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RESUMO

As manifestacdes decorrentes da paralisia cerebral (PC) podem causar na crianga limitagcdes
funcionais acarretando necessidade de auxilio por parte de seus cuidadores, que varia de acordo
com a gravidade do comprometimento. A rotina sobrecarregada pela assisténcia continua nas
atividades diarias constitui um fator estressor cronico, que pode interromper a homeostase
organica, desencadeando a reacdo de estresse. Tal reacdo ativa o eixo Hipotalamo-Hipofise-
Supra-renal resultando em aumento da concentragdo plasmatica de cortisol. A concentragdo deste
hormonio na saliva reflete a concentragcdo plasmatica, sendo considerada indicador fisioldgico do
estresse. Este estudo teve como objetivo avaliar o impacto do grau de assisténcia requerida por
criancas com paralisia cerebral sobre os indices de estresse e sobrecarga das cuidadoras, bem
como avaliar as conseqiiéncias desta assisténcia continua sobre sua qualidade de vida. As
voluntéarias do Grupo Proposito (GP), constituido de 38 cuidadoras de criancas (4 a 11 anos)
portadoras de PC e as do Grupo Controle (GC), composto por 37 cuidadoras de criancas (4 a 11
anos) sem comprometimentos neuromotores foram submetidas a uma Unica entrevista para
aplica¢do do Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Disfuncdo (PEDI); Questionario de Estresse
Percebido (QEP); Burden Interview (BI) e Questionario de Qualidade de Vida SF-36 (QQV-
SF36). As criancas com PC foram classificadas segundo o Sistema de Classificagdo da Fungao
Motora Grosseira (GMFCS) em dois grupos segundo o grau de disfun¢do motora. O estresse
fisiologico foi avaliado por meio da concentracdo salivar de cortisol em quatro horarios pré-
estabelecidos ao longo de um dia. Os resultados demonstraram maior grau de dependéncia das
criancas do GP e maior sobrecarga nas cuidadoras deste grupo. A qualidade de vida também foi

pior nas cuidadoras do GP quando comparada ao GC nos dominios “Capacidade Funcional”,
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“Aspecto Fisico”, “Dor” e “Estado Geral de Saude” do QQV-SF-36. Nao foram encontradas
diferencas significativas entre os grupos no QEP e a concentragdo salivar de cortisol foi menor
nas cuidadoras do GP nas coletas realizadas antes do almogo e antes do jantar. Esses resultados
permitem concluir que, embora cuidadoras de criangas com paralisia cerebral necessitem oferecer
maior assisténcia aos seus filhos nas atividade do dia-a-dia determinando maior sobrecarga e
comprometimento da sua qualidade de vida, as mesmas se adaptam a essa condigdo
demonstrando preservacdo do ritmo de liberagdo de cortisol e niveis de concentracdo do mesmo

mais baixos que maes de criangas independentes, em alguns horarios do dia.
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ABSTRACT

The Cerebral Palsy (CP) manifestations in the child may cause functional limitations leading to th
need of assistance from the caregivers, which varies according to the impairment severity. The
routine, burdened by the continuous assistance in the daily activities, which may interrupt the
organic homeostasis and may cause stress. Such reaction activates the hypothalamus-
hypophysis-adrenal axis enhancing the cortisol plasmatic and salivary concentration. This
hormone concentration in the saliva, therefore is considered a physiological indicator of stress.
The present study aimed to evaluate the impact of assistance required by children with CP on the
caregivers stress and burden index, as well as to evaluate the consequences of this continuous
assistance on their quality of life. The volunteers on the Purpose Group (PG), composed by 38
caregivers of one child each (ranged from 4 to 11 years-old) with CP, and the 37 volunteers on
the Control Group (CG), caregivers of children (ranged from 4 to 11 years-old) without
neuromotor impairments were submitted to a interview for the application of the “Pediatric
Evaluation of Disability Inventory” (PEDI), “Perceived Stress Questionnaire” (PSQ), “Burden
Interview” (BI) and “Short Form Health Survey SF-36” (SF36). The children with CP were
classified through the “Gross Motor Function Classification System” (GMFCS) into two groups
according to the motor dysfunction level. The physiological stress index was evaluated through
the salivary cortisol concentration in four samples collected in pre-established times during one
day. The results demonstrated a higher level of dependence of the PG children and a higher
burden index in this group caregivers. The quality of life index was also lower in the PG
caregivers when compared to the CG on the domains of "Physical Functioning", "Role physical ",

"Bodily Pain", and "General Health " of the SF36. No significant difference was found between



the groups on PSQ; and the salivary cortisol concentration was lower in the PG caregivers in the
samples collected before lunch and before dinner. These results allow us to conclude that, even
though the caregivers of children with CP need to offer a higher assistance to her child on the
daily life activities, which determines a higher burden and quality of life impairment, they have
adapted themselves to this condition, maintaining a normal cortisol rhythm and lower

concentration compared to the mothers of independent children in some moments during the day.
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1. INTRODUCAO

O termo paralisia cerebral (PC) designa um distirbio motor de carater ndo progressivo
caracterizado por anomalias no controle postural dos movimentos, secundario a lesdo do sistema
nervoso central durante as fases de maturacdo precoce do desenvolvimento cerebral
(PIOVESANA,1998; PASCUAL & KOENIGSBERGER, 2003).

No ambito da paralisia cerebral, encontramos quadros clinicos heterogéneos e com
etiopatogenias multiplas, cuja sintomatologia neuroldgica se caracteriza principalmente por um
“transtorno motor”, podendo ou ndo vir acompanhada de outros distirbios, como problemas
cognitivos, déficits sensoriais € de comunicagao e crises epilépticas (DIAMENT & CYPEL,1996;
PIOVESANA,1998). O grau de deficiéncia motora varia desde a paralisia quase completa até a
falta relativamente discreta de destreza do paciente (SHEPERD, 1998).

A paralisa cerebral ¢ considerada a desordem cronica incapacitante mais comum da
infancia afetando entre 2-3 de cada 1000 nascidos vivos na Europa (Surveillance of Cerebral
Palsy in Europe, 2000). Em estudo realizado no Canada, sua prevaléncia entre os anos de 1991 a
1995 foi de 2,68:1000 nascidos vivos (SMITH, L. et al., 2008). Nao existem dados a respeito da
incidéncia da paralisia cerebral no Brasil, porém estima-se que seja mais elevada, j4 que em
paises mais pobres apenas uma pequena parcela da populacdo tem acesso a assisténcia pré e
perinatal satisfatoria além de reunirem condi¢des que favorecem a ocorréncia de doencas
cronicas como a PC (DIAMENT & CYPEL, 1998; SCHWARTZMAN,2004. Segundo Piovesana
(2002), nos paises subdesenvolvidos, considerando todos os tipos, a incidéncia da paralisia

cerebral deve chegar a 7:1000 nascidos vivos.
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Como principais fatores determinantes da lesdo, podem-se destacar a prematuridade,
eventos hipoxico-isquémicos ocorridos no periodo perinatal, e infec¢cdes congénitas (PATO et al,
2002). Fatores ocorridos no periodo pods-natal como meningoencefalites e traumas
cranioencefalicos também se incluem entre os fatores etioldgicos (PIOVESANA, 1998;
DIAMENT & CYPEL , 1999).

Devido a heterogeneidade do quadro clinico, criangas portadoras de paralisia cerebral
podem apresentar uma variedade de limitagdes funcionais que interferem diretamente no
desempenho de atividades do cotidiano da crianca e de sua familia.

E durante o desempenho de atividades e tarefas da rotina diaria que a incapacidade se
manifesta (MANCINI at al., 2002; PELLEGRINO, 1995). Essas incluem atividades de auto-
cuidado, como alimentar-se, realizar higiene pessoal e vestir-se, atividades de mobilidade como
levantar da cama, ir ao banheiro, caminhar até a escola, além de atividades de caracteristica social
e cognitiva, como brincar com outras criangas e freqiientar a escola (MANCINI at al., 2002).

Mancini et al. (2002), utilizando o teste funcional infantil norte-americano Pediatric
Evaluation of Disability Inventory (PEDI), constatou que criangas com paralisia cerebral
apresentaram dificuldade relativamente maior em algumas tarefas de auto-cuidado como abrir e
fechar torneira, lavar as maos e colocar e tirar roupas e sapatos, quando comparadas a criancas
normais, evidenciando que a habilidade em certas atividades da vida didria representa um desafio
maior para essas criangas.

A falta de habilidade necessaria para desempenhar as atividades cotidianas de maneira
segura e eficaz exige o auxilio constante de um adulto cuidador, fungdo esta que, na maioria das
vezes, cabe a mae desempenhar. Hoje em dia, o importante papel desempenhado pelo cuidador ¢

muito valorizado, ndo s6 para o auxilio no desempenho das atividades cotidianas com também
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para incentivar a crianga com paralisia cerebral a desenvolver suas prdoprias habilidades
funcionais. No entanto, as maes ficam tanto fisica quanto emocionalmente exaustas, dividindo os
cuidados dispensados a crianca portadora de deficiéncia com aqueles dispensados aos outros
membros da familia e, possivelmente, com seu trabalho profissional (LEVITT, 2001).

Levitt (2001) também aponta que uma variedade de ansiedades ocultas e emogdes como
desespero, frustragdo, desapontamento ou culpa, pode estar sendo experimentada pelos pais de
criancas portadoras de paralisia cerebral. Hall (1984), Umpherd (1994) e Levitt (2001)
destacaram estas emogdes como parte do processo de sofrimento relacionado a perda da crianga
saudavel esperada. Os pais, freqiientemente, atribuem o nascimento de uma crianga incapacitada
como sua falha e sentem-se pressionados a aceitar uma crianga diferente daquela idealizada e que
pode estar fazendo grandes solicitagdes fisicas € emocionais sobre eles.

O estresse proveniente desta relagdo continua com uma doenga cronica € um importante
fator de risco para o desenvolvimento de problemas psicoldgicos tanto na crianga como em seus
familiares, sendo este o resultado de parametros diretos da disfun¢do, como a gravidade da
doenca e a presenga de lesdo cerebral, ou o resultado das limitagdes funcionais que a lesdo impoe
a crianga (MANUEL at al., 2003).

Viarios autores relatam que cuidadores de pacientes com deficiéncias cronicas sao
expostos a sobrecargas e frustragdes que podem prejudicar sua qualidade de vida (AMOSUN,
IKUESAN & OLOYED, 1995). Estes pais estdo mais propensos a depressdo, mudangas de
humor e t€m tendéncia a se sentirem mais cansados que pais de crian¢as normais (GATH, 1977,
ROMANS-CLARKSON at al., 1986). Além disso, maes de criangas com deficiéncias fisicas t€ém
mais dificuldade para sair de casa, resultando em uma vida social mais restrita (JOHNSON &

DEITZ, 1985).
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Manuel et al. (2003) constataram que 30% das maes de criancas portadoras de
deficiéncias cronicas apresentaram quadro compativel com depressdao, porém, nao foram
encontradas relagdes diretas entre o quadro disfuncional, o nivel funcional da crianga e a
depressdao materna. A depressdo estava mais presente em maes que recebiam pouco suporte
social.

Florian & Findler (2001) avaliaram oitenta maes de criangas com paralisia cerebral por
meio de dados obtidos em um questionario sobre eventos na vida considerados estressores. A
soma dos eventos estressores da vida relatados pelas maes de criancas com paralisia cerebral foi
significantemente maior que os encontrados no grupo controle. Os eventos se mostraram
particularmente proeminentes quando se referiam aos dominios médico e econdmico.

Amosun et al. (1995) utilizaram o General Health Questionnaire para detectar distirbios
emocionais relacionados a sintomas somaticos, ansiedade e insonia, disfun¢do social e depressao
em cuidadores de criangas com defici€ncias fisicas cronicas ¢ cuidadores de criangas normais.
Obtiveram como resultado escores mais altos (M 6.8) em cuidadores de criangas com
deficiéncias quando comparados a cuidadores de criangas normais (M 1.1), evidenciando a maior
propensdo a distirbios emocionais no primeiro grupo. SHU et al. (2000) e Miller et al. (1992)
também mostraram que maes de criancas com deficiéncias cognitivas e/ou fisicas sofrem mais de
depressdo e ansiedade quando comparadas a maes de criangas normais.

Shu, Lung & Huang (2002) demonstraram que a assisténcia de equipes multidisciplinares
que prestam servi¢os de Home Care para auxiliar os familiares nos cuidados diarios com criangas
deficientes reduziu-se de 26% para 15% o nimero de cuidadores com estados psicologicos

preocupantes apds nove meses de assisténcia. Este trabalho evidenciou que o fato de receber
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auxilio profissional para realizar os cuidados didrios dos quais uma crianga deficiente necessita
pode reduzir o estresse e a sobrecarga dos cuidadores.

Hans Selye (1936) foi um dos primeiros a observar alteracdes fisiologicas do organismo
frente a inameros estimulos estressantes, denominando esta resposta de Sindrome Geral de
Adaptacao (SGA). De acordo com a teoria de Selye (1936), estressores eliciariam uma resposta
enddcrina nao especifica, tendo esta resposta a mesma intensidade, independente da intensidade e
do tipo do agente estressor. Segundo Cannon (1914) esta resposta seria uma tentativa do
organismo de se manter em equilibrio estatico, ao qual ele deu o nome de “homeostase”. Um
ponto fundamental desta resposta do organismo € a liberacdo do hormonio adrenocorticotropico
(ACTH) e do cortisol como mediadores das trés fases nas quais a SGA pode ser dividida.

A primeira fase, chamada reag¢do de alarme, caracteriza-se pelo contato do organismo com
0 agente estressante, desencadeando a acdo do sistema nervoso simpdtico ¢ da medula supra-
renal. Nesta fase, a secre¢do de adrenalina e noradrenalina ¢ aumentada com o objetivo de
aumentar a velocidade de circulagdo do sangue, promover catabolismo para a producdo de
substratos energéticos e diminuir atividades ndo essenciais, preparando o organismo para uma
resposta de luta-ou-fuga. Nesta mesma fase, ativa-se o eixo hipotdlamo-hipdfise-cortex adrenal
(HPA), de inicio mais lento, porém com efeitos de maior duragdo, resultando em aumento na
liberacdo de mineralocorticoides e glicocorticdides, o que permite ao organismo continuar a
combater o agente estressante por mais tempo, mesmo ap6s a dissipagdo da reacdo de alarme
(BERGH et al., 1999). Se o estressor permanece, ou se repete, sobrevém a segunda fase,
denominada fase de resisténcia, onde ocorre adaptacdo, em um processo coordenado pelos

mesmos hormonios.
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Quando a reacao de resisténcia nao ¢ suficiente para levar o organismo ao seu estado de
equilibrio alostatico, a SGA entra na terceira fase, que ¢ o estdgio de exaustdo, definido por
McEwen e Wingtield (2003) como sobrecarga alostatica.

A resposta comportamental de estresse pode consistir em uma reacao de “luta-ou-fuga”
ou, no caso de humanos, envolver mudangas comportamentais como consumo excessivo de
alcool e cigarros ou outras formas de abuso. Outro tipo de reagdo frente a situacdes estressantes
ocorre principalmente quando a ameacga ¢ indefinida ou imaginaria. Estes casos envolvem
aumento do estado de vigilancia, aumento da ansiedade e angustia, pois ndo esta claro para o
individuo como reagir ou combater a ameaga que o aflige (McEWEN & WINGFIELD, 2003).

Qualquer tipo de estressor, fisico ou emocional, causa aumento acentuado da secre¢ao de
hormonio liberador de corticotropina (CRH) pelo hipotadlamo. Este estimula a sintese e secregao
do ACTH pela hipofise anterior, causando, dentro de minutos, uma secre¢cdo aumentada em até
20 vezes de cortisol adrenocortical. O estresse psicologico também pode causar aumento
igualmente rapido de ACTH, e acredita-se que isto seja resultante de atividade aumentada do
sistema limbico, especialmente na regido da amigdala e do hipocampo, ambos entdo transmitindo
sinais para o hipotdlamo medial posterior (SAPOLSKY, 1985).

Os sistemas fisiologicos mais estudados na resposta de estresse sdo o eixo hipotalamo-
hipofise-adrenal e a resposta do sistema nervoso autonomo, particularmente a resposta simpatica
da medula adrenal e dos nervos simpaticos (McEWEN & WINGFIELD, 2003).

Autores como Manson (1971) e Goldstein (2003) contestaram a resposta ndo especifica
postulada por Selye demonstrando que a resposta de estresse apresenta um tipo primitivo de
especificidade, sendo que o eixo hipotdlamo-hipofise-adrenal, o sistema hormonal da medula

adrenal e o sistema nervoso simpatico apresentam diferentes intensidades de resposta que variam
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de acordo com o tipo € com a intensidade do estressor ao qual o organismo ¢ exposto. Outros
fatores como caracteristicas individuais e freqii€ncia de exposi¢do a eventos estressores também
podem influenciar esta resposta.

A avaliagdo da concentragdo salivar de cortisol tem sido usada com grande confiabilidade
na investigacdo de alteragdes no eixo hipotdlamo — hipofise — adrenal, sendo uma ferramenta
importante para determinacdo de indices de estresse cronico e agudo em diferentes populacdes
(PRUESSNER et al., 1997).

O grupo de pesquisadores do laboratorio de Estudo do Estresse (LABEEST) vem se
especializando na determinacdo de indices de estresse relacionado a situacdes patogénicas ou a
atividade profissional. Petrelluzzi et al. (2008) encontraram concentragdes salivares de cortisol
inferiores em mulheres com endometriose e dor pélvica cronica quando comparadas a um grupo
controle, o que apresenta como causa provavel alteragdes no funcionamento do eixo hipotalamo-
hipofise-adrenal. Apods serem submetidas a um protocolo especifico de intervencdo, a
concentragdo salivar de cortisol no grupo de mulheres com endometriose apresentou valores
similares aos obtidos no grupo controle.

