
     

 

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE CAMPINAS 

Faculdade de Ciências Médicas 

 

 

ENIA DE CÁSSIA SILVA PEREIRA 

 

 

 

 

QUALIDADE DE VIDA DE CRIANÇAS COM MIELOMENINGOCELE ATENDIDAS 

NO HOSPITAL ESTADUAL DE SUMARÉ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

CAMPINAS  

2016 



     

 

ENIA DE CÁSSIA SILVA PEREIRA 

 

 

 

QUALIDADE DE VIDA DE CRIANÇAS COM MIELOMENINGOCELE 

ATENDIDAS NO HOSPITAL ESTADUAL DE SUMARÉ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

CAMPINAS 

2016 

 

Dissertação apresentada à Faculdade de Ciências 
Médicas da Universidade Estadual de Campinas 
como parte dos requisitos exigidos para obtenção do 
título de Mestra em Ciências, na área de concentração 
em Saúde da Criança e do Adolescente. 

ORIENTADOR: PROF. DR. HELDER JOSÉ LESSA 
ZAMBELLI 

COORIENTADOR: PROF. DR. SERGIO TADEU MARTINS 
MARBA 

ESTE EXEMPLAR CORRESPONDE À VERSÃO FINAL DA 
DISSERTAÇÃO DEFENDIDA PELA ALUNA ENIA DE 
CÁSSIA SILVA PEREIRA E ORIENTADA PELO PROF. DR.  
HELDER JOSÉ LESSA ZAMBELLI 
 
 



     

 

 

 



     

 

 

 



     

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Igor e Thales 

 



     

Tente outra vez  

(Raul Seixas) 

Veja! 

Não diga que a canção 

Está perdida 

Tenha fé em Deus 

Tenha fé na vida 

Tente outra vez! 

(...) 

Você tem dois pés 

Para cruzar a ponte 

Nada acabou! 

Tente! 

Levante sua mão sedenta 

E recomece a andar 

Não pense 

Que a cabeça aguenta 

Se você parar 

(...) 

Basta ser sincero 

E desejar profundo 

Você será capaz 

De sacudir o mundo 

Tente outra vez! 

Tente!  

E não diga 

Que a vitória está perdida 

Se é de batalhas 

Que se vive a vida 

Tente outra vez! 
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Resumo 

Introdução: A mielomeningocele é a forma mais comum dos defeitos de fechamento do tubo 

neural causando limitações motoras, sensoriais e diversos problemas médicos associados 

podendo impactar de forma negativa a qualidade de vida desta população. Objetivo: O 

objetivo deste estudo foi comparar a qualidade de vida em crianças com mielomeningocele 

(MMC) em relação a um grupo de crianças saudáveis pela perspectiva de seus cuidadores. 

Métodos: Os responsáveis responderam a um questionário de qualidade de vida chamado 

Child Health Questionnaire Parental Form 50 item (CHQ-PF-50) e uma anamnese. A análise 

estatística foi realizada com o software SPSS, considerando p <0,05. Resultados: As crianças 

com MMC tem menor pontuação física (p <0,001) e maior escore psicossocial (p = 0,009) em 

comparação com crianças saudáveis. Menores escores de crianças com MMC pode ser visto 

em: avaliação global da saúde (p = 0,001), função física (p <0,001), autoestima (p = 0,024), 

impacto emocional sobre os pais (p = 0,019), impacto no tempo dos pais (p = 0,039). E 

escores mais altos nas escalas: Comportamento (p = 0,002), avaliação global do 

comportamento (p= 0,029) e saúde mental (p <0,001). Conclusões: As crianças com MMC 

apresentam menores escores físicos e pontuações mais elevadas no escore psicossocial 

quando comparadas a crianças saudáveis. 

Palavras-chave: mielomeningocele, qualidade de vida, crianças. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



     

Abstrac 

Introduction: Myelomeningocele is the most common form of the closing neural tube defects 

causing motor, sensory limitations and many associated medical problems can negatively 

impact the quality of life of this population 

Aim: The aim of this study was to compare quality of life in children with myelomeningocele 
(MMC) in relation to a group of healthy children. 

Methods: Those in charge answered a QOL questionnaire called Child Health Questionnaire 
Parental Form 50 item (CHQ-PF-50) and an anamnesis. Statistical analysis was performed 
with SPSS software considering p <0.05. 

Results: Children with MMC have lower physical score (p <0.001) and higher psychosocial 
score (p = 0.009) compared to healthy children. The same lower scores for children with 
MMC can be seen in:  global health assessment (p = 0.001), physical function (p <0.001), 
self-esteem (p = 0.024), emotional impact on parents (p = 0.019), impact on parents' time (p = 
0.039). And higher scores on the scales: Behavior (p = 0.002), overall assessment of the 
behavior (0.029) and mental health (p <0.01). 

