,0 - 61,0) (44,0 - 100) (94,4- 100)
LE 66,7° 55,0 77,0¢ 77,0 10C°
(33,3-77,8) (22,0 - 77,0) (66,0 - 88,0) (66,0 - 100) (77,8 - 100)
LFF 66,7 66,0 83,0 100+ 100
(50,0 -100) (0,0 - 83,0) (66,0 - 100) (66,0 - 100) (100 - 100)
DOR 0,0 70,0 80,0 10C¢ 100
(0,0 - 40,0) (60,0 -80,0) (50,0 - 100) (60,0 - 100) (70,0 - 100)
C 58,0 70,0 76,0+P 83,0 72,8
(48,0 - 71,0) (55,0 - 80,0) (64,0 - 85,0) (72,0 - 89,0) (60,0 - 85,0)
CG 75,0 60,0 85,0*" 85,0 85,0
(50,0 - 100) (60,0 - 85,0) (60,0 - 100) (60,0 - 100) (60,0 - 100)
SM 50,0 70,0 75,0+ 80,0 75,0
(35,0 - 60,0) (65,0 - 80,0) (65,0 - 85,0) (75,0 - 85,0) (70,0 - 85,0)
AE 26,0 79,0 83,0 95,0 91,7
(16,0 - 34,0) (62,0 - 91,0) (70,0 - 95,0) (83,0 - 100,0) (83,3- 100)
PS 35,0 66,0 64,0 68,0 72,5
(28,3 - 48,7) (55,0 - 75,0) (51,0 - 72,0) (58,0 - 76,0) (64,2- 83,3)
AS 25,0 100° 100** 75,0 75,0
(0,0 - 50,0) (75,0 - 100) (75,0 - 100) (50,0 - 100) (50,0 - 100)
EP 58,3" 50,0 75,0 750" 83,3
(41,7 -87,5) (33,0 - 75,0) (50,0 - 83,0) (41,0 - 83,0) (58,3-91,7)
TP 55,8 66,0 77,0 77,0 1007
(33,3-72,2) (44,0 - 77,0) (44,0 - 77,0) (55,0 -100) (77,8 - 100)
AF 70,8 83,0 79,0 91,0 95,8
(54,2 - 83,3) (66,0 - 91,0) (66,0 - 95,0) (70,0 - 100) (83,3 - 100)
CF 60,0 85,0 85,03+ 85,0 85,0**
(30,0 - 85,0) (60,0 -85,0) (60,0 - 85,0) (60,0 - 100) (60,0 - 100)
SEF 37,0¢ 34,0 37,0 43,0 52,8
(34,0 -42,0) (22,0 - 42,0) (31,0 - 43,0) (35,0 - 49,0) (47,8- 55,4)
SEP 29,0 39,0 46,0 49,0 48,7
(22,0 - 35,0) (34,0 - 46,0) (41,0 - 51,0) (43,0 - 55,0) (44,3- 53,9)

Medianas seguidas pela mesma letra ndo diferetiséstamente pelo pds-teste Student-Newman-Keulsq®5)

SG = saude global; FF = funcéao fisica; LE = limiteg, devido aos aspectos emocionais; LFF = lim#scdevido a funcao
fisica; DOR = dor corporal; C = comportamento; CG mportamento global; SM = salde mental; AE = autores PS =
percepcdo de saude; AS = alteracdo de saude; BEfpacto emocional nos pais; TP = impacto no tempodis; AF =
atividades familiares; CF = coesao familiar; SERimé&rio do escore fisico; SEP = sumario psicossocial

FONTE: SANTANA, 2012.
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5 DISCUSSAO
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No presente estudo, a utilizagdo do CHQ-PF50 permoamparar a QVRS entre os
grupos de individuos e identificar aqueles maimexdveis, ou seja, com maior impacto
negativo na QVRS, pela perspectiva do cuidador.

A predominancia do sexo masculino nos grupos cone PXC corrobora com as taxas
maiores de prevaléncia da doenca nesse sexo egAoeda sexo feminino, o que tem sido
reportado em outros estudos (FOMBONNE, 2002; YEARBLLSOPP et al.,, 2003;
MAJNEMER et al., 2007; LEE et al., 2008; INTERACTHY2008; ARNESON et al., 2009).
Apesar disso, ndo houve diferenca significativareeiis grupos em relagcdo ao sexo das
criangas e adolescentes. Cuidadores de criangadsleseentes com SD apresentaram idades
maiores em relagdo as idades dos cuidadores doddumas saudaveis, com TA ou PC,
confirmando uma caracteristica geral dessa populagiqual a idade materna avancada tem
sido relacionada & ocorréncia da SD (BEIGUELMANIe1996; GUSMAO et al., 2003).

Apesar das diferengas encontradas entre os gru@rgaga idade e escolaridade das
criancas e adolescentes e quanto a idade, niumerdshds, renda familiar e atividade
remunerada dos cuidadores, percebe-se que osailo®rge valores se sobrepbem, o que
demonstra um padrdo semelhante entre os gruposlagda a essas variaveis demograficas.
Dessa forma, acredita-se que essas varidveis naanteinterferido de modo significativo na
avaliacao da QVRS dos participantes.

