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RESUMO 

 

DIAS, Bruno Leonardo Scofano. Qualidade de vida das famílias e dos irmãos de crianças 

e adolescentes com paralisia cerebral e com mielomeningocele. 2025. 150 f. (Doutorado 

em Ciências Médicas) – Faculdade de Ciências Médicas, Universidade do Estado do Rio de 

Janeiro, Rio de Janeiro, 2025. 

 

A paralisia cerebral é uma das principais causas de incapacidade infantil e a 

mielomeningocele é uma das malformações congênitas mais comuns. Em ambas, as 

consequências funcionais e as comorbidades geram impactos na sobrecarga do cuidador, na 

qualidade de vida da família e dos irmãos. Tais dimensões interagem dinamicamente de acordo 

com características do cuidador, da família e dos irmãos. Este estudo teve por objetivo geral 

caracterizar separadamente sobrecarga do cuidador e qualidade de vida das famílias e dos 

irmãos de crianças com paralisia cerebral e com mielomeningocele, e por objetivos secundários 

verificar as correlações entre sobrecarga do cuidador, qualidade de vida das famílias e dos 

irmãos entre si, as correlações entre sobrecarga do cuidador, qualidade de vida das famílias e 

dos irmãos com variáveis sociodemográficas, funcionais e clínicas dos pacientes e a qualidade 

de vida dos irmãos tendo como parâmetro a qualidade de vida de pares brasileiros com 

desenvolvimento típico. Foi realizado estudo transversal. As 212 famílias, 212 cuidadores e 131 

irmãos de crianças com paralisia cerebral e as 150 famílias, 150 cuidadores e 68 irmãos de 

crianças com mielomeningocele preencheram os questionários Family Quality of Life Scale, 

Burden Interview, e KIDSCREEN-27 Child and Adolescent e Parents Version. Foram 

construídos modelos univariados e multivariados. Em ambas as amostras, a qualidade de vida 

da família e a sobrecarga dos cuidadores foram importantes fatores de influência significativa 

entre si. A qualidade de vida da família foi significativamente menor naqueles com maior 

sobrecarga dos cuidadores, a qual foi significativamente mais baixa à medida que a qualidade 

de vida da família aumentava, e os irmãos tiveram qualidade de vida significativamente pior do 

que a de crianças e adolescentes brasileiros com desenvolvimento típico. Na amostra paralisia 

cerebral, a qualidade de vida da família foi significativamente maior nas famílias com nível 

educacional baixo, a qualidade de vida autorreferida dos irmãos foi significativamente mais 

baixa com o aumento da idade dos irmãos e da sobrecarga dos cuidadores, e nas famílias com 

dois responsáveis legais e a qualidade de vida dos irmãos relatada pelos pais foi pior e melhor, 

respectivamente, à medida que a sobrecarga dos cuidadores e a qualidade de vida da família 

aumentaram. Na amostra mielomeningocele, a qualidade de vida autorrelatada dos irmãos foi 

significativamente pior à medida que a idade aumentava e melhor com a elevação dos níveis de 

qualidade de vida da família, e a qualidade de vida dos irmãos relatada pelos pais foi pior e 

melhor, respectivamente, com maiores níveis de sobrecarga dos cuidadores e de qualidade de 

vida da família. Apesar da natureza transversal dos dados disponíveis impedir afirmações de 

causalidade, os resultados reforçam a relevância de conhecer os fatores que influenciam a 

qualidade de vida de famílias e dos irmãos de crianças com paralisia cerebral e com 

meningomielocele e de ações voltadas a reduzir a sobrecarga dos cuidadores, melhorar a 

qualidade de vida da família e atender às necessidades individuais dos irmãos. Futuros estudos 

multicêntricos podem validar a generalização dos nossos resultados. 

 

Palavras-chave: qualidade de vida; família; irmão; criança; 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 Ciências 

Médicas) – Faculdade de Ciências 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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INTRODUÇÃO  

 

A paralisia cerebral (PC) não é uma doença separada e definida, é um termo abrangente 

que engloba sintomas etiologicamente diversos, que mudam com a idade. De acordo com a 

definição atual, desenvolvida por uma equipe internacional de especialistas, PC descreve um 

grupo de desordens permanentes do desenvolvimento do movimento e da postura, causando 

limitação de atividade, que são atribuídos a distúrbios não progressivos que ocorreram no 

cérebro fetal ou infantil em desenvolvimento. Os transtornos motores da PC são frequentemente 

acompanhados por distúrbios sensitivos, cognitivos, da comunicação e do comportamento; por 

epilepsia, e por problemas musculoesqueléticos secundários (Bax et al, 2005; Cans et al, 2007; 

Rosenbaum et al, 2007; Sadowska et al, 2020).  

A PC é a deficiência física mais comum da infância (Novak et al, 2020; Sadowska et al, 

2020; Vitrikas, 2020), e mundialmente ocorre em 2.11/1000 nascidos vivos, com indicadores 

mais elevados em bebês cujo peso ao nascer variou de 1000g a 1499g (59.18/1000 nascidos 

vivos) e em bebês nascidos antes da 28ª semana de gravidez (111.8/1000 nascidos vivos) 

(Oskoui et al, 2013; Sadowska et al, 2020). No Brasil não existem dados precisos, porém alguns 

autores estimam 7/1000 nascidos vivos (Braccialli et al, 2016). 

A PC tem múltiplas etiologias que podem afetar diferentes partes do cérebro, 

contribuindo para uma ampla gama de achados clínicos (Vitrikas, 2020). Assim, além da 

deficiência física e das limitações decorrentes, a PC pode levar a comorbidades como 

transtornos clínicos, neurológicos, ortopédicos, sensoriais, da saúde mental e do 

neurodesenvolvimento, com ampla faixa de gravidade. Na figura 1 são mostradas as 

comorbidades mais comuns (Novak, 2014). 

A Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) da 

Organização Mundial da Saúde (OMS) destaca a importância da avaliação das consequências 

funcionais de todos os estados de saúde (World Health Organization, 2001; World Health 

Organization, 2007). Nos últimos 20 anos, tem havido uma consciência crescente da 

importância da classificação dos impactos das deficiências subjacentes à PC na atividade e na 

participação (Rosenbaum, 2004). 
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Figura 1 – Comorbidades mais comuns na PC 

  

Fonte: NOVAK, 2014. 

 

Desta forma, novos sistemas de classificação para habilidades motoras grossas (Gross 

Motor Function Classification System - GMFCS), manuais (Manual Ability Classification 

System - MACS), na comunicação (Communication Function Classification System - CFCS), 

no comer/beber (Eating and Drinking Ability Classification System - EDACS) e na função 

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 classificações enfatizam a necessidade de descrever as habilidades das crianças em 

vez de suas deficiências, com foco em como elas habitualmente se comportam em situações do 

mundo real (Baranello et al, 2020). Os sistemas de classificação estão descritos de forma 

resumida na tabela 1. 

 

Tabela 1 - Definições dos sistemas de classificação funcional na paralisia cerebral (continua) 

Nível GMFCS MACS CFCS EDACS VFCS 

I Marcha sem 

limitações 
Manipula objetos 

facilmente com 

sucesso 

Envia e recebe 

com familiares e 

não familiares 

efetiva e 

eficientemente 

Come e bebe de 

forma segura e 

eficiente 

Usa a função 

visual facilmente 

e com sucesso nas 

atividades 

relacionadas à 

visão 

  
II Marcha com 

limitações 

Manipula objetos 

com alguma 

redução na 

qualidade e/ou na 

velocidade 

Envia e recebe 

com familiares e 

não familiares 

mas necessita de 

tempo extra 

Come e bebe de 

forma segura mas 

com algumas 

limitações na 

eficiência 

Usa a função 

visual com 

sucesso mas 

necessita de 

estratégias 

compensatórias 
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Tabela 1 - Definições dos sistemas de classificação funcional na paralisia cerebral                                               

      (continuação) 

Nível GMFCS MACS CFCS EDACS VFCS 

III Marcha com apoio 

de um dispositivo 

portátil de 

mobilidade 

Manipula objetos 

com dificuldades, 

necessita de ajuda 

para preparar e/ou 

modificar 

atividades 

Envia e recebe 

com familiares 

efetivamente mas 

não com não 

familiares 

Come e bebe com 

algumas 

limitações na 

segurança; pode 

haver limitações 

na eficiência 

 

Usa a função 

visual mas 

necessita de 

adaptações 

IV Automobilidade 

com limitações; 

pode usar 

dispositivo de 

mobilidade 

motorizada 

Manipula poucos 

objetos facilmente 

manipuláveis, em 

situações 

adaptadas 

Envia e recebe de 

forma 

inconsistente 

mesmo com 

familiares  

Come e bebe com 

significativas 

limitações na 

segurança 

Usa a função 

visual em 

ambientes muito 

adaptados mas 

realiza apenas 

parte das  

atividades 

relacionadas à 

visão 

 
V Transportado em 

cadeira de rodas 
Não manipula 

objetos com 

importante 

limitação mesmo 

para ações 

simples 

Raramente envia 

e recebe de forma 

efetiva mesmo 

com familiares  

Incapaz de comer 

e beber com 

segurança; deve 

ser considerada 

gastrostomia 

Não usa a função 

visual mesmo em 

ambientes muito 

adaptados 

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 congênito no qual o tubo neural não se fecha 

durante o desenvolvimento embrionário. O tecido neural exposto se degenera no útero, 

resultando em déficits neurológicos. A MMC ocorre em cerca de 1/1000 nascimentos em todo 

o mundo, sendo uma das malformações congênitas mais comuns (Copp, 2015). Quanto menor 

o desenvolvimento socioeconômico do país, maior o índice de MMC, conforme mostra o mapa 

de defeitos congênitos publicado pela OMS (Grillo et al, 2003; World Health Organization, 

2003; Buoro et al, 2020). Existem vários relatos de prevalência 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 indivíduos com MMC frequentemente apresentam déficit neurológico motor e 

sensorial abaixo do nível da lesão. Isso pode resultar em fraqueza dos membros inferiores ou 

paralisia que prejudica ou impede a marcha, e déficit sensitivo que aumenta o risco de lesões 

por pressão. A incontinência urinária (bexiga neurogênica) e a incontinência fecal (intestinos 

neurogênicos) ocorrem com frequência, assim como a hérnia rombencefálica (malformação de 

Chiari II) e a hidrocefalia associada, que frequentemente requer derivação. Anormalidades 
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ortopédicas, incluindo pés tortos, contraturas, luxação do quadril, escoliose e cifose, são 

frequentemente observadas (figura 2). A gravidade dos distúrbios neurológicos e dos problemas 

ortopédicos muda de acordo com o tamanho e a localização do defeito. Altos níveis de lesão 

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; Şeker Abanoz et al, 2020). 

 

Figura 2 – Morbidades mais comuns em crianças com mielomeningocele 

  

Fonte: LIMA, 2023. 

 

As consequências funcionais na capacidade de locomoção de indivíduos com MMC 

podem ser classificadas de acordo com os critérios de Hoffer: deambulador comunitário, 

deambulador doméstico, deambulador não funcional e não 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 relação entre a função cognitiva e o nível de lesão 

na MMC. Eles evidenciaram que níveis mais altos estavam associados a resultados cognitivos 

piores (Luz et al, 2017). Malformação de Chiari e hidrocefalia foram associadas a déficits 

intelectuais (Iddon et al, 2004; Lindquist et al, 2009; Luz et al, 2017). Um número maior de 
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derivações influenciou negativamente os resultados cognitivos (Hetherington et al, 2006; Luz 

et al, 2017). Os resultados motores e cognitivos parecem influenciar a aquisição de mobilidade, 

que impacta o desenvolvimento e a independência 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 saúde da criança, conforme incorporado no quadro da 

CIF da OMS – Versão Criança e Juventude, exige que estejamos atentos ao contexto da vida 

das crianças, nomeadamente das suas famílias e ao bem-estar destas famílias (Rosembaum, 

2011). Tal conceito se aplica totalmente nos casos de PC e de MMC em que cada vez mais se 

demonstra que as intervenções mais efetivas são aquelas centradas na família (Kim et al, 2021). 

Tanto na PC quanto na MMC, as deficiências físicas, as limitações decorrentes, as 

consequências funcionais, assim como as comorbidades, geram impactos na sobrecarga sentida 

pelo principal cuidador, na qualidade de vida (QV) da família como um todo e, também, na QV 

dos irmãos. Tais dimensões interagem dinamicamente de acordo com características do 

cuidador, da família e dos irmãos (figura 3). 

 

Figura 3 – Impactos no cuidador, na família e nos irmãos 

 

Fonte: O autor, 2024. 

 

 Dadas as importantes interações entre as características das crianças com PC e com 

MMC, dos seus cuidadores, das suas famílias e dos seus irmãos, como pediatra, atuando na área 

de pediatria do desenvolvimento e do comportamento, pensamos ser de extrema relevância 

estudar a sobrecarga sentida pelo principal cuidador, a QV das famílias e a QV dos irmãos na 

PC e na MMC, as correlações entre estas dimensões e as possíveis associações entre estas 
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dimensões e características sociodemográficas, funcionais, neurodesenvolvimentais e clínicas 

das crianças PC e com MMC, e características sociodemográficas das famílias e dos irmãos. 
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1 FUNDAMENTAÇÃO TEÓRICA 

 

1.1 Sobrecarga do cuidador  

  

  O cuidador informal é representado pelo segmento leigo, normalmente um membro da 

família, o que resulta na expressão “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 às necessidades que as condições de 

vida lhe impõem (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 situações 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 às consequências negativas geradas pelo papel do cuidador, 

como alterações na rotina e prejuízos na vida social e profissional. Já a sobrecarga subjetiva 

remete às percepções, preocupações, sentimentos negativos e incômodos 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 percepções dos indivíduos sobre sua posição na vida 

no contexto da cultura e dos sistemas de valores em que vivem e em relação aos seus objetivos, 

expectativas, padrões e preocupações. É um conceito amplo que incorpora de forma complexa 

a saúde física, o estado psicológico, o nível de independência, as relações sociais, as crenças 

pessoais e as suas relações com as características salientes do meio ambiente. O principal 

elemento desta ideia é que a QV é uma percepção subjetiva das questões 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 consideração 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. É um conceito pessoal 

e único que é mais bem visto da própria perspectiva do indivíduo 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 à saúde  

  

  Qualidade de vida relacionada a saúde (QVRS) é frequentemente definida de forma 

ambígua e pode representar vários conceitos dependendo do instrumento de mensuração ou do 

pesquisador (Fayed et al, 2012; Sadeghi et al, 2014). A QVRS pode ser interpretada por alguns 

como uma visão ampla da saúde que inclui os domínios emocionais e sociais, enquanto outros 

definem QVRS como o impacto objetivo de uma condição de saúde na vida de alguém 

(Huebner et al, 2004; Taylor et al, 2008; Sadeghi et al, 2014).  

   A QVRS de pessoas com doenças crônicas tem sido objeto de discussões e de pesquisas 

nas últimas duas décadas com o objetivo de avaliar o controle e o nivelamento da Carga Global 

de Doenças, não só dos pacientes, mas também de seus familiares ou dos seus cuidadores (Costa 

et al, 2019).  

