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Resumo
Introducio: Criancas com Paralisia Cerebral (PC) apresentam uma série de deficiéncias e limitagdes que
geram dependéncia em relacdo a seus cuidadores. Objetivo: Avaliar se a qualidade de vida de cuidadores de
criancas com PC esta relacionada ao comprometimento motor da crianga, a classe econdmica ou a escolari-
dade do cuidador. Materiais e métodos: Foram entrevistados 45 cuidadores informais de criancas com PC
por meio do questionario WHOQOL-bref e da classificacdo econdmica da Associa¢io Brasileira de Empresas
de Pesquisa (Abep). As criangas foram classificadas de acordo com o Gross Motor Function Classification
System. Realizaram-se testes de associa¢do e correlacdo das variaveis com os dominios do WHOQOL-bref,
utilizando-se Teste t independente e Coeficiente de Correlagdo de Spearman. Resultados: Foi encontrada
correlacdo positiva entre o dominio ambiental do WHOQOL-bref e classe economica (0,56), e escolaridade do

Fisioter Mov. 2013 abr/jun;26(2):307-14



308

Almeida KM, da Fonseca BM, Gomes AA, Oliveira MX.

Abstract

cuidador (0,389). Houve diferenca significante entre os subgrupos de maior e menor classe econémica nos
dominios ambiental (p = 0,001) e psicolégico (p = 0,031), e entre os subgrupos de maior e menor nivel esco-
lar no dominio ambiental (p = 0,049). Conclusao: A qualidade de vida dos cuidadores parece ser influenciada
pelo nivel socioecondmico e ndo pelo nivel de fun¢do motora da crianca com PC.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Paralisia cerebral. Cuidadores. Classe social.

Introduction: Children with Cerebral Palsy (CP) have disabilities and limitations that generate dependence
in relation to their caregivers. Objective: Assess whether the quality of life of caregivers of children with CP
is related to motor impairment, economic class and education of the caregiver. Materials and methods: We
interviewed 45 informal caregivers of children with CP using the WHOQOL-bref and economic classification
of Associagdo Brasileira de Empresas de Pesquisas (Abep). Children were classified using the Gross Motor
Function Classification System. We conducted tests of association and correlation of variables with domains of
the WHOQOL-bref, using independent t test and Spearman correlation coefficient. Results: A positive correla-
tion was found between the environmental domain of WHOQOL-bref and economic status (0.56) and education
of the caregiver (0.389). There were significant differences between subgroups of higher and lower economic
class in the environmental (p = 0.001) and psychological (p = 0.031), and among subgroups of high and low
level of education in the environmental field (p = 0.049). Conclusions: The quality of life of caregivers appears
to be influenced by socioeconomic level and not by the level of motor function of children with CP.

Keywords: Quality of life. Cerebral palsy. Caregivers. Social class.

Introducao

A paralisia cerebral (PC) é uma desordem per-
manente do movimento e postura causada por lesdo
ndo progressiva no cérebro imaturo, podendo ocor-
rer disturbios de sensagdo, cognicdo, entre outros
(1). E uma das patologias mais prevalentes e inca-
pacitantes da infancia (2), com demandas na area da
saude, educacio e insercdo social (3). A gravidade
varia em cada crianca e a fun¢do motora grossa é
classificada pelo Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) (4, 5).

O impacto do nascimento de uma crianga com PC
implica em nova realidade para a familia, com pos-
sivel comprometimento da aceitacdo e do estabele-
cimento do vinculo mae-filho (3, 6). A dependéncia
funcional da crian¢a com PC gera uma sobrecarga
fisica e emocional associada a prejuizos na qualidade
de vida de seu cuidador (6, 7). Estudos realizados
com maes de criancas com PC verificaram indispo-
sicdo para a realizacdo de atividades fisicas e para
relacionamento social, ma percepc¢do da saude, falta
de conhecimento a respeito da doenca do filho, di-
minuicdo do humor e problemas no convivio social,
familiar e profissional (8, 9).

A abordagem centrada na familia, modelo de in-
tervengao com familias de criancas com necessidades
especiais, é considerada uma das melhores praticas
em reabilitacdo pediatrica (10). Essa abordagem leva
os profissionais a compreenderem o papel da familia
na vida da crianca e a importancia do conhecimento
dos pais sobre as habilidades e necessidades de seu
filho (10). O objetivo de se trabalhar com a familia é
melhorar a qualidade de vida de todos os seus mem-
bros, inclusive a da crianca. Nesse contexto, torna-
-se necessario que os profissionais de saide ofertem
apoio consistente e integrado a esses individuos.

