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RESUMO

DIAS, Bruno Leonardo Scofano. Qualidade de vida das familias e dos irmé&os de criancas
e adolescentes com paralisia cerebral e com mielomeningocele. 2025. 150 f. (Doutorado
em Ciéncias Médicas) — Faculdade de Ciéncias Médicas, Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2025.

A paralisia cerebral € uma das principais causas de incapacidade infantil e a
mielomeningocele é uma das malformagdes congénitas mais comuns. Em ambas, as
consequéncias funcionais e as comorbidades geram impactos na sobrecarga do cuidador, na
qualidade de vida da familia e dos irmé&os. Tais dimens@es interagem dinamicamente de acordo
com caracteristicas do cuidador, da familia e dos irméos. Este estudo teve por objetivo geral
caracterizar separadamente sobrecarga do cuidador e qualidade de vida das familias e dos
irmaos de criancas com paralisia cerebral e com mielomeningocele, e por objetivos secundarios
verificar as correlagdes entre sobrecarga do cuidador, qualidade de vida das familias e dos
irmaos entre si, as correlacdes entre sobrecarga do cuidador, qualidade de vida das familias e
dos irméos com variaveis sociodemogréficas, funcionais e clinicas dos pacientes e a qualidade
de vida dos irmaos tendo como pardmetro a qualidade de vida de pares brasileiros com
desenvolvimento tipico. Foi realizado estudo transversal. As 212 familias, 212 cuidadores e 131
irmdos de criancas com paralisia cerebral e as 150 familias, 150 cuidadores e 68 irméos de
criangas com mielomeningocele preencheram os questionarios Family Quality of Life Scale,
Burden Interview, e KIDSCREEN-27 Child and Adolescent e Parents Version. Foram
construidos modelos univariados e multivariados. Em ambas as amostras, a qualidade de vida
da familia e a sobrecarga dos cuidadores foram importantes fatores de influéncia significativa
entre si. A qualidade de vida da familia foi significativamente menor naqueles com maior
sobrecarga dos cuidadores, a qual foi significativamente mais baixa a medida que a qualidade
de vida da familia aumentava, e os irmdos tiveram qualidade de vida significativamente pior do
que a de criancas e adolescentes brasileiros com desenvolvimento tipico. Na amostra paralisia
cerebral, a qualidade de vida da familia foi significativamente maior nas familias com nivel
educacional baixo, a qualidade de vida autorreferida dos irmaos foi significativamente mais
baixa com o aumento da idade dos irmaos e da sobrecarga dos cuidadores, e nas familias com
dois responsaveis legais e a qualidade de vida dos irmaos relatada pelos pais foi pior e melhor,
respectivamente, a medida que a sobrecarga dos cuidadores e a qualidade de vida da familia
aumentaram. Na amostra mielomeningocele, a qualidade de vida autorrelatada dos irméos foi
significativamente pior & medida que a idade aumentava e melhor com a elevagéo dos niveis de
qualidade de vida da familia, e a qualidade de vida dos irmaos relatada pelos pais foi pior e
melhor, respectivamente, com maiores niveis de sobrecarga dos cuidadores e de qualidade de
vida da familia. Apesar da natureza transversal dos dados disponiveis impedir afirmacgdes de
causalidade, os resultados reforgam a relevancia de conhecer os fatores que influenciam a
qualidade de vida de familias e dos irmdos de criangcas com paralisia cerebral e com
meningomielocele e de acbes voltadas a reduzir a sobrecarga dos cuidadores, melhorar a
gualidade de vida da familia e atender as necessidades individuais dos irmaos. Futuros estudos
multicéntricos podem validar a generalizacdo dos nossos resultados.

Palavras-chave: qualidade de vida; familia; irm&o; crianga; adolescente; paralisia cerebral;

mielomeningocele.



ABSTRACT

DIAS, Bruno Leonardo Scofano. Quality of life of families and siblings of children and
adolescents with cerebral palsy and meningomyelocele. 2025. 150 f. (Doutorado em Ciéncias
Médicas) — Faculdade de Ciéncias Médicas, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio
de Janeiro, 2025.

Cerebral palsy is one of the main causes of childhood disability and myelomeningocele
is one of the most common congenital malformations. In both conditions, the functional
consequences and comorbidities generate impacts on the caregiver's burden and on the family
and siblings’ quality of life. Such dimensions interact dynamically according to characteristics
of caregivers, family and siblings. The general objective of this study was to separately
characterize caregivers’ burden, family and siblings’ quality of life of children with cerebral
palsy and myelomeningocele. The secondary objectives were to verify the correlations between
caregivers’ burden, family and siblings’ quality of life, the correlations between caregivers’
burden, family and siblings’ quality of life with sociodemographic, functional and clinical
variables of the patients and the quality of life of siblings using as a parameter the quality of
life of Brazilian peers with typical development. A cross-sectional study was carried out. The
212 families, 212 caregivers and 131 siblings of children with cerebral palsy and the 150
families, 150 caregivers and 68 siblings of children with myelomeningocele completed the
Family Quality of Life Scale, Burden Interview, and KIDSCREEN-27 Child and Adolescent
and Parents Version questionnaires. Univariate and multivariate models were constructed. In
both samples, family quality of life and caregivers' burden were important factors that
significantly influenced each other. The family quality of life was significantly lower in those
with greater caregivers’ burden, which was significantly lower as the family quality of life
increased, and siblings had a significantly worse quality of life than that of Brazilian children
and adolescents with typical development. In the cerebral palsy sample, the family quality of
life was significantly higher in families with a low educational level, the self-reported quality
of life of siblings was significantly lower with increasing age of siblings and caregiver burden,
and in families with two legal guardians and siblings' quality of life outcomes reported by the
parents were worse and better, respectively, as caregiver burden and family quality of life
increased. In the myelomeningocele sample, siblings' self-reported quality of life was
significantly worse as age increased and better as family quality of life levels increased, and
siblings' parent-reported quality of life was worse and better, respectively, with higher levels of
caregiver burden and family quality of life. Although the cross-sectional nature of the available
data prevents assertions of causality, the results reinforce the relevance of knowing the factors
that influence the quality of life of families and siblings of children with cerebral palsy and
meningomyelocele and of actions aimed at reducing the burden on caregivers, improving the
family quality of life and meeting the siblings’ individual needs. Future multicenter studies may
validate the generalizability of our results.

Keywords: quality of life; family; brother; child; adolescent; cerebral palsy; meningomyelocele.
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INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) ndo é uma doenca separada e definida, € um termo abrangente
que engloba sintomas etiologicamente diversos, que mudam com a idade. De acordo com a
definicdo atual, desenvolvida por uma equipe internacional de especialistas, PC descreve um
grupo de desordens permanentes do desenvolvimento do movimento e da postura, causando
limitacdo de atividade, que sd@o atribuidos a distlrbios ndo progressivos que ocorreram no
cérebro fetal ou infantil em desenvolvimento. Os transtornos motores da PC sdo frequentemente
acompanhados por disturbios sensitivos, cognitivos, da comunicacdo e do comportamento; por
epilepsia, e por problemas musculoesqueléticos secundarios (Bax et al, 2005; Cans et al, 2007,
Rosenbaum et al, 2007; Sadowska et al, 2020).

A PC ¢ a deficiéncia fisica mais comum da infancia (Novak et al, 2020; Sadowska et al,
2020; Vitrikas, 2020), e mundialmente ocorre em 2.11/1000 nascidos vivos, com indicadores
mais elevados em bebés cujo peso ao nascer variou de 1000g a 1499g (59.18/1000 nascidos
vivos) e em bebés nascidos antes da 28% semana de gravidez (111.8/1000 nascidos Vvivos)
(Oskoui et al, 2013; Sadowska et al, 2020). No Brasil ndo existem dados precisos, porém alguns
autores estimam 7/1000 nascidos vivos (Braccialli et al, 2016).

A PC tem multiplas etiologias que podem afetar diferentes partes do cérebro,
contribuindo para uma ampla gama de achados clinicos (Vitrikas, 2020). Assim, além da
deficiéncia fisica e das limitagdes decorrentes, a PC pode levar a comorbidades como
transtornos clinicos, neuroldgicos, ortopédicos, sensoriais, da salde mental e do
neurodesenvolvimento, com ampla faixa de gravidade. Na figura 1 sdo mostradas as
comorbidades mais comuns (Novak, 2014).

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) da
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) destaca a importancia da avaliacdo das consequéncias
funcionais de todos os estados de saude (World Health Organization, 2001; World Health
Organization, 2007). Nos ultimos 20 anos, tem havido uma consciéncia crescente da
importancia da classificagdo dos impactos das deficiéncias subjacentes & PC na atividade e na

participacdo (Rosenbaum, 2004).
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Figura 1 — Comorbidades mais comuns na PC
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Fonte: NOVAK, 2014.

Desta forma, novos sistemas de classificagdo para habilidades motoras grossas (Gross
Motor Function Classification System - GMFCS), manuais (Manual Ability Classification
System - MACS), na comunicacdo (Communication Function Classification System - CFCS),
no comer/beber (Eating and Drinking Ability Classification System - EDACS) e na fungéo
visual (Visual Function Classification System - VFCS) foram desenvolvidas (Palisano et al,
1997; Eliasson et al, 2007; Hidecker et al, 2011; Sellers et al, 2014; Baranello et al, 2020).
Todas essas classificacdes enfatizam a necessidade de descrever as habilidades das criangas em
vez de suas deficiéncias, com foco em como elas habitualmente se comportam em situacoes do
mundo real (Baranello et al, 2020). Os sistemas de classificacdo estdo descritos de forma

resumida na tabela 1.

Tabela 1 - Defini¢Ges dos sistemas de classificagcdo funcional na paralisia cerebral (continua)

Nivel GMFCS MACS CFCS EDACS VFCS
| Marcha sem Manipula objetos Enviae recebe = Come e bebe de  Usa a fungéo
limitacBes facilmente com  com familiarese formasegurae  visual facilmente
sucesso ndo familiares eficiente € COM Sucesso nas
efetiva e atividades
eficientemente relacionadas a
visdo
1 Marcha com Manipula objetos Enviae recebe = Come e bebe de  Usa a fungéo
limitacBes com alguma com familiares e forma segura mas visual com
reducdo na ndo familiares com algumas sucesso mas
qualidade e/ou na mas necessita de limitacdes na necessita de
velocidade tempo extra eficiéncia estratégias

compensatdrias
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Tabela 1 - Defini¢Ges dos sistemas de classificacdo funcional na paralisia cerebral
(continuagéo)

Nivel GMFCS MACS CFCS EDACS VFCS
11 Marcha com apoioManipula objetos Envia e recebe  Come e bebe com Usa a funcéo
de um dispositivo com dificuldades, com familiares  algumas visual mas
portatil de necessita de ajuda efetivamente mas limitacdes na necessita de
mobilidade para preparar e/ou ndo com nao seguranca; pode adaptaces
modificar familiares haver limitacGes
atividades na eficiéncia
v Automobilidade Manipula poucos Envia e recebe de Come e bebe com Usa a funcéo
com limitagbes;  objetos facilmente forma significativas visual em
pode usar manipulaveis, em inconsistente limitagdes na ambientes muito
dispositivo de situacdes mesmo com seguranca adaptados mas
mobilidade adaptadas familiares realiza apenas
motorizada parte das
atividades
relacionadas a
Visdo
V Transportado em N&o manipula Raramente envia Incapaz de comer N&o usa a fungéo
cadeira de rodas objetos com e recebe de forma e beber com visual mesmo em
importante efetivamesmo  seguranca; deve ambientes muito
limitacdo mesmo com familiares  ser considerada  adaptados
para aces gastrostomia
simples

Legendas: Gross Motor Function Classification System (GMFCS); Manual Ability Classification System
MACS; Communication Function Classification System (CFCS); Eating and Drinking Ability Classification
System (EDACS); Visual Function Classification System (VFCS).

Fonte: BARANELLO et al, 2020.

Mielomeningocele (MMC) é um defeito congénito no qual o tubo neural ndo se fecha
durante o desenvolvimento embrionario. O tecido neural exposto se degenera no Utero,
resultando em déficits neurolégicos. A MMC ocorre em cerca de 1/1000 nascimentos em todo
0 mundo, sendo uma das malformacées congénitas mais comuns (Copp, 2015). Quanto menor
0 desenvolvimento socioecondmico do pais, maior o indice de MMC, conforme mostra 0 mapa
de defeitos congénitos publicado pela OMS (Grillo et al, 2003; World Health Organization,
2003; Buoro et al, 2020). Existem varios relatos de prevaléncia de MMC no Brasil e na América
Latina na literatura, com média de 1.01/1000 nascidos vivos (Bevilacqua et al, 2015; Buoro et
al, 2020).

Os individuos com MMC frequentemente apresentam déficit neurolégico motor e
sensorial abaixo do nivel da lesdo. 1sso pode resultar em fraqueza dos membros inferiores ou
paralisia que prejudica ou impede a marcha, e déficit sensitivo que aumenta o risco de leses
por pressdo. A incontinéncia urinaria (bexiga neurogénica) e a incontinéncia fecal (intestinos
neurogénicos) ocorrem com frequéncia, assim como a hérnia rombencefalica (malformacéo de

Chiari Il) e a hidrocefalia associada, que frequentemente requer derivagdo. Anormalidades



22

ortopédicas, incluindo pés tortos, contraturas, luxacdo do quadril, escoliose e cifose, sdo
frequentemente observadas (figura 2). A gravidade dos disturbios neurolégicos e dos problemas
ortopédicos muda de acordo com o tamanho e a localizacdo do defeito. Altos niveis de lesdo
levam a piores resultados e a incapacidades mais graves (Fletcher et al, 2005; Adzick, 2010;
Adzick, 2012; Macedo et al, 2014; Copp, 2015; Danzer et al, 2019; Seker Abanoz et al, 2020).

Figura 2 — Morbidades mais comuns em criancas com mielomeningocele
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Fonte: LIMA, 2023.

As consequéncias funcionais na capacidade de locomocédo de individuos com MMC
podem ser classificadas de acordo com os critérios de Hoffer: deambulador comunitério,
deambulador doméstico, deambulador ndo funcional e ndo deambulador (Hoffer et al, 1973).

A imobilidade musculoesquelética pode também contribuir para atrasos sociais e
cognitivos (Christensen et al, 2014; Luz et al, 2017) e o uso de dispositivos de mobilidade tem
sido associado a um melhor desenvolvimento cognitivo e social (Lynch et al, 2009; Luz et al,
2017).

Roebroeck et al (2006) descreveram a relagéo entre a fungédo cognitiva e o nivel de leséo
na MMC. Eles evidenciaram que niveis mais altos estavam associados a resultados cognitivos
piores (Luz et al, 2017). Malformag&o de Chiari e hidrocefalia foram associadas a déficits
intelectuais (Iddon et al, 2004; Lindquist et al, 2009; Luz et al, 2017). Um numero maior de
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derivagdes influenciou negativamente os resultados cognitivos (Hetherington et al, 2006; Luz
et al, 2017). Os resultados motores e cognitivos parecem influenciar a aquisi¢do de mobilidade,
que impacta o desenvolvimento e a independéncia na idade adulta (Iddon et al, 2004; Lindquist
et al, 2009; Dennis et al, 2006; Dennis et al, 2010; Luz et al, 2017).

O pensamento moderno sobre a satde da criancga, conforme incorporado no quadro da
CIF da OMS — Versdo Crianca e Juventude, exige que estejamos atentos ao contexto da vida
das criangas, nomeadamente das suas familias e ao bem-estar destas familias (Rosembaum,
2011). Tal conceito se aplica totalmente nos casos de PC e de MMC em que cada vez mais se
demonstra que as intervencdes mais efetivas sdo aquelas centradas na familia (Kim et al, 2021).

Tanto na PC quanto na MMC, as deficiéncias fisicas, as limitagBes decorrentes, as
consequéncias funcionais, assim como as comorbidades, geram impactos na sobrecarga sentida
pelo principal cuidador, na qualidade de vida (QV) da familia como um todo e, também, na QV
dos irmdos. Tais dimensdes interagem dinamicamente de acordo com caracteristicas do

cuidador, da familia e dos irmé&os (figura 3).

Figura 3 — Impactos no cuidador, na familia e nos irméos

| Paralisia cerebral | | Mielomeningocele |
| | ! |
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o T [ Impactos ] —
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i

—
—
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Fonte: O autor, 2024.

Dadas as importantes interagdes entre as caracteristicas das criangas com PC e com
MMC, dos seus cuidadores, das suas familias e dos seus irmdos, como pediatra, atuando na area
de pediatria do desenvolvimento e do comportamento, pensamos ser de extrema relevancia
estudar a sobrecarga sentida pelo principal cuidador, a QV das familias e a QV dos irmaos na

PC e na MMC, as correlacGes entre estas dimensdes e as possiveis associaces entre estas
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dimens0es e caracteristicas sociodemograficas, funcionais, neurodesenvolvimentais e clinicas

das criangas PC e com MMC, e caracteristicas sociodemograficas das familias e dos irmé&os.
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1 FUNDAMENTACAO TEORICA

1.1 Sobrecarga do cuidador

O cuidador informal é representado pelo segmento leigo, normalmente um membro da
familia, o que resulta na expressdao “cuidador”. Essa pessoa assume a responsabilidade,
dedicando grande parte de seu cotidiano a rotinas de cuidado com a pessoa doente, com pouco
ou quase nenhum conhecimento técnico, mas em resposta as necessidades que as condi¢des de
vida lhe impdem (Marques, 2011; Oliveira et al, 2019). No entanto, este cuidador informal
absorve uma sobrecarga, a qual é caracterizada pelo fato de o cuidador familiar se ver sem apoio
e permanentemente diante de situagdes de enfrentamento, ocasionando queixas de ordem
objetiva e subjetiva, associadas ao cuidado realizado (Barroso et al, 2007; Oliveira et al, 2019).
A sobrecarga objetiva se refere as consequéncias negativas geradas pelo papel do cuidador,
como alteraces na rotina e prejuizos na vida social e profissional. Ja a sobrecarga subjetiva
remete as percepgoes, preocupacdes, sentimentos negativos e incémodos gerados por se tornar
cuidador de um paciente dependente (Barroso et al, 2007; Oliveira et al, 2019).

1.2 Qualidade de vida

Segundo a OMS, QV representa as percepc¢des dos individuos sobre sua posicao na vida
no contexto da cultura e dos sistemas de valores em que vivem e em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupagdes. E um conceito amplo que incorpora de forma complexa
a saude fisica, o estado psicoldgico, o nivel de independéncia, as relacdes sociais, as crengas
pessoais e as suas relacBes com as caracteristicas salientes do meio ambiente. O principal
elemento desta ideia é que a QV € uma percepc¢do subjetiva das questdes da vida, ao invés de
um indicador objetivo de vida (World Health Organization, 1998; Sadeghi et al, 2014). Neste
sentido, QV se refere a um julgamento sumativo sobre todos os aspectos da vida de uma pessoa.
Intuitivamente, qualquer consideracgdo operacional de QV deve ser congruente com a estrutura
de QV proposta pela OMS (Huebner et al, 2004; Ronen et al, 2018).

QV aborda aspectos e processos de vida semelhantes para todos. E um conceito pessoal
e Unico que é mais bem visto da prépria perspectiva do individuo e descreve a QV individual
(Poston et al, 2003; Moyson et al, 2012; Harris et al, 2014).
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1.3 Qualidade de vida relacionada a saude

Qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) é frequentemente definida de forma
ambigua e pode representar varios conceitos dependendo do instrumento de mensuragéo ou do
pesquisador (Fayed et al, 2012; Sadeghi et al, 2014). A QVRS pode ser interpretada por alguns
como uma visdo ampla da satde que inclui os dominios emocionais e sociais, enquanto outros
definem QVRS como o impacto objetivo de uma condi¢do de salde na vida de alguém
(Huebner et al, 2004; Taylor et al, 2008; Sadeghi et al, 2014).

A QVRS de pessoas com doencas cronicas tem sido objeto de discussdes e de pesquisas
nas Ultimas duas décadas com o objetivo de avaliar o controle e o nivelamento da Carga Global
de Doengas, ndo sé dos pacientes, mas também de seus familiares ou dos seus cuidadores (Costa
et al, 2019).

1.4 Qualidade de vida da familia

QV da familia é uma sensacdo dindmica de bem-estar, definida coletivamente,
subjetivamente informada por seus membros, na qual as necessidades individuais e familiares
interagem (Zuna et al, 2010) que destaca a satisfacdo das necessidades da familia, o prazer da
vida familiar e se os membros da familia tém a oportunidade de fazer as coisas que sdo
importantes para 0s mesmos (Vanderkerken et al, 2018; Boehm et al, 2019; Droogmans et al,
2021).

As necessidades de uma crianca com deficiéncia influenciam ndo apenas 0s outros
membros da familia, mas também o sistema familiar como um todo. O conceito de QV da
familia visa descrever a QV de todos os membros da familia, a QV do sistema familiar e as

influéncias de uns sobre os outros (Moyson et al, 2012).

1.5 Qualidade de vida dos irméos

Existem alguns subsistemas dentro de uma mesma familia, como “pai-filho” e “crianca-
irmaos”. Em cada subsistema, dois ou mais membros da familia se relacionam e influenciam
um ao outro (Relva et al, 2019). Os impactos que o0s pais exercem sobre o desenvolvimento

infantil sdo amplamente estudados. Em uma diade crianca-irmdo, ambos deveriam ser
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relativamente iguais, no entanto, a pratica dos pais € mais direcionada a um objetivo, onde 0s
pais tendem a aplicar préticas diferentes que sdo consistentes com o seu proprio propdésito
(Stauffacher et al, 2006; Ong et al, 2018). Um aspecto importante na vida da crianca e do
adolescente é a percepcao do tratamento diferenciado dos pais, alids, mais do que a forma como
os pais tratam seus filhos, parece ser mais importante a forma como isso é entendido pelos filhos
(Relva et al, 2019).

O estresse associado a cuidar de criangas com doencas neuroldgicas € diferente de cuidar
de criancas com outras condi¢Ges cronicas (Duffy et al, 2016). Como resultado, o tempo
restante de atencéo dos pais fornecido para os irmaos é obviamente escasso e, mais importante,
a qualidade do tempo dos pais com os irméos é reduzida. Consequentemente, 0s irmaos podem
se sentir solitarios, ignorados, excluidos, negligenciados e rejeitados e vivenciar emog¢des como
retraimento, agressividade, depressdo, ansiedade, culpa e isolamento, resultando em baixo
desempenho escolar e baixa autoestima (Murray, 1999; Van Riper, 2003; Wilkins et al, 2005;
Bellin et al, 2006; Alderfer et al, 2010; O' Brien et al, 2009; Dinleyici et al, 2019).

A influéncia das criancas com deficiéncia sobre seus irmaos é modificada por varios
fatores relacionados as caracteristicas e a dinamica de cada membro da familia e da familia
como um todo. Portanto, conviver com uma crianca com deficiéncia é considerado como fator
de risco para impacto significativo na QV dos irmaos (Ravens-Sieberer et al, 1998; Wakimizu
et al, 2020).

Com a crescente conscientizacdo sobre o impacto significativo de um irmdo no
desenvolvimento do outro, e o potencial estresse e confusdo de papéis que 0s irmaos podem
vivenciar quando h& uma doenga cronica na familia, é cada vez mais importante que as

necessidades desses irmé&os sejam consideradas e conhecidas (Marciano et al, 2005).

