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RESUMO

MORAIS, D. M. Qualidade de vida relacionada a saide em mdes de criancas e
adolescentes com mielomeningocele. [Dissertacdo]. Uberlandia: Faculdade de
Medicina, Universidade Federal de Uberlandia; 2010.

A Mielomeningocele (MM) ocasiona dificuldades motoras e sensitivas. Os diversos
problemas de saude associados a essa condi¢cdo podem gerar na mae, principal cuidador,
estresse, ansiedade, preocupacao excessiva, depressao e impactar sua qualidade de vida
relacionada a satde (QVRS). Diante disso, este estudo teve como objetivo avaliar a QVRS
de mées de criancas/adolescentes com MM em relacdo as mées de criancas/adolescentes
saudaveis, e verificar a sua associagdo com variaveis clinicas e demograficas dos pacientes
e das mées. Participaram do estudo 50 maes de criancas e adolescentes até 18 anos de
idade e diagnostico de MM, em acompanhamento na Associacdo de Assisténcia a Crianca
Deficiente (AACD-MG) e maes de criancas e adolescentes saudaveis, pareadas por sexo e
idade dos pacientes na proporcdo de 2:1. Os pacientes foram classificados em grupos
segundo o nivel de lesdo neuroldgica e padrdo de deambulacdo. Os dados demograficos e
clinicos foram obtidos por entrevista e completados com informagBes contidas no
prontudrio médico. A QVRS das maes foi avaliada por meio de entrevista pelo Medical
Outcomes Study 36-Item Short Form Health Survey (SF-36) e a confiabilidade foi
verificada pelo coeficiente de alfa Cronbach. O Inventario de Depressao de Beck (IDB) foi
respondido de maneira auto-aplicada para verificar os sintomas depressivos. Os escores do
SF-36 foram comparados entre os grupos de maes de pacientes com MM e controle (teste
de Mann-Whitney), o tamanho do efeito (T.E) foi calculado para medir a magnitude das
diferencas significativas. As variaveis demograficas e clinicas foram comparadas (teste de
Mann-Whitney e Kruskal-Wallis) e correlacionadas (coeficiente de correlagédo de
Spearman) com o0s escores do SF-36. A mediana de idade das maes de
criancas/adolescentes com MM foi de 35,9 anos e no controle de 33,5 anos. Em relagdo as
criancas/adolescentes com MM, a mediana das idades foi de 6,0 anos, com predominio de
criancas (90,0%) e do sexo feminino (58,0%). Houve predominio do nivel de lesdo
neuroldgica lombar baixo (50%) e ndo deambulador (44%). O coeficiente de alfa
Cronbach.variou de 0,6 a 0,8 para os dominios e componentes do SF-36. As maes de
criancas/adolescentes com MM obtiveram escores do SF-36 significativamente menores
no componente fisico e em 3 dominios: aspectos fisicos, estado geral de salde e aspectos
sociais (p<0,05). O tamanho do efeito foi grande (T.E>0,8) nos dominios aspectos fisicos
e aspectos sociais. Nao ocorreu diferenca entre os pacientes segundo o nivel de lesdo
neuroldgica e o padrdo de deambulacdo (p>0,05). Dentre as varidveis demograficas e
clinicas das maes e pacientes avaliadas, houve associacdo com prejuizo na QVRS das
mées segundo, sexo do paciente (feminino), realizacdo do cateterismo e presenca de
doenca cronica nas mées (p<0,05). A intensidade de sintomas depressivos correlacionou-
se com todos os dominios e componentes do SF-36, sendo a variavel que mais se associou
com os escores do SF-36 (p<0,05). Concluiu-se que mées de criancas/adolescentes com
MM apresentam prejuizo mental e principalmente fisico na QVRS em comparacdo as
mées de criangas/adolescentes saudaveis. O impacto foi semelhante entre os diferentes
niveis de lesdo ou padrBes de deambulacdo. Poucas associacGes foram encontradas entre
as outras variaveis demograficas e clinicas analisadas.

Palavras-chave: maes, cuidadores, qualidade de vida, mielomeningocele, espinha bifida



ABSTRACT

MORAIS, D. M. Health-related quality of life of mothers of children and adolescents
with myelomeningocele. [Dissertation]. Uberlandia: Faculdade de Medicina,
Universidade Federal de Uberlandia; 2010.

Myelomeningocele (MM) is a disease that causes motor and sensitive disabilities. Health
problems associated to this condition may lead mothers — the main caregivers — to
situations of stress, anxiety and depression that may impair their health-related quality of
life (HRQL). The aim of this study was to assess the HRQL of mothers of children and
adolescents with MM in comparison to mothers of healthy controls and to observe its
association with clinical and demographic variables of patients and mothers. The study
group consisted of 50 mothers of children and adolescents with MM under 18 years of age
in treatment at the “Associacdo de Assisténcia a Crianca Deficiente” (AACD-MG).
Mothers of healthy controls were matched by patients’ gender and age in the proportion of
2:1. Patients were grouped by level of neurological lesion and status of functional
ambulation. Clinical and demographic data were obtained by interview and medical
records. The HRQL of mothers was assessed by interview through the Medical Outcomes
Study 36-ltem Short Form Health Survey (SF-36). SF-36 reliability was evaluated by
Cronbach’s alpha coefficient. The Beck Depression Inventory (BDI) was self-applied to
assess depressive symptoms. SF-36 scores were compared between groups of mothers of
patients with MM and controls (Mann-Whitney test). Effect sizes (ES) were calculated to
measure the m agnitude of significant differences. Clinical and demographic variables
were compared (Mann-Whitney and Kruskal-Wallis tests) and correlated (Spearman
correlation coefficient) with SF-36 scores. Mothers” median age was 35.9 years (study
group) and 33.5 years (control group). The median age of children with MM was 6.0
years. Most of the group consisted of children (90.0%), females (58.0%) and patients with
lower lumbar neurological lesion (50.0%), non-ambulators (44.0%). Cronbach’s alpha
ranged from 0.6 to 0.8 for the SF-36 domains and components. In comparison to mothers
of healthy controls, mothers of children/adolescents with MM had significantly lower
scores in the physical component and in three SF-36 domains: role limitations due to
physical problems, global health and role limitations due to social problems (p<0.05).
Effect size was large (ES>0.8) in the following domains: role limitations due to physical
problems and role limitations due to social problems. There was no difference in SF-36
scores according to patients’ level of neurological lesion and functional ambulation status
(p>0.05). Among all patients’ and mothers’ clinical and demographic variables, patients’
gender (female), catheterization and presence of chronic disease in mothers were
associated to impaired HRQL (p<0.05). The intensity of depressive symptoms was
correlated to all domains and components of the SF-36 (p<0.05). In conclusion, mothers
of children and adolescents with MM had a mental and mostly physical impairment in
their HRQL in comparison to mothers of healthy controls. The impact was similar among
the different levels of neurological lesion or functional ambulation status. Few
associations were found among other clinical and demographic variables.

Key words: mothers, caregivers, quality of life, myelomeningocele, spina bifida
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A Mielomeningocele (MM) é uma malformacdo congénita ocasionada pelo fechamento
incompleto do tubo neural entre a terceira e quinta semanas de gestacdo, caracterizada por
uma falha na fusdo dos elementos posteriores da coluna vertebral, com conseqliente protrusdo
da medula espinhal e meninges. E a forma mais freqilente e incapacitante de um grupo de
doencas denominadas defeitos do fechamento do tubo neural - DFTN (AGUIAR et al., 2003;
NORTHRUP; VOLCIK, 2000; SMITH; SMITH, 1973).

Embora varie consideravelmente nas diversas regides geograficas, a frequéncia dos
DFTN, se situa em torno de 1:1.000 nascidos vivos (BERRY et al., 1999; GUCCIARDI et al.,
2002; PERSAD et al., 2002; WALS et al., 2007). No Brasil a prevaléncia dos DFTN é de
4,16:1.000 nascidos vivos (AGUIAR et al., 2003) e da MM ¢é de 1,8:1.000 nascidos vivos
(ULSENHEIMER et al., 2004).

A etiologia da MM ¢é desconhecida, apresenta origem multifatorial que envolve a
associacdo de fatores genéticos e ambientais (AU et al., 2008; PADMANABHAN, 2006). A
deficiéncia do éacido folico é o fator de risco mais importante identificado até hoje. A
suplementacédo antes da concepcao e durante o primeiro trimestre de gravidez tem se mostrado
eficiente na prevencdo com um declinio da incidéncia dos DFTN (AMARIN; OBEIDAT,
2010; BERRY et al., 1999; WALS et al., 2007).

Diversos paises tém implantado a utilizacdo do acido folico como medida preventiva
para 0s DFTN (AMARIN; OBEIDAT, 2010; LIANO et al., 2007; SHURTLEFF, 2004).
No Brasil o Ministério da Saude em parceria com a AACD (Associacdo de Assisténcia a
Crianca Deficiente) publicou a Portaria n® 10/1999 e Resolugéo 344/2002 para regulamentar a
fortificagc@o de farinha de trigo e farinha de milho com ferro e acido folico.

Antes da década de 60 a mortalidade era maior nas malformacdes de nivel alto, sendo as
causas mais comuns a hidrocefalia e a meningite (SMITH; SMITH, 1973), com o

aperfeicoamento das técnicas cirdrgicas e a corre¢cdo mais precoce da lesdo espinhal e da
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hidrocefalia, houve uma mudanca no perfil de mortalidade e morbidade de criancas nascidas
com MM, o que resultou em maior numero de pacientes que sobrevivem até a fase adulta
(BOWMAN; BOSHNJAKU; McLONE, 2009; EVANS el al., 1985; HUNT; OAKESHOTT,
2003), contudo o prognostico ainda é desfavoravel (HUNT; OAKESHOTT, 2003; VERHOEF
etal., 2004).

Diferentes graus de comprometimento podem ser encontrados. Estes variam de acordo
com as alteracdes sensitivas e motoras abaixo do nivel de lesdo relacionado a localizacédo da
malformacdo, e com a presenca de complicacfes secundarias associadas 8 MM (HOFFER et
al., 1973; VERHOEF et al., 2004; VERHOEF et al., 2006). As malformac6es de nivel alto
estdo ligadas a maior grau de disfuncdo com limitacGes motoras e de mobilidade (HOFFER et
al., 1973), deformidades ortopédicas (THOMSON; SEGAL, 2010), hidrocefalia (RINTOUL
et al., 2002), deficit cognitivo (FOBE et al., 1999) e incontinéncia urindria (CLAYTON;
BROCK; JOSEPH, 2010).