  

1.4 Qualidade de vida da família   

  

  QV da família é uma sensação dinâmica 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 satisfação das necessidades da família, o prazer da 

vida familiar e se os membros da família têm a oportunidade de fazer as coisas que são 

importantes para os mesmos (Vanderkerken et al, 2018; Boehm et al, 2019; Droogmans et al, 

2021).  

  As necessidades de uma criança com deficiência influenciam não apenas os outros 

membros da família, mas também o sistema familiar como um todo. O conceito de QV da 

família visa descrever a QV de todos os membros da família, a QV do sistema familiar e as 

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

    

1.5 Qualidade de vida dos irmãos 

  

  Existem alguns subsistemas dentro de uma mesma família, como “pai-filho” e “criança-

irmãos”. Em cada subsistema, dois ou mais membros da família se relacionam e influenciam 

um ao outro (Relva et al, 2019). Os impactos que os pais exercem sobre o desenvolvimento 

infantil são amplamente estudados. Em uma díade criança-irmão, ambos deveriam ser 
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relativamente iguais, no entanto, a prática dos pais é mais direcionada a um objetivo, onde os 

pais tendem a aplicar práticas diferentes que são consistentes com o seu próprio propósito 

(Stauffacher et al, 2006; Ong et al, 2018). Um aspecto importante na vida da criança e do 

adolescente é a percepção do tratamento diferenciado dos pais, aliás, 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 crianças com doenças neurológicas é diferente de cuidar 

de crianças com outras condições crônicas (Duffy et al, 2016). Como resultado, o tempo 

restante de atenção dos pais fornecido para os irmãos é obviamente escasso e, mais importante, 

a qualidade do tempo dos pais com os irmãos é reduzida. Consequentemente, os irmãos podem 

se sentir solitários, ignorados, excluídos, negligenciados e rejeitados e vivenciar emoções como 

retraimento, agressividade, depressão, 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 influência das crianças com deficiência sobre seus irmãos é modificada por vários 

fatores relacionados às características e à dinâmica de cada membro da família e da família 

como um todo. Portanto, conviver com uma criança com deficiência é considerado como fator 

de risco para impacto significativo na QV dos irmãos (Ravens-Sieberer et al, 1998; Wakimizu 

et al, 2020).   

  Com a crescente conscientização sobre o impacto significativo de um irmão no 

desenvolvimento do outro, e o potencial estresse e confusão de papéis que os irmãos podem 

vivenciar quando há uma doença crônica na família, é cada vez mais importante que as 

necessidades desses irmãos sejam consideradas e conhecidas (Marciano et al, 2005).  

 

1.6 Sobrecarga dos cuidadores de crianças/adolescentes com paralisia cerebral  

  

Sobrecarga e QV dos cuidadores de crianças/adolescentes com PC são bem conhecidas 

e foram bem descritas na literatura.  Tais dimensões foram avaliadas através de diferentes 

escalas e questionários em estudos realizados no exterior. As principais características destes 

estudos são descritas respectivamente nas tabelas 2 e 3. Alguns fatores de impacto relacionados 

aos cuidadores, à família e à criança com PC foram associados à sobrecarga e à QV dos 

cuidadores de crianças/adolescentes com PC nestes estudos. Tais fatores de impacto são 
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descritos respectivamente nos Quadros 1 e 2. Nenhum destes artigos estudou a associação entre 

QV da família e sobrecarga dos cuidadores. 

 

Tabela 2 - Principais características dos estudos relacionados à sobrecarga dos cuidadores de 

      crianças e adolescentes com paralisia cerebral 
Autores Ano País 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 
 

Chávez Andrade 
 

2020 Colômbia 117 cuidadores Burden Interview 
 

Yığman et al 
 

2020 Turquia 144 cuidadores Burden Interview 
 

Barutcu et al 
 

2021 Turquia 109 cuidadores Burden Interview 
 

Gugala 
 

2021 Polônia 190 cuidadores Caregiver Burden Scale 
 

Nunes et al 2021 Brasil 5 cuidadores Burden Interview 

 

Quadro 1 – Fatores de impacto na sobrecarga dos cuidadores de crianças/adolescentes com 

        paralisia cerebral 
Relacionados aos cuidadores 

- Altos níveis de ansiedade e de depressão (Souza et al, 2014; Gugala, 2021); 

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

- Separados, divorciados ou viúvos (Chávez Andrade, 2021); 

- Ensino médio incompleto (Chávez Andrade, 2021); 

- Pouco apoio do cônjuge (Wijesinghe et al, 2015); 

- QV nos domínios limitação por aspectos físicos, dor, vitalidade e limitação por aspectos sociais (Ferreira et al, 

2015). 

 

Relacionados à família 

- Menor nível socioeconômico (Camargos et al, 2009; Wijesinghe et al, 2015); 

 

Relacionados à criança com PC 

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

- Maior gravidade nos déficits funcionais (Wijesinghe et al, 2015; Ozkan, 2018; Nunes et al, 2021); 

- Capacidade de comunicação reduzida (Yığman et al, 2020). 

- Níveis 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 mães de crianças com PC. No nível individual as mães relataram dores devido 

à atividade física intensa no cuidar e sofriam de um sentimento de culpa sobre a condição da 

criança. Devido à dificuldade em conciliar família e trabalho, referiram prejuízos financeiros 

significativos. Também perceberam falta de conhecimento e conscientização sobre as possíveis 

opções para tratamentos de seus filhos. No nível interpessoal, as mães careciam de apoio do 

marido e da família no processo do cuidar, tiveram que comprometer os cuidados que prestavam 

aos demais familiares e aos seus filhos saudáveis. As mães não tinham apoio dos membros da 

comunidade e se sentiam isoladas dos outros. Os estressores ambientais, como a falta de espaços 

públicos inclusivos, a falta de opções de transporte público e os horários de trabalho, foram as 

principais fontes de sobrecarga. Os autores concluíram que os cuidadores de crianças com PC 

tiveram encargos únicos em um cenário típico de baixa e média renda, incluindo uma 

intersecção de normas de gênero, pobreza, estigmatização e políticas públicas não inclusivas. 

 

Tabela 3 - Principais características dos estudos relacionados à qualidade de vida dos  

       cuidadores de crianças e adolescentes com paralisia cerebral 
Autores Ano País 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 Irã 203 cuidadores World Health Organization's Quality 

of Life Questionnaire  
 

Sonune et al 
 

2021 Índia 203 cuidadores World Health Organization's Quality 

of Life Questionnaire  
 

 

 

Quadro 2 – Fatores de impacto na qualidade de vida dos cuidadores de crianças/adolescentes 

        com paralisia cerebral (continua) 
Relacionados aos cuidadores 

- Altos níveis de ansiedade e de depressão (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); 

- Prejuízos na saúde física (Lee et al, 2019; Farajzadeh et al, 2020); 
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Quadro 2 – Fatores de impacto na qualidade de vida dos cuidadores de crianças/adolescentes 

        com paralisia cerebral (continuação) 
Relacionados à família 

- Níveis reduzidos de resiliência (Tseng et al, 2016); 

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

 

Relacionados à criança com PC 

- Maior gravidade nos déficits funcionais (Farajzadeh et al, 2020; Sonune et al, 2021); 

- Maior tempo de incapacidade (Lee et al, 2019); 

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

- Ausência de apoio escolar adequado (Tseng et al, 2016); 

Legendas: paralisia cerebral (PC). 

 

1.7 Qualidade de vida das famílias de crianças e adolescentes com paralisia cerebral 

 

Na busca por estudos relacionados a QV da família de crianças 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 dúvida, a QV dos pais/cuidadores é influenciada pelo cuidado da 

criança ou adolescente com PC.  

   No entanto, o conceito de QV da família 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 família, e não apenas pelos pais/cuidadores.  

 Foram encontrados alguns estudos realizados no exterior, especificamente relacionados 

a QV da família de crianças e adolescentes com PC. Tais estudos utilizaram diferentes 

instrumentos para avaliação e chegaram a diferentes resultados. As principais características 

destes estudos são descritas na tabela 4 e os principais resultados são resumidos no quadro 3.  

Nenhum destes artigos estudou a associação entre QV da família e sobrecarga dos cuidadores. 

 

Tabela 4 - Principais características dos estudos especificamente relacionados a qualidade de            

      vida das famílias de crianças e adolescentes com paralisia cerebral (continua) 
Autores Ano País Amostra Instrumento 

Magill-Evans et al 2001 Canadá 90 famílias 
 

Family Assessment 

Device 
 

Dobhal et al 2014 Índia 100 famílias Lifestyle  
Assessment 

Questionnaire – 

Cerebral Palsy 
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Tabela 4 - Principais características dos estudos especificamente relacionados a qualidade de 

      vida das famílias de crianças e adolescentes com paralisia cerebral (continuação) 
Autores Ano País Amostra Instrumento 

Schertz et al 2016  Israel 12 famílias Family Quality of 

Life Scale 
 

Glinac et al 2017 Bósnia e 

Herzegovina 
 

71 famílias Pediatric Quality of 

Life Inventory 2.0 

Family Impact 

Mode 
 

Kołtuniuk et al 2019 Polônia 100 famílias Pediatric Quality of 

Life Inventory 

Family Impact 

Module 
 

Ying K et al 2021 Malásia 159 famílias Pediatric Quality of 

Life Inventory 

Family Impact 

Module 
 

Ljubičić et al 2022 Croácia 20 famílias Family Quality of 

Life Scale 

 
Sogbossi et al 2021 Benin 88 famílias Impact on Family 

Scale 

 

Quadro 3 – Resultados de estudos relacionados à qualidade de vida das famílias de    

        crianças/adolescentes com paralisia cerebral (continua) 
Magill-Evans et al (2001)  
- Houve poucas diferenças no funcionamento familiar, na satisfação com a vida e no suporte social percebido 

entre os grupos de famílias de adolescentes com PC e de adolescentes sem deficiência física.  
 

Dobhal et al (2014)  
- A QV das famílias de crianças e adolescentes com PC foi moderada a severamente afetada em dois terços da 

amostra.  
 

Glinac et al (2017) 
- Maior gravidade nos déficits funcionais e baixo nível educacional familiar foram fatores influenciadores 

respectivamente para pior e melhor QV da família. 

 

Schertz et al (2016) 

- As negociações dos domínios foram mais altas para relações familiares e mais baixas para bem-estar financeiro. 

Não houve diferença significativa no QV da família comparativamente aos controles. 

 

Kołtuniuk, et al (2019) 

- Pais em união estável, residentes na cidade e com formação profissional caracterizaram-se por maior nível de 

satisfação com a vida dos demais grupos. 

 

Ying K et al (2021) 

- A escolaridade da mãe, a renda mensal familiar, transtornos do sono nas crianças com PC e a existência de 

crianças com outros tipos de deficiência foram identificados como fatores que interferiram na QV e no 

funcionamento familiar. 

 



32 

Quadro 3 – Resultados de estudos relacionados à qualidade de vida das famílias de    

        crianças/adolescentes com paralisia cerebral (continuação) 
Ljubičić et al (2022) 

- A QV da família significativamente pior na amostra PC em relação aos controles tanto na pontuação total e 

nos domínios interação familiar, parentagem, bem-estar emocional, bem-estar físico/material e suporte ao 

familiar com deficiência. 

 

Sogbossi et al (2021)  

- Elevados impactos na QV familiar. 

 

 

1.8 Qualidade de vida dos irmãos de crianças e adolescentes com paralisia cerebral  

  

  Estudos relacionados a qualquer dimensão de vida de irmãos de crianças e adolescentes 

com PC, incluindo a QV dos irmãos de crianças e adolescentes com PC, são escassos na 

literatura.  

Rehn et al (1990) usando duas amostras paralelas, evidenciaram através de análises dos 

dados de testes psicométricos e de entrevistas, que irmãos de crianças alemãs com PC tinham 

prejuízo psicológico comparativamente aos irmãos de crianças saudáveis do grupo controle.  

  Dallas et al (1993) produziram dois artigos em que estudaram uma mesma população 

de díades de irmãos saudáveis e de crianças e adolescentes norte-americanos com PC. 

Comparadas às díades de controle de irmãos saudáveis, as crianças com PC eram passivas e 

carentes de assertividade, enquanto seus irmãos eram correspondentemente mais diretivos. A 

interação nas díades com crianças com PC era predominantemente hierárquica por natureza, 

com as crianças com PC assumindo o papel da criança mais nova, independentemente da idade 

ou da ordem de nascimento. As díades de controle eram mais igualitárias, com os membros se 

revezando para iniciar a interação. A intervenção materna foi maior nas díades com crianças 

com PC, particularmente entre os grupos mais jovens, onde as habilidades sociais eram pouco 

desenvolvidas. A organização hierárquica permitiu que as díades com crianças com PC 

funcionassem de forma eficaz, porém os irmãos não conseguiam vivenciar os desafios 

frequentes e o estilo de interação próximo e recíproco desenvolvido pelas díades de controle. 

  No estudo de Freeborn et al (2014) com mulheres norte-americanas com PC, o objetivo 

da análise foi examinar as percepções das maneiras pelas quais as famílias e membros 

individuais da família contribuíram para a QV geral dos participantes e para a adaptação à PC. 

Os irmãos eram importantes para todos, exceto para uma participante. Os relacionamentos entre 
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irmãos foram especialmente importantes porque os participantes se sentiram compreendidos e 

valorizados por alguém que não fosse um dos pais. Relações importantes entre irmãos 

continuaram na idade adulta e forneceram aos participantes um amplo sistema de apoio. 

  Levy-Zaks et al (2014) avaliaram os padrões comportamentais de 18 crianças 

israelenses com PC e de 16 irmãos. A crianças com PC demonstraram mais sintomas 

emocionais e comportamentais (depressão, ansiedade e problemas sociais, de pensamento e de 

atenção). Porém, uma análise dos irmãos demonstrou que estes também foram classificados 

abaixo das normas em relação aos seus pares. 

  Fejes et al (2021) estudaram a QV de 99 crianças e adolescentes húngaras com PC e 

encontraram nos irmãos destas crianças uma prevalência de doença mental 5.7 vezes mais alta 

do que na população geral do país. 

  Dogbe et al (2022) desenvolveram pesquisa qualitativa com o objetivo de analisar o 

relacionamento entre crianças ganesas com PC e seus irmãos com desenvolvimento típico. Os 

resultados revelaram que crianças com desenvolvimento típico aceitavam seus irmãos com PC 

como iguais e até assumiam responsabilidades domésticas para diminuir a sobrecarga sobre 

seus pais. 

  Em nossa pesquisa de revisão, não foram encontradas escalas específicas para mensurar 

a QV dos irmãos de crianças e adolescentes com PC, e emergiram apenas três estudos 

relacionados à QV dos irmãos de crianças e adolescentes com PC (principais características 

descritas na tabela 5).  

Aran et al (2007) descreveram escores médios de QV mais baixos em irmãos de crianças 

com PC do que em pares da mesma idade em Israel. Rana et al (2015) correlacionaram a QV 

dos irmãos com a de seus irmãos com PC na Índia, mas a QV dos irmãos não foi comparada 

com a de crianças com desenvolvimento típico. Dinleyici et al (2020) também encontraram QV 

dos irmãos com PC significativamente pior do que a dos controles na Turquia. Nenhum destes 

artigos estudou as associações entre QV da família, sobrecarga dos cuidadores e QV dos irmãos. 