Conclusions: Children with MMC presents lower physical scores and higher psychosocial 
scores when compared to healthy children. 

Keywords: Myelomeningocele, quality of life, children. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



     

Lista de ilustrações 

 

Figura1 - Vista lateral da medula espinhal em três tipos de espinha bífida ......... 16 

Figura 2 - Hidrocefalia: à esquerda ventrículos normais e à direita com 

acúmulo de líquido.............................................................................................. 21 

Figura 3- Pé torto congênito................................................................................ 22 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  



     

Quadros 

 

Quadro1- Classificação do nível neurológico da lesão e o padrão de deambulação.... 18 

Quadro 2 - Quadro 2- Significado dos escores do CHQ-PF 50.................................... 29 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



     

 

Lista de tabelas 

 

Tabela 1- Distribuição do sexo e idade das crianças.................................................. 31 

Tabela 2- Características dos cuidadores................................................................... 32 

Tabela 3- Escores do CHQ – PF 50 ...........................................................................                                                 33 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



     

 

Lista de abreviaturas e siglas 

 

ANVISA Agência nacional de vigilância sanitária 

ABIPEME Associação Brasileira de Institutos de Pesquisa de Mercado 

CHQ-PF 50 Children Health Questionnaire Parent Form 50 

DATN Defeitos abertos do tubo neural 

DFTN 

DP 

Defeitos do fechamento do tubo neural 

Desvio Padrão 

EB  Espinha bífida 

FCM  Faculdade de Ciências Médicas 

HES Hospital Estadual de Sumaré 

HRQOL Health Related Quality of Life Questionnaire 

LCE Líquido cérebro espinhal 

MMC Mielomeningocele 

OMS Organização Mundial da Saúde 

QV Qualidade de vida 

SNC  Sistema nervoso central 

TCLE Termo de consentimento livre e esclarecido 

UNICAMP Universidade Estadual de Campinas 

WHO World Health Organization 

 

 

 

 

 

 

 

 



     

Sumário 

1. Introdução................................................................................................................ 16 

    1.1 Limitação da mobilidade................................................................................... 19 

    1.2 Incontinência fecal............................................................................................ 19 

    1.3 Bexiga neurogênica........................................................................................... 20 

    1.4 Hidrocefalia....................................................................................................... 20 

    1.5 Deformidades Musculoesqueléticas.................................................................. 22 

    1.6 Úlceras de pressão............................................................................................. 23 

    1.7 Epilepsia ........................................................................................................... 23 

    1.8 Déficit cognitivo................................................................................................ 23 

    1.9 Qualidade de vida.............................................................................................. 23 

2. Objetivos................................................................................................................. 26 

    2.1 Geral.................................................................................................................. 26 

    2.2 Específicos........................................................................................................ 26 

3. Materiais e métodos................................................................................................ 27 

    3.1 Desenho do estudo............................................................................................ 27 

    3.2 Tamanho amostral............................................................................................. 27 

          3.2.1 Critérios de inclusão................................................................................. 27 

          3.2.2 Critérios de exclusão................................................................................ 27 

    3.3 Descrição do procedimento............................................................................... 27 

    3.4 Instrumentos...................................................................................................... 28 

          3.4.1 Child Health Questionnaire Parent Form (CHQ-PF50)………………. 28 

          3.4.2 Questionário socioeconômico ABIPEME……………………………… 29 

    3.5 Coleta de dados………………………………………………………………. 27 

    3.6 Processamento e análise dos dados................................................................... 30 

    3.7 Aspéctos éticos................................................................................................. 30 

    3.8 Controle de qualidade....................................................................................... 30 

4. Resultados………………………………………………………………………... 31 

5. Discussão…………………………………………………………………………. 35 

6. Conclusão................................................................................................................ 43 

7.  Referências .........................……………………………………………………... 44 

Anexo 1 Termo de consentimento livre e esclarecido I.............................................. 52 

Anexo 2 Termo de consentimento livre e esclarecido II............................................. 54 

Anexo 3 Entrevista………………………………………………………………….. 56 

Anexo 4 Versão em português do Child Health Questionnaire Parent Form .......... 57 

Anexo 5 ABIPEME…………………………………………………………………. 63 
Anexo 6 Comitê de ética e pesquisa da Faculdade de Ciências Médicas da 
Universidade Estadual de Campinas........................................................................... 64 



16 

 

 
1. Introdução 

Os defeitos do fechamento do tubo neural (DFTN) são más formações congênitas 

que ocorrem devido ao fechamento inadequado do tubo neural embrionário nas primeiras 

semanas de embriogênese (1,2), precisamente, entre a 3ª e a 5ª semana de gestação; sendo um 

exemplo destas malformações a espinha bífida (EB) (3). 