As criancas e adolescentes com DNI apresentarajmizrede maneira diferenciada
nas dimensoes fisica e psicossocial de sua QVRE&oamparacdo com individuos saudaveis
da mesma faixa etaria e entre si, confirmando éatége do estudo. Os pacientes com TA e
PC apresentaram impacto negativo maior da doencsuanQVRS em relacdo aos pacientes
com MM e SD. Os individuos com TA apresentaram miaipacto negativo psicossocial. A
repercussao negativa maior no dominio fisico feeobada nos pacientes com PC, MM e TA.
As criancas e adolescentes com SD tiveram repéwcussgativa menor na QVRS do que
todos os grupos de pacientes.

Na dimensdo psicossoci@dumario psicossocialjletectou-se prejuizo maior para o
grupo de individuos com TA, verificado pelos essarenores aos dos outros grupos em um
grande numero de escalas relativas a essa dimens@onsequentemente, rsmmario
psicossocial A triade autista relaciona-se a comprometimento fahcionamento nos
dominios da comunicacéo, interacdes sociais e cdampento, que pode incluir condutas
agressivas ou isolamento e limitar a realizacaaatilgédades fisicas, sociais, escolares e
familiares dos pacientes com TA (PERSSON, 2000; WRY et al., 2000) e levar a
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percepcdo de prejuizos em sua QVRS. Kuhlthau €2@L0) encontraram escores menores
em todos os dominios da QVRS de pacientes autstaselacdo aos escores de individuos
saudaveis e de forma semelhante Lee et al. (20@8)ranam que o0s pais de criancas e
adolescentes com TA relataram maior prejuizo nad@\keus filhos e maior preocupacéo
com o bem-estar deles do que os pais de indivisludaveis.

O prejuizo nessa dimensédo para 0s pacientes cosed(lu-se ao prejuizo maior dos
pacientes com TA, especialmente ao avaliar-se quérecia de condutas agressivas,
hiperativas/impulsivas ou isolamento sociebriportamenty sentimentos de ansiedade e
depressaos@ude mentale niveis de satisfacdo com aparéncia, habilidagéxionamentos
interpessoais e com a vidaau(o-estimq Outros estudos relataram problemas
comportamentais, prejuizos na saude mental e atitnee em individuos autistas
(EISENHOWER et al.,, 2005; NICHOLAS et al., 2008; EIN, LE COUTEUR, 2003;
MARTELETO et al, 2008; HASTINGS, BROWN, 2002; SMT et al., 2008;
LECAVALIER, 2006) e com PC (MCDERMOTT et al.,, 199BECKUNG et al., 2008;
MALIK et al.,, 2007. Individuos com TA e PC podem apresentar difiad&b
comportamentais e na socializacdo, o0 que podeigrkaese a prejuizo no bem-estar sécio-
emocional (MAJNEMER et al., 2007). Hove e Havik 18D encontraram associacao entre a
presenca da desordem autista em adultos e nivieis @ problemas comportamentais,
ansiedade, psicose, transtorno obssessivo-compuisgoencas mentais. McDermott et al.
(1996) encontraram problemas comportamentais eangas e adolescentes com PC em uma
taxa cinco vezes maior do que a encontrada emithaig saudaveis, tendo sido considerado
mais problematicos comportamentos como a deperajéadeimosia e a hiperatividade em
individuos com PC.

Eisenhower et al. (2005) também encontraram qaagas com TA e PC apresentam
niveis mais altos de problemas comportamentaiscgaacas com SD ou saudaveis. Além
disso, nesse estudo norte-americano, 0s altossnieiproblemas comportamentais de
criangcas com TA, PC, SD ou saudaveis relacionammes niveis mais altos de estresse
materno. No entanto, no presente estudo, embolna &do encontrada frequéncia maior de
problemas comportamentais e prejuizo na habilidedédar com os outros para os pacientes
com TA ou PC, os resultados ndo indicaram que seufadores sentem impacto negativo
maior da doencaingpacto emocional nos pais, impacto no tempo das) o que o0s
cuidadores dos individuos dos outros grupos. Ondgseho melhor dos pacientes com SD na

escala comportamentoé consistente com a percepcdo de que sao pessuvaplilas,
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atenciosas e obedientes (RODRIGUES, ALCHIERI, 2009)

O grupo de pacientes com TA apresentou prejuizosgmQVRS em relacdo aos
individuos com SD, apresentando escores menoresomere escalas e ngumario
psicossocial Outro estudo comparativo, que foi realizado codultas, indicou que
individuos com TA apresentam menor independéncialomicilio, menor contato social,
maiores limitacdes em habilidades funcionais, npaieblemas comportamentais e menor
alfabetizacao do que individuos com SD, o que taguimh menor nivel de independéncia para
a vida em geral (ESBENSEN et al., 2010). Individaomn TA podem apresentar impacto
maior de sua doenca na QVRS do que individuos ddmahto na infancia e adolescéncia
guanto na idade adulta.