 

Tabela 5 - Principais características dos estudos relacionados a qualidade de vida dos irmãos 

      de crianças e adolescentes com paralisia cerebral (continua) 
Autores Ano País Amostra Instrumento 

Aran et al 2007 Israel 39 irmãos Child Health 

Questionnaire 
 

Rana et al 2014 Índia 18 irmãos  World Health 

Organization's 

Quality of Life 

Questionnaire  
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Tabela 5 - Principais características dos estudos relacionados a qualidade de vida dos irmãos 

      de crianças e adolescentes com paralisia cerebral (continuação) 
Autores Ano País Amostra Instrumento 

Dinleyici et al 2020 Turquia 26 irmãos Pediatric Quality of 

Life Inventory 4.0 

 

 

1.9 Sobrecarga dos cuidadores de crianças/adolescentes com mielomeningocele 

    

Diferentes aspectos da vida dos cuidadores são afetados por cuidar de uma criança com 

MMC, incluindo atividades da vida diária, impacto no trabalho, consumo de tempo, 

responsabilidades parentais, confiança, sentimentos e emoções, saúde mental, estresse, impacto 

social, ajustamento psicológico e relacionamentos (Rofail et al, 2012). Alguns estudos 

avaliaram sobrecarga e QV dos cuidadores de crianças/adolescentes com MMC.  Tais 

dimensões foram avaliadas através de diferentes escalas e questionários. As principais 

características destes estudos são descritas na tabela 6. Alguns fatores de impacto relacionados 

aos cuidadores e à criança com MMC foram associados à sobrecarga e à QV dos cuidadores de 

crianças/adolescentes com MMC nestes estudos. Tais fatores de impacto são descritos 

respectivamente nos quadros 4 e 5. Nenhum destes artigos estudou a associação entre QV da 

família e sobrecarga dos cuidadores. 

 

Tabela 6 - Principais características dos estudos relacionados à sobrecarga a à qualidade de 

      vida dos cuidadores de crianças e adolescentes com mielomeningocele 

Autores Ano País Amostra Dimensão Instrumento 
Valença 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 Sobrecarga e 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 criança/adolescente com    

        mielomeningocele (continua) 
Relacionados aos cuidadores 

- Altos níveis de ansiedade e de depressão (Valença et al, 2012); 

- Baixa renda e desemprego (Valença et al, 2012); 
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Quadro 4 – Fatores de impacto na sobrecarga do cuidador da criança/adolescente com    

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

 

Relacionados à criança com mielomeingocele 

- Necessidade do cateterismo vesical intermitente (Buoro et al, 2020); 

- Presença de incontinência fecal (Valença 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 criança/adolescente com 

        mielomeningocele 
Relacionados aos cuidadores 

- Altos níveis de ansiedade e de depressão (Valença et al, 2012); 

- Saúde física (Valença et al, 2012); 

- Participação e oportunidades para recreação/lazer (Buoro et al, 2020); 

- Sono e descanso (Buoro et al, 2020); 

- Impacto financeiro (Buoro et al, 2020). 

 

 

1.10 Qualidade de vida das famílias de crianças e adolescentes com mielomeningocele 

 

Dois estudos analisaram algumas questões sobre o funcionamento familiar, mas não 

especificamente sobre a QV da família (Holmbeck et al, 2002; Simpson et al, 2022). Alguns 

autores efetivamente estudaram a QV da família 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 associação entre QV da família e 

sobrecarga dos cuidadores. 

 

 Tabela 7 - Principais características dos estudos relacionados a qualidade de vida das famílias     

        de crianças e adolescentes com mielomeningocele (continua) 
Autores Ano País Amostra Instrumento 

Spaulding e 

Morgan 
1986 EUA 19 famílias Family 

Environment Scale 
 

Wiegner e Donders  2000 EUA 60 famílias de crianças com PC; 34 

famílias de crianças com MMC e 27 

famílias de crianças com deficiências nos 

membros 
 

Family Assessment 

Device 
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 Tabela 7 - Principais características dos estudos relacionados a qualidade de vida das famílias     

        de crianças e adolescentes com mielomeningocele (continuação) 
Autores Ano País Amostra Instrumento 

Holmbeck et al 2002 EUA 68 famílias Family 

Environment Scale 

 
 van’t Veer et al 2008 Quênia 40 famílias Questionário 

próprio elaborado 

para o estudo 
 

Nicolais et al 2016 Colômbia 8 famílias de crianças com lesões 

medulares adquiridas e 22 famílias de 

crianças com MMC 

 

Family Assessment 

Device 
 

Simpson 2022 EUA 209 famílias  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 irmãos de crianças e adolescentes com mielomeningocele 

  

  Como observado na PC, estudos relacionados a qualquer dimensão de vida de irmãos 

de crianças e adolescentes com MMC, incluindo a QV dos irmãos de crianças e adolescentes 

com MMC, são escassos na literatura. A Tabela 8 mostra as características dos três estudos 

encontrados referentes a dimensões de vida de irmãos de crianças e adolescentes com MMC. 

 

 Tabela 8 - Principais características dos estudos relacionados a dimensões de vida de irmãos 

       de crianças e adolescentes com mielomeningocele (continua) 
Autores Ano País Amostra Dimensão Fatores de impacto 
Kiburz 1994 EUA 19 famílias Percepções e 

preocupações dos 

irmãos 

Alto nível de empatia e 

preocupação com seus 

irmãos com MMC 
 

Belin et al 2009 EUA 224 irmãos Ajustamento dos 

irmãos (autoconceito, 

comportamento social 

e problemas de 

comportamento) 

Maior satisfação com a 

família, maior apoio 

social 
 

 

 

 

 Belin e Rice  2009 EUA 224 irmãos Ajustamento dos 

irmãos (satisfação com 

o funcionamento 

familiar, cordialidade e 

conflito em seus 

relacionamentos com 

irmãos e com MMC 

Maior satisfação com a 

família 

Legendas: mielomeningocele (MMC). 



37 

  Na pesquisa bibliográfica realizada para este estudo, não foram encontradas referências 

à QV dos irmãos de crianças e adolescentes com MMC.  
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2 OBJETIVOS 

 

2.1 Objetivo geral 

 

- Caracterizar separadamente sobrecarga do cuidador, QV da família e QV dos irmãos de 

crianças e adolescentes com PC e com MMC. 

 

2.2 Objetivos secundários  

 

- Verificar as correlações entre QV da família, sobrecarga do cuidador e QV dos irmãos na PC. 

- Verificar as correlações entre QV da família, sobrecarga do cuidador e QV dos irmãos na PC 

com variáveis sociodemográficas, funcionais, neurodesenvolvimentais e clínicas.  

- Verificar a QV dos irmãos na PC, tendo como parâmetro a QV de crianças e adolescentes 

brasileiros com desenvolvimento típico. 

 - Verificar as correlações entre QV da família, sobrecarga do cuidador e QV dos irmãos na 

MMC. 

- Verificar as correlações entre QV da família, sobrecarga do cuidador e QV dos irmãos na 

MMC com variáveis sociodemográficas, funcionais e clínicas.  

- Verificar a QV dos irmãos na MMC, tendo como parâmetro a QV de crianças e adolescentes 

brasileiros com desenvolvimento típico. 

 

Figura 4 - Representação esquemática do objetivo geral e dos objetivos secundários 

  

Fonte: O autor, 2024. 



39 

3 MÉTODOS 

 

3.1 Desenho do estudo 

 

 Foi realizado estudo transversal.  

 Como não temos disponíveis na literatura dados confiáveis sobre a prevalência da PC e 

da MMC no Brasil e na cidade do Rio de Janeiro, não foi possível realizar o cálculo amostral, 

e optamos por utilizar uma amostra de conveniência.  

 Os participantes foram recrutados de duas amostras: uma amostra de crianças e 

adolescentes com PC e outra de crianças e adolescentes com MMC consecutivamente 

acompanhados entre novembro de 2021 e novembro de 2022 no Setor de Reabilitação Infantil 

do Centro Internacional SARAH de Neurorreabilitação e Neurociências (unidade da Rede 

SARAH de Hospitais de Reabilitação no Rio de Janeiro).   

 

3.2 Critérios de inclusão 

 

  Foram definidos como critérios de inclusão: 

 a) famílias de crianças e adolescentes com PC com idade entre 2 e 16 anos com irmãos 

com desenvolvimento típico com idade entre 10 e 15 anos. 

 b) famílias de crianças e adolescentes com MMC com idade entre 2 e 16 anos com 

irmãos com desenvolvimento típico com idade entre 10 e 15 anos. 

 c) acompanhamento no Centro Internacional SARAH de Neurorreabilitação e 

Neurociências (unidade da Rede SARAH de Hospitais de Reabilitação no Rio de Janeiro). 

 A faixa etária dos pacientes foi escolhida para que pudéssemos definir claramente a 

classificação funcional de cada um deles. A faixa etária dos irmãos foi escolhida de forma que 

correspondesse exatamente à faixa etária da amostra de crianças e adolescentes brasileiros com 

desenvolvimento típico cuja QV seria utilizada como parâmetro. 

 

3.3 Critérios de exclusão 

 

 Foram definidos como critérios de exclusão: 

 a) descontinuidade do acompanhamento no Centro Internacional SARAH de 

Neurorreabilitação e Neurociências durante o período de coleta de dados por três ou mais faltas 

consecutivas aos atendimentos previamente agendados.  
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   b) famílias e irmãos que não entregassem de volta para o pesquisador os instrumentos 

preenchidos para mensuração da QV familiar, sobrecarga do cuidador, QV dos irmãos e 

classificação econômica familiar. 

 

3.4 Coleta dos dados 

 

 Foi seguido um protocolo estruturado pré-estabelecido. Os responsáveis legais e os 

irmãos dos pacientes foram abordados pelo pesquisador em atendimentos previamente 

agendados no Centro Internacional SARAH de Neurorreabilitação e Neurociências. Os 

objetivos do estudo foram explicados. Os responsáveis legais e os irmãos preencheram o Termo 

de Consentimento Livre e Esclarecido – TCLE (Apêndice A) e o Termo de Assentimento Livre 

e Esclarecido - TALE (Apêndice B), para a pesquisa e para a publicação dos resultados. 

Famílias, cuidadores e irmãos preencheram os instrumentos de mensuração de QV familiar, 

sobrecarga do cuidador, QV dos irmãos e classificação econômica familiar em seus domicílios 

e os devolveram ao pesquisador em um próximo atendimento previamente agendado na 

instituição. Foram incluídas 212 famílias e 131 irmãos na amostra PC e 150 famílias e 68 irmãos 

na amostra MMC. Todas as famílias e todos os irmãos devolveram os questionários 

preenchidos. 

 Outros dados demográficos, funcionais, intelectuais e clínicos dos pacientes e dados 

sociodemográficos dos familiares e dos irmãos foram coletados do prontuário eletrônico do 

paciente.  

 

3.5 Instrumentos utilizados no estudo  

 

3.5.1 Instrumento de aferição 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 deficiência. 

Seus 22 itens refletem as áreas de preocupação do entrevistado divididas em quatro fatores: 

Impacto da prestação de cuidados (com 11 itens); Relação interpessoal (com 5 itens); 

Expectativas com o cuidar (com 4 itens); e Percepção de autoeficácia (com 2 itens). Os itens 

medem a sobrecarga objetiva e subjetiva relatada pelo cuidador. A forma subjetiva em que os 

itens são escritos favorece a resposta emocional do cuidador. As respostas variam em cinco 
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níveis: 0 = nunca, 1 = raramente, 2 = algumas vezes, 3 = frequentemente, 4 = sempre. O último 

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 pontuação total é obtida por meio da soma de 

todos os itens, variando de zero a 88. Os níveis de sobrecarga podem ser classificados em 

Ausência 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 língua portuguesa falada no Brasil e para a 

cultura brasileira (Scazufca, 2002). É uma escala de domínio público que não demanda 

autorização para utilização.  

 

3.5.2 Instrumentos de aferição de qualidade de vida  

 

3.5.2.1 Instrumento de aferição de qualidade de vida da família - Family Quality of Life 

Scale 

    

   A Family Quality of Life Scale (Anexo B) foi elaborada com os objetivos de avaliar a 

QV em famílias que possuem filhos com diversas deficiências e de auxiliar os profissionais da 

saúde. Tal elaboração passou por modificações até ser finalizada com cinco domínios, 

totalizando 25 itens: Interação familiar (com 6 itens); Cuidados dos pais com os filhos (com 6 

itens); Bem-estar emocional (com 4 itens); Bem-estar físico/material (com 5 itens); e Apoio ao 

deficiente (com 4 itens). As respostas variam em cinco níveis: 1 = muito insatisfeito, 2 = 

insatisfeito, 3 = indiferente, 4 = satisfeito, 5 = muito satisfeito. A pontuação 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 níveis de satisfação 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 é traduzida e adaptada para a língua 

portuguesa falada no Brasil e para a cultura brasileira (Anexo B) (Jorge et al, 2015). Foi 

solicitada a autorização dos autores da tradução e adaptação no Brasil para uso da Family 

Quality of Life Scale neste estudo (Anexo C).  
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3.5.2.2 Instrumentos de aferição de qualidade de vida dos irmãos - KIDSCREEN-27 Child 

and Adolescent Version / Parent Version 

 

   O KIDSCREEN (versão com 52, 27 e 10 itens) foi criado com o objetivo de mensurar 

a QV em crianças e adolescentes de 8 a 18 anos, com versões tanto para a criança/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 versão longa do KIDSCREEN 

contém 52 itens, distribuídos em 10 domínios (Ravens-Sieberer et al, 2007), e sua validade já 

foi amplamente avaliada em crianças e adolescentes de diferentes continentes (Robitail et al, 

2007; Guedes et al, 2011), tendo alcançado níveis satisfatórios de fidedignidade e validade. 

Entretanto, a utilização do KIDSCREEN-52 em estudos epidemiológicos, com grande número 

de pessoas e de variáveis a serem mensuradas, torna-se praticamente inviável devido ao elevado 

número de itens que deverão ser respondidos. Nesse sentido, o KIDSCREEN com 27 itens foi 

desenvolvido para atender a essa finalidade. Essa versão considera os principais domínios 

ligados à QV e compreende 27 dos 52 itens da versão longa, distribuídos em cinco domínios: 

Saúde e bem-estar físico (5 itens); Bem-estar psicológico (7 itens); Autonomia e relação com 

os pais (7 itens); Suporte social e grupo de pares (4 itens); Ambiente escolar (4 itens). Os 27 

itens têm cinco opções de respostas de acordo com a intensidade (nada, pouco, moderadamente, 

muito, totalmente) e frequência (nunca, raramente, às vezes, frequentemente, sempre), com 

período de recordação de 1 semana. As pontuações são codificadas de 1 a 5 e os itens 

formulados com categorias negativas de resposta (1, 9, 10 e 11) são invertidas para seguirem a 

mesma direção dos itens formulados positivamente. O KIDSCREEN-27 é traduzido e adaptado 

para a língua portuguesa falada no Brasil e para a cultura brasileira (Farias Júnior et al, 2017). 