O termo espinha bífida significa “espinha dividida”. A coluna vertebral é 

composta de ossos separados, chamados vértebras, que normalmente cobrem e protegem a 

medula espinhal. Na EB, alguns desses ossos não estão totalmente formados, em vez disso, 

são divididos e a medula espinhal e seus revestimentos podem projetar-se através de uma 

protuberância como uma bolsa cística na região dorsal coberta por uma fina camada de pele 
(4). Pode apresentar-se de três formas (5) (Figura 1): 

        

 

 

 

 

 

 

 

 

 

a) Espinha bífida oculta: apesar do defeito na fusão das vértebras, a medula 

espinhal permanece dentro do canal vertebral, esta é considerada a forma mais leve e de 

menor incidência. Clinicamente, suspeita-se da existência de EB oculta diante da presença de 

alterações da pele da região sacrococcígena (presentes em 80%) constituída por tufos pilosos, 

nervos, angiomas, fístulas com fundo cego ou não, ou massas subcutâneas (7). 

Figura1 - Vista lateral da medula espinhal em três tipos de espinha bífida (6) 



17 

 

b) Meningocele: nesta condição, apenas as meninges e o líquor se protraem para 

dentro da bolsa cística, raramente ocorre dano neurológico.  

c) Mielomeningocele (MMC): é considerada a forma mais grave e mais comum 

de EB. Neste caso, o revestimento da medula espinhal (as meninges), o líquor e parte da 

medula se protraem pela abertura, formando um saco visível no dorso da criança, 

correspondendo a 75% de todos os casos de EB (8). Cerca de 80% das MMC encontradas 

ocorrem nas regiões lombares, tóraco-lombares ou lombossacrais (9).   

Em um estudo foram analisados 18807 partos e diagnosticaram 89 casos de DFTN 

(prevalência de 4,73: 1000), destes, 42 (47,2%) foram de MMC, 24 (26,9%) de anencefalia, 

15 (16,9%) de encefalocele, cinco (5,6%) de meningocele e três (3,4%) de associação entre 

dois tipos de DFTN (dois casos de anencefalia acompanhado de mielomeningocele, e um caso 

de encefalocele acompanhado de meningocele) (10). 

A epidemiologia mundial da doença é de aproximadamente 1:1000 nascidos 

vivos, sendo considerada como a segunda causa de deficiência motora infantil (10-13). O Brasil 

foi mencionado num estudo da Organização Mundial da Saúde (OMS) como sendo o quarto 

país com maior incidência de EB entre os 41 países estudados, com taxa de 1,139 a cada mil 

nascidos vivos (14), num estudo realizado em Curitiba demonstrou uma frequência de 1,8: 

1000 nascidos vivos e em outro realizado em Campinas entre 1982 a 2001 encontra-se uma 

frequência de 2,28: 1000 nascidos vivos (15). Menores números de casos são referidos no 

Japão, Austrália e Estados Unidos (16).  

A etiologia da doença é multifatorial, estudos associam a EB às baixas condições 

socioeconômicas, baixa escolaridade dos pais, idade materna inferior a 19 anos e superior a 

40 anos, origem hispânica, exposição à hipertermia no início da gestação, hiperglicemia ou 

diabetes, obesidade materna, medicamentos antagonistas do folato e anticonvulsivantes com 

risco aumentado de gestações com outros DFTN (1). 

O fator nutricional também é relevante, atualmente existem evidências 

consistentes de que a carência de ácido fólico pode reduzir em ate 70% as doenças do tubo 

neural (17) e a prevenção dos defeitos abertos do tubo neural (DATN) atuando na diminuição 

da incidência, também associado à diminuição da gravidade da EB. Em 88% dos casos os 

DATN estão associados aos aspectos multifatoriais e em apenas 0,5% estão ligados às 

alterações do metabolismo do ácido fólico. Esta informação é muito importante, no sentido de 
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que a fortificação alimentar e a suplementação com folatos mesmo sendo alcançada de forma 

plena, não será capaz de prevenir completamente a ocorrência de DATN (18). 

A suplementação de farinhas com ácido fólico foi regulamentada no Brasil pela 

Agência Nacional de Vigilância Sanitária (ANVISA) através da resolução - RDC nº 344, de 

13 de dezembro de 2002, que determinou que cada 100g destas farinhas deveriam conter 

0,15mg de ácido fólico, e as empresas tiveram até junho de 2004 para adequar seus produtos. 