Diversas classificacbes quanto ao nivel de lesdo neurolégica tém sido utilizadas na
literatura para agrupar os pacientes com MM quanto a limitagdo motora e ao prognostico de
marcha (BARTONEK et al., 1999). A classificacdo de Hoffer et al. (1973) é a mais utilizada e
estabelece quatro niveis de lesdo neuroldgica: torécico, lombar alto, lombar baixo e sacral.
Segundo a capacidade de deambulacdo os pacientes podem ser divididos em: deambulador
comunitario, deambulador domiciliar, deambulador ndo funcional e ndo deambulador (Quadro

1).
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Nivel de lesdo neurologica Descritor
N&o apresenta movimentagdo ativa nos quadris ou abaixo
destes

Apresenta forca flexora e adutora dos quadris, eventualmente
extensora dos joelhos

Toracico

Lombar alto

Apresenta funcdo nos musculos psoas, adutores, quadriceps,
Lombar baixo flexores mediais dos joelhos, eventualmente tibial anterior
e/ou glateo médio

Além dos mdsculos presentes nos niveis anteriores, 0

Sacral paciente apresenta funcdo de flexdo plantar e/ou extensora
dos quadris

Padrédo de deambulacdo  Descritor

N&o deambulador N&o realiza marcha, dependente da cadeira de rodas

Marcha utilizada apenas para fins terapéuticos com o
objetivo de vivenciar a postura ortostatica e a troca de passos
com apoio

Marcha nas atividades domiciliares com ou sem acessorios e
usa cadeira de rodas para se locomover em longas distancias

Deambulador ndo
funcional

Deambulador domiciliar

Deambulador comunitario  Marcha independente no dia a dia com ou sem acessorios

Quadro 1 — Classificacdo dos portadores de mielomeningocele segundo o nivel de lesdo

neuroldgica e o padrdo de deambulacao
Adaptado de: HOFFER et al., 1973

Embora haja forte correlacdo entre nivel de lesdo e progndstico de marcha, outros
fatores determinantes para deambulacdo também foram identificados, como a idade do
paciente, a presenca de derivagdo ventriculo-peritoneal (DVP), o nimero de revisbes da DVP,
a espasticidade, as deformidades na coluna e as contraturas (BARTONEK; SARASTE, 2001;
BATTIBUGLI et al.,, 2007; DANIELSSON et al., 2008; WILLIAMS; BROUGHTON;
MENELAUS, 1999).

A MM ¢ uma doenca cronica e incapacitante, ocasiona um impacto multissistémico.
Além da incontinéncia urinaria e fecal (CLAYTON; BROCK; JOSEPH, 2010), das alteragdes
motoras, sensitivas e de coordenacdo, que causam prejuizos no autocuidado e mobilidade
(DANIELSSON et al., 2008; SCHOENMAKERS et al., 2005; VERHOEF et al., 2006), a
doenca esta associada a hidrocefalia em 90% dos casos (KAZAK; CLARK, 1986;

ULSENHEIMER et al., 2004), e a malformacdes cerebrais que podem ainda ocasionar
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alteracdes nas funcbes cognitivas e executivas (BARF et al., 2003; FOBE et al., 1999;
JACOBS; NORTHAM; ANDERSON, 2001; TARAZI; ZABEL; MAHONE, 2008). Frente a
isso os portadores de MM além dos prejuizos fisicos, podem manifestar problemas
psicolégicos, sociais (APPLETON et al., 1997; MOORE; KOGAN; PAREKH, 2003) e um
prejuizo em sua qualidade de vida (QV) (DANIELSSON et al., 2008; MULLER-
GOLDEFFROY et al., 2008; SCHOENMAKERS et al., 2005; TILFORD et al., 2005).

O impacto negativo da MM, nédo se restringe somente aos pacientes, mas também a
familia, principalmente as maes que geralmente sdo as principais responsaveis pelo cuidado.
Decorrente a complexidade da doenca, uma crianca/adolescente com MM requer maior nivel
de cuidado fisico, psicologico, social e financeiro, e este pode levar a uma sobrecarga
multidimensional as mées (GROSSE et al., 2009; TILFORD et al., 2009; VERMAES et al.,
2005; VERMAES et al., 2008; WALKER; RUSSEL, 1971).

Apds o nascimento de uma crianca com MM, as maes vivenciam sentimentos como: o
choque, confusédo, tristeza, raiva, irritabilidade (VERMAES et al., 2008a; WALKER,;
RUSSEL, 1971;), em resposta ao confronto entre o bebé idealizado e o bebé real. As maées
também demonstram sentir-se menos competentes, mais restritas e isoladas socialmente
(HOLMBECK et al., 1997; VERMAES et al., 2008) e reportam sintomas como: depresséo,
ansiedade, a preocupacdo excessiva, exaustao fisica e perda de peso (TILFORD et al., 2005;
WALKER; RUSSEL, 1971).

A dependéncia da crianga/adolescente com MM demanda um longo e intensivo tempo
gasto no cuidado (LIE et al., 1994; WALKER; RUSSEL, 1971). Em decorréncia disso as
mées sofrem uma alteracao da sua situacao de trabalho, com interrup¢do ou reducédo das horas
trabalhadas (LIE et al., 1994; TILFORD et al., 2009) e conseqliente diminuigdo da renda
familiar (TILFORD et al., 2009), além da reducao das horas de sono, do tempo de lazer e das

atividades sociais (GROSSE et al., 2009).
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Embora cuidar seja uma funcdo normal no papel da mae, esse significado se torna
inteiramente diferente quando se trata de uma crianca que experimenta limitacdes funcionais.
O equilibrio entre o tempo gasto no cuidado e as outras tarefas diarias individuais, representa
um desafio ao bem estar psicologico e fisico das mées, e pode alterar sua saiude (GROSSE et
al., 2009; HAVERMANS; EISER, 1991; VERMAES et al., 2005).

Diante desse contexto as maes de criancas/adolescentes com MM também podem
apresentar um impacto negativo na qualidade de vida relacionada a satde (QVRS).

A preocupacdo com a QV tornou-se significativa nos ultimos 30 anos, a medida que
passou a ser considerada um dos objetivos finais da medicina e dos servicos de salde
(TENGLAND, 2006) e um crescimento expressivo dos estudos de QV em geral pode ser
observado neste periodo (BULLINGER, 2002). A Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
teve um papel importante neste crescente interesse, ao considerar saide como “o estado
completo de bem estar fisico, mental e social, e ndo meramente a auséncia de doenca ou
enfermidade” (WHO, 1946). Assim implicitamente foi introduzida a no¢do de QV uma vez
que estabelece condigdes multidimensionais para o bem-estar (BULLINGER, 2002).

A busca pelo conceito de qualidade de vida ndo é recente, remete a trés grandes teorias.
A “boa vida” aristotélica no século III antes de Cristo, definida pela teoria perfeccionista, que
destacava o desenvolvimento e 0 uso dos potenciais humanos (virtudes): conhecimento, amor,
liberdade, amizade, entre outros, a fim de alcancar a felicidade (SAND@E, 1999;
TENGLAND, 2006). Contudo esta visdo ndo considera a autonomia individual para a
defini¢do da “boa vida” (SANDQE, 1999).

A teoria hedonista definia qualidade de vida ou a “boa vida” como a satisfacdo de
prazeres ou a sensacao subjetiva de bem estar (SAND@E, 1999; TENGLAND, 2006). A idéia
de sensacgdo subjetiva, entretanto, independe do julgamento do valor desse prazer na vida do

individuo. Assim, também n&o contempla os aspectos subjetivos da QV (SANDZE, 1999).
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A teoria da satisfacdo de desejos ou preferéncias, originada no século XIX, conceitua
qualidade de vida como o alcance do que o individuo considera importante para sua vida, e,
dessa forma, respeita a autonomia e a subjetividade do conceito (SAND@E, 1999). Segundo
essa teoria, uma boa qualidade de vida é atingida quando os desejos individuais alcancados
satisfazem as expectativas, ou seja, quando ha a menor distancia entre os objetivos alcancados
e os almejados (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000; MOORE et al., 2005).

Essa Ultima teoria embasou o conceito atual de qualidade de vida proposto pela OMS: “a
percepcao do individuo de sua posicdo na vida no contexto cultural e no sistema de valores
em que ele vive e em relacdo a seus objetivos, expectativas, preocupagoes e desejos”. Essa
definicdo leva em consideracdo a subjetividade que se refere ao propdsito da percepcao
pessoal, a multidimensionalidade que inclui no minimo as dimensoes: fisica, psicoldgica e
social, bem como a bipolaridade que se refere a inclusdo de dimensdes tanto positivas quanto
negativas (THE WHOQOL GROUP, 1995).

Desde a década de 40, antes da definicdo estabelecida pela OMS, o termo QV ja era
utilizado na sociologia, antropologia, filosofia e psicologia, (BULLINGER, 2002), foi
amplamente utilizado na década de 60, pela area das ciéncias politicas em referéncias as
medidas objetivas do bem estar (indicadores socioecondmicos, expectativa de vida, acesso a
educacdo e a satde) (BULLINGER, 2002; HAAS, 1999; MEEBERG, 1993).

Porém, na area médica, essa terminologia foi introduzida apenas na década de 70
(BERLIM & FLECK, 2003), assim, desenvolveu-se o termo qualidade de vida relacionada a
saude (QVRS), que representa a influéncia do estado de salde, da presenca de doenca,
tratamento ou politicas de salde sobre a auto-percepcdo de bem estar (CRAMER, 2002;
EBRAHIM, 1995). A QVRS também pode ser considerada como “o valor atribuido a duragao
da vida, modificado pelos prejuizos, estados funcionais e oportunidades sociais que s&o

influenciados por doenca, dano, tratamento ou politicas de saide” (PATRICK & ERICKSON,
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1993 apud EBRAHIM, 1995, p. 1384). Essa definicdo associa QVRS a quantidade de anos
vividos, a percepc¢éo subjetiva do bem estar e ao impacto que a condicao de saude pode causar
as varias dimensdes da vida.

A partir da década de 80 iniciou-se a mensuracdo da QV e da QVRS (BULLINGER,
2002), e tem sido realizada por meio de questionarios construidos a partir de varios itens ou
perguntas que sao agrupados nas diferentes dimensfes ou dominios correspondentes as areas
do comportamento ou as experiéncias que se pretende medir (GUYATT,; FEENY; PATRICK,
1993).

Os questionarios de QV e de QVRS podem ser classificados em: genéricos e especificos
(Quadro 2). Os instrumentos genéricos subdividem-se em medidas de utilidade e perfis de
salde. As medidas de utilidade foram desenvolvidas para avaliagdo econémica e refletem as
preferéncias dos individuos relacionadas a um determinado tratamento ou diferentes estados
de salde como parametros para decisbes em locacGes de recursos e politicas de saude
(GARRAT et al.,, 2002; GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993). Os perfis de salude sdo
medidas que visam abranger todos os aspectos da QVRS e permitem descrever e comparar a
QVRS entre diferentes populagdes, condicdes e intervengdes (CRAMER, 2002; GARRAT et
al., 2002; GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993).