Foi solicitada a autorização dos autores do KIDSCREEN para uso do KIDSCREEN-27 neste 

estudo (Anexo F). 

 

3.5.3 Instrumentos de classificação funcional  

 

3.5.3.1 Instrumentos de classificação 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 níveis (I; II; III; IV; V) 

crescentes em dificuldades. As descrições dos cinco níveis são amplas e não pretendem 

descrever todos os aspectos da função de cada criança. Para cada nível são fornecidas descrições 

separadas para crianças em diferentes faixas etárias. O GMFCS é traduzido e adaptado para a 

língua 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 características de segurança e eficiência ligadas às limitações das habilidades orais 

necessárias para morder, mastigar e engolir. Os cinco níveis distintos decrescentes de habilidade 

(I; II; III; IV; V) incluem informações sobre mordedura, mastigação e capacidade de engolir 

alimentos e fluidos, alterações respiratórias associadas a comer e/ou beber e risco devido a 

aspiração ou engasgo (Sellers et al, 2014). O EDACS é traduzido e adaptado para a língua 

portuguesa falada no Brasil e para a cultura brasileira (Silvério et al, 2022). 

 

3.5.3.2 Instrumento de classificação funcional na mielomeningocele - Critérios de Hoffer  

 

   Hoffer et al (1973) criaram a classificação funcional da deambulação (Anexo I), 

dividindo os pacientes em quatro grupos:  

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

a maioria de suas atividades, podendo necessitar do auxílio de órteses ou muletas, ou ambos. 
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Usam cadeira de rodas para o deslocamento de longas distâncias ou viagens fora da 

comunidade. Distância percorrida de deambulação – 610 metros;  

Grupo 2 - Deambuladores domiciliares: estes pacientes deambulam somente dentro de casa e 

com órteses. São capazes de subir e sair da cadeira de rodas e da cama com pequena ou nenhuma 

ajuda. Em geral são independentes nas atividades de vida diária, praticamente sem nenhuma 

assistência. Usam cadeira de rodas para algumas atividades dentro de casa e na escola e para 

todas as atividades na comunidade. Distância percorrida – 30 metros;  

Grupo 3 - Deambuladores não funcionais: estes pacientes deambulam durante a sessão de 

terapia em casa, na escola, ou no hospital. A deambulação para estes pacientes é usada somente 

como terapia. Usam cadeira de rodas como meio de transporte para qualquer outra atividade. 

Distância percorrida- é menor que 3 metros;  

Grupo 4 - Não deambuladores: estes pacientes só se movimentam através da cadeira de rodas, 

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

 

3.5.4 Instrumento de avaliação 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 após patologia cerebral em crianças em países de baixa e 

média renda. A VABS é traduzida e adaptada para a língua portuguesa falada no Brasil e para 

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

 

3.5.5 Instrumento de classificação de classe econômica familiar - Critério Brasil da 

Associação Brasileira de Empresas de Pesquisa 

 

  A metodologia de desenvolvimento do Critério Brasil da Associação Brasileira de 

Empresas de Pesquisa (Anexo K) entrou em vigor no início de 2015 e está descrita no livro 

Estratificação Socioeconômica e Consumo no Brasil (Wagner Kamakura e José Afonso 
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Mazzon), baseado na Pesquisa de Orçamento Familiar do Instituto Brasileiro de Geografia e 

Estatística. É utilizado um sistema de pontuação que leva em consideração condições de 

moradia, bens de consumo, grau de instrução do chefe da família e acesso a serviços públicos. 

A soma deste sistema de pontuação classifica a família em classes econômicas A, B1, B2, C1, 

C2, D e E (https://www.abep.org/criterio-brasil, 2021). 

 

3.6 Definição das variáveis 

 

3.6.1 Variáveis sociodemográficas 

 

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

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

- Composição familiar: dois responsáveis legais / um responsável legal. 

- Classe econômica familiar: baixa renda (classe econômica familiar C ou D/E) / alta renda 

(classe econômica familiar A ou B). 

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

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

 

3.6.2 Variáveis funcionais da criança/adolescente com paralisia cerebral 

 

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

III) / alto impacto na capacidade motora grosseira (GMFCS IV e V); 

- Capacidade de deglutição: baixo impacto na capacidade de deglutição (EDACS I, II, III) / 

alto impacto na capacidade de deglutição (EDACS IV e V); 

 

3.6.3 Variável do neurodesenvolvimento da criança/adolescente com paralisia cerebral 

  

- Definida como impacto na capacidade intelectual (atraso global do desenvolvimento ou 

deficiência intelectual) ausente / presente. 

- Atraso global do desenvolvimento (AGD): definido como fracasso em atingir os marcos do 

desenvolvimento esperado em várias áreas da função intelectual, sendo aplicado a pessoas que 

https://www.abep.org/criterio-brasil
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não são capazes de passar por avaliações sistemáticas do funcionamento intelectual, incluindo 

crianças jovens demais para participar de testes padronizados. Terminologia reservada a 

indivíduos com menos de 5 anos de idade, quando o nível de gravidade clínica não pode ser 

avaliado de modo confiável durante a primeira infância (American Psychiatric Association, 

2014). A aferição do neurodesenvolvimento para definição de AGD foi realizada através da 

aplicação da escala VABS. 

- Deficiência intelectual (DI): definida como transtorno com início no período do 

desenvolvimento que inclui déficits funcionais, tanto intelectuais quanto adaptativos, nos 

domínios conceitual, social e prático (American Psychiatric Association, 2014). A aferição do 

neurodesenvolvimento para definição de DI foi realizada através da aplicação da escala VABS. 

 

3.6.4 Variável clínica da criança/adolescente com paralisia cerebral 

 

- Definida como epilepsia ausente / presente. 

- Epilepsia definida do ponto de vista clínico e prático pela International League Against 

Epilepsy como uma doença do cérebro caracterizada por qualquer uma das seguintes condições: 

(1) pelo menos duas crises epilépticas não provocadas (ou reflexas) ocorrendo em um intervalo 

superior a 24 horas; (2) uma crise epiléptica não provocada (ou reflexa) e a probabilidade de 

ocorrência de crises epilépticas similar ao risco de recorrência em geral (de pelo menos 60%) 

após duas crises epilépticas não provocadas, ocorrendo nos próximos 10 anos; (3) diagnóstico 

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

 

 3.6.5 Variável funcional da criança/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 Variáveis clínicas da criança/adolescente com mielomeningocele 

 

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

presente. 
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- Incontinência 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 Variável de sobrecarga do cuidador 

 

- Definida pela pontuação total na Burden Interview: baixa sobrecarga (sobrecarga ausente e 

leve a moderada) / alta sobrecarga (sobrecarga moderada a severa e severa). 

 

3.6.8 Variável de satisfação com a qualidade de vida da família 

 

- Definida pela pontuação total na Family Quality of Life Scale: baixa satisfação (muito 

insatisfeito, insatisfeito e indiferente) / alta satisfação (satisfeito e muito satisfeito). 

 

3.6.9 Qualidade de vida de crianças e adolescentes brasileiros com desenvolvimento típico 

 

- Amostra de crianças/adolescentes, com desenvolvimento típico, com idades entre 10 e 15 

anos, submetidos a avaliação da QV através do KIDSCREEN-27 para reprodutibilidade, 

consistência interna e validade de construto do KIDSCREEN-27 em crianças e adolescentes 

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

 

3.6.10 Qualidade de vida dos irmãos de crianças e adolescentes com paralisia cerebral e 

com mielomeningocele 

 

- Definida pelas pontuações totais na KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version e na 

KIDSCREEN-27 Parent Version.                       

 

3.7 Protocolos de coleta dos dados 

 

 As famílias e os irmãos tiveram anotados nos seus respectivos protocolos de coleta de 

dados (Apêndices C, D, E e F), número do protocolo e as seguintes variáveis: 
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3.7.1 Protocolo de coleta de dados – Qualidade de vida das famílias de crianças e 

adolescentes com paralisia cerebral (Apêndice C) 

 

  a) Idade da criança / adolescente com PC;  

   b) Sexo da criança / adolescente com PC;  

  c) Composição familiar com dois responsáveis legais ou um responsável legal; 

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

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

escolaridade; 

                        e) GMFCS da criança / adolescente com PC com baixo impacto na capacidade 

motora grosseira ou alto impacto na capacidade motora grosseira; 

                        f) EDACS da criança / adolescente com PC com baixo impacto na capacidade 

de deglutição ou alto impacto na capacidade de deglutição; 

                        g) Impacto na capacidade intelectual (AGD ou DI) na criança / adolescente com 

PC ausente ou presente; 

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

                        i) Pontuação total na Burden Interview com baixa sobrecarga ou alta sobrecarga; 

                        j) Pontuação total na Family Quality of Life Scale com baixa satisfação ou alta 

satisfação. 

 

3.7.2 Protocolo de coleta de dados – Qualidade de vida dos irmãos de crianças e 

adolescentes com paralisia cerebral (Apêndice D) 

 

a) Idade do irmão da criança / adolescente com PC;  

b) Idade da criança / adolescente com PC; 

c) Sexo do irmão da criança / adolescente com PC;  

d) Sexo da criança / adolescente com PC; 

  e) Composição familiar com dois responsáveis legais ou um responsável legal; 

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

                        g) Maior nível de escolaridade familiar com baixa escolaridade ou alta 

escolaridade; 

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

motora grosseira ou alto impacto na capacidade motora grosseira; 
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                        i) EDACS da criança / adolescente com PC com baixo impacto na capacidade 

de deglutição ou alto impacto na capacidade de deglutição; 

                        j) Impacto na capacidade intelectual (AGD ou DI) na criança / adolescente com 

PC ausente ou presente; 

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

                        l) Pontuação total na Burden Interview com baixa sobrecarga ou alta sobrecarga; 

                        m) Pontuação total na Family Quality of Life Scale com baixa satisfação ou alta 

satisfação. 

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

o) Pontuação total na KIDSCREEN-27 Parent Version. 

                       

3.7.3 Protocolo de coleta de dados – Qualidade de vida das famílias de crianças e 

adolescentes com mielomeningocele (Apêndice E) 

 

                       a) Idade da criança / adolescente com MMC;  

   b) Sexo da criança / adolescente com MMC;  

  c) Composição familiar com 2 responsáveis legais ou 1 responsável legal; 

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

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

escolaridade; 

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

capacidade motora grosseira ou alto impacto na capacidade motora grosseira; 

                        g) Necessidade da realização do CVIL na criança / adolescente com MMC 

ausente ou presente; 

                       h) Incontinência fecal na criança / adolescente com MMC ausente ou presente; 

                       i) Pontuação total na Burden Interview com baixa sobrecarga ou alta sobrecarga; 

                       j) Pontuação total na Family Quality of Life Scale com baixa satisfação ou alta 

satisfação. 

 

3.7.4 Protocolo de coleta de dados – Qualidade de vida dos irmãos de crianças e 

adolescentes com mielomeningocele (Apêndice F) 

   

                        a) Idade da criança / adolescente com MMC;  

   b) Sexo da criança / adolescente com MMC;  
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  c) Composição familiar com dois responsáveis legais ou um responsável legal; 

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

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

escolaridade; 

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

capacidade motora grosseira ou alto impacto na capacidade motora grosseira; 

                        g) Necessidade da realização do CVIL na criança / adolescente com MMC 

ausente ou presente; 

                       h) Incontinência fecal na criança / adolescente com MMC ausente ou presente; 

                       i) Pontuação total na Burden Interview com baixa sobrecarga ou alta sobrecarga; 

                       j) Pontuação total na Family Quality of Life Scale com baixa satisfação ou alta 

satisfação. 

k) Pontuação total na KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version;                                                                                             

l) Pontuação total na KIDSCREEN-27 Parent Version;           

 

  

Figura 5 – Representação esquemática das etapas do estudo 

                                     

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 Análise estatística 

 

Os dados foram resumidos usando média (desvio padrão [DP]) ou mediana (intervalo 

interquartil [IIQ]) para variáveis contínuas e frequência (porcentagem) para variáveis 

categóricas. Não houve dados faltantes. As distribuições das variáveis foram visualizadas e 

verificadas com gráficos de barras e violino. 

Foram utilizados teste t (paramétrico) e Teste de Wilcoxon (não paramétrico) 

respectivamente para amostras com e sem distribuição normal nas seguintes comparações: (1) 

pontuações dos domínios e das pontuações totais na KIDSCREEN-27 Child and Adolescent 

Version entre os irmãos de crianças / adolescentes com PC e crianças / adolescentes brasileiros 

com desenvolvimento típico; (2) pontuações dos domínios e das pontuações totais na 

KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version e na KIDSCREEN-27 Parent Version entre os 

irmãos de crianças / adolescentes com PC; (3) pontuações dos domínios e das pontuações totais 

na KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version entre os irmãos de crianças / adolescentes 

com MMC e crianças / adolescentes brasileiros com desenvolvimento típico; (4) pontuações 

dos domínios e das pontuações totais na KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version e na 

KIDSCREEN-27 Parent Version entre os irmãos de crianças / adolescentes com MMC. Os 

tamanhos de efeito e os intervalos de confiança (IC) de 95% de cada uma dessas comparações 

foram calculados. 

Modelos multivariados foram construídos 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, autocorrelação e homocedasticidade. As estimativas foram 

apresentadas com IC de 95%. Valores de p bilaterais inferiores a 0.05 foram considerados 

significativos. Todas as análises estatísticas foram realizadas no Jamovi 2.3.16 (Jamovi, 2022). 

As diretrizes de relatórios STROBE foram seguidas. 

 

3.9 Aspectos éticos  

 

O projeto de pesquisa passou por avaliação pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Rede 

SARAH de Hospitais de Reabilitação, sendo aprovado sob o Certificado de Apresentação de 

Certificação Ética (CAAE) 50381121.1.0000.0022 (Anexo L) e foi realizado de acordo com a 

resolução do Comitê de Ética em Pesquisa. Todos as famílias foram submetidas ao TCLE 
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(Apêndice A) e todos os irmãos foram submetidos ao TALE (Apêndice B). O anonimato e sigilo 

em relação às informações foram garantidos. A recusa em participar do estudo não 

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” – Apêndice G) 

 

4.1.1 Dados sociodemográficos, funcionais, neurodesenvolvimentais e clínicos 

 

4.1.1.1 Famílias e cuidadores 

 

 Duzentas e doze famílias participaram do estudo, a maioria com dois responsáveis legais 

(78.3%), baixa renda (78.7%), alta escolaridade (63.7%) (tabela 9). A maior parte das famílias 

relatou alta QV familiar (77.4%) segundo os níveis da Family Quality of Life Scale (gráfico 1). 

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

 

Tabela 9 – Características sociodemográficas das famílias da amostra paralisia cerebral 
Famílias N (%) 212 (100) 

   Dois responsáveis legais 166 (78.3) 

   Um responsável legal 46 (21.7) 

   Baixa renda 167 (78.7) 

   Alta renda 45 (21.3) 

   Baixa escolaridade 77 (36.3) 

   Alta escolaridade 135 (63.7) 

 
  

Gráfico 1 – Frequência (porcentagem) dos níveis de satisfação com a qualidade de vida da 

        família na paralisia cerebral aferidos pela Family Quality of Life Scale  

 

Fonte: O autor, 2024. 