Garcia et al. (2005), analisando a concentracdo salivar de cortisol em um grupo de
estudantes de um curso pré-vestibular, encontraram concentracdes significativamente mais
elevadas deste glicocorticoide nos meses de maio, junho e setembro quando comparados aos
valores do més de abril, més no qual as atividades do curso pré-vestibular tiveram inicio. Neste
mesmo estudo, verificou-se também que a média da concentragdo salivar de cortisol em
vestibulandos ¢ similar a de executivos nos meses de abril e agosto e significativamente mais

elevada nos meses de maio, junho, setembro e outubro.
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Estudos de Bauer et al. (2000) encontraram maiores indices de depressao e ansiedade em
idosos cuidadores de esposos com deméncia quando comparados a idosos de um grupo controle.
Tais distarbios estavam associados a concentracao salivar de cortisol significativamente elevada
no grupo de cuidadores quando comparado ao grupo de ndo cuidadores, evidenciando que o
estresse cronico ao qual os cuidadores sdo submetidos esta associado a alteragdes significativas
da ativagao do eixo HPA.

Alguns autores tém demonstrado que a exposicao continua a fatores estressantes pode
tornar o organismo mais susceptivel ao desenvolvimento de doengas relacionadas a redugao de
respostas imunoldgicas bem como a depressao e ansiedade (BAUER et al. 2000; GOLDSTEIN,
2003). Doencas como diabetes melitus tipo II e hipertensdo arterial sistémica também sdo
freqiientemente atribuidas ao estresse crénico ( PACAK & PALKOVITS, 2001).

Inimeros métodos e técnicas de tratamento vém sendo pesquisadas e empregadas no
tratamento de criangas com paralisia cerebral. Porém, pouca atencao tem se dado ao fato de que
os cuidadores destas criangas sdo diariamente expostos a situagdes estressantes, lidando com uma
rotina didria sobrecarregada com a assisténcia continua dispendida no cuidado de uma crianca
com necessidades especiais.

Sabendo-se que o cuidador ¢ pega fundamental no processo de reabilitagdo das criangas
com paralisia cerebral, torna-se necessario identificar o estresse neste grupo de individuos, para
que se possam tomar medidas para, minimizando essa condi¢do, contribuir para a melhora da
qualidade de vida de cuidador e paciente, o que certamente trard conseqiiéncias positivas para o
processo de reabilitagdo.

Assim, esse trabalho tem por objetivo determinar os indices de estresse em cuidadores de

criancas com paralisia cerebral e compard-los ao de cuidadores de criancas sem
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comprometimentos fisicos e/ou cognitivos. Também se pretende buscar uma relagdo entre a
quantidade de assisténcia que a crianga requer do cuidador durante a realizacdo das atividades
diarias e os indices de estresse do mesmo, além de investigar outros fatores que possam estar
relacionados ao nivel de estresse dos cuidadores.

Embora estudos previamente realizados nao tenham encontrado relagdo entre o nivel
funcional da crianga e fatores como depressdao e qualidade de vida de cuidadoras (MANUEL et
al., 2003; TUNA et al., 2004), o presente estudo visa analisar, de uma maneira mais ampla, a
sobrecarga e o estresse em seus aspectos psicologico e fisioldgico através do uso de instrumentos
de medida ainda nao aplicados nesta populacao.

Partimos da hipdtese de que criangas com paralisia cerebral necessitam de maior
assisténcia de seus cuidadores durante sua rotina diaria sendo essa proporcional ao grau de
disfun¢do de cada crianca além de pré-supormos que haja uma correlagdo direta entre o grau de
assisténcia que cuidadoras de criangas com paralisia cerebral necessitam oferecer a seus filhos
durante as atividades didrias e os niveis de sobrecarga e estresse das mesmas. Também
acreditamos que os indicadores de estresse avaliados possam demonstrar correlagdes com a
qualidade de vida das cuidadoras, sendo que altos indices de estresse se correlacionam a indices

menos favoraveis de qualidade de vida.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Avaliar o indice de estresse e a qualidade de vida em cuidadoras de criangas com paralisia
cerebral e determinar a influéncia de fatores como maior necessidade de assisténcia requerida

pela crianga e a sobrecarga gerada por essa assisténcia nesses indices.

2.2 Objetivos especificos

» Comparar a quantidade de assisténcia fornecida pelas cuidadoras de criangas com

paralisia cerebral e de criancas sem alteragdes neuromotoras da mesma faixa etaria.

» Comparar o indice de estresse entre cuidadoras de criangas portadoras de paralisia

cerebral e cuidadoras de criancas sem alteragcdes neuromotoras.

» Comparar a sobrecarga e a qualidade de vida entre cuidadoras de criancas portadoras de

paralisia cerebral e cuidadoras de criangas sem alteragdes neuromotoras.

» Verificar a correlacdo entre a quantidade de assisténcia requerida por criangas com

paralisia cerebral e os indices de estresse e sobrecarga das cuidadoras.

» Verificar os fatores que influenciam na intensidade de estresse em cuidadoras de

criangas com paralisia cerebral.
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= Verificar a correlagdo entre estresse e qualidade de vida em cuidadoras de criangas com

paralisia cerebral.

3. SUJEITOS E METODOS

3.1 Desenho

Estudo descritivo de corte transversal.

3.2 Tamanho Amostral
Participaram deste estudo 75 sujeitos, sendo 38 cuidadoras e maes de criangas com
diagnostico de paralisia cerebral e 37 cuidadoras e maes de criancas sem alteragcdes neuromotoras

que freqiientavam escola publica municipal ou estadual.

3.3 Selecao de Sujeitos

Os sujeitos foram distribuidos em dois grupos:

3.3.1 Grupo Proposito (GP)

Este grupo foi composto por 38 cuidadoras de criangas com paralisia cerebral de causa
pré, peri ou pds natal que apresentavam disfun¢do a no minimo quatro anos e freqiientavam
semanalmente o Ambulatério de Fisioterapia em Neurologia Infantil do HC-UNICAMP. Apos
uma explicacdo prévia dos procedimentos do estudo, bem como de seus objetivos, as cuidadoras

em questao foram convidadas pela pesquisadora responsavel a participar do estudo.
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Devido a heterogeneidade do quadro disfuncional apresentado pelas criangas deste grupo,
as cuidadoras foram posteriormente divididas em subgrupos para a realizacdo de algumas das
analises estatisticas. Tal subdivisdo baseou-se na classificacdo da criangca pelo Sistema de
Classificacdo da Fungdo Motora Grosseira como sera descrito no item Técnicas e Testes sendo o
Grupo Propdsito 1 (GP1) formado por 20 cuidadoras de criangas com disfungdes motoras leves e
moderadas e o Grupo Proposito 2 (GP2) constituido por 18 cuidadoras de criangas com disfunc¢ao
motora grave.

Os critérios de inclusao estabelecidos foram:

Ser cuidadora responsavel por uma crianca portadora de paralisia cerebral, de faixa etaria
entre 4 e 11 anos, estando apta a responder questdes que dizem respeito a necessidade de
assisténcia fornecida a criancga durante as atividades cotidianas.

Nao utilizar antiinflamatorios hormonais, pois estes podem influenciar nas concentracdes
basais de cortisol salivar.

Assinar o termo de consentimento livre e esclarecido fornecido pela pesquisadora
responsavel pelo estudo.

Foram excluidos deste grupo:

Cuidadores do sexo masculino, pois estes em geral participam menos da realizacdo das
atividades diarias da crianga.

Cuidadoras de criangas com idade inferior ou superior a faixa etaria estabelecida.

Individuos que nao foram capazes de compreender os procedimentos necessarios para a
coleta de saliva ou ndo foram capazes de responder os questionarios propostos.

Cuidadoras que ndo concordaram em responder os questionarios e/ou fazer as coletas de

saliva.
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Cuidadoras com nivel sécio-econdmico superior ao da maioria das voluntarias avaliadas

determinado por renda familiar superior a sete salarios minimos.

3.3.2 Grupo Controle (GC)

Participaram deste grupo 37 cuidadoras responsaveis por criangas matriculadas na rede de
ensino publico da cidade de Campinas (SP). Inicialmente o projeto de pesquisa, previamente
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Campinas sob
protocolo n°. 351/2005 (ANEXO 1), foi apresentado aos diretores das escolas selecionadas. Apos
obter sua autorizac¢do, as maes foram convidadas a participar da pesquisa durante uma reunido de
pais da escola, ou por meio de cartas-convite enviadas aos cuidadores pelos alunos, sendo que a
selecdo dos voluntarios obedeceu aos seguintes critérios de inclusao:

Ser cuidadora e responsdvel por uma crianca de faixa etaria entre 4 e 11 anos, ndo
portadora de comprometimentos neuromotores e estar apta a responder questdes que dizem
respeito a necessidade de assisténcia fornecida a crianca durante as atividades cotidianas.

Nao estar utilizando antiinflamatorios hormonais.

Assinar o termo de consentimento livre e esclarecido fornecido pela pesquisadora
responsavel pelo estudo.

Foram excluidos deste grupo:

Cuidadores do sexo masculino.

Cuidadoras de criangas com idade inferior ou superior a faixa etdria estabelecida.

Individuos que ndo foram capazes de compreender os procedimentos necessarios para as

coletas de saliva ou ndo forem capazes de responder os questionarios propostos.
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Aquelas que referiram durante a entrevista que a crianga pela qual ¢ responsavel apresenta
qualquer tipo de atraso neuropsicomotor, bem como aquelas com dificuldades importantes de
aprendizado que prejudiquem gravemente sua independéncia nas dreas de auto-cuidado,
mobilidade e fun¢ao social.

Cuidadoras com nivel sdcio-econdmico superior a sete saldrios minimos.

3.4 Variaveis
3.4.1 Variaveis descritivas
As variaveis descritivas foram utilizadas para a caracterizagdo da amostra, sendo elas:
idade, estado civil, situagdo marital, utilizagdo de medicamentos, utilizacdo de anticoncepcional
oral, grau de parentesco com a crianga, nimero de filhos, tempo que dedica aos filhos, atividade

laboral, renda familiar.

3.4.2 Variaveis Independentes

a) Grau de assisténcia do cuidador em atividades de auto-cuidado: corresponde ao nivel
de assisténcia que a crianca com paralisia cerebral necessita para realizar atividades de auto
cuidado, com tarefas de higiene, alimentacdo, vestudrio, etc, quantificada por entrevista
estruturada com os pais ou responsaveis pela crianga, utilizando o item de assisténcia do cuidador
na area de auto cuidado do Inventario de Avaliagdo Pediatrica de Disfungdo (Pediatric

Evaluation of Disability Inventory - PEDI) (HALEY et al., 1992) (ANEXO 4).
b) Grau de assisténcia do cuidador em atividades de mobilidade: corresponde ao nivel de
assisténcia que a crianga com paralisia cerebral necessita para realizar tarefas de mobilidade

como locomogdo dentro e fora de casa, no banheiro, no chuveiro, etc, quantificada por entrevista
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estruturada com os pais ou responsaveis pela crianga, utilizando o item de assisténcia do cuidador
na area de mobilidade do PEDI (HALEY et al., 1992) (ANEXO 4).

¢) Grau de assisténcia do cuidador em atividades de fungao social: corresponde ao nivel
de assisténcia que a crianca com paralisia cerebral necessita para desempenhar tarefas de fungao
social como a resolucdo de problemas cotidianos e o brincar com colegas, quantificada por
entrevista estruturada com os pais ou responsaveis pela crianga, utilizando o item de assisténcia
do cuidador na area de fun¢do social do PEDI (HALEY et al., 1992) (ANEXO 4).

d) Classificagao segundo a fungdo motora grosseira: corresponde a capacidade da crianga
de desempenhar funcdes que envolvam a coordenagdo motora grosseira como sentar-se € se
locomover, classificada pelo Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grosseira (Gross Motor
Functional Classification System — GMFCS) que ¢ um método padronizado para descrever as
habilidades da fun¢do motora grossa em criangas com PC, utilizando 5 niveis classificatorios de
comprometimento motor, variando de independéncia completa para locomoc¢do e habilidades
motoras grossas mais avancadas (Nivel I) a mobilidade gravemente limitada (Nivel V)

(PALISANO et al., 1997) (ANEXO 5).

3.4.3 Variaveis Dependentes
a) Indice Fisiologico de Estresse: resposta do organismo a uma variedade de estimulos,
desencadeando interrupcdo da homeostase organica, medido por meio da determinagdo da
concentracao salivar de cortisol
b) Indice Psicologico de Estresse: resposta psicossomética de um individuo frente a um
agente estressor, medido pela aplicacdo do Questiondrio de Estresse Percebido (QEP) (SANZ-

CARRILLO et al., 2002) (ANEXO 6).
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c¢) Sobrecarga: impacto causado na satde, na vida social e pessoal e na situagao financeira
e emocional de cuidadores de individuos com deficiéncias fisicas e/ou mentais: medido pela
Burden Interview (Bl) (SCAZUFCA, 2002) por meio de atribuicdo de escores de 0 a 88, sendo
que maiores escores indicam maior sobrecarga (ANEXO 7).

d) Qualidade de Vida: variedade de condi¢des que podem afetar a percepgao do individuo,
seus sentimentos e comportamentos relacionados com o seu funcionamento didrio: avaliado pela
versdao em portugués do Questiondrio de Qualidade de Vida SF-36 (QQV SF-36) (Medical

Outcomes Study 36-Item Short-Form Health Survey) (CICONELLI et al.,1999) (ANEXO 8).

3.5 Técnicas e Testes
3.5.1 Inventario de Avaliacao Pediatrica de Disfungao

O teste funcional padronizado PEDI (HALEY at al., 1992) foi aplicado em entrevista
estruturada realizada com a cuidadora responsavel, estando esta apta a responder com precisao
questdes que dizem respeito ao desempenho funcional da crianca em atividades complexas de
vida didria.

A escala ¢ dividida em trés partes, sendo a Parte I composta de questdes que
investigam a habilidade funcional da crianga em desempenhar atividades nas areas de auto-
cuidado, mobilidade e fun¢do social. A Parte II refere-se & quantidade de assisténcia que o
cuidador fornece para a realizacdo das atividades cotidianas nas mesmas dareas citadas
anteriormente, e a Parte III refere-se as modificacdes realizadas no ambiente para a realizagdo das
atividades nas mesmas trés areas referidas anteriormente (MANCINI et al., 2002).

Para atender o objetivo desta pesquisa e apos discussdo com a tratudora da escala para

a lingua portuguésa, optou-se por utilizar apenas a Parte II, que avalia o grau de assisténcia dada
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pela cuidadora em 8 tarefas de auto cuidado (PEDI AC), 7 tarefas de mobilidade (PEDI M) e 5
tarefas de funcdo social (PEDI FS). A quantidade de assisténcia requerida para o desempenho das
tarefas foi pontuada de 0 a 5, onde: 0 = assisténcia total; 1 = assisténcia maxima; 2 = assisténcia

moderada; 3 = assisténcia minima; 4 = supervisao; 5 = independente.

3.5.2 Sistema de Classifica¢ao da Fungdao Motora Grosseira

O GMFCS (PALISANO et al., 1997) permitiu a classificagdo, pela pesquisadora
responsavel, das criangas com PC segundo suas habilidades motoras grosseiras e sua capacidade
de deambulacao, classificando-as em cinco niveis distintos: Nivel I — Deambula sem restrigdes
com limitacdes para atividades motoras complexas; Nivel II — Deambula sem auxilio, mas com
limita¢des na marcha comunitaria; Nivel III — Deambula com auxilio € com limitagdes na marcha
comunitaria; Nivel IV — Mobilidade limitada, necessitando de cadeira de rodas na comunidade;
Nivel V — Mobilidade gravemente limitada, mesmo com uso de tecnologia assistiva.
Posteriormente, as criangas do grupo propoésito foram alocadas no GP1, do qual fizeram parte
criancas com disfungdes motoras leves ¢ moderadas (classificadas nos niveis I, II ou III do
GMFCS) e GP2 formado por criancas que apresentavam disfungdes motoras graves (classificadas

nos niveis IV ou V do GMFCS).

3.5.3 Escala de Avalia¢do de Sobrecarga
A BI ¢ utilizada com freqiliéncia para avaliagdo do impacto de doencas mentais e/ou
fisicas em cuidadores informais. Trata-se de um instrumento padronizado para avalia¢do da

sobrecarga em cuidadores de pacientes com disfungdes funcionais e comportamentais, formado
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por 22 itens relacionados a saude, vida social e pessoal, situagdao financeira e emocional e
relagdes interpessoais ( SCAZUFCA, 2002).

A escala foi elaborada para auto-aplicacao, porém pode ser aplicada por um entrevistador.
No presente estudo optou-se pela aplicagao da escala por intermédio de entrevista realizada pelo
pesquisador onde o entrevistado indicou com que freqiiéncia se sente da maneira relatada nas
perguntas, sendo que os itens podem receber o escore de zero (nunca), 1 (raramente), 2 (algumas
vezes), 3 (freqiientemente), 4 (sempre). O escorre total ¢ obtido somando-se todos os itens,
podendo variar de zero a 88. Maiores escores correspondem a maior sobrecarga. No presente

estudo esta escala foi utilizada para avaliar a sobrecarga de cuidadores de ambos os grupos.

3.5.4 Questionario de Avaliacao da Qualidade de Vida
A versdo em portugués do QQV SF-36 foi utilizada para avaliar a qualidade de vida nos
dois grupos envolvidos no estudo. Trata-se de um instrumento multidimensional, de facil
administracdo, formado por 36 itens englobando: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor,
estado geral de saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saide mental. A escala
apresenta um escore final de 0 a 100, na qual escores mais elevados correspondem a melhor

qualidade de vida e escores mais baixos representam pior estado geral de saide (CICONELLI et

al, 1999).

3.5.5 Questionario de Estresse Percebido
O Questionario de Estresse Percebido (QEP) foi utilizado para avaliar psicologicamente a
presenca de estresse nos cuidadores de ambos os grupos. Trata-se de um instrumento de auto-

avaliacdo amplamente utilizado em pesquisa psicossomadtica clinica que permite caracterizar a
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freqliéncia de acontecimento dos eventos nele descritos (LEVENSTEIN et al., 1993; SANZ-
CARRILLO et al., 2002).