1.6 Sobrecarga dos cuidadores de criancas/adolescentes com paralisia cerebral

Sobrecarga e QV dos cuidadores de criangas/adolescentes com PC sdo bem conhecidas
e foram bem descritas na literatura. Tais dimensdes foram avaliadas através de diferentes
escalas e questionarios em estudos realizados no exterior. As principais caracteristicas destes
estudos séo descritas respectivamente nas tabelas 2 e 3. Alguns fatores de impacto relacionados
aos cuidadores, a familia e a crianga com PC foram associados & sobrecarga e a QV dos

cuidadores de criangas/adolescentes com PC nestes estudos. Tais fatores de impacto sé&o
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descritos respectivamente nos Quadros 1 e 2. Nenhum destes artigos estudou a associacgao entre
QV da familia e sobrecarga dos cuidadores.

Tabela 2 - Principais caracteristicas dos estudos relacionados a sobrecarga dos cuidadores de
criancas e adolescentes com paralisia cerebral

Autores Ano Pais Amostra Instrumento
Camargos et al 2009 Brasil 56 cuidadores Burden Interview
Ferreira et al 2015 Brasil 31 cuidadores Burden Interview
Wijesinghe et al 2015 Sri Lanka 375 cuidadores Caregiver Difficulties Scale
Ozkan et al 2018 Turquia 120 cuidadores Burden Interview
Souza et al 2018 Brasil 38 cuidadores Burden Interview
Chévez Andrade 2020 Colémbia 117 cuidadores Burden Interview
Yigman et al 2020 Turquia 144 cuidadores Burden Interview
Barutcu et al 2021 Turquia 109 cuidadores Burden Interview
Gugala 2021 Poldnia 190 cuidadores Caregiver Burden Scale
Nunes et al 2021 Brasil 5 cuidadores Burden Interview

uadro 1 — Fatores de impacto na sobrecarga dos cuidadores de criangas/adolescentes com
p g
paralisia cerebral

Relacionados aos cuidadores

- Altos niveis de ansiedade e de depressdo (Souza et al, 2014; Gugala, 2021);

- Idade mais avangada (Barutcu et al, 2021);

- Separados, divorciados ou vitvos (Chavez Andrade, 2021);

- Ensino médio incompleto (Chavez Andrade, 2021);

- Pouco apoio do conjuge (Wijesinghe ef al, 2015);

- QV nos dominios limita¢do por aspectos fisicos, dor, vitalidade e limitagdo por aspectos sociais (Ferreira et al,
2015).

Relacionados a familia

- Menor nivel socioecondmico (Camargos ef al, 2009; Wijesinghe et al, 2015);

Relacionados a crianca com PC

- Menor gravidade nos déficits funcionais (Camargos et al, 2009);

- Maior gravidade nos déficits funcionais (Wijesinghe et a/, 2015; Ozkan, 2018; Nunes et al, 2021);
- Capacidade de comunicag¢ao reduzida (Yigman et al, 2020).

- Niveis reduzidos de QV (Ozkan, 2018).

Legendas: paralisia cerebral (PC); qualidade de vida (QV).
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Além destes fatores, Vadivelan et al (2020) realizaram estudo qualitativo com
entrevistas com mées de criancas com PC. No nivel individual as mées relataram dores devido
a atividade fisica intensa no cuidar e sofriam de um sentimento de culpa sobre a condi¢éo da
crianca. Devido a dificuldade em conciliar familia e trabalho, referiram prejuizos financeiros
significativos. Também perceberam falta de conhecimento e conscientizacdo sobre as possiveis
opcOes para tratamentos de seus filhos. No nivel interpessoal, as maes careciam de apoio do
marido e da familia no processo do cuidar, tiveram que comprometer os cuidados que prestavam
aos demais familiares e aos seus filhos saudaveis. As mées ndo tinham apoio dos membros da
comunidade e se sentiam isoladas dos outros. Os estressores ambientais, como a falta de espacos
publicos inclusivos, a falta de op¢des de transporte publico e os horarios de trabalho, foram as
principais fontes de sobrecarga. Os autores concluiram que os cuidadores de criancas com PC
tiveram encargos Gnicos em um cendrio tipico de baixa e média renda, incluindo uma

interseccdo de normas de género, pobreza, estigmatizagdo e politicas publicas ndo inclusivas.

Tabela 3 - Principais caracteristicas dos estudos relacionados a qualidade de vida dos
cuidadores de criangas e adolescentes com paralisia cerebral

Autores Ano Pais Amostra Instrumento

Zanon et al 2012 Brasil 82 cuidadores Medical Outcomes Study 36 — Item
Short-Form Health Survey

Tseng et al 2016 Taiwan 167 cuidadores World Health Organization Quality
of Life-BREF-Taiwan version

Lee 2019 Coréia do sul 180 cuidadores World Health Organization's Quality
of Life Questionnaire

Farajzadeh et al 2020 Ird 203 cuidadores World Health Organization's Quality
of Life Questionnaire

Sonune et al 2021 india 203 cuidadores World Health Organization's Quality
of Life Questionnaire

Quadro 2 — Fatores de impacto na qualidade de vida dos cuidadores de criancas/adolescentes
com paralisia cerebral (continua)

Relacionados aos cuidadores

- Altos niveis de ansiedade e de depressao (Zanon et al, 2012; Tseng et al, 2016; Farajzadeh et al, 2020; Sonune
et al, 2021);

- Estresse parental (Tseng et al, 2016; Lee et al, 2019);

- Prejuizos na satde fisica (Lee et al, 2019; Farajzadeh et al, 2020);
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Quadro 2 — Fatores de impacto na qualidade de vida dos cuidadores de criangas/adolescentes
com paralisia cerebral (continuac¢io)

Relacionados a familia
- Niveis reduzidos de resiliéncia (Tseng et al, 2016);

- Apoio social reduzido (Lee et al, 2019).

Relacionados a crianca com PC

- Maior gravidade nos déficits funcionais (Farajzadeh ef al, 2020; Sonune et al, 2021);
- Maior tempo de incapacidade (Lee ef al, 2019);

- Maiores problemas emocionais (Tseng et al, 2016);

- Auséncia de apoio escolar adequado (Tseng ef al, 2016);

Legendas: paralisia cerebral (PC).

1.7 Qualidade de vida das familias de criancas e adolescentes com paralisia cerebral

Na busca por estudos relacionados a QV da familia de criancas e adolescentes com PC
na literatura, a grande maioria dos artigos que emergem trata da QV de pais/cuidadores, como
mostrado no quadro 2. Sem davida, a QV dos pais/cuidadores ¢ influenciada pelo cuidado da
crianca ou adolescente com PC.

No entanto, o conceito de QV da familia envolve o sistema familiar como um todo,
onde as necessidades individuais e familiares interagem. Este construto deve ser definido e
informado por todos os membros da familia, e ndo apenas pelos pais/cuidadores.

Foram encontrados alguns estudos realizados no exterior, especificamente relacionados
a QV da familia de criancas e adolescentes com PC. Tais estudos utilizaram diferentes
instrumentos para avaliacdo e chegaram a diferentes resultados. As principais caracteristicas
destes estudos sdo descritas na tabela 4 e os principais resultados sdo resumidos no quadro 3.

Nenhum destes artigos estudou a associacdo entre QV da familia e sobrecarga dos cuidadores.

Tabela 4 - Principais caracteristicas dos estudos especificamente relacionados a qualidade de
vida das familias de criancas e adolescentes com paralisia cerebral (continua)

Autores Ano Pais Amostra Instrumento
Magill-Evansetal 2001 Canada 90 familias Family Assessment
Device
Dobhal et al 2014 india 100 familias Lifestyle
Assessment

Questionnaire —
Cerebral Palsy
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Tabela 4 - Principais caracteristicas dos estudos especificamente relacionados a qualidade de
vida das familias de criancas e adolescentes com paralisia cerebral (continuacéo)

Autores Ano Pais Amostra Instrumento
Schertz et al 2016 Israel 12 familias Family Quality of
Life Scale

Glinac et al 2017 Bosnia e 71 familias Pediatric Quality of
Herzegovina Life Inventory 2.0

Family Impact

Mode

Kottuniuk et al 2019 Polbnia 100 familias Pediatric Quality of

Life Inventory
Family Impact
Module

Ying K et al 2021 Malésia 159 familias Pediatric Quality of
Life Inventory
Family Impact

Module
Ljubici¢ et al 2022 Croécia 20 familias Family Quality of
Life Scale
Sogbossi et al 2021 Benin 88 familias Impact on Family
Scale

Quadro 3 — Resultados de estudos relacionados a qualidade de vida das familias de
criancas/adolescentes com paralisia cerebral (continua)

Magill-Evans et al (2001)
- Houve poucas diferengas no funcionamento familiar, na satisfagdo com a vida e no suporte social percebido
entre os grupos de familias de adolescentes com PC e de adolescentes sem deficiéncia fisica.

Dobhal et al (2014)
- A QV das familias de criangas e adolescentes com PC foi moderada a severamente afetada em dois tergos da
amostra.

Glinac et al (2017)
- Maior gravidade nos déficits funcionais e baixo nivel educacional familiar foram fatores influenciadores
respectivamente para pior e melhor QV da familia.

Schertz et al (2016)
- As negociacdes dos dominios foram mais altas para relagdes familiares e mais baixas para bem-estar financeiro.
Nao houve diferenga significativa no QV da familia comparativamente aos controles.

Kottuniuk, et al (2019)
- Pais em unido estavel, residentes na cidade e com formagao profissional caracterizaram-se por maior nivel de
satisfagdo com a vida dos demais grupos.

Ying K et al (2021)

- A escolaridade da mae, a renda mensal familiar, transtornos do sono nas criangas com PC e a existéncia de
criangas com outros tipos de deficiéncia foram identificados como fatores que interferiram na QV e no
funcionamento familiar.
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Quadro 3 — Resultados de estudos relacionados a qualidade de vida das familias de
criancas/adolescentes com paralisia cerebral (continuacio)
Ljubici¢ et al (2022)
- A QV da familia significativamente pior na amostra PC em relagdo aos controles tanto na pontuacao total e

nos dominios interacdo familiar, parentagem, bem-estar emocional, bem-estar fisico/material e suporte ao
familiar com deficiéncia.

Sogbossi et al (2021)
- Elevados impactos na QV familiar.

1.8 Qualidade de vida dos irmdaos de criancas e adolescentes com paralisia cerebral

Estudos relacionados a qualquer dimensdo de vida de irmaos de criancas e adolescentes
com PC, incluindo a QV dos irméos de criancas e adolescentes com PC, sdo escassos na
literatura.

Rehn et al (1990) usando duas amostras paralelas, evidenciaram através de analises dos
dados de testes psicométricos e de entrevistas, que irmaos de criangas alemas com PC tinham
prejuizo psicoldgico comparativamente aos irmaos de criancas saudaveis do grupo controle.

Dallas et al (1993) produziram dois artigos em que estudaram uma mesma populacéo
de diades de irmdos saudaveis e de criancas e adolescentes norte-americanos com PC.
Comparadas as diades de controle de irmdos saudaveis, as criangas com PC eram passivas e
carentes de assertividade, enquanto seus irmaos eram correspondentemente mais diretivos. A
interacdo nas diades com criangas com PC era predominantemente hierarquica por natureza,
com as criangas com PC assumindo o papel da crianca mais nova, independentemente da idade
ou da ordem de nascimento. As diades de controle eram mais igualitarias, com os membros se
revezando para iniciar a interacdo. A intervencdo materna foi maior nas diades com criancas
com PC, particularmente entre 0s grupos mais jovens, onde as habilidades sociais eram pouco
desenvolvidas. A organizacdo hierarquica permitiu que as diades com criancas com PC
funcionassem de forma eficaz, porém os irmdos ndo conseguiam vivenciar os desafios
frequentes e o estilo de interacdo proximo e reciproco desenvolvido pelas diades de controle.

No estudo de Freeborn et al (2014) com mulheres norte-americanas com PC, o objetivo
da analise foi examinar as percep¢des das maneiras pelas quais as familias e membros
individuais da familia contribuiram para a QV geral dos participantes e para a adaptacdo a PC.

Os irméos eram importantes para todos, exceto para uma participante. Os relacionamentos entre
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irmdos foram especialmente importantes porque os participantes se sentiram compreendidos e
valorizados por alguém que ndo fosse um dos pais. RelagBes importantes entre irmaos
continuaram na idade adulta e forneceram aos participantes um amplo sistema de apoio.

Levy-Zaks et al (2014) avaliaram os padrfes comportamentais de 18 criancgas
israelenses com PC e de 16 irmdos. A criangas com PC demonstraram mais sintomas
emocionais e comportamentais (depressdo, ansiedade e problemas sociais, de pensamento e de
atencdo). Poréem, uma analise dos irméos demonstrou que estes também foram classificados
abaixo das normas em relagao aos seus pares.

Fejes et al (2021) estudaram a QV de 99 criangas e adolescentes hingaras com PC e
encontraram nos irmaos destas criancas uma prevaléncia de doenca mental 5.7 vezes mais alta
do que na populacao geral do pais.

Dogbe et al (2022) desenvolveram pesquisa qualitativa com o objetivo de analisar o
relacionamento entre criancas ganesas com PC e seus irmaos com desenvolvimento tipico. Os
resultados revelaram que criancas com desenvolvimento tipico aceitavam seus irmaos com PC
como iguais e até assumiam responsabilidades domésticas para diminuir a sobrecarga sobre
seus pais.

Em nossa pesquisa de revisao, ndo foram encontradas escalas especificas para mensurar
a QV dos irméos de criancas e adolescentes com PC, e emergiram apenas trés estudos
relacionados a QV dos irmdos de criancas e adolescentes com PC (principais caracteristicas
descritas na tabela 5).

Aran et al (2007) descreveram escores médios de QV mais baixos em irm&os de criangas
com PC do que em pares da mesma idade em Israel. Rana et al (2015) correlacionaram a QV
dos irm&os com a de seus irmdos com PC na india, mas a QV dos irm&os ndo foi comparada
com a de criancas com desenvolvimento tipico. Dinleyici et al (2020) também encontraram QV
dos irméos com PC significativamente pior do que a dos controles na Turquia. Nenhum destes

artigos estudou as associacdes entre QV da familia, sobrecarga dos cuidadores e QV dos irmaos.

Tabela 5 - Principais caracteristicas dos estudos relacionados a qualidade de vida dos irméos
de criancas e adolescentes com paralisia cerebral (continua)

Autores ANo Pais Amostra Instrumento

Aran et al 2007 Israel 39 irmaos Child Health
Questionnaire

Rana et al 2014 india 18 irmaos World Health
Organization's
Quality of Life
Questionnaire
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Tabela 5 - Principais caracteristicas dos estudos relacionados a qualidade de vida dos irmé&os
de criancas e adolescentes com paralisia cerebral (continuacdo)

Autores ANno Pais Amostra Instrumento

Dinleyici et al 2020 Turquia 26 irméaos Pediatric Quality of
Life Inventory 4.0

1.9 Sobrecarga dos cuidadores de criancas/adolescentes com mielomeningocele

Diferentes aspectos da vida dos cuidadores sdo afetados por cuidar de uma crianga com
MMC, incluindo atividades da vida diéria, impacto no trabalho, consumo de tempo,
responsabilidades parentais, confianca, sentimentos e emocdes, salide mental, estresse, impacto
social, ajustamento psicoldgico e relacionamentos (Rofail et al, 2012). Alguns estudos
avaliaram sobrecarga e QV dos cuidadores de criancas/adolescentes com MMC. Tais
dimensfes foram avaliadas através de diferentes escalas e questionarios. As principais
caracteristicas destes estudos sdo descritas na tabela 6. Alguns fatores de impacto relacionados
aos cuidadores e a criangca com MMC foram associados a sobrecarga e a QV dos cuidadores de
criancas/adolescentes com MMC nestes estudos. Tais fatores de impacto sdo descritos
respectivamente nos quadros 4 e 5. Nenhum destes artigos estudou a associacdo entre QV da
familia e sobrecarga dos cuidadores.

Tabela 6 - Principais caracteristicas dos estudos relacionados a sobrecarga a a qualidade de
vida dos cuidadores de criancas e adolescentes com mielomeningocele

Autores Ano Pais Amostra Dimenséao Instrumento

Valenca et al 2012 Brasil 43 cuidadores Sobrecarga e QV Caregiver Burden Scale
e Short Form-36 Survey

Cavalari et al 2017 Brasil 26 cuidadores Sobrecarga Caregiver Burden Scale
Buoro et al 2020 Brasil 124 cuidadores ~ Sobrecargae QV  Burden Interview e World

Health Organization
Quality of Life-BREF

Legendas: qualidade de vida (QV).

Quadro 4 — Fatores de impacto na sobrecarga do cuidador da crianga/adolescente com
mielomeningocele (continua)

Relacionados aos cuidadores
- Altos niveis de ansiedade e de depressdo (Valenga et al, 2012);

- Baixa renda e desemprego (Valenca et al, 2012);
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Quadro 4 — Fatores de impacto na sobrecarga do cuidador da crianga/adolescente com
mielomeningocele (continuacio)

- Sobrecarga de trabalho (Buoro et al, 2020);

Relacionados a crianca com mielomeingocele

- Necessidade do cateterismo vesical intermitente (Buoro ef al, 2020);
- Presenga de incontinéncia fecal (Valenga et al, 2012);

- Necessidade de ajuda para os cuidados gerais (Buoro et al, 2020);

- Acessibilidade (Buoro et al, 2020).

Quadro 5 — Fatores de impacto na qualidade de vida do cuidador da crianga/adolescente com
mielomeningocele

Relacionados aos cuidadores

- Altos niveis de ansiedade e de depressdo (Valenca et al, 2012);

- Saude fisica (Valenga et al, 2012);

- Participacdo e oportunidades para recreagdo/lazer (Buoro ef al, 2020);
- Sono e descanso (Buoro et al, 2020);

- Impacto financeiro (Buoro ef al, 2020).

1.10 Qualidade de vida das familias de criancas e adolescentes com mielomeningocele

Dois estudos analisaram algumas questes sobre o funcionamento familiar, mas nédo
especificamente sobre a QV da familia (Holmbeck et al, 2002; Simpson et al, 2022). Alguns
autores efetivamente estudaram a QV da familia na meningomielocele usando diferentes
escalas, com resultados variados (Nicolais et al, 2016; Spaulding e Morgan, 1986; Wiegner e
Donders, 2000) (tabela 7). Nenhum destes artigos estudou a associacdo entre QV da familia e

sobrecarga dos cuidadores.

Tabela 7 - Principais caracteristicas dos estudos relacionados a qualidade de vida das familias
de criancas e adolescentes com mielomeningocele (continua)

Autores Ano Pais Amostra Instrumento
Spaulding e 1986 EUA 19 familias Family
Morgan Environment Scale
Wiegner e Donders 2000 EUA 60 familias de criangas com PC; 34 Family Assessment
familias de criangas com MMC e 27 Device

familias de criancas com deficiéncias nos
membros
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Tabela 7 - Principais caracteristicas dos estudos relacionados a qualidade de vida das familias

de criancas e adolescentes com mielomeningocele (continuacao)

Autores Ano Pais Amostra Instrumento
Holmbeck et al 2002 EUA 68 familias Family
Environment Scale
van’t Veer et al 2008 Quénia 40 familias Questionario
préprio elaborado
para o estudo
Nicolais et al 2016 Colémbia 8 familias de criancas com lesdes Family Assessment
medulares adquiridas e 22 familias de Device
criangas com MMC
Simpson 2022 EUA 209 familias Pediatric Quality

of Life Inventory
(PedsQL) 4.0
Generic Core

Scales and Family

Impact Modules.

Legendas: mielomeningocele (MMC); paralisia cerebral (PC).

1.11 Qualidade de vida dos irmaos de criancas e adolescentes com mielomeningocele

Como observado na PC, estudos relacionados a qualquer dimensdo de vida de irméos

de criangas e adolescentes com MMC, incluindo a QV dos irmdos de criancas e adolescentes

com MMC, sdo escassos na literatura. A Tabela 8 mostra as caracteristicas dos trés estudos

encontrados referentes a dimensdes de vida de irméos de criancas e adolescentes com MMC.

Tabela 8 - Principais caracteristicas dos estudos relacionados a dimens@es de vida de irméos

de criancas e adolescentes com mielomeningocele (continua)

Autores Ano Pais Amostra Dimenséo Fatores de impacto
Kiburz 1994 EUA 19 familias Percepcles e Alto nivel de empatia e
preocupacdes dos preocupagéo com seus
irméos irmdos com MMC
Belin et al 2009 EUA 224 irmaos Ajustamento dos Maior satisfagdo com a
irm&os (autoconceito, familia, maior apoio
comportamento social social
e problemas de
comportamento)
Belin e Rice 2009 EUA 224 irméos Ajustamento dos Maior satisfagdo com a

irmaos (satisfacdo com
o funcionamento
familiar, cordialidade e
conflito em seus
relacionamentos com
irmados e com MMC

familia

Legendas: mielomeningocele (MMC).
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Na pesquisa bibliogréfica realizada para este estudo, ndo foram encontradas referéncias
a QV dos irmdos de criancas e adolescentes com MMC.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

- Caracterizar separadamente sobrecarga do cuidador, QV da familia e QV dos irm&os de
criancas e adolescentes com PC e com MMC.

2.2 Objetivos secundarios

- Verificar as correlagdes entre QV da familia, sobrecarga do cuidador e QV dos irméos na PC.

- Verificar as correlacfes entre QV da familia, sobrecarga do cuidador e QV dos irmaos na PC

com variaveis sociodemograficas, funcionais, neurodesenvolvimentais e clinicas.

- Verificar a QV dos irmdos na PC, tendo como parametro a QV de criancas e adolescentes

brasileiros com desenvolvimento tipico.

- Verificar as correlagdes entre QV da familia, sobrecarga do cuidador e QV dos irmdos na
MMC.

- Verificar as correlagBes entre QV da familia, sobrecarga do cuidador e QV dos irmédos na
MMC com variaveis sociodemograficas, funcionais e clinicas.
- Verificar a QV dos irmdos na MMC, tendo como parametro a QV de criancgas e adolescentes

brasileiros com desenvolvimento tipico.

Figura 4 - Representacdo esquematica do objetivo geral e dos objetivos secundarios

I Objetivo geral |

[ Paralisia cerebral |
Qualyl(l:iade de vida da Qualidade de vida dos Qualru':lade de vida da Qualidade de vida dos
familia e Sobrecarga irmiios familia e Sobrecarga irmios
do cuidador do cuidador

| Objetivos secundarios |

Sobrecarga do Qualidade de vida dos Sobrecarga do Qualidade de vida dos
cuidador irméos cuidador irmdos
\\ Qualidade de vida — & Qualidade de vida —
da familia da familia
K 1 |t '
. , , Qualidade de vida de Variaveis Qualidade de vida de
V.anaxlfels socmdemograf.lcas, ) criancas e adolescentes sociodemogréficas, criancas e adolescentes
funcionais, nem’o{de‘:senvolwmentals brasileiros com funcionais, brasileiros com
e clinicas desenvolvimento tipico e clinicas desenvolvimento tipico

Fonte: O autor, 2024.
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3 METODOS

3.1 Desenho do estudo

Foi realizado estudo transversal.

Como ndo temos disponiveis na literatura dados confidveis sobre a prevaléncia da PC e
da MMC no Brasil e na cidade do Rio de Janeiro, ndo foi possivel realizar o calculo amostral,
e optamos por utilizar uma amostra de conveniéncia.

Os participantes foram recrutados de duas amostras: uma amostra de criangas e
adolescentes com PC e outra de criangas e adolescentes com MMC consecutivamente
acompanhados entre novembro de 2021 e novembro de 2022 no Setor de Reabilitacdo Infantil
do Centro Internacional SARAH de Neurorreabilitacdo e Neurociéncias (unidade da Rede
SARAH de Hospitais de Reabilitacdo no Rio de Janeiro).