54 

 As 212 principais cuidadoras eram do sexo feminino, e relataram predominantemente 

baixa sobrecarga do cuidador (78.7%) segundo os níveis da Burden Interview (gráfico 2). A 

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

 

Gráfico 2 – Frequência (porcentagem) dos níveis de sobrecarga do cuidador na paralisia 

        cerebral aferidos pela Burden Interview  

 

Fonte: O autor, 2024. 

 

4.1.1.2 Pacientes, irmãos e crianças e adolescentes brasileiros com desenvolvimento típico 

 

 Duzentos e doze pacientes participaram do estudo, com mediana de idade de 6 anos (IIQ 

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 deglutição (85.9%). As proporções de baixo (51.4%) e alto (48.6%) impacto 

na coordenação motora grosseira e de epilepsia ausente (49.1%) e presente (50.9%) foram 

equilibradas (tabela 10). 

 

Tabela 10 – Características sociodemográficas, funcionais e clínicas 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 – Características sociodemográficas, funcionais e clínicas dos pacientes da amostra 

         paralisia cerebral (continuação) 
Pacientes (N) 212 

   Idade (anos) Mediana (IIQ) 6 (4-10) 

   Sexo N (%)  

   Masculino 120 (56.6) 

   Feminino 92 (43.4) 

   Variáveis funcionais N (%)  

  Baixo impacto na capacidade motora grosseira 109 (51.4) 

   Alto impacto na capacidade motora grosseira 103 (48.6) 

   Baixo impacto na capacidade de deglutição 182 (85.9) 

  Alto impacto na capacidade de deglutição 30 (14.1) 

   Impacto intelectual N (%)  

   AGD ou DI ausente  43 (20.3) 

   AGD ou DI presente 169 (79.7) 

   Epilepsia N (%)  

   Epilepsia ausente  104 (49.1) 

   Epilepsia presente 108 (50.9) 

Legendas: atraso global do desenvolvimento (AGD); deficiência intelectual (DI); intervalo interquartil (IIQ);  
 

 Foram avaliados 131 irmãos com mediana de idade de 13 anos (IIQ 11 a 14 anos). As 

proporções entre as faixas etárias 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 11). 

 
Tabela 11 – Características sociodemográficas dos irmãos da amostra paralisia cerebral  
Irmãos (N) 131 (100) 

   Idade N (%)  

   10-12 anos 65 (49.6) 

   13-15 anos 66 (50.4) 

   Idade (anos) Mediana (IIQ) 13 (11-14) 

   Sexo N (%)  

   Masculino 62 (47.3) 

   Feminino 69 (52.7) 

Legendas: intervalo interquartil (IIQ). 
 

 A amostra de crianças e adolescentes brasileiros com desenvolvimento típico foi 
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composta por 1321 indivíduos (752 de 10 a 12 anos; 709 do sexo feminino), em sua maioria 

provenientes de famílias de baixa renda. 

 
4.1.2 Modelos univariados 

 

4.1.2.1 Qualidade de vida autorreferida de irmãos e de crianças e adolescentes brasileiros 

com desenvolvimento típico 

 

 A QV autorreferida dos irmãos (pontuações médias total e dos domínios do 

KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version) foi significativamente reduzida em relação 

àquela das crianças e adolescentes brasileiros com desenvolvimento típico (pontuações médias 

total e dos domínios do KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version) em todos os domínios 

e na pontuação total, como descrito a seguir: saúde e bem-estar físico (p <0.001; IC 95% -9.1 a 

-3.1; tamanho de efeito pequeno), bem-estar psicológico (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 pontuação total (p<0.001; IC 95% -7.6 a -3.6; tamanho de efeito médio) (tabela 12). 

 

Tabela 12 - Comparação das médias de pontuações total e dos domínios na KIDSCREEN-27 

        Child and Adolescent Version entre irmãos e crianças e adolescentes brasileiros 

        com desenvolvimento típico na amostra paralisia cerebral 
  KIDSCREEN-27 Child 

and Adolescent Version 
   

  Irmãos CABDT  IC 95%  

 N=131 Média (DP) Média (DP) P Inferior Superior Tamanho de 

efeito 
Saúde e bem-estar 

físico 
 70.6 (16.3) 77.7 (14.1) <.001 - 9.1 - 3.1 - 0.389 

Bem-estar psicológico  78.5 (13.9) 85.7 (12.1) <.001 - 10.0 - 4.3 - 0.661 
Autonomia e relação 

com os pais 
 72.3 (14.1) 77.0 (15.8) 0.006 - 5.6 - 1.3 - 0.274 

Suporte social e pares  76.7 (17.9) 81.9 (16.5) 0.04 - 6.9 - 1.9 - 0.207 
Ambiente escolar  78.0 (16.2) 85.5 (14.5) <.001 - 10.5 - 3.0 - 0.482 
Pontuação total  75.2 (10.9) 81.3 (10.5) <.001 - 7.6 - 3.6 - 0.550 

  Legendas: crianças e adolescentes brasileiros com desenvolvimento típico (CABDT); desvio padrão (DP);  

      intervalo de confiança (IC). 
 

4.1.2.2 Qualidade de vida dos irmãos autorrelatada e relatada pelos pais 

 

 Não houve diferenças significativas entre a QV relatada pelos próprios irmãos e pelos 

pais (mediana das pontuações total e dos domínios do KIDSCREEN-27 Child and Adolescent 
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Version e KIDSCREEN-27 Parent Version respectivamente) nos domínios e na pontuação 

total, exceto para o domínio apoio social e pares, em que a percepção dos irmãos foi 

significativamente mais positiva (p=0.002; IC 95% 5.0 a 15.0) (gráfico 3). 

 

Gráfico 3 – Pontuações total e dos domínios na KIDSCREEN Child and Adolescent Version e 

        na KIDSCREEN Parent Version dos irmãos na paralisia cerebral 

 
Legendas: ambiente escolar (AE); autonomia e relação com os pais (ARP); bem-estar psicológico (BEP);    

    intervalo de confiança (IC); KIDSCREEN 27 Child and Adolescent Version (KID CAV); KIDSCREEN 

    27 Child and Parent Version (KID PAV); saúde e bem-estar físico (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 família e de sobrecarga do 

cuidador 

 

 A QV da família (pontuações totais na Family Quality of Life Scale) foi 

significativamente menor à medida que a sobrecarga dos cuidadores (pontuações totais na 

Burden Interview) se elevava (IC 95% -0.66 a -0.38) e significativamente mais alta em famílias 

com baixo nível educacional (IC 95% 0.38 a 8.16). 

 A sobrecarga do cuidador (pontuações totais na Burden Interview) foi 

significativamente reduzida com o aumento dos níveis de QV da família (pontuações totais na 

Family Quality of Life Scale) (IC 95% -0.52 a -0.30) (tabela 13). 
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Tabela 13 - Coeficientes de regressão estimados para as variáveis incluídas nos modelos    

        multivariados construídos para as pontuações totais da Family Quality of Life 

        Scale e da Burden Interview na amostra paralisia cerebral 
Variáveis Pontuação total na FQoLS Pontuação total na BI 

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 

vs feminino 
 1.37 -2.19,4.93 0.44 -1.03 -2.14,4.22 0.521 

GMFCS, baixo vs alto 

impacto 
 -0.25 -4.43,3.91 0.90 0.66 -3.06,4.38 0.727 

EDACS, baixo vs alto 

impacto 
 3.73 -1.83,9.31 0.18 -0.69 -569,4.30 0.784 

AGD/DI, ausente vs 

presente 
 0.371 -4.64,5.38 0.88 3.00 -1.46,7.46 0.186 

Epilepsia, ausente vs 

presente 
 -0.82 -4.89,3.24 0.68 1.82 -1.80,5.45 0.323 

Composição familiar, 2 vs 1 

RL 
 -1.79 -6.12,2.54 0.41 1.78 -2.08,5.65 0.363 

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 

escolaridade 
 4.27 0.38,8.16 0.03 2.50 -0.99,6.00 0.159 

Pontuação total na BI  -5.52 -0.66,-0.38 <.001 - - - 
Pontuação total na FQoLS  - - - -0.41 -0.52,-0.30 <.001 

Legendas: atraso global do desenvolvimento (AGD); Burden Interview (BI); classificação econômica familiar 

    (CEF); deficiência 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 confiança 95% (IC95%); responsável legal (RL). 
 

4.1.3.2 Modelos multivariados de qualidade de vida dos irmãos 

 

 A QV autorreferida dos irmãos (pontuações totais no KIDSCREEN-27 Child and 

Adolescent Version) foi significativamente mais baixa conforme a idade dos irmãos (IC 95% -

2.52 a -0.59) e a sobrecarga do cuidador (pontuações totais na Burden Interview) (IC 95% -0,35 

a -0,05) aumentaram e em famílias com dois responsáveis legais (IC 95% -9.49 a -0.29). 

 A QV dos irmãos relatada pelos pais (pontuações totais no KIDSCREEN-27 Parent 

Version) foi significativamente pior com o aumento dos níveis de sobrecarga do cuidador 

(pontuações totais na Burden Interview) (IC 95% -0.45 a -0.16) e significativamente melhor 

quanto maior a QV da família (pontuações totais na Family Quality of Life Scale) (IC 95% 0,09 

a 0,37) (Tabela 14). 

 

Tabela 14 - Coeficientes de regressão estimados para as variáveis incluídas nos modelos                              

        multivariados construídos para as pontuações totais da KIDSCREEN-27 Child 

        and Adolescent Version e da KIDSCREEN-27 Parent Version na amostra paralisia 

        cerebral (continua) 
Variáveis Pontuação total KIDSCREEN-27 

CAV 
Pontuação total KIDSCREEN-27 

PAV 
CF 95% CI P CF 95% CI P 

Idade  (irmãos) -1.56 -2.52, -0.59 0.002 -0.76 -1.68, 0.15 0.101 
Sexo (irmãos), 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 regressão estimados para as variáveis incluídas nos modelos                              

        multivariados construídos para as pontuações totais da KIDSCREEN-27 Child 

        and Adolescent Version e da KIDSCREEN-27 Parent Version na amostra paralisia 

        cerebral (continuação) 
Variáveis Pontuação total KIDSCREEN-27 

CAV 
Pontuação total KIDSCREEN-27 

PAV 
CF 95% CI 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 
Composição 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 
Pontuação total na BI -0.20 -0.35, -0.05 0.007 -0.30 -0.45, -0.16 < .001 
Pontuação 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); classificação econômica familiar 

    (CEF); deficiência 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 confiança 95% (IC95%); KIDSCREEN-27 

   Child and Adolescent Version (KIDSCREEN-27 CAV); KIDSCREEN-27 Parent Version  

   (KIDSCREEN-27 PAV); masculino (masc); responsável legal (RL). 

 
 

4.2 Amostra mielomeningocele (resultados descritos no artigo “Quality of life of families 

and siblings of children and adolescents with meningomyelocele” – Apêndice H) 

 

4.2.1 Dados sociodemográficos, funcionais e clínicos 

 

4.2.1.1 Famílias e cuidadores 

 

 Cento e cinquenta famílias foram avaliadas, a maioria com dois responsáveis legais 

(78.6%), alta renda (70.7%), alta escolaridade (78.6%) (tabela 15). A maior parte das famílias 

relatou alta QV familiar (82.6%) segundo os níveis da Family Quality of Life Scale (gráfico 4). 

A mediana (IIQ) do escore total da Family Quality of Life Scale foi de 96.5 (89.0-109.0).  

 
Tabela 15 – Variáveis sociodemográficas das famílias da amostra mielomeningocele 
Famílias N (%) 150 (100) 

   Dois responsáveis legais 118 (78.6) 

   Um responsável 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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Gráfico 4 – Frequência (porcentagem) dos níveis de satisfação com a qualidade de vida da      

        família na mielomeningocele aferidos pela Family Quality of Life Scale 

 
Fonte: O autor, 2024. 

 

 As 150 principais cuidadoras eram do sexo feminino, e referiram predominantemente 

baixa sobrecarga do cuidador (80.0%) segundo os níveis da Burden Interview (gráfico 5). A 

mediana (IIQ) do escore total da Burden Interview foi de 29.0 (21.0-37.7). 

 

Gráfico 5 – Frequência (porcentagem) dos níveis de sobrecarga do cuidador na       

        mielomeningocele aferidos pela Burden Interview  

  

Fonte: O autor, 2024. 

 

4.2.1.2 Pacientes, irmãos e crianças e adolescentes brasileiros com desenvolvimento típico 

 

 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 realização do CVIL (90.7%) e apresentava 

incontinência fecal (66.0%). A proporção entre baixo (51.4%) e alto (48.6%) impacto na 

coordenação motora grosseira foi equilibrada (tabela 16). 
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Tabela 16 – Variáveis sociodemográficas, funcionais e clínicas dos pacientes da amostra   

         mielomeningocele 
Pacientes (N) 150 (100) 

   Idade N (%)  

   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 (IIQ) 6 (4-9) 

   Sexo N (%)  

   Masculino 70 (46.7) 

   Feminino 80 (53.3) 

   Variável funcional N (%)  

  Baixo impacto na capacidade motora grosseira 109 (51.4) 

   Alto impacto na capacidade motora grosseira 103 (48.6) 

   Variáveis clínicas N (%)  

   Necessidade de cateterismo vesical intermitente - ausente 14 (9.3) 

   Necessidade de cateterismo vesical intermitente - presente  136 (90.7) 

    Incontinência fecal - ausente 51 (34.0) 

    Incontinência fecal - presente  99 (66.0) 

Legendas: intervalo interquartil (IIQ). 
 

 Foram avaliados 68 irmãos com mediana de idade de 6 anos (IIQ 11 a 14 anos). As 

proporções entre as faixas etárias 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 – Variáveis sociodemográficas dos irmãos da amostra mielomeningocele 
Irmãos (N) 68 (100) 

   Idade N (%)  

   10-12 anos 32 (47.1) 

   13-15 anos 36 (52.9) 

   Idade (anos) Mediana (IIQ) 13 (11-14) 

   Sexo N (%)  

   Masculino 34 (50.0) 

   Feminino 34 (50.0) 

Legendas: intervalo interquartil (IIQ). 
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 A amostra de crianças e adolescentes brasileiros com desenvolvimento típico foi 

composta por 1321 indivíduos (752 de 10 a 12 anos; 709 do sexo feminino), em sua maioria 

provenientes de famílias de baixa renda. 