Alguns estudos avaliaram o impacto dessa medida no Brasil, com resultados de diminuição 

nacional na incidência de EB da ordem de 40%, com grande variação regional (19). 

Desde 1973, pacientes com MMC receberam uma classificação utilizada até hoje, 

na qual recebe uma ordem de acordo com o nível neurológico dividindo-se em torácico, 

lombar alto, lombar baixo e sacral; e também de acordo com o padrão de deambulação em: 

deambulador comunitário, deambulador domiciliar, deambulador não funcional e não 

deambulador (20) (Quadro 1). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

A alteração funcional da medula espinhal, em graus variados, depende do nível 

medular em que ocorrem as lesões, quanto mais craniais estão localizadas nos segmentos 

medulares, maiores são os prejuízos neurológicos (21).   

Quadro1- Classificação do nível neurológico da lesão e o padrão de 
deambulação (20) 
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Uma vez determinada a altura da lesão, é possível definir a gravidade dos 

problemas acarretados em relação à mobilidade, disfunções intestinal e urinária, hidrocefalia, 

deformidades musculoesqueléticas, úlceras de pressão, epilepsia e déficit cognitivo. Esses 

fatores interferem, negativamente, no cotidiano destas crianças, pois há uma alta necessidade 

de constantes tratamentos em diversas especialidades (22). 

1.1 Limitação de mobilidade 

Aproximadamente 30% dos pacientes com MMC são capazes de deambular com 

suporte ou utilizando órteses. Em outros casos, o uso da cadeira de rodas é a principal opção 

para pacientes que apresentam lesões em segmentos altos da medula (23). 

Pessoas com lesões na medula espinhal em L2 ou acima apresentam maiores 

dificuldades em transferências e mobilidade básica, limitações à prática de esportes e em suas 

funções físicas, bem como em sua saúde quando comparadas àquelas com lesões em L3 à L5 

causando prejuízos na QV do indivíduo (24). Dentre os esportes em que há limitações para 

estes indivíduos, podemos citar os que recrutam predominantemente os membros inferiores 

como futebol, ciclismo, corridas no atletismo, saltos dentre outros.  

 Adolescentes e adultos jovens com doenças crônicas como câncer, diabetes 

mellitus e artrite reumatoide e MMC apresentam baixa aptidão física relacionada à saúde por 

serem fisicamente inativos, além de baixa aptidão aeróbica (25,26).  

Sabemos que a inaptidão física e elevadas taxas de gordura corporal podem gerar 

vários problemas relacionados à saúde, dentre eles podemos ressaltar as doenças 

cardiovasculares na qual uma grande proporção da população com MMC estudada, apresenta 

risco de adquirirem doenças cardiovasculares, devido ao agrupamento de fatores de risco (27).  

1.2 Incontinência fecal 

A MMC causa interrupção das vias nervosas que inervam as estruturas anorretal e 

perineal, responsáveis por manter a continência fecal; e esta interrupção determina as 

alterações do controle intestinal. Com a perda do controle voluntário dos meios de defecação, 

é gerada uma grande limitação da integração social destas crianças e em muitos casos, 

persistindo não só na adolescência como também na vida adulta (28).  

Nas lesões de nível mais alto, o distúrbio está, principalmente, relacionado com 

inatividade da parede intestinal e nas lesões mais baixas com incontinência, e por isso, 



20 

 

crianças dependentes de cadeira de rodas são mais propensas à constipação crônica; e as 

crianças que possuem paralisia dos pés apresentam eliminação acidental de fezes. A disfunção 

intestinal é descrita por pacientes com lesão medular como uma importante deficiência e 

acredita-se que pode estar correlacionada com uma maior ansiedade e ser uma fonte de 

perturbação emocional (29). 

1.3 Bexiga neurogênica 

Bexiga neurogênica (BN) é um termo criado para descrever disfunções vésico-

esfincterianas que acometem portadores de doenças do sistema nervoso central ou periférico. 

A complicação mais comum da bexiga neurogênica é a infecção urinária e tendo como 

complicação mais grave o comprometimento renal. Essas complicações são resultado de 

estagnação urinária residual, com aumento da pressão vesical para as vias urinárias 

superiores, favorecendo as infecções urinárias e o desenvolvimento de refluxo vesicoureteral 

com futura deterioração renal. Além disso, há perda contínua de urina com odor desagradável 

e lesões de pele em contato com a urina (30). 

As complicações do trato urinário são as maiores causas de morte após os 

primeiros anos de vida, sendo que a avaliação urodinâmica do recém-nascido é o exame com 

maior valor preditivo acerca da descompensação do trato urinário e terapias subsequentes, que 

podem resultar em incontinência urinária em torno de 85% dos pacientes (31, 32). 