Com relacdo a dimensédo fisidaumario fisico) a Unica diferenca significativa
observada entre os grupos foi um prejuizo maioa jpacientes com PC comparados aos
pacientes com SD, de forma que os escores dospexieom PC, MM e TA bem como 0s
escores dos pacientes com MM, TA e SD néo difereamatisticamente entre si. Os dados
sugerem que os cuidadores dos grupos com TA e &Bhmm prejuizo no dominio fisico de
suas criancas e adolescentes de magnitude seneclhanpercebido pelos cuidadores de
pacientes com MM, ressaltando que embora o TAB ad® ocasionem deformidades fisicas
evidentes, como geralmente ocorre na MM, a habiédésica também é afetada (VICARI,
2006; NICHOLAS et al., 2008) e o instrumento uéilip foi capaz de captar limitacdes fisicas
independentemente de sua causa. Por outro ladeamellenca no dominio fisico entre os
grupos citados pode ter ocorrido também pela atiip de um instrumento genérico que
talvez ndo abarque questbes especificas importantesla condicdo de saude, ndo sendo
sensivel a niveis diferentes de prejuizo fisico @ilzacdo de um instrumento especifico
poderia caracterizar melhor o bem-estar no donfiilsioo para cada grupo de pacientes,
porém tornaria mais dificil a comparacéo entreropag.

Apesar das semelhangas entre 0s grupos nessa donesspacientes com PC e MM
apresentaram prejuizo maior que os individuos cBm TR e saudaveis na escdlancao
fisica que é mais especifica para a avaliacdo da capacifisida. Essa escala avalia a
presenca e a extensao de limitacdes fisicas davptoblemas de saude capturando aspectos
da habilidade fisica do individuo como a realizagho atividades, a mobilidade e o
autocuidado (LANDGRAF, 1999). Esse prejuizo maiar gacientes com PC e MM pode
ocorrer pelo impacto de suas condicfes clinicas oiwais diferentes de severidades das

limitacbes motoras e incapacidades que se relani@aarejuizos no funcionamento e bem-
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estar fisicos (LIPTAK et al., 2001; PADUA et alQ@®; TILFORD et al., 2005; VARGUS-
ADAMS, 2005; MAH et al. 2006; DICKINSON et al., 2D0ARAN et al, 2007; BECKUNG

et al.,, 2008). No presente estudo, 35,4% dos pasiecom PC apresentavam grau de
incapacidade fisica grave segund&oss Motor Function Classification Syst¢@MFCS

IV e V), e 22,9% tinham a forma tetraprética enqoaque 40% dos individuos com MM
eram ndo deambuladores. A baixa habilidade de aedarsido associada com bem-estar
fisico reduzido (DICKINSON et al., 2007). A limit&ag motora e fisica ndo se constitui uma
caracteristica basica do TA e da SD ndo sendod@mmente encontrada nesses pacientes
como naqueles com PC e MM, todavia, outros aspeetasionados a saude como o atraso
neuropsicomotor (VICARI, 2006) e as dificuldades idéeracdo social ou isolamento
(NICHOLAS et al., 2008; MARTELETO et al., 2011) mod comprometer a realizacao de
atividades fisicas e isso também pode ser captadwaliacdo déuncao fisicae nosumario
fisicodo instrumento utilizado.

Os pacientes com PC apresentaram prejuizo em tglasscalas e sumarios do
instrumento utilizado em relacdo aos individuosdamais. Confirmou-se a repercussao
negativa nas escalas das escilagao fisicgd BJORNSON et al., 2008)mitacdes sociais da
crianca devido a dificuldades emocionais e compuodatais(BJORNSON et al., 2008;
MAJNEMER et al., 2007)limitac6es sociais devido a aspectos fisiB3ORNSON et al.,
2008),dor (HOULIHAN et al., 2004; DICKINSON et al., 2007; BRDISON et al., 2008),
percepcdo de saudBJORNSON et al.,, 2008Ympacto emocional nos pais, impacto no
tempo dos pais e no sumario fisitdPTAK et al., 2001) e detectou-se ainda prejuizo
avaliacdo global de saude, comportamento, avaliagimbal do comportamento, saude
mental, auto-estima, atividade familiar @o sumario psicossocialevidenciando a
vulnerabilidade fisica e psicossocial desses ptesel®s individuos com MM apresentaram
prejuizo em sete escalas e sumario fisicoem relacdo aos saudaveis, concordando com
outros estudos que compararam a QVRS desses macienmn a populacdo saudavel ou
normativa (DANIELSSON et al., 2008; MULLER- GOLDERBPY et al., 2008; PAREKH et
al., 2006; LEMELLE et al., 2006).

Nas escalaglor corporal e impacto emocional nos paigs pacientes com PC
apresentaram escores menores que os individuosMidne saudaveis. A dor tem sido
relacionada a impacto negativo na participagcéotentades sociais e na QVRS ou bem-estar
fisico e psicossocial de pacientes com PC (HOULIH&tNal., 2004; DICKINSON et al.,

2007; ARNAUD et al., 2008). Um estudo multicéntrieacontrou associacdo entre dor e
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impacto emocional nos pamsostrando que, pais que relatam frequéncias maierelor para
seus filhos com PC apresentam niveis maiores aeygracdo e ansiedade quanto a saude e
bem-estar dos filhos (HOULIHAN et al., 2004). Alédisso, o desempenho melhor de
pacientes com MM na escalar corporal pode estar relacionado ao comprometimento das
raizes nervosas sensitivas (CHRISTOFOLETTI et28i07) que pode levar a diminuicdo da
percepcdo ou insensibilidade a dor. Estudos qudéisama a associacdo entre conceitos
multidimensionais de saude, tais como a dor e aaigpemocional da doenca na familia
(LANDGRAF, 1999), podem colaborar para uma melhasmpreensdo sobre o
relacionamento entre diversos aspectos da vidadidduos com DNI.