 
4.2.2 Modelos univariados 

 

4.2.2.1 Qualidade de vida autorreferida de irmãos e de crianças e adolescentes brasileiros 

com desenvolvimento típico 

 

 A QV autorreferida dos irmãos (pontuações médias total e dos domínios do 

KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version) foi significativamente reduzida em relação 

àquela das crianças e adolescentes brasileiros com desenvolvimento típico (pontuações médias 

total e dos domínios do KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version) nas pontuações total 

e dos domínios, como descrito a seguir: saúde e bem-estar físico (p = 0.005; 95% CI 11.7 a 3.7; 

tamanho de efeito pequeno), bem-estar psicológico (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 

pontuação total (p < 0.001; 95% CI 8.0 a 2.2; tamanho de efeito pequeno), exceto nos domínios 

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 - Comparação das médias de pontuações total e dos domínios na KIDSCREEN-27 

        Child and Adolescent Version entre irmãos e crianças e adolescentes brasileiros 

        com desenvolvimento típico na amostra mielomeningocele (continuação) 
  KIDSCREEN-27 Child 

and Adolescent Version 
   

  Irmãos CABDT  IC 95%  

 N=68 Média (DP) Média (DP) P Inferior Superior Tamanho de 

efeito 
Saúde e bem-estar 

físico 

 70.7 (17.2) 77.7 (14.1) 0.005 - 11.7 - 3.7 -0.396 

Bem-estar psicológico  76.7 (15.4) 85.7 (12.1) <.001 - 12.9 - 5.7 -0.649 
Autonomia e relação 

com os pais 
 76.0 (15.2) 77.0 (15.8) 0.767 - 4.2 3.0 0.041 

Suporte social e pares  77.4 (18.0) 81.9 (16.5) 0.472 - 6.9 3.1 -0.101 
Ambiente escolar  81.5 (13.1) 85.5 (14.5) 0.013 - 8.0 - 0.5 -0.348 
Pontuação total  76.1 (12.0) 81.3 (10.5) <.001 - 8.0 - 2.2 -0.430 

Legendas: crianças e adolescentes brasileiros com desenvolvimento típico (CABDT); desvio padrão (DP); 

intervalo de confiança (IC). 
 

 

4.2.2.2 Qualidade de vida dos irmãos autorrelatada e relatada pelos pais 
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 Não houve diferenças significativas entre a QV relatada pelos próprios irmãos e pelos 

pais (mediana das pontuações total e dos domínios do KIDSCREEN-27 Child and Adolescent 

Version e KIDSCREEN-27 Parent Version respectivamente), exceto para o domínio apoio 

social e pares, em que a percepção dos irmãos foi significativamente mais positiva (p = 0.005; 

IC 95% 2.5 a 10.0) (gráfico 6). 

 

Gráfico 6 – Pontuações total e dos domínios na KIDSCREEN Child and Adolescent Version e 

        na KIDSCREEN Parent Version dos irmãos na mielomeningocele 

 
Legendas: ambiente escolar (AE); autonomia e relação com os pais (ARP); bem-estar psicológico (BEP); intervalo 

    de confiança (IC); KIDSCREEN 27 Child and Adolescent Version (KID CAV); KIDSCREEN 27 Child 

    and Parent Version (KID PAV); saúde e bem-estar físico (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 família e de sobrecarga do 

cuidador 

 

 A QV da família (pontuações totais na Family Quality of Life Scale) foi 

significativamente menor à medida que a sobrecarga dos cuidadores (pontuações totais na 

Burden Interview) se elevava (IC 95% -0.83 a -0.51). 

 A sobrecarga do cuidador (pontuações totais na Burden Interview) foi 

significativamente reduzida com a elevação dos níveis de QV da família (pontuações totais na 

Family Quality of Life Scale) (IC 95% -0.62 a -0.38) (tabela 19). 
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Tabela 19 - Coeficientes de regressão estimados para as variáveis incluídas nos modelos   

        multivariados construídos para as pontuações totais da Family Quality of Life 

       Scale e da Burden Interview na amostra mielomeningocele 
Variáveis Pontuação total na FQoLS Pontuação total na BI 

Coeficiente IC95% P Coeficiente IC95% P 
Idade (pacientes)  - - - -0.27 -0.76,.0.21 0.274 

Idade (pacientes), 2-9 vs 10-

16 anos 
 -2.53 -7.30,2.22 0.294 - - - 

Sexo (pacientes), masculino 

vs feminino 
 0.55 -3.32,4.42 0.779 3.13 -0.17,6.45 0.063 

Hoffer, baixo vs alto 

impacto 
 -1.05 -5.15,3.04 0.612 2.57 -0.95,6.09 0.151 

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

vs presente 
 -1.55 -5.89,2.79 0.481 1.89 -1.91,5.70 0.327 

Composição familiar, 2 vs 1 

RL 
 -0.38 -5.24,4.47 0.875 1.90 -2.28,6.10 0.370 

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 

escolaridade 
 1.77 -3.10,6.66 0.473 3.17 -1.02,7.37 0.138 

Pontuação total na BI  -0.67 -0.83,-0.51 <.001 - - - 
Pontuação total na FQoLS   - - - -0.50 -0.62,-0.38 <.001 

Legendas: Burden Interview (BI); classificação econômica familiar (CEF); cateterismo vesical intermitente limpo 

    (CVIL); escolaridade familiar (EF); Family Quality of Life Scale (FQoLS); intervalo de confiança 95%   

    (IC95%); responsável legal (RL). 
 

 A QV autorreferida dos irmãos (pontuações totais no KIDSCREEN-27 Child and 

Adolescent Version) foi significativamente maior conforme a satisfação com a QV da família 

(pontuações totais na Family Quality of Life Scale) (IC 95% 0.20 a 0.67) aumentava. 

 A QV dos irmãos relatada pelos pais (pontuações totais no KIDSCREEN-27 Parent 

Version) foi significativamente pior com o aumento dos níveis de sobrecarga dos cuidadores 

(pontuações totais na Burden Interview) (IC 95% -0.59 a -0.09) e significativamente melhor 

quanto maior a QV da família (pontuações totais na Family Quality of Life Scale) (IC 95% 0.21 

a 0.70) (Tabela 20). 

 

Tabela 20 - Coeficientes de regressão estimados para as variáveis incluídas nos modelos   

        multivariados construídos para as pontuações totais da KIDSCREEN-27 Child 

        and Adolescent Version e da KIDSCREEN-27 Parent Version na amostra   

        mielomeningocele (continua) 
Variáveis Pontuação total na KIDSCREEN-27 

CAV 
Pontuação total na KIDSCREEN-27 

PAV 
Coeficiente IC95% P Coeficiente IC95% P 

Idade (irmãos)  -2.10 -3.59,-0.60 0.007 -1.22 -2.79,-0.34 0.125 

Sexo (irmãos), maasculino 

vs feminino 
 -5.03 -10.0,0.02 0.051 -3.92 -9.38,1.52 0.155 

Idade (pacientes)  - - - 0.11 -0.72,0.95 0.784 

Idade (pacientes), 2-9 vs 10-

16 anos 
 -4.68 -13.2,3.93 0.280 - - - 

Sexo (pacientes), masculino 

vs feminino 
 5.45 0.13,11.0 0.056 2.20 -3.46,7.86 0.440 
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Tabela 20 - Coeficientes de regressão estimados para as variáveis incluídas nos modelos   

        multivariados construídos para as pontuações totais da KIDSCREEN-27 Child 

        and Adolescent Version e da KIDSCREEN-27 Parent Version na amostra   

        mielomeningocele (continuação) 
Variáveis Pontuação total na KIDSCREEN-27 

CAV 
Pontuação total na KIDSCREEN-27 

PAV 
Coeficiente IC95% P Coeficiente IC95% P 

Hoffer, baixo vs alto 

impacto 
 1.01 -4.42,6.45 0.710 1.91 -3.93,7.75 0.515 

CVIL, ausente vs presente  1.19 -8.61,11.0 0.808 -1.58 -12.0,8.90 0.763 
Incontinência fecal, ausente 

vs presente 
 -2.24 -7.80, 3.30 0.421 3.58 -2.45, 9.62 0.239 

Composiçao familiar, 2 vs 1 

RL 
 -3.20 -10.3,3.92 0.371 - - - 

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 

escolaridade 
 -3.91 -9.83, 2.00 0.191 -2.46 -8.90,3.97 0.447 

Pontuaççao total na BI  -0.01 -0.23,0.23 0.977 -0.34 -0.59,-0.09 0.008 
Pontuação total na FQoLS  0.43 0.20,0.67 <.001 0.45 0.21,0.70 <.001 

Legendas: Burden Interview (BI); classificação econômica familiar (CEF); cateterismo vesical intermitente limpo 

    (CVIL); escolaridade familiar (EF); Family Quality of Life Scale (FQoLS); intervalo de confiança 95% 

    (IC95%); KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version (KIDSCREEN-27 CAV); KIDSCREEN-27 

    Parent Version (KIDSCREEN-27 PAV); masculine (masc); responsável legal (RL). 

 

 

 

 Na figura 6 estão resumidos os principiais resultados do estudo. 

 

Figura 6 - Resumo dos principiais resultados do estudo 

 

 
 

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

 

 Até onde sabemos, este estudo é o primeiro a analisar especificamente as associações 

entre QV da família, sobrecarga dos cuidadores e QV dos irmãos em famílias de crianças e 

adolescentes com PC e com MMC.  

Notavelmente, as variáveis funcionais, intelectuais e clínicas dos pacientes não foram 

significativamente correlacionadas com a QV da família, com a sobrecarga dos cuidadores e 

com a QV dos irmãos relatada pelos próprios irmãos e pelos pais em nenhuma das duas 

amostras.  

Em ambas as amostras, a QV da família e a sobrecarga dos cuidadores foram 

importantes fatores de influência significativa entre si. A QV da família foi significativamente 

menor naqueles com maior sobrecarga dos cuidadores, a sobrecarga dos cuidadores foi 

significativamente reduzida à medida que a QV da família aumentava, e os irmãos tiveram QV 

significativamente pior do que a de crianças e adolescentes brasileiros com desenvolvimento 

típico. 

Além destes achados, na amostra PC, a QV da família foi significativamente melhor nas 

famílias com nível máximo educacional mais baixo, a QV autorreferida dos irmãos foi 

significativamente pior com o aumento da idade dos irmãos e da sobrecarga dos cuidadores e 

nas famílias com dois responsáveis legais, e a QV dos irmãos relatada pelos pais foi menor e 

maior, respectivamente, à medida que a sobrecarga dos cuidadores e a QV da família 

aumentaram. Na amostra MMC, a QV autorrelatada dos irmãos foi significativamente melhor 

com a elevação dos níveis de QV da família, e a QV dos irmãos relatada pelos pais foi pior e 

melhor, respectivamente, com maiores níveis de sobrecarga dos cuidadores e de QV da família. 

 

5.1 Amostra paralisia cerebral 

 

5.1.1 Qualidade de vida da família na paralisia cerebral 

 

 Na amostra PC, a maioria das famílias tinha dois responsáveis legais, era de baixa renda, 

tinha alta escolaridade e predominantemente declararam alta QV da família segundo os escores 

da Family Quality of Life Scale. De forma concordante, Magill-Evans et al (2001) encontraram 

no Canadá poucas diferenças no funcionamento familiar, na satisfação com a vida e no suporte 

social percebido na Family Assessment Device entre os grupos de famílias de adolescentes com 

PC e de adolescentes sem deficiência física. Um estudo realizado em Israel também utilizou a 
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Family Quality of Life Scale e não encontrou diferença significativa na QV da família 

comparativamente aos controles (Schertz et al, 2016). Já no estudo de Ljubičić et al (2022) 

realizado na Croácia a QV da família foi significativamente pior na amostra PC em relação aos 

controles na Family Quaity of Life Scale, tanto na pontuação total, quanto nos domínios 

interação familiar, parentagem, bem-estar emocional, bem-estar físico/material e suporte ao 

familiar com deficiência. Dobhal et al (2014) em pesquisa conduzida na Índia encontraram a 

QV das famílias de crianças e adolescentes com PC aferida pela Lifestyle assessment 

questionnaire - Cerebral Palsy moderada a severamente afetada em dois terços da amostra. 

Sogbossi et al (2021) utilizando a Impact on Family Scale encontraram famílias de crianças 

com PC com elevados impactos na QV familiar no Benin. Estas diferenças poderiam 

possivelmente serem explicadas pelas diferenças socioeconómicas entre países de alta renda 

(Canadá, Croácia e Israel), média-alta renda (Brasil), média-baixa renda (Índia), e de baixa 

renda (Benin) e pela diversidade dos instrumentos utilizados nos estudos.  

Na presente amostra PC, a QV da família se mostrou significativamente pior e melhor, 

respectivamente, em famílias com pontuações crescentes de sobrecarga dos cuidadores e com 

baixo nível educacional. Nenhum dos estudos encontrados correlacionou a QV da família com 

a sobrecarga do cuidador. Provavelmente, um baixo nível de escolaridade gerou menores 

expectativas com a QV da família, e uma elevada sobrecarga dos cuidadores reduziu o seu 

tempo e atenção para com a família. Um estudo realizado na Bósnia e Herzegovina também 

observou QV da família significativamente melhor no Pediatric Quality of Life Inventory 2.0 

Family Impact Mode em famílias de crianças com PC com baixo nível educacional (Glinac et 

al, 2017). Contrariamente aos nossos resultados, Kołtuniuk et al (2019) na Polônia e Ying K et 

al (2021) na Malásia, ambos utilizando o Pediatric Quality of Life Inventory Family Impact 

Module, encontraram famílias com melhor nível educacional e melhor formação profissional 

com maior nível de satisfação familiar. Na população estudada no presente estudo não foi 

achada correlação significativa entre as classificações funcionais dos pacientes e a QV da 

família. 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 

família. Não encontramos também associações significativas entre a renda familiar e a presença 

de dois ou um responsável legal pelos pacientes com PC com a QV da família. Kołtuniuk et al 

(2019) encontraram na Polônia associação significativa entre pais em união estável e a melhor 

QV da família e Ying K et al (2021) na Malásia acharam correlação significativa entre a baixa 

renda familiar e a pior QV da família.  
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 Os resultados do presente estudo reforçam a relevância das relações entre as dimensões 

sobrecarga do cuidador e QV da família. 

 

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 famílias ainda seguem predominantemente um modelo patriarcal no qual não 

há um equilíbrio 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 

avaliação (Camargos et al, 2009; Davis et al, 2010; Ferreira et al, 2015; Ozkan, 2018; Souza et 

al, 2018; Yığman et al, 2020; Barutcu et al, 2021; Chávez Andrade, 2021; Nunes et al, 2021). 

Dentre estes, os estudos de Camargos et al (2009), Ferreira et al (2015), Souza et al (2018) e 

Nunes et al (2021) foram realizados no Brasil. Em concordância 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 única variável significativamente associada a menor sobrecarga do 

cuidador foi a maior QV da família. Não foram encontradas correlações significativas entre 

variáveis sociodemográficas, funcionais, neurodesenvolvimentais e clínicas com a sobrecarga 

do cuidador. Ferreira et al (2015) também não encontraram associações significativas entre 

classe econômica familiar e status laboral com sobrecarga do cuidador. Já Camargos et al (2009) 

e no Sri Lanka Wijesinghe et al (2015) evidenciaram correlação significativa entre baixa renda 

familiar com alta sobrecarga do cuidador. Wijesinghe et al (2015), Nunes et al (2021) e na 

Turquia Ozkan (2018) encontraram associação significativa entre maior comprometimento na 

capacidade motora grosseira com alta sobrecarga do cuidador. Na Colômbia, Chávez Andrade 

(2021) achou correlação significativa entre pais separados, divorciados ou viúvos e famílias 

com nível de escolaridade máximo de ensino médio incompleto com a sobrecarga do cuidador.  