Os instrumentos especificos, por sua vez, sdo capazes de avaliar, de forma pontual,
determinados aspectos da QVRS, abordam aspectos relevantes para uma determinada
populagéo, dimensdo ou condicdo (GARRAT et al., 2002; GUYATT,; FEENY; PATRICK,

1993).
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Tipo de Instrumento Vantagens Desvantagens
Genéricos
Perfis de saude Instrumento Unico Pode ndo enfocar a area de

interesse adequadamente
Detecta efeitos inesperados em  Menor responsividade
diferentes aspectos do estado
de saude

Comparacéo entre intervencdes

e condicOes
Medidas de utilidade Um Gnico nimero representao  Dificuldade em determinar
impacto quantitativo e os valores de utilidade

qualitativo na vida
Né&o permite avaliar efeitos

Possibilita anlise custo- em diferentes aspectos da

utilidade QV

|ncorp0ra a morte Menor responsividade
Tipo de Instrumento Vantagens Desvantagens
Especificos
Especificos a doenca Sensibilidade clinica N&o permite comparacdes

entre condi¢Oes diferentes

Especificos a populagdo ~ Maior responsividade Pode ser limitado quanto &

populacdo e intervengdes
Especificos a funcéo

Especificos a condigdo

ou problema
Quadro 2 - Caracteristicas dos instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida relacionada
a saude.
Adaptado de: GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993.

Para a selecdo do instrumento mais apropriado, deve-se considerar o objetivo do estudo,
as caracteristicas da populacdo avaliada, 0 modo de aplicacéo e as propriedades psicométricas
do instrumento para a populagdo avaliada (CRAMER, 2002; GUYATT et al., 1993).

Na area da saude, os questionarios de QV e QVRS também tém sido aplicados com a
finalidade de (EBRAHIM, 1995; SCIENTIFIC ADVISORY COMMITTEE OF THE

MEDICAL OUTCOMES TRUST, 2002):
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- avaliar e monitorar a saude de uma populacgéo;

- avaliar a eficacia e efetividade de intervencdes de saude;

- rastrear e diagnosticar condi¢6es de saude;

- conduzir decis@es nas locagdes de recursos;

- avaliar o impacto das medidas e politicas sociais e de saude.

Em relacdo a QVRS das mées de criangas/adolescentes com MM, segundo as buscas em
bases de dados eletronicos (LILACS, SCIELO e PUBMED/MEDILINE), com as palavras
chaves “qualidade de vida” / “quality of life”, “maes” / “mothers”, “cuidador” / “caregiver”,
“familia” / “family”, “espinha bifida” / “spina bifida”, “mielomeningocele” /
“myelomeningocele”, foram encontrados apenas dois estudos que avaliaram a QVRS de
cuidadores de criangas/adolescentes com MM, realizados nos Estados Unidos da América,
compostos pelo mesmo banco de dados e com predominio de maes. Outro estudo encontrado,
foi realizado na Holanda e avaliou a QVRS de pais de criancas/adolescentes com doencas
cronicas, inclusive a MM comparados a pais de criancas/adolescentes saudaveis
(HATZMANN et al., 2008).

Os estudos detectaram um prejuizo fisico e psicossocial na QVRS de cuidadores de
criangas/adolescentes com MM comparados a cuidadores de criancas/adolescentes saudaveis
(GROSSE et al., 2009; HATZMANN et al., 2008; TILFORD et al., 2005). Sentimentos como
tristeza e depress@o foram reportados, e 0 tempo gasto no cuidado da crianga/adolescente com
MM levou a reducdo das horas de sono, lazer e atividades sociais (GROSSE et al., 2009).
Encontraram também associa¢do entre o estado de salude do cuidador e o nivel de lesdo
neuroldgica, sendo maior o prejuizo na QVRS, para os cuidadores de criancas/adolescentes
com a forma mais grave, classificados em nivel toracico e lombar alto (GROSSE et al., 2009;

TILFORD et al., 2005).
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Na literatura algumas pesquisas apontam para uma associagdo entre 0 maior grau de
gravidade da lesdo (GROSSE et al., 2009; TEW; LAURENCE, 1975; TILFORD et al., 2005),
menor idade da crianca (CAPPELLI et al., 1994; GROSSE et al., 2009; VERMAES et al.,
2008), baixa renda, menor nivel de escolaridade da mée e auséncia de unido estavel
(HOLMBECK et al., 2006; McCORMICK; CHARNEY; STEMMLER, 1986; VERMAES et
al., 2005) a uma percepcao negativa das mées frente ao cuidado da crianga/adolescente com
MM. Todavia, at¢ o momento ainda é inconsistente a relagcdo entre as varidveis clinicas e
demograficas a QVRS das mées (COYLE, 2009).

O conhecimento da QVRS de maes de criangas/adolescentes com MM ira possibilitar
uma percepcdo ampla e proxima a realidade, que vise guiar e aprimorar estratégias mais

efetivas de promocdo a saide das maes.



25

2 OBJETIVOS
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1- Avaliar a QVRS de maes de criancas/adolescentes com MM, em relacdo a maes de

criancas/adolescentes saudaveis.

2- Verificar a associagdo entre a QVRS de maes de criancas/adolescentes com MM e as
variaveis clinicas e sociodemogréficas do paciente (idade, sexo, nimero de irmdos, uso de
medicacdo, cateterismo, hospitalizacdo recente, nimero de doencas cronicas e/ou
comorbidades associadas & MM, niveis de lesdo neuroldgica, padrdo de deambulagdo) e da
propria mée (idade, escolaridade, tipo de unido marital, exercicio de atividade remunerada,

renda familiar, intensidade de sintomas depressivos, presenca de doenca cronica).
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3METODOLOGIA
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3.1 Estudo

Trata-se de um estudo transversal, aprovado pelos Comités de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Uberlandia (parecer n°275/06, ANEXO 1) e da Associagdo de
Assisténcia a Crianca Deficiente da Unidade de Minas Gerais- AACD-MG (parecer n° 74/06,

ANEXO I1), realizado na AACD- MG no periodo de maio a outubro de 2007.

3.2 Participantes

Foram convidadas a participar do estudo maes de criancas/adolescentes cadastrados
com o diagndstico de MM no Servico de Arquivo Médico (SAME) da AACD, com idade até
18 anos. A amostra foi obtida por conveniéncia, pois a abordagem das maes dentro da
instituicdo teve o cuidado de ndo interferir nos horarios de consultas/terapias do paciente e de
trabalho das pesquisadoras (duas fisioterapeutas funcionérias da instituicdo), afim de néo
prejudicar os atendimentos e a rotina de trabalho da AACD.

Todos os pacientes foram agrupados segundo nivel de lesdo neurolédgica e padrdo de
deambulacdo pela classificacdo de Hoffer et al. (1973), obtidos através de avaliagdo médica
(neuroldgica e ortopédica).

O grupo controle foi constituido por mées de criancas/adolescentes saudaveis,
procedentes de escolas publicas e privadas do municipio de Uberlandia e pareadas por sexo e
idade dos pacientes na proporcdo de 2:1. Foram excluidas todas as mées que apresentaram

doenca cronica (parecer n° 107/05).
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3.3 Instrumentos
Medical Outcomes Study 36-Item Short Form Health Survey (SF-36)

O SF-36 (ANEXO I11) é um questionario genérico de avaliacdo da QVRS, constituido
por 36 questes que abrangem 8 dominios (capacidade fisica, aspectos fisicos, dor, estado
geral de saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saude mental),
sumarizados em dois componentes: fisico e mental. Os escores sdo transformados em valores
de 0 (pior qualidade de vida) a 100 (melhor qualidade de vida) (WARE; SHERBOURNE,
1992). O questionario foi traduzido, adaptado e validado para a cultura brasileira

(CICONELLI et al., 1999).
Inventario de Depressao de Beck (IDB)

O IDB (BECK et al., 1961) (ANEXO 1V) é uma escala que avalia a intensidade dos
sintomas depressivos percebida pelo préprio individuo. Consiste de 21 questfes, cada uma
com escores que variam de 0 a 3. O escore final é a soma dos pontos de cada questdo, maiores
escores representam maiores sintomas depressivos. Foi previamente traduzido e adaptado para

populacdo brasileira (GORENSTEIN; ANDRADE, 1996).
3.4 Procedimento

Foi realizado um levantamento por diagnéstico no SAME da AACD, a fim de
identificar os pacientes com diagnostico de MM.

As mées foram convidadas para 0 estudo durante o acompanhamento das
criangas/adolescentes nas consultas medicas ou atendimentos nos setores de reabilitacdo,
sendo agendado horario para entrevista por uma das pesquisadoras que trabalham na
instituicdo. O termo de consentimento livre e esclarecido foi assinado pelas maes antes de se

iniciar o estudo (APENDICE I).
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Todas as maes responderam a uma entrevista estruturada (APENDICE I1) para
obtencdo de informacGes sociodemograficas e clinicas sobre as mesmas (idade, tipo de unido
marital, escolaridade, exercicio de atividade remunerada, presenca de doenca cronica), sobre a
crianca/adolescente (idade, sexo, escolaridade, nimero de irméos, presenca de doencas
crénicas e/ou comorbidades relacionadas a MM, uso de medicacdo, cateterismo,
hospitalizacdo recente) e caracteristicas da familia (renda). A renda familiar calculada em
salarios minimos mensais, em valores da época.

Em seguida o questionario SF-36 foi respondido por meio de entrevista para avaliacdo

da QVRS e o IDB para avaliar intensidade de sintomas depressivos por auto-aplicacgéo.

3.5 Andlise estatistica

Os dados ndo apresentaram distribuicdo normal, segundo o teste Lilliefors. A estatistica
descritiva foi utilizada para a caracterizacdo sociodemografica e clinica das mées e pacientes e
para determinar os escores de QVRS. As variaveis numéricas de maes e criancas/adolescentes
do grupo de estudo e controle, e de participantes e ndo participantes do estudo (idade das
mdes e criangas/adolescentes, escolaridade das mées, renda familiar e nimero de irmaos)
foram comparadas pelo teste de Mann-Whitney. O teste do Qui-quadrado foi utilizado para a
comparacdao das variaveis categoricas (sexo, escolaridade das criancas/adolescentes, exercicio
de atividade remunerada e tipo de unido marital).

O coeficiente alfa Cronbach determinou a confiabilidade da consisténcia interna do SF-
36 (CRONBACH, 1951). Coeficientes maiores do que 0,7 séo considerados satisfatorios para
estudos de grupos (CRAMER, 2002; SCIENTIFIC ADVISORY COMMITTEE OF THE
MEDICAL OUTCOMES TRUST, 2002).