Segundo Oliveira, Queiré6s e Guerra (11), cuidador
formal é o profissional que assume formalmente o
exercicio de cuidar, recebendo saldrio pela atividade.
Cuidador informal é um familiar ou amigo que exerce
a funcdo de cuidar sem ressarcimento da atividade
(11). A qualidade de vida é influenciada, entre outros
aspectos, pela saudde fisica, pelo estado psicoldgico,
pelo nivel de independéncia, pelas relagdes sociais
e pelo meio ambiente (12, 13). De acordo com uma
abordagem centrada na familia, conhecer o impacto
da PC na qualidade de vida dos cuidadores torna mais
facil o processo de reabilitacdo. A promog¢ao da qua-
lidade de vida de cuidadores informais de criancas
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com PC - papel na maioria das vezes assumido pelas
proprias maes - merece uma atengao especial (14).

0 presente estudo teve como objetivos: avaliar a
qualidade de vida de cuidadores de criancas e ado-
lescentes com PC; identificar possiveis associa¢des
entre (i) qualidade de vida do cuidador e gravidade da
doenga da crianga, (ii) qualidade de vida do cuidador
e condicdo econOmica familiar, e (iii) qualidade de
vida do cuidador e nivel de escolaridade. As hip6teses
sdo: quanto maior a gravidade da doenca na crianga,
pior a qualidade de vida do cuidador; e quanto pior
a condi¢do socioeconOmica, pior a qualidade de vida
do cuidador.

Materiais e métodos

Trata-se de estudo exploratério transversal.
Foram convidados a participar todos os cuidadores
informais de crian¢as com diagnéstico de PC entre 2
e 18 anos em atendimento ambulatorial nos quatro
centros de reabilitacdo de uma cidade do interior de
Minas Gerais entre julho e outubro de 2010. A amos-
tra, de conveniéncia, foi constituida por 45 cuidado-
res informais. O estudo seguiu a Resolu¢don. 196/96
do Conselho Nacional de Saude e foi autorizado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri sob o parecer
n.071/10. Todos os sujeitos que consentiram em par-
ticipar assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido.

Foram coletados dados pessoais dos cuidado-
res como: idade, profissao, grau de escolaridade e
numero de filhos. Todos os sujeitos responderam a
dois questiondrios padronizados: Questionario de
Qualidade de Vida WHOQOL-bref e do critério de
classificacdo econdmica da Associacdo Brasileira
de Empresas de Pesquisa (Abep). As criancas foram
avaliadas para classificagdo da fungdo motora gros-
sa por meio do GMFCS. Em razao da dificuldade de
leitura apresentada por alguns participantes, todos
os questiondrios e avalia¢des foram realizados pelos
pesquisadores, no centro de reabilitagdo frequentado
por cada crianca. Os pesquisadores foram treinados
para aplicacdo dos instrumentos.

0 WHOQOL-breffoi desenvolvido pela Organiza¢ao
Mundial de Sadde (OMS), traduzido e validado para
o portugués (15). Sdo 26 questdes, duas gerais so-
bre qualidade de vida e 24 distribuidas em quatro
dominios: fisico, psicolégico, relagdo social e meio

ambiente (15, 16). As questdes do WHOQOL seguem
uma escala de respostas do tipo Likert: intensidade
(nada - extremamente), capacidade (nada - comple-
tamente), frequéncia (nunca - sempre) e avaliacao
(muito insatisfeito - muito satisfeito; muito ruim -
muito bom). O resultado é transformado em valores
quantitativos continuos, podendo variar de 0 a 100%
em cada um dos dominios, sendo que, quanto mais
préximo de 100% melhor é a qualidade de vida do
individuo (15, 16).

O critério de classificacdo econémica da Abep
classifica a populagdo em classes e subclasses eco-
noémicas a partir do nimero de bens duraveis que
a familia possui e o nivel de escolaridade do chefe
da familia (17). Sdo oito subclasses; a Al refere-se
a melhor classe, com pontuac¢do entre 42 e 46, e a
classe E refere-se a de menor poder de compra, cuja
pontuacgdo variade 0 a7 (17).