Os pacientes com PC demonstraram mais limitagcbesea&acdo de atividades
(limitacbes sociais da crianca devido a dificuldademocionais e comportamentais
limitacGes sociais devido a aspectos fisjals que os pacientes com MM. Considerando que
a dor pode se constituir em um fator de risco peaores niveis de bem-estar (JEMTA et al.,
2005) e que o funcionamento social pode ser pregddi pela presenca de dor cronica
(ARNOLD et al., 2000), a percepcdao maior de dorapas pacientes com PC pode ter
contribuido para acentuar as limitacdes fisicasieceonais de forma a diminuir o bem-estar
e restringir ainda mais a realizagéo de atividadesais desses individuos.

Contudo, os escores dos pacientes com PC e MM iféarain significativamente
entre si na maioria das escalas e nos dois sundwi@HQ-PF50. Semelhancas no bem-estar
de pacientes com PC e espinha bifida (JEMTA e2@05) e especificamente na QVRS entre
PC e MM (OKUROWSKA-ZAWADA et al., 2011) tém sidopartadas em outros estudos.
Todavia, pesquisas que analisem as semelhanctsendas entre individuos com PC e MM
bem como as relagcdes entre as habilidades ou icidapas fisicas e a QVRS podem
contribuir com maiores informacdes.

Os grupos de individuos com SD e saudaveis nasamaram diferenca estatistica na
maioria das escalas e samario psicossociallo CHQ-PF50, sugerindo que a presenca de
uma condi¢do neuroldgica por si s6 ndo determinassariamente grande prejuizo na QVRS
ja que varias dimensdes da vida dos pacientes psdempercebidas por seus cuidadores de
forma semelhante a que € percebida pelos cuidaderesiancas saudaveis. Os cuidadores
indicaram que a condi¢do de saude dos individuos $® ndo interrompe ou limita as
atividades familiares mais do que ocorre nas famitlos individuos saudave@tividade
familiar), e a habilidade da familia estar uni¢@oesao familiar)também n&o diferiu

significativamente entres esses dois grupos refdaaa possibilidade de funcionamento



58

adaptativo e resiliente (HEIMAN, 2002; RIPER, 20@8m que varias familias vivenciam
criar pessoas com SD, visando o bem-estar e adenfdaniliar. Deve-se considerar que além
da doenca, a percepcao da QVRS pode ser influenpadfatores ambientais, financeiros e
sécio-culturais, pelo temperamento e personalidadendividuos avaliados e avaliadores.

A escalaalteracdo de saudepontou para uma melhora do estado de saude das
criancas e adolescentes com PC, MM, SD e saudénei®lacdo aos pacientes com TA no
altimo ano. No momento da pesquisa todos os pa&senécebiam acompanhamento
interdisciplinar nas instituicées de referéncia temiamentos de saude, reabilitacdo e ensino
da cidade do estudo para individuos com DNI, o queto a possibilidade de
neuroplasticidade (MUNDKUR, 2005; AISEN et al., 201e ao processo natural de
desenvolvimento, com aquisicdo de habilidades eomadaptacdo ao meio, pode ter
contribuido para a percepcdo dos cuidadores deomaelha saude dos pacientes nesse
periodo. Geralmente é percebido que individuos &aaisl desenvolvem progressivamente
habilidades fisicas e mentais, 0 que pode ter sasiderado como melhora na saude.
Embora se reconheca o carater ndo-progressivo descaks analisadas, € importante
considerar que com o0 avanco da idade pode ocorgeavamento de problemas
comportamentais, ansiedade e depressdo nos inosvedum TA (NICHOLAS et al., 2008) o
que pode ser compreendido como piora na saudetu@@nré preciso considerar as limitacoes
de estudos transversais e ressaltar que pesqaiggitutiinais sdo necessarias para concluir
tais consideracdes com maior propriedade.

Quanto ao impacto da doenca na familia, os cuiégadde todos os grupos de
individuos com DNI indicaram experienciar maioriteigdo no tempo de atividades pessoais
devido a saude da crianca e adolescente que oadou@& do grupo saudav@hpacto no
tempo dos pais)Cuidadores de criancas e adolescentes autidtameprejuizo em sua
QVRS em relacdo aos cuidadores de criancas e adotes saudaveis, sendo essa
repercussdo maior em cuidadores do sexo masculiremolescentes (CUVERO, 2008). A
presenca de deficiéncia pode afetar a vida soaisl elacionamentos interpessoais dos pais
ou responsaveis (HEIMAN, 2002). Apesar disso, adatlores dos grupos com TA, MM, SD
e saudaveis ndo mostraram diferenca significatimi@e esi quanto aos sentimentos de prejuizo
emocional e medo em relacdo a saude fisica e psiwias de suas criancas e adolescentes
(impacto emocional nos paigisse resultado apontou uma semelhanca quantepacto das
condicfes incapacitantes nos cuidadores, como gadonem outro estudo com maes de