Os escores do SF-36 entre grupo de estudo e controle foram comparados pelo teste de

Mann-Whitney. No grupo de estudo, os escores do SF-36 foram comparados segundo as
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caracteristicas das criancas/adolescentes (sexo, uso de medicacdo, cateterismo, hospitalizacédo
recente) e das méaes (tipo de unido marital, exercicio de atividade remunerada, doenca
crénica). O teste de Kruskall-Wallis foi utilizado para comparacdo dos escores de QVRS de
maées de pacientes com diferentes niveis de lesdo neuroldgica e padrdo de deambulacéo.

O tamanho do efeito foi utilizado para verificar a magnitude das diferencas entre os
escores do grupo de estudo em comparacdo ao grupo controle (razéo entre a diferenca das
medianas e o desvio interquartilico do grupo controle) (COHEN, 1988; FAYERS;
MACCHIN, 2007). Valores maiores ou iguais a 0,8 sdo considerados grandes.

As correlagbes entre as variaveis sociodemogréaficas e clinicas (idade das mées e
pacientes, numero de doencas cronicas e/ou comorbidades associadas a MM, numero de
irmaos, renda familiar, intensidade de sintomas depressivos nas maes) e 0s escores do SF-36
foram analisadas por meio do coeficiente de correlacdo de Spearman.

As andlises foram executadas por meio Programa SPSS Statistics, versdo 17.0. O nivel

de significancia estatistica foi definido com p< 0,05.
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4 RESULTADOS
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4.1 Representantes

De 86 pacientes elegiveis no periodo de estudo, 54 foram recrutados e 4 foram
excluidos por ndo apresentarem como cuidadores principais as mées. Portando o grupo de
estudo foi composto por 50 participantes e o grupo controle por 100 participantes. Todas as
mées no grupo de estudo responderam ao SF-36 e ao questionario sociodemogréafico e 47
responderam ao IDB, devido 3 maes serem analfabetas. Nao houve diferenca significativa
entre participantes e nao participantes do grupo de estudo, quanto ao sexo, nimero de irmaos,
nivel de lesdo neuroldgica, padrdo de deambulacdo, idade da méae, convivéncia dos pais,
escolaridade das mées e renda familiar (p>0,05), exceto para idade do paciente, que foi menor
no grupo de estudo (p= 0,01) (Tabela 1).

A idade das maes no grupo de estudo variou de 19 a 53 anos (mediana = 35,9) e no
grupo controle de 19 a 52 anos (mediana = 33,5). Ocorreu diferenca significativa entre o
grupo de méaes de criangas/adolescentes com MM e grupo controle para as variaveis
escolaridade e renda familiar (p<0,05).

No grupo de estudo 54% das participantes eram procedentes de outras cidades da
regido. As maes que informaram ndo apresentar vinculo empregaticio 62% justificaram ser
em funcdo de cuidar da crianca/adolescente e 76% das familias recebiam o beneficio da
previdéncia social. Os dados demograficos das mdaes participantes do estudo estdo

demonstrados na tabela 2.
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Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas e clinicas entre participantes e nao
participantes do grupo de estudo

Caracteristicas Participantes N&o participantes  p valor
(n =50) (n=32)
Idade paciente
Mediana 6,0 11,0 0,01°
Percentil 25 - 75 3,0-8,0 4,0-12,7
Sexo feminino, n (%) 29 (58,0) 19 (59,4) 0,84°
NUmero de irmaos
Mediana 1 1,0 0,10°
Percentil 25 — 75 1,0-2,0 0,0-2,0
Nivel de Lesdo n (%)
Toréacico 8 (16,0) 5 (15,6)
Lombar Alto 10 (20,0) 6 (18,8) 0,76°
Lombar Baixo 25 (50,0) 13 (40,6)
Sacral 7(14,0) 8 (25,0)
Padrao de deambulacdo n (%)
Comunitario 19 (38,0) 15 (46,9)
Domiciliar 4(8,0) 2 (6,2) 0,342
N4o Funcional 5(10,0) 0 (0,0)
N&o Deambulador 22 (44,0) 15 (46,9)
Idade Mae
Mediana 35,9 31,0 0,24°
Percentil 25 - 75 29,2 - 40,2 28,0-38,0
Convivéncia dos pais, n (%)
Vivem juntos 39 (78,0) 23 (74,2) 0,85°
N&o vivem juntos 11 (22,0) 8 (25,8)
Escolaridade (anos de estudo)
Mediana 8,7 7,0 0,23
Percentil 25 - 75 6,0-10,2 6,0-10,6
Renda Familiar
Mediana 18 2,0 0,84°
Percentil 25 — 75 10-2,6 1,0-25

aTeste do Qui-Quadrado
b Teste de Mann-Whitney
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Tabela 2 - Caracteristicas sociodemograficas e clinicas das mdes de
criangas/adolescentes com MM e controle
Caracteristicas Grupo de estudo  Grupo Controle  p valor
(n =50) (n =100)
Idade
Mediana 35,9 33,5 0,31°
Percentil 25 - 75 29,2 - 40,2 29,0 - 38,0
Convivéncia dos pais, n (%)
Vivem juntos 39 (78,0) 72 (72,0) 0,60?
N&o vivem juntos 11 (22,0) 28 (28,0)
Escolaridade (anos de estudo)
Mediana 8,7 11,0 0,00°
Percentil 25 - 75 6,0-10,2 8,0-16,0
Vinculo empregaticio, n (%)
Apresenta vinculo empregaticio 13 (26,0) 69 (69,0) 0,61
N4o apresenta vinculo empregaticio 37 (74,0) 31 (31,0)
Renda familiar mensal*
Mediana 18 3,5 0,00
Percentil 25 — 75 1,0-26 2,0-6,2
Presenca de doenca cronica n (%) 19 (38,0) 0 (0,0%)
Escore IDB (n=47)
Mediana 9.0 6,0 0,68
Percentil 25 — 75 2,0-13,0 3,0-11,0

aTeste do Qui-Quadrado

b Teste de Mann-Whitney

* Salarios Minimos

IDB: Inventério de Depressdo de Beck

A maior parte das criancas/adolescentes era do sexo feminino (58%), com mediana de
idade de 6,0 anos e predominio de criangas (90%).

Em todas as criangas foi relatada presenca de comorbidades associadas a MM, sendo a
hidrocefalia (94,0%) com derivacgéo ventriculo peritoneal (86%) e a infec¢do do trato urinario
(88,0%) as mais frequentes. Houve predominio do nivel de lesdo lombar baixo (50%) e
segundo a capacidade de deambulacdo, o ndo deambulador (44,0%) foi o mais freqiente
seguido do deambulador comunitario (38,0%). O cateterismo era realizado em 54,0% dos
pacientes, e apenas 4,0% era feito pelo proprio paciente, com mediana de idade de 15,0 anos.

O uso de medicacgéo foi relatado em 35 pacientes (70%) sendo o antiespasmodico urinario
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(62,8%), antibiotico (68,5%) e antiepiléptio (17,1%) os de uso mais freqlientes. Dentre as
causas citadas de hospitalizacdo, 33,3% foram por infeccdo urinaria. As caracteristicas
demogréaficas e clinicas das criancas/adolescentes encontram-se na tabela 3 e 4

respectivamente.

Tabela 3 — Caracteristicas demogréficas das criancas/adolescentes com MM e controle

Caracteristicas Grupo de estudo Grupo Controle p valor
(n =50) (n =100)
Sexo feminino, n (%) 29 (58,0) 58 (58,0) 0,77%
Idade
Mediana 6,0 6,0 0,57
Percentil 25 - 75 3,0-8,0 4,7-8,0
NUmero de irmaos
Mediana 1,0 1,0 0,70
Percentil 25 — 75 0,75-2,0 1,0-2,0
Escolaridade, n (%)
Né&o freglienta 13 (26,0) 40 (40,0)
Pré escola 16 (32,0) 13 (13,0)
Ensino fundamental 14 (28,0) 43 (43,0) 0,37°
Ensino médio 0 (0,0) 4 (4,0)
Ensino Especial 7 (14,0) 0 (0,0)

a Teste do Qui-Quadrado
b Teste de Mann-Whitney



Tabela 4 — Caracteristicas clinicas das criancas/adolescentes com MM

Caracteristicas clinicas n (%)
Nivel de Lesdo
Toracico 8 (16,0)
Lombar Alto 10 (20,0)
Lombar Baixo 25 (50,0)
Sacral 7 (14,0)
Padrdo de Deambulacgéo
Deambulador Comunitario 19 (38,0)
Deambulador Domiciliar 4 (8,0)
N&o Funcional 5(10,0)
N&o Deambulador 22 (44,0)
Comorbidades associadas
Hidrocefalia 47 (94,0)
Derivacdo ventriculo peritoneal 43 (86,0)
Infeccdo do trato urinario 44 (88,0)
Constipacéo Intestinal 36 (72,0)
Epilepsia 11 (22,0)
Alteracéo visual 10 (20,0)
AlteracGes respiratérias 8 (16,0)
Escaras 5 (10,0)
Alteracéo de linguagem 3(6,0)
Realiza cateterismo 27 (54,0)
Uso de medicacgéo 35 (70,0)

Hospitalizacdo recente 6 (12,2)
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4.2 Avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saude

O coeficiente de alfa Cronbach variou de 0,6 a 0,8 para 0os dominios e componentes do

SF-36, com valor menor do que 0,7 apenas para 0 dominio aspectos sociais (Tabela 5).

Tabela 5 — Coeficiente de alfa Cronbach para os dominios do SF-36

Dominios Coeficiente Alfa Cronbach
Capacidade Funcional 0,8
Aspectos Fisicos 0,7
Dor Corporal 0,8
Estado Geral de Saude 0,7
Vitalidade 0,7
Aspectos Sociais 0,6
Aspectos Emocionais 0,8
Saude Mental 0,8

Em comparacdo com o grupo controle, as mées de criancas/adolescentes com MM
apresentaram escores do SF-36 significativamente menores no componente fisico (p= 0,01) e
em 3 dominios: aspectos fisicos (p= 0,01), estado geral de satde (p= 0,00) e aspectos sociais
(p=0,03). O tamanho do efeito foi pequeno no componente fisico (0,36), moderado no
dominio estado geral de saude (0,66) e grande nos dominios aspectos fisicos (1,0) e aspectos

sociais (1,0) (Tabela 6).
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Tabela 6 — Comparacdo dos escores do SF-36 obtidos pelo grupo de maes de
criancgas/adolescentes com MM e controle

Mediana (Percentil 25 - 75)

Dominios e Componentes  Grupo de estudo Grupo Controle  pvalor* TE
n=50 n=100

Capacidade Funcional 85,0 90,0 0,23
(75,0-100,0) (80,0-100,0)

Aspectos Fisicos 75,0 100,0 0,01 1,0
(50,0-100,0) (75,0-100,0)

Dor 62,0 72,0 0,07

(42,0-88,0) (61,0-84,0)

Estado Geral de Saude 77,0 87,0 0,00 0,66
(60,75-80,0) (77,0-92,0)

Vitalidade 65,0 75,0 0,15
(53,75-80,0) (55,0-85,0)