O QEP ¢ composto de 30 itens relacionados a aceitagao social (5,6,12,17,19,20,24),
sobrecarga (2,4,11,18), irritabilidade, tensdao e fadiga (1,3,8,10,14,15,16,26,27,30), energia,
alegria (1,13,21,25,29), medo, ansiedade (22,28) e realizagdo, satisfagao pessoal (7,9,23) em que
a pessoa deve preencher com que freqii€ncia [quase nunca (1), as vezes (2), freqlientemente (3),
quase sempre (4)] cada item se aplica a sua vida nos ultimos 1 ou 2 anos.

Os itens 1, 7, 10, 13, 17, 21, 25 e 29 apresentam correlagdao negativa com o indice do
questionario e suas pontuagdes sao contadas em ordem inversa, apesar de serem apresentados da
mesma maneira que os outros itens (visando nado influenciar a escolha das respostas).

O Indice de Estresse Percebido (IEP) ¢ calculado pela equagio [(pontuagio total-30)/90].
A pontuacao média apresentada em uma populagdo saudavel espanhola foi 0,35 + 0,14 (SANZ-
CARRILLO et al., 2002). A pontuacao média determinada por nosso grupo de pesquisa em uma
populagdo de mulheres brasileiras saudaveis foi de 0,42 + 0,01 (PETRELLUZZI, 2005).
Considera-se, portanto, que pontuagdes mais elevadas que estas correspondem a um maior nivel

de estresse percebido pelo individuo.

3.5.6 Coleta de saliva
A coleta foi realizada utilizando um rolete de algoddo odontologico estéril colocado na
boca e ali permanecendo até ficar saturado com saliva. Este, entdo, foi colocado dentro de um
tubo de plastico apropriado, conhecido como “salivette” (Sardstedt, Niimbrecht, Alemanha). As
participantes foram orientadas a realizar quatro coletas ao longo de um mesmo dia sempre em

estado de jejum de no minimo 2 horas, imediatamente e 30 min apds acordar, aproximadamente
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as 12h (antes do almogo) e aproximadamente as 20 h (antes do jantar). Apos a coleta, as amostras
foram mantidas em congelador até serem recolhidas pela pesquisadora e encaminhadas ao
laboratorio. Chegando ao laboratorio, as amostras foram armazenadas a temperatura de -20°C
(PETRELLUZZI et al., 2008). Os participantes foram orientados a estar atentos a feridas na boca
que pudessem contaminar a saliva com sangue, como gengivites ou aftas, e a ndo usarem fio

dental antes das coletas.

3.5.7 Analise da concentragao salivar de cortisol
As amostras foram descongeladas e centrifugadas a 2800 rpm, £ 5° C, durante 20 minutos.
As andlises foram realizadas pelo método imunoenzimatico especifico para cortisol salivar
utilizando kit 10-67100 adquiridos da Diagnostic Systems Laboratories (DSL, Webster, Texas,
USA).
A leitura de absorbancia foi feita em leitora para microplacas de ELISA. Os resultados de

cada amostra sdo expressos em pg/dL (microgramas de cortisol por decilitro de saliva)

3.6 Protocolo de coleta de dados

Antes de iniciar a coleta de dados, as cuidadoras envolvidas assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido concordando com a utilizacdo das amostras de saliva e dos
dados por elas informados (ANEXO 2).

Os dados para caracterizagdo da amostra, como idade, estado civil, grau de parentesco
com a crianga, etc, foram coletados em uma ficha de avaliagdo elaborada pela pesquisadora

responsavel (ANEXO 3).
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Os dados referentes ao nivel de assisténcia do cuidador nos dominios de auto-cuidado,
mobilidade e fun¢do social foram registrados na ficha de avaliagdo do PEDI (ANEXO 4). Para
auxiliar em tal avaliagdo foi utilizado um roteiro de entrevista elaborado por Haley et al. (1992),
traduzido e adaptado por Mancini et al. (2000). A classificacdo segundo a fung¢do motora
grosseira foi realizada apenas nas criangas com diagnostico de paralisia cerebral segundo critérios
estabelecidos por Palisano et al. (1997) e registrado em fichas individuais para cada paciente
(ANEXO 5).

A avaliacdo da sobrecarga foi realizada pela versdo brasileira da Burden Interview
(ANEXO 7); para avaliagcdo de qualidade de vida foi utilizada a versdo brasileira do QQV SF-36
(ANEXO 8); a avaliagao psicologica do estresse foi realizada pelo QEP (ANEXO 6).

A avaliagao fisiologica do estresse foi realizada pela coleta de saliva e posterior andlise da

concentracao de cortisol salivar pela técnica descrita anteriormente.

3.7 Coleta de Dados
3.7.1 Grupo Propdsito
A coleta de dados foi realizada pela pesquisadora responsavel com o auxilio de quatro
fisioterapeutas graduadas e alunas do curso de Extensdo em Fisioterapia Aplicada a Neurologia
Infantil da Faculdade de Ciéncias Médicas (FCM) da UNICAMP que se dispuseram
voluntariamente a participar da pesquisa em questdo. Todas as fisioterapeutas foram treinadas a
aplicar os questionarios e a orientar as cuidadores quanto aos procedimentos para coleta de saliva,

sendo as entrevistas e a coleta de saliva realizadas entre os meses de setembro de 2005 a

dezembro de 2007.
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As cuidadoras de criancas com paralisia cerebral foram convidadas a participar do estudo
em um dia em que compareceram ao ambulatorio de fisioterapia aplicada a neurologia Infantil do
HC — UNICAMP para o acompanhamento semanal de seus filhos. Apos uma prévia explicagdo
da importancia e de todos os procedimentos do estudo, as cuidadoras que concordaram em
participar da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. As cuidadoras
que, apds a explicacdo dos objetivos e procedimentos da pesquisa, ndo concordaram em
participar da mesma, ndo sofreram qualquer prejuizo em relagdo ao acompanhamento
fisioterapéutico de seus filhos.

Durante a permanéncia das cuidadoras na sala de espera do ambulatorio foram aplicados
0s questionarios propostos, € entregue o material e as instrugcdes necessarias para a realizacao das
quatro coletas de saliva, segundo o protocolo anteriormente descrito, guardando a amostra no
congelador e devolvendo-a a pesquisadora na proxima terapia de seus filhos. A classificagdo pelo
GMFCS foi realizada pela pesquisadora responsavel por meio de avaliagdo observacional da

funcdo de locomogdo da crianga, auxiliada por informacdes fornecidas pela cuidadora.

3.7.2 Grupo Controle
A coleta de dados foi realizada pela pesquisadora, acompanhada de quatro fisioterapeutas
do curso de Especializacdo em Fisioterapia Aplicada a Neurologia Infantil da FCM — UNICAMP,
entre setembro de 2005 e dezembro de 2007.
As cuidadoras de criangas sem comprometimentos neuropsicomotores foram abordados
durante uma reunido de pais das escolas onde o estudo foi devidamente explicado. As cuidadoras
que ndo puderam participar da reunido informativa receberam cartas convites nas quais as

interessadas em participar da pesquisa informavam um telefone para que a pesquisadora pudesse
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contata-las. Foi agendada uma entrevista individual na propria escola com as cuidadoras que se
apresentaram voluntariamente para a pesquisa € que se enquadraram nos critérios de inclusao pré-
estabelecidos. Para que as voluntdrias ndo efetuassem gastos adicionais com transporte, as
entrevistas foram agendadas em horarios proximos aos quais as mesmas levavam ou buscavam
seus filhos a escola.

No dia agendado, as voluntarias assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, responderam os questionarios propostos € receberam o material e as instrucoes
necessarias para a realizacdo das quatro coletas de saliva segundo o protocolo anteriormente
descrito, guardando a amostra no congelador e devolvendo-a, a pesquisadora responsavel, em um
dia agendado. Como todas as criangas deste grupo apresentavam total independéncia para a
deambulagdo e para a realiza¢do de funcdes motoras complexas como correr e pular, as mesmas
nao foram classificadas segundo o GMFCS.

Para ambos os grupos, os procedimentos de aplicagdo dos questionarios e coleta das

amostras de saliva de cada cuidadora foram realizados em um periodo méximo de duas semanas.

3.8 Analise Estatistica

As variaveis quantitativas utilizadas para caracterizagdo da amostra foram descritas em
valores: minimos, média + desvio padrdo e méximos, obtidos para cada grupo estudado. As
variaveis descritivas de caracterizagdo da amostra como a escolaridade, situacdo marital, eventos
estressantes, presenca de doencgas cronicas e uso de medicamentos foram expressas pelo nimero

de sujeitos e a porcentagem da amostra.
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Os valores de nivel de dependéncia do cuidador (PEDI), sobrecarga (BI), qualidade de
vida (QQV SF-36), indice de estresse percebido (IEP), e concentragdo salivar de cortisol (ug/dL)
foram apresentados em Média + DP.

Os dados foram analisados utilizando-se os softwares de andlise estatistica SPSS versao
7.5 e GraphPad Prism for Windows.

Para associagcdo entre variaveis qualitativas foram utilizados os testes Qui-quadrado e
Exato de Fisher. As comparagdes entre o grupo controle (GC) e grupo proposito (GP) foram
realizadas utilizando teste t de Student ndo pareado, para dados paramétricos, e teste de Mann-
Whitney para dados ndo paramétricos. Quando os sujeitos foram distribuidos em trés ou mais
grupos, foi utilizada ANOVA seguida do teste de Tukey para comparar dados paramétricos e
teste de Kruskal-Wallis seguido do teste de Dunn para dados ndo paramétricos. As concentragoes
de cortisol analisadas em quatro horarios ao longo de um dia foram comparadas entre os grupos
utilizando-se ANOV A para medidas repetidas.

As correlagdes entre varidveis quantitativas do grupo proposito e controle foram
realizadas utilizando-se coeficiente de correlacio de Pearson e coeficiente de correlacdo de

Spearman para dados paramétricos € ndo paramétricos, respectivamente.
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4. RESULTADOS

Foram avaliadas 39 maes cuidadoras de criancas sem comprometimentos do
desenvolvimento neuropsicomotor, matriculadas em escolas da rede publica de Campinas, que
constituiram o grupo controle. Foram também avaliadas 40 maes cuidadoras de criancas com
diagnostico de paralisia cerebral, em idade escolar e que freqlientavam, no periodo de
desenvolvimento da pesquisa, o Ambulatério de Fisioterapia aplicada a Neurologia Infantil do
Hospital de Cinicas da UNICAMP. Estas constituiram o grupo proposito. Foram excluidas duas
voluntérias do grupo controle, por apresentarem renda familiar superior a sete salarios minimos, e
duas voluntarias do grupo propdsito, uma delas por ndo ser a responsavel legal da crianca e a
outra por ser responsavel por uma crianga com menos de 4 anos, idade estabelecida como minima

para a participacao neste estudo.

4.1 Caracterizagao da amostra

As Tabelas 1, 2, e 3 apresentam as caracteristicas das amostras estudadas. Na Tabela 1
observa-se homogeneidade em relagdo as idades da cuidadora e do filho avaliado, e em relacao
ao numero de filhos. A média da renda familiar se apresentou significativamente menor no grupo

proposito (R$ 664,9 + 379,8) quando comparada ao grupo controle (R$ 1288,10 + 598,10).
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Tabela 1. Idade da cuidadora e¢ do filho avaliado, nimero de filhos e renda familiar das
voluntarias dos grupos controle e propdsito.

Grupo Controle Grupo Proposito
Média + DP Min/Max Média +£ DP Min/Max p
Idade da
cuidadora 34,7+ 7.2 24/50 333+7,7 23/53 0,42
Idade do filho
avaliado 7,8+13 5/11 72+19 4/10 0,1
Numero de
filhos 22+1,3 1/7 2,0£1,1 1/6 0,29
Renda familiar
(R$) 1288,10 £598,10  300,00/2500,00 664,90 +379,80* 0,00/1500,00 0,00
Renda per
capita (R$) 335,80 + 169,69 56,25/833,00 180,80 = 96,85*  0,00/500,00 0,00
n 37 38

* p<0,05 em relagdo ao grupo controle (Teste de Mann-Whitney)

A Tabela 2 mostra que a maioria das cuidadoras do grupo controle completou o 2° grau do
ensino fundamental (37,8%) enquanto a maioria das cuidadoras do grupo propdsito apresenta 1°
grau incompleto (57,9%). Em relacdo a situacdo marital, podemos observar distribuicao
homogénea com 83,8% (n=31) das voluntarias do grupo controle vivendo em unido estavel e
78,9% (n=30) das mulheres do grupo propdsito vivendo na mesma condi¢do. Dados semelhantes
também foram encontrados em relagdo aos eventos estressantes relatados pelas cuidadoras com
17 (45,9%) voluntarias do grupo controle e 16 (42,1%) do grupo propoésito relatando nenhum
evento estressante no ultimo ano; 17 (45,9%) do grupo controle e 19 (50%) do grupo propdsito
relatando um evento e 3 voluntarias de cada grupo (8,1% e 7,9% respectivamente) relatando mais

de um evento estressante.
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Tabela 2. Freqiiéncia e distribuicao percentual das cuidadoras dos dois grupos de acordo com ao

grau de escolaridade, situa¢do marital e relato de eventos estressantes nos ultimos meses.

Grupo Controle

Grupo Proposito

n % n % P
Atividade Laboral
Sim 23 62,2 10 26,3 0,002
Nao 14 37,8 28 73,7
Escolaridade
1° grau incompleto 8 21,6 22 57,9
1° grau completo 6 16,2 6 15,8
2° grau incompleto 3 8,1 0 0 0,01**
2° grau completo 14 37,8 8 21,1
3° grau incompleto 2 5,4 1 2,6
3° grau completo 4 10,8 1 2,6
Situagdo marital
Em unido 31 83,8 30 78,9 0,59
Vive sozinha 6 16,2 8 21,1
Eventos estressantes
Nenhum 17 459 16 42,1 0.94%*
Um 17 45,9 19 50 ’
Mais de um 3 8,1 3 7,9

n= numero de sujeitos que forneceram a informacao
Diferenca estatisticamente significativa em relagcdo ao grupo controle (p = 0,002 teste de Qui-

quadrado)
** teste exato de Fisher

Em ambos os grupos, a presenga de doengas cronicas € o uso de medicamentos foram

freqiientes, com 32,4% (n=12) e 47,2% (n=18) de cuidadoras dos grupos controle e proposito,

respectivamente, relatando diagndstico positivo para algum tipo de doenca cronica; e 29,7%

(n=11) do grupo controle e 23,7% (n=9) do grupo propésito relatando fazer uso freqiiente de

medicamentos (tabela 3).
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Tabela 3. Freqiiéncia e distribuicao percentual das mulheres dos dois grupos em relagdo a
apresentacdo de doengas cronicas e ao uso de medicamentos.

Grupo Controle Grupo Proposito
n % n %
Doengas Cronicas*
Nenhuma 25 67,6 20 52,6
Hipertensdo 3 8,1 4 10,5
Depressao 3 8,1 3 7,9
Hipercolesterolemia 2 5.4 1 2,6
Doengas gastricas 1 2,7 1 2,6
Bronquite 1 2,7 0 0
Hipotireoidistmo 2 5.4 1 2,6
Diabetes 0 0 1 2,6
Cardiopatia 0 0 2 5.3
Hipertrigliceridemia 0 0 1 2,6
Problemas renais 0 0 1 2,6
Problemas na coluna 0 0 2 53
Hepatite 0 0 1 2,6
Medicamento freqiiente*
sim 11 29,7 9 23,7
nao 26 70,3 29 76,3

n= numero de sujeitos que forneceram a informacao
* os dados sobre presenca ou ndo de doenga cronica e o uso de medicamentos freqiientes foram
fornecidos pelas voluntarias, ndo tendo sido realizada avaliacdo médica para confirmar tal
informagdo no presente estudo.
Nao houve diferenca entre os grupos (teste de Qui-quadrado)

A Tabela 4 ilustra as doengas apresentadas pelas voluntarias de ambos os grupos e o
respectivo medicamento em uso, sendo que duas voluntdrias do grupo controle, apesar de
relatarem auséncia de diagndstico de doengas cronicas, informaram que fazem uso freqiiente de

medicamentos. Apesar de sofrerem de doenga cronica diagnosticada, trés cuidadoras do grupo

controle e nove do grupo propdsito afirmaram ndo fazer uso de medicamentos.
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Tabela 4. Doengas
proposito.

cronicas ¢ medicamentos usados pelos sujeitos dos grupos controle e

Sujeitos do

Grupo Controle |Doenc¢a Cronica Medicamento

lc Hipercolesterolemia nao

4c Depressao Sertralina

6¢ Hipotireoidismo Puran t4®

8c Gastrite Fluoxetina

12¢ nao Dipirona

13¢ Hipertensao Hidroclorotiasida

17¢ Hipertensao Propranolol®

18c Bronquite Berotec®

19¢ Hipercolesterolemia nao
20c Hipertensao nao
2lc Depressao Sertralina e Rivotril®
23c¢ Hipotireoidismo Hidroclorotiazida e Tiamazol
32¢ Depressao Fluoxetina e Alprazolam
35¢ nao Fluoxetina

Sujeitos do

Grupo Propésito | Doenca Cronica Medicamento
4p Hipertensao nao
5p Diabetes mellitus nao
10p Cardiopatia Citrato de potassio
11p Ulcera géstrica Cimetidina
15p Cardiopatia nao
16p Depressao Rivotril®
18p Hipotireoidismo e anemia Puran T4®
22p Hipertensao nao
23p Hipertrigliceridemia nao
25p Pielonefrite nao
26p Problemas na coluna nao
27p Hipertensao Captopril e Clorana®
28p Hipercolesterolemia nao
32p Listese de vértebra lombar Neosaldina® e Tandrilax®
33p Depressao Alprazolan, Hidroclorotiazida e Fluoxetina
34p Hepatite C nao
35p Hipertensao Captopril
40p Depressao Fluoxetina
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4.2 Nivel de assisténcia e sobrecarga

A Figura 1 apresenta o nivel de independéncia das criangas avaliadas obtido através do
indice de assisténcia oferecida pelo cuidador em tarefas de auto-cuidado (AC), mobilidade (M) e
funcao social (FS) da escala PEDI. O grupo controle apresentou escore médio de AC = 39,11 +
1,51; M =34,92 + 0,28; FS = 24,38 £ 1,26, proximo aos valores maximos da escala (AC =40; M
= 35; FS = 25). Tal achado indica alto nivel de independéncia e conseqiiente baixa assisténcia do
cuidador com pouca variabilidade entre os sujeitos, demonstrando homogeneidade da amostra
neste grupo. Os sujeitos do grupo propodsito obtiveram escore médio significativamente mais
baixo (AC = 19,84 + 16,07; M = 18,00 £ 15,59; FS = 14,79 + 10,71), quando comparado ao
grupo controle, indicando menor independéncia e maior necessidade de assisténcia nas fungdes
avaliadas. Através do desvio padrdao pode-se constatar que os sujeitos do grupo proposito
apresentaram maior variabilidade em relagdo ao nivel de dependéncia do cuidador, sendo esse

grupo bastante heterogéneo em relacao a esta variavel.
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Figura 1: Nivel de independéncia das criangas do grupo controle (GC) e grupo proposito (GP)
avaliado pelo dominio assisténcia do cuidador do Inventdrio de Avaliacdo Pediatrica de
Disfuncao (PEDI) nas areas de auto-cuidado (AC), mobilidade (M) e fungao social (FS).