A classificacdo do nivel de escolaridade informa-
do pelo cuidador seguiu o critério da Abep. Para as
analises, foi atribuida a seguinte pontuacdo: zero
para analfabetos e cuidadores que estudaram até a
terceira série do Ensino Fundamental; 1 ponto para
aqueles que cursaram até a quarta série do Ensino
Fundamental; 2 pontos para os que cursaram o
Ensino Fundamental; 4 pontos para os que cursaram
o Ensino Médio; e 8 pontos para os que cursaram o
Ensino Superior completo.

O GMFCS classifica a funcdo motora grossa de
criancas com PC em cinco niveis baseados no movi-
mento autoiniciado com énfase na posi¢do sentada,
nas transferéncias e na marcha. O nivel I refere-se a
melhor fungdo motora grossa e o nivel V ao maior
grau de limitacdo e dependéncia. Somente as crian-
cas entre os niveis I e I1l sdo capazes de deambular
sozinhas (3, 4).

Todos os dados foram registrados e analisados no
programa SPSS versdo 17.0. Para avaliar arelagdo en-
tre qualidade de vida e as variaveis classe econémica,
escolaridade do cuidador e GMFCS da crianga, em toda
a amostra, foi utilizado o Coeficiente de Correlacdo
de Spearman, em razao da ndo normalidade das
variaveis GMFCS, classe econOmica e escolaridade.
Para essa andlise foram utilizados os escores bru-
tos das variaveis. Os resultados foram interpretados
da seguinte forma: valores entre 0 e 0,25 indicam
correlagcdo pequena ou nenhuma correlagao; 0,25
e 0,50, correlagdo regular; 0,50 e 0,75, correlagdo
moderada a boa; mais que 0,75, correlagio muito
boa a excelente (18).
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Foi avaliada também a qualidade de vida entre
os subgrupos: (i) de cuidadores de criangas com
GMFCS T alll (n = 15) e de cuidadores de criangas
com GMFCS IV e V (n = 30); (ii) de cuidadores de
classes econdmicas A, B e C (n = 25) e de classes D
e E (n = 20); e (iii) de analfabetos e pessoas com
Ensino Fundamental completo e incompleto (n =
14) e de pessoas que cursaram Ensino Médio ou
Superior (n = 31).

A divisao foi realizada dessa forma para que fosse
possivel a andlise estatistica. Para a analise foi utili-
zado o Teste t para amostras independentes, devido
anormalidade da variavel qualidade de vida, testada
pelo Teste Shapiro Wilk. O indice de significancia es-
colhido para as analises foi o = 0,05.

Resultados

Dos 45 cuidadores que participaram do estudo,
42 eram maes, um era pai, uma era avd e uma era
tia, com idade média de 39,4 (= 9,31) anos. A idade
média das criancas foi de 9,5 (* 4,40) anos. A maioria
dos cuidadores (64,4%) nao trabalha formalmente;
26,7% tém apenas um filho. Os valores percentuais
médios de todo o grupo nos dominios do WHOQOL-
bref foram: fisico, 69,28%; social, 68,45%; ambiental,
54,3%; e psicoldgico, 62,51%. As caracteristicas da
amostra estdo descritas na Tabela 1.

O resultado das correlacdes entre as variaveis
GMFCS, escolaridade e classe econ6mica, com cada
dominio do WHOQOL-bref, encontram-se na Tabela 2.
0 dominio ambiental apresentou correlacido posi-
tiva, de magnitude moderada (0,56), com a classe
econdmica e correlacdo positiva regular (0,389) com
a escolaridade do cuidador. Nao houve correlacdo
entre qualidade de vida do cuidador e fungdo motora
grossa da crianca.

Osresultados da comparagdo da qualidade de vida
entre os subgrupos GMFCS I, [ e Ill e GMFCS IV e V
e entre os subgrupos maior e menor escolaridade
estdo na Tabela 3. Ndo houve diferenca significativa
entre a qualidade de vida de cuidadores de criancas
que deambulam e cuidadores de criangas que ndo
deambulam. A qualidade de vida, no dominio ambien-
tal, foi significativamente melhor no grupo de maior
nivel de escolaridade. O resultado da comparagao
da qualidade de vida entre as classes econdmicas
encontra-se na Tabela 4. Os cuidadores das clas-
ses econOmicas mais altas (A, B e C) apresentaram,

significativamente, melhores resultados nos domi-
nios ambiental e psicoldgico.