Aspectos Sociais 75,0 100,0 0,03 1,0
(59,37-100,0) (75,0-100,0)

Aspectos Emocionais 100,0 100,0 0,07
(33,3-100,0) (66,7-100,0)

Saude Mental 64,0 76,0 0,09

(52,0-77,0) (56,0-80,0)

Componente Fisico 50,65 53,35 0,01 0,36
(42,87-55,2) (49,12-56,50)

Componente Mental 45,95 52,15 0,09

(38,47-55,72)

(42,57-55,17)

* teste de Mann-Whitney
TE: tamanho do efeito

Né&o foi verificada diferenca significativa na comparacao dos escores do SF-36 segundo

o nivel de lesdo neuroldgica (p>0,05) (Tabela 7) e padrdo de deambulacdo (p>0,05) (Tabela

8).
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Tabela 7 — Comparacao dos escores do SF-36 obtidos segundo nivel de lesdo neurologica

Mediana (Percentil 25 - 75)

Dominios e Toré&cico Lombar alto  Lombar baixo Sacral p
Componentes valor*
n=8 n=10 n=25 n=7
Capacidade Funcional 90,0 85,0 85,0 95,0 0,63
(76,25-100,0)  (80,0-96,25) (73,5-95,0) (80,0-100,0)
Aspectos Fisicos 75,0 87,5 75,0 100,0 0,39
(31,25-100,0)  (50,0-100,0) (50,0-100,0) (75,0-100,0)
Dor 56,5 62,0 61,0 100,0 0,23
(41,0-90,5) (43,75-62,0) (42,0-84,0) (74,0-100,0)
Estado Geral de Saude 8,5 84,5 72,0 71,0 035
(53,25-82,0) (65,75-87,0) (49,5-82,0) (67,0-97,0)
Vitalidade 60,0 72,5 60,0 65,0 0,63
(55,0-82,5) (60,0-81,25) (40,0-80,0) (65,0-80,0)
Aspectos Sociais 81,25 75,0 75,0 100,0 0,17
(53,12-100,0)  (50,0-90,62) (56,25-100,0)  (100,0-100,0)
Aspectos Emocionais 100,0 66,7 100,0 100,0 0,66
(49,97-100,0)  (24,97-100,0) (33,3-100,0) (0,0-100,0)
Satide Mental 68,0 70,0 60,0 64,0 0,46
(60,0-88,0) (59,0-84,0) (44,0-78,0) (60,0-68,0)
Componente Fisico 46,3 50,7 49,2 57,3 0.27
(42,82-54,52)  (47,32-54,0) (41,05-54,1) (46,4-63,1)
Componente Mental 51,15 45,95 40,2 47,0 0,74
(42,32-57,05)  (39,65-53,3) (36,7-55,55) (37,7-55,8)

* Kruskall-Wallis
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Tabela 8 — Comparacado dos escores do SF-36 obtidos segundo padrédo de deambulacéo

Dominios e

Mediana (Percentil 25 - 75)

Deambulador

Deambulador

Deambulador

Nao

p

Comunitario Domiciliar nao Funcional deambulador
Componentes valor*
n=19 n=4 n=5 n=22
Capacidade Funcional 90,0 87,5 80,0 85,0 0,60
(75,0-100,0) (85,0-97,5) (67,5-87,5) (75,0-100,0)
Aspectos Fisicos 100,0 50,0 50,0 75,0 0,19
(75,0-100,0) (6,25-93,75) (37,5-75,0) (50,0-100,0)
Dor 74,0 56,5 62,0 62,0 0,53
(51,0-100,0) (44,25-62,0) (51,0-79,0) (41,0-67,5)
Estado Geral de Satde 7,0 84,5 52,0 79,5 0,57
(67,0-82,0) (48,25-87,0) (41,0-81,0) (60,75-87,0)
Vitalidade 65.0 70,0 26,7 62,5 0,22
(60,0-80,0) (41,25-83,75) (15,0-70,0) (52,5-81,25)
Aspectos Sociais 100,0 81,25 75,0 75,0 0,28
(62,5-100,0)  (65,62-96,87)  (56,25-100,0) (50,0-100,0)
Aspectos Emocionais 100,0 66,65 333 100,0 0,44
(0,0-100,0) (8,32-100,0) (16,65-83,35) (33,3-100,0)
Saude Mental 64,0 74,0 52,0 68,0 0,42
(52,0-80,0) (57,0-85,0) (36,0-66,0) (59,0-84,0)
Componente Fisico 53,9 47,4 49,2 50,6 0,43
(46,4-58,2) (41,05-51,87) (38,6-55,8) (41,47-54,0)
Componente Mental 47,0 48,65 36,7 47,35 0,34
(38,5-55,8) (35,07-59,82) (30,8-46,0) (39,65-56,15)

* Kruskall-Wallis

Né&o foi verificada diferenca significativa entre os escores do SF-36 segundo, uso de
medicacdo e hospitalizacdo recente (p>0,05). Na comparacdo dos escores do SF-36 segundo
realizacdo de cateterismo vesical, as mdes de criancas/adolescentes que realizam o
procedimento apresentaram menores escores no componente fisico (p= 0,04) e nos dominios
estado geral de saude (p= 0,02) e vitalidade (p= 0,01). As mé&es de criancas/adolescentes do
sexo feminino apresentaram escores significativamente menores no dominio aspectos sociais
(p= 0,03). N&o ocorreu correlagdo significativa entre os escores do SF-36 e nimero de
idade da

doencas cronicas efou comorbidades associadas a MM (p>0,05). A
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crianca/adolescente apresentou correlacdo negativa com o componente fisico (r= -0,33; p=
0,02) e os dominios capacidade funcional (r= -0,30; p= 0,03) e estado geral de saude (r= -
0,42; p= 0,00). Os resultados das comparacdes e correlacdes dos escores do SF-36 com as
variaveis clinicas e demograficas das criangas/adolescentes com MM sdo demonstradas na

tabela 9.
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Tabela 9 — Comparac6es e correlacfes dos escores do SF-36 com as caracteristicas demogréficas e clinicas das criangas/adolescentes com MM

Caracteristicas dos pacientes Dominios e componentes do SF-36
Capacidade Aspectos Estado Geral ., .. Aspectos  Aspectos  Saude Componente Componente
; . Dor . Vitalidade - S b

funcional Fisicos da Saude Sociais Emocionais mental Fisico Mental
Sexo
Fem. (n=29) 85,0 75,0 62,0 77,0 75,0 75,0 100,0 64,0 49,2 45,5
Masc. (n=21) 85,0 75,0 62,0 77,0 65,0 100,0 100,0 68,0 51,0 47,0
pt 0,99 0,21 0,40 0,49 0,75 0,03 0,61 0,72 0,34 0,49
Idade paciente r -0,30 -0,15  -0,19 -0,42 -0,14 0,01 -0,04 -0,14 -0,33 -0,03
p? 0,03 0,31 0,19 0,00 0,34 0,94 0,80 0,32 0,02 0,86
N° de comorbidades associadas
r -0,18 -0,09 -0,14 0,06 -0,16 -0,10 0,06 -0,13 -0,09 -0,07
p? 0,20 0,55 0,35 0,68 0,27 0,50 0,70 0,38 0,56 0,61
Cateterismo
Sim (n=27) 85,0 75,0 61,0 72,0 60,0 75,0 100,0 64,0 47,8 45,1
Né&o (n=23) 90,0 75,0 62,0 82,0 75,0 87,5 66,7 68,0 51,2 46,4
pt 0,13 0,46 0,08 0,02 0,01 0,37 0,45 0,14 0,04 0,48
Uso de medicacgéo
Sim (n=35) 85,0 75,0 62,0 75,0 65,0 87,5 100,0 64,0 50,0 42,0
Né&o (n=15) 85,0 75,0 62,0 82,0 70,0 75,0 100,0 68,0 50,8 47,0
pt 0,97 0,91 0,29 0,86 0,13 0,76 0,74 0,50 0,87 0,39
Hospitalizacgao recente
Sim (n=6) 82,5 87,5 62,5 72,0 62,5 87,5 50,0 60,0 52,3 38,6
N&o (n=44) 85,0 75,0 62,0 77,0 65,0 75,0 100,0 66,0 50,7 46,7
pt 0,62 0,81 0,90 0,88 0,94 0,83 0,27 0,66 0,59 0,45

1 Teste de Mann-Whitney

2 Correlacdo de Spearmann

r = Coeficiente de correlagdo de Spearmann
p = p valor
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Os resultados das comparacdes e correlagdes dos escores do SF-36 com as variaveis
sociodemograficas e clinicas das mées de criancas/adolescentes com MM sdo demonstradas
na tabela 10. N&o foi verificada diferenca significativa na comparacéo entre os escores do SF-
36 segundo tipo de unido marital e exercicio de atividade remunerada (p>0,05). As mées que
relataram apresentar alguma doenca cronica tiveram escores significativamente menores nos
dominios vitalidade (p= 0,00) e saude mental (p= 0,03) quando comparadas com maes
saudaveis. A intensidade dos sintomas depressivos, avaliada pelo IDB apresentou correlacao
negativa significativa com todos os dominios e componentes do SF-36: capacidade funcional
(r=-0,31, p= 0,03), aspectos fisicos (r=-0,41, p= 0,00), dor (r=-0,44, p= 0,00), estado geral
de saude (r=-0,38, p= 0,01), vitalidade (r= -0,42, p= 0,00), aspectos sociais (r= -0,42, p=
0,00), aspectos emocionais (r=-0,37, p= 0,01), satude mental (r=-0,61, p= 0,00), componente
fisico (r= -0,29, p= 0,04), componente mental (r= -0,51, p= 0,00). O numero de filhos
apresentou correlacdo negativa com o dominio aspectos emocionais, (r= -0,32; p= 0,02) e a
renda familiar correlacionou-se com o dominio salde mental (r= 0,32; p= 0,02). Para a

variavel idade materna ndo foi encontrada correlagdo com os escores do SF-36 (p>0,05).
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Tabela 10 — Comparacdes e correlacdes dos escores do SF-36 com as caracteristicas demogréficas e clinicas das mées de criancas/adolescentes com MM