Nos últimos 50 anos o manejo de crianças com EB vem se aperfeiçoando e o 

melhor entendimento da bexiga neurogênica acarretou em menos infecção urinária, menos 

danos renais e melhor continência urinária. Não podemos nos esquecer de que a infância 

representa 25% do tempo de vida, logo, os cuidados com esta população devem ser 

intensificados para se preparar para os 75% restantes (33).  

1.4 Hidrocefalia 

O líquido cefalorraquidiano (LCR) é um fluido aquoso que circula pelo espaço 

intracraniano, preenchendo o sistema ventricular, o canal central da medula e os espaços 

subaracnoides craniano e raquiano, representando a maior parte do fluido extracelular do 

sistema nervoso central (SNC) (34), o líquior apresenta diversas funções, dentre elas, o 

fornecimento de nutrientes essenciais ao cérebro, remoção de produtos da atividade neuronal 

do SNC e a proteção mecânica das células cerebrais (35). 
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A hidrocefalia (Figura 2) é caracterizada por acúmulo deste líquido dentro da 

cavidade craniana causando obstrução do fluxo de LCR em qualquer lugar ao longo do seu 

percurso (36), na MMC ela está presente em 85% a 90% dos casos (37).  

 

 

Figura 2 - Hidrocefalia: à esquerda ventrículos normais e à direita com acúmulo de 

líquido (40) 

O desenvolvimento da hidrocefalia ocorre após o fechamento da MMC e apenas 

15% dos pacientes com MMC nascem com sinais clínicos de hidrocefalia; contudo, 80% que 

não a manifestam ao nascimento irão desenvolvê-la precocemente dentre de uma ou duas 

semanas (21). 

Um avanço significativo e determinante na história do tratamento da hidrocefalia 

foi a introdução do uso de drenagens valvuladas unidirecionais com o objetivo de derivar o 

líquido em excesso nos ventrículos cerebrais para outras cavidades corporais diminuindo a 

hipertensão intra-craniana. Embora a derivação possa ser feita para o meio externo, para o 

átrio direito ou através de terceiro ventriculostomia, a variedade mais largamente empregada é 

a derivação ventrículo-peritoneal (DVP) (40). 

Apesar da correção intra-útero para prevenção de hidrocefalia ter uma aplicação 

bastante restrita, é uma nova opção de tratamento para as mães brasileiras, já que a legislação 

do país não prevê a interrupção médica da gravidez, quando complicada por fetos com MMC 
(38). Na última década, a correção fetal da MMC tem sido amplamente debatida e estudada, 

fornecendo dados importantes que apontam para uma redução da incidência de hidrocefalia e 

melhora da motricidade nos primeiros dois anos e meio de vida (21). 
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1.5 Deformidades musculoesqueléticas 

Na MMC, as principais deformidades são as paralíticas, causadas pelo 

desequilíbrio muscular, e as congênitas. Nas formas paralíticas e congênitas podem surgir as 

escolioses, cifoses e lordoses. Pode-se esperar 100% de incidência de deformidades nos 

pacientes com nível neurológico T12 ou acima, 90% no nível L1, 80% no nível L2, 70% no 

nível L3, 60% em L4 e 25% em L5 (41).  

A escoliose ocorre em mais de 85% das crianças com MMC, e podem necessitar 

de correção cirúrgica (42,43), podendo originar uma paralisia funcional e consequentemente 

uma perda de autonomia pessoal e outras deformidades. Também ocorre com frequência a 

lordose, a menos grave, pode provocar perturbações na marcha ou dores de coluna e a cifose 

que causa uma posição instável do corpo alterando a sua mecânica respiratória (41).  

As cifoses congênitas de raio curto são as mais graves deformidades da MMC, e 

surgem nos casos de nível torácico ou lombar alto. Na medida em que a criança cresce e a 

deformidade não é tratada, há um comprometimento da função respiratória, gerando uma 

contratura da musculatura abdominal (41).  

É comum a criança apresentar o pé torto congênito (Figura 3), uma deformidade 

complexa que envolve ossos, músculos, tendões e vasos sanguíneos. O pé é geral mente 

pequeno e assume a posição em equino-varo-supinado (calcanhar elevado, pé voltado para 

dentro e rodado para cima) (44).  

 

  

 

 

 

 

 

  

          Figura 3- pé torto congênito 
(45) 
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1.6 Úlceras de pressão 

As úlceras por pressão são lesões localizadas na pele e/ou tecido subjacente, 

geralmente sobre uma proeminência óssea, como resultado da pressão isolada ou em 

combinação com cisalhamento e/ou fricção, e contribuintes, ou fatores de confusão, os quais 

ainda não estão totalmente elucidados (45). 