adultos com TA, SD e esquizofrenia que nao diferisggnificativamente entre si em relacao
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ao bem-estar psicoldgico, otimismo, depressao desfisica (GREENBERG et al., 2004).
Estratégias deopingcomo o reenquadramento e a mobilizagdo de apuoimafpassim como

a resiliéncia, podem proteger as familias, dimidaia sobrecarga emocional e a preocupacéo
com o futuro dos pacientes (MARQUES; DIXE, 2011¢sBk sentido, a busca pela adaptacao
familiar com estratégias que favorecam a aceitalggsa realidade e o manejamento da
doenca de forma a conciliar diferentes papéis tidiaoo, pode estar relacionada ao impacto
de magnitude semelhante de diversas doencas ndogdauidadores.

Quanto a possiveis limitacdes metodoldgicas, teneseéamanho da amostra
considerado pequeno, o que pode limitar a pre@sgeneralizacédo dos resultados. Estudos
multicéntricos com amostras maiores e mais diveaslas poderiam contribuir com
informacfes mais fidedignas da QVRS das populacoes DNI estudadas. Também, a
percepcdo dos cuidadores sobre a QVRS dessasawiaragolescentes ndo deve substituir a
propria percepcado do individuo. No entanto, deve vedorizada como a alternativa de
avaliacdo mais adequada que se dispfe e que, fooarconfigura em uma importante fonte
de informacéo, porém sempre que possivel, os estddoQVRS devem considerar a
perspectiva do proprio individuo, o que, em seatrd de criancas com doencas
incapacitantes, pode ser um desafio em virtuder@prip doenca, da associagdo de outras
deficiéncias e de comorbidades.

A utilizacdo de um instrumento genérico de QVRSCIHQ-PF50, permitiu que
fossem encontradas as diferencas significativas estgrupos estudados assim como ocorreu
em outros estudos comparativos que também utiizarteumentos genéricos como o SF-36,
o Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL 4.@),Impact of Childhood lllness Scale
(ICIS), o The Student Version of the Compreheng)mlity of Life Scale, o PROMIS e o
Revidierter Kinder Lebensqualitatsfragebogen (KINRL(ARNOLD et al., 2000; STAVEM
et al., 2000; POWERS et al., 2003; MAIA FILHO &t 2006; JU et al., 2006; GRILLI et
al., 2006; ROTHROCKA et al., 2010; INGERSKI et &010; OKUROWSKA-ZAWADA et
al., 2011). No entanto, os intrumentos genéricas lmstante abrangentes a fim de cobrir
diversas condicbes de saude e pode faltar profaddicha analise de alguns aspectos
especificos, sendo que prejuizos importantes patarrdinada doenca podem nao estar
incluidos nos itens (JUNIPER, 1997; STAVEM et &Q00). Dessa forma pode haver
limitacdes para se detectar diferencas mais slsionadas as particularidades das doencgas.
Todavia, estudos que utilizem instrumentos espesifpodem contribuir com informacdes

mais claras e especificas sobre o impacto das ds@studadas na QVRS dos pacientes.
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Quanto a confiabilidade dos dados obtidos com o B0, nesse estudo quatro
dominios - saude mental, percep¢do de saude, atividade famédiacomportamento-
apresentaram baixa confiabilidade, ou seja, cagfiei alfa de Cronbach menor que 0,5.
Estudos anteriores realizados com a populacéoldiradiais como o da validacdo do CHQ-
PF50 em pacientes com artrite reumatdide juvenACQHYADO et al., 2001) e o de avaliagdo
da QVRS de pacientes com paralisia cerebral (MORRIEE al., 2007) observaram baixa
confiabilidade para a escatercepcao de saudélém dessa escala, ao avaliar a QVRS de
pacientes com sindrome de Down e suas maes, Raghar J2010) encontrou baixa
confiabilidade também para as escalagde mental e atividade familidResultados como
esses tém sido atribuidos a problemas na adaptagéioal do instrumento, o qual é
constituido de escalas com conteudos subjetivosterdgéneos (ANEXO B) que podem
dificultar a compreensédo. Em geral, esse instrum&h sido considerado confiavel para
avaliar a QVRS de criancas e adolescentes (WATERSE, 2000; MCCARTHY et al., 2002;
WAKE et al.,, 2003; MCCULLOUGH, 2009) inclusive gubn algumas escalas nao
apresentam boa confiabilidade (LANDGRAF, 1998; MQIES et al., 2007). Porém, estudos
que avaliem a confiabilidade do CHQ-PF50 na popdabrasileira, especialmente nas
populacdes do presente estudo, podem fornecer esainformacgdes sobre a acuracia ou
preciséo do instrumento.