Caracteristicas das maes

Dominios e componentes do SF-36

Capacidade  Aspectos Estado Geral .. .. Aspectos  Aspectos Saude Componente Componente
; e Dor , Vitalidade L S >

funcional Fisicos da Saude Sociais Emocionais mental Fisico Mental
Idade mae r -0,14 -0,16 0,18 -0,08 -0,21 0,04 -0,14 -0,04 -0,01 0,05
p2 0,34 0,26 0,21 0,60 0,14 0,78 0,34 0,81 0,31 0,71
Numero de filhos r -0,01 -0,20 -0,02 -0,01 -0,03 0,03 -0,32 -0,06 -0,15 -0,11
p2 0,32 0,17 0,21 0,37 0,86 0,82 0,02 0,67 0,30 0,46
Unido marital estavel
Sim (n=40) 85,0 75,0 62,0 77,0 65,0 81,3 100,0 66,0 50,7 47 4
Né&o (n=10) 97,5 62,5 62,0 79,5 70,0 68,8 66,7 62,0 495 40,3
pt 0,34 0,40 0,73 0,80 0,42 0,44 0,40 0,56 0,77 0,40
Exercicio de atividade remunerada
Sim (n=13) 95,0 75,0 61,0 82,0 75,0 75,0 100,0 72,0 50,9 51,0
Néo (n=37) 85,0 75,0 62,0 77,0 65,0 87,5 100,0 64,0 50,6 451
pt 0,38 0,65 0,76 0,95 1,00 0,33 0,73 0,22 0,67 0,61
Rendar 0,08 0,15 0,11 0,22 0,02 0,27 0,03 0,32 0,12 0,18
p2 0,60 0,29 0,45 0,13 0,92 0,06 0,86 0,02 0,41 0,22
IDBr -0,31 -0,41 -0,44 -0,38 -0,42 -0,42 -0,37 -0,61 -0,29 -0,51
p2 0,03 0,00 0,00 0,01 0,00 0,00 0,01 0,00 0,04 0,00
Relato de doenca cronica
Sim (n=19) 85,0 75,0 51,0 67,0 55,0 75,0 100,0 60,0 48,8 40,0
Nao (n=31) 90,0 75,0 62,0 82,0 75,0 87,5 100,0 68,0 50,7 48,6
pt 0,37 0,33 0,09 0,10 0,00 0,66 0,85 0,03 0,31 0,07

1 Teste de Mann-Whitney
2 Correlacdo de Spearmann

r = Coeficiente de correlacdo de Spearmann

p = p valor
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5 Discussao
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No presente estudo foi detectado um impacto negativo na QVRS de mées de
criancas/adolescentes com MM em comparagdo com mdées de criancas/adolescentes
saudaveis do mesmo sexo e idade, principalmente nas dimens@es fisicas. Resultados
semelhantes foram encontrados em estudos prévios realizados nos Estados Unidos da
América que utilizaram um instrumento genérico de QVRS e um banco de dados unico
composto por cuidadores de criancas/adolescentes com MM, em sua maioria maes
(GROSSE et al., 2009; TILFORD et al., 2005).

O prejuizo na dimensao fisica da QVRS de mées de criangas/adolescentes com MM
também foi verificado em um estudo realizado por Hatzmann et al., (2008) na Holanda.
Esse trabalho avaliou a QVRS de pais de criancas/adolescentes (predominantemente
méaes) com doencas cronicas (asma, diabetes, sindrome de Down, distrofia de Duchenne,
doenca renal terminal, doencas metabdlicas, espinha bifida e sobreviventes de tumores
cerebrais) comparados a pais de criancas/adolescentes saudaveis. Ao analisarem cada
doenca separadamente, os autores verificaram uma maior sobrecarga nas atividades diarias
dos pais de criancas/adolescentes com espinha bifida.

O prejuizo na dimenséo fisica e mental detectado em maes de criangas/adolescentes
com MM pode ser justificado em funcdo de a doenca ocasionar incapacidade motora e
sensitiva em diferentes niveis de gravidade. Assim, repercute na independéncia funcional
dos portadores (DANIELSSON et al., 2008; SCHOENMAKERS et al., 2005; VERHOEF
et al., 2006) e gera uma mudanca na rotina familiar decorrente do maior tempo gasto no
cuidado. A interrupcdo do trabalho ou reducdo das horas trabalhadas (HAVERMANS;
EISER, 1991; LIE et al., 1994; WALKER; RUSSEL, 1971), a reducéo das horas de sono e
tempo de lazer (GROSSE et al., 2009), o isolamento social (GROSSE et al., 2009;
HOLMBECK et al., 1997; VERMAES et al., 2008; WALKER; RUSSEL, 1971), o menor

ajuste psicologico (HOLMBECK et al., 2006; VERMAES et al., 2005), e a presenca de
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sintomas como ansiedade, preocupacdo excessiva, cansaco geral (TILFORD et al., 2005),
podem levar ao estresse no cuidado e reduzir o bem estar desses cuidadores (GROSSE et
al., 2009).

No presente estudo, ndo foi encontrada diferenca significativa na QVRS das méaes
segundo o0s niveis de lesdo neuroldgica e padrdo de deambulacdo das
criancas/adolescentes, o que divergiu dos resultados encontrado por Tilford et al., (2005) e
Grosse et al., (2009). Nesses estudos a QVRS teve associacdo com o nivel de lesdo
neuroldgica, sendo maior o impacto no nivel toracico e lombar alto. Outros trabalhos
apontam para um maior nivel de estresse no cuidado quando a disfuncdo é grave
(KAZAK; CLARK, 1986; TEW; LAURENCE, 1975; VERMAES et al., 2008), outros nao
encontram diferenca no impacto familiar em relacdo ao nivel de lesdo neuroldgica
(CAPPELLI et al., 1994; McCORMICK; CHARNEY; STEMMLER, 1986). O estresse
parece depender mais dos tracos de personalidade do cuidador (VERMAES et al., 2008).

Quanto as demais variaveis clinicas dos pacientes analisadas, também ndo foram
verificadas associacfes entre a QVRS das maes e o uso de medicacdo, hospitalizagdo
recente e numero de doencas crbénicas e/ou comorbidades associadas a MM. Foi
encontrado um prejuizo social e fisico apenas em relacdo a realizacdo de cateterismo. De
fato, o procedimento interfere no tempo livre, na rotina e na vida social das mées
(BORZYSKOWSKI et al., 2004; DORNER, 1975). Porém parece ser o grau de disfuncdo
urinaria que oferece um maior estresse no cuidado (BORZYSKOWSKI et al., 2004; TEW,
LAURENCE, 1975; VERMAES et al.,, 2008). Vale salientar que a maior parte dos
pacientes permanece dependente na realizacdo do cateterismo inclusive na fase adulta
(VERHOEF et al., 2006).

Em relagéo as variaveis clinicas das mées foi verificada associagéo entre a QVRS e

0 relato de doencga cronica em si mesma e a intensidade dos sintomas depressivos. A



49

repercussao negativa na QVRS de acordo com relato de doencga crdnica em si mesma
também foi encontrado por Hatzmann et al., 2009, que avaliou pais de
criancas/adolescentes com doenca cronica, inclusive a MM. Sugere-se que a presenca de
doenca nas mées pode interferir na sua percepcao na dimensao mental da QVRS, visto que
neste estudo as maes que relataram presenca de doenca cronica apresentaram mais
sintomas depressivos.

A associacdo entre a intensidade de sintomas depressivos e QVRS, indica que
quanto maior a intensidade dos sintomas, pior a QVRS das mées. Esse resultado ja era
esperado, visto que os sintomas depressivos influenciam na percepcdo da QVRS e estdo
associados a uma pior QVRS (MOORE et al.,, 2005). A intensidade dos sintomas
depressivos foi a variavel que teve maior associacdo com a percepcdo de QVRS das maes
de criancas/adolescentes com MM.

Em relacdo as demais variaveis clinicas e sociodemograficas, poucas associacdes
significativas foram encontradas nesse estudo. Até o momento, a influéncia das
caracteristicas sociodemogréficas na QVRS das maes é inconsistente (COYLE, 2009).

Os resultados encontrados no grupo estudado apontam que quanto maior a idade do
paciente maior o prejuizo social e principalmente fisico na QVRS das mées. Macias et al.
(2003) evidenciaram um maior estresse em maes de criangas mais velhas. Em fases mais
precoces, a dependéncia no cuidado das criancas com MM se assemelha a dependéncia
das criancas saudaveis. O paciente com MM mantém na adolescéncia e na vida adulta a
dificuldade na execucéo das atividades diarias, o que afeta a sua independéncia, inclusive
no auto cateterismo (TARAZI; ZABEL; MAHONE, 2008) e gera maior sobrecarga fisica
no cuidado (MACIAS et al., 2003).

A associacdo entre idade do paciente e o prejuizo na QVRS das mées ainda é

inconsistente. Grosse et al, (2009) encontraram pior QVRS em cuidadores de criancgas
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menores de 6 anos com MM na dimensao fisica para todos o0s niveis de lesd@o neurologica,
e na dimensdo social para os niveis toracico e lombar alto. Pouco se conhece sobre o
efeito do envelhecimento em pacientes com MM. Sabe-se da importancia do
acompanhamento interdisciplinar ao longo da vida desse paciente, ja que as comorbidades
associadas a MM permanecem presentes em diferentes dominios da vida adulta
(VERHOEF et al., 2004). Essas dificuldades sugerem uma maior sobrecarga fisica ao
longo do cuidado.

Mées de criancas/adolescentes do sexo feminino desse estudo tiveram um maior
prejuizo no dominio social da QVRS. Segundo estudo realizado por Dorner (1975) ha uma
associacdo entre a dificuldade de mobilidade do paciente e o isolamento social dos pais.
Mais da metade (52%) das pacientes do sexo feminino eram ndo deambuladoras o que
pode justificar o resultado encontrado. Além disso, trabalhos prévios encontraram maior
frequéncia de sintomas depressivos, baixa auto-estima e ideacdo suicida em pacientes com
MM do sexo feminino (APPLETON et al., 1997; DORNER, 1975), o que também pode
repercutir na vida social das mées.

Em nosso estudo, a renda familiar foi outra variavel que apresentou associa¢do com
a QVRS das mées na dimensdo mental. Resultados anteriores demonstraram pior QVRS
(COYLE, 2009), maior estresse no cuidado (McCORMICK; CHARNEY; STEMMLER,
1986) e uma menor adaptacdo (BARAKAT; LINNEY, 1992) em mé&es de criangas com
MM e menor renda mensal familiar.

Mées que tinham outros filhos aléem da crianca/adolescente com MM também
apresentaram um impacto negativo na dimensdo mental. A sobrecarga de trabalho e
estresse decorrente do maior tempo gasto no cuidado da crianca/adolescente com MM
somado a presenca de outra crianca, deve ser considerado como um dos fatores

determinantes desse prejuizo. Contudo essa hipdtese deverd ser analisada em novos
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estudos, ja que resultados anteriores ndo demonstram relacdo entre numero de filhos e o
estresse em méaes de criancas com MM (McCORMICK; CHARNEY; STEMMLER,
1986).

Algumas limitacbes metodoldgicas ainda devem ser consideradas no presente
estudo.

Inicialmente, deve-se considerar que, embora a utilizacdo de um instrumento
generico tenha permitido uma avaliacdo multidimensional da QVRS das maes, é possivel
gue o questionario nao tenha sido capaz de detectar diferencas relativas as especificidades
da MM, como a avaliacdo segundo niveis de lesdo neuroldgica e padrdo de deambulacéo.
Porém, em uma metanalise realizada recentemente, o SF-36 demonstrou-se o0 instrumento
mais utilizado para a avaliacdo da QVRS em mées (COYLE, 2009).