As úlceras de pressão são adquiridas em locais de tecido acometido por pressão e 

ocorrem principalmente sob as tuberosidades isquiáticas (46). Um exemplo do aparecimento 

dessas lesões ocorre em indivíduos que usam cadeira de rodas permanecendo em uma só 

posição por muito tempo, devido ao apoio de sustentação há uma pressão local diminuindo o 

fluxo sanguíneo originando estas lesões, estas pessoas devem mudar de posição a cada 2 horas 
(47).  

1.7 Epilepsia 

Cerca de um terço das crianças com hidrocefalia podem ter crises convulsivas em 

algum momento de suas vidas, provocada pelo aumento na pressão intra-craniana causado 

pela obstrução da derivação. A convulsão pode ocorrer após a revisão da derivação, outras 

vezes é apenas um incidente isolado, mas algumas pessoas podem desenvolver epilepsia. A 

epilepsia é geralmente tratada com os mesmos medicamentos anti-convulsivantes para 

pessoas com ou sem hidrocefalia (4).  

1.8 Déficit cognitivo 

A respeito do desenvolvimento intelectual, 75% terão quociente de inteligência 

superior a 80 e que a presença de hidrocefalia não muda substancialmente essa estatística 

(quando da ausência de infecção do sistema nervoso central) (47-49), no entanto, metade das 

crianças vão apresentar algum tipo de retardo no aprendizado, as notas nas informações 

verbais são tipicamente maiores que as notas em testes estandardizados, sendo que a 

resolução de problemas e as informações em sequência podem estar particularmente 

prejudicadas (50,51).  

1.9 Qualidade de vida 

Em comparação com indivíduos saudáveis, jovens com deficiências crônicas, 

como a MMC, apresentam restrição no desempenho de atividades diárias, aumento do risco 

de desenvolver um estilo de vida sedentário, redução da capacidade aeróbica e aumento da 
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gordura corporal, o que acarretará em graves consequências para a qualidade de vida (QV) 
(26,52). 

Estas complicações e problemas, por vezes, podem ser minimizados uma vez que 

procedimentos adequados sejam tomados e ao conhecer melhor o perfil do paciente com 

MMC, podemos assim traçar programas de prevenção e de melhoria QV desses indivíduos 

por meio de algumas condutas e informações coletadas, pois pelo menos 75% das crianças 

com MMC tem perspectiva de alcançar a vida adulta (53).   

Hoje, há uma crescente preocupação da comunidade científica em encontrar 

formas de melhorar as condições da saúde em pessoas com doenças crônicas como a MMC, 

na qual não só o desenvolvimento físico da criança é afetado como também o psicossocial. A 

Organização Mundial da Saúde (OMS) proporciona grande contribuição nesta área, definindo 

saúde como, “um estado de completo desenvolvimento físico, mental e bem-estar social e não 

meramente a ausência de doença ou enfermidade” (54).  

Em consequência das restrições físicas e psicossociais, a MMC pode causar danos 

na QV desta população, com isso, profissionais da área de saúde e pesquisadores estudam 

formas de amenizar os impactos da MMC em relação às perspectivas dos familiares e das 

crianças.  Na década de 1990, a OMS definiu QV como, “a percepção do indivíduo de sua 

posição na vida no contexto cultural e no sistema de valores em que ele vive, e em relação a 

seus objetivos, expectativas, preocupações e desejos. ” (55). 

No âmbito da saúde, quando visto no sentido ampliado, o sentido de QV se apoia 

nas necessidades humanas fundamentais, materiais e espirituais e tem no conceito de 

promoção da saúde seu foco mais relevante. De uma forma mais focalizada, QV em saúde 

concentra-se na capacidade de viver sem doenças ou de superar as dificuldades dos estados ou 

condições de morbidade (56).  

A QV é avaliada pela administração de instrumentos e deve ser analisada por 

meio de um processo rigoroso, pois envolve amplos conceitos subjetivos que se referem à 

satisfação e bem-estar do indivíduo nos domínios físico, psicológico e social em relação ao 

seu estado de saúde (57). 

Os instrumentos de avaliação de QV podem ser divididos em genéricos ou 

específicos. Os genéricos avaliam vários aspectos da QV e estado de saúde, podendo ser 

utilizados para pacientes independentemente da doença ou condição e também para pessoas 

saudáveis. Permitem comparar a QV de portadores da mesma doença, de doenças diferentes, 
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ou da população em geral. Contudo, podem falhar na sensibilidade para detectar aspectos 

particulares e específicos da QV de determinada doença (58). As aplicações desses 

instrumentos são amplas e incluem não somente a prática clínica individual, mas também a 

avaliação de efetividade de tratamentos e de funcionamento de serviços de saúde, além de 

serem importantes guias para políticas de saúde (59).   