Tabela 1 - Caracteristicas da amostra

Caracteristica n %

Sexo do cuidador

Feminino 44 97,8
Masculino 1 2,2
Profisséo
Do lar 29 64,4
Professor 4 9,0
Comerciante 2 4.4
Artesao 1 2,2
Doméstico 4 9,0
Escrivao 1 2,2
Estudante 1 2,2
Agricultor 1 2,2
Técnico de enfermagem 1 2,2
Desempregado 1 2,2
Classe economica
AleA2 1 2,2
B1eB2 7 15,5
CleC2 17 37,9
D 16 35,6
E 4 8,8
Nivel de escolaridade
Analfabeto 2 4.4
Fundamental incompleto 26 57,7
Fundamental completo 1 2,2
Médio incompleto 2 44
Médio completo 8 17,9
Superior incompleto 8 6,7
Superior completo 8 6,7
GMFCS da crianga
I 5 11,1
Il 7 15,6
11l 3 6,7
\Y 1 24,4
V 19 422

Legenda: GMFCS = Gross Motor Function Classification System.
Fonte: Dados da pesquisa.
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Tabela 2 - Correlagdo de Spearman entre os dominios do WHOQOL-bref, em toda a amostra (n = 45), e as variaveis GMFCS,

Classe Econdmica e Escolaridade

GMFCS Classe Econdmica Escolaridade
Dominio Fisico 0,093 0,170 0,168
Dominio Social 0,113 0,182 0,088
Dominio Ambiental 0,213 0,560* 0,389*
Dominio Psicolégico 0,039 0,282 0,262

Legenda: GMFCS = Gross Motor Function Classification System; * = Teste de Spearman significativo para p < 0,05.

Fonte: Dados da pesquisa.

Tabela 3 -Comparacdes entre as médias dos dominios do WHOQOL-bref nos subgrupos da variavel GMFCS da crianca e
Nivel de Escolaridade do cuidador utilizando-se o Teste t para amostras independentes

GMFCS Nivel de escolaridade
1,11 ell VeV p Médio/Superior  Analfabeto/Fundamental p
Sujeitos (n) 15 30 14 31
Dominio Fisico 69,90 + 18,95 68,97 =13,66 0,850 72,1 = 9,60 68,00 = 17,41 0,416
Dominio Social 66,04 +17,39 69,65 = 1493 0,473 68,98 + 12,42 68,20 = 17,14 0,879
Dominio Ambiental 51,37 = 16,70 55,77 = 16,67 0,408 61,53 = 12,84 51,04 = 17,28 0,049*
Dominio Psicologico 64,9 = 13,18 61,31 = 15,78 0,452 65,41 = 14,9 61,19 = 15,30 0,385

Legenda: GMFCS = Gross Motor Function Classification System; * =Teste t significativo para p < 0,05.

Fonte: Dados da pesquisa.

Tabela 4 - Comparacao entre as médias dos dominios do WHOQOL-bref nos subgrupos da variavel Classe Econdmica utilizan-

do-se o Teste t para amostras independentes

Classes Classes

A,BeC DeE p
Sujeitos (n) 25 20
Dominio Fisico 72,20 = 12,61 65,64 = 13,00 0,159
Dominio Social 69,28 = 14,18 67,41 = 17,72 0,697
Dominio Ambiental 61,43 = 17,22 45,39 = 10,71 0,001*
Dominio Psicoldgico 66,76 + 15,71 57,20 + 12,24 0,031*

Legenda: * = Teste t significativo para p < 0,05.
Fonte: Dados da pesquisa.

Discussao

0 presente estudo explorou trés fatores que po-
deriam interferir na qualidade de vida de cuidadores
de criangas com PC. Tanto a analise de correlagido
quanto a andlise comparativa entre grupos confirmou

a hipétese que uma pior qualidade de vida esta re-
lacionada a uma pior condi¢do socioecon6mica, mas
ndo confirmou a hipétese com relagdo ao comprome-
timento motor grosso da crianca.

0 dominio ambiental foi o que apresentou menor
valor médio em toda a amostra. Foi o inico dominio
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que apresentou, nas duas andlises, resultados sig-
nificativos com relacio as variaveis escolaridade e
classe econémica. Esse dominio, no WHOQOL-bref, diz
respeito ao acesso a saude, transporte, lazer, recursos
financeiros e seguranca (16) - questodes diretamente
relacionadas a condigio financeira familiar. De fato,
segundo a literatura, uma menor condi¢ao socioeco-
nomica esta relacionada a uma menor qualidade de
vida (15, 19, 20).