Embora a amostra tenha sido composta por um nimero pequeno de participantes, ela
foi representativa das maes de criancas/adolescentes com MM. A U(nica diferenca
observada entre a amostra e as méaes que nado participaram do estudo foi em relacao a faixa
etaria dos pacientes. A menor propor¢cdo de adolescentes com MM na amostra também
pode ser considerada um fator limitante do estudo. Considerando-se a obtencdo da amostra
por conveniéncia, o fato de o acompanhamento médico e os atendimentos individuais de
reabilitacdo na instituicdo serem menos freqlentes entre os adolescentes prejudicou o
recrutamento desses durante o periodo de coleta de dados.

Pode-se concluir, que mdes de criancas/adolescentes com MM apresentam um
impacto negativo na QVRS, principalmente no dominio fisico. O prejuizo € semelhante
independente do nivel de lesdo neuroldgica e padrédo de deambulacdo. Além disso, as maes
com maior intensidade de sintomas depressivos e presenca de doenga cronica apresentam

um maior impacto negativo na QVRS.



52

Como implicacdo pratica desses resultados, estratégias de tratamento e reabilitacéo
que promovam maior funcionalidade e independéncia ao paciente deverdo ser planejadas
independentemente do nivel de lesdo neuroldgica e padrdo de deambulacédo, através de
uma abordagem interdisciplinar, a fim de diminuir a sobrecarga das maes que geralmente
sdo as principais cuidadoras. Maior suporte deve ser oferecido as maes com doencas

cronicas e maior intensidade de sintomas depressivos.
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6 Conclusao
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As mées de criancas/adolescentes com MM apresentam um prejuizo na QVRS, em
comparacdo com mdes saudaveis de criancas/adolescentes sem doenca cronica,

especialmente no dominio fisico.

Poucas associacbes foram encontradas entre as analises das variaveis
sociodemogréficas e clinicas dos pacientes e das maes. O prejuizo foi semelhante entre as
maes de criangas/adolescentes com diferentes niveis de lesdo neuroldgica e padrdo de
deambulagdo. As variaveis: sexo do paciente (feminino), realizacéo de cateterismo vesical
e presenca de sintomas depressivos nas mées apresentaram associagdo com a repercussao
negativa na QVRS das mées. A intensidade de sintomas depressivos foi a varidvel que

mais se associou com a avaliacdo de QVRS das maes.
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ANEXO Il - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da AACD
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ANEXO 111 - Versdo em Portugués do SF-36

Versao Brasileira do questionario
de qualidade de vida SF-36

Instrucdes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua salde. Estas informacGes nos
manterdo informados de como vocé se sente e quao bem vocé é capaz de fazer suas
atividades de vida diaria. Responda cada questdo marcando a resposta como indicado.

Caso voce esteja inseguro ou em duvida em como responder, por favor tente responder o

melhor que puder.

1. Em geral, vocé diria que sua saude é:

(circule uma)

Excelente Muito boa Boa Ruim Muito Ruim

2. Comparada a um ano atras, como voce classificaria sua satde em geral, agora ?

(circule uma)

Muito melhor Um pouco Quase a mesma | Um pouco pior Muito pior
melhor
1 2 3 4 5

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

dia comum. Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para fazer essas atividades? Neste

caso, quanto?



( circule um numero em cada linha)

Atividades Sim. Sim. N&o.Né&o

Dificulta - dificulta
muito Dificulta de modo
um pouco algum

a. Atividades vigorosas, que exigem muito 1 2 3

esforgo, tais como correr, levantar objetos

pesados, participar em esportes arduos

b. Atividades moderadas, tais como mover uma 1 2 3

mesa , passar aspirador de po, jogar bola, varrer a

casa

c. Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3

d. Subir vérios lances de escada 1 2 3

e. Subir um lance de escada 1 2 3

f. Curvar-se , ajoelhar-se ou dobrar-se 1 2 3

g. Andar mais de 1 quilémetro 1 2 3

h. Andar varios quarteirfes 1 2 3

i. Andar um quarteirdo 1 2 3

j. Tomar banho ou vestir-se 1 2 3
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4. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu

trabalho ou com alguma atividade diaria regular, como consequéncia de sua saude

fisica?

(circule uma em cada linha)

Sim Né&o

a.Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava-se 1 2
ao seu trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que  vocé 1 2
gostaria ?
c. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras 1 2
atividades?
d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras 1 2
atividades (p.ex: necessitou de um esforgo extra) ?

5. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu
trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum problema

emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso) ?

(circule uma em cada linha)

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




67

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

vizinhos, amigos ou em grupo?

(circule uma)

De forma Ligeiramente | Moderadamente Bastante Extremamente
nenhuma
1 2 3 4 5

7. Quanta dor no corpo voceé teve durante as ultimas 4 semanas?

(circule uma)

Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito
Grave
1 2 3 4 5 6

8. Durante as Gltimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho normal

(incluindo tanto o trabalho, fora de casa e dentro de casa)?

(circule uma)

De maneira Um pouco Moderadamente Bastante Extremamente

alguma
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9. Estas questbes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé

durante as ultimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor dé uma resposta que mais se

aproxime da maneira como vocé se sente. Em relacao as ultimas 4 semanas.

(circule um ndmero para cada linha)

Todo | A maior Uma Alguma Uma | Nunca
tempo | parte do boa parte do | pequena
tempo | partedo | tempo | partedo
tempo tempo
a. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido cheio de vigor, cheio de
vontade, cheio de forga?
b. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido uma pessoa muito nervosa?
c. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido tdo deprimido que nada
pode anima-lo?
d. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido calmo ou tranquilo?
e. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido com muita energia?
f. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido desanimado e abatido?
g.Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
esgotado?
h. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido uma pessoa feliz?
i.Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6

cansado?
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10. Durante as Ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica ou problemas

emocionais interferiram com as suas atividade sociais (como visitar amigos, parentes,

etc.)?

(circule uma)

Todo o tempo

A maior parte

do tempo

Alguma parte do

tempo

Uma pequena

parte do tempo

Nenhuma parte

do tempo

11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacGes para vocé?

(circule um niimero em cada linha)

Definiti- | A maioria | Ndo A Definitiva
vamente das vezes | sei maioria -mente
verdadeiro | verdadeiro das vezes falsa
falsa
1 2 3 4 5
a. Eu costumo adoecer um
pouco mais facil-mente que
as outras pessoas
} ) 1 2 3 4 5
b. Eu sou tdo saudavel quanto
qualquer pessoa que eu
conheco
) ) 1 2 3 4 5
c. Eu acho que a minha saude
vai piorar
) o 1 2 3 4 5
d. Minha saude é excelente
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ANEXO 1V — Versdo em Portugués do Inventario de Depressdo de Beck

Inventario de Depressao de Beck

Este questionario consiste em 21 grupos de afirmacdes. Depois de ler cuidadosamente
cada grupo, faca um circulo em torno do namero (0, 1, 2, ou 3) proximo a afirmacéo, em
cada grupo, que descreva melhor a maneira que vocé tem se sentido na Gltima semana,
inclusive hoje. Se vérias afirmagdes em um grupo parecerem se aplicar igualmente bem,
faca um circulo em cada uma. Tome o cuidado de ler todas as afirmacgdes, em cada grupo,
antes de fazer a sua escolha.

1. 0 N&o me sinto triste.
1 Eu me sinto triste.
2 Estou sempre triste e ndo consigo sair disto.
3 Estou tdo triste ou Infeliz que ndo consigo suportar.

2. 0 N&o estou especialmente desanimado quanto ao futuro.
1 Eu mo sinto desanimado quanto ao futura.
2 Acho que nada tenho a esperar.
3 Acho o futuro sem esperanca e tenho a impresséo de que as coisas ndo podem
melhorar.

3. 0 N&o mo sinto um fracasso.
1 Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum.
2 Quando olho para tras, na minha vida, tudo que posso ver é um monte de
fracassos.
3 Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso.

4. 0 Tenho tanto prazer em tudo como antes.
1 N&o sinto mais prazer nas coisas como antes.
2 N&o encontro um prazer real em mais nada.
3 Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo.

5. 0 N&o me sinto especialmente culpado.
1 Eu me sinto culpado grande parte do tempo.
2 Eu me sinto culpado na maior parte do tempo.
3 Eu me sinto sempre culpado.

6. 0 N&o acho que esteja sendo punido.
1 Acho que posso ser punido.
2 Creio que serei punido.
3 Acho que estou sendo punido.

7. 0 N&o mo sinto decepcionado comigo mesmo.
1 Estou decepcionado comigo mesmo.
2 Estou enojado de mim.
3 Eu me odeio.



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.
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0 N&o me sinto, de qualquer modo, pior que 0s outros.

1 Sou critico em relagdo a mim por minhas fraquezas ou erros.
2 Eu me culpo sempre por minhas falhas.

3 Eu me culpo por tudo de mau que acontece.

0 Nao tenho quaisquer idéias de me matar.

1 Tenho idéias de me matar, mas nao as executaria.
2 Gostaria de me matar.

3 Eu me mataria se tivesse oportunidade.

0 Né&o choro mais do que o habitual.

1 Choro mais agora do que costumava.

2 Agora, choro o tempo todo.

3 Costumava ser capaz de chorar, mas agora ndo consigo, mesmo que a queira.

0 Né&o sou mais irritado agora do que jé fui.

1 Fico aborrecido ou irritado mais facilmente do que costumava.
2 Atualmente mo sinto irritado o tempo todo.

3 N&o me irrito mais com as coisas que costumavam me irritar.

0 N&o perdi o interesse pelas outras pessoas.

1 Estou menos interessado pelas outras pessoas do que costumava estar.
2 Perdi a maior parte do meu interesse pelas outras pessoas.

3 Perdi todo 0 meu interesse pelas outras pessoas.

0 Tomo decisOes tdo bem quanto antes.

1 Adio as tomadas de decisGes mais do que costumava.

2 Tenho mais dificuldade em tomar decisdes do que antes.
3 N&o consigo mais tornar decisoes.

0 Né&o acho que minha aparéncia esteja pior do que costumava ser.

1 Estou preocupado por estar parecendo velho ou sem atrativos.

2 Acho que hd mudancas permanentes na minha aparéncia que me fazem parecer
sem atrativos.

3 Acredito que pareco feio.

0 Posso trabalhar tdo bem quanto antes.

1 Preciso de um esforco extra para fazer alguma coisa.
2 Tenho que me esforcar muito para fazer alguma coisa.
3 N&o consigo mais fazer trabalho algum.