*p <0,001 em relacdo ao grupo controle (teste de Mann-Whitney)

Considerando-se esta variabilidade no nivel de independéncia das criangas, o grupo
proposito foi dividido em dois sub-grupos, segundo o Sistema de Classificacdo da Fun¢do Motora
Grosseira (GMFCS). O sub-grupo GP1 foi formado por cuidadoras cujas criangas apresentavam
disfungdes motoras leves e moderadas (classificadas nos niveis I, II ou III do GMFCS) e o sub-
grupo GP2 foi formado por cuidadoras cujas criangas apresentavam disfungdes motoras graves
(classificadas nos niveis IV ou V do GMFCS).

Pode-se observar na Figura 2 que embora tenha ocorrido reducdo na diferenga entre o

grupo controle e o grupo GP1 nas areas de auto-cuidado (AC) e mobilidade (M), a mesma

continuou sendo significativa. Na area de fun¢ao social (FS), ndo houve diferenca entre GP1 e
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GC, evidenciando que as criangas do grupo GP1 possuem habilidades de socializagdo semelhante
as do grupo controle. J& o grupo GP2, apresentou escores significativamente menores aos dos

grupos controle e GP1 nas trés areas avaliadas.
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Figura 2: Nivel de independéncia das criangas do grupo controle (GC), grupo proposito cujas
criangas se enquadraram nas classificacdes 1, 2 ou 3 do GMFCS (GP1) e grupo proposito cujas
criancas se enquadraram nas classificagdes 4 ou 5 do GMFCS (GP2) avaliado pelo dominio
assisténcia do cuidador do PEDI nas areas de auto-cuidado (AC), mobilidade (M) e func¢do social
(FS).

p<0,01 em relagdo ao GC; °p<0,001 em relagio ao GC; °p<0,01 em relagdo ao grupo proposito
GP1; dp<0,001 em relagdo ao GP1 (Teste de Kruskal-Wallis seguido de teste de Dunn).

Os sujeitos do grupo proposito obtiveram escore médio de sobrecarga avaliado pela escala
Bl de 31,89 + 15,58, que foi significativamente mais alto que a média obtida pelo grupo controle
(19,43 £+ 10,96), como observado na Figura 3. A Figura 4 demonstra que quanto menor a
capacidade motora grosseira da crianca, maior a sobrecarga referida pelo cuidador, evidenciada

pelo aumento crescente da mesma quando comparados os GC (19,43 + 10,96), GP 1 (27,6 +

13,39) e GP 2 (36,67 + 16,81).
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Figura 3: Média e desvio padrao do indice de sobrecarga do cuidador dos sujeitos do grupo
controle (GC) e grupo proposito (GP) avaliado pela escala “Burden Interview” (BI).
p<0,001 em relagdo ao grupo controle (Teste t de Student ndo pareado)

53



o

g 60+ a

il

3 50-

3

S 40- -T-

o

S 30- -

]

2 204

(2]

3 104

]

‘g 0

= GC GP1 GP2

Média 19,43 27,6 36,67 2

DP 10,96 13,39 16,81
n 37 20 18

Figura 4: Média e desvio padrdo do indice de sobrecarga do cuidador dos sujeitos do grupo
controle (GC), grupo propdsito cujas criangas se enquadraram nas classificagdes 1, 2 ou 3 do
GMFCS (GP1) e grupo proposito cujas criangas se enquadraram nas classificagdes 4 ou 5 do

GMFCS (GP2) avaliado pela escala BI.

 p<0,001 em relagdo ao grupo controle (ANOVA seguida de teste de Tukey)

F [2,72] = 10,60

4.3 Qualidade de vida do cuidador

A Tabela 5 demonstra menores escores dos sujeitos do grupo proposito no QQV SF-36

quando comparados aos do GC em todos os dominios avaliados, com diferencas significativas

nos dominios “Capacidade Funcional”, “Aspecto Fisico”, “Dor” e “Estado Geral de Saude”.
b
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Tabela 5: Média seguida de desvio padrao dos escores obtidos pelos sujeitos dos grupos controle
e proposito no Questionario de Qualidade de Vida SF -36 (QQV SF-36) nos oito dominios

avaliados.

Componentes do QQV — SF-36 Grupo Controle Grupo Propdsito p
Capacidade Funcional 89,32 £ 13,45 79,61 £ 20,64* 0,02
Aspecto Fisico 78,38 + 35,92 63,16 + 39,31* 0,03
Dor 62,95 + 17,31 51,29 + 24,99* 0,01
Estado Geral de Saude 73,18 + 18,16 54,75 + 23,19* 0,03
Vitalidade 52,57+ 22,29 43,29 + 22,22 0,06
Aspecto Social 76,47+ 21,60 58,17+ 32,26 0,08
Aspecto Emocional 55,85 + 44,49 52,63 + 44,27 0,68
Saude Mental 60,11+ 20,77 53,68 + 24,30 0,20

*p< 0,05 em relagdo ao grupo controle (Teste de Mann-Whitney)

Quando o grupo proposito foi dividido em dois sub-grupos de acordo com a classificacao

das criangas no GMFCS, o GP 2 obteve menores escores na maioria dos dominios avaliados, com

diferenca significativa se mantendo apenas para os dominios “Estado Geral de Saude” e “Aspecto

Social” (Tabela 6).
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Tabela 6: Média seguida de desvio padrao dos escores obtidos pelos sujeitos dos grupos controle,

proposito 1 e propdsito 2 no QQV SF-36 nos oito dominios avaliados.

Componentes do QQV — SF-36

Grupo Controle

Grupo Proposito 1

Grupo Proposito 2

Capacidade Funcional 89,32 £ 13,45 82,75+ 18,6 76,11+ 22,72
Aspecto Fisico 78,38 + 35,92 66,25 + 36,52 59,72 + 42,99
Dor 62,95 + 17,31 53,35 £19,07 49,00 + 30,69
Estado Geral de Saude 73,18 £ 18,16 59,33 + 25,08 51,00 + 21,99°
Vitalidade 52,57+ 22,29 45,5 + 18,56 40,83 + 26,02
Aspecto Social 76,47+ 21,60 77,78 + 28,49 42,05 + 26,38%
Aspectos Emocionais 55,85 + 44,49 48,33 + 46,49 57,41+ 42,49
Salde Mental 60,11+ 20,77 58,2 + 21,34 48,67+ 26,93

® p<0,05 em relagio ao grupo controle; ’p<0,05 em relagio ao grupo proposito 1 (teste de
Kruskal-Wallis seguido de teste de Dunn)

Quando foram excluidas, de ambos os grupos, as mulheres que referiram apresentar
doencas cronicas diagnosticadas podemos observar que as cuidadoras do GP continuam
apresentando os menores escores, porém sem diferenga estatistica evidenciada, podendo sugerir
que a condi¢do de saude da propria cuidadora pode interferir mais em sua qualidade de vida que a

condicdo patologica de seu filho. (Tabela 7)
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Tabela 7: Média seguida de desvio padrao dos escores obtidos pelos sujeitos dos grupos controle
e proposito excluindo as mulheres dos dois grupos que relataram apresentarem doencgas cronicas

diagnosticadas nos oito dominios avaliados pelo QQV SF-36.

Componentes do SF-36 Grupo Controle Grupo Proposito p

Capacidade Funcional 91,00 £ 11,64 84,5+ 16,13 0,10
Aspecto Fisico 84,00 £ 31,35 76,25 £ 33,91 0,28
Dor 63,28 + 19,04 54,60 + 22,66 0,20
Estado Geral de Saude 76,29 + 16,39 66,00 = 23,14 0,44
Vitalidade 51,8 £ 22,49 48,25 + 22,14 0,58
Aspecto Social 77,68 £ 21,47 59,72 + 31,73 0,19
Aspecto Emocional 60,00 £ 43,03 53,34 + 45,12 0,56
Saude Mental 60,80 + 20,56 54,00 + 24,95 0,26

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os grupos. (teste de Mann-Whitney)

4.4 Indicadores de Estresse

As cuidadoras do GP obtiveram média de 0,56 + 0,18 no QEP nao demonstrando
diferenca significativa em relagdo a média de 0,48 + 0,19 obtida pelas cuidadoras do GC (p =
0,07) (Figura 5).

Como demonstra a Figura 6, quando as cuidadoras do GP foram divididas em GP1 e GP2
de acordo com a classifica¢do da crianga pelo GMFCS, pode-se observar uma discreta tendéncia
ao aumento crescente do indice de estresse percebido (IEP) acompanhando o aumento no
comprometimento da funcdo motora da crianca, porém novamente os testes estatisticos nao

demonstraram significancia em tal achado.
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Figura 5: Média e desvio padrio do
indice de estresse percebido (IEP) das
cuidadoras do grupo controle (GC) e do
grupo proposito (GP) avaliado pelo
Questionario de Estresse Percebido
(QEP).

Nao houve diferenga significativa entre
os grupos. (p = 0,07, teste t de Student
ndo pareado)

Figura 6: Média e desvio padrao do IEP
dos sujeitos dos grupos controle (GC),
grupo proposito 1 (GP 1) e grupo
proposito 2 (GP 2) avaliado pelo QEP.
Nao houve diferenca estatisticamente
significativa entre os grupos (p = 0,16,
ANOVA) F[zjz] = 1,85

A Figura 7 ilustra o IEP dos sujeitos dos grupos controle e proposito dividindo os mesmos

entre aqueles que relataram nao apresentar doengas cronicas diagnosticadas (GCSDC e GPSDC)
e aqueles que relataram apresentar doencas cronicas diagnosticas (GCCDC e GPCDC). As
mulheres do grupo controle com relato de doengas cronicas obtiveram indice de estresse
percebido médio de 0,51 £ 0,17, valor semelhante ao das mulheres do grupo proposito sem relato

de doengas cronicas, que obtiveram média de 0,52 + 0,17. Quando comparadas as mulheres com
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e sem relato de doencas cronicas dentro do mesmo grupo, observamos que o IEP das que
relataram doengas cronicas ¢ discretamente maior que o das mulheres do mesmo grupo que

relataram nao apresentar doengas cronicas, porém sem diferenca significativa entre os grupos.
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Figura 7: Média e desvio padrdo do IEP obtido pelos sujeitos dos grupos controle e proposito
com e sem diagnostico de doencas cronicas (GCSDC e GCCDC; GPSDC e GPCDC).
Nao houve diferenca significativa entre os grupos. (p = 0,12, ANOVA) F37;;=2,01

A concentragdo salivar de cortisol (ug/dL) das mulheres do grupo propdsito esteve abaixo
dos valores obtidos pelas mulheres do grupo controle as 12h e as 20h, ndo sendo encontrada
diferenca estatisticamente significativa nos demais horarios (Figura 8).

A Figura 9 apresenta o ritmo circadiano do cortisol nos grupos controle e proposito. O

mesmo apresentou-se normal em ambos os grupos com concentragdes altas ao acordar, elevagio

da concentragdo 30 minutos apds acordar e diminui¢ao progressiva as 12h e as 20h.
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A Tabela 8 mostra a resposta do cortisol ao acordar (RCAA) em ambos os grupos
evidenciando que ambos apresentaram aumento na concentracao salivar de cortisol 30 minutos
apos acordar, mostrando preservagao do ritmo de cortisol, sem diferenca entre ambos. Os valores
de concentracdo total de cortisol, calculado através da area sob a curva (AUC) de cortisol,
referente aos tempos aa, 12h e 20h foram maiores para o grupo controle (11,47 + 5,24 pug/dL/h)

quando comparado ao grupo propoésito (8,17 + 2,89 pg/dL/h)
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Figura 8: Média e desvio padrao da concentragdo salivar de cortisol (ug/dL) aa — ao acordar; 30’
— 30 minutos ap6s acordar; 12h — antes do almogo; 20h — antes do jantar dos sujeitos do grupo
controle (GC) e grupo propodsito (GP) que realizaram a coleta (n).

* p=0,008 em relagdo ao grupo controle, Fy; ¢51 = 7,57; b p=0,022 em relacdo ao grupo controle,
Fri,660= 5,53 (ANOVA para medidas repetidas)

Ambos os grupos apresentaram diferenca do valor ao acordar em relagdo aos outros horarios
avaliados (30’; 12h e 20h) (p<0,05; ANOV A para medidas repetidas com estatistica de Wilks).

F [3,60] = 49,16
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Figura 9: Ritmo circadiano da concentragao salivar de cortisol (ng/dL) aa — ao acordar; 30’ — 30
minutos ap6s acordar; 12h — antes do almogo; 20h — antes do jantar dos sujeitos do grupo
controle (GC) e grupo propdsito (GP)

* p=0,008 em relagdo ao grupo controle; b p=0,022 em relagdo ao grupo controle (ANOVA para
medidas repetidas com estatistica de Wilks)

Tabela 8: Média seguida de desvio padrao da resposta do cortisol ao acordar (RCAA) e
concentragoes totais de cortisol (AUC) nos dois grupos avaliados.

Controle Propésito
n Média £ DP n Média £ DP p
RCAA 31 0,11+ 0,49 35 0,17 +0,39 0,64
AUC 33 11,47+524 33 817289 0,01*

teste T de Student ; * teste de Mann-Whitney
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A Figura 10 ilustra as concentragdes salivares de cortisol (ug/dL) dos sujeitos dividindo o
grupo propoésito de acordo com a classificagdo da crianca pelo GMFCS, evidenciando diferenga
significativa entre o sub-grupo GP 2 e o GC as 12h.

A Figura 11 apresenta o ritmo circadiano do cortisol nos grupos controle, propdsito 1 e
proposito 2. O mesmo apresentou-se normal nos trés grupos com concentracoes altas ao acordar,
elevacao da concentracdo 30 minutos ap6s acordar e diminuig¢ao progressiva as 12h e as 20h.

A Tabela 9 ilustra a RCAA e a concentragao total de cortisol calculado através da area sob
a curva (AUC) de cortisol, referente aos tempos aa, 12h e 20h dos sujeitos dividindo o grupo
proposito em sub-grupos de acordo com a classificacdao da crianga pelo GMFCS com diferenga
na AUC dos sub-grupos GP1 (8,24 + 3,27 pg/dL/h) e GP2 (8,10 + 2,47 ng/dL/h) em relacao ao

grupo controle (11,47 + 5,24ug/dL/h ).
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Média 0,91 0,71 0,69 1,02 0,85 0,85 0,48 0,34 0302 0,27 0,17 0,20

DP 0,58 0,40 0,21 0,63 0,43 0,39 0,26 0,13 0,13 0,19 0,08 0,17
n 33 19 17 32 19 17 35 18 16 35 19 16

Figura 10: Média e desvio padrdo da concentragdo salivar de cortisol (ug/dL) aa — ao acordar; 30’
— 30 minutos apds acordar; 12h — antes do almogo; 20h — antes do jantar dos sujeitos do grupo
controle (GC) e grupo proposito divididos em GP 1 e GP 2.

* p<0,05 em relagdo ao grupo controle as 12h, Fp; 6 = 4,86 (ANOVA para medidas repetidas com
estatistica de Wilks)
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Figura 11: Ritmo circadiano da concentragdo salivar de cortisol (ng/dL) aa — ao acordar; 30 — 30
minutos ap6és acordar; 12h — antes do almogo; 20h — antes do jantar dos sujeitos do grupo
controle (GC), grupo proposito 1 (GP1) e grupo propésito 2 (GP2)

* p<0,05 entre GC e GP2 as 12h (ANOVA para medidas repetidas com estatistica de Wilks)

Tabela 9: Média seguida de desvio padrdao da RCAA e concentracdes totais de cortisol (AUC)
nos sujeitos do grupo controle, sub-grupo propoésito 1 e sub-grupo propdsito 2.

Controle GP 1 GP 2
n Média * DP n MédiaxDP n Média + DP p
RCAA 31 0,11 + 0,49 18 0,17+ 0,40 17 0,16 + 0,39 0,88
AUC 33 11,47 + 5,24 18 824+327 15 8,10+2A47 0,04*

ANOVA seguida de teste Tukey; * Kruskal-Wallis seguido de teste Dunn.
p = 0,04 entre GC e GP1; p = 0,05 entre GC e GP2
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As Figuras de 12 a 15 trazem os resultados de média e desvio padrdo nos quatro
momentos avaliados dividindo novamente os sujeitos dos dois grupos entre aqueles que relataram
ndo apresentar doengas cronicas e os que relataram a presenca destas. Nao foram encontradas

diferencas entre os grupos em nenhum dos horarios analisados (ANOVA).