Em estudo com cuidadores de criangas autistas,
Barbosa e Fernandes (21), utilizando o WHOQOL-
bref, também identificaram diferencas significativas
no dominio ambiental, quando relacionado com es-
colaridade e classe econdmica. Os fatores referentes
ao dominio ambiental, como dificuldade de acesso
a servicos de necessidade basica, contribuem para
o aumento do nivel de estresse de cuidadores (21).
Nossos resultados corroboram com os resultados de
Barbosa e Fernandes e apontam para a necessidade
de o governo e os profissionais da area oferecerem
acesso a servicos de saude, transporte, recreagio e
lazer, tanto das criancas quanto de seus cuidadores.

Segundo a literatura, maes de crian¢as com ne-
cessidades especiais tendem a se isolar socialmente,
reduzindo o apoio que poderiam receber da socieda-
de (20, 22). Neste estudo ndo foi encontrada relacdo
significativa entre o dominio social, que analisa o
apoio que o cuidador recebe de familiares e amigos,
com nenhuma das variaveis estudadas. Oliveira et al.
(23) observaram que, apesar de apresentarem quali-
dade de vida insatisfatéria, maes de crian¢as com PC
encontram apoio e conforto na religiosidade.

Maes de criangas com PC apresentam maior pre-
valéncia de depressdo que maes de criancas sem
deficiéncias (24). Neste estudo o dominio psicol6-
gico apresentou relagdo siginificativa apenas com
a classe econdmica. Sajedi et al. (24) também nio
encontraram diferenca entre o grau de distturbio
psicolégico nas maes e o GMFCS da crianga. Manuel
et al. (25) encontraram sintomas de depressao em
30% das maes estudadas, porém estes ndo estavam
relacionados com o comprometimento motor de seus
filhos. Nufiez (26) observou que conflitos familiares
ndo surgem em resultado direto da deficiéncia, mas
em fung¢do da possibilidade de a familia se adaptar
ou ndo a situacdes de estresse.

A hipétese de que um maior comprometimento da
fun¢do motora grossa da crianca acarretaria pior qua-
lidade de vida do cuidador, especialmente no dominio
fisico, ndo foi confirmada neste estudo. Camargos

et al. (27) encontraram uma maior sobrecarga em
cuidadores de criancas com PC das classes econd-
micas menos favorecidas; no entanto, foi encontrada
maior sobrecarga entre cuidadores de criancas com
menor comprometimento motor. Apesar de o GMFCS
avaliar a capacidade de locomocido, a independéncia
funcional da crianca depende ainda de outros fatores
como capacidade manual e cognitiva. Este pode ser
o motivo de varios estudos ndo encontrarem relacio
entre a qualidade de vida do cuidador e o GMFCS da
crianga (24, 25, 27, 28).

Apesar de o dominio fisico ndo ter sido significa-
tivamente relacionado as variaveis estudadas, neste
estudo, todos os cuidadores relataram apresentar
dor fisica e 9% afirmaram que a dor os impede bas-
tante ou extremamente de desempenharem as ati-
vidades do dia a dia. Outros estudos demonstram
que cuidadores de crian¢as com necessidades espe-
ciais apresentam menor desempenho fisico, dores
no corpo, diminuicdo da vitalidade, estresse e pouco
tempo para a pratica de atividades fisicas (9, 23, 29,
30). A saude fisica dos cuidadores de criangas com
PC deve ser alvo de cuidados dos profissionais de
Saude, independente da condi¢do socioecondmica
ou gravidade da patologia na crianca.

Conclusao

Neste estudo a qualidade de vida de cuidadores
de criancas e adolescentes com PC demonstrou ser
mais influenciada pela condi¢cdo socioeconémica e
escolaridade que pela gravidade da fun¢do motora
grossa da crian¢a com PC. Outros estudos devem
ser realizados com amostras maiores, de forma a
permitir a formag¢do de subgrupos para todas as
classes econémicas, todos os niveis de escolaridade
e de GMFCS. Sugerem-se ainda estudos que levem
em consideragdo outros aspectos das deficiéncias
apresentadas pela crianc¢a, como independéncia nas
atividades de vida diaria, para melhor entendimento
dos fatores que podem interferir na qualidade de
vida de seus cuidadores.
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