0 Consigo dormir tdo bem como o habitual.

1 Nao durmo tdo bem quanto costumava.

2 Acordo uma a duas horas mais cedo que habitualmente e tenho dificuldade em
voltar a dormir.

3 Acordo vérias horas mais cedo do que costumava e ndo consigo voltar a dormir.



17.

18.

19.

20.

21.
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0 Néo fico mais cansado do que o habitual.

1 Fico cansado com mais facilidade do que costumava.
2 Sinto-me cansado ao fazer qualquer coisa.

3 Estou cansado demais para fazer qualquer coisa.

0 Meu apetite ndo esta pior do que o habitual.

1 Meu apetite ndo é tdo bom quanto costumava ser.
2 Meu apetite estd muito pior agora.

3 Né&o tenho mais nenhum apetite.

0 Néo tenho perdido muito peso, se € que perdi algum recentemente.

1 Perdi mais de dois quilos e meio.

2 Perdi mais de cinco quilos.

3 Perdi mais de sete quilos. Estou tentando perder peso de prop6sito, comendo
menos: Sim () Nao ()

0 Néo estou mais preocupado com minha saude do que o habitual.

1 Estou preocupado com problemas fisicos, tais como dores, indisposi¢do do
estdmago

ou priséo de ventre. .

2 Estou muito preocupado com problemas fisicos e é dificil pensar em outra coisa.
3 Estou tdo preocupado com meus problemas fisicos que ndo consigo pensar em
qualquer outra coisa.

0 N&o notei qualquer mudancga recente no meu interesse por sexo.
1 Estou menos interessado por sexo do que costumava estar.

2 Estou muito menos interessado em sexo atualmente.

3 Perdi completamente o0 interesse por sexo.



APENDICE I — Termo de Consentimento

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Projeto de pesquisa: “Avaliacio da qualidade de vida de criancas e adolescentes com

mielomeningocele e seus cuidadores.”

Caros Pais ou Responsaveis,
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Solicitamos a sua participacdo para um estudo que vai avaliar como a
mielomeningocele influi na vida de seu (sua) filho (a) e na da familia. Vocé e seu filho (a)
responderdo questionarios e essas informacges serdo importantes para melhor orientar os

cuidados das criangas com essa doenca.

Todas as informacbes fornecidas serdo preservadas e o seu filho (a) sera
identificado apenas por um codigo de letras e nimeros. Além disso, 0 senhor (a) terd a

qualquer hora permissao para saber os resultados obtidos.

Pedimos que leia com atencdo as informagdes sobre a pesquisa e, se estiver de
acordo, dé-nos 0 seu consentimento para a participacdo, assinando esta folha apds a

leitura;

- 0S pais ou responsaveis preencherdo trés questionarios

crianga/adolescente  preenchera um questionario.
- ndo havera gastos para a familia na participacdo deste estudo.

a

- a autorizacdo para a participacdo € voluntaria, podendo os pais ou

responsaveis livremente retirarem-se do estudo a qualquer momento, se
assim o desejar, ndo ocasionando qualquer penalidade ou prejuizo quanto ao

tratamento.

Muito obrigada pela atencao.

Assinatura dos pais ou responsavel:

Assinatura do pesquisador:

Data: _/ [/ Telefone:

Endereco:

Uberlandia, de de

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

AACD-MG, Rua da Doméstica, n° 250, Bairro Planalto - Uberlandia - MG, CEP: 38413-168

Telefone: (34) 3228-8000

Comité de Etica em Pesquisa (CEP): Avenida Jodo Naves de Avila, 2121, Bloco 1J

Telefone: (34) 3239-4131
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Informacdes sobre a pesquisa

Gostariamos de lhe pedir a permissao para incluir o seu filho neste estudo: “Qualidade de vida de
criangas e adolescentes com Mielomeningocele e de seus cuidadores”.

1) Meétodos do estudo:

Aplicacdo de questionarios de qualidade de vida em criancas e adolescentes com
mielomeningocele e em seus cuidadores.

2) Por que o estudo esta sendo realizado?

E importante que os médicos e profissionais da area da saGde saibam como a
mielomeningocele afeta a qualidade de vida dos pacientes. Estudos como esse &0 necessarios para
gue os proprios pacientes e seus familiares manifestem sua percepc¢do sobre a qualidade de vida,
assim os profissionais de saude obterdo informagdes Uteis no direcionamento de um tratamento
mais eficaz.

3) Como sera realizado o estudo e qual serd minha participacao?

Pais e/ou cuidadores de criangas e adolescentes com mielomeningocele serdo convidados a
participar do estudo, completando 3 questionarios de qualidade de vida (contendo 21, 36 e 50
itens) e informagbes socio-demograficas e clinicas do paciente. Além disso, as criangcas e
adolescentes serdo estimulados a responder um questionario fazendo uma auto-avalia¢do da sua
qualidade de vida (criangas de 5 a 11 responderdo um questionario de 26 itens e dois questionarios
serdo aplicados aos adolescentes de 14 a 20 anos contendo 21 e 36 itens). Alguns dos questionarios
poderdo ser respondidos em casa. As despesas com a confecgdo dos questionarios (papel e
reproducéo) serdo custeadas pelos pesquisadores.

4) Existem riscos? Quais sdo os beneficios?

N&o existe nenhum risco ou dano para os participantes do estudo e o projeto tera a aprovagao
do Comité de Etica em Pesquisa. Os resultados desta pesquisa poderdo trazer beneficios para a
avaliagcdo da doenca e para o tratamento de numerosos pacientes com mielomeningocele. Além
disso, facilitard a comunicacgdo de resultados de futuros tratamentos entre médicos e pesquisadores
deste e de outros paises.

5) Quem tera acesso as informagdes?

As informagOes serdo confidenciais como é usualmente feito na instituicdo. A identificacdo
serd feita por um cddigo de letras e niameros de tal forma a identificar apenas a idade da crianca ou
adolescente.

6) Quais serdo as compensacoes?

Né&o havera nenhum tipo de compensacao e a participacdo é voluntéria. Se a decisdo for a de
nado participar da pesquisa, isto ndo afetara de forma alguma o tratamento de seu filho.

7) Poderei desistir de participar do estudo?

Se o paciente decidir em qualquer momento que nao deseja participar do estudo, podera
desistir sem que haja prejuizo em seu tratamento e na relagdo médico-paciente.

8) A quem devo me dirigir para maiores informagdes sobre a pesquisa?

Os médicos e os pesquisadores a serem procurados para maiores esclarecimentos sobre a
pesquisa estardo dispostos a responder qualquer davida.

Pesquisadores:
- Dr. Carlos Henrique Martins da Silva (Professor de Pediatria do curso de graduacdo em

Medicina) Universidade Federal de Uberlandia — Hospital de Clinicas — Departamento de Pediatria
Avenida Pard 1720 — Bloco 2H CEP: 38405.382 Telefone: (34) 3218-2264

- Dra. Nivea de Macedo Oliveira Morales (Médica Neuropediatra da UFU e da AACD); Danielle
Moretti Morais (fisioterapeuta da AACD); Eliane Medeiros dos Santos (fisioterapeuta da AACD)
AACD-MG, Rua da Doméstica, n° 250, Bairro Planalto - Uberlandia - MG, CEP: 38413-168
Telefone: (34) 3228-8000

Comité de Etica em Pesquisa (CEP): Avenida Jodo Naves de Avila, 2121, Bloco 1J
Telefone: (34) 3239-4131
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APENDICE Il — Questionario Clinico Demografico

Entrevista aos pais ou responsaveis

Iniciais do nome da crianga ou adolescente:

Data de nascimento: ___/__/__ ldade: Prontuario:

Cor: Sexo: Procedéncia:

Escolaridade: ( ) pré-escola ( ) ensino fundamental ( ) ensino médio ( ) ensino superior
Peso: (Percentil: ) Altura: (Percentil: )

Patologias associadas:

( ) Epilepsia, altima crise:
() AlteragBes respiratorias

( ) Infecgdo do trato urinario

( ) Constipagdo Intestinal

( ) Hidrocefalia - Faz uso de valvula de derivacdo ( ) Sim ( ) N&do
( ) Escaras

( )Alteragéo visual

( )Alteragdo auditiva

( )Alteragdo de linguagem

Outras doengas:

Cirurgias: ( ) ndo ( ) sim, quais e data?
Sonda vesical: ( ) ndo ( ) sim, quem realiza? ( ) crianga/adolescente ( ) mée ou responsavel
Faz uso de medicacdo: ( ) ndo ( ) sim, qual?
Seu filho (a) esteve doente, hospitalizado ou acidentado recentemente? ( ) sim () ndo
Em caso afirmativo, especifique:

Dados do cuidador
Informante: ( ) pai ( ) mae ( ) responsavel Grau de parentesco:

Data de nascimento: _ / /  ldade: Cor: Sexo:
Escolaridade:

( ) ensino fundamental incompleto ( ) ensino superior incompleto
( ) ensino fundamental completo (') ensino superior completo

( ) ensino médio incompleto () nédo alfabetizada

( ) ensino médio completo

Estado Civil: Profisséo:

Emprego:

( ) trabalha fora ( ) Trabalha em casa ( ) N&o trabalha por outras razdes
( ) Néo trabalha em funcéo de cuidar da satde da crianga ( ) Procurando emprego
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Dados da mae

Sua data de nascimento: _/ / ldade: Cor:

Escolaridade:

( ) ensino fundamental incompleto () ensino superior incompleto
( ) ensino fundamental completo (') ensino superior completo

( ) ensino médio incompleto () ndo alfabetizada

() ensino médio completo

Estado Civil: Profisséo:

Emprego:

() trabalha fora

( ) Trabalha em casa

( ) Néo trabalha por outras raz6es

( ) Néo trabalha em fungdo de cuidar da saude de sua crianga
( ) Procurando emprego

Dados do pai

Sua data de nascimento: __/ / _Idade: Cor:

Escolaridade:

( ) ensino fundamental incompleto ( ) ensino superior incompleto
( ) ensino fundamental completo (') ensino superior completo
(') ensino médio incompleto ( ) nédo alfabetizada

( ) ensino médio completo

Estado Civil: Profissao:

Emprego:

() trabalha fora

( ) Trabalha em casa

( ) Néo trabalha por outras raz6es

( ) Néo trabalha em fungéo de cuidar da satde de sua crianga

( ) Procurando emprego

Dados da familia

Pais: ( ) vivem juntos ( ) ndo vivem juntos
Classe social:

Renda familiar:

NUmeros de irmaos:

Cuidador: () pai ( ) mae ( ) outros:
A crianca recebe o beneficio da Previdéncia Social? ( ) sim ( ) ndo

DOENCAS EM PARENTES PROXIMOS:
-Pai: ndo () sim () qual(is):
‘M@e: ndo () sim () qual(is):
-Irmé&os: ndo () sim ( ) qual(is):
-Cuidador: ndo ( ) sim ( ) qual(is):
Outros: ()