3.2 Critérios de inclusao

Foram definidos como critérios de inclusdo:

a) familias de criancas e adolescentes com PC com idade entre 2 e 16 anos com irméos
com desenvolvimento tipico com idade entre 10 e 15 anos.

b) familias de criancas e adolescentes com MMC com idade entre 2 e 16 anos com
irmdos com desenvolvimento tipico com idade entre 10 e 15 anos.

c) acompanhamento no Centro Internacional SARAH de Neurorreabilitacdo e
Neurociéncias (unidade da Rede SARAH de Hospitais de Reabilitagdo no Rio de Janeiro).

A faixa etaria dos pacientes foi escolhida para que pudéssemos definir claramente a
classificacdo funcional de cada um deles. A faixa etaria dos irmaos foi escolhida de forma que
correspondesse exatamente a faixa etaria da amostra de criangas e adolescentes brasileiros com

desenvolvimento tipico cuja QV seria utilizada como parametro.

3.3 Critérios de exclusdo

Foram definidos como critérios de exclus&o:
a) descontinuidade do acompanhamento no Centro Internacional SARAH de
Neurorreabilitacdo e Neurociéncias durante o periodo de coleta de dados por trés ou mais faltas

consecutivas aos atendimentos previamente agendados.
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b) familias e irm&os que ndo entregassem de volta para o pesquisador os instrumentos
preenchidos para mensuracdo da QV familiar, sobrecarga do cuidador, QV dos irméos e

classificacdo econdmica familiar.

3.4 Coleta dos dados

Foi seguido um protocolo estruturado pré-estabelecido. Os responsaveis legais e 0s
irmdos dos pacientes foram abordados pelo pesquisador em atendimentos previamente
agendados no Centro Internacional SARAH de Neurorreabilitagdo e Neurociéncias. Os
objetivos do estudo foram explicados. Os responsaveis legais e 0s irmaos preencheram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Apéndice A) e o Termo de Assentimento Livre
e Esclarecido - TALE (Apéndice B), para a pesquisa e para a publicacdo dos resultados.
Familias, cuidadores e irmdos preencheram os instrumentos de mensuracdo de QV familiar,
sobrecarga do cuidador, QV dos irmaos e classificacdo econémica familiar em seus domicilios
e 0s devolveram ao pesquisador em um proximo atendimento previamente agendado na
instituicdo. Foram incluidas 212 familias e 131 irm&os na amostra PC e 150 familias e 68 irmé&os
na amostra MMC. Todas as familias e todos os irmdos devolveram o0s questionarios
preenchidos.

Outros dados demograficos, funcionais, intelectuais e clinicos dos pacientes e dados
sociodemogréaficos dos familiares e dos irmdos foram coletados do prontuério eletrénico do

paciente.

3.5 Instrumentos utilizados no estudo

3.5.1 Instrumento de aferi¢io de sobrecarga - Burden Interview

A Burden Interview (Anexo A) é um instrumento criado para avaliar a sobrecarga dos
cuidadores associada aos aspectos funcionais e comportamentais do paciente com deficiéncia.
Seus 22 itens refletem as areas de preocupacdo do entrevistado divididas em quatro fatores:
Impacto da prestagdo de cuidados (com 11 itens); Relacdo interpessoal (com 5 itens);
Expectativas com o cuidar (com 4 itens); e Percepcao de autoeficacia (com 2 itens). Os itens
medem a sobrecarga objetiva e subjetiva relatada pelo cuidador. A forma subjetiva em que os

itens sdo escritos favorece a resposta emocional do cuidador. As respostas variam em cinco
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niveis: 0 = nunca, 1 = raramente, 2 = algumas vezes, 3 = frequentemente, 4 = sempre. O Ultimo
item da escala é geral, em que o respondente avalia o quanto ele/ela considera estar
sobrecarregado devido ao seu papel de cuidador: 0 = nem um pouco, 1 = um pouco, 2 =
moderadamente, 3 = muito, 4 = extremamente. A pontuacéo total é obtida por meio da soma de
todos os itens, variando de zero a 88. Os niveis de sobrecarga podem ser classificados em
Auséncia de sobrecarga (<21 pontos); Sobrecarga leve a moderada (22 - 40 pontos); Sobrecarga
moderada a severa (41 — 60 pontos); e Sobrecarga severa (> 61 pontos) (Nunes et al, 2021). A
Burden Interview é traduzida e adaptada para a lingua portuguesa falada no Brasil e para a
cultura brasileira (Scazufca, 2002). E uma escala de dominio plblico que nio demanda

autorizacdo para utilizacéo.

3.5.2 Instrumentos de aferi¢céo de qualidade de vida

3.5.2.1 Instrumento de afericdo de qualidade de vida da familia - Family Quality of Life

Scale

A Family Quality of Life Scale (Anexo B) foi elaborada com os objetivos de avaliar a
QV em familias que possuem filhos com diversas deficiéncias e de auxiliar os profissionais da
saude. Tal elaboracdo passou por modificacGes até ser finalizada com cinco dominios,
totalizando 25 itens: Interacdo familiar (com 6 itens); Cuidados dos pais com os filhos (com 6
itens); Bem-estar emocional (com 4 itens); Bem-estar fisico/material (com 5 itens); e Apoio ao
deficiente (com 4 itens). As respostas variam em cinco niveis: 1 = muito insatisfeito, 2 =
insatisfeito, 3 = indiferente, 4 = satisfeito, 5 = muito satisfeito. A pontuacéo total é obtida por
meio da soma de todos os itens, variando de 25 a 125 (Hoffman et al, 2006; Jorge et al, 2015).
Os niveis de satisfacdo podem ser classificados em Muito insatisfeito (25-44 pontos);
Insatisfeito (45-64 pontos); Indiferente (65-84 pontos); Satisfeito (85-104 pontos); e Muito
satisfeito (105-125 pontos). A Family Quality of Life Scale € traduzida e adaptada para a lingua
portuguesa falada no Brasil e para a cultura brasileira (Anexo B) (Jorge et al, 2015). Foi
solicitada a autorizacdo dos autores da traducdo e adaptacdo no Brasil para uso da Family
Quality of Life Scale neste estudo (Anexo C).
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3.5.2.2 Instrumentos de aferi¢éo de qualidade de vida dos irméos - KIDSCREEN-27 Child
and Adolescent Version / Parent Version

O KIDSCREEN (versdo com 52, 27 e 10 itens) foi criado com o objetivo de mensurar
a QV em criangas e adolescentes de 8 a 18 anos, com versdes tanto para a crianga/adolescente
(Child and Adolescent Version - Anexo D), quanto para os pais (Parent Version - Anexo E)
(Ravens-Sieberer et al, 2005; Ravens-Sieberer et al, 2010). A verséo longa do KIDSCREEN
contém 52 itens, distribuidos em 10 dominios (Ravens-Sieberer et al, 2007), e sua validade ja
foi amplamente avaliada em criancas e adolescentes de diferentes continentes (Robitail et al,
2007; Guedes et al, 2011), tendo alcancado niveis satisfatorios de fidedignidade e validade.
Entretanto, a utilizagdo do KIDSCREEN-52 em estudos epidemioldgicos, com grande nimero
de pessoas e de variaveis a serem mensuradas, torna-se praticamente inviavel devido ao elevado
numero de itens que deverdo ser respondidos. Nesse sentido, 0 KIDSCREEN com 27 itens foi
desenvolvido para atender a essa finalidade. Essa versdo considera os principais dominios
ligados @ QV e compreende 27 dos 52 itens da versdo longa, distribuidos em cinco dominios:
Saude e bem-estar fisico (5 itens); Bem-estar psicoldgico (7 itens); Autonomia e relacdo com
os pais (7 itens); Suporte social e grupo de pares (4 itens); Ambiente escolar (4 itens). Os 27
itens tém cinco opcBes de respostas de acordo com a intensidade (nada, pouco, moderadamente,
muito, totalmente) e frequéncia (nunca, raramente, as vezes, frequentemente, sempre), com
periodo de recordacdo de 1 semana. As pontuacfes sdo codificadas de 1 a 5 e os itens
formulados com categorias negativas de resposta (1, 9, 10 e 11) sdo invertidas para seguirem a
mesma direcao dos itens formulados positivamente. O KIDSCREEN-27 é traduzido e adaptado
para a lingua portuguesa falada no Brasil e para a cultura brasileira (Farias Janior et al, 2017).
Foi solicitada a autorizacdo dos autores do KIDSCREEN para uso do KIDSCREEN-27 neste
estudo (Anexo F).

3.5.3 Instrumentos de classificagdo funcional

3.5.3.1 Instrumentos de classificacdo funcional na paralisia cerebral
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3.5.3.1.1 Gross Motor Function Classification System

O Gross Motor Function Classification System (GMFCS — Anexo G) se baseia no
movimento iniciado voluntariamente, sendo organizado em cinco niveis (I; II; 1I; 1V; V)
crescentes em dificuldades. As descri¢des dos cinco niveis sdo amplas e nao pretendem
descrever todos os aspectos da funcdo de cada crianca. Para cada nivel sdo fornecidas descrices
separadas para criancas em diferentes faixas etarias. O GMFCS é traduzido e adaptado para a
lingua portuguesa falada no Brasil e para a cultura brasileira (Hiratuka et al, 2010).

3.5.3.1.2 Eating and Drinking Ability Classification System

O Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS — Anexo H) descreve a
capacidade funcional de comer e de beber em pessoas com PC. O EDACS identifica as
principais caracteristicas de seguranca e eficiéncia ligadas as limitacGes das habilidades orais
necessarias para morder, mastigar e engolir. Os cinco niveis distintos decrescentes de habilidade
(I; 1; 11 1V; V) incluem informacdes sobre mordedura, mastigacdo e capacidade de engolir
alimentos e fluidos, alteracfes respiratdrias associadas a comer e/ou beber e risco devido a
aspiracdo ou engasgo (Sellers et al, 2014). O EDACS é traduzido e adaptado para a lingua
portuguesa falada no Brasil e para a cultura brasileira (Silvério et al, 2022).

3.5.3.2 Instrumento de classificacéo funcional na mielomeningocele - Critérios de Hoffer

Hoffer et al (1973) criaram a classificagcdo funcional da deambulagdo (Anexo 1),

dividindo os pacientes em quatro grupos:

Grupo 1 - Deambuladores comunitarios: estes pacientes deambulam dentro e fora de casa para

a maioria de suas atividades, podendo necessitar do auxilio de érteses ou muletas, ou ambos.
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Usam cadeira de rodas para o deslocamento de longas distancias ou viagens fora da
comunidade. Distancia percorrida de deambulagcdo — 610 metros;

Grupo 2 - Deambuladores domiciliares: estes pacientes deambulam somente dentro de casa e
com Orteses. Sao capazes de subir e sair da cadeira de rodas e da cama com pequena ou nenhuma
ajuda. Em geral sdo independentes nas atividades de vida diaria, praticamente sem nenhuma
assisténcia. Usam cadeira de rodas para algumas atividades dentro de casa e na escola e para

todas as atividades na comunidade. Distancia percorrida — 30 metros;

Grupo 3 - Deambuladores ndo funcionais: estes pacientes deambulam durante a sessao de
terapia em casa, na escola, ou no hospital. A deambulacgéo para estes pacientes € usada somente
como terapia. Usam cadeira de rodas como meio de transporte para qualquer outra atividade.

Distancia percorrida- € menor que 3 metros;

Grupo 4 - Nao deambuladores: estes pacientes s6 se movimentam através da cadeira de rodas,

e usualmente podem fazer a transferéncia da cadeira de rodas para a cama.

3.5.4 Instrumento de avaliacédo da capacidade intelectual na paralisia cerebral - Vineland

Adaptive Behavior Scales

A Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS) (Anexo J) é o instrumento mais validado
para o funcionamento adaptativo apds patologia cerebral em criancas em paises de baixa e
média renda. A VABS é traduzida e adaptada para a lingua portuguesa falada no Brasil e para

a cultura brasileira (Kusi-Mensah et al, 2022).

3.5.5 Instrumento de classificacdo de classe econémica familiar - Critério Brasil da

Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa

A metodologia de desenvolvimento do Critério Brasil da Associacdo Brasileira de
Empresas de Pesquisa (Anexo K) entrou em vigor no inicio de 2015 e esta descrita no livro

Estratificacdo Socioeconémica e Consumo no Brasil (Wagner Kamakura e José Afonso
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Mazzon), baseado na Pesquisa de Orcamento Familiar do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica. E utilizado um sistema de pontuagio que leva em consideragdo condicdes de
moradia, bens de consumo, grau de instrucdo do chefe da familia e acesso a servigos publicos.
A soma deste sistema de pontuacdo classifica a familia em classes econémicas A, B1, B2, C1,
C2, D e E (https://www.abep.org/criterio-brasil, 2021).

3.6 Definicdo das variaveis

3.6.1 Variaveis sociodemogréficas

- Idade da crianca/adolescente com PC ou com MMC: idade em anos.

- Sexo da crianga/adolescente com PC ou com MMC: masculino / feminino.

- Composicao familiar: dois responsaveis legais / um responsavel legal.

- Classe econdmica familiar: baixa renda (classe econdmica familiar C ou D/E) / alta renda
(classe econémica familiar A ou B).

- Maior nivel de escolaridade familiar: baixa escolaridade (analfabeto até ensino médio

incompleto) / alta escolaridade (ensino médio até graduacdo completa).

3.6.2 Variaveis funcionais da crianca/adolescente com paralisia cerebral

- Capacidade motora grosseira: baixo impacto na capacidade motora grosseira (GMFCS I, II,

I11) / alto impacto na capacidade motora grosseira (GMFCS 1V e V);

- Capacidade de degluticdo: baixo impacto na capacidade de degluticdo (EDACS I, 11, I11) /
alto impacto na capacidade de degluticdo (EDACS IV e V);

3.6.3 Variavel do neurodesenvolvimento da crianga/adolescente com paralisia cerebral

- Definida como impacto na capacidade intelectual (atraso global do desenvolvimento ou
deficiéncia intelectual) ausente / presente.
- Atraso global do desenvolvimento (AGD): definido como fracasso em atingir os marcos do

desenvolvimento esperado em Vvarias areas da fungéo intelectual, sendo aplicado a pessoas que
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ndo sdo capazes de passar por avaliacdes sistematicas do funcionamento intelectual, incluindo
criangas jovens demais para participar de testes padronizados. Terminologia reservada a
individuos com menos de 5 anos de idade, quando o nivel de gravidade clinica ndo pode ser
avaliado de modo confiavel durante a primeira infancia (American Psychiatric Association,
2014). A afericdo do neurodesenvolvimento para definicdo de AGD foi realizada através da
aplicacdo da escala VABS.

- Deficiéncia intelectual (DI): definida como transtorno com inicio no periodo do
desenvolvimento que inclui déficits funcionais, tanto intelectuais quanto adaptativos, nos
dominios conceitual, social e pratico (American Psychiatric Association, 2014). A aferi¢do do
neurodesenvolvimento para definigcdo de DI foi realizada através da aplicacdo da escala VABS.

3.6.4 Variavel clinica da crianca/adolescente com paralisia cerebral

- Definida como epilepsia ausente / presente.

- Epilepsia definida do ponto de vista clinico e pratico pela International League Against
Epilepsy como uma doenca do cérebro caracterizada por qualquer uma das seguintes condicdes:
(1) pelo menos duas crises epilépticas ndo provocadas (ou reflexas) ocorrendo em um intervalo
superior a 24 horas; (2) uma crise epiléptica ndo provocada (ou reflexa) e a probabilidade de
ocorréncia de crises epilépticas similar ao risco de recorréncia em geral (de pelo menos 60%)
apos duas crises epilépticas ndo provocadas, ocorrendo nos préximos 10 anos; (3) diagnostico

de uma sindrome epiléptica (Fisher et al, 2014).

3.6.5 Variavel funcional da crianga/adolescente com mielomeningocele

- Capacidade motora grosseira: baixo impacto na capacidade motora grosseira (Hoffer 1 e 2)

/ alto impacto na capacidade motora grosseira (Hoffer 3 e 4).

3.6.6 Variaveis clinicas da crianga/adolescente com mielomeningocele

- Necessidade da realizacdo do cateterismo vesical intermitente limpo (CVIL) ausente /

presente.
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- Incontinéncia fecal definida como a perda de fezes em locais inadequados ao contexto social
pelo menos uma vez (Rasquin et al, 2006; Koppen et al, 2016) ausente / presente.

3.6.7 Variavel de sobrecarga do cuidador

- Definida pela pontuacdo total na Burden Interview: baixa sobrecarga (sobrecarga ausente e
leve a moderada) / alta sobrecarga (sobrecarga moderada a severa e severa).

3.6.8 Variavel de satisfacdo com a qualidade de vida da familia

- Definida pela pontuacdo total na Family Quality of Life Scale: baixa satisfacdo (muito
insatisfeito, insatisfeito e indiferente) / alta satisfacdo (satisfeito e muito satisfeito).

3.6.9 Qualidade de vida de criancas e adolescentes brasileiros com desenvolvimento tipico

- Amostra de criancas/adolescentes, com desenvolvimento tipico, com idades entre 10 e 15
anos, submetidos a avaliacdo da QV através do KIDSCREEN-27 para reprodutibilidade,
consisténcia interna e validade de construto do KIDSCREEN-27 em criancas e adolescentes

brasileiros no estudo de Farias Janior et al (2017).

3.6.10 Qualidade de vida dos irméos de criangas e adolescentes com paralisia cerebral e

com mielomeningocele

- Definida pelas pontuagdes totais na KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version e na
KIDSCREEN-27 Parent Version.

3.7 Protocolos de coleta dos dados

As familias e os irmaos tiveram anotados nos seus respectivos protocolos de coleta de

dados (Apéndices C, D, E e F), namero do protocolo e as seguintes variaveis:
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3.7.1 Protocolo de coleta de dados — Qualidade de vida das familias de criancas e

adolescentes com paralisia cerebral (Apéndice C)

a) Idade da crianca / adolescente com PC;

b) Sexo da crianca / adolescente com PC;

¢) Composicéao familiar com dois responsaveis legais ou um responsavel legal;

d) Classe econémica familiar com baixa renda ou alta renda;

e) Maior nivel de escolaridade familiar com baixa escolaridade ou alta
escolaridade;

e) GMFCS da crianca / adolescente com PC com baixo impacto na capacidade
motora grosseira ou alto impacto na capacidade motora grosseira;

f) EDACS da crianga / adolescente com PC com baixo impacto na capacidade
de degluticdo ou alto impacto na capacidade de degluticéo;

g) Impacto na capacidade intelectual (AGD ou DI) na crianca / adolescente com
PC ausente ou presente;

h) Epilepsia na crianga / adolescente com PC ausente ou presente;

1) Pontuagéo total na Burden Interview com baixa sobrecarga ou alta sobrecarga;

J) Pontuacéo total na Family Quality of Life Scale com baixa satisfa¢do ou alta

satisfacao.

3.7.2 Protocolo de coleta de dados — Qualidade de vida dos irméos de criangas e

adolescentes com paralisia cerebral (Apéndice D)

a) Idade do irméo da crianca / adolescente com PC;

b) Idade da crianca / adolescente com PC;

c) Sexo do irmdo da crianca / adolescente com PC;

d) Sexo da crianca / adolescente com PC;

e) Composicao familiar com dois responsaveis legais ou um responsavel legal;

f) Classe econdmica familiar com baixa renda ou alta renda;

g) Maior nivel de escolaridade familiar com baixa escolaridade ou alta
escolaridade;

h) GMFCS da crianca / adolescente com PC com baixo impacto na capacidade

motora grosseira ou alto impacto na capacidade motora grosseira;
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1) EDACS da crianca / adolescente com PC com baixo impacto na capacidade
de degluticéo ou alto impacto na capacidade de degluticéo;

J) Impacto na capacidade intelectual (AGD ou DI) na crianca / adolescente com
PC ausente ou presente;

k) Epilepsia na crianga / adolescente com PC ausente ou presente;

I) Pontuacéo total na Burden Interview com baixa sobrecarga ou alta sobrecarga;

m) Pontuacéo total na Family Quality of Life Scale com baixa satisfacdo ou alta
satisfacao.

n) Pontuacdo total na KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version;

0) Pontuacdo total na KIDSCREEN-27 Parent Version.

3.7.3 Protocolo de coleta de dados — Qualidade de vida das familias de criancas e

adolescentes com mielomeningocele (Apéndice E)

a) Idade da crianca / adolescente com MMC;

b) Sexo da crianca / adolescente com MMC,;

c) Composicao familiar com 2 responsaveis legais ou 1 responsavel legal;

d) Classe econémica familiar com baixa renda ou alta renda;

e) Maior nivel de escolaridade familiar com baixa escolaridade ou alta
escolaridade;

f) Critérios de Hoffer da crianca / adolescente com MMC com baixo impacto na
capacidade motora grosseira ou alto impacto na capacidade motora grosseira;

g) Necessidade da realizagdo do CVIL na crianga / adolescente com MMC
ausente ou presente;

h) Incontinéncia fecal na crianca / adolescente com MMC ausente ou presente;

1) Pontuagdo total na Burden Interview com baixa sobrecarga ou alta sobrecarga;

J) Pontuacéo total na Family Quality of Life Scale com baixa satisfagdo ou alta

satisfacéo.

3.7.4 Protocolo de coleta de dados — Qualidade de vida dos irméos de criancas e
adolescentes com mielomeningocele (Apéndice F)

a) Idade da crianca / adolescente com MMC,;

b) Sexo da crianca / adolescente com MMC,;
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c¢) Composicéao familiar com dois responsaveis legais ou um responsavel legal;

d) Classe econdmica familiar com baixa renda ou alta renda;

e) Maior nivel de escolaridade familiar com baixa escolaridade ou alta

f) Critérios de Hoffer da crianca / adolescente com MMC com baixo impacto na

capacidade motora grosseira ou alto impacto na capacidade motora grosseira;

g) Necessidade da realizacdo do CVIL na crianca / adolescente com MMC

ausente ou presente;

satisfacao.

h) Incontinéncia fecal na crianga / adolescente com MMC ausente ou presente;

1) Pontuagdo total na Burden Interview com baixa sobrecarga ou alta sobrecarga;

J) Pontuacao total na Family Quality of Life Scale com baixa satisfacdo ou alta

k) Pontuacdo total na KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version;
I) Pontuacédo total na KIDSCREEN-27 Parent Version;

Figura 5 — Representacdo esquematica das etapas do estudo

Pacientes consecutivamente acompanhados

!
- Critérios de inclusao N 2
- PC \\ - MMC \ 3
| Familias | [ Irmdos | | Irmaos | | Familias |
'\ / LN f \ /'
TCLE TALE TCLE IZI
FQolLS FQolLS
Critério KIDSCREEN - KIDSCREEN -27 KIDSCREEN - Critério
Brasil 27 Parent Child and 27 Parent Brasil
Version Adolescent Version
\ersion
Ficha de Ficha de
coleta da coleta da El
dados dados

Legendas: Burden Interview (BI); Family Quality of Life Scale (FQoLS); mielomeingocele (MMC); paralisia
cerebral (PC); termo de assentimento livre e esclarecido (TALE); termo de consentimento livre e esclarecido

(TCLE).

Fonte: O autor, 2024.
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3.8 Analise estatistica

Os dados foram resumidos usando média (desvio padrdo [DP]) ou mediana (intervalo
interquartil [11Q]) para variaveis continuas e frequéncia (porcentagem) para variaveis
categoricas. Nao houve dados faltantes. As distribuicdes das variaveis foram visualizadas e
verificadas com graficos de barras e violino.