Este é o primeiro estudo que compara o impacto udisnao, paralisia cerebral,
mielomeningocele e sindrome de Down nos domingisol e psicossociais da QVRS de
criancas e adolescentes, pela perspectiva de cuetadPoucos estudos foram realizados para
comparar a QVRS entre os grupos de individuos adtsg] sendo que a tendéncia da maioria
das pesquisas publicadas foi a de comparar cadao gie individuos com DNI com
individuos saudaveis. Somente no ano de 2011 fdigado o primeiro estudo que comparou
a QVRS especificamente de criancas e adolesceoies RC e MM (OKUROWSKA-
ZAWADA et al., 2011).

Este estudo aponta, em parte, para 0 que previamnevivenciado na pratica clinica
por muitos profissionais: os pacientes com DNI taismo TA, PC, MM e SD, apresentam
prejuizo na QVRS em comparac¢do com criancas e swolies saudaveis. Também propde a
superacdo da visdo reducionista que presume pe@riz todos os aspectos da vida das
criancas e adolescentes acometidos por essas @esdigcluindo a dindmica familiar, ja que
nesta pesquisa, diversas dimensdes foram obsersatediferencas significativas em relagcéao

aos individuos saudaveis.
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Foi possivel observar também que essas doencascalaetimento neuroldgico
ocasionam impactos diferentes nas dimensdes da QVA&Bdas e os resultados obtidos até
0 momento assumem particular importancia para adispionais da saude e demais
profissionais que atuam com esses individuos, gpoepercussado negativa multidimensional
na QVRS das criancas e adolescentes com DNI deveosseiderada no planejamento das
acoes de saude, visando o provimento de uma redgale interdisciplinar adequado para
superacao dos prejuizos ocasionados pela doengeerimdo da infancia, adolescéncia e,
posteriormente, na vida adulta.

Os resultados deste estudo indicam que, pela pérspedos cuidadores,
principalmente, as criancas e adolescentes com TRCenecessitam de modalidades
assistenciais capazes de aumentar seu bem-estatimmensdo psicossocial e fisica,
respectivamente. De modo geral, os cuidados deegadich pacientes com DNI necessitam
ser repensados, estratégias eficazes devem sejgulas e recursos precisam ser direcionados
para que os impactos dessas doencas possam seidosda a percepcado da QVRS dos

pacientes se torne mais positiva.
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6 CONCLUSAO
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Os grupos de pacientes com doenca neuroldgicadnitapte apresentaram prejuizos
em sua QVRS de maneira diferenciada comparados gingrcom as criangas e adolescentes
saudaveis da mesma faixa etaria. Os grupos maienaveis foram os de individuos com TA

na dimensao psicossocial e os com PC, MM e TA meisao fisica.
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ANEXO A - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa daFU
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ANEXO B - Versao brasileira do CHQ-PF50

1 QUESTIONARIO de SAUDE da CRIANCA — Relatorio dos Pais

2 CHQ-PF390

3 INSTRUCOES

4 | 1. As questdes que se seguem referem-se & satide e bem-estar do seu filho. As suas respostas
ndo serio comentadas com mais ninguém.

5 1 2. Se ndo quiser participar isso ndo afetard em nada a assisténcia que recebe.

6 | 3. Responda as perguntas assinalando o quadrado apropriado [ B [

4. Algumas perguntas podem parecer iguais, mas todas sdo diferentes. Algumas questdes sao
sobre problemas que o seu filho pode nio ter, mas também essa informagio ¢ importante
para nos. Por favor responda a todas.

8 |5. Nio ha respostas certas ou erradas. Se ndo tem a certeza de como responder a uma
pergunta, por favor dé a melhor resposta que conseguir e faga um comentario a margem.

9 | 6. Todos os comentarios serdo lidos, por isso faga todos os que quiser.
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10

11

12

13

16

17

18

19

27

28

29

30

31

32

SECCAO #1: A SAUDE GLOBAL DO SEU FILHO

1.1 De um modo geral, diria que a saide do seu filho é:
a O ] a a
Excelente Muito Boa Boa Razoavel Ma

SECCAOQ #2: AS ATIVIDADES FiSICAS DO SEU FILHO

As perguntas seguintes sio sobre as atividades fisicas que o seu filho pode fazer durante o dia
2.1 Durante as Gltimas 4 semanas o seu filho esteve limitado em alguma das seguintes
atividades devido a problemas de sande?
Sim, muito  Sim. bastante  Sim, um pouco  Nio, nada

limitado limitado limitado limitado
a. Fazer coisas que precisam de muita
energia, como jogar futebol ou | W O O
correr?
b. Fazer coisas que precisam de alguma
energia, como andar de bicicleta ou O 0 O O
de patins
c. Capacidade (fisica) de se passear na
vizinhanga, parque infantil ou no a O O O
patio da escola?
d. Andar um quarteirfo o subir um lance I 0

de escadas?
e. Dobrar-se, levantar-se e debrucar-se?
f. Cuidar de si préprio, ou seja,
alimentar-se, vestir-se, lavar-se e ir | O ] O
ao banheiro

|
L]
153

SECCAO #3: AS ATIVIDADES DIARIAS DO SEU FILHO

3.1 Durante as dltimas 4 semanas os trabalhos escolares do seu filho ou as suas atividades com
amigos foram de alguma das seguintes formas limitadas devido a dificuldades
EMOCIONAIS ou problemas com o seu COMPORTAMENTO?