A necessidade da criação de medidas genéricas fez com que variáveis de muitos 

domínios ficassem excluídas, principalmente as mais relacionadas à cultura particular de 

quem se está testando, devido à necessidade de comparação, sendo muitos instrumentos 

preconceituosos em relação a quem se pretende avaliar (60).  

Dentre os instrumentos genéricos criados para avaliar a QV em crianças e que 

foram validados para o português e para a cultura brasileira, destacam-se o Autoquestionnaire 

Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI), o Child Health Questionnaire – Parent Form 50 

(CHQ–PF50), o Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™) version 4.0 e o Kidscreen-52 
(61).  

Questionários específicos podem detectar particularidades da QV em 

determinadas doenças e em relação a efeitos de tratamentos, podendo fornecer informações de 

relevância para o manejo dos pacientes, mas podem apresentar dificuldade no processo de 

validação psicométrica do instrumento pelo reduzido número de itens (38). Até o momento, 

existe apenas um questionário para avaliação da QV específica para EB na língua inglesa, 

denominado Spina Bífida Health Related Quality of Life Questionaire (HRQOL) (62).  

Sabendo que crianças com MMC apresentam incapacidades crônicas, e em muitos 

casos apresentam mais de umas associadas, que podem acometer de forma negativa sua QV, 

este trabalho teve como objetivo comparar a QV destas crianças com um grupo de crianças 

saudáveis pela ótica de seus cuidadores.   
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2. Objetivos 

 

2.1. Geral 

O objetivo deste estudo foi comparar a qualidade de vida em crianças com 

mielomeningocele em relação a um grupo de crianças saudáveis pela perspectiva de seus 

cuidadores. 

 

2.2 Específico 

 

Verificar como os cuidadores descrevem a qualidade de vida de seus dependentes. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



27 

 

3.  Materiais e métodos 

3.1. Desenho do Estudo  

Caracteriza-se como uma pesquisa de campo analítico, observacional, prospectivo 

e transversal. 

3.2. Tamanho Amostral  

Foram selecionadas 90 crianças de 5 a 12 anos de idade, de ambos os sexos e que 

o responsável legal concordou com as condições do Termo de consentimento livre e 

esclarecido (TCLE) (Anexos 1 e 2). O grupo caso foi composto por 30 crianças com 

diagnóstico de MMC acompanhadas no Ambulatório de Neurocirurgia do HES e para compor 

o grupo controle, selecionamos 60 crianças que viviam no mesmo ambiente que do grupo 

estudado, como irmãos ou companheiros de classe. 

3.2.1. Critérios de Inclusão 
Foram incluídas todas as crianças com diagnóstico de MMC entre 5 e 12 anos, 

atendidas no HES, o grupo controle foi composto por crianças saudáveis entre 5 e 12 anos. 

3.2.2. Critérios de Exclusão 

Foram excluídas do grupo caso, todas as crianças que apresentavam qualquer tipo 

de deambulação e do grupo controle, crianças que se apresentavam doentes no dia da 

entrevista, que tinham algum tipo de patologia crônica ou que possuíam diagnóstico de 

mielomeningocele. 

3.3. Descrição do Procedimento 

Após a obtenção do consentimento livre e esclarecido dos responsáveis, foi 

realizada uma entrevista seguindo um questionário (Anexo 3) abordando questões sobre o 

sexo e a idade em anos da criança, dados do cuidador, como grau de parentesco, idade, 

escolaridade, estado civil, emprego. Para classificação do nível socioeconômico, utilizamos o 

questionário desenvolvido pela Associação Brasileira de Institutos de Pesquisa de Mercado 

(ABIPEME), em seguida solicitamos o preenchimento de um questionário de qualidade de 

vida chamado Child Health Questionnaire Parent Form 50 (Anexo 4), no qual os 

responsáveis responderam as questões referentes às quatro últimas semanas, com exceção da 

escala alteração da saúde referente às mudanças na saúde nos últimos 12 meses. 
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3.4. Instrumentos 

3.4.1 Child Health Questionnaire Parent Form 50 (CHQ-PF 50) 

Para realizarmos este trabalho, utilizamos o CHQ–PF50 que é um instrumento 

genérico de avaliação da qualidade de vida, traduzido e adaptado para o português (63).  Este 

questionário teve como objetivo determinar o bem-estar físico, emocional e social pela 

perspectiva dos cuidadores.  