Foram utilizados teste t (paramétrico) e Teste de Wilcoxon (ndo paramétrico)
respectivamente para amostras com e sem distribuicdo normal nas seguintes comparagoes: (1)
pontuacdes dos dominios e das pontuages totais na KIDSCREEN-27 Child and Adolescent
Version entre os irmdos de criancgas / adolescentes com PC e criancgas / adolescentes brasileiros
com desenvolvimento tipico; (2) pontuacGes dos dominios e das pontuagdes totais na
KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version e na KIDSCREEN-27 Parent Version entre 0s
irmaos de criancas / adolescentes com PC; (3) pontuac@es dos dominios e das pontuacdes totais
na KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version entre os irmaos de criancas / adolescentes
com MMC e criangas / adolescentes brasileiros com desenvolvimento tipico; (4) pontuagdes
dos dominios e das pontuages totais na KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version e na
KIDSCREEN-27 Parent Version entre os irmdos de criancas / adolescentes com MMC. Os
tamanhos de efeito e os intervalos de confianca (IC) de 95% de cada uma dessas comparacoes
foram calculados.

Modelos multivariados foram construidos para os escores totais de Family Quality of
Life Scale, Burden Interview, KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version e KIDSCREEN-
27 Parent Version, separadamente nas amostras PC e MMC. Foram verificados linearidade,
normalidade, colinearidade, autocorrelacdo e homocedasticidade. As estimativas foram
apresentadas com IC de 95%. Valores de p bilaterais inferiores a 0.05 foram considerados
significativos. Todas as analises estatisticas foram realizadas no Jamovi 2.3.16 (Jamovi, 2022).

As diretrizes de relatérios STROBE foram seguidas.

3.9 Aspectos éticos

O projeto de pesquisa passou por avaliacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da Rede
SARAH de Hospitais de Reabilitacdo, sendo aprovado sob o Certificado de Apresentacdo de
Certificacdo Etica (CAAE) 50381121.1.0000.0022 (Anexo L) e foi realizado de acordo com a
resolucio do Comité de Etica em Pesquisa. Todos as familias foram submetidas a0 TCLE
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(Apéndice A) e todos os irméos foram submetidos ao TALE (Apéndice B). O anonimato e sigilo
em relacdo as informagdes foram garantidos. A recusa em participar do estudo néo

comprometeu o atendimento e o acompanhamento na Rede SARAH.
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4 RESULTADOS

4.1 Amostra paralisia cerebral (resultados descritos no artigo “Quality of life of families
and siblings of children with cerebral palsy treated at a reference neurorehabilitation
center in Brazil” — Apéndice G)

4.1.1 Dados sociodemograficos, funcionais, neurodesenvolvimentais e clinicos
4.1.1.1 Familias e cuidadores

Duzentas e doze familias participaram do estudo, a maioria com dois responsaveis legais
(78.3%), baixa renda (78.7%), alta escolaridade (63.7%) (tabela 9). A maior parte das familias
relatou alta QV familiar (77.4%) segundo os niveis da Family Quality of Life Scale (grafico 1).

A mediana (IIQ) do escore total da Family Quality of Life Scale foi de 96.0 (86.0-107.0).

Tabela 9 — Caracteristicas sociodemograficas das familias da amostra paralisia cerebral

Familias N (%) 212 (100)
Dois responsaveis legais 166 (78.3)
Um responsavel legal 46 (21.7)
Baixa renda 167 (78.7)
Alta renda 45 (21.3)
Baixa escolaridade 77 (36.3)

Alta escolaridade 135 (63.7)

Gréfico 1 — Frequéncia (porcentagem) dos niveis de satisfacdo com a qualidade de vida da
familia na paralisia cerebral aferidos pela Family Quality of Life Scale

Muito satisfeito I 30,2
Satis ferto | 472
Indiferente I 212
Insatisfeito [l 0,9

Muito insatisfeito W 0.5

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50

Fonte: O autor, 2024.
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As 212 principais cuidadoras eram do sexo feminino, e relataram predominantemente
baixa sobrecarga do cuidador (78.7%) segundo os niveis da Burden Interview (grafico 2). A

mediana (IIQ) do escore total da Burden Interview foi de 30.0 (22.0-38.2).

Gréfico 2 — Frequéncia (porcentagem) dos niveis de sobrecarga do cuidador na paralisia
cerebral aferidos pela Burden Interview
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Fonte: O autor, 2024.

4.1.1.2 Pacientes, irmaos e criancas e adolescentes brasileiros com desenvolvimento tipico

Duzentos e doze pacientes participaram do estudo, com mediana de idade de 6 anos (I1IQ
4 a 10 anos). A maior parte deles tinha de 2 a 5 anos de idade (43.9%) e 120 eram do sexo
masculino (56.6%). A maioria dos pacientes tinha impacto intelectual (79.7%) e baixo impacto
na capacidade de degluti¢do (85.9%). As proporcdes de baixo (51.4%) e alto (48.6%) impacto
na coordenacdo motora grosseira e de epilepsia ausente (49.1%) e presente (50.9%) foram

equilibradas (tabela 10).

Tabela 10 — Caracteristicas sociodemograficas, funcionais e clinicas dos pacientes da amostra
paralisia cerebral (continua)

Pacientes (N) 212
Idade N (%)

2-5 anos 93 (43.9)
6-9 anos 74 (34.9)
10-12 anos 28 (13.2)

13-16 anos 17 (8.0)
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Tabela 10 — Caracteristicas sociodemograficas, funcionais e clinicas dos pacientes da amostra

paralisia cerebral (continuagao)

Pacientes (N)
Idade (anos) Mediana (11Q)
Sexo N (%)

Masculino
Feminino

Variaveis funcionais N (%)

Baixo impacto na capacidade motora grosseira
Alto impacto na capacidade motora grosseira
Baixo impacto na capacidade de degluticdo

Alto impacto na capacidade de degluticéo

Impacto intelectual N (%)
AGD ou DI ausente

AGD ou DI presente
Epilepsia N (%0)

Epilepsia ausente

Epilepsia presente

212
6 (4-10)

120 (56.6)
92 (43.4)

109 (51.4)
103 (48.6)
182 (85.9)
30 (14.1)

43 (20.3)
169 (79.7)

104 (49.1)
108 (50.9)

Legendas: atraso global do desenvolvimento (AGD); deficiéncia intelectual (DI); intervalo interquartil (11Q);

Foram avaliados 131 irmdos com mediana de idade de 13 anos (11Q 11 a 14 anos). As
proporcoes entre as faixas etarias de 10 a 12 anos (49.6%) e de 13 a 15 anos (50.4%), e entre

0s sexos masculino (47.3%) e feminino (52.7%) foram equilibradas (tabela 11).

Tabela 11 — Caracteristicas sociodemogréficas dos irmdos da amostra paralisia cerebral

Irmaos (N)
Idade N (%)
10-12 anos
13-15 anos
Idade (anos) Mediana (11Q)
Sexo N (%)

Masculino

Feminino

131 (100)

65 (49.6)
66 (50.4)
13 (11-14)

62 (47.3)
69 (52.7)

Legendas: intervalo interquartil (IIQ).

A amostra de criancas ¢ adolescentes

brasileiros com desenvolvimento tipico foi
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composta por 1321 individuos (752 de 10 a 12 anos; 709 do sexo feminino), em sua maioria

provenientes de familias de baixa renda.

4.1.2 Modelos univariados

4.1.2.1 Qualidade de vida autorreferida de irmaos e de criancas e adolescentes brasileiros

com desenvolvimento tipico

A QV autorreferida dos irmédos (pontuacbes médias total e dos dominios do
KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version) foi significativamente reduzida em relacéo
aquela das criancas e adolescentes brasileiros com desenvolvimento tipico (pontuacdes médias
total e dos dominios do KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version) em todos os dominios
e na pontuacdo total, como descrito a seguir: saude e bem-estar fisico (p <0.001; IC 95% -9.1 a
-3.1; tamanho de efeito pequeno), bem-estar psicoldgico (p<0.001; IC 95% -10.0 a -4.3;
tamanho de efeito médio), autonomia e relacionamento com os pais (p=0.006; IC 95% -5.6 a -
1.3; tamanho de efeito pequeno), apoio social e pares (p=0.04; IC 95% -6.9 a -1.9; tamanho de
efeito pequeno), ambiente escolar (p<0.001; IC 95% -10.5 a -3.0; tamanho de efeito pequeno)
e pontuacdo total (p<0.001; IC 95% -7.6 a -3.6; tamanho de efeito médio) (tabela 12).

Tabela 12 - Comparagdo das médias de pontuagdes total e dos dominios na KIDSCREEN-27
Child and Adolescent Version entre irmaos e criangas ¢ adolescentes brasileiros
com desenvolvimento tipico na amostra paralisia cerebral

KIDSCREEN-27 Child

and Adolescent Version
Irméaos CABDT IC 95%
N=131 Média (DP) Média (DP) P Inferior Superior = Tamanho de
efeito

Saude e bem-estar 70.6 (16.3) 77.7(14.1) <.001 -9.1 -3.1 - 0.389
fisico
Bem-estar psicologico 78.5(13.9) 85.7(12.1) <.001 -10.0 -43 - 0.661
Autonomia e relagao 72.3 (14.1) 77.0 (15.8)  0.006 -5.6 -13 -0.274
com 0s pais
Suporte social e pares 76.7 (17.9) 81.9 (16.5) 0.04 -6.9 -19 - 0.207
Ambiente escolar 78.0 (16.2) 85.5(145) <.001 -10.5 -3.0 - 0.482
Pontuacdo total 75.2 (10.9) 81.3(10.5) <.001 -7.6 -3.6 - 0.550

Legendas: criangas e adolescentes brasileiros com desenvolvimento tipico (CABDT); desvio padrdo (DP);
intervalo de confianga (IC).

4.1.2.2 Qualidade de vida dos irmd&os autorrelatada e relatada pelos pais

N&o houve diferencas significativas entre a QV relatada pelos proprios irmaos e pelos
pais (mediana das pontuages total e dos dominios do KIDSCREEN-27 Child and Adolescent
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Version e KIDSCREEN-27 Parent Version respectivamente) nos dominios e na pontuacao
total, exceto para o dominio apoio social e pares, em que a percep¢do dos irmdos foi
significativamente mais positiva (p=0.002; IC 95% 5.0 a 15.0) (grafico 3).

Grafico 3 — Pontuagdes total e dos dominios na KIDSCREEN Child and Adolescent Version e
na KIDSCREEN Parent Version dos irméos na paralisia cerebral

SBEF BEP ARP SSP AE TOTAL
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Legendas: ambiente escolar (AE); autonomia e relagdo com os pais (ARP); bem-estar psicolégico (BEP);
intervalo de confianca (1C); KIDSCREEN 27 Child and Adolescent Version (KID CAV); KIDSCREEN
27 Child and Parent Version (KID PAV); salde e bem-estar fisico (SBEF); suporte social e pares (SSP).

Fonte: O autor, 2024.

4.1.3 Modelos multivariados

4.1.3.1 Modelos multivariados de qualidade de vida da familia e de sobrecarga do

cuidador

A QV da familia (pontuacdes totais na Family Quality of Life Scale) foi
significativamente menor a medida que a sobrecarga dos cuidadores (pontuac@es totais na
Burden Interview) se elevava (IC 95% -0.66 a -0.38) e significativamente mais alta em familias
com baixo nivel educacional (IC 95% 0.38 a 8.16).

A sobrecarga do cuidador (pontuacOes totais na Burden Interview) foi
significativamente reduzida com o aumento dos niveis de QV da familia (pontuaces totais na
Family Quality of Life Scale) (IC 95% -0.52 a -0.30) (tabela 13).
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Tabela 13 - Coeficientes de regressao estimados para as varidveis incluidas nos modelos
multivariados construidos para as pontuagdes totais da Family Quality of Life
Scale e da Burden Interview na amostra paralisia cerebral

Variaveis Pontuacao total na FQoLS Pontuacéo total na Bl
Coeficiente IC 95% P Coeficiente IC 95% P

Idade (pacientes) 0.24 -0.22,0.71 0.30 -0.38 -0.80,0.02 0.064
Sexo (pacientes), masculino 1.37 -2.19,4.93 0.44 -1.03 -2.14,4.22 0.521
vs feminino
GMFCS, baixo vs alto -0.25 -4.43,3.91 0.90 0.66 -3.06,4.38 0.727
impacto
EDACS, baixo vs alto 3.73 -1.83,9.31 0.18 -0.69 -569,4.30 0.784
impacto
AGD/DI, ausente vs 0.371 -4.64,5.38 0.88 3.00 -1.46,7.46 0.186
presente
Epilepsia, ausente vs -0.82 -4.89,3.24 0.68 1.82 -1.80,5.45 0.323
presente
Composigado familiar, 2 vs 1 -1.79 -6.12,2.54 0.41 1.78 -2.08,5.65 0.363
RL
CEF, baixa vs alta renda -3.46 -7.92, 0.99 0.12 0.679 -3.32,4.68 0.738
EF, baixa vs alta 4.27 0.38,8.16 0.03 2.50 -0.99,6.00 0.159
escolaridade
Pontuacéo total na Bl -5.52 -0.66,-0.38 <.001 - - -
Pontuacdo total na FQoLS - - - -0.41 -0.52,-0.30 <.001

Legendas: atraso global do desenvolvimento (AGD); Burden Interview (Bl); classificacdo econémica familiar
(CEF); deficiéncia intelectual (DI); Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS);
escolaridade familiar (EF); Family Quality of Life Scale (FQoLS); Gross Motor Function Classification
System (GMFCS); intervalo de confianga 95% (1C95%); responsavel legal (RL).

4.1.3.2 Modelos multivariados de qualidade de vida dos irméos

A QV autorreferida dos irmdos (pontuacdes totais no KIDSCREEN-27 Child and
Adolescent Version) foi significativamente mais baixa conforme a idade dos irmdos (IC 95% -
2.52 a-0.59) e a sobrecarga do cuidador (pontuacdes totais na Burden Interview) (IC 95% -0,35
a -0,05) aumentaram e em familias com dois responsaveis legais (IC 95% -9.49 a -0.29).

A QV dos irméos relatada pelos pais (pontuacdes totais no KIDSCREEN-27 Parent
Version) foi significativamente pior com o aumento dos niveis de sobrecarga do cuidador
(pontuacdes totais na Burden Interview) (IC 95% -0.45 a -0.16) e significativamente melhor
guanto maior a QV da familia (pontuacdes totais na Family Quality of Life Scale) (1C 95% 0,09
a0,37) (Tabela 14).

Tabela 14 - Coeficientes de regressao estimados para as variaveis incluidas nos modelos
multivariados construidos para as pontuagdes totais da KIDSCREEN-27 Child
and Adolescent Version e da KIDSCREEN-27 Parent Version na amostra paralisia
cerebral (continua)

Variaveis Pontuacéo total KIDSCREEN-27 Pontuacéo total KIDSCREEN-27
CAV PAV
CF 95% CI P CF 95% CI P
Idade (irma&os) -1.56 -2.52,-0.59  0.002 -0.76 -1.68, 0.15 0.101

Sexo (irmé&os), masc vs fem -3.48 -6.97,6.24 0.05 1.95 -1.37,5.28 0.248
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Tabela 14 - Coeficientes de regressao estimados para as varidveis incluidas nos modelos
multivariados construidos para as pontuagdes totais da KIDSCREEN-27 Child
and Adolescent Version e da KIDSCREEN-27 Parent Version na amostra paralisia
cerebral (continuacao)

Variaveis Pontuacéo total KIDSCREEN-27 Pontuacéo total KIDSCREEN-27
CAV PAV

CF 95% ClI P CF 95% CI P
Idade (pacientes) -0.30 -0.80, 0.19 0.22 0.05 -0.42, 0.53 0.814
Sexo (pacientes), masc vs fem -2.57 -6.23, 1.08 0.16 -1.35 -4.85, 2.13 0.442
GMFCS, baixo vs alto impacto 0.24 -3.70, 4.20 0.90 -2.13 -5.91, 1.63 0.265
EDACS baixo vs alto impacto 1.34 -4.81, 7.51 0.66 -1.45 -7.34,4.42 0.624
AGD/DI, ausente vs presente 3.14 -1.52,7.81 0.18 2.38 -2.07,6.84 0.291
Epilepsia, ausente vs presente -0.32 -4.09, 3.44 0.86 3.01 -0.57, 6.61 0.099
Composicdo familiar, 2 vs 1 RL -4.89 -9.49, -0.29 0.03 -3.39 -7.78, 0.99 0.129
CEF, baixa vs alta renda -0.73 -5.10, 3.63 0.74 -0.30 -4.48, 3.86 0.884
EF, baixa vs alta escolaridade -0.11 -3.98, 3.75 0.95 -1.85 -5.55, 1.83 0.321
Pontuacéo total na Bl -0.20 -0.35, -0.05 0.007 -0.30 -0.45, -0.16 <.001
Pontuacdo total na FQoLS 0.14 -0.01, 0.29 0.06 0.23 0.09, 0.37 0.002

Legendas: atraso global do desenvolvimento (AGD); Burden Interview (BI); classificagdo econdmica familiar
(CEF); deficiéncia intelectual (DI); Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS);
escolaridade familiar (EF); Family Quality of Life Scale (FQoLS); feminino (fem); Gross Motor
Function Classification System (GMFCS); intervalo de confianca 95% (1C95%); KIDSCREEN-27
Child and Adolescent Version (KIDSCREEN-27 CAV); KIDSCREEN-27 Parent Version
(KIDSCREEN-27 PAV); masculino (masc); responsavel legal (RL).

4.2 Amostra mielomeningocele (resultados descritos no artigo “Quality of life of families
and siblings of children and adolescents with meningomyelocele” — Apéndice H)

4.2.1 Dados sociodemograficos, funcionais e clinicos

4.2.1.1 Familias e cuidadores

Cento e cinquenta familias foram avaliadas, a maioria com dois responsaveis legais
(78.6%), alta renda (70.7%), alta escolaridade (78.6%) (tabela 15). A maior parte das familias
relatou alta QV familiar (82.6%) segundo os niveis da Family Quality of Life Scale (grafico 4).
A mediana (11Q) do escore total da Family Quality of Life Scale foi de 96.5 (89.0-109.0).

Tabela 15 — Variaveis sociodemograficas das familias da amostra mielomeningocele

Familias N (%) 150 (100)
Dois responsaveis legais 118 (78.6)
Um responsavel legal 32 (21.4)
Baixa renda 44 (29.3)
Alta renda 106 (70.7)
Baixa escolaridade 32 (21.4)

Alta escolaridade 118 (78.6)
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Gréfico 4 — Frequéncia (porcentagem) dos niveis de satisfacdo com a qualidade de vida da
familia na mielomeningocele aferidos pela Family Quality of Life Scale
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Fonte: O autor, 2024.

As 150 principais cuidadoras eram do sexo feminino, e referiram predominantemente
baixa sobrecarga do cuidador (80.0%) segundo os niveis da Burden Interview (grafico 5). A
mediana (11Q) do escore total da Burden Interview foi de 29.0 (21.0-37.7).

Gréfico 5 — Frequéncia (porcentagem) dos niveis de sobrecarga do cuidador na
mielomeningocele aferidos pela Burden Interview
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Fonte: O autor, 2024.
4.2.1.2 Pacientes, irmaos e criancas e adolescentes brasileiros com desenvolvimento tipico

Cento e cinquenta pacientes participaram do estudo, com mediana de idade de 6 anos
(IIQ 4 a 9 anos). A maior parte deles tinha de 2 a 5 anos de idade (42.7%) e 80 eram do sexo
feminino (53.3%). A maioria necessitava da realizagdo do CVIL (90.7%) e apresentava
incontinéncia fecal (66.0%). A proporcao entre baixo (51.4%) e alto (48.6%) impacto na

coordenacdo motora grosseira foi equilibrada (tabela 16).
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Tabela 16 — Variaveis sociodemograficas, funcionais e clinicas dos pacientes da amostra
mielomeningocele

Pacientes (N) 150 (100)
Idade N (%0)

2-5 anos 64 (42.7)
6-9 anos 52 (34.6)
10-12 anos 21 (14.0)
13-16 anos 13 (8.7)
Idade (anos) Mediana (11Q) 6 (4-9)

Sexo N (%)

Masculino 70 (46.7)
Feminino 80 (53.3)
Variavel funcional N (%)

Baixo impacto na capacidade motora grosseira 109 (51.4)
Alto impacto na capacidade motora grosseira 103 (48.6)

Variaveis clinicas N (%)

Necessidade de cateterismo vesical intermitente - ausente 14 (9.3)
Necessidade de cateterismo vesical intermitente - presente 136 (90.7)
Incontinéncia fecal - ausente 51 (34.0)
Incontinéncia fecal - presente 99 (66.0)

Legendas: intervalo interquartil (IIQ).

Foram avaliados 68 irmdos com mediana de idade de 6 anos (IIQ 11 a 14 anos). As
proporcdes entre as faixas etarias de 10 a 12 anos (49.6%) e de 13 a 15 anos (50.4%), e entre

os sexos masculino (47.3%) e feminino (52.7%) foram equilibradas (tabela 17).

Tabela 17 — Variaveis sociodemograficas dos irmaos da amostra mielomeningocele

Irmaos (N) 68 (100)
Idade N (%0)
10-12 anos 32 (47.1)
13-15 anos 36 (52.9)
Idade (anos) Mediana (11Q) 13 (11-14)

Sexo N (%)
Masculino 34 (50.0)
Feminino 34 (50.0)

Legendas: intervalo interquartil (IIQ).
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A amostra de criancas e adolescentes brasileiros com desenvolvimento tipico foi
composta por 1321 individuos (752 de 10 a 12 anos; 709 do sexo feminino), em sua maioria

provenientes de familias de baixa renda.

4.2.2 Modelos univariados

4.2.2.1 Qualidade de vida autorreferida de irmaos e de criancas e adolescentes brasileiros

com desenvolvimento tipico

A QV autorreferida dos irmdos (pontuacdes médias total e dos dominios do
KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version) foi significativamente reduzida em relacéo
aquela das criancas e adolescentes brasileiros com desenvolvimento tipico (pontuacGes médias
total e dos dominios do KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version) nas pontuacoes total
e dos dominios, como descrito a seguir: satde e bem-estar fisico (p = 0.005; 95% CI 11.7 a 3.7;
tamanho de efeito pequeno), bem-estar psicoldgico (p < 0.001; 95% CI 12.9 a 5.7; tamanho de
efeito médio), ambiente escolar (p = 0.013; 95% CI 8.0 a 0.5; tamanho de efeito pequeno) e
pontuacdo total (p < 0.001; 95% CI 8.0 a 2.2; tamanho de efeito pequeno), exceto nos dominios
autonomia e relacionamento com os pais (p = 0.767; 95% CI 4.2 a 3.0; tamanho de efeito
pequeno) e apoio social e pares (p = 0.472; 95% CI 6.9 a 3.1; tamanho de efeito pequeno)
(tabela 18).

Tabela 18 - Comparagdo das médias de pontuacdes total € dos dominios na KIDSCREEN-27
Child and Adolescent Version entre irmaos e criancas ¢ adolescentes brasileiros
com desenvolvimento tipico na amostra mielomeningocele (continuagdo)

KIDSCREEN-27 Child

and Adolescent Version
Irmaos CABDT IC 95%
N=68 Média (DP) Média (DP) P Inferior Superior = Tamanho de
efeito

Saude e bem-estar 70.7 (17.2) 77.7(14.1)  0.005 -11.7 -3.7 -0.396
fisico
Bem-estar psicologico 76.7 (15.4) 85.7(12.1) <.001 -12.9 -5.7 -0.649
Autonomia e relagao 76.0 (15.2) 77.0 (15.8) 0.767 -4.2 3.0 0.041
com os pais
Suporte social e pares 77.4 (18.0) 81.9(16.5) 0472 -6.9 3.1 -0.101
Ambiente escolar 81.5(13.1) 85.5(14.5) 0.013 -8.0 -0.5 -0.348
Pontuacao total 76.1 (12.0) 81.3(10.5) <.001 -8.0 -2.2 -0.430

Legendas: criangas e adolescentes brasileiros com desenvolvimento tipico (CABDT); desvio padrido (DP);
intervalo de confianga (IC).