Sim, muito  Sim, bastante Sim, um pouco Ndo, nada
limitado limitado limitado limitado

a. Limitado no TIPO de trabalhos
escolares ou atividades com amigos O O 0 O
que podia fazer

b. Limitado na QUANTIDADE de
tempo empregado em trabalhos rl O O O
escolares ou atividades com amigos

c. Limitado na REALIZACAO de
trabalhos escolares ou atividades com
amigos (estas atividades exigem-lhe
esforco extra)

3.2 Durante as ultimas 4 semanas, os tfrabalhos escolares ou as atividades de seu filho com
amigos foram de alguma das seguintes formas limitados devido problemas com a sua saude
fisica?

Sim, muito  Sim. bastante  Sim, um pouco Nio, nada
limitado limitado limitado limitado
a. Limitado no TIPO de trabalhos

escolares ou atividades com amigos O O a O
que podia fazer

b. Limitado na QUANTIDADE de
tempo empregado em trabalhos 0 0
escolares ou atividades com amigos

=]
|
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SECCAO #4: DOR

= 1

4.1 Durante as altimas 4 semanas, como

| id
Nenhuma Muito leve

()

Leve

Moderada

[

Grave

foi a dor corporal ou desconforto que teve o seu filho?

Muito grave

4.2 Durante as iiltimas 4 semanas, quantas vezes é que o seu filho teve dor corporal ou

desconforto?

Nenhuma vez Uma ou duas
VeZes

Algumas vezes

Com alguma
freqiiéncia

Com muita
fregiiéncia

]

Todos/quase
todos os dias

SECCAO #5: COMPORTAMENTO

Abaixo esta uma lista de afirmacdes que descrevem comportamentos ou problemas que criancas

e adolescentes podem por vezes ter.

5.1 Quantas vezes durante as Giltimas 4 semanas cada uma das seguintes afirmacdes se aplicam

ao seu filho

a. Discutiu muito

b. Teve dificuldades de concentragio ou

de prestar atengéo
¢. Mentiu ou enganou

d. Tomou para si coisas que nio lhe
pertencem dentro ou fora de casa
e. Fez birra ou ficou irritado/emburrado

Muitas
vezes

A maior parte  Algumas
das vezes

vezZes

Raras
vezes

Nunca

5.2 Comparado com outras criancas da mesma idade, em geral diria que 0 seu comportamento

e
("

Excelente Muito Bom

Bom

Razodvel

Mau
SECCAO #6: BEM-ESTAR i
As frases que se seguem dizem respeito a disposigio/estado de espirito do seu filho
6.1 Durante as jltimas 4 semanas. quanto tempo é que o seu filho
Todo o A maior parte  Algum  Pouco Nunca
tempo do tempo

a. Ficou amuado ou teve crises de choro?

b. Se sentiu solitario?
¢. Ficou nervoso?

d. Ficou aborrecido ou contrariado?

e. Ficou alegre/animado?

tempo

tempo

SECCAO #7: AUTO-ESTIMA ou “AMOR-PROPRIO”

As questdes seguintes dizem respeito  satisfa¢iio do seu filho consigo préprio, com a escola, e
com os outros. Se vocé souber como as outras criancas da mesma idade sentem sobre os mesmos

assuntos, isto podera ajudar.

7.1 Durante as filtimas 4 semanas qual foi o grau de satisfacio que pensa que o seu filho sentiu

sobre:

a. A sua capacidade de
aprender na escola?

b. A sua capacidade de fazer
esportes?

c. As suas amizades?

d. A aparéncia do seu corpo?

e. As suas relagGes familiares?

f. A sua vida em geral?

Muito
satisfeito

Pouco

satisfeito  nem insatisfeito

Nem satisfeito

Pouco
msatisfeito

Muito
insatisfeito
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SECCAQ #8: A SAUDE DO SEU FILHO ]

As afirmacdes seguintes sdo sobre a safide em geral.
8.1 Até que ponto € verdadeira cada afirmacio, relativamente ao seu filho:

Total- Na Nio Na Total-
mente maioria sei maioria  mente
verdadeira verdadeira falsa falsa

a. O meu filho parece ser menos saudavel que
outras criancas que conhecgo

b. O meu filho nunca esteve gravemente doente

¢. Quando ha alguma doenca contagiosa (que
pega), o meu filho geralmente pega com
facilidade

d. Eu tenho esperanca que o meu filho venha a
ter uma vida muito saudavel

e. Eu preocupo-me mais com a sade do meu

filho do que outras pessoas se preocupam
com a saude dos seus filhos

8.2 Comparado com o que se passava hid um ano, como classificaria a saide do seu filho agora?

It

Muito melhor Um pouco melhor Igual agora e hd | Um pouco pior Muito pior agora
agoraque hd | ano agoraque hd 1 ano ano agora que ha 1 ano que ha 1 ano
SECCAO #9: VOCE E SUA FAMILIA ]
9.1 Durante as ultimas 4 semanas QUANTA preocupacio ou aborrecimento lhe causoun cada um

dos seguintes aspectos?
Nenhuma  Pouca Alguma  Bastante Muita
a. A saide fisica do seu filho 0 i & ' a
b. O bem-estar emocional ou o
comportamento do seu filho
c. A atengdo ou a capacidade de
aprendizagem do seu filho
9.2 Durante as Gltimas 4 semanas, esteve LIMITADO na quantidade de tempo que teve para AS
SUAS préprias necessidades, devido a?
Sim, muito Sim, bastante  Sim, um pouco  Nio, nada
limitado limitado limitado limitado
a. A saude fisica do seu filho 8] { B
b. O bem-estar emocional ou o
comportamento do seu filho
c. A atengéo ou a capacidade de
aprendizagem do seu filho
9.3 Durante as fltimas 4 semanas, quantas vezes é que o comportamento ou a saude do seu
filho?