[cortisol] ug/dL - ao acordar
n

0
GCSDC  GCCDC GPSDC GPCDC
Média 0,88 0,98 0,74 0,65
DP 0,59 0,57 0,38 0,24
n 24 9 19 17

Figura 12: Média e desvio padrao da concentragdo salivar de cortisol (ug/dL) ao acordar dos
sujeitos dos grupos controle e proposito com e sem relato de doengas cronicas diagnosticadas
(GCSDC e GCCDC; GPSDC e GPCDC).

Nao houve diferenca significativa entre os grupos (p = 0,27; ANOVA).

F[3,65] = 1,36
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[cortisol] ug/dL - 30 min apés acordar
n

0
GCSDC  GCCDC GPSDC  GPCDC
Média 1,03 0,99 0,75 0,97
DP 0,73 0,36 0,40 0,39
n 22 10 19 17

Figura 13: Média e desvio padrao da concentracdo salivar de cortisol (ng/dL) 30 minutos apds
acordar dos sujeitos dos grupos controle e propdsito com e sem relato de doencas cronicas
diagnosticadas (GCSDC e GCCDC; GPSDC e GPCDC).

Nao houve diferenca significativa os grupos. (p = 0,34; ANOVA).

F[3’64] = 1,13
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Figura 14: Média e desvio padrao da concentracao salivar de cortisol (ng/dL) as 12 horas dos
sujeitos dos grupos controle e proposito com e sem relato de doengas cronicas diagnosticadas
(GCSDC e GCCDC; GPSDC e GPCDC).

Nao houve diferenca significativa entre os grupos (ANOVA).

F[3’65] = 3,12
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[cortisol] ug/dL - as 20 horas

0.14
0.0
GCSDC GCCDC GPSDC GPCDC
Média 0,28 0,24 021 0,15
DP 022 0,114 0,15 0,09
n 24 11 19 16

Figura 15: Média e desvio padrdo da concentracdo salivar de cortisol (png/dL) as 20 horas dos
sujeitos dos grupos controle e proposito com e sem relato de doencas cronicas diagnosticadas
(GCSDC e GCCDC; GPSDC e GPCDC).

Nao houve diferencga significativa os grupos. (p = 0,10; ANOVA).

F[3,66] = 2,11

4.5 Correlagoes

4.5.1 Correlagao entre as variaveis e a idade da crianga
A Tabela 10 mostra que no grupo controle houve correlagdo positiva entre a idade da
crianca e o nivel de independéncia das mesmas na area de auto-cuidado (AC). Nesse grupo nao
foi encontrada correlagdo entre a idade da crianca e indice de estresse percebido, sobrecarga ou

qualidade de vida materna bem como entre a idade da crianga e a concentragdo salivar de cortisol.
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No grupo proposito houve correlacdo positiva entre a idade da crianga e seu nivel de
independéncia nas trés areas avaliadas (AC, M e FS), indicando que quanto mais velha a crianca,
maior sua independéncia. Houve correlagdo negativa entre a idade da crianga e o estresse
percebido da mae. Nao houve, nesse grupo, correlacao entre a idade da crianca e a sobrecarga ou

qualidade de vida materna bem como entre a idade da crianga e a concentracao salivar de cortisol.

Tabela 10: Coeficiente de correlagdo de Spearman (GC) e Pearson (GP) entre a idade das
criancas e: nivel de independéncia avaliado através do dominio de assisténcia do cuidador da
escala PEDI nas éreas de auto-cuidado (PEDI AC), mobilidade (PEDI M) e fungdo social (PEDI
FS) e Indice de estresse percebido.

Idade da Criangca GC Idade da Crianga GP
r p r p
PEDI AC 0,378 0,021° 0,458 0,004°
PEDI M 0,12 0,48 0,432 0,007°
PEDI FS 0,27 0,106 0,533 0,001°
IEP -0,099 0,561 -0,377 0,02°

®p<0,05 (Teste de correlagdo de Spearman)
bp<0,01; °p<0,05 (Teste de correlagdo de Pearson)

4.5.2 Correlagdes entre as variaveis no Grupo Proposito

A Tabela 11 mostra correlagdo negativa entre o nivel de independéncia das criangas nas
areas de auto-cuidado (AC), mobilidade (M) e func¢do social (FS) e o indice de estresse percebido
(IEP) das cuidadoras. A correlagdo negativa evidencia que quanto menor o nivel de
independéncia da crianca, maior o IEP das cuidadoras. Correlagdo semelhante também foi
encontrada entre as trés areas avaliadas pela PEDI e a sobrecarga do cuidador avaliada pela BI. A
correlacdo positiva entre PEDI AC, PEDI M e PEDI FS com a concentragdo salivar de cortisol
antes do almoco, evidencia que quanto maior a independéncia da crianga nessas tarefas, maior a

concentragdo salivar de cortisol das cuidadoras. Nao foi encontrada correlagdo entre o nivel de
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independéncia da crianca e a concentragdao salivar de cortisol do cuidador nos outros horarios

avaliados.

Tabela 11: Coeficiente de correlagao de Pearson entre o nivel de independéncia avaliado através
do dominio de assisténcia do cuidador da escala PEDI nas areas de auto-cuidado (PEDI AC),
mobilidade (PEDI M) e fungdo social (PEDI FS) e: sobrecarga avaliada pela BI, Indice de
estresse percebido e concentracdo salivar de cortisol (ug/dL) antes do almogo (12h).

PEDI - AC PEDI-M PEDI - FS
r p r p r p
Cortisol 12h 0,29 0,02* 0,25 0,04* 0,27 0,03*
BI -0,49 0,00%* -0,40 0,00%* -0,46 0,00**
IEP -0,29 0,01* -0,2 0,09 -0,33 0,00%*

* p<0,05; ** p<0,001; Coeficiente de correlagdo de Pearson.

Correlagdes positivas foram encontradas entre PEDI AC e PEDI FS e os componentes:
“Dor”, “Estado Geral de Saude”, “Vitalidade”, “Aspecto Social’ e “Saude Mental” do QQV SF-
36. O PEDI M apresentou correlagdo positiva apenas com o componente “Aspecto Social”. A
correlagdo positiva indica que quanto maior a independéncia da crianga, maior a qualidade de

vida do cuidador. (Tabela 12)
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Tabela 12: Coeficiente de correlacdo de Spearman entre o nivel de independéncia da crianga
avaliado através do dominio de assisténcia do cuidador da escala PEDI nas areas de auto-cuidado
(PEDI AC), mobilidade (PEDI M) e funcao social (PEDI FS) e a qualidade de vida avaliada pelo
QQV — SF36 dividido em oito dominios.

PEDI - AC PEDI - M PEDI - FS
r p r p r p

QQV -CF 0,20 0,24 0,24 0,15 0,00 0,96

QQV - AF 0,22 0,19 0,13 0,45 0,22 0,18
QQV-D 0,37 0,02* 0,32 0,05 0,33 0,04+

QQV -EGS 0,47 0,04* 0,33 0,15 0,41 0,07
QQV -V 0,38 0,02* 0,26 0,11 0,36 0,03*
QQV -AS 0,68 0,00%* 0,46 0,04* 0,65 0,00%*

QQV -AE 0,11 0,50 0,10 0,54 0,14 0,42

QQV -SM 0,35 0,03* 0,22 0,20 0,27 0,11

* p<0,05; ** p<0,01; Teste de correlagao de Spearman

A Tabela 13 mostra correlacdo negativa entre o IEP e a BI com a maioria dos
componentes do QQV SF-36, evidenciando que quanto maior o estresse percebido e a
sobrecarga, pior a qualidade de vida das cuidadoras.Também foi encontrado forte correlacdo
positiva entre a Bl e o IEP (r-0,65;p<0,001; indice de correlacdo de Pearson), evidenciando que

maiores sobrecargas induzem a percepcao de maior estresse.
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Tabela 13: Coeficiente de correlagio de Spearman entre a sobrecarga avaliada pela BI e o Indice
de estresse percebido, e os componentes do QQV SF36.

BI IEP
r p r p

QQV - CF -0,35 0,03% 20,29 0,07

QQV — AF -0,27 0,10 0,18 0,28
QQV-D -0,40 0,01* -0,36 0,03*
QQV-EGS  -0,44 0,05 -0,69 0,00%*
QQV -V -0,54 0,00%* -0,73 0,00%*
QQV - AS -0,61 0,00%* -0,67 0,00%*

QQV — AE -0,04 0,83 -0,25 0,13
QQV - SM -0,62 0,00%* -0,82 0,00%*

* p<0,05; **p<0,01; Teste de correlagao de Spearman. Em negrito as correlagdes que também foram
encontradas no GC.

Nao foram encontradas, no grupo propdsito, correlagdo entre concentragdo salivar de
cortisol com: indice de estresse percebido e sobrecarga do cuidador (coeficiente de correlagdo de
Pearson). O coeficiente de correlacdo de Spearman mostrou correlacdo negativa (r-0,36; p=0,03)
entre a concentracdo salivar de cortisol 30 minutos apds acordar e o componente “Aspecto
Fisico” da escala de qualidade de vida SF36.

Houve correlagdo positiva entre estresse percebido e sobrecarga das cuidadoras. (r=0,65;

p=0,00 coeficiente de correlacdo de Pearson)
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4.5.3 Correlagdes entre as variaveis no Grupo Controle
A Tabela 14 mostra correlacdo negativa entre a sobrecarga da mae e os componentes
“Vitalidade” e “Saude Mental” do SF36. O IEP esteve correlacionado negativamente com os

componentes: “Dor”, “Vitalidade”, “Aspecto Social”, “Aspecto Emocional” e “Satide Mental”.

Tabela 14: Coeficiente de correlagio de Spearman entre a sobrecarga avaliada pela BI ¢ o Indice
de estresse percebido, e os componentes do QQV SF36.

BI IEP
r p r p

QQV — CF 20,18 0,28 20,23 0,18
QQV — AF -0,29 0,08 -0,30 0,08
QQV-D -0,18 0,29 -0,38% 0,02
QQV-EGS  -0,08 0,77 -0,33 0,20
QQV-V  -045%* 0,00 -0,827% 0,00
QQV — AS -0,45 0,07 -0,64%* 0,00
QQV - AE -0,27 0,11 -0,41% 0,01
QQV-SM  -0,60%* 0,00 -0,78% 0,00

* p<0,05; **p<0,01; Teste de correlagao de Spearman.

Assim como no grupo proposito, ndo houve correlagdo entre cortisol: indice de estresse
percebido e sobrecarga (indice de correlagdo de Pearson) neste grupo. Correlagdo negativa foi
encontrada entre a concentragdo salivar de cortisol ao acordar e o componente “Satide Mental”

(r=-0,35; p= 0,04) e a concentragdo salivar de cortisol as 20h com os componentes “Aspecto
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social” (r=-0,54; p= 0,04) e “Satde Mental” (r=-0,38; 0,02) do questionario de qualidade de vida
SF36.
Houve correlagdo positiva entre estresse percebido e sobrecarga das cuidadoras. (r=0,59;

p=0,00 coeficiente de correlagdao de Pearson).
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5. DISCUSSAO

O estresse proveniente da relagdo direta com uma doenga cronica pode ser considerado
um fator de risco primario para o desenvolvimento de problemas psicossociais tanto na crianga
afetada quanto nos membros da familia (MANUEL et al., 2003). O nascimento de uma crianga
com desordem neuroldgica que comprometa seu desenvolvimento motor e cause impacto em sua
independéncia pode gerar problemas sociais que vao além do estresse e da sobrecarga materna.

Segundo Jorgens et al. (2008), mesmo em paises desenvolvidos, a pessoa que presta
cuidados informais a portadores de doencas neurologicas renuncia a seu tempo de lazer e de
trabalho para ficar a cargo da pessoa que padece da incapacidade, embora tal fungdo devesse ser
assumida por 6rgdos publicos. Assim, os custos dos cuidados informais representam um peso
significativo nos custos totais ocasionados pelas enfermidades cronicas, interferindo na condicao
social e reduzindo, as vezes, a qualidade de vida do cuidador (McDAID, 2001).

Neste trabalho avaliamos o indice de estresse de cuidadoras de criangas portadoras de
paralisia cerebral em comparacdo a cuidadoras de criangas sem comprometimento neurolégico de
mesma faixa etaria. Os grupos foram homogéneos para as seguintes variaveis: idade da cuidadora
e da crianga avaliada, nimero de filhos, situagdo marital, presenga de eventos estressantes
recentes, presenga de doencas cronicas e uso de medicamentos, sugerindo que fatores adversos
que pudessem interferir no grau de estresse, na sobrecarga e na qualidade de vida das cuidadoras
estavam presentes nos dois grupos em igual intensidade.

Embora as criangas pertencentes ao grupo controle fossem provenientes da rede publica
de ensino e as criangas do grupo proposito fossem usudrias da rede publica de satde, o que no
Brasil pode indicar que ambos pertencem a mesma classe socioecondmica, os grupos diferiram

em relagdo a renda familiar e per capita, sendo ambas significativamente menores nas familias do
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grupo proposito. No grupo controle, a maioria das maes dedicava-se a atividades laborais
remuneradas (62,2%), as quais podem aumentar a renda familiar. No grupo proposito, menor
porcentagem das maes desempenhava tais atividades (26,3%), fato que pode estar associado a
dedicacdo constante as necessidades de seus filhos, prejudicando desta maneira a renda destas
familias.

Um estudo envolvendo 468 familias de criangas com paralisia cerebral, desenvolvido no
Canadéd mostrou que o rendimento destas familias era inferior ao das familias em geral, com a
maior propor¢ao das familias apresentando rendimento menor que CAN $30.000 ao ano e poucas
com rendimento maior que CAN $60.000. Neste mesmo estudo, entre os cuidadores de criangas
com PC menor propor¢do relatou o exercicio de atividades remuneradas, e entre estes, houve
menor propor¢do de pessoas trabalhando em tempo integral, quando comparado a uma amostra
de pais de criangas normais (BREHAUT et al., 2004). Romans-Clarkson et al. (1986), avaliando
pais de criancas com incapacidade, relataram que as maes dessas criancas pertenciam a classes
sociais mais baixas que as mulheres do grupo controle.

Uma pesquisa realizada na cidade de Sao Carlos, interior do estado de Sdo Paulo, da qual
participaram 22 cuidadores familiares de individuos dependentes, constatou-se que nenhum dos
cuidadores exercia atividade remunerada. Dentre as principais dificuldades enfrentadas em
relagdo a pratica de cuidar de uma pessoa dependente, a dificuldade financeira, seguida da
impossibilidade de trabalhar fora, e a falta de atividade de lazer foram os relatos mais freqiientes
(ZEM-MASCARENHAS et al., 2006).

Esses resultados sdo consistentes com a interpretacdo de que cuidar de uma crianga com
incapacidades reduz a possibilidade de se dedicar a trabalhos remunerados, principalmente em

tempo integral, o que possivelmente resulta em menor renda familiar, aumentando a sobrecarga
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financeira relacionada aos cuidados de criangas com incapacidades (IREYS et al.,, 1997;
BREHAUT et al., 2004).

No presente estudo também encontramos maior porcentagem de cuidadoras do grupo
proposito apresentando baixo nivel de escolaridade (57,9% com 1° grau incompleto), mais uma
vez concordando com os achados de Brehaut et al. (2003) nos quais foram encontradas diferengas
em relagdo ao nivel educacional, com menor porcentagem de cuidadores de criancas com PC
atingindo como maximo nivel de escolaridade, o ensino médio.

White-Koning et al. (2007), em um estudo envolvendo 500 familias de criangas com
paralisia cerebral que viviam em diversos paises da Europa constataram que apenas 13% dos pais
avaliados havia completado o estudo universitario, enquanto 86% apresentava qualificacdo
educacional abaixo do nivel universitario. Morales et al. (2007), estudando uma populagdo
brasileira de criangas com PC, constataram que a maioria dos cuidadores (52,1%) apresentava
nivel educacional de menos de 8 anos de estudo formal, o que equivale ao 1° grau incompleto.

Fatores como menor grau de escolaridade e menor acesso a informagdes relevantes sobre
saude podem acarretar falta de acompanhamento pré-natal adequado e, muitas vezes, até a
negligéncias, que contribuem para a ocorréncia de comprometimentos do sistema nervoso do feto
durante a gestacdo ou o parto, podendo estes resultar em paralisia cerebral. A associacdo entre
baixa escolaridade materna e a presen¢a de uma crianga com paralisia cerebral foi constatada em
nosso estudo, corroborando com outros estudos envolvendo populagdes Norte Americana,
Européia e Brasileira (WHITE-KONING et al., 2007; MORALES et al., 2007; BREHAUT et al.,
2004), nos quais os familiares de criancas com PC também apresentaram baixo nivel de

escolaridade.
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Confirmando a hipotese previamente levantada, as criangcas com paralisia cerebral
obtiveram menores escores de independéncia em relacdo ao cuidador, avaliados pela escala
PEDI. Embora nas arecas de auto-cuidado e mobilidade, tanto as criangas com menor
comprometimento motor (GP1) quanto aquelas com comprometimento motor grave (GP2)
tenham diferido das criangas do grupo controle, as diferencas foram mais significativas entre
criancas do GP2 e GC, com diferencas também evidentes entre criancas portadoras de PC com
menor (GP1) e maior grau de comprometimento (GP2). Na area de funcdo social, as criangas do
GP1 nao diferiram das criangas do grupo controle, evidenciando que a independéncia intelectual
de criancas portadoras de PC com comprometimento motor leve ¢ semelhante a de criancas sem
comprometimento neuromotor.