4.2.2.2 Qualidade de vida dos irmaos autorrelatada e relatada pelos pais
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N&o houve diferencas significativas entre a QV relatada pelos proprios irméos e pelos
pais (mediana das pontuacdes total e dos dominios do KIDSCREEN-27 Child and Adolescent
Version e KIDSCREEN-27 Parent Version respectivamente), exceto para o dominio apoio
social e pares, em que a percepcao dos irmédos foi significativamente mais positiva (p = 0.005;

IC 95% 2.5 a 10.0) (grafico 6).

Grafico 6 — Pontuagdes total e dos dominios na KIDSCREEN Child and Adolescent Version e
na KIDSCREEN Parent Version dos irmaos na mielomeningocele
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Legendas: ambiente escolar (AE); autonomia e relacdo com os pais (ARP); bem-estar psicolégico (BEP); intervalo
de confianga (IC); KIDSCREEN 27 Child and Adolescent Version (KID CAV); KIDSCREEN 27 Child
and Parent Version (KID PAV); salde e bem-estar fisico (SBEF); suporte social e pares (SSP).

Fonte: O autor, 2024.

4.2.3 Modelos multivariados

4.2.3.1 Modelos multivariados de qualidade de vida da familia e de sobrecarga do

cuidador

A QV da familia (pontuagBes totais na Family Quality of Life Scale) foi
significativamente menor a medida que a sobrecarga dos cuidadores (pontuagfes totais na
Burden Interview) se elevava (IC 95% -0.83 a -0.51).

A sobrecarga do cuidador (pontuacOes totais na Burden Interview) foi
significativamente reduzida com a elevacao dos niveis de QV da familia (pontuaces totais na
Family Quality of Life Scale) (IC 95% -0.62 a -0.38) (tabela 19).
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Tabela 19 - Coeficientes de regressao estimados para as varidveis incluidas nos modelos
multivariados construidos para as pontuagdes totais da Family Quality of Life
Scale e da Burden Interview na amostra mielomeningocele

Variaveis Pontuagéo total na FQoLS Pontuacéo total na Bl

Coeficiente 1C95% P Coeficiente 1C95% P

Idade (pacientes) = = = -0.27 -0.76,.0.21 0.274

Idade (pacientes), 2-9 vs 10- -2.53 -7.30,2.22 0.294 - - -

16 anos

Sexo (pacientes), masculino 0.55 -3.32,4.42 0.779 3.13 -0.17,6.45 0.063

vs feminino

Hoffer, baixo vs alto -1.05 -5.15,3.04 0.612 2.57 -0.95,6.09 0.151

impacto

CVIL, ausente vs presente 4.26 -4.40,10.9 0.208 -0.90 -6.71,4.89 0.758

Incontinéncia fecal, ausente -1.55 -5.89,2.79 0.481 1.89 -1.91,5.70 0.327

Vs presente

Composigdo familiar, 2 vs 1 -0.38 -5.24,4.47 0.875 1.90 -2.28,6.10 0.370

RL

CEF, baixa vs alta renda -4.12 -8.58, 0.33 0.069 -1.62 -5.53,2.29 0.414

EF, baixa vs alta 1.77 -3.10,6.66 0.473 3.17 -1.02,7.37 0.138

escolaridade

Pontuacéo total na BI -0.67 -0.83,-0.51 <.001 - - -

Pontuacdo total na FQoLS = = = -0.50 -0.62,-0.38 <.001

Legendas: Burden Interview (BI); classificacdo econdmica familiar (CEF); cateterismo vesical intermitente limpo
(CVIL); escolaridade familiar (EF); Family Quality of Life Scale (FQoLS); intervalo de confianga 95%
(1C95%); responsavel legal (RL).

A QV autorreferida dos irmédos (pontuagfes totais no KIDSCREEN-27 Child and
Adolescent Version) foi significativamente maior conforme a satisfacdo com a QV da familia
(pontuacdes totais na Family Quality of Life Scale) (IC 95% 0.20 a 0.67) aumentava.

A QV dos irmaos relatada pelos pais (pontuacdes totais no KIDSCREEN-27 Parent
Version) foi significativamente pior com o aumento dos niveis de sobrecarga dos cuidadores
(pontuacdes totais na Burden Interview) (IC 95% -0.59 a -0.09) e significativamente melhor
guanto maior a QV da familia (pontuacdes totais na Family Quality of Life Scale) (1C 95% 0.21
a 0.70) (Tabela 20).

Tabela 20 - Coeficientes de regressao estimados para as variaveis incluidas nos modelos
multivariados construidos para as pontuagdes totais da KIDSCREEN-27 Child
and Adolescent Version e da KIDSCREEN-27 Parent Version na amostra
mielomeningocele (continua)

Variaveis Pontuacdo total na KIDSCREEN-27 Pontuacao total na KIDSCREEN-27
CAV PAV

Coeficiente 1C95% P Coeficiente 1C95% P
Idade (irméos) -2.10 -3.59,-0.60 0.007 -1.22 -2.79,-0.34 0.125
Sexo (irm&os), maasculino -5.03 -10.0,0.02 0.051 -3.92 -9.38,1.52 0.155
vs feminino
Idade (pacientes) - - - 0.11 -0.72,0.95 0.784
Idade (pacientes), 2-9 vs 10- -4.68 -13.2,3.93 0.280 - - -
16 anos
Sexo (pacientes), masculino 5.45 0.13,11.0 0.056 2.20 -3.46,7.86 0.440

vs feminino
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Tabela 20 - Coeficientes de regressao estimados para as varidveis incluidas nos modelos
multivariados construidos para as pontuagdes totais da KIDSCREEN-27 Child
and Adolescent Version e da KIDSCREEN-27 Parent Version na amostra
mielomeningocele (continuacao)

Variaveis Pontuacéao total na KIDSCREEN-27 Pontuacao total na KIDSCREEN-27
CAV PAV

Coeficiente 1C95% P Coeficiente 1C95% P
Hoffer, baixo vs alto 1.01 -4.42,6.45 0.710 1.91 -3.93,7.75 0.515
impacto
CVIL, ausente vs presente 1.19 -8.61,11.0 0.808 -1.58 -12.0,8.90 0.763
Incontinéncia fecal, ausente -2.24 -7.80, 3.30 0.421 3.58 -2.45,9.62 0.239
Vs presente
Composigao familiar, 2 vs 1 -3.20 -10.3,3.92 0.371 - - -
RL
CEF, baixa vs alta renda 3.37 -2.31,9.06 0.240 -2.94 -9.09, 3.21 0.343
EF, baixa vs alta -3.91 -9.83, 2.00 0.191 -2.46 -8.90,3.97 0.447
escolaridade
Pontuagcao total na Bl -0.01 -0.23,0.23 0.977 -0.34 -0.59,-0.09 0.008
Pontuacdo total na FQoLS 0.43 0.20,0.67 <.001 0.45 0.21,0.70 <.001

Legendas: Burden Interview (BI); classificacdo econdmica familiar (CEF); cateterismo vesical intermitente limpo
(CVIL); escolaridade familiar (EF); Family Quality of Life Scale (FQoLS); intervalo de confianga 95%
(1C95%); KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version (KIDSCREEN-27 CAV); KIDSCREEN-27
Parent Version (KIDSCREEN-27 PAV); masculine (masc); responsavel legal (RL).

Na figura 6 estdo resumidos os principiais resultados do estudo.

Figura 6 - Resumo dos principiais resultados do estudo

E | QV da familia e sobrecarga do cuidador | MMC

1 QV da familia e | sobrecarga do cuidador |

re [l mbaados s sofosiv ] [mic] <

QV dos irmaos autorrelatada < QV pares na pontuagao total Exceto nos dominios “Autonomia e relacdo com os pais”
e em todos os dominios e “Apoio social e pares”
MMC

Nao houve diferengas entre a QV dos irméaos autorrelatada e relatada pelos pais na pontuagio total e em todos os dominios,
exceto pelo dominio “Apoio social e pares” (autorrelatada significativamente mais positiva)

Modelos multivariados (correlagdes significativas)

QV da familia | quanto T a sobrecarga do cuidador

QV da familia T quanto | o nivel educacional familiar QV da familia | quanto 1 a sobrecarga do cuidador
Sobrecarga | quanto T a QV da familia Sobrecarga | quanto T a QV da familia

QV dos irmdos autorrelatada | quanto  a idade dos irmaos

e T a sobrecarga e nas familias com 2 responsaveis legais QV dos irméos autorrelatada 1 quanto T a QV da familia

QV dos irmdos relatada pelos pais | quanto 1 a sobrecarga QV dos irmdos relatada pelos pais | quanto | a sobrecarga
QV dos irmaos relatada pelos pais T quanto T a QV da familia QV dos irmaos relatada pelos pais T quanto T a QV da familia

Legendas: paralisia cerebral (PC); mielomeningocele (MMC).
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5 DISCUSSAO

Até onde sabemos, este estudo é o primeiro a analisar especificamente as associacfes
entre QV da familia, sobrecarga dos cuidadores e QV dos irmdos em familias de criancas e
adolescentes com PC e com MMC.

Notavelmente, as variaveis funcionais, intelectuais e clinicas dos pacientes ndo foram
significativamente correlacionadas com a QV da familia, com a sobrecarga dos cuidadores e
com a QV dos irmaos relatada pelos proprios irmédos e pelos pais em nenhuma das duas
amostras.

Em ambas as amostras, a QV da familia e a sobrecarga dos cuidadores foram
importantes fatores de influéncia significativa entre si. A QV da familia foi significativamente
menor naqueles com maior sobrecarga dos cuidadores, a sobrecarga dos cuidadores foi
significativamente reduzida a medida que a QV da familia aumentava, e os irméos tiveram QV
significativamente pior do que a de criangas e adolescentes brasileiros com desenvolvimento
tipico.

Além destes achados, na amostra PC, a QV da familia foi significativamente melhor nas
familias com nivel maximo educacional mais baixo, a QV autorreferida dos irméos foi
significativamente pior com o aumento da idade dos irmdos e da sobrecarga dos cuidadores e
nas familias com dois responsaveis legais, e a QV dos irmaos relatada pelos pais foi menor e
maior, respectivamente, a medida que a sobrecarga dos cuidadores e a QV da familia
aumentaram. Na amostra MMC, a QV autorrelatada dos irméaos foi significativamente melhor
com a elevacdo dos niveis de QV da familia, e a QV dos irmaos relatada pelos pais foi pior e
melhor, respectivamente, com maiores niveis de sobrecarga dos cuidadores e de QV da familia.

5.1 Amostra paralisia cerebral

5.1.1 Qualidade de vida da familia na paralisia cerebral

Na amostra PC, a maioria das familias tinha dois responsaveis legais, era de baixa renda,
tinha alta escolaridade e predominantemente declararam alta QV da familia segundo os escores
da Family Quality of Life Scale. De forma concordante, Magill-Evans et al (2001) encontraram
no Canadé poucas diferencas no funcionamento familiar, na satisfacdo com a vida e no suporte
social percebido na Family Assessment Device entre os grupos de familias de adolescentes com

PC e de adolescentes sem deficiéncia fisica. Um estudo realizado em Israel também utilizou a
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Family Quality of Life Scale e ndo encontrou diferenca significativa na QV da familia
comparativamente aos controles (Schertz et al, 2016). J& no estudo de Ljubici¢ et al (2022)
realizado na Croacia a QV da familia foi significativamente pior na amostra PC em relagéo aos
controles na Family Quaity of Life Scale, tanto na pontuacdo total, quanto nos dominios
interacdo familiar, parentagem, bem-estar emocional, bem-estar fisico/material e suporte ao
familiar com deficiéncia. Dobhal et al (2014) em pesquisa conduzida na india encontraram a
QV das familias de criancas e adolescentes com PC aferida pela Lifestyle assessment
questionnaire - Cerebral Palsy moderada a severamente afetada em dois tercos da amostra.
Sogbossi et al (2021) utilizando a Impact on Family Scale encontraram familias de criancas
com PC com elevados impactos na QV familiar no Benin. Estas diferengas poderiam
possivelmente serem explicadas pelas diferencas socioeconomicas entre paises de alta renda
(Canada, Crodcia e Israel), média-alta renda (Brasil), média-baixa renda (india), e de baixa
renda (Benin) e pela diversidade dos instrumentos utilizados nos estudos.

Na presente amostra PC, a QV da familia se mostrou significativamente pior e melhor,
respectivamente, em familias com pontuacgdes crescentes de sobrecarga dos cuidadores e com
baixo nivel educacional. Nenhum dos estudos encontrados correlacionou a QV da familia com
a sobrecarga do cuidador. Provavelmente, um baixo nivel de escolaridade gerou menores
expectativas com a QV da familia, e uma elevada sobrecarga dos cuidadores reduziu o seu
tempo e atencdo para com a familia. Um estudo realizado na Bésnia e Herzegovina também
observou QV da familia significativamente melhor no Pediatric Quality of Life Inventory 2.0
Family Impact Mode em familias de criangcas com PC com baixo nivel educacional (Glinac et
al, 2017). Contrariamente aos nossos resultados, Kottuniuk et al (2019) na Polonia e Ying K et
al (2021) na Malésia, ambos utilizando o Pediatric Quality of Life Inventory Family Impact
Module, encontraram familias com melhor nivel educacional e melhor formacao profissional
com maior nivel de satisfacdo familiar. Na populacdo estudada no presente estudo nédo foi
achada correlagdo significativa entre as classificagdes funcionais dos pacientes e a QV da
familia. Em desacordo, nas amostras de Glinac et al (2017) e de Sogbossi et al (2021), a maior
gravidade nos déficits funcionais se associou de forma significativa com uma pior QV da
familia. N&o encontramos também associagdes significativas entre a renda familiar e a presenca
de dois ou um responsavel legal pelos pacientes com PC com a QV da familia. Kottuniuk et al
(2019) encontraram na Pol6nia associacdo significativa entre pais em unido estavel e a melhor
QV da familia e Ying K et al (2021) na Malasia acharam correlacéo significativa entre a baixa

renda familiar e a pior QV da familia.
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Os resultados do presente estudo reforgam a relevancia das relacGes entre as dimensdes
sobrecarga do cuidador e QV da familia.

5.1.2 Sobrecarga dos cuidadores na paralisia cerebral

Todas as cuidadoras eram do sexo feminino, o que pode revelar que no Brasil, em pleno
ano de 2024, as familias ainda seguem predominantemente um modelo patriarcal no qual nao
ha um equilibrio entre direitos e deveres entre homens e mulheres. A maioria das cuidadoras
expressou baixa sobrecarga segundo os escores da Burden Interview. A maior parte dos estudos
encontrados sobre sobrecarga do cuidador na PC também usou a Burden Interview para
avalia¢do (Camargos et al, 2009; Davis et al, 2010; Ferreira et al, 2015; Ozkan, 2018; Souza et
al, 2018; Y1gman et al, 2020; Barutcu ef al, 2021; Chavez Andrade, 2021; Nunes ef al, 2021).
Dentre estes, os estudos de Camargos et al (2009), Ferreira et al (2015), Souza et al (2018) e
Nunes et a/ (2021) foram realizados no Brasil. Em concordancia conosco, Nunes et al (2021)
encontraram a maioria dos cuidadores com baixa sobrecarga (ausente ou leve a moderada) em
uma amostra muito reduzida com apenas 5 cuidadores. Divergentemente dos nossos resultados,
no estudo de Souza et al (2018) a maior parte dos cuidadores declarou sobrecarga moderada.

Nesta amostra PC, a Uinica variavel significativamente associada a menor sobrecarga do
cuidador foi a maior QV da familia. Nao foram encontradas correlagdes significativas entre
variaveis sociodemograficas, funcionais, neurodesenvolvimentais e clinicas com a sobrecarga
do cuidador. Ferreira et al (2015) também ndo encontraram associagdes significativas entre
classe econdmica familiar e status laboral com sobrecarga do cuidador. J&4 Camargos et al (2009)
e no Sri Lanka Wijesinghe ef al (2015) evidenciaram correlacdo significativa entre baixa renda
familiar com alta sobrecarga do cuidador. Wijesinghe ef al (2015), Nunes et al (2021) e na
Turquia Ozkan (2018) encontraram associagao significativa entre maior comprometimento na
capacidade motora grosseira com alta sobrecarga do cuidador. Na Colombia, Chavez Andrade
(2021) achou correlagdo significativa entre pais separados, divorciados ou viivos e familias
com nivel de escolaridade méximo de ensino médio incompleto com a sobrecarga do cuidador.

Nenhum destes artigos estudou a associacdo entre QV da familia e sobrecarga dos
cuidadores. Algumas variaveis estudadas em outras pesquisas nao foram analisadas no presente
estudo. Ferreira et al (2015) acharam associacOes significativas entre QV do cuidador e
sobrecarga do cuidador. Gugala (2021) utilizando a Caregiver Burden Scale na Pol6nia e Souza
et al (2018) encontraram correlacdo significativa entre altos niveis de ansiedade e de depressao

e a sobrecarga do cuidador. Na Turquia, Barutcu et al (2021) acharam associacao significativa
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entre idade materna mais avancada e maior sobrecarga do cuidador e Yigman et al (2020)
evidenciaram correlacéo significativa entre menor QV da crianga com PC com a sobrecarga do

cuidador.

Os resultados do presente estudo, mais uma vez, reforcam a relevancia das relacées entre

as dimensGes sobrecarga do cuidador e QV da familia.

5.1.3 Qualidade de vida dos irmaos na paralisia cerebral

A amostras de irmdos de criancas e adolescentes com PC e de criangas e adolescentes
brasileiros com desenvolvimento tipico foram pareadas por idade (10 a 15 anos) e apresentaram
frequéncias comparaveis em faixas etarias, sexo e caracteristicas socioecondmicas. Os irmaos
apresentaram QV aferida pelo KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version
significativamente pior em relacdo as criancas e adolescentes brasileiros com desenvolvimento
tipico. Dinleyici et al (2020) utilizando o Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 também
encontraram QV de irmdos com PC significativamente menor do que a de controles na Turquia.
Rana et al (2015) correlacionaram a QV dos irmaos com a de seus irmdos com PC através da
World Health Organization's Quality of Life Questionnaire na india, mas a QV dos irm&os no
foi comparada com a de criangas com desenvolvimento tipico, o que impede a comparagdo com
os achados do presente estudo. Aran et al (2007) descreveram pontuacGes médias mais baixas
de QV em irmdos de criancas com PC do que em pares da mesma idade no Child Health
Questionnaire em Israel. No entanto, essas pontuacdes médias ndo foram comparadas para
avaliar se as diferengas eram significativas.

As pontuacdes dos irmdos em todos os dominios do KIDSCREEN-27 Child and
Adolescent Version foram significativamente menores do que as de criancas e adolescentes
brasileiros com desenvolvimento tipico, porém essas diferencas mostraram tamanhos de efeito
pequenos, exceto para bem-estar psicoldgico, com tamanho de efeito médio. Dinleyici et al
(2020) observaram saude psicossocial de irmdos de criangas com PC significativamente inferior
a dos controles. Rehn et al (1990) evidenciaram que irmaos de criangas alemas com PC tinham
prejuizo psicoldgico comparativamente aos irmaos de criancas saudaveis do grupo controle.
Estudos realizados em Israel (Levy-Zaks et al, 2014) e na Hungria (Fejes et al, 2021)
encontraram prevaléncias de doengas mentais mais elevadas em irmaos de criancas com PC do
que na populacdo geral naqueles paises.

Né&o foram encontradas discrepancias significativas entre a QV dos irméos autorrelatada
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e relatada pelos pais, respectivamente no KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version e no
KIDSCREEN-27 Parent Version, exceto para o dominio apoio social e pares, em que a
percepcao dos irmaos foi significativamente mais positiva. Esta diferenca poderia ser explicada
por um excesso de confianca nas amizades por parte dos irméos e por uma visao mais realista,
madura ou até mesmo pessimista por parte dos pais. Em contraste, Dinleyici et al (2020)
evidenciaram uma QV autorrelatada significativamente pior do que a relatada pelos pais.

A QV autorreferida pelos irmdos no KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version
foi significativamente pior com o aumento da idade dos irméos e da sobrecarga dos cuidadores,
e em familias com dois responsaveis legais. Possivelmente, com o aumento da idade e da
maturidade, mesmo com dois responsaveis presentes em casa, 0s irmaos tenham percebido o
impacto da sobrecarga nos cuidadores, afetando assim a sua QV.

A QV dos irméos relatada pelos pais no KIDSCREEN-27 Parent Version foi melhor e
pior, respectivamente, a medida que a sobrecarga dos cuidadores e a QV da familia
aumentaram. E possivel que os pais sentissem que, independentemente de outras caracteristicas,
as unicas influéncias na QV dos irméos eram o quanto o cuidador estava sobrecarregado e como
a familia funcionava.

As variaveis funcionais, intelectuais e clinicas dos pacientes ndo foram
significativamente correlacionadas com a QV relatada pelos préprios irméos e pelos pais na
presente amostra. Aran et al (2007) também ndo evidenciaram correlagdes significativas entre
a QV dos irmédos e os niveis de GMFCS dos pacientes.

Nenhum destes artigos estudou as associacdes entre QV da familia, sobrecarga dos
cuidadores e QV dos irméos. Os resultados do presente estudo mostram que a QV da familia e
a sobrecarga dos cuidadores podem ser extremamente importantes para a QV dos irmaos de
criangas com PC. Dadas as influéncias matuas entre os individuos de uma familia, a QV dos
irmdos também poderia ser influenciada e influenciar a QV dos pacientes com PC, hip6teses

ainda a serem estudadas.

5.2 Amostra mielomeningocele

5.2.1 Qualidade de vida da familia na mielomeningocele

Na amostra MMC, a maioria das familias tinha dois responsaveis legais, era de alta

renda, tinha alta escolaridade e predominantemente declararam alta QV da familia segundo os



71

escores da Family Quality of Life Scale. Outros estudos chegaram a resultados diferentes.
Wiegner e Donders (2000) utilizaram o Family Assessment Device em familias de criancas
norte-americanas com PC, MMC e outras deficiéncias de membros. Contudo, o estudo ndo teve
como objetivo principal a analise da QV familiar, mas a utilizou como variavel para explicar os
niveis de sofrimento parental. Os trés grupos exibiram o menor nivel de funcionamento
adaptativo, o que previu significativamente o nivel de sofrimento parental. Como os objetivos
primarios dos estudos eram diferentes, nao foi possivel comparar os resultados. Nicolais et a/
(2016) também utilizaram o Family Assessment Device em familias de criangas colombianas
com MMC. As familias descreveram uma empatia superior & amostra normativa, a maior parte
delas era coesa, com boa comunicagdo familiar. No entanto, a maioria das familias expressou
uma satisfagao familiar baixa ou muito baixa. Como seus resultados eram conflitantes, também
achamos dificil compara-los com os nossos. Spaulding e Morgan (1986) ndo relataram nenhum
impacto negativo na QV de familias norte-americanas aferida na Family Environment Scale.
Concordando com os achados do presente estudo, os autores também ndo encontraram
associacdo significativa com a gravidade da deficiéncia motora da crianca. Holmbeck et a/
(2002) constataram que as familias norte-americanas de baixa renda eram menos coesas na
Family Environment Scale. Na presente amostra, havia principalmente familias de alta renda.
A disparidade socioecondmica entre as amostras poderia explicar os diferentes resultados dos
estudos. Simpson et al (2022) evidenciaram niveis mais elevados de funcionamento familiar
das familias norte-americanas com criangas com MMC no Pediatric Quality of Life Inventory
4.0 Family Impact Mode do que nas familias com criangas com outras condi¢des cronicas de
saude e nas amostras de controle sauddveis. A Family Quality of Life Scale foi construida
apenas para familias com criangas com deficiéncia, por isso ndo a comparamos com familias
com criangas com outras condi¢des ou com desenvolvimento tipico.