3 [l L i il

i E L

5] oy
i t

Com muita Com bastante  As Quase  Nunca
freqiiéncia freqiiéncia  vezes  nunca
a. Limitou o tipo de atividades que
podiam fazer como familia?
b. Interrompeu vérias atividades diarias da
familia (refeigdes, ver televisdo)?
c. Limitou a capacidade de sua familia
para sair de casa a tltima hora?
d. Causou tensdes ou conflitos no seu lar? [ M Ll ki
e. Foi uma fonte de desacordo ou
discussdes na sua familia?
f. Lhe levou a cancelar ou alterar planos
(pessoais ou de trabalho) & tltima hora?
9.4 Por vezes as familias tém dificuldade em chegar a um acordo. Nem sempre concordam com
0s mesmos pontos de vista e podem criar conflitos. Em geral, como classificaria a capacidade
da sua familia em entender-se?
[1 E; a g [
Excelente Muito Boa Boa Razodvel Ma

L i [l [l



Anexo C- Significado dos escores das escalas do CHQ-PF50

Escalas itens Menor escore Maior escore
; ; Saude da crianca ¢ considerada Satde da crianca é considerada
Saude global 1.1 A
como ruim excelente
21 Crianga muito limitada em Crianca realiza todos os tipos
Funcio fisica a'b'c:d’e'f realizar todas as atividades de atividades fisicas inclusive
T fisicas devido a sande. as mais vigorosas
Limitacdo das ativida- Crianga é muito limitada nas Crianga nio tem limitagio nas
des diarias devido aos 5 | i atividades escolares e com ami- atividades escolares ou ¢/ ami-
aspectos emocionais e o gos devido a problemas emo- gos devido a problemas emo-
comportamentais cionais ou de comportamento.  cionais ou de comportamento.
Limitacdo das ativida- Crianga € muito limitada nas Crianga no tem limitacio nas
des devido a funcéio 32ab atividades escolares e com atividades escolares ou com
fisica amigos devido 4 funcdo fisica.  amigos devido a funcio fisica
Crianga tem dor grave, Crianga nio tem dor ou
Dor corporal 4.1;4.2 N Sty \

Comportamento*

Satde mental

Auto-estima

Percepcio de sande

Alteragdo de satde

Impacto emocional
nos pais

[mpacto no tempo dos
pais

Atividade familiar

Coesdo familiar

5.1 asb;e:dze
52

6.1 a;b;c;dse

8.1 asb;cid
1.1

9.1 asbic

92 ab:c

93
asb;c:dze;f

94

freqiiente e limitante,

Crianga freqiientemente exibe
comportamento agressivo,
imaturo ou delingiiente.

Crianca tem sentimento de an-
siedade/depressio todo tempo

Crianga é muito insatisfeita
com sua aparéncia, habilidades,
relagdo com familiares e pares
e com a vida geral.

Pais acreditam que a sande de
sua crianca € fraca e pode
piorar.

Saude da crianga é pior que ha
uIm ano atras.

Pais sentem grande prejuizo
emocional e medo em relagio a
satde fisica e psicossocial de
sua crianca

Pais experimentam muita limi-
tacdo no tempo para atividades
pessoais devido a saude fisica
ou psicossocial de sua crianga.

Saude da crianca ¢/ freqiiéncia
limita ou interrompe as ativida-
des e & causa de tensdio familiar

Habilidade da familia em estar
unida é fraca.

limitacdo devido a dor.

Crianga nunca exibe
comportamento agressivo,
imaturo ou delingiiente.

Crianga tem sentimentos de
paz, alegria e calma todo tempo

Crianga é muito satisfeita com
sua aparéncia, habilidades,
relagdo com familiares e pares
e com a vida geral.

Pais acreditam que a satde de
sua crianga € excelente e assim
continuara.

Saude da crianga ¢ melhor que
hé& um ano atrés.

Pais ndo sentem prejuizo
emocional e medo em relagio a
saide fisica e psicossocial de
sua crianga.

Pais ndo experimentam limita-
¢do no tempo para atividades
pessoais devido a saide fisica
ou psicossocial de sua crianga.

Saude da crianga nunca limita
ou interrompe as atividades ou
¢ causa de tensfo familiar.

Habilidade da familia em estar
unida € excelente.

* o item 5.2 isoladamente constitui a escala “Avaliacdo global do comportamento” que aborda o mesmo
conceito de QVRS que a escala “comportamento”
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