No grupo de criancas com PC, houve correlagdo positiva entre a idade da crianga e grau
de independéncia, evidenciando que, por se tratar de uma doenca crénica e ndo progressiva, as
habilidades motoras e a independéncia podem se aprimorar com o amadurecimento do SNC e sob
influéncia de terapias de reabilitagdo (ANNUNCIATO & OLIVEIRA, 2004). Apesar de ndo ser
encontrada correlagdo no grupo proposito, entre a idade da crianca e fatores como sobrecarga e
qualidade de vida materna, a correlagdo negativa entre esta e o indice de estresse percebido indica
que criangas mais novas tendem a gerar maior estresse psicologico nas maes. Porém, este indice
de estresse percebido ndo apresentou correlacdo com as concentragdes salivares de cortisol em
nenhum dos horarios avaliados.

No grupo de criangas sem comprometimentos neuro-motores houve uma correlagdo,
porém com menor grau de significancia, entre a idade da crianga e sua independéncia em tarefas

de auto-cuidado. Entretanto, diferente do que poderiamos supor, neste grupo ndo houve
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correlagdo entre a idade da crianga e fatores como sobrecarga materna, estresse psicoldgico ou

fisiologico e qualidade de vida.

- Sobrecarga, Qualidade de Vida e Doencas Cronicas

As responsabilidades do cuidado de um deficiente pode ser interpretada pelos cuidadores
como uma sobrecarga excessiva, resultando em dano ao seu bem estar fisico e psicologico, sendo
que o nivel de dependéncia fisica estd freqiientemente associado a sobrecarga (PRINTZ-
FEDDERSEN, 1990). Encontramos indices de sobrecarga significativamente mais altos no grupo
de cuidadoras de criangas com paralisia cerebral, com forte correlacio negativa entre a
sobrecarga da cuidadora e o nivel de independéncia da crianca. Tal resultado confirma a hipotese
inicial deste estudo mostrando que quanto maior o grau de assisténcia que o cuidador precisa
oferecer a crianca em atividades do dia-a-dia nas trés areas avaliadas, mais este se sentira
sobrecarregado.

Miller et al. (1992) encontraram, em maes de criangcas com incapacidades, correlagcdo
positiva entre sobrecarga emocional acarretada por situagdes consideradas estressantes e estresse
psicolégico, fato semelhante ao encontrado no presente estudo pela correlacio entre sobrecarga e
estresse psicologico nas maes de criancas com PC. Porém, no estudo de Miller et al. (1992) a
mesma correlagdo ndo foi encontrada entre maes de criancas sem incapacidades, diferindo dos
achados do presente estudo, onde a correlagdo entre sobrecarga materna e estresse percebido foi
encontrada também no grupo controle, indicando que na populacdo estudada maes que se sentem

sobrecarregadas em cuidar de seus filhos, mesmo sendo eles criancas sem incapacidades fisicas e
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cognitivas, tendem a sentir maior estresse em outros aspectos da vida avaliados pelo QEP, como
os relacionados a aceitagdo social, tensdo e fadiga, medo, ansiedade e satisfagao pessoal.

Tuna et al. (2004) usaram o questiondrio SF36 para avaliar a qualidade de vida de
cuidadores de criangas com paralisia cerebral e compara-la a um grupo controle. Menores escores
foram obtidos pelo grupo de cuidadores de criancas com PC sendo essa diferenga significativa
nos dominios: “capacidade funcional”, “vitalidade”, “estado geral de saude” e “aspecto
emocional”. Classificando as criangas do grupo de paralisia cerebral em dependentes e
independentes de acordo com o GMFCS, ndo foi encontrada diferenca entre a de qualidade de
vida dos dois grupos de cuidadoras.

Ones et al.( 2005) também encontraram pior qualidade de vida e maior prevaléncia de
depressao entre as cuidadoras de criangas com PC quando comparadas a cuidadoras de criangas
saudaveis, ndo sendo encontrada correlacao entre essas variaveis e o nivel funcional da crianga no
grupo de cuidadoras de criangas com PC.

Hamzat & Mordi (2007), estudando cuidadores de criangas com paralisia cerebral em uma
comunidade africana, afirmaram que cuidar de criangas com PC aparentemente causa um impacto
negativo na saude dos cuidadores, expresso por piores indices no “General Health Questionnaire”
quando comparado a cuidadores de criangas normais. Entretanto, a gravidade da disfungdo
motora da PC ndo esteve diretamente relacionado ao “status” de satide de seus cuidadores.

No presente estudo, a qualidade de vida foi inferior no grupo proposito nos dominios
“capacidade funcional”, “aspectos fisicos”, “dor” e “estado geral de saude”, sendo encontrada
diferenga entre maes de criancas menos dependentes (GP1) e mais dependentes (GP2) apenas no
dominio “aspecto social”. Foi encontrada correlagdo negativa entre a disfun¢do da crianca

avaliada pelo GMFCS e a qualidade de vida do cuidador apenas no dominio aspecto social do
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SF36, assim como correlacao entre a area de mobilidade do PEDI e o dominio “aspecto social”
do SF36, evidenciando que o nivel de disfuncdo grosseira da crianca ¢ o fato da mesma nao
apresentar marcha influencia apenas na vida social do cuidador, interferindo no seu contato com
familiares, vizinhos e amigos.

Florian et al. (2001), avaliando um grupo de maes de criangas com incapacidades fisicas
graves, encontraram nestas maes menor senso de auto-controle € menor nimero de membros em
seu circulo de amizades quando comparadas as maes de um grupo controle, fator que pode
prejudicar seu convivio social. Familias de criangas com atrasos no desenvolvimento também
sofrem maior impacto negativo sobre as relagdes sociais e as condigdes financeiras que familias
de criangas com desenvolvimento normal (BAKER et al., 2003).

Segundo os resultados encontrados por Manuel et al. (2003), a presenca de sintomas de
depressao em maes de criangas com PC nao se relacionou diretamente a gravidade da disfungao.
Porém, maes que relataram baixos indices de suporte social apresentaram maior tendéncia a
apresentarem sintomas de depressdo quando comparadas a maes que relataram receber maior
suporte social. A quantidade de suporte social recebido pelas cuidadoras envolvidas em nosso
estudo ndo foi avaliada diretamente, o que nos limita em tragar uma relagdo entre suporte social e
o estresse e a sobrecarga materna.

Lambrenos et al. (1996) estudaram o comportamento materno durante o primeiro ano de
vida de seus filhos em trés grupos distintos de maes: as de bebés nascidos pré-termo com e sem
risco de desenvolver paralisia cerebral e de bebés nascidos a termo. Prevaléncias similares de
depressdo foram encontradas entre as maes dos trés grupos avaliados seis meses apoOs o
nascimento com manuten¢do dessa similaridade mesmo apds algumas criangas obterem

confirmagdo do diagndéstico de PC. Entretanto, problemas psicossociais como pobre
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relacionamento com o parceiro, problemas familiares, isolamento da mae e sentimento de solidao
se mostraram altamente relacionados com sintomas depressivos nos dois grupos de maes de
criancas prematuras. Segundo os autores, ¢ possivel que diante de altos niveis de adversidades
psicossociais, o estresse adicional de ter uma crianga com incapacidades pode nao ser detectado.

Maes de criancas com paralisia cerebral estdo expostas a alta demanda fisica, psicologica
e social como conseqiiéncia da sobrecarga relacionada aos cuidados com o filho deficiente ao
longo dos anos (FLORIAN & FINDLER et al., 2001; MANUEL et al., 2003; BREHAUT et al.,
2004).

Embora estudos indiquem que o nivel de disfun¢do da crianga nao interfere diretamente
na qualidade de vida e no estresse materno (HAMZAT & MORDI, 2007; TUNA et al., 2004;
MANUEL et al., 2003; ONES et al., 2005) tratando-se de uma doencga limitante, como a paralisia
cerebral, onde a capacidade de independéncia da crianga se encontra reduzida, a satde fisica e
psicologica de cuidadores, pode ser fortemente influenciada pela demanda de cuidados
requeridos pelas criancas (RAINA et al., 2005). No presente estudo, maior independéncia da
crianca na realizagdo de fungdes de auto-cuidado se correlacionou positivamente a qualidade de
vida nos dominios “dor”; “estado geral de satde”; “vitalidade”; “aspecto social” e “satde
mental”, mostrando claramente que a necessidade de grande assisténcia por parte do cuidador em
atividades normais do dia-dia, como a alimentacgdo, higiene e vestuario, pode interferir em sua
saide fisica e psicologica, além de causar prejuizo também em suas relagdes sociais. A
correlacdo entre independéncia da crianga em atividades de mobilidade e qualidade de vida
materna foi demonstrada apenas no dominio “aspecto social”, evidenciando que o fato da crianca
apresentar menor independéncia para se locomover pode afetar significativamente o convivio

social da cuidadora, como citado anteriormente.
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O nivel de independéncia da crianga com paralisia cerebral também se correlacionou
fortemente com a sobrecarga materna, sendo que quanto maior a demanda de cuidados requeridos
pela crianga, maior a sobrecarga e o estresse percebido do cuidador.

Brehaut et al. (2004) encontraram maior propor¢ao de doencas cronicas relatadas na
populacdo cuidadora de criangas com PC quando comparada aos cuidadores de criangas normais,
assim como maior cronicidade de distresse, com grande propor¢ao da amostra de cuidadores de
PC relatando problemas emocionais e cognitivos. No presente estudo 32,4% das mulheres do
grupo controle e 47,45% das do grupo propoésito relataram apresentar alguma doenca cronica
diagnosticada, sendo que os grupos se comportaram de maneira semelhante em relagdo a esta
variavel com alta prevaléncia de doencas cronicas em ambos.

Embora a qualidade de vida das cuidadoras de criangas com PC tenha sido pior em
diversos dominios avaliados pelo QQV SF36, quando as cuidadoras que relataram apresentar
doencas cronicas foram excluidas de ambos os grupos, essa diferenca desapareceu, sugerindo que
a presenga de doengas cronicas, para as maes de criancas com PC, pode ser considerada um fator
agravante, piorando significativamente a qualidade de vida das cuidadoras de criangas com
incapacidades que dependem da sua assisténcia para tarefas da rotina diéria.

Os escores obtidos no questionario de qualidade de vida pelas mulheres de ambos os
grupos que ndo apresentavam doencas cronicas foram inferiores aos encontrados por Ciconelli et
al. (1999) em um grupo de pacientes com Artrite Reumatdide (AR) nos dominios “vitalidade”
(GC =51,8 £22,49; GP = 48,25 £ 22,14; AR = 66,30 + 26,24), “aspecto social” (GC = 77,68 +
21,47 ; GP =59,72 £ 31,73; AR = 87,00 + 19,39), “aspecto emocional” (GC = 60,00 + 43,03; GP
= 53,34 £ 45,12; AR = 66,66 + 42,05) ¢ “saude mental” (GC = 60,80 = 20,56; GP = 54,00 +
24,95; AR = 70,32 + 25,70) evidenciando que a responsabilidade de cuidar de criangas pode
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afetar a vida social e emocional tanto de maes de criangas com paralisia cerebral quanto de maes
de criangas com desenvolvimento normal. Tal comparagdao sugere que mulheres saudaveis de
classes sociais menos favorecidas que tem filhos entre 4 e 11 anos podem apresentar qualidade de
vida semelhante ou at¢ mesmo pior que individuos que apresentam doengas cronicas.

Para o grupo propoésito, os valores também foram inferiores nos dominios “dor” (GP =
54,60 + 22,66; AR = 63,96 + 21,26) e “estado geral de saude” (GP = 66,00 + 23,14; AR = 68,22
+ 22,89), evidenciando que a assisténcia continua a uma crianca com PC também interfere na
saude fisica do cuidador.

Correlacionando a qualidade de vida das maes ao estresse percebido (IEP) e a sobrecarga
(BI) das mesmas em relacdo aos cuidados com seus filhos, observamos que no GP a qualidade de
vida se correlacionou negativamente tanto com estresse percebido (5 dominios correlacionados)
quanto com a sobrecarga com relacdo ao filho (5 dominios correlacionados). Ja no GC, a
qualidade de vida da mae se correlacionou mais ao IEP (5 dominios correlacionados) do que a
sobrecarga com relacdo ao filho (2 dominios correlacionados). Correlagdes entre estresse
percebido e qualidade de vida ja foram relatadas na literatura tanto para adultos saudaveis quanto
para individuos afetados por doencas agudas e cronicas (FLIEGE et al., 2005; PETRELLUZZI et
al., 2005). Analisando esse fato, podemos considerar que no GC, baixos niveis de qualidade de
vida estdo mais relacionados ao estresse vivenciado no dia-a-dia enquanto que no GP, tanto o
estresse quanto a sobrecarga de cuidar de uma crianga incapacitada, e que requer altas demandas
de cuidados, interfere na qualidade de vida das maes.

Davis et al. (2004) encontraram correlagdo entre sobrecarga e depressdo em mulheres
idosas cuidadoras de maridos portadores de Alzheimer. Estudos prévios também ja relataram

desordens de humor, comprometimento da satide mental e do bem estar psicologico, sintomas de
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depressao e dificuldades no relacionamento conjugal, como alguns dos problemas encontrados
com freqliéncia em maes de criangas com paralisia cerebral (WALLANDER et al., 1989;
MILLER et al., 1992; FLORIAN & FINDLER , 2001).

Segundo Serrano-Aguilar et al. (2006) cuidadores de pacientes com doenca de Alzheimer
tém, com maior freqiiéncia que a populacao em geral, problemas relacionados a sua qualidade de
vida e estado geral de saude, sendo que o impacto dos cuidados prestados quando a doenca limita
o desempenho e a independéncia dos pacientes na realizacdo de suas atividades de vida diéria ¢
mais evidente em relacdo a dor/desconforto e ansiedade/depressao, sendo a qualidade de vida dos
cuidadores inversamente correlacionada ao nivel de dependéncia. Neste mesmo estudo, 83,3%
dos cuidadores apresentaram altos niveis de sobrecarga, sendo esta associada de maneira
significativa a baixos niveis de qualidade de vida, confirmando o impacto da sobrecarga sentida
pelo cuidador na deterioracdo da sua qualidade de vida.

Embora nosso estudo envolva maes que cuidam de filhos com comprometimentos
neurologicos, o que caracteriza uma populacdo diferente da envolvida com o cuidado de
individuos idosos incapacitados, também se pdde observar uma relacdo significativa entre altos
indices de sobrecarga com os cuidados despendidos e piores indices de qualidade de vida de
cuidadoras de criancas com PC. Romans-Clarkson et al. (1986) também encontraram maior
morbidade para desenvolvimento de problemas relacionados a saude mental em maes e criangas

com incapacidades quando comparadas 4s maes do grupo controle.

- Estresse Psicologico
Florian & Findler (2001), estudando 80 maes de criangas com paralisia cerebral e

80 maes de um grupo controle, encontraram maiores escores em uma escala de eventos de vida
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estressantes no primeiro grupo, sendo as diferencas significativas entre os grupos encontradas em
eventos que se relacionavam a problemas financeiros e consultas médicas freqiientes.

Encontramos, no presente estudo, equivaléncia em relagdo a freqiiéncia e quantidade de
eventos estressantes relatados entre os grupos, porém, no presente estudo nao foram utilizados
inventarios para classificacdo dos eventos estressantes, o que nos dificulta identificar a existéncia
de tipos de eventos mais comuns ao grupo de maes de criangas com paralisia cerebral.

A equivaléncia de eventos estressantes nos leva a crer que fatores interpretados como
desencadeantes de reagdes de estresse estao presentes na vida das mulheres de ambos os grupos.
Tal fator pode justificar a semelhanca de IEP entre os grupos.

Sanz-Carrillo et al. (2002) encontraram IEP de 0,35+0,14 em uma amostra de pessoas
saudaveis pertencentes a populacdo espanhola e Fliege et al. (2005) relataram IEP de 0,3340,17
em uma amostra de adultos saudaveis da Alemanha. No Laboratério de Estudos do Estresse
(LABEST), Petrelluzzi et al. (2005, 2008), avaliando uma populagdo brasileira de mulheres com
endometriose e comparando-a com mulheres saudaveis, encontraram IEP de 0,42+0,01 nas
voluntarias saudéaveis e 0,55+0,01 em voluntirias com endometriose e dor pélvica cronica. Os
resultados do presente trabalho mostram um IEP de 0,46+0,21 em maes de criangas normais que
relataram ndo apresentar doengas cronicas e 0,52+0,17 em maes sauddveis de criancas com PC.
Considerando o grupo de maes de criancas com PC sem excluir aquelas que apresentaram
doencgas cronicas, obtivemos um IEP de 0,56+0,18, valor semelhante ao encontrado em mulheres
brasileiras com endometriose e dor cronica.

Souza et al. (2007), avaliando homens brasileiros com status socioeconOmico baixo,
pertencentes as classes sociais D e E (ABEP, 2003), encontraram valores médios de IEP de

0,39+0,02, com 32,2% dos sujeitos apresentando valores entre 0,49 e 0,74. Valores acima de 0,40
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também foram relatados anteriormente na literatura em individuos com condigdes patologicas,
como doengas psiquiatricas, doengas inflamatorias do intestino e em mulheres logo apds sofrerem
aborto espontaneo (FLIEGE et al., 2005; LEVENSTEIN et al., 2000).

White-Koning et al. (2007) também encontraram alta prevaléncia de estresse em uma
populacdo de cuidadores de criangas com PC sendo que 37% dos cuidadores avaliados
apresentavam escores de estresse dentro dos valores normais, 37% apresentaram valores
limitrofes e 24% apresentaram valores anormalmente altos em uma escala de estresse.

No presente estudo, correlacio negativa foi encontrada entre o indice de estresse
percebido das maes e a independéncia da crianga com Paralisia Cerebral nos dominios de auto-
cuidado (r =-0,29, p = 0,01) e fungao social (r = -0,33, p = 0,00), indicando que quanto menor a
independéncia da crianga nestas fungdes, maior o estresse percebido da mae, concordando com os
achados de Lecavalier et al. (2006), que encontraram correlacdo entre problemas
comportamentais de criangas e adolescentes com diagnostico de autismo e estresse psicologico de
pais e professores.

Correlagdo negativa também foi encontrada entre o indice de estresse percebido de maes
de criancas com PC e a qualidade de vida em cinco dos oito dominios avaliados, além de
correlacdo entre estresse percebido e sobrecarga nas mulheres deste grupo como ja citado
anteriormente.