Na presente amostra, a QV familiar foi significativamente menor a medida que
aumentava a sobrecarga dos cuidadores, talvez pela reducdo de tempo e atencao dispensada a
familia. Varidveis funcionais e clinicas nao se correlacionaram significativamente com a QV
familiar.

Nenhum dos artigos encontrados na pesquisa bibliogréfica estudou a associagao entre
QV da familia e sobrecarga dos cuidadores. Os resultados do presente estudo novamente
reforcam a relevancia das relacdes entre as dimensdes sobrecarga do cuidador e QV da familia.

5.2.2 Sobrecarga dos cuidadores na mielomeningocele
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Assim como na amostra PC, todas as cuidadoras eram do sexo feminino, novamente
seguindo predominantemente um modelo familiar patriarcal. A maioria das cuidadoras
expressou baixa sobrecarga segundo os escores da Burden Interview. Todos 0s estudos
encontrados que analisaram a sobrecarga do cuidador na MMC foram realizados no Brasil.
Buoro e Nogueira (2020) também utilizaram a Burden Interview, e a maioria dos cuidadores
foi classificada entre sem sobrecarga e com sobrecarga moderada. Cavalari et al (2017) e
Valencga et al (2012) aplicaram a Caregiver Burden Scale com, respectivamente, menor e maior
nivel de sobrecarga dos cuidadores. Na nossa amostra, 0s cuidadores apresentavam niveis
socioecondémicos e educacionais mais elevados e 0s pacientes apresentavam menor frequéncia
de incontinéncia fecal. Estas diferencas entre as amostras podem explicar a discrepancia entre

0s nossos resultados e os de Valenca et al (2012).

A sobrecarga dos cuidadores foi significativamente menor a medida que a QV da familia
aumentava. Varidveis funcionais e clinicas ndo se associaram significativamente a sobrecarga
dos cuidadores. Valenca et al (2012) encontraram associacdo significativa entre baixa renda e
sobrecarga do cuidador. Buoro e Nogueira (2020) verificaram correlagdes significativas entre
necessidade do CVIL e presenca de incontinéncia fecal com sobrecarga do cuidador.

Outras variaveis que nao foram incluidas no presente estudo, foram analisadas em outras
pesquisas. Valenca et al (2012) acharam associagdo significativa entre altos niveis de ansiedade
e de depressdo dos cuidadores com a sua sobrecarga. Buoro e Nogueira (2020) verificaram
correlagdes significativas entre sobrecarga de trabalho, necessidade de maior auxilio para os
cuidados gerais e auséncia de acessibilidade com a sobrecarga dos cuidadores, e que todas as
correlagdes entre QV e sobrecarga dos cuidadores foram negativas.

Nenhum destes artigos estudou a associacdo entre QV da familia e sobrecarga dos
cuidadores. Os resultados do presente estudo novamente reforcam a relevancia das relacdes

entre as dimens@es sobrecarga do cuidador e QV da familia.

5.2.3 Qualidade de vida dos irméos na mielomeningocele

A amostra de irméos de criancas e adolescentes com mielomeningocele e de criancgas e
adolescentes brasileiros com desenvolvimento tipico foram pareadas por idade (10 a 15 anos),
com caracteristicas socioecondmicas comparaveis. Os irmaos experimentaram uma QV

autorreferida significativamente pior em relagdo aos pares brasileiros com desenvolvimento
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tipico, exceto nos dominios autonomia e relacionamento com os pais e apoio social e pares no
KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version. Ou seja, apesar da QV globalmente
prejudicada, a autonomia dos irmdos e as relacdes sociais com 0s pais e pares foram
preservadas. Provavelmente, os irmaos perceberam que a sobrecarga gerava menos tempo de
atencdo parental, e ndo uma preferéncia dos pais entre irméos, levando a um sentimento de
confianca em relacdo aos pais.

N&o houve discrepancia significativa entre a QV relatada pelos proprios irmaos e pelos
pais respectivamente no KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version e no KIDSCREEN-
27 Parent Version, exceto no dominio apoio social e pares, em que a percepcdo dos irmaos foi
mais positiva. Estes resultados mostram que apesar da sobrecarga dos pais, estes conseguiram
perceber as caracteristicas dos seus filhos em diferentes dimensées. A diferenca encontrada no
apoio social e no relacionamento com os pares deriva provavelmente de uma percep¢do mais
confiante dos irmé&os nas suas amizades, em contraste com uma opinido mais madura ou mesmo
pessimista dos pais.

A QV autorreferida dos irmdos KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version foi
significativamente pior conforme a idade dos irmdos aumentava e melhor com niveis elevados
de QV familiar. A QV dos irméos relatada pelos pais no KIDSCREEN-27 Parent Version foi
significativamente pior com o0 aumento dos niveis de sobrecarga do cuidador e
significativamente melhor a medida que a QV da familia aumentava. Variaveis funcionais e
clinicas ndo se correlacionaram significativamente com a QV dos irmdos. E possivel que os
pais sentissem que as unicas influéncias na QV dos irmdos eram o quanto o cuidador estava
sobrecarregado e como a familia funcionava.

Na pesquisa bibliogréfica realizada para este estudo, ndo foram encontradas referéncias
a QV dos irmdos de criancas e adolescentes com MMC, o que impediu que pudéssemos

comparar os presentes resultados com os de outras amostras.

Assim como na amostra PC, os achados deste estudo mostram que a QV da familia e a
sobrecarga dos cuidadores podem ser extremamente importantes para a QV dos irmaos de
criangas com MMC. Dadas as influéncias matuas entre os individuos de uma familia, a QV dos
irmdos também poderia ser influenciada e influenciar a QV dos pacientes, hipéteses ainda a

serem estudadas.

5.3. Limitacg0es e pontos fortes do estudo
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Este foi um estudo de centro Unico, realizado com uma amostra de conveniéncia,
portanto, ndo podemos generalizar os presentes resultados. A natureza transversal dos dados
disponiveis impede qualquer declaracdo de causalidade. A lacuna da literatura em relagdo aos
estudos sobre QV familiar e QV de irmdos em familias com criangcas com PC e com MMC, as
metodologias variadas, os diversos instrumentos utilizados nesses estudos e as diferengas
socioecondmicas e culturais entre os paises onde foram realizados, reduziram as possibilidades
de comparac0es, por isso tivemos de focar principalmente na interpretacdo de nossos proprios
resultados. Na amostra MMC, o CVIL e a incontinéncia fecal foram escolhidos como
indicadores clinicos dos pacientes, pois sdo necessidades das criangas que acarretam uma carga
de trabalho diéria para os cuidadores. Outras caracteristicas clinicas, como hospitalizacGes e 0
envolvimento de outros sistemas, também impactam a carga e a QV, mas nao diariamente. O
fato de nos basearmos apenas nesses dois indicadores para analisar a associacdo das
caracteristicas clinicas foi fragil e ndo permitiu resultados conclusivos.

O ponto forte do estudo € o seu carater inovador ao investigar a QV dos irmdos e as
associacOes entre sobrecarga dos cuidadores, QV da familia e QV dos irmdos em familias de
criancas com PC e com MMC e as suas correlagdes com diversas variaveis. Os Nnossos
resultados trazem informagdes inéditas no Brasil sobre as correlagbes entre as dimensdes
estudadas. Tais informacGes podem influenciar a confeccdo de novas politicas publicas de
diretrizes de cuidados para os pacientes com PC e com MMC, para seus cuidadores, e

principalmente, para as suas familias e para 0s seus irmaos.
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CONCLUSAO

A PC é a deficiéncia fisica mais comum da infancia (Novak et al, 2020; Sadowska et al,
2020; Vitrikas, 2020) e a MMC é uma das malformacGes congénitas mais comuns (Adzick,
2010; Copp et al, 2015; Seker Abanoz et al, 2020). A familia € o ambiente mais imediato para
o0 crescimento e para a socializacéo da crianca (Ljubicic et al, 2022), e a relacdo entre irméaos é
a mais longa da vida humana (Relva et al, 2019). Os resultados deste estudo reforcam a
relevancia de conhecermos os fatores que influenciam a sobrecarga dos cuidadores, a QV da
familia e a QV dos irmdos na PC e na MMC e a necessidade de novas e mais aprofundadas
pesquisas nessas areas do conhecimento. Os achados do presente estudo podem fornecer bases
para a construcdo de programas de apoio a toda a familia (ndo apenas aos cuidadores/pais),
visando reduzir a sobrecarga dos cuidadores, melhorar a QV familiar e atender as necessidades
individuais dos irmdos. Futuros estudos multicéntricos podem validar a generalizacdo dos

presentes resultados.
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APENDICE A — Termo de consentimento livre e esclarecido
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo do Projeto: QUALIDADE DE VIDA DAS FAMILIAS E DOS IRMAOS DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL E COM

MIELOMENINGOCELE
Prezado Sr(a),

O Sr(a) ou o(a) menor sobre a sua responsabilidade esta sendo convidado(a) a participar de uma
pesquisa que estudaréd a qualidade de vida das familias e dos irmdos de criangas/adolescentes
com paralisia cerebral e com mielomeningocele acompanhados no Centro Internacional

SARAH de Neuroreabilitacdo e Neurociéncias.

O Sr(@ ou o(a) menor sobre a sua responsabilidade foi selecionado(a) porque a
crianca/adolescente sobre a sua responsabilidade apresenta o diagndstico de paralisia cerebral
ou de mielomeningocele certificado por pediatras da Instituicdo ou porque é uma
crianga/adolescente saudavel que é irmdo ou irma de um(a) outro(a) crianga/adolescente

saudavel.

A sua participacdo ou a participacdo do(a) menor sobre a sua responsabilidade é voluntéaria e
consiste em responder a alguns questionarios referentes qualidade de vida e sobrecarga dos
cuidadores e em permitir 0 acesso e uso das informacdes registradas em prontuario eletrdnico
(no caso das criancas/adolescentes com diagndstico de paralisia cerebral ou de
mielomeningocele) para fins da pesquisa. N&o sera necessaria nenhuma alteragéo na rotina dos
atendimentos ao longo do acompanhamento ou exame especifico para fins de pesquisa. O Sr(a)
ou o(a) menor sobre a sua responsabilidade ndo terd nenhum gasto e também nado recebera
nenhum pagamento por participar desse estudo. Podera ocorrer um eventual desconforto

causado pelo maior tempo de permanéncia no ambiente hospitalar para a coleta dos dados.

As informagdes obtidas nesse estudo serdo confidenciais, sendo assegurado o sigilo sobre a sua
participacdo ou a participacdo do(a) menor sobre a sua responsabilidade, quando da
apresentacdo dos resultados em publicacdo cientifica ou educativa, uma vez que os resultados

serdo sempre apresentados como retrato de um grupo e ndo de uma pessoa. O uso destas
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informagBes é considerado seguro, mas € possivel ocorrer riscos de abertura da
confidencialidade e quebra de sigilo de dados. O(a) menor sobre a sua responsabilidade podera
se recusar a participar dessa pesquisa a qualquer momento, bastando para isso informar o
pesquisador responsavel, ndo havendo nenhum prejuizo em seu tratamento se esta for a sua

decisdo. E garantido o direito a indenizagéo diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa.

Uma vez os irm&os saudaveis serdo indagados sobre a sua qualidade de vida, com a hipotese de
que esta seria afetada pela atencéo requerida pelo irmdo com deficiéncia, ha que se considerar
a possibilidade de um eventual impacto psicoldgico nessa crianga, porém, caso este impacto ja
estiver ocorrendo, esta seria uma oportunidade para a crianga expressar seus sentimentos e para

receber cuidados pertinentes.

Os resultados dessa pesquisa servirdo para aumentar o conhecimento sobre a qualidade de vida
das familias e dos irmdos de criancas/adolescentes com paralisia cerebral e com
mielomeningocele. O beneficio principal da participacdo do menor sobre a sua responsabilidade
é possibilitar que no futuro, com os resultados alcancados com esta pesquisa, 0s pacientes, suas

familias e seus irmaos sejam beneficiados.

O Sr(a) recebera uma via deste termo onde consta o telefone e o e-mail do pesquisador
responsavel, podendo tirar dividas sobre o projeto e a participacdo do menor sobre a sua
responsabilidade, agora ou a qualquer momento.

Pesquisador responsavel:

Nome: Bruno Leonardo Scofano Dias e-mail:
brunoscofano91@gmail.com Telefone: (21)987081023.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Associacdo das Pioneiras
Sociais, que podera ser contatado em caso de questdes eticas, pelo telefone: (61) 3319-1494

ou email: comiteeticapesquisa@sarah.br.

Nome do participante




Assinatura do representante legal

Data

Nome e Assinatura do pesquisador

Data
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APENDICE B — Termo de assentimento livre e esclarecido
TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TALE)
Para criancas e adolescentes

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa QUALIDADE DE VIDA DAS
FAMILIAS E DOS IRMAOS DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA
CEREBRAL E COM MIELOMENINGOCELE.

Esta pesquisa estudara a qualidade de vida das familias e dos irm&os de criangas/adolescentes
com paralisia cerebral e com mielomeningocele acompanhados no Centro Internacional

SARAH de Neuroreabilitacdo e Neurociéncias.

As criancas e adolescentes que participardo dessa pesquisa tém de 8 a 18 anos de idade.

Vocé ndo precisa participar da pesquisa se ndao quiser, € um direito seu, ndo terd nenhum

problema se desistir.

A pesquisa sera feita no Centro Internacional SARAH de Neuroreabilitacdo e Neurociéncias,
onde serdo analisadas as respostas aos questionarios que vocé preencheu. O uso destas
informagdes é considerado seguro, mas € possivel ocorrer riscos de abertura da
confidencialidade e quebra de sigilo de seus dados. As informacdes obtidas nesse estudo serdo
confidenciais, sendo assegurado o sigilo sobre a sua participacdo. Podera ocorrer um eventual
desconforto causado pelo maior tempo de permanéncia no ambiente hospitalar para a coleta dos
dados. Caso aconteca algo errado, vocé pode nos procurar pelo telefone (21) 987081023 do
pesquisador Bruno Leonardo Scofano Dias. Mas ha coisas boas que podem acontecer como
aumentar sobre a qualidade de vida das familias e dos irmdos de criangas/adolescentes com
paralisia cerebral e com mielomeningocele. O beneficio principal da sua participacdo €
possibilitar que no futuro, com os resultados alcancados com esta pesquisa, pacientes, suas

familias e seus irmaos sejam beneficiados.

Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa, ndo falaremos a outras pessoas, nem
daremos a estranhos as informacgdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa serdo

publicados, mas sem identificar as criancas que participaram da pesquisa.
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Quando terminarmos a pesquisa os resultados serdo publicados em uma revista cientifica. Se
voceé tiver alguma ddvida, vocé pode me perguntar ou a pesquisadora Fernanda Marinho de

Lima. Eu escrevi os telefones na parte de baixo desse texto.

Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que tenho a liberdade de
escolher em participar ou ndo da pesquisa. Se escolher em participar tenho a liberdade de, a
qualquer momento desistir e sair da pesquisa, sem que meu tratamento seja prejudicado. Os

pesquisadores tiraram minhas duvidas e conversaram com 0S meus responsaveis.
Pesquisador responsavel:

Nome: Bruno Leonardo Scofano Dias e-mail:
brunoscofano91@gmail.com Telefone: (21) 987081023.

Pesquisadora:

Nome: Fernanda Marinho de Lima e-mail:
nanda_ml@yahoo.com.br Telefone: (21) 986673922.

Recebi uma via deste termo de assentimento e li e entendi o contetdo.

Rio de Janeiro, de de

Assinatura do menor

Assinatura do(a) pesquisador(a)
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APENDICE C - Ficha de coleta de dados qualidade de vida das familias de

criangas/adolescentes com paralisia cerebral

NuUmero

1 — Idade da crianca/adolescente

Em anos

o 10-12 anos o 13-15 anos

2 — Género da crianca/adolescente

o Masculino o Feminino

3 — Composicdo familiar

O 2 responsaveis (mae + pai; mae + mae; pai + pai)

0 2 responsaveis (avd + avo)

o 1 responsavel (mae; pai)

o 1 responsavel (avo; avo)

4 — Classe econbmica

cAoBoCoD/E

5—-GMECS

ololloclIolVoV

6 — EDACS

olollocllolVaoV

7 — Comorbidades neurodesenvolvimento

o Sem AGD/DI o AGD o DI
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8 — Epilepsia

o Presente o0 Ausente

9-BI

Dominios

IPCTotal ~~ Média

Rl Total ~ Meédia

ECTotal  Média_

PATotal  Média

Total escala

10 - FQoLS

Dominios

Interacdo familiar Total _~ Meédia
Cuidados dos pais com os filhos Total _ Média
Bem-estar emocional Total ~~ Média
Bem-estar fisico/material Total ~~ Média
Apoio ao deficiente Total _ Média

Total escala



APENDICE D - Ficha de coleta de dados qualidade de vida dos

criancas/adolescentes com paralisia cerebral

NuUmero

1 — Idade da crianca/adolescente

Em anos

o 10-12 anos o 13-15 anos

2 - ldade da crianca/adolescente com PC

Em anos

O 2-5 anos 0 6-9 anos 0 10-12 anos o 13-15 anos

3 — Género da crianca/adolescente

o Masculino o0 Feminino

3 — Género da crianca/adolescente com PC

o Masculino o Feminino

4 — Composicdo familiar

O 2 responsaveis (mae + pai; mie + mae; pai + pai)

O 2 responsaveis (avo + avo)

o 1 responsavel (mae; pai)

o 1 responsével (avd; avo)

5 — Classe econbmica

oAocBoCuaoD/E

6 - GMFCS

98

irmdos de



99

olololIolVoV

7—-EDACS

ololdoIolVoV

8 — Comorbidades neurodesenvolvimento

o Sem AGD/DI o AGD o DI

9 — Epilepsia

o Presente o0 Ausente

10-BI

Dominios

IPCTotal ~ Média_

Rl Total ~ Média_

ECTotal  Média_

PATotal  Média

Total escala

11 - FQoLS

Dominios

Interacdo familiar Total _ Média

Cuidados dos pais com os filhos Total ~~ Média
Bem-estar emocional Total _~ Média

Bem-estar fisico/material Total Média
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Apoio ao deficiente Total Meédia

Total escala

12 - KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version

Dominios

Dominiol Total ~ Média
Dominio2 Total ~~ Meédia
Dominio3 Total ~ Meédia
Dominio4 Total ~~ Meédia
Dominio5 Total ~~ Meédia
Total escala

13 - KIDSCREEN-27 Parent Version

Dominios

Dominiol Total ~ Média
Dominio2 Total ~ Média
Dominio3 Total ~ Média
Dominio4 Total _~ Média
Dominio5 Total  ~~ Média

Total escala
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APENDICE E - Ficha de coleta de dados qualidade de vida das familias de

criancas/adolescentes com mielomeningocele

NuUmero

1 - ldade da crianca/adolescente

Em anos

O 2-5 anos O 6-9 anos 0 10-12 anos o0 13-15 anos

2 — Género da crianca/adolescente

o Masculino o Feminino

3 — Composicdo familiar

O 2 responsaveis (mae + pai; mae + mae; pai + pai)

0 2 responsaveis (avd + avo)

o 1 responsavel (mae; pai)

o 1 responsavel (avo; avo)

4 — Classe econbmica

cAoBoCoD/E

5 — Critérios de Hoffer

olololllolV
6-GIU
o GIU-CCVI o GIU-SCVI

7-GIE

o IFP o IFA
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8-BI

Dominios

IPCTotal ~ Média

Rl Total ~ Média_

ECTotal ~ Média_

PATotal  Média

Total escala

9-FQoLS

Dominios

Interacdo familiar Total _~ Meédia
Cuidados dos pais com os filhos Total ~~ Média
Bem-estar emocional Total  ~~ Média
Bem-estar fisico/material Total ~~ Média
Apoio ao deficiente Total _~ Média__

Total escala



APENDICE F - Ficha de coleta de dados qualidade de vida dos

criancas/adolescentes com mielomeningocele

NuUmero

1 — Idade da crianca/adolescente

Em anos

o 10-12 anos o 13-15 anos

2 - ldade da crianca/adolescente com PC

Em anos

O 2-5 anos 0 6-9 anos 0 10-12 anos o 13-15 anos

3 — Género da crianca/adolescente

o Masculino o0 Feminino

3 — Género da crianca/adolescente com PC

o Masculino o Feminino

4 — Composicdo familiar

O 2 responsaveis (mae + pai; mie + mae; pai + pai)

O 2 responsaveis (avo + avo)

o 1 responsavel (mae; pai)

o 1 responsével (avd; avo)

5 — Classe econbmica

oAocBoCuaoD/E

6 — Critérios de Hoffer

103

irmdos de
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ololollolV
7-GIU

o GIU-CCVI o GIU-SCVI

8- GIF

o IFP o IFA

9-BI

Dominios

IPCTotal ~ Média

Rl Total ~ Meédia

ECTotal  Média_

PATotal ~ Média_

Total escala

10 - FQoLS

Dominios

Interacdo familiar Total _~ Média
Cuidados dos pais com os filhos Total ~~ Média
Bem-estar emocional Total _~ Média
Bem-estar fisico/material Total _ Média
Apoio ao deficiente Total  Média_

Total escala
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11 - KIDSCREEN-27

Dominios

Dominiol Total ~~ Média
Dominio2 Total _~ Média
Dominio3 Total ~ Média
Dominio4 Total ~ Meédia
Dominio5 Total ~ Média
Total escala

12 - KIDSCREEN-27 Parent Version

Dominios

Dominiol Total ~ Média
Dominio2 Total _~~ Média
Dominio3 Total ~ Média
Dominio4 Total ~~ Média
Dominio5 Total ~~ Média

Total escala
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APENDICE G - Artigo “Quiality of life of families and siblings of children with cerebral
palsy treated at a reference neurorehabilitation center in Brazil” publicado online (no

prelo para publicacio impressa) no periodico Jornal de Pediatria

Ak FEID S P M ey 1 S N
Sl ol P i oo DDl ) 13

i Jornal de : . S
Pediatria

ORIGIMAL ARTICLE

Quality of life of families and siblings of children with
cerebral palsy treated at a reference
neurorehabilitation center in Brazilx

Bruno Lecnardo Scofano Dias ©*™*, Maura Calixto Cecherelli de Rodrigues ©F,
José Luiz Muniz Bandeira Duarte 15°
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Introsduction

cmmquruamammmm.'
Bemides pivwsical diabdity, dimical, rewrological, ortiope-
chc, serpory, mental bealith, ad  meurocdesslbopemeerial
disorders may cosrist and corbinucaE e, Coress-
quenitly, Sere 5 a risk of burden on the main @regver and
an mpact an the Tamily and sihlings” qualtty of e (Qdl).
The Qo corsimact i maltidimereional, Coverming e subvjec-
thee pprated of pemonal feelings, sool relionatips, Lol
erpinimeent, Solal vaues, and material l:l:ld'l'i:l'ﬁ
mmt:mwmmmm
dedireed, mmmwtm Care-
givers' berden regresents the objectie and mibjecthe
iﬂﬁﬂﬁmﬁtﬂﬂﬂtc‘ﬂm

Caregrrers burdan amd thar Qo in (0P are wisll o
wmmwmm'wmm-
l'rﬂ'd:l irtellectunl dsabdaifty, and emotional pmbbemes;
camgrers’ I-u'ﬂ“-"'rdmrmﬂt?m-mig
pathbenes, imudcn-wﬂ:h-:"" m:hll.“:-:rt ared
schod erveimement.t Some studies correladed Tammily func-
tioning reposted by Qreghvers [rat specificallly Tamity Qol)
with pabients’ functional indepadence, ! and age;* family
Ccompeition, and inome; parens’ edeation, and socal
tm.i“mu,mmmmmmm
entire Tamily sysiem. This consmes Mkt be dediead amed
nformed Dy all Tamily membems, ot et panants)cure-
@i, Aithough there i still a gap in e Herabure resgurd-
g fis owiedge, some studies effectiedy stuched famity
Gl i CP and ddentthed ow Tami by eduction Lewed, I:ﬂl'
ervrinmmental spport’” and patierts sevare pivwsical and
cormimiricatian impairnents' Y asimadt factas.