Nenhum destes artigos estudou a associação entre QV da família e sobrecarga dos 

cuidadores. Algumas variáveis estudadas em outras pesquisas não foram analisadas no presente 

estudo. Ferreira et al (2015) acharam associações significativas entre QV do cuidador e 

sobrecarga do cuidador. Gugala (2021) utilizando a Caregiver Burden Scale na Polônia e Souza 

et al (2018) encontraram correlação significativa entre altos níveis de ansiedade e de depressão 

e a sobrecarga do cuidador. Na Turquia, Barutcu et al (2021) acharam associação significativa 
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entre idade materna mais avançada e maior sobrecarga do cuidador e Yığman et al (2020) 

evidenciaram correlação significativa entre menor QV da criança com PC com a sobrecarga do 

cuidador. 

 Os resultados do presente estudo, mais uma vez, reforçam a relevância das relações entre 

as dimensões sobrecarga do cuidador e QV da família. 

 

5.1.3 Qualidade de vida dos irmãos na paralisia cerebral 

 

 A amostras de irmãos de crianças e adolescentes com PC e de crianças e adolescentes 

brasileiros com desenvolvimento típico foram pareadas por idade (10 a 15 anos) e apresentaram 

frequências comparáveis em faixas etárias, sexo e características socioeconômicas. Os irmãos 

apresentaram QV aferida pelo KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version 

significativamente pior em relação às crianças e adolescentes brasileiros com desenvolvimento 

típico. Dinleyici et al (2020) utilizando o Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 também 

encontraram QV de irmãos com PC significativamente menor do que a de controles na Turquia. 

Rana et al (2015) correlacionaram a QV dos irmãos com a de seus irmãos com PC através da 

World Health Organization's Quality of Life Questionnaire na Índia, mas a QV dos irmãos não 

foi comparada com a de crianças com desenvolvimento típico, o que impede a comparação com 

os achados do presente estudo. Aran et al (2007) descreveram pontuações médias mais baixas 

de QV em irmãos de crianças com PC do que em pares da mesma idade no Child Health 

Questionnaire em Israel. No entanto, essas pontuações médias não foram comparadas para 

avaliar se as diferenças eram significativas. 

As pontuações dos irmãos em todos os domínios do KIDSCREEN-27 Child and 

Adolescent Version foram significativamente menores do que as de crianças e adolescentes 

brasileiros com desenvolvimento típico, porém essas diferenças mostraram tamanhos de efeito 

pequenos, exceto para bem-estar psicológico, com tamanho de efeito médio. Dinleyici et al 

(2020) observaram saúde psicossocial de irmãos de crianças com PC significativamente inferior 

à dos controles. Rehn et al (1990) evidenciaram que irmãos de crianças alemãs com PC tinham 

prejuízo psicológico comparativamente aos irmãos de crianças saudáveis do grupo controle. 

Estudos realizados em Israel (Levy-Zaks et al, 2014) e na Hungria (Fejes et al, 2021) 

encontraram prevalências de doenças mentais mais elevadas em irmãos de crianças com PC do 

que na população geral naqueles países. 

  Não foram encontradas discrepâncias significativas entre a QV dos irmãos 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 domínio apoio social e pares, em que a 

percepção dos irmãos foi significativamente mais positiva. Esta diferença poderia ser explicada 

por um excesso de confiança nas amizades por parte dos irmãos e por uma visão 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 irmãos no KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version 

foi significativamente pior com o aumento da idade dos irmãos e da sobrecarga dos cuidadores, 

e em famílias com dois responsáveis legais. Possivelmente, com o aumento da idade e da 

maturidade, mesmo com dois responsáveis presentes em casa, os irmãos tenham percebido o 

impacto da sobrecarga nos cuidadores, afetando assim a sua QV. 

  A QV dos irmãos relatada pelos pais no KIDSCREEN-27 Parent Version foi melhor e 

pior, respectivamente, à medida que a sobrecarga dos cuidadores e a QV da família 

aumentaram. É possível que os pais sentissem que, independentemente de outras características, 

as únicas influências na QV dos irmãos eram o quanto o cuidador estava sobrecarregado e como 

a família funcionava. 

  As variáveis funcionais, intelectuais e clínicas dos pacientes não foram 

significativamente correlacionadas com a QV relatada pelos próprios irmãos e pelos pais na 

presente amostra. Aran et al (2007) também não evidenciaram correlações significativas entre 

a QV dos irmãos e os níveis de GMFCS dos pacientes. 

Nenhum destes artigos estudou as associações entre QV da família, sobrecarga dos 

cuidadores e QV dos irmãos. Os resultados do presente estudo mostram que a QV da família e 

a sobrecarga dos cuidadores podem ser extremamente importantes para a QV dos irmãos de 

crianças com PC. Dadas as influências mútuas entre os indivíduos de uma família, a QV dos 

irmãos também poderia ser influenciada e influenciar a QV dos pacientes com PC, hipóteses 

ainda a serem estudadas. 

 

5.2 Amostra mielomeningocele 

 

5.2.1 Qualidade de vida da família na mielomeningocele 

 

 Na amostra MMC, a maioria das famílias tinha dois responsáveis legais, era de alta 

renda, tinha alta escolaridade e predominantemente declararam alta QV da família segundo os 
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escores da Family Quality of Life Scale. Outros estudos chegaram a resultados diferentes. 

Wiegner e Donders (2000) utilizaram o Family Assessment Device em famílias de crianças 

norte-americanas com PC, MMC e outras deficiências de membros. Contudo, o estudo não teve 

como objetivo principal a análise da QV familiar, mas a utilizou como variável para explicar os 

níveis de sofrimento parental. Os três grupos exibiram o menor nível de funcionamento 

adaptativo, o que previu significativamente o nível de sofrimento parental. Como os objetivos 

primários dos estudos eram diferentes, não foi possível comparar os resultados. Nicolais et al 

(2016) também utilizaram o Family Assessment Device em famílias de crianças colombianas 

com MMC. As famílias descreveram uma empatia superior à amostra normativa, a maior parte 

delas era coesa, com boa comunicação familiar. No entanto, a maioria das famílias expressou 

uma satisfação familiar baixa ou muito baixa. Como seus resultados eram conflitantes, também 

achamos difícil compará-los com os nossos. Spaulding e Morgan (1986) não relataram nenhum 

impacto negativo na QV de famílias norte-americanas aferida na Family Environment Scale. 

Concordando com os achados do presente estudo, os autores também não encontraram 

associação significativa com a gravidade da deficiência motora da criança. Holmbeck et al 

(2002) constataram que as famílias norte-americanas de baixa renda eram menos coesas na 

Family Environment Scale. Na presente amostra, havia principalmente famílias de alta renda. 

A disparidade socioeconômica entre as amostras poderia explicar os diferentes resultados dos 

estudos. Simpson et al (2022) evidenciaram níveis mais elevados de funcionamento familiar 

das famílias norte-americanas com crianças com MMC no Pediatric Quality of Life Inventory 

4.0 Family Impact Mode do que nas famílias com crianças com outras condições crónicas de 

saúde e nas amostras de controle saudáveis. A Family Quality of Life Scale foi construída 

apenas para famílias com crianças com deficiência, por isso não a comparamos com famílias 

com crianças com outras condições ou com desenvolvimento típico. 

 Na presente amostra, a QV familiar foi significativamente menor à medida que 

aumentava a sobrecarga dos cuidadores, talvez pela redução de tempo e atenção dispensada à 

família. Variáveis funcionais e clínicas não se correlacionaram significativamente com a QV 

familiar. 

Nenhum dos artigos encontrados na pesquisa bibliográfica estudou a associação entre 

QV da família e sobrecarga dos cuidadores. Os resultados do presente estudo novamente 

reforçam a relevância das relações entre as dimensões sobrecarga do cuidador e QV da família. 

 

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 os 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 

Valença et al (2012) aplicaram a Caregiver Burden Scale com, respectivamente, menor e maior 

nível de sobrecarga dos cuidadores. Na nossa amostra, os cuidadores apresentavam níveis 

socioeconômicos e educacionais mais elevados e os pacientes apresentavam menor frequência 

de incontinência fecal. Estas diferenças entre as amostras podem explicar a discrepância entre 

os nossos resultados e os de Valença et al (2012). 

 A sobrecarga dos cuidadores foi significativamente menor à medida que a QV da família 

aumentava. Variáveis funcionais e clínicas não se associaram significativamente à sobrecarga 

dos cuidadores. Valença et al (2012) encontraram associação significativa entre baixa renda e 

sobrecarga do cuidador. Buoro e Nogueira (2020) verificaram correlações significativas entre 

necessidade do CVIL e presença de incontinência fecal com sobrecarga do cuidador.  

 Outras variáveis que não foram incluídas no presente estudo, foram analisadas em outras 

pesquisas. Valença et al (2012) acharam associação significativa entre altos níveis de ansiedade 

e de depressão dos cuidadores com a sua sobrecarga. Buoro e Nogueira (2020) verificaram 

correlações significativas entre sobrecarga de trabalho, necessidade de maior auxílio para os 

cuidados gerais e ausência de acessibilidade com a sobrecarga dos cuidadores, e que todas as 

correlações entre QV e sobrecarga dos cuidadores foram negativas. 

Nenhum destes artigos estudou a associação entre QV da família e sobrecarga dos 

cuidadores. Os resultados do presente estudo novamente reforçam a relevância das relações 

entre as dimensões sobrecarga do cuidador e QV da família. 

 

5.2.3 Qualidade de vida dos irmãos na mielomeningocele 

 

 A amostra de irmãos de crianças e adolescentes com mielomeningocele e de crianças e 

adolescentes brasileiros com desenvolvimento típico foram pareadas por idade (10 a 15 anos), 

com características socioeconômicas comparáveis. Os irmãos experimentaram uma QV 

autorreferida significativamente pior em relação aos pares brasileiros com desenvolvimento 



73 

típico, exceto nos domínios 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 irmãos e as relações sociais com os pais e pares foram 

preservadas. Provavelmente, os irmãos perceberam que a sobrecarga gerava menos tempo de 

atenção parental, e não uma preferência dos pais entre irmãos, levando a um sentimento de 

confiança em relação aos pais. 

 Não houve discrepância significativa entre a QV relatada pelos próprios irmãos e pelos 

pais respectivamente no KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version e no KIDSCREEN-

27 Parent Version, exceto no domínio apoio social e pares, em que a percepção dos irmãos foi 

mais positiva. Estes resultados mostram que apesar da sobrecarga dos pais, estes conseguiram 

perceber as características dos seus filhos em diferentes dimensões. A diferença encontrada no 

apoio social e no relacionamento com os pares deriva provavelmente de uma percepção mais 

confiante dos irmãos nas suas amizades, em contraste com uma opinião mais madura ou mesmo 

pessimista dos pais. 

 A QV autorreferida dos irmãos KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version foi 

significativamente pior conforme a idade dos irmãos aumentava e melhor com níveis elevados 

de QV familiar. A QV dos irmãos relatada pelos pais no KIDSCREEN-27 Parent Version foi 

significativamente pior com o aumento dos níveis de sobrecarga do cuidador e 

significativamente melhor à medida que a QV da família aumentava. Variáveis funcionais e 

clínicas não se correlacionaram significativamente com a QV dos irmãos. É possível que os 

pais sentissem que as únicas influências na QV dos irmãos eram o quanto o cuidador estava 

sobrecarregado e como a família funcionava. 

  Na pesquisa bibliográfica realizada para este estudo, não foram encontradas referências 

à QV dos irmãos de crianças 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 família e a 

sobrecarga dos cuidadores podem ser extremamente importantes para a QV dos irmãos de 

crianças com MMC. Dadas as influências mútuas entre os indivíduos de uma família, a QV dos 

irmãos também poderia ser influenciada e influenciar a QV dos pacientes, hipóteses ainda a 

serem estudadas. 

 

5.3. Limitações e pontos fortes do estudo 
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 Este foi um estudo de centro único, realizado com uma amostra de conveniência, 

portanto, não podemos generalizar os presentes resultados. A natureza transversal dos dados 

disponíveis impede qualquer declaração de causalidade. A lacuna da literatura em relação aos 

estudos sobre QV familiar e QV de irmãos em famílias com crianças com PC e com MMC, as 

metodologias variadas, os diversos instrumentos utilizados nesses estudos e as diferenças 

socioeconômicas e culturais entre os países onde foram realizados, reduziram as possibilidades 

de comparações, por isso tivemos de focar principalmente na interpretação de nossos próprios 

resultados. Na amostra MMC, o CVIL e a incontinência fecal foram escolhidos como 

indicadores clínicos dos pacientes, pois são necessidades das crianças que acarretam uma carga 

de trabalho diária para os cuidadores. Outras características clínicas, como hospitalizações e o 

envolvimento de outros sistemas, também impactam a carga e a QV, mas não diariamente. O 

fato de nos basearmos apenas nesses dois indicadores para analisar a associação das 

características clínicas foi frágil e não permitiu resultados conclusivos. 

 O ponto forte do estudo é o seu caráter inovador ao investigar a QV dos irmãos e as 

associações entre sobrecarga dos cuidadores, QV da família e QV dos irmãos em famílias de 

crianças com PC e com MMC e as suas correlações com diversas variáveis. Os nossos 

resultados trazem informações inéditas no Brasil sobre as correlações entre as dimensões 

estudadas. Tais informações podem influenciar a confecção de novas políticas públicas de 

diretrizes de cuidados para os pacientes com PC e com MMC, para seus cuidadores, e 

principalmente, para as suas famílias e para os seus irmãos. 
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CONCLUSÃO 

 

  A PC é a deficiência física mais comum da infância (Novak et al, 2020; Sadowska et al, 

2020; Vitrikas, 2020) e a MMC é uma das malformações congênitas mais comuns (Adzick, 

2010; Copp et al, 2015; Şeker Abanoz et al, 2020). A família é o ambiente mais imediato para 

o crescimento e para a socialização da criança (Ljubičić et al, 2022), e a relação entre irmãos é 

a mais longa da vida humana (Relva et al, 2019). Os resultados deste estudo reforçam a 

relevância de conhecermos os fatores que influenciam a sobrecarga dos cuidadores, a QV da 

família e a QV dos irmãos na PC e na MMC e a necessidade de novas e mais aprofundadas 

pesquisas nessas áreas do conhecimento. Os achados do presente estudo podem fornecer bases 

para a construção de programas de apoio a toda a família (não apenas aos cuidadores/pais), 

visando reduzir a sobrecarga dos cuidadores, melhorar a QV familiar e atender às necessidades 

individuais dos irmãos. Futuros estudos multicêntricos podem validar a generalização dos 

presentes resultados.   
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APÊNDICE A – Termo de consentimento livre e esclarecido  

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)  

Título do Projeto: QUALIDADE DE VIDA DAS FAMÍLIAS E DOS IRMÃOS DE 

CRIANÇAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL E COM  

MIELOMENINGOCELE  

Prezado Sr(a),  

O Sr(a) ou o(a) menor sobre a sua responsabilidade está sendo convidado(a) a participar de uma 

pesquisa que estudará a qualidade de vida das famílias e dos irmãos de crianças/adolescentes 

com paralisia cerebral e com mielomeningocele acompanhados no Centro Internacional 

SARAH de Neuroreabilitação e Neurociências.  