Skreden et al. (2008) acompanharam maes e pais de criancas saudaveis durante um
periodo de 5 anos ap6s o nascimento de seus filhos encontrando maiores niveis de ansiedade
materna comparada a paterna. Apos 5 anos de acompanhamento, 29% das maes apresentaram
indices de estresse psicologico sugestivos de desordens psiquiatricas, demonstrando que

aproximadamente 1/3 das maes de criangas de 5 anos relataram niveis clinicamente preocupantes
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de estresse. Baixos niveis educacionais, baixo suporte social e o fato de ser mae solteira
estiveram significativamente correlacionados ao aumento do estresse psicoldogico em maes apds
os anos de acompanhamento. Tal estudo corrobora nossos resultados em relagdo aos altos escores
de estresse psicologico encontrado também entre as maes de criangas independentes e sem
comprometimento do desenvolvimento neuropsicomotor, ja& que nosso grupo controle se
constituiu de mulheres com renda familiar baixa (similar a das maes do grupo propdsito), cujos
filhos freqiientavam escolas publicas, e das quais apenas 16% tiveram acesso ao ensino superior.
Algumas evidéncias também nos levam a acreditar que os fatores que desencadeiam o
aumento do estresse em maes de criangas com algum tipo de disfun¢do e dependéncia materna
podem sofrer mudangas ao longo do tempo (MEINZEN-DERR et al., 2008). Embora expostas a
alta sobrecarga por cuidar de uma crianga dependente, as maes de criangas com PC podem, em
longo prazo, se habituar a esta condi¢cao, mantendo seu nivel de estresse estabilizado.
Meinzen-Derr et al. (2008), estudando familiares de criangas com diagnostico de perda
auditiva, constataram que os familiares de criangas que receberam o diagndstico ha menos de 24
meses, relataram niveis de estresse relacionados aos cuidados com a satde, superiores aos
familiares que receberam o diagndstico ha mais de 24 meses. Em nosso estudo, as maes avaliadas
jé& conviviam com a deficiéncia de seu filho ha, no minimo, quatro anos, podendo sugerir que elas
j& se encontram na fase de aceitagdo da deficiéncia e, por isso, com niveis de estresse
semelhantes aos de qualquer mde que precisa cuidar de uma crianga sob condi¢des socio-

econOmicas desfavoraveis.
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- Estresse Fisiologico

Davis et al. (2004), analisando esposas cuidadoras informais de pacientes com doengas de
Alzheimer, encontraram concentragoes salivares de cortisol mais altas em situacdes onde a
cuidadora precisava prover cuidados ao marido em relagdo a problemas de comportamento
quando comparadas a situagdes onde os cuidados ndo eram necessarios. Também demonstraram
diferencas significativas na resposta aguda do cortisol em resposta a diferentes situacdes de
cuidado. Correlagdes entre a concentracdo de cortisol durante as situagdes de cuidado e
questionarios de estresse e depressao nao foram encontradas neste estudo.

Roza-Davis & Cowen (2001) encontraram concentragdo salivar de cortisol
significativamente mais alta em cuidadores de pacientes com deméncia quando comparados a um
grupo controle as 12h (17,2+1,8 nmol/l vs.11,0+=1,2 nmol/l, respectivamente) ¢ as 20h (7,8+1,0
nmol/l vs. 4,7£1,4 nmol/l, respectivamente), ndo sendo encontrada correlagdo entre depressao e
concentracdo salivar de cortisol. Gallagher-Thompson et al. (2006), também estudando
cuidadores de individuos com deméncia, encontraram concentragcdes mais altas em cuidadores
quando comparadas a ndo cuidadores em todos os horarios avaliados.

Bauer et al. (1999), avaliando 49 esposas de pacientes com deméncia, observaram
concentragdes salivares totais de cortisol (AUC) significativamente elevadas nos cuidadores
quando comparadas aos ndo cuidadores (26,73£15,29 nM/I/h vs. 19,85+ 12,26 nM/l/h,
respectivamente), sugerindo que o estresse em cuidadores de pacientes com deméncia esta
associado a ativagdo significativa do eixo hipotdlamo — pituitaria- adrenal (HPA).

Tais achados diferem do presente estudo, onde concentragdes mais baixas de cortisol
foram encontradas na saliva de cuidadoras de criancas com paralisia cerebral quando comparadas
ao grupo controle as 12h (GC = 0,48+0,26 vs. GP= 0,33+0,13 pg/dL, p<0,05) e 20h (GC =
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0,27£0,19 vs GP= 0,18+0,13 pg/dL, p<0,05), com concentragdes totais de cortisol (AUC)
maiores no grupo controle (GC = 11,47+5,24 vs GP= 8,17+2,89 ng/dL/h, p<0,05).

A paralisia cerebral difere de doengas como a deméncia de Alzheimer por ser uma doenga
cronica de carater ndo progressivo (PIOVESANA,1998; DIAMENT & CYPEL,1996; PASCUAL
& KOENIGSBERGER, 2003) na qual a crianga tem maior potencial para desenvolver suas
capacidades motoras e cognitivas nos primeiros anos de seu desenvolvimento.

Embora criangas com comprometimento do desenvolvimento motor e social apresentem
maior dependéncia e mais problemas comportamentais, quando comparadas a criangas com
desenvolvimento normal, por volta dos 3 a 4 anos de idade da crianga, esses problemas tendem a
se estabilizar (BAKER, 2003).

Para Turnbull et al. (1993), apud Baker et al. (2003), criangas com atrasos no
desenvolvimento trazem multiplos desafios, mas com o passar do tempo as familias desenvolvem
maneiras positivas de lidar com isso, demonstrando consideravel resiliéncia.

Estudos abordando o estresse de pais de criangas com problemas de desenvolvimento
detectaram que os indices de estresse se mantém estdveis, com pouca variabilidade ao longo dos
anos. Tais achados sugerem que essas familias se adaptam com a condi¢do de cuidadoras de
filhos com deficiéncias fisicas e mentais e que, embora os cuidados e assisténcia didrios possam
sobrecarregar o cuidador, tornam-se parte de sua rotina didria. (BAKER et al., 2003;
LECAVALIER et al., 2006). Hauser-Cram et al. (2001), estudando familias de criangas com e
sem comprometimento do desenvolvimento aos 10 anos de idade, relataram que o maior niimero
de pais apresentando indices clinicos de estresse estava entre aqueles de criancas sem

incapacidades motoras e cognitivas.
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Embora Ones et al. (2005) tenham encontrado maior prevaléncia de depressao e pior
qualidade de vida em maes de criangas com PC quando comparadas a um grupo de maes de
criangas normais, encontraram niveis semelhantes de ansiedade em ambos os grupos e sugeriram
que tal sintoma surge em resposta a eventos agudos, ndo se manifestando de maneira mais
acentuada em maes de criangas com PC, dada a cronicidade desta condigao.

Porém, ser responsavel pelos cuidados de criangas em fase de constante desenvolvimento
e aprendizado, associada a condi¢des sdcio-econdmicas desfavordveis, expde constantemente os
cuidadores a situagdes estressantes. A tentativa do organismo para manter sua alostase frente a
constantes eventos estressores leva a ativagdo cronica do eixo hipotalamo-pituitaria-adrenal
(McEWEN, 2000; GOLDSTEIN & McEWEN, 2002) ocasionando elevagdo da liberacdo de
cortisol. Estudo realizado pelos pesquisadores do LABEST demonstrou que mulheres brasileiras
com classe socio-econdmica e nivel de escolaridade superiores aos das mulheres do presente
estudo apresentam concentracdes totais de cortisol de 4,98 + 0,26 ng/dL/h (PETRELLUZZI et
al., 2005), inferiores aos encontrados na presente amostra tanto para o grupo controle (GC =
11,47 £ 5,24 pg/dL/h) quanto para o grupo propdsito (GP= 8,17 + 2,89 ng/dL/h). Garcia et al.
(2008), ao comparar executivos brasileiros de alto status socioecondmico a individuos de baixa
renda e baixo nivel socio-econdmico encontraram maiores concentragdes salivares de cortisol na
segunda populacdo além de relatarem correlagdo negativa desta concentragdo com a renda dos
sujeitos avaliados.

As concentragdes totais de cortisol (AUC) ndo diferiram entre o grupo de maes de
criangcas com menor (GP1) e maior (GP2) comprometimento motor, concordando com autores
que relatam que na paralisia cerebral o nivel de estresse materno nao esta diretamente relacionado

a gravidade da disfun¢do (TUNA et al., 2004; MANUEL et al., 2003).
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A secre¢ao de cortisol sofre mudancas ao longo do dia, sendo que aumentos da
concentragdo de cortisol nos primeiros trinta minutos apds acordar, provavelmente, representam
uma resposta do eixo HPA determinada a prover ao organismo energia suficiente para a transi¢ao
de um estado de descanso para um estado de atividade (PRUESSNER et al., 1997). Esta resposta,
denominada resposta do cortisol ao acordar ¢ bastante estavel e pode representar um indicador
seguro sobre o funcionamento do eixo HPA. A resposta do cortisol ao acordar estava preservada
em ambos os grupos, sem diferenca entre os mesmos. Da mesma forma, ndo houve diferenca
significativa entre os grupos na concentragdo salivar de cortisol imediatamente apos acordar.

As 12h, a concentragio salivar de cortisol apresentou correlagdo positiva com a
independéncia das criancas no grupo proposito, indicando que concentragdes mais elevadas de
cortisol no cuidador, estao relacionadas a maior independéncia da crianca.

Embora inesperado, tal achado pode indicar que para maes de criangas altamente
dependentes, o fato de ter o cuidado da crianca inteiramente sob seu controle embora desgastante,
causa menos estresse e tensdo. Ja quando a crianga tem relativa independéncia, a tensdo causada
pela incerteza da necessidade de auxilio e a expectativa do momento no qual sua ajuda sera

solicitada podem aumentar o nivel de estresse materno em determinados horarios do dia.
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6. CONCLUSAO

Os resultados obtidos permitem concluir que, embora maes cuidadoras de criangas com
paralisa cerebral necessitem oferecer maior assisténcia aos seus filhos nas atividade do dia-a-dia,
determinando maior sobrecarga ¢ comprometimento da sua qualidade de vida, as mesmas se
adaptam a essa condi¢do demonstrando preservacao do ritmo de liberacdo de cortisol e, em
alguns horérios do dia, concentracdo salivar deste hormonio mais baixa que maes de criangas
independentes.

Porém, o estresse vivenciado no dia-a-dia por mulheres de baixo poder aquisitivo que
possuem filhos em idade escolar, tenham esses necessidades especiais ou nao, pode se mostrar

um risco para elevados indices de estresse psicoldgico e alta prevaléncia de doengas cronicas.
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ANEXO 1

FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS

{1
COMITE DE ETICA EM PESQUISA
é"’é. 5< Caixa Postal 6111, 13083-970 Campinas, SP
'4.\' ® (0_19) 3788-8936
(]

FAX (0_19) 3788-8925
® www.fcm.unicamp.br/pesquisa/etica/index.html
cep@fcm.unicamp.br
CEP, 18/11/08. 2° VIA
(Grupo III)

PARECER PROJETO: N° 351/2005
CAAE: 0152.0.146.000-05

I-IDENTIFICACAO:

PROJETO: “INFLUENCIA DA ASSISTENCIA REQUERIDA POR CRIANCAS COM
PARALISIA CEREBRAL NOS iNDICES DE ESTRESSE DOS CUIDADORES”
PESQUISADOR RESPONSAVEL: Gerusa Perlato Bella

INSTITUICAO: Servigo de Fisioterapia e Terapia Ocupacional/HC/UNICAMP
APRESENTACAO AO CEP: 07/07/2005

APRESENTAR RELATORIO EM: 23/08/06

IT - OBJETIVOS

Estabelecer a relagdo entre o estresse € a assisténcia despendida pelo cuidador de criangas
com paralisia cerebral e determinar se a necessidade de maior assisténcia pela crianga pode estar
relacionada a maiores niveis de estresse do cuidador.

III - SUMARIO

E um estudo de corte transversal descritivo, onde 60 cuidadores de criangas com paralisia
cerebral serdo comparados com cuidadores de criancas normais cursando entre a 1 e 4 serie do
primeiro grau. Serdo aplicados questionarios ja bem estabelecidos para avaliagdo de estresse,
qualidade de vida, grau de dependéncia da crianga e comparar os dados dos dois grupos

IV - COMENTARIOS DOS RELATORES

Trabalho bem formatado, com termo de consentimento livre e esclarecido adequado, sem
risco para os envolvidos € 0 compromisso na manutengdo do sigilo.

V - PARECER DO CEP

O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP, apés
acatar os pareceres dos membros-relatores previamente designados para o presente caso e
atendendo todos os dispositivos das Resolu¢des 196/96 e complementares, bem como ter
aprovado o Termo do Consentimento Livre e Esclarecido, assim como todos os anexos incluidos
na Pesquisa, resolve aprovar sem restri¢gdes o Protocolo de Pesquisa supracitado.
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O conteudo e as conclusdes aqui apresentados sdo de responsabilidade exclusiva do
CEP/FCM/UNICAMP e ndo representam a opinido da Universidade Estadual de Campinas nem
a comprometem.

VI - INFORMACOES COMPLEMENTARES

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

Pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e
descontinuar o estudo somente apés analise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o
aprovou (Res. CNS Item III.1.z), exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade do regime oferecido a um dos grupos de
pesquisa (Item V.3.).

O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o
curso normal do estudo (Res. CNS Item V.4.). E papel do pesquisador assegurar medidas
imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro
centro) e enviar notificagdo ao CEP e a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA —
junto com seu posicionamento.

Eventuais modifica¢cdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de
forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.
Em caso de projeto do Grupo I ou II apresentados anteriormente 8 ANVISA, o pesquisador ou
patrocinador deve envia-las também & mesma junto com o parecer aprovatorio do CEP, para
serem juntadas ao protocolo inicial (Res. 251/97, Item II1.2.¢)

Relatorios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, de acordo com os prazos
estabelecidos na Resolugdo CNS-MS 196/96.

VII - DATA DA REUNIAO

Homologado na VIII Reunido Ordinaria do CEP/FCM, em 23 de agosto de 2005.

Profa. fo/g;f)ggﬂvm Bertuzzo

PRESIDENTE DO COMITE'DE ETICA EM PESQUISA
FCM / UNICAMP
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ANEXO 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
CONSENTIMENTO FORMAL DOS VOLUNTARIOS QUE PARTICIPARAO DO PROJETO
DE PESQUISA: “Analise da influéncia da assisténcia requerida por criangcas com Paralisia

Cerebral nos indices de estresse dos cuidadores.”

Responsaveis pelo projeto: Fisioterapeuta mestranda Geruza Perlato Bella e Prof®. Dr*. Regina
Célia Spadari

Local do desenvolvimento do projeto: Ambulatorio de Fisioterapia aplicada a Neurologia Infantil
— HC - UNICAMP/ Laboratorio de Estudos do Estresse — LABEEST — Departamento de
Fisiologia e Biofisica — Instituto de Biologia — UNICAMP.

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa cientifica acima mencionada que tem
por objetivo comparar os niveis de estresse de cuidadores de criangas com Paralisia Cerebral e
cuidadores de criangas sem comprometimentos neuromotores, além de analisar a relacdo entre
quantidade de assisténcia que a crianca com Paralisia Cerebral necessita na vida diaria e o nivel
de estresse de seu cuidador.

Durante uma avaliacdo inicial vocé devera responder perguntas que dizem respeito aos
seus dados pessoais e da crianca a qual presta assisténcia, bem como perguntas sobre sua situacao
familiar atual. Vocé€ também respondera a um questionario de avaliagdo que consta de perguntas
sobre a quantidade de ajuda que a crianga a qual vocé presta assisténcia necessita para realizar
atividades da vida diaria como se alimentar, se vestir, se locomover etc. A avaliacdo do estresse
sera realizada através da coleta de sua saliva em horarios pré determinados e através de suas
respostas num questionario sobre estresse.Vocé também respondera questionarios com perguntas
sobre sua qualidade de vida e sobre o quanto se sente sobrecarregado.

Todos os procedimentos serdo a vocé detalhados e explicados, sabendo que para suas
realizagdes vocé nao sera remunerado. As informagdes obtidas durante o estudo serdo utilizadas
para fins de pesquisa cientifica e mantidas em total sigilo, sendo que a sua privacidade sera

totalmente resguardada.
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Para o esclarecimento de qualquer duvida vocé podera entrar em contato com a
pesquisadora responsavel no Ambulatério de Fisioterapia Aplicada a Neurologia Infantil pelo
telefone (19) 3788 7374. Para qualquer reclamacao que por ventura possa ocorrer, vocé podera
entrar em contato com o Comité de Etica e Pesquisa pelo telefone (19) 3788 8936.

Se vocé, com conhecimento de todas as informagdes acima, concordar em fazer parte

deste estudo, deve assinar o termo de consentimento abaixo:

Eu, , anos de idade,
RG , residente a Rua(Av.)

) no )
Bairro , CEP , na cidade de

, responsavel pelo menor ,

voluntariamente concordo em participar do projeto de pesquisa acima explicado, onde me
comprometo a responder com sinceridade todos os questionarios aplicados e a ceder 4

amostras da minha saliva.

Campinas, de de

Assinatura do voluntario

Assinatura do pesquisador

Geruza Perlato Bella
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ANEXO 3
FICHA DE AVALIACAO PARA CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

1. Dados Pessoais

Nome:

Sexo: ~ Idade:  anos Grupo:
Estado civil Situacio marital:
Endereco:

Telefone:

2. Criancas sobre os seus cuidados

Nuimero de Filhos: Idade dos Filhos:

Quem passa a maior parte do tempo com a (s) crianca (s):

Tempo que dedica ao(s) filho(s):

Atividades nas quais acompanha o(s) filho(s):

()1 Xpor semana ( )de2a3 X porsemana () mais de 3 X por semana
3. Antecedentes Pessoais
Doencas Cronicas: () Diabets () Hipertensao () Cardiopatia ( )

Medicamentos: ( ) sim  ( )ndo Qual(is)?