Careghrers bunden may result i a redodion n the
remaining Atentian Ome or otier mily membars. Cornse-
mmmﬂwmww
thee emdions. Only a tew shodies salyaed the e
dimeraions of Sblings of dhildnen with CPsuchas pandologt
call impacs, ' peydhosocial s, T and Gol
than that of cortrols in al three swdies). '™ "%" Howerer,
mome of these studes pectficaly and exd istvely saluated
m'mhumummmﬂmﬂ
Tadtors.

Thee awrfwors mimmeed b shody: (1] e ssociations babwoeam
family Qpl and cureghves’ bunden o families of Baziin
chlbdrem and adobescents Wit CP and fis comelations witi
sosidemogrpiic, Tundhonal, nelatudl nd dinkcal an-
ables; () S Odl of silings of Braziian children and ado-
lemcens with (P wsng & a parameter the (ol of typically
desrelonad Braziiian children and adolesoenits and ftsoamela-
Tors with o . Tundhional , intellechual and
chimical variables, ity Qul and creghvers’ burden. The
Pypotheses were: | 1) family Qol and cregies’ bumden lev-
els would b dersely asariaEsd, and Worse SoCkoaheTin-
grapeic, functomal, welatod, and dimcal ndhatos
il o pneschic  boweesr bewels of Tasmviby Quoll amd Frigheer bevweds of
camgters’ burden; (1) SHings' ol bewd s would be | oser

tham that of fypimily devaopsd Braziian chidran ared 3o
bezoenits, and wiorme sociademaogmpiic, Tunctional, iielac-
tenl, dimical, Tty Qol and camgiers’ Dunden indicators
il preschic T posoimer beveds of sibling s’ Qo

et hisd

T sbuschy nestnd @ cooas-sesctioral desian.

s e aurtiors oo ot havee reliable descmiptions in e MR-
emture abant S prevaence of 0P in Brazdl and in e oty
of Rio de lareiro, 1t was not possible o oy ot S sample
stz calculation and we dhose to e 3 coreemieTeoe Samplhe.
Farticipants wene reouibed from a sample of chil der amd
adolescerts with (F orsscuiinely treated at a mewrombald:
itation camber in soubiweast Bazil. The Tollowing incdusion
arfberiawere used: families of chil den and adolesoenits with
P aged betvamen 1 and 16 yeas with typially developed
sibbings aged betvasen 10and 13 years. The age range o the
patients was dhosen oo Tat the acthors could clearly define
the funchional clesificaton of eadh of tham. The age mnge
of the siblings was chosen 20 that 7t wowld be exacly
et withh the age range of the sumple of pially davel-
opad Braziian childnan and adolerents with whom thedr
Gl woalkd b compared. Famiies and silings would be
eariuded 1 ey did mct retum completed rednuments Tor
mexuring iy Qol, curegtver bumlen, silings' G, amd
family economic dassifimtion. The study was approwed By
the Remardhy Efvics Commmittes of the SARSH Metwark of
Refmbiation Hompital s | Certthoabe of Subemission for Bvics
Begeprrent SOME1IL1.000000Y). Data wae omllected
[epitaee M oremmiees 1001 ared M oreesmibeer 10T

Thee aurtiors Tollowesd a pre-established Smuctuned pro:
tomd. Fatients’ legal guamdires  and WeTE
appmached by e researcher. The objectwes of the
study were explainsd. Legal guardiare and siblings coen-
pheted indormed corsment Tor the newanch and publication
of results. Famibes, camgivers and sblings completed
e irsbruemenis for measuring By Qoll, curegier bor-
den, sibbirgs’ Qol, and Tamily ecoecenic classiiation in
e fiomees amd eehurmed them D the researcihers at the
aned clirical data on patients, and soccdemograpiec data
on families and on sibbings wem ollectsd from the
patients o echromic medical remrds. Two fundned  and
tadve fmdlies aned 131 siblings were included. &l fami-
biex amd siblings returresd completed questonnadines.

Mepemures

Farniiky quakity of e

T Famiily Queality of Life Scle (FQALS) questionnaine was
ued to ambyze family Qdl. This instnument was designed to
ealuate Opl in fammibes with childeen with dimbilities.
Fegporaes vary fmm 1 o % ineach of e 2% fheme. The total
mttﬂhﬂmdﬂ'taqhﬂrmdllm.msmtm
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Lawels are chastied asvesy ciontisfied 29 & 44 poins), o
mticfied (4 to &4 points), modemtely miiched B5 to 54
poirs], mtisfied (2% fo 104 poindsy, and wery mtisfed (108
o 12% poirv). Aol wa defied as ol owes: Low farmily Gl
[very dizatiched, disatiched, modembely satished) ! bigh
farmity Gol. (satished and wary Stished).

Careghners ' burden

Caregtaers' burden was assemed wring the Bumlen Interiew
(B This tredmument 3messes careghners ' burden aomiaied
witth functioal and befavioral aspects of patierts with dis-
abiities. Resporses wary fram zem to 4 n each of the 12
freme. The totl mome & dhtadned thraugh the sum of all
Themmes. Burden bevels are clasified as absert [< H pairis],
mild to moderate (22 to 40 points), modemte to sewene (41
mmmummqgﬂm.“ [0 - o
wik defined ax followes: low ' e | akeant amd
il o meodarate) ! Figh caregivers’ burden (modemte to
S And eeeE | .

Sibbngs’ quality of e

Siblings' Qol wias evaluated wineg the i - meport and parent-
proory  wersors  of | the EESFEEH measurne.
EDSCREN prersors with B, I7F and 10 fiems) & desigred
for & to 18 years olde. The ot woed the KISFEEMN-21T
i Fribd amd Adcdessremit Versian | EEISCFEEN - IF CAV] and Rurert
Wersion EIDSFEEM 1T AW, These wemiors memprise 37
Tremes disribated in e domaire: phyesial veell-Bedneg pey-
chologcal wellbeing; avtmomy and mlationsfp wih
parents socidl suppert and peers; ard sdhood ervimnTeeTit.
Soores are coaded froen 1 to 5. Raw soores ane ob@ired by
sumiming foeme in eadh Qpl dommadin. Rasdh permon parame-
bers are then allocated o each soore and taratarmed to a
T to 00 oake FAAEE

Quahty of e of typically developed Brazibian Ciikdren
and ok soent

The awthars wsed the data desoribed by Fartas etal. (2007
as a Qi parameter for typically developed Braziam chvil-
drem and add scenis. I tvic shady, the authors wed 3 zam-
ple of indtviduals aged 10 o 15 years, for reproduribility,
inbermal o oesidency and oesimuct alidity ol e
KDSCFEN-IT inBrazil.

Faamil y escoarsoamiic. o 2us ification an d ed umtions] el
Famiy emmoemic clasthcation and eduational el wem
aseesed wang the Brazl Oriteria. This ariterion i 3 sooring
sysiem dor howsing conditiones, Coreumer gonds, aorem o
puilic serces and Tamily main eduatioml bewed of Bazil-
fam faeribies. The sumof the womes of all fiemes dassifies fam-
i into descereding eccmomic clEses A&, l,lﬂt,l:r-'-:llt.'i’III
Farmily eoroemnic clasthcaten and eduational el wem
definsd respeciteely as dollows: Figh-inmeme Tamily [aoon:
oy classes A amed B bossed nooemee Tamily | eooraeryy dasses
€ and IVEJ; low educational |evel fllfterate to incomples
Figh =dool) § Fgh edwrational level Bigh sdhool to com:
plate undergraduate aducaton|.

Patients® funobional groes mobor and sl g cap acities

TGWFCS). The goal of T GWAS B o clastly e diilds

roas modor fonctan trough five InTreasing EVeTl motor
bewmis I “f'»-.-“' charactertang the dvikds motor
ol [y T o

Thee swallicwing Gpacrites weme analyzed wing e Bxting:
and Drinkdrg Abdity Ol esthcation System (EDACS ). EDAS 1=
an Treiruemeent oreated o measune the sahety and aificienoy
of svallowing conditions specifically in chill den with (P, B
miomesrical classh @tion syshem comipries a scbe o 1o Y,
with the higher the score, the worse the swallowing
aoedttion

Patierts’ fundtional gross motor and swallowing capact:
T were mspnctrely defined as ollows: low motor
impairment (GWFCS I, I, I} Righ motor  dmpainrreent
GWCS I and V) low swallowing impainmeent (ED&CS 1, I,
W} ¢ Figh sl lowring Impatnment EDAS IV and V).

Patie nts” drvbeslbe chus] dmgpadnmmee nit 2nd e ey
Ivipdlectual dmpairment was defined as i preserce of
onal dewelopmertal delay o ivellecthud dEabdtty e
by oy e Wiredl amed Aclapihes Bebaviior Soabes (VASS]. VARG
B the mos wlidated retument 10 adapite fundioning:
followirg brain pathdagy in chillden 0 ows and middie:
emme marires.

Epilepry was dassihed & atpent o present wdng the defi-
miftan o the interratioral League Againad Epdlapay as 3 Jis-
eme of S Dradn defimed Dy any of e Ta bowning condttions:
& least two ungrovdoed [or neflex) setmunes oorurTing mone
thon 14 b apart; one unproscied jor efler] semume and a
rerce sk jat beast &0 X} afer ftwo unpmeoked setrures,
mnig%rultrm 10 yers; dagnoss of an epllepey

Fipols, ™ m 7 KESCREEM-2T,5 GMFTS, T EDACS ™ and
WESTY are warslated, walidated and adapted for the

Poriuguese larquage spoken i Brail and for Braziban
e,

Statistical analysis

[ata were summarteesd wirg mean (Sandard deviation
O] or median (intenquartie mege [MOF] ] for continuous
wariables and Trequency (pement) for ctegorical wria-
bles. There were no missing data. ariable distributions
e vimalired and qual ity checked with bar and widin
o

Compariore  of domairse amd total soores  on
EISCREEM-IF CA of siblings and typially developsd
Braziian children and adolescents, amnd omparisors of
domaire amd total scores om EIDSCREEM-IT CA amd
EIISCREEM- 1T PR of siblings were perionmesd using [-best
fparameetric) and ‘Wikoooon test | R parametTic | R
ey Tor samples wiith and withowt normal distribution.
Effect sizes and 5% X confidenoe imbervals 1) of eady of
iheee Coom parrisore wene calowlated .

Multteariables models were oratucted for FORLS, B,
EESCREEM- 27 CAY, ard KIIGOREEM-17 MY total soores. The
aurtioirs cheesdoesd tor Hreearity, omality oollinearity asto-
coirredatiom ard Feommosoedactic fhy. Ectimabes wene preerited
with ¥ % 0. Two-sided p-walues bess than 00% were aoraid-
e Ml satkdial whem pericermeed in
Jamodl 1306 (Jamow, X017} STROBE repoirting guidelines
e follovsed.
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present results, Dindeyidl etal (020} ckaprved the paydhoss-
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ANEXO A — Burden Interview

No texto S refere-se a quem é cuidado pelo entrevistado. Durante 2 entrevista, o
entrevistador usa o nome desta pessoa.

1. O SriSra sente que S pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?
[J Nunca [] Raramente [[J Algumas vezes [ Frequentemente [] Sempre

2. O Sri/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, o Sr/Sra ndo
tem tempo suficiente para si mesmo (a)?
[ Nunca [] Raramente [J Algumas vezes [ Frequentemente [[] Sempre

3. O SriSra se sente estressado (a) entre cuidar de S e suas outras
responsabllidades com a familia e o trabalho?
[ Nunca ] Raramente [J Algumas vezes [J Frequentemente [[J Sempre

4. O SriSra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S7
[ Nunca ] Raramente [J Algumas vezes [J Frequentemente ] Sempre

5. O SriSra se sente irritado (a) quando S esta por perto?
[ Nunca [] Raramente [J Algumas vezes [J Frequentemente [] Sempre

6. O SriSra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros
membros da familia ou amigos?
[ Nunca ] Raramente [J Algumas vezes [ Frequentemente ] Sempre

7. O SriSra sente receio pelo futuro de S?

[ Nunca ] Raramente [J Algumas vezes [ Frequentemente [J Sempre
8. O SriSra sente que S depende do Sr/Sra?

[ Nunca [J Raramente [J Algumas vezes [] Frequentemente ] Sempre

9. O SriSra se sente tenso (a) quando S esta por perto?

[ Nunca [J Raramente [[] Algumas vezes [] Frequentemente [] Sempre

10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com
s?

[ Nunca ] Raramente [[J Algumas vezes [J Frequentemente ] Sempre
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11. O SriSra sente que o EdSra nao tem tanta privacidade como gostaria, por cassa
de 57
] Munca [] Raramente [J Algumas vezes [J Frequentemente [] Sempre

12. O &r/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o SrfSra esta
cuidando de 57

[J Hunca [J] Reramente [J Algumas vezes [J Frequentemente [] Sempre

13, O SriSra ndo se sante 4 vontade de ter visitas am casa, por causa de 57
] Nunca O] Raramente [ Algumas vezes [J Frequentemente ] Sempre

14. O SriSra senbte que 5 espera que o 3riSra cuide deledela, como se= o SrS5ra
fossa a unica pessoa de quem elelela pode depender?

] Nunca ] Raramente [J Algumas vezes [J Frequentemente ] Sempre

18, O Srifra sonts qua ndo tem dinheire suficlants para cuidar de 5, somando-sa as
suas oulras despesas?
] Munca [] Raramente [J Algumas vezes [J Frequentemente [] Sempre

16, O Sr'Sre sente qua serd incapaz de cubdar da § por muito mals tempa?
[ Nunca [ Raramente [J Algumas vezes [J Frequentements [ Sempre

17, O SriGra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenga de 57
[0 Munca ] Raramenta [ Algumas vazes [ Fraquantemanta [J Sempre

18. O SriSra gostaria de simplesmente deixar que cutra pessoa cukdasse de 57
[ Hunca ] Raramente [J Algumas vezes [ Frequentemente [ Sempre

19. O Sr/5ra se sente em divida sobre o gue fazer por 57
[ Munca [J Raramente [J Algumas veres [J Frequentements [ Sempre

20. O SrlSra serte gue deveria astar fazends mais por &7
[ Nunca O Raramente [ Algumas vezes [J Frequentemente ] Sempre

21, O SriSra sente que poderia culdar melhor de 57
[ sunca O Raramente [J Algumas vezes [J Frequentements ] Sempre

¥ De uma maneira geral, quaria o SriSra se sente sobrecamegado (a) por cuidar
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de 57
[ Kerm um pouse [ Um pouce [ Moderadamente O Muite

O extremarmente

Total escala
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ANEXO B - Family Quality of Life Scale

Quanto eu estou satisfeito referente a...

i S T oy [em— ..
satisfeito insatisfeito

1. A minha familia gosta de passar tempo junta

2. 0s membros da minha familia ajudam os filhos a se tornar
indepandantes

3. A minha familia tem o apoio necessdrio para aliviar o estresse.

4. Os membros da minha familia thm amigos ou oulras passoas
que formecam apoio.

5. Os membros da minha famflia ajudam os filhos com trabalhos
ascolares e atividades.

6. Os membros da minha famflia tdm transporte para ir aos
lugares gue necessitam.

7. 0= membros da minha familia falam abertamente uns com
08 outros.

8. Oz membros da minha famflia ensinam os filhos a conviver
COM 05 oUlros.

9. Os membros da minha famflia tém tempo para atingir seus
interesses pessoais

10. Nos=a familia resolve os problemas junta.

11. O membros da minha familia apoiam ung acs outros para
atingir objetivo.

12. Os membros da minha familia mostram amor e carinho um
pelo outro.

13. Minha familia tem ajuda externa & sua disposicao para cuidar
de necessidades especiais de todos o8 membros da familia.

14. O adultos da minha familia ajudam os filhos a tomar boas
decizfes.

15. Minha familia recebe atendimento médico quando necessdrio.

16. Minha familia tem condigbes de cuidar das despesas de casa.

17 Os adultos da minha familia conhecem outras pessoas na
vida dos filhos (isto 8, amigos, professoras).

18. Minha familia é capaz de lidar com altos e baixos da vida.

19. Os adultos da minha familia tém tempo para cuidar das
nacessidades individuais de cada fitho.

20. Minha familia recebe atandimento odontoldgico, quando
Necessarno.

21. Minha familia se sente segura em casa, no trabalho, na
escola e no bairo.

22. 0 membro da familia com necessidades especiais tem apoio
para progredir na escola ou no trabalho

23. O membro familiar com necessidades especiais tem apoio
para fazer progressos no ambiente familiar

24. O membro familiar com necessidades especiais tem apoio
para fazer amigos

25. Sua familia tem um bom relacionamento com os prestadores de
sanigos que trabalham com o mambro com necessidades especiais
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ANEXO C - Autorizagdo dos autores da tradugdo e adaptagdo no Brasil para uso da
Family Quality of Life Scale

Beach Center Family Quality of Life Scale
Caixa de entrada

BrunolL Sdias <brunoscofano91@gmail.com>
para biamigueljorge

Prezada Dra Bianca,

Me chamo Bruno Scofano, sou pediatra do desenvolvimento e trabalho na Rede Sarah de
Hospitais de Reabilitagdo no Rio de Janeiro.

Li o seu trabalho de validacao da Beach Center Family Quality of Life Scale para o
portugués do Brasil.

Pretendo fazer uma pesquisa em qualidade de vida de familias com criangas com
paralisia cerebral e com mielomeningocele.

Gostaria de saber quais sao os passos para autorizag¢do para uso da escala e se ouso &
gratuito ou requer pagamento de taxa.

Muito obrigado!

Bruno Scofano MD, MSc

Bianca Jorge
para mim

Oi Dr Bruno, obrigada pelo o e-mail !!
O Uso é gratuito e ndo requer autorizagao, ja esta adaptado e pronto para o uso !!!
Parabéns pelo trabalho

Bianca



ANEXO D - KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version

1. Atividades Fisicas e Saude

De uma forma geral, como esta sua

4 [ saude?

Q excelente
O muito boa
Oboa
O ruim
O muito ruim

[ Pensando sobre a semana passada...

2. Vocé tem se sentido bem e disposto?

Vocé tem praticado atividades fisicas
3. (por exemplo: correr, andar de

bicicleta, escalar)?

4. Vocé tem sido capaz de correr bem?

[ Pensando sobre a semana passada...

5. Vocé tem se sentido com energia?

maodearada-

nada pouco mente muito totalmente
modarada-
nada pouco mente muito toaimente
O O O O O
modarada-
nada pouco mente muito totaimente
O O O O O
modarada-
nada pouco mente muito totaimente
O O o) O O
3qumas  frequente-
nunca raramente Vezes menie sempre
siqumas  frequente-
munca raramenie vezes mente sempre
O O O O O
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2. Sensacdes

Pencando cobre a cemana paccada...

e "“: s Imimards
1. Asua vida tem sido agradivel? o “f-'é-‘" o e

Pencando cobre a cemana pacsada...

s bwgoerts-
s eamarts Ll merie TN
2. Voos tem estado de bom humor? SIS SR cvad ool AR
Q 9] o O Q
3. Vood tem se divertido? . i e e oo
O O O O
3. Humor em geral
Pwomamm
woures  beguecie
heta =} e aris R merts aeTIIe
L &F o8 ] Pwoomris
4 e sentido tniste? mrre resracts e e ]
o O o o © ©
5 Voce tem se sentidotSomalquendo LU= U
tem vontade de fazer nada? 0 ') O O O
8. Voo tem se sentido sozinho? mews  nmmwie s ol eewen
; Q Q Q Q Q
4. Sobre vocé
WMIMM
e e arts e reris aTII N
7 \_Iocésesemefeizdojebq:evooé ey R st o g
i O O O © O
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5. Tempo livre

Pencando cobre a comana paccada...

! ] e arts ~u'-l- hn-lﬂ. seTzre
1 Voo tem tido tempo suficiente para S Ao v SV TR s
voce mesmo? o) O ®) O O
5 VooRtemfef0aSCOSISQUEQUENNO oy wwcwse e rem s
sey tem po Iwre? (®) ®) ) e O
6. Familia e vida em casa
Pencando cobre a comana paccada...
wpuras  Pegoerte-
e rarmarks R meris seTizre
b () O O Q O
4. Seus pais te tratam justica? “ces
m e TR W e maris T
Q ) O 0 QO
quando voce deseja’? Q Q Q Q o
7. Dinheiro
Pencando cobre a comana paccada... |
wpures  Peguarde-
-_l- B al eCes s 1
; gmmmmm dpssin  Sugparis-
: _ ag,mesnascasasmeseus o o o O o
- Vocé tem dinhero suficients para T (I DRI o reng il o n S L
suas despesas? o) O O O O



8. Amigos

9

~| Pencando cobre a comana paccada...

Voce tem passado tempo com seus
amigos?

Voos se diverte com seus amigos?

Voo e seus amigos se audam?

Vocs confia em seus amigos?

. Escola e Aprendizado

Pencando cobre a comana paczada...

Voce se sente fefz na escola?

Voce esta indo bem na escola?

s reereris BTl miecis seTizre
=% .2 1 et
O O O O O
i temmeis  weas el eem
O O O O O
s rersrerts ﬁo. riers sy
O O O O O
c o o © 0O
T
rwde poses T nuts Ixmmeris
O R C R O O
rmde oz "::: rTli= t=mmares
o o O o O



ANEXO E - KIDSCREEN-27 Parent Version

1. Atividades fisicas e saude

et
T oms olw seutas Sho(e] secbets ¥ sacde deie(e)?
O exceiente
O muto boa
Oooa
O requiar
Qmim
[— ™ 1
J et sowe  TOCERde- e wdreme-
2. O(A) seu'sua fiho(3) sentu-se bem e em =% s madweds- -:1:::
- O o ©
O(A) sew'sua fiho(a) fol fisicamenta atvo _ matede. e
 emneseesomsr 8 5 6 6 0
L QNsmamEbopTiecn L, L. S e T
iz g D g Y O
NODOW N BATTACS DERRCN
i -
merte

T8
Yy mrie-

Of(A) sewsua fihoja) se sentiu chelo de
enargla?