O Sr(a) ou o(a) menor sobre a sua responsabilidade foi selecionado(a) porque a 

criança/adolescente sobre a sua responsabilidade apresenta o diagnóstico de paralisia cerebral 

ou de mielomeningocele certificado por pediatras da Instituição ou porque é uma 

criança/adolescente saudável que é irmão ou irmã de um(a) outro(a) criança/adolescente 

saudável.  

A sua participação ou a participação do(a) menor sobre a sua responsabilidade é voluntária e 

consiste em responder a alguns questionários referentes qualidade de vida e sobrecarga dos 

cuidadores e em permitir o acesso e uso das informações registradas em prontuário eletrônico 

(no caso das crianças/adolescentes com diagnóstico de paralisia cerebral ou de 

mielomeningocele) para fins da pesquisa. Não será necessária nenhuma alteração na rotina dos 

atendimentos ao longo do acompanhamento ou exame específico para fins de pesquisa. O Sr(a) 

ou o(a) menor sobre a sua responsabilidade não terá nenhum gasto e também não receberá 

nenhum pagamento por participar desse estudo. Poderá ocorrer um eventual desconforto 

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

As informações obtidas nesse estudo serão confidenciais, sendo assegurado o sigilo sobre a sua 

participação ou a participação do(a) menor sobre a sua responsabilidade, quando da 

apresentação dos resultados em publicação científica ou educativa, uma vez que os resultados 

serão sempre apresentados como retrato de um grupo e não de uma pessoa. O uso destas 
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informações é considerado seguro, mas é possível ocorrer riscos de abertura da 

confidencialidade e quebra de sigilo de dados. O(a) menor sobre a sua responsabilidade poderá 

se recusar a participar dessa pesquisa a qualquer momento, bastando para isso informar o 

pesquisador responsável, não havendo nenhum prejuízo em seu tratamento se esta for a sua 

decisão. É garantido o direito a indenização diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa.  

Uma vez os irmãos saudáveis serão indagados sobre a sua qualidade de vida, com a hipótese de 

que esta seria afetada pela atenção requerida pelo irmão com deficiência, há que se considerar 

a possibilidade de um eventual impacto psicológico nessa criança, porém, caso este impacto já 

estiver ocorrendo, esta seria uma oportunidade para a criança expressar seus sentimentos e para 

receber cuidados pertinentes. 

Os resultados dessa pesquisa servirão para aumentar o conhecimento sobre a qualidade de vida 

das famílias e dos irmãos de crianças/adolescentes com paralisia cerebral e com 

mielomeningocele. O benefício principal da participação do menor sobre a sua responsabilidade 

é possibilitar que no futuro, com os resultados alcançados com esta pesquisa, os pacientes, suas 

famílias e seus irmãos sejam beneficiados.  

O Sr(a) receberá uma via deste termo onde consta o telefone e o e-mail do pesquisador 

responsável, podendo tirar dúvidas sobre o projeto e a participação do menor sobre a sua 

responsabilidade, agora ou a qualquer momento.  

Pesquisador responsável:  

Nome: Bruno Leonardo Scofano Dias e-mail: 

brunoscofano91@gmail.com Telefone: (21)987081023.  

Este estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Associação das Pioneiras 

Sociais, que poderá ser contatado em caso de questões éticas, pelo telefone: (61) 3319-1494 

ou email: comiteeticapesquisa@sarah.br.  

________________________________  

Nome do participante  

_______________________________________ ___________  
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Assinatura do representante legal                                Data  

______________________________________ ___________  

Nome e Assinatura do pesquisador                              Data 
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APÊNDICE B – Termo de assentimento livre e esclarecido  

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TALE)  

Para crianças e adolescentes  

Você está sendo convidado para participar da pesquisa QUALIDADE DE VIDA DAS 

FAMÍLIAS E DOS IRMÃOS DE CRIANÇAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA 

CEREBRAL E COM MIELOMENINGOCELE. 

Esta pesquisa estudará a qualidade de vida das famílias e dos irmãos de crianças/adolescentes 

com paralisia cerebral e com mielomeningocele acompanhados no Centro Internacional 

SARAH de Neuroreabilitação e Neurociências.  

 

As crianças e adolescentes que participarão dessa pesquisa têm de 8 a 18 anos de idade.  

Você não precisa participar da pesquisa se não quiser, é um direito seu, não terá nenhum 

problema se desistir.  

A pesquisa será feita no Centro Internacional SARAH de Neuroreabilitação e Neurociências, 

onde serão analisadas as respostas aos questionários que você preencheu. O uso destas 

informações é considerado seguro, mas é possível ocorrer riscos de abertura da 

confidencialidade e quebra de sigilo de seus dados. As informações obtidas nesse estudo serão 

confidenciais, sendo assegurado o sigilo sobre a sua participação. Poderá ocorrer um eventual 

desconforto causado pelo maior tempo de permanência no ambiente hospitalar para a coleta dos 

dados. Caso aconteça algo errado, você pode nos procurar pelo telefone (21) 987081023 do 

pesquisador Bruno Leonardo Scofano Dias. Mas há coisas boas que podem acontecer como 

aumentar sobre a qualidade de vida das famílias e dos irmãos de crianças/adolescentes com 

paralisia cerebral e com mielomeningocele. O benefício principal da sua participação é 

possibilitar que no futuro, com os resultados alcançados com esta pesquisa, pacientes, suas 

famílias e seus irmãos sejam beneficiados.  

Ninguém saberá que você está participando da pesquisa, não falaremos a outras pessoas, nem 

daremos a estranhos as informações que você nos der. Os resultados da pesquisa serão 

publicados, mas sem identificar as crianças que participaram da pesquisa.  
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Quando terminarmos a pesquisa os resultados serão publicados em uma revista científica. Se 

você tiver alguma dúvida, você 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 não 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 dúvidas e conversaram com os meus responsáveis.  

Pesquisador responsável:  

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 conteúdo.  

Rio de Janeiro, ____de ___________________de __________.  

___________________________  

Assinatura do menor 

___________________________  

Assinatura do(a) pesquisador(a)  
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APÊNDICE C - Ficha de coleta de dados qualidade de vida das famílias de 

crianças/adolescentes com paralisia cerebral 

Número__________________________ 

1 – Idade da criança/adolescente 

Em anos ____________________ 

□ 10-12 anos □ 13-15 anos 

2 – Gênero da criança/adolescente 

□ Masculino □ Feminino 

3 – Composição familiar 

□ 2 responsáveis (mãe + pai; mãe + mãe; pai + pai)  

□ 2 responsáveis (avô + avó)  

□ 1 responsável (mãe; pai)  

□ 1 responsável (avô; avó) 

4 – Classe econômica 

□ A □ B □ C □ D/E 

5 – GMFCS 

□ I □ II □ III □ IV □ V 

6 – EDACS 

□ I □ II □ III □ IV □ V 

7 – Comorbidades neurodesenvolvimento 

□ Sem AGD/DI □ AGD □ DI 
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8 – Epilepsia 

□ Presente □ Ausente 

9 – BI 

Domínios 

IPC Total ______ Média ______ 

RI Total ______ Média ______ 

EC Total ______ Média ______ 

PA Total ______ Média ______ 

Total escala ______  

10 - FQoLS 

Domínios 

Interação familiar Total ______ Média ______ 

Cuidados dos pais com os filhos Total ______ Média ______ 

Bem-estar emocional Total ______ Média ______ 

Bem-estar físico/material Total ______ Média ______ 

Apoio ao deficiente Total ______ Média ______ 

Total escala ______  
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APÊNDICE D - Ficha de coleta de dados qualidade de vida dos irmãos de 

crianças/adolescentes com paralisia cerebral 

Número__________________________ 

1 – Idade da criança/adolescente 

Em anos ____________________ 

□ 10-12 anos □ 13-15 anos 

2 - Idade da criança/adolescente com PC 

Em anos ____________________ 

□ 2-5 anos □ 6-9 anos □ 10-12 anos □ 13-15 anos 

3 – Gênero da criança/adolescente 

□ Masculino □ Feminino 

3 – Gênero da criança/adolescente com PC 

□ Masculino □ Feminino  

4 – Composição familiar 

□ 2 responsáveis (mãe + pai; mãe + mãe; pai + pai)  

□ 2 responsáveis (avô + avó)  

□ 1 responsável (mãe; pai)  

□ 1 responsável (avô; avó) 

5 – Classe econômica 

□ A □ B □ C □ D/E 

6 – GMFCS 
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□ I □ II □ III □ IV □ V 

7 – EDACS 

□ I □ II □ III □ IV □ V 

8 – Comorbidades neurodesenvolvimento 

□ Sem AGD/DI □ AGD □ DI 

9 – Epilepsia 

□ Presente □ Ausente 

10 – BI 

Domínios 

IPC Total ______ Média ______ 

RI Total ______ Média ______ 

EC Total ______ Média ______ 

PA Total ______ Média ______ 

Total escala ______  

11 - FQoLS 

Domínios 

Interação familiar Total ______ Média ______ 

Cuidados dos pais com os filhos Total ______ Média ______ 

Bem-estar emocional Total ______ Média ______ 

Bem-estar físico/material Total ______ Média ______ 
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Apoio ao deficiente Total ______ Média ______ 

Total escala ______  

12 - KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version 

Domínios 

Domínio 1 Total ______ Média ______ 

Domínio 2 Total ______ Média ______ 

Domínio 3 Total ______ Média ______ 

Domínio 4 Total ______ Média ______ 

Domínio 5 Total ______ Média ______ 

Total escala ______ 

13 - KIDSCREEN-27 Parent Version 

Domínios 

Domínio 1 Total ______ Média ______ 

Domínio 2 Total ______ Média ______ 

Domínio 3 Total ______ Média ______ 

Domínio 4 Total ______ Média ______ 

Domínio 5 Total ______ Média ______ 

Total escala ______  
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APÊNDICE E - Ficha de coleta de dados qualidade de vida das famílias de 

crianças/adolescentes com mielomeningocele 

Número__________________________ 

1 - Idade da criança/adolescente 

Em anos ____________________ 

□ 2-5 anos □ 6-9 anos □ 10-12 anos □ 13-15 anos 

2 – Gênero da criança/adolescente 

□ Masculino □ Feminino 

3 – Composição familiar 

□ 2 responsáveis (mãe + pai; mãe + mãe; pai + pai)  

□ 2 responsáveis (avô + avó)  

□ 1 responsável (mãe; pai)  

□ 1 responsável (avô; avó) 

4 – Classe econômica 

□ A □ B □ C □ D/E 

5 – Critérios de Hoffer 

□ I □ II □ III □ IV  

6 – GIU 

□ GIU-CCVI □ GIU-SCVI 

7 – GIF 

□ IFP □ IFA 
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8 – BI 

Domínios 

IPC Total ______ Média ______ 

RI Total ______ Média ______ 

EC Total ______ Média ______ 

PA Total ______ Média ______ 

Total escala ______  

9 - FQoLS 

Domínios 

Interação familiar Total ______ Média ______ 

Cuidados dos pais com os filhos Total ______ Média ______ 

Bem-estar emocional Total ______ Média ______ 

Bem-estar físico/material Total ______ Média ______ 

Apoio ao deficiente Total ______ Média ______ 

Total escala ______  
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APÊNDICE F - Ficha de coleta de dados qualidade de vida dos irmãos de 

crianças/adolescentes com mielomeningocele 

Número__________________________ 

1 – Idade da criança/adolescente 

Em anos ____________________ 

□ 10-12 anos □ 13-15 anos 

2 - Idade da criança/adolescente com PC 

Em anos ____________________ 

□ 2-5 anos □ 6-9 anos □ 10-12 anos □ 13-15 anos 

3 – Gênero da criança/adolescente 

□ Masculino □ Feminino 

3 – Gênero da criança/adolescente com PC 

□ Masculino □ Feminino  

4 – Composição familiar 

□ 2 responsáveis (mãe + pai; mãe + mãe; pai + pai)  

□ 2 responsáveis (avô + avó)  

□ 1 responsável (mãe; pai)  

□ 1 responsável (avô; avó) 

5 – Classe econômica 

□ A □ B □ C □ D/E 

6 – Critérios de Hoffer 
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□ I □ II □ III □ IV  

7 – GIU 

□ GIU-CCVI □ GIU-SCVI 

8 – GIF 

□ IFP □ IFA 

9 – BI 

Domínios 

IPC Total ______ Média ______ 

RI Total ______ Média ______ 

EC Total ______ Média ______ 

PA Total ______ Média ______ 

Total escala ______  

10 - FQoLS 

Domínios 

Interação familiar Total ______ Média ______ 

Cuidados dos pais com os filhos Total ______ Média ______ 

Bem-estar emocional Total ______ Média ______ 

Bem-estar físico/material Total ______ Média ______ 

Apoio ao deficiente Total ______ Média ______ 

Total escala ______  
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11 - KIDSCREEN-27 

Domínios 

Domínio 1 Total ______ Média ______ 

Domínio 2 Total ______ Média ______ 

Domínio 3 Total ______ Média ______ 

Domínio 4 Total ______ Média ______ 

Domínio 5 Total ______ Média ______ 

Total escala ______  

12 - KIDSCREEN-27 Parent Version 

Domínios 

Domínio 1 Total ______ Média ______ 

Domínio 2 Total ______ Média ______ 

Domínio 3 Total ______ Média ______ 

Domínio 4 Total ______ Média ______ 

Domínio 5 Total ______ Média ______ 

Total escala ______  
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APÊNDICE G – Artigo “Quality of life of families and siblings of children with cerebral 

palsy treated at a reference neurorehabilitation center in Brazil” publicado online (no 

prelo para publicação impressa) no periódico Jornal de Pediatria 
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APÊNDICE H – Artigo “Quality of life of families and siblings of children and adolescents 

with meningomyelocele” publicado online (no prelo para publicação impressa) no 

periódico Child: Care, Health & Development 

 

 



115 

 



116 

 



117 

  



118 

 



119 

 



120 

 



121 

 



122 

 



123 

ANEXO A – Burden Interview 
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ANEXO B – Family Quality of Life Scale 
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ANEXO C – Autorização dos autores da tradução e adaptação no Brasil para uso da 

Family Quality of Life Scale 
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ANEXO D - KIDSCREEN-27 Child and Adolescent Version 
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ANEXO E - KIDSCREEN-27 Parent Version 
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ANEXO F - Autorização dos autores para uso do KIDSCREEN-27 
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ANEXO G - Gross Motor Function Classification System 
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ANEXO H - Eating and Drinking Ability Classification System 
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ANEXO I - Critérios de Hoffer 
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ANEXO J - Vineland Adaptive Behavior Scales 
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ANEXO K - Critério Brasil da Associação Brasileira de Empresas de Pesquisa 
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ANEXO L - Aprovação pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Rede SARAH de Hospitais 

de Reabilitação 

 

  
 

 

 

 

 

 

 

 



142 

  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



143 

  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



144 

  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



145 

  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



146 

  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



147 

  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



148 

  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



149 

  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



150 

  
 

 

 

 

 

 

 

 