Quanto tempo faz que utiliza? Com que freqiiéncia?

Anticoncepcional: ( )sim () ndo
Passou por algum desses eventos recentemente: ( ) morte na familia ( ) separagdo

conjugal  ( ) doenca grave () problemas ou mudangas no emprego (  )outros
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4. Condicao Sécio Econdomica
Atividade Laboral: ( ) Nao Trabalha Fora () Trabalha Fora

Profisséao: Jornada de trabalho: Vinculado:

Renda Familiar: () menos que R$300 () de R$300 a R$600 () de R$600 a R$900 ( )

de R$900 a R$ 1200 () de R$1200 a R$1500 ( ) mais de R$1500,00 Valor:

Numero de pessoas que sobrevivem com esta renda:

Moradia: ( ) Propria () Alugada ( ) Cedida

Tipo de Moradia: () Alvenaria () Barraco Numero de Comodos:

Observagdes necessarias:
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ANEXO 4

PEDIATRIC EVALUATION OF DISABILITY INVENTORY (PEDI)
Inventario de Avaliacio Pediatrica de Disfuncio

Formulario de Pontuacao

Sobre a Crianca Sobre o entrevistado
Nome: Nome:
Sexo: M( ) F( ) Sexo: M( ) F( )
Idade: Ano Més Dia Parentesco com a crianca:
Entrevista Profissao
Nascimento Escolaridade
HD
Diagnéstico Disfuncional Sobre o examinador
Nome:
Profissao:

Abaixo estdo as orientacdes gerais para a pontuacio. Todos os itens possuem descri¢coes
especificas. Consulte 0 manual para critérios de pontuacio individual

Parte II — Assisténcia do adulto de referéncia: 20 atividades funcionais complexas
Areas: auto-cuidado, mobilidade, funcéo social

Pontuacio: 5 = Independente 4 = Supervisdo 3 = Assisténcia minima

2 = Assisténcia moderada 1 = Assisténcia maxima 0 = Assisténcia total

SUMARIO DE ESCORES
Area Escore | Escore Erro Escorre | Erro Escore
Bruto Normativo | Padrao | Continuo | Padrao | Fit
Auto- Assisténcia
cuidado do cuidador

Mobilidade Assisténcia
do cuidador

Funcio Assisténcia
Social do cuidador
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Parte II: Assisténcia do Cuidador - Circule o escore apropriado para avaliar cada item da escala de Assisténcia do

Cuidador
Area de Auto-Cuidado 5 1
A. Alimentagédo: Come e bebe nas refei¢cdes regulares; ndo inclui cortar carne, 1

abrir recipientes e servir comida das travessas.

B. Higiene Pessoal: Escova os dentes, escova ou penteia o cabelo e limpa o
nariz.

C. Banho: Lava e seca o rosto e maos, toma banho; ndo inclui entrar e sair do
chuveiro ou banheira, preparar a agua e lavar as costas ou cabelos.

D. Vestir — parte superior do corpo: Roupas de uso diario, ndo inclui fechos nas
costas; inclui ajudar a colocar e retiras splint ou prétese; néo inclui tirar roupas de
armarios ou gavetas

E. Vestir — parte inferior do corpo: Roupas de uso diario, incluindo colocar e tirar
orteses ou prétese; ndo inclui tirar roupas de armarios ou gavetas

F. Banheiro: Lidar com roupas, manejo de vaso ou uso de instalagdes externas e
higiene; ndo inclui transferéncia para o sanitario, controle de horarios ou limpar-se
apods acidentes.

G. Controle Urinario: Controle urinario dia e noite, limpar-se e controle dos
horarios.

5 4 3 2 1 0

H. Controle Intestinal: Controle do intestino dia e noite, limpar-se e controle dos
horarios.

5 4 3 2 1 0

Area de Mobilidade

Soma da area de
auto-cuidado

A. Transferéncia no banheiro/cadeiras: cadeira-de-rodas infantil, cadeira de
tamanho adulto, sanitario de tamanho adulto

5 4 3 2 1 0

B. Transferéncia no carro/6nibus: Mobilidade dentro do carro ou do 6nibus, uso
de cinto de seguranga, transferéncias/abrir e fechar as portas do carro ou entrar e
sais do 6nibus.

C. Mobilidade na camaltransferéncias: Subir e descer da cama sozinho e mudar
de posigéo na prépria cama

D. Transferéncia no chuveiro: entrar e sais do chuveiro, abrir chuveiro, pegar
sabonete e shampoo. N&o inclui preparar para o banho.

E. Locomogao em ambiente interno: 15 metros; n&o inclui abrir portas ou
carregar objetos.

F. Locomogdo em ambientes externos: 45 metros em superficies
niveladas;focalizar nas habilidades fisicas para mover-se em ambientes
externos(ndo considerar comportamento ou questdes de seguranga como
atravessar a rua)

G. Escadas: subir e descer um lance de escadas (12 -15 degraus)

5 4 3 2 1 0

Area de Funcio Social

Soma da area
de mobilidade

A. Compreensao Funcional: Entendimento das solicitagdes e instrugdes

5 4 3 2 1 0

B. Expressao funcional: Habilidade para fornecer informagao sobre suas
proprias atividades e tornar conhecidas as suas necessidades; inclui clareza na
articulagao.

5 4 3 2 1 0

C. Resolugéao de problemas em parceria: Inclui comunicagéo do problema e o
empenho com o adulto de referéncia ou um outro adulto em encontrar uma solugéo;
inclui apenas problemas cotidianos que ocorrem durante as atividades diarias ( por
exemplo perda de um brinquedo ou conflito na escolha de roupas)

D. Brincar com companheiro: Habilidade para planejar e executar atividades
com um companheiro conhecido.

5 4 3 2 1 0

E. Seguranca: Cuidados quanto a seguranca em situagdes de rotina diaria,
incluindo escadas, 1dminas ou objetos quentes e trafico.

5 4 3 2 1 0

Soma da area de
Funcgao Social
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ANEXO 5
GROSS MOTOR FUNCTIONAL CLASSIFICATION SYSTEM - GMFCS

( ) Nivel I — Deambula sem restri¢oes com limitagcdes para atividades motoras
complexas

Antes dos 2 anos: Senta no chao sem apoio, engatinha e troca passos apoiando.

Entre 2 e 4 anos: Senta-se e levanta sem ajuda, anda sem auxilio.

Entre 4 e 6 anos:Anda dentro e fora de casa e sobe escadas.

Entre 6 e 12 anos:Corre e pula mas com alteragdo de velocidade equilibrio e coordenagao.

( ) Nivel II — Deambula sem auxilio mas com limita¢ées na marcha comunitaria

Antes dos 2 anos: Mantem-se sentado com auxilio das mao, arrasta-se em prono e traciona-se para
levantar

Entre 2 e 4 anos: Libera as mao do apoio quando sentado e anda com auxilio de andadores ou
muletas

Entre 4 e 6 anos: Senta-se em cadeira e se levanta com auxilio dos MMSS. Anda por pequenas
distancias.

Entre 6 e 12 anos: Sobe escadas com auxilio e tem dificuldade na marcha em superficies
irregulares.

( ) Nivel III — Deambula com auxilio e com limitacdes na marcha comunitaria
Antes dos 2 anos: Mantem-se sentado com suporte posterior de tronco.
Entre 2 ¢ 4 anos: Senta-se em “W”, arrasta-se em prono ¢ pode andar com auxilio de um adulto.
Entre 4 ¢ 6 anos: Senta-se em cadeira com suporte em pelve e anda com andador em superficies
planas.
Entre 6 e 12 anos: Deambula com andador e propulsiona a cadeira em grandes distancias.

( ) Nivel IV — Mobilidade limitada, necessitando de cadeira de rodas na comunidade
Antes dos 2 anos: Tem controle cervical mas s6 senta com apoio. Rola para ambos os lados
Entre 2 e 4 anos: Se mantém sentado com o uso das maos para suporte. Se arrasta por pequenas
distancias
Entre 4 e 6 anos: Necessita de cadeira adaptada. Pode andar com andador por curtas distancias
Entre 6 ¢ 12 anos: Ndo tem novas aquisi¢des

( ) Nivel V — Mobilidade gravemente limitada, mesmo com uso de tecnologia assistiva
Antes dos 2 anos: Nao tem controle cervical ou de tronco e necessita de auxilio para rolar.

Entre 2 e 12 anos: Todas as 4reas da fungdo motora sdo comprometidas. Nao consegue nenhuma
mobilidade e necessita ser transportado.
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ANEXO 6
QUESTIONARIO DE ESTRESSE PERCEBIDO

Nome: Grupo:

Em cada pergunta marque um circulo no nimero que melhor descreva com que freqiiéncia se
aplica esta questao a sua vida em geral durante os ultimos um ou dois anos. Responda

rapidamente, sem tentar controlar as respostas.

Quase |As Frequen | Quase
nunca |vezes |temente |sempre

p—

(1) Sente-se descansada (0) 4

(2) Sente que lhe designam muita pressao

(3) Esta irritada e mal humorada (0)

(4) Tem muitas coisas para fazer

(5) Sente-se so6 ¢ isolada (0)

(6) Encontra-se submetida (0) a situagdes conflitantes

(7) Sente que esta fazendo coisas que realmente gosta

(8) Sente-se cansada (0)

(9) Teme ndo alcangar todas as suas metas

(10) Sente-se tranqiiila (o)

(11) Tem que tomar decisdes demais

(12) Sente-se frustrada (o)

(13) Sente-se cheia (0) de energia

(14) Sente-se tensa (0)

(15) Seus problemas parecem multiplicar-se

(16) Sente que tem pressa

(17) Sente-se segura (0) e protegida (0)

(18) Tem muitas preocupagdes

(19) Esté sob pressdo de outras pessoas

(20) Sente-se desanimada (0)

(21) Se diverte

(22) Tem medo do futuro

e e el Ll el e L el e e e e e e e e e e e e
NN N[NNI NN N[NNI N[N
WL [WI[WI|W|W LW [|W|WLWI[W W[ W LWL W[ W|W[W | W[ W
NN RN N R R E R R E R E R E R E R ES

(23) Sente que faz coisas por obrigacdo, ndo porque queira
fazé-las

(24) Sente-se criticada (o) ou julgada (o)

(25) Sente-se alegre

(26) Sente-se esgotada (0) mentalmente

(27) Tem problemas para relaxar

(28) Sente-se angustiada (0) pela responsabilidade

(29) Tem tempo suficiente para vocé

el Ll e el el e
NN N[NNI
[VSRRUSERUSERUSE RUSERUSERUS]
B N SN I SN N R SN

(30) Sente-se pressionada (0) por prazos
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ANEXO 7

QUESTIONARIO DE SOBRECARGA (BURDEN INTERVIEW)

Nome:

INSTRUCOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas
algumas vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indique
com que freqliéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira (0= nunca, 1= raramente, 2= algumas
vezes, 3= freqiientemente, 4= sempre). Nao existem repostas certas ou erradas.

1 | O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que necessita?

2 |O Sr/Sra sente que por causa do tempo que gasta com S, ndo tem tempo
suficiente para si mesmo?

3 | O Sr/Sra se sente estressado em cuidar de S e suas outras responsabilidades com
a familia e o trabalho?

4 | O Sr/Sra se sente envergonhado com o comportamento de S?

5 | O Sr/Sra se sente irritado quando S esta por perto?

6 |O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros
membros da familia?

7 | O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?

8 | O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

9 | O Sr/Sra se sente tenso quando S esta por perto?

10 | O Sr/Sra sente que sua saude foi afetada por causa de seu envolvimento com S?

11 | O Sr/Sra sente que ndo tem tanta privacidade como gostaria por causa de S?

12 | O Sr/Sra sente que sua vida social tem sido prejudicada por estar cuidando de S?

13 | O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa por causa de S?

14 | O Sr/Sra sente que S espera que cuide dela como se fosse a Unica pessoa de
quem ela pode depender?

15 | O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as
suas outras despesas?

16 | O Sr/Sra sente que serd incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

17 | O Sr/Sra sente que perdeu o controle de sua vida desde a doenca de S?

18 | O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?

19 | O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S?

20 | O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S?

21 | O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S?

22 | De uma maneira geral, quanto se sente sobrecarregado (a) por cuidar de S**?

* S refere-se a quem ¢ cuidado pelo entrevistado.
** Neste item as respostas sdao: 0= nem um pouco, 1= um pouco, 2= moderadamente, 3=
muito, 4= extremamente.

ESCORE FINAL:
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ANEXO 8

QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA - SF- 36

Instrucdes: esta pesquisa questiona vocé sobre sua saude. Estas informagdes nos manterdo informados de

como vocé se sente e quao bem vocé € capaz de realizar suas atividades de vida diaria. Responda cada

questdo marcando a resposta como indicado. Caso vocé esteja inseguro de como responder, tente fazer

melhor que puder.

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

Excelente )
Muito boa 2)
Boa 3)
Ruim 4)

Muito ruim %)

2. Comparada a um ano atras, como vocé classificaria sua saiide em geral, agora?

Muito melhor agora do que um ano atras (@)
Um pouco melhor agora do que um ano atras (2)
Quase a mesma de um ano atras (3)
Um pouco pior agora do que um ano atras (4)
Muito pior agora do que um ano atras (5)

3. Os seguintes itens siio sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia comum.
Devido a sua satde, vocé tem dificuldade para fazer estas atividades? Neste caso, quanto?

Atividades Sim. Dificulta | Sim. Dificulta Néao. Nao
muito pouco dificulta de
modo algum

A. atividades vigorosas, que exigem muito esforgo. tais 1 2 3

como correr, levantar objetos pesados. participar de

esportes arduos...

B. atividades moderadas, tais como mover uma | 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 escadas 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 que um quilometro 1 2 3
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H. andar varios quarteirdes 1 3
I. andar um quarteirdo 1 3
J. tomar banho ou vestir-se 1 3

4. Durante as ultimas 4 semanas vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu
trabalho ou com alguma atividade diaria regular, como consequéncia de sua saude fisica?

Sim Niao
A. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava ao seu trabalho ou a 1 2
outras atividades?
B. Realizou menos tarefas do que gostaria? 1 2
C. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras atividades? 1 2
D. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. ex. 1 2

necessitou de um esforgo extra)?

5. Durante as tltimas 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)?

geralmente faz?

Sim Néo
A. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava ao seu trabalho ou a 1 2
outras atividades?
B. Realizou menos do que vocé gostaria? 1 2
C. Nao trabalhou ou ndo fez qualquer atividade com tanto cuidado como 1 2

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

grupo?

De forma nenhuma (1)
Ligeiramente (2)
Moderadamente (3)
Bastante (4)

Extremamente (5)
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7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas quatro semanas?

Nenhuma (1)
Muito leva (2)
Leve (3)
Moderada (4)
Grave (5)
Muito grave (6)

8. Durante as tltimas 4 semanas quanto a dor interferiu em seu trabalho normal (incluindo tanto o
trabalho fora como dentro de casa)?

De maneira nenhuma €))
Um pouco 2)
Moderadamente 3)
Bastante “4)
Extremamente (5)

9. Estas questdes sdo como vocé se sente, e como tudo tem acontecido com vocé durante as ultimas
quatro semanas. Para cada questio dé uma resposta que mais se aproxime da maneira como vocé se
sente.

Todo | A maior | Umaboa | Alguma Uma Nunca
Tempo | parte do | parte do | parte do | pequena
tempo tempo tempo parte do
tempo
A. quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
cheio de vigor, cheio de vontade,
cheio de forca?
B. quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
uma pessoa muito nervosa?
C. quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
tdo deprimido que nada pode anima-
lo?
D. quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
calmo ou tranquilo?
E. quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
com muita alegria?
F. quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
desanimado e abatido?
G. quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
esgotado?
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H. quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 4 6
uma pessoa feliz?

I. quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 4 6
cansado?

10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica ou problemas emocionais
interferiram em suas atividades sociais ( como visitar amigos, parentes, etc.)?

Todo o tempo (
A maior parte do tempo

1)

Alguma parte do tempo (3)
Uma pequena parte do tempo (4)
Nenhuma parte do tempo (5)

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

Definitiva | A maioria A maioria | Definitiva
mente | das vezes Nao das vezes -mente
verdadeiro | verdadeiro sei falsa falsa
A. Eu costumo adoecer um pouco 1 2 3 4 5
mais facilmente que as outras
pessoas.
B. Eu sou tdo saudavel quanto 1 2 3 4 5
qualquer pessoa que conhego.
C. Eu acho que a minha satide vai 1 2 3 4 5
piorar.
D. Minha satde é excelente. 1 2 3 4 5
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ANEXO 9

DECLARACAO DE BIOETICA E BIOSEGURANCA

Declaro para os devidos fins que o conteido de minha dissertagdo/tese de
Mestrado/Doutorado intitulada Avaliagdao do estresse vivenciado por cuidadores

de criangas com paralisia cerebral

() ndo se enquadra no § 3° do Artigo 1° da Informag@o CCPG 01/08, referente a bioética
e biosseguranca.

() esta inserido no Projeto CIBio/IB/UNICAMP (Protocolo n° ). intitulado

() tem autorizagdo da Comissao de Etica em Experimentacio Animal/IB/UNICAMP
(Protocolo n® );

(X) tem autorizagio do Comité de Etica para Pesquisa com Seres
Humanos/FCM/UNICAMP (Protocolo n°351/2005);

() tem autorizagdo de comissdo de bioética ou biosseguranga externa a UNICAMP.
Especificar:

Aéu%;ﬁe/ruza Perlato Bella

.
-

Orientador: Profa. Dra\ Regina Celia Spadari

Para uso da Comissdao ou Comité pertinente:
@) Deferido () Indeferido

St

Nome:
FuncaO: Profa. Dn.camnmmno
s 118K
Mmmmﬁt&lgem“mm
Faculdade de Ciéncias Médicas - NICAMP
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