2. Estado de humor e sentimentos do(a) seu/sua filho(a)

T BB BB

— . AaTTare
rade  pows TOEON  mam SO
1. OA)seusiafihola)sentuqueavidatl ., o Tomm  me  mew
-m. i o 0 O
rm-h-._nm.. e e e T
, OfA) sew'sua fiho(a) esteve oe bom e e.':;i.
e 0 o Kol

3. OfA) sew'suafihoa) se divertiu?

go i o sl » o -l o sl
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muto
Parmanco sctos & seTians Sesaets. ncs T "_.-: r — e
mutu
4. OfA)sewsua fiihola) sentiu-se Tiste? T tai x -~ 7. <~ S
Q Q O Qo
s OfA)sawsua finoja) se sentu t3o mal b | et
© gue ndo quis fazer nada? "6’ "6"' "6’ "6‘ ‘8"
s OfA)seusua fiho(a) se sentiu bocmrte  Sacysmrie-
oy T 6o O T
5 OfA) sewsua fino(a) se sentu feilz com PPIERFIRF O
© 58U Dropro Jeito oe ser? "8- "6'- “6" '6"

3. Familia e tempo livre

r---’..-.-_' } : PRI — )

e rarerts .':: Peguerts-  semore
marts
1 g%eﬂe ﬂ:lma) ma ? e M ete mv-»::' N:::::w:r [—
PR 3 O a8 0
O(A) seu'sua fiho(a) fol capaz de fazer i
proprio tempo livre? ‘8 d"' 5’ "6' Fo)
3. OfA) seussuafiino(a) sentiu que os pais s et
tiveram tempo suficiente para elela)? '"’o" f'-"oﬂ’ ﬂg "6“ ke
4. gg)%m%?! —p e rereaTts Tt "-‘:::_::.‘ wrire
: Q Q O Q Q
s OfA)52usua fino(a) fol capaz de PRABN O esoems
i conversar com os p&qﬂmqls’ "’0“ ""'6"" "”6" "6‘0 -6:--
O(A) sew'sua filho(a) teve dinheiro s
6. snliuemeparahw&mesmas coisas - A ":: "::::’ —
s sl B T & a R
O(A) sew'sua fiiho(3) sentiu que teve s
7. dinheiro suficiente para 35 Jespesas R JLse "““::" "‘:-'-"':* e
i o O 0o 0O ©




4. Amigos

134

_{|===..—_T.=i

1. OfA)5eW'sua fiNO(3) OEIEVE COM AMIQOET  rrew et st rarts. waesgem
O o o 0O
2 O[A)sewsua fihofa) se dvertu com | e J{m
o o C o o
5 OfA)sew'sua fiho(a) & 0s amigos se D - gl
: mn“m? -"8 --8- 18 FB. —6‘
s OfA) seu'sua fino(a) fol capaz de conflar PN Curaen ¥
" nos amigos? s 5" C ©
5. Escola e aprendizagem
Parmsndc soboe & serians prosscs
- e T am
. OMjsusafhoEfoifiznasscod?  m s s "%.'
5 OfA) sewsua filho(3) esteve bem n3 -t e e s
i o 0O o o 0
rm—ﬁ — _;_ : —
5 OfA)sewsua fiho(a) fol c3paz ge prestar hecuts.  duuarde-
s T 50 B B

5 OfA) sewsua fino(a) se relacionou bem
" COM 08 Professores?
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ANEXO F - Autorizagdo dos autores para uso do KIDSCREEN-27

Office of Quality of Life Measures <QOL@uke.de>
para Christiane, mim, Ulrike

Dear Bruno Scofano,

Thank you for your interest in the KIDSCREEN instruments and your email to Prof. Dr. phil. Ulrike Ravens-
Sieberer. | am a co-worker of Prof. Dr. phil. Ulrike Ravens-Sieberer, working in the coordination of the
European KIDSCREEN project in Hamburg, Germany.

We have received your signed collaboration form and are very happy to collaborate with you.

You are registered for the use of the KIDSCREEN Quality of Life questionnaires for children/adolescents and
parents. As a collaboration partner of the KIDSCREEN group you are welcome to join the members' area
(http://www.kidscreen.org/english/members/) of our project website www.kidscreen.org. There you can
download the respective KIDSCREEN questionnaire version and other useful material (see “Members"”).

Your password is: kidscreen

For using the KIDSCREEN guestionnaires we kindly advise you to work with the KIDSCREEN manual. The
KIDSCREEN manual can be directly downloaded from our

website https://www.kidscreen.org/english/login/manual/ after having logged in.

The manual describes all relevant user information, which are necessary for applying the KIDSCREEN
questionnaires, e.g. psychometrics, norm data for group and individual comparisons, and instructions on
how to score the instrument.

We are looking forward to collaborating with you and wish you all the best for your studies.
Please do not hesitate to contact us if further queries arise.
With best wishes,

Lina Graumann
Office of Quality of Life Measures in Children | Research Assistant

University Medical Center Hamburg-Eppendorf

Center for Psychosocial Medicine

Department of Child and Adolescent Psychiatry, Psychotherapy and Psychosomatics
Research Unit “Child Public Heaith”

MartinistraBe 52, W 29

D - 20246 Hamburg

Tel.: +49 (040) 7410 58503

Fax: +49 (040) 7410 55105

Email: QOL@uke. de

Info: http://www.child-public-health.org/english/

Von: Brunol Sdias <brunoscofano81 il.com>
Datum: 20. Februar 2021 um 17:03:26 MEZ

An: "Ravens-Sieberer, Ulrike® <ravens-sieberer@uke.de>
Betreff: Permission to use the KIDSCREEN-10



ANEXO G - Gross Motor Function Classification System

GMEFCS|

GMFCS 1l

e &

4 o

GMFCS Il

. e
8 &
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ANEXO H - Eating and Drinking Ability Classification System

[ Eating and Drinking Ability Classification System - Algorithm J

{ Is the individual
i able to swallow

food and drink

............................ . | vothout kot |
iTs the individual able : -, aspiration? & : Can risks of
: . $VYes P Tvieeieeeeeceemencioiesenss® No i i tonbe
: to bite and chew on : : msnaged -
i hard lumps of food S
: without a risk of : elmrma»te. harm to
{ choking? : i

i Is the individual
: able to eat a meal
in the same time
i as peers?

RN R RN % N safety; ﬂﬁm mﬁe
YY \ limitations to

Level IIT v Level V
Eats and drinks Eats and drinks with Unable to eat or

with some ignificant drink safely — tube

limitations to limitations to safety. feeding may be
considered to
provide nutrition.

Level I Level II

Eats and drinks Eats and drinks
safely and safely but with
efficiently some limitations

to efficiency.
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ANEXO I - Critérios de Hoffer

Grupo 1 - Deambuladores comunitarios

0Os pacientes deambulam dentro e fora de casa para a maioria de suas atividades,
podendo necessitar do auxilio de drteses ou muletas, ou ambos. Usam cadeira de rodas
para o deslocamento de longas distancias ou viagens fora da comunidade.

Distancia percorrida de deambulacdo — 610 metros.

Grupo 2 - Deambuladores domiciliares

Os pacientes deambulam somente dentro de casa e com orteses. S3o capazes de subir e
sair da cadeira de rodas e da cama com peguena ou nenhuma ajuda. Em geral sao
independentes nas atividades de vida diaria (AVD), praticamente sem nenhuma
assisténcia. Usam cadeira de rodas para algumas atividades dentro de casa e na escola e
para todas as atividades na comunidade.

Distancia percorrida — 30 metros.

Grupo 3 - Deambuladores nao funcionais

Os pacientes deambulam durante a sesséo de terapia em casa, na escola, ou no hospital.
A deambulacdo para estes pacientes & usada somente como terapia. Usam cadeira de
rodas como meio de transporte para qualquer outra atividade.

Distancia percorrida - menor que 3 metros.

Grupo 4 - Ndo deambuladores

Os pacientes s0 se movimentam através da cadeira de rodas, e usualmente podem fazer
a transferéncia da cadeira de rodas para a cama.
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ANEXO J - Vineland Adaptive Behavior Scales

o o0 A SNy
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ANEXO K - Critério Brasil da Associagdo Brasileira de Empresas de Pesquisa

SISTEMA DE PONTOS

Quantidade

Graw de instrucio do chete dd thmitin

Fu*-l lmﬁ i ndmnul 1" iﬂm ' 1
Medo mﬁo i Suim mi.ﬁo -

NeTViC oS p\'tNr_r--

Nio
Ru.p.n o 2
Cortes do Criterio Brasil
1-4A 45 100
3-B2 23-37
5.2 17-22
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ANEXO L - Aprovagio pelo Comité de Etica em Pesquisa da Rede SARAH de Hospitais
de Reabilitagao

ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA DAS FAMILIAS E DOS IRMAOS DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL E COM MIELOMENINGOCELE

Pesquisador: Bruno Leonardo Scofano Dias

Area Temitica:

Versao: 2

CAAE: 50381121.1.0000.0022

Instituigao Proponente: ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS SOCIAIS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.031.824

Apresentagao do Projeto:
A paralisia cerebral & a deficiéncia fisica mais comum da infancia. A mielomeningocele & uma das
malformagdes congénitas mais comuns. Ambas, slém da deficiéncia fisica, podem também levar a

comorbidades como transtornos clinicos, neurolégicos, ortopédicos, sensoriais, e do neurodesenvolvimento.

A Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde destaca a importancia de avaliar as
consequéncias funcionais de todos os estados de salde. Tanto na paralisia cerebral quanto na
mielomeningocele, as deficiéncias fisicas, as conseguéncias funcionais e as comorbidades impactam na
qualidade de vida das criancas, da familia e dos irm&os.

Estudo transversal, descritivo e analitico. Serdo avaliadas as familias e os irmdos efou irmas saudaveis
(sem nenhum tipo de doenca cronica ou deficiéncia) de criangas/adolescentes com diagnastico de PC e de
MMC consecutivamente atendidos no Centro Internacional SARAH de Neuroreabilitagdo e Neurociéncias e
serdo avaliados irm&os e/ou irmés saudaveis (sem nenhum tipo de doenca cronica ou deficiéncia) de
criangas/adolescentes saudaveis (sem nenhum tipo de doenca crdnica ou deficiéncia) que sao filhos(as) de
funcionarios do Centro Internacional SARAH de Neuroreabilitacdo e Neurociéncias. Para os pacientes
consecutivamente acompanhados que cumprimrem os critérios de inclusdo, as familias serdo submetidas ao
TCLE e posteriormente a Burden Interview e a Family Quality of Life Scale e os irmaos dos pacientes serao
submetidos ao

Enderego: SMHS Quadra 301 Bioco B n® 45 Entrada A Edificio Plonelras Soclals - Tercelro Andar

Bakro: SMHS CEP: 70.334-900

UF: DF Municiplo: BRASILIA

Telefone: (61)3319-1434 E-mall: comReeticapesquisag@sarah.br



ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Plataforma
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH

Confiruacho do Parecer S031.824

TALE e posteriormente a KIDSCREEN-10, seus dados serdo anotados na ficha de coleta de dados. Pars as
familias de fumcionarios gue cumprirem os critérios de inclusfo, as familias seréo submetidas ao TCLE e os
irmios de criangas saudaveis serdo submetidos ao TALE e a KIDSCREEN-10, seus dados serdo anctados
na ficha de coleta de dados.

Objetivo da Pesquisa:
Caracterizar a gualidade de vida familiar e dos irm&os de criangas e adolescentes com paralisia cerebral e
com mielomeningocele & correlacions-las com varidveis sociodemograficas, funcionais,

neurcdesenvolvimentais, clinicas, da sobrecarga no cuidador.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

RISCOS

Segundo o autor, ndo sera necessaria nenhuma alieragéo na rotina dos atendimentos ao longo do
acompanhamento ou exame especifico para fins de pesquisa. O paciente ndo tera nenhum gasto e tambeém
nao recebera nenhum pagamento por participar desse estudo. As informagtes obiidas nesse estudo serao
confidenciais, sendo assegurado o sigilo sobre a participagéoe do paciente, quando da apresentagéo dos
resultados em publicagio cientifica ou educafiva. uma vez que os resultados serdo sempre apresentados

como refrato de um grupo e nao de uma pessoa.

BEMEFICIOS

Os resultados dessa pesquisa servir8o pars aumentar o conhecimento sobre a qualidade de vida das
familias & dos irméos de criangas/adolescentes com paralisia cerebral & com miglomeningocele. O beneficio
principal da participagio do menor sobre a sua responsabilidade é possibilitar que no futuro, com os
resultados alcangados com esta pesguisa, os pacientes, suas familias & seus irm&os sejam bensficiados.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesqguisa:

Serdo avaliadas as familias e os irméos elou irméas saudaveis (sem nenhum fipo de doenga erdnica ou
deficiéncia) de crisngas/adolescentes com diagnostico de PC e de MMC consecutivamente atendidos no
Centro Internacional SARAH de Meuroreabilitagio e Meurociéncias e serdo avaliados irméos efou imés
saudaveis (sem nenhum tipo de doenga crdnica ou deficiéncia) de criangas/adolescentes saudaveis (sem
nenhum tipo de doenga crinica ou deficiéncia) que s8o filhos{as) de funciondrics do Centro Internacicnal
SARAH de Meuroreabilitagdo e Neurociéncias.

Enderago:  SMHS Cuadra 301 Bloco B n° 45 Entrada A Edificio Plonelras Soclals - Tercelro Andar
EBalrro: SMHS CEP: 70.334-000

UF: DF Municiplo: BRASILIA

Telsfone: (61)3310-1494 E-mall: comhesticapssguisagearah.or
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ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Plataforma
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH

Confiruachc do Parecer: 5.031.824

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Serdo aplicados TCLE e TALE, ambos termos em conformidade com a Res. 466/12.

Os instrumentos de pesquisa foram anexados ao projeto.

Cronograma e orgamento estio em conformidade.
OBSERVAGAD:

FOLHA DE ROSTO: a assinatura no campo "instituicdo Proponente” serd coletada ao final da andlise ética,
em virtude do fluxe institucional intermo para andlise de projetos de pesquisa. O CEP — APS orientara ao
pesquisador responsavel a postagem do documento assinado como nofificagio administrativa. Vide

declaragdo em documento anexo ("decl1").

Recomendagdes:

Mo trecho abaixo, referente aos riscos, recomendamos reescrever a ulima linha, conforme sugestao:

Uma vez os imaos saudaveis serdo indagados sobre a sua qualidade de vids, com a hipotese
de que esta seria afetada pela atencéo requerida pelo irméc com deficiéncia, ha que se considerar a
possibilidade de um eventual impacto psicologice nessa crianga. Contudo, a crianga e a familia receberdo

todo o suporie, oportunizando gue a crianga expresse seus sentimentos e receba os cuidados pertinentes.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadeguagoes:

Anslise das respostas as pendéncias do parecer nimero 4,304 758

Pendéncia n® 01
Revisar toda a ficha de informagdes basicas do projeto, trazendo as informages de forma resumida e
objetiva.

Endersgo.  SMHS Quadra 301 Bloca B n° 45 Enfrada A Edificio Ploneiras Soclals - Tercelo Andar
Balro: SMHS CEP: 70.334-900

UF: DF Municiplo:  BRASILIA

Telafona:  (51)3319-1434 E-mall: comieeticapesquisagisarah.or
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ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH
Consruaglo co Parecer: 5.031.824
Resposta

A ficha de informacdes basicas do projeto foi revisada e sjustada na Plataforms Brasil.

Andlise: PENDENCIA ATENDIDA

Pendéncia n® 02

Descrever como se daré a participacdo da familia dos pacientes, em especial a participacdo dos irmaos.

Descrever ainda em que momento serdo coletados os dados dos instrumentos que serdo aplicados junto
20s pacientes e seus familiares.

Resposta
Foi introcduzido no projeto detalhado o item 4.2.3.

Andlise: PENDENCIA ATENDIDA

Pendéncia n® 03
Identificar quais dos testes fazem parte da rotina de atendimento e, consequentemente ndo onerardo o
tempo de consulta, destacando quais protocolos sdo adicionais, trazendo para o projetc e para os

participantes de pesquisa uma estimativa de tempo para aplicacdo desses protocolos.

Resposta
Também introduzido no projeto detalhado no item 4.2.3.

Analise: PENDENCIA ATENDIDA

Enderego: SMHS Quadra 301 Bloco B n* 45 Entrada A Eoificio Ploneiras Soclals - Terceko Andar

Balrro: SMHS CEP: 70.334-900

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (51)3319-1494 E-mall: comReeticapesquisa@sarah.or
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Pendéncia n® 04

Incluir no projeto detalhado e no TCLE o risco de quebra de sigilo, assim como foi feito no TALE. Incluir
ainda, como risco, o eventual desconforto causado pelo maior tempo de permanéncia no ambiente
hospitalar, bem como o deslocamento dos familiares até o hospital para fins exclusivos de pesquisa.

Resposta

Incluidos no projeto detalhado (no item 8. Riscos) e no TCLE o risco de quebra de sigilo destacado em
vermelho.

Incluidos no projeto detalhado (no item 8. Riscos) e no TCLE o eventual desconforto causado pelo maior
tempo de permanéncia no ambiente hospitalar. Nao foi incluido o deslocamento dos familiares até o hospital
para fins exclusivos de pesquisa pois todo o contato coim os pesquisadores sera realizado em atendimentos
j& previamente programados pelo programa de reabilitagdo.

Anélise: PENDENCIA ATENDIDA

Pendéncia n® 05
Excluir do TALE a afirmac@o "Seus pais permitiram que vocé participe”.

Resposta
Excluido do TALE a sfirmacéo "Seus pais permitiram que vocé participe”.

Anélise: PENDENCIA ATENDIDA

ORIENT. AQE)ES DO CEP - APS PARA CONDUQJ-\O E ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA

Tendo em vista a legislagdo vigente (Resolugdo CNS 466/12), o CEP-APS recomendsa sos

Enderego: SMHS Quadra 301 Bloco B n° 45 Entrada A Edificlo Ploneiras Soclals - Tercelro Andar
Balrro: SMHS CEP: 70.334-900

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefons: (61)3312-1434 E-mall: comReeticapesquisa@sarah.or
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Pesquisadores:

1. NOTIFICAR INICIO DA PESQUISA por meio de notificacdo administrativa na Plataforma Brasil;
2. NOTIFICAR INFERRUPI!;.E.G DO ESTUDO na Plataforma Brasil;

3. NOTIFICAR IMEDIATAMENTE EFEITC ADVERSO relacionados & pesquisa, via notificagio na
Plataforma Brasil e via documental ao CEP - APS.

4. Comunicar toda e qualquer alteragéo do projeto e do termo de consentimento via emenda na Plataforma

Brasil;
3. Apresentar na forma de notificagdo relatorios parciais do andamento do projete a cada 06 (seis) meses e
ao térming da pesgquisa encaminhar a este Comité um sumario dos resultados do projeto (relatorio final), via

Plataforma Brasil;

4. Realizar a guarda do material de pesquisa (dados, TCLE, formuldric, questionario, entrevistas) por 05

anos apés o termino da mesma:

5. NOTIFICAR O TERMING DA PESQUISA via motificaco administrativa na Plataforma Brasil.
MODELD DE RELATORIO FINAL
A) DADOS DO PROJETO

1. CAAE:

2. Pesquisador Responsavel:

Enderego:  SMHS Quadra 301 Bloca B n® 45 Enfrada A Ediiio Plonelras Soclals - Terceln Andar

Balro:  SMHS CEP: 70.334-300

UF: OF Municiplo:  BRASILIA

Telefona:  (51)3313-1494 E-mall: combeeticapesquisasarsh.or



ASSOCIAGAO DAS PIONEIRAS !
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH

Contiruaclio do Parecer: 5.031.824

3. Pesquisadores Assistentes (orientador (a): se houver

4. Titulo do projeto:

B) DADOS DOS PARTICIPANTES DA PESQUISA

1. Total de sujeitos recrutados em cada local & no total:

2. Total de sujeitos incluidos no estudo em cada local e no total:

3. Total de sujeitos retirados/descontinuados em cada local e no total:

4. Principais razbes de retirada/descontinuagdo:

5. Total de sujeitos que concluiram o estudo em cada local e no total:

6. Total de eventos sérios ocorridos em cada local e no total:

7. Condutas adotadas em relacdo sos eventos adversos graves:

8. Houve pedido de indenizacdo por danos causados por este estudo por algum dos participantes?
(Se sim, favor descrever a ocorréncia, ressaltando o motivo que a impulsionou e a conduta tomada.)

Enderego. SMHS Quadra 301 Bloco B n® 45 Entrada A Ecificio Ploneiras Scclals - Tercekro Andar

Balrro: SMHS CEP: 70.334-900
UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (51)3319-1494 E-mall: comEeeticapesquisa@saran.or
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C) RESULTADOS OBTIDOS
(Descreva resumidamente os resultados e os beneficios resultantes da pesquisa. Se necessario, anexar
tabelas, quadros, figuras ou graficos, para melhor entendimento dos resultados obtidos.)
D) DNULGAQI'\O DOS RESULTADOS

Ocorreu a divulgacéo dos resultados para a Instituicio na qual os dados foram coletados?

( ) Sim. Qual a forma?
( ) Nao. Especificar o motivo:

A pesquisa gerou apresentacio de trabalhos? Publicaces?

( ) Sim. Qual a forma?
( ) Nao. Especificar o motivo:

E) Ocorreu a divulgacdo dos resultados para a Instituigio no gusl os dados foram coletados?

E) DIFICULDADES ENCONTRADAS

(Relatar as dificuldades encontradas na condugdo da pesquisa.)

F) SUGESTOES

Apontar sugestdes de medidas que poderiam ser adotadas no dmbito da Instituicdo, com vistas a dinamizar
as atividades de pesquisa e as atividades do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Associacio das Pioneiras Sociais.

Enderego: SMHS Quadra 301 Bloco B n® 45 Entrada A Ecificio Plonelras Soclals - Tercelro Andar
Balrro: SMHS CEP: 70.334-900

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefons: (51)3313-1494 E-mall: comReeticapesquisag@sarah.or
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Cidade (Estadao) de de 20
Assinatura do Pesguisador Responsavel
Consideragtes Finais a critério do CEP:
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Outros Cartarespostapendencias.odt 187082021 |Maria do Carmo Aceito
10:32:34 |Feitosa dos Santos
Informagdes Basicas | PE_INFORMACOES_BASICAS DO_P 13082021 Aceito
do Projeto ROJETO 1802290.pdf 15:34:00
TCLE f Termas de | TALE_medificado. pdf 13082021 |Bruno Lecnardo Aceito
Assentimento [ 15:33:18 | Scofanoc Dias
Justificativa de
Auséncis
TCLE f Termas de | TCLE_modificado. pdf 137082021 |Brumo Lecnardo Aceito
Assentimento 15:33:07 | Scofano Dias
Justificativa de
N
Outros Cartarespostapendencias. pdf 137082021 |Bruno Lecnardo Aceito
15:32:21 | Scofano Dias
Projeto Detalhado / | Projeto_Plataforma_Brasil_medificadep | 13/08/2021 |Brumo Lecnardo Aceito
Brochura of 15:31:48 |Scofanoc Dias
Investigador
Folha de Rosto Folha_de_rosto_preenchida. pdf 02082021 |Brunc Lecnardo Aceito

Enderago:  SMHS Quadra 301 Bloca B n® 45 Entrada A Edificio Plonelras Soclals - Tercelro Andar

Balrro:  ZMHS
UF: DF

CEP: 70.334-000

Municiplo:  BRASILLA
Telefone: (51)3318-1494

E-mall: combesticapesouisafsaran.or
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Folha de Rosto Folha_de_rosto_preenchida. pdf 15:38:27 |Scofano Dias Aceito

Outros KIDSCREEM_10_parent_version.odt D20B/2021 |Brunc Lecnardo Acetto
11:37:58 | Scofano Dias

Outros KIDSCREEN_10_child_and_adolescent | 02/08/2021 |Brunc Lecnardo Aceito
version.odt 11:36:07 | Scofanc Dias

Qutros Family_OQuality_of Life_Scale pdf 027082021 | Bruno Leonardo Aceito
11:31:08 | Scofanoc Dias

Qutros Burden_[Interview pdf 02082021 |Bruno Leonardo Aceito
11:30:04 |Scofanc Dias

Situagao do Parecer:
Aprovado

Hecessita Apreciagao da CONEP:

Nao

BRASILIA, 11 de Qutubro de 2021

Assinado por:

Valéria Baldassin
(Coordenadorn(a))
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