O CHQ-PF 50 abrange dez conceitos de QV: saúde global, função física, 

dor/desconforto corporal, limitação nos trabalhos escolares ou atividades com os amigos 

devido à saúde física, percepção de saúde, alterações na saúde, limitação nos trabalhos 

escolares, atividades com os amigos devido a dificuldades emocionais, saúde mental, 

comportamento em geral e autoestima. Compreende também, quatro conceitos relacionados à 

família, com a finalidade de medir o impacto emocional da saúde da criança no responsável, 

quanto o cuidador sente-se limitado em seu tempo pessoal devido à saúde da criança, grau de 

limitação das atividades familiares e o nível de coesão familiar (64).  

Este questionário possui 50 itens que compõem 15 escalas. A avaliação de cada 

item utiliza os métodos de pontos somados chamado método Likert. Sua pontuação final em 

cada escala varia de 0 à 100.  

Com a finalidade de avaliar função física e psicossocial são utilizados dez escalas 

para compor os escores agregados, com a pontuação de 0 a 50 para cada escore.  

O sumário do escore físico é atingido na avaliação das escalas: função física, limitação devido 

a função física, saúde geral e dor corporal. Já as escalas: autoestima, saúde mental, avaliação 

global do comportamento, limitação aos aspectos emocionais e do comportamento 

determinam o sumario psicossocial. 

O Child Health Questionnaire (CHQ) foi utilizado em outras pesquisas para 

avaliar a QV de crianças com doenças crônicas como MMC (65,66), paralisia cerebral (67), rinite 

alérgica (68), cardiopatias congênitas (69), artrite reumatoide (70).  

No Quadro 2, estão descritos os escores referentes às variações na QV, maiores 

escores indicam melhor função ou sensação, em outras palavras, estes indicam a melhor QV: 
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3.4.2. Questionário socioeconômico da ABIPEME  

O critério Abipeme foi desenvolvido pela Associação Brasileira de Institutos de 

Pesquisa e Mercado (71) na qual divide a população em categorias segundo padrões ou 

potenciais de consumo e institui uma escala ou classificação socioeconômica através de 

pontos a partir de itens de conforto doméstico, além do nível de escolaridade do chefe de 

família (Anexo 5). 

Quadro 2- Significado dos escores do CHQ-PF 50 (64) 
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Estes pontos estão relacionados à escolaridade e itens de posse: automóvel, 

televisor, banheiro, empregada doméstica, rádio, máquina de lavar roupa, videocassete, 

aspirador de pó, geladeira comum e com freezer, computador, dividindo a população em 

cinco classes, denominadas A (89 pontos ou mais), B (de 59 a 88 pontos), C (de 35 a 58 

pontos), D (de 20 a 34 pontos) e E (de 0 a 19 pontos) correspondente à pontuação 

determinada.  

3.5.  Coleta de Dados 
Os dados foram coletados pela própria pesquisadora, às segundas-feiras enquanto 

as crianças aguardavam a consulta com o neurocirurgião, a fim de não atrapalhar a rotina do 

consultório. No caso dos irmãos, o questionário era respondido no mesmo dia pelo 

responsável e os amigos de classe, o convite era feito por telefone e a pesquisadora marcava 

um dia para realizar as perguntas pessoalmente ao responsável.  

3.6.  Processamento e análise dos dados 

Os dados obtidos foram armazenados e analisados pelo programa de computador 

SPSS para Windows, versão 16.0 (SPSS Inc., Chicago, IL; EUA). Para a comparação entre os 

grupos utilizou-se o Teste "t" de Student, nas variáveis com distribuição normal. As 

diferenças entre as variáveis com distribuição não-normal foram analisadas utilizando-se o 

teste não paramétrico de Mann-Whitney. As diferenças entre variáveis categóricas foram 

analisadas utilizando-se o Teste do Qui-quadrado ou o Teste Exato de Fisher. Foram 

consideradas significativas diferenças com valor de “p” menor ou igual a 0,05. 

3.7. Aspectos Éticos 
Este trabalho seguiu as normas exigidas pela Resolução 196/96 do Conselho 

Nacional de Saúde, foi aprovado pelo ao Comitê de Ética e Pesquisa da Faculdade de 

Ciências Médicas da Universidade Estadual de Campinas (FCM - UNICAMP), parecer 

número 806543/2014 (Anexo 6). 

3.8. Controle de Qualidade 

O controle de qualidade foi realizado para garantir que o estudo fosse 

desenvolvido de acordo com o protocolo e que os dados obtidos fossem registrados de forma 

fidedigna. As fichas de dados foram revisadas e os dados foram digitados no banco de dados 

por dois digitadores diferentes, para evitar erros de digitação ou perda de dados. 
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4. Resultados 

Para a realização desta pesquisa foram avaliadas 90 crianças, destas, 30 

compuseram o grupo com MMC e 60 o grupo controle. A média de idade foi 9,0 anos e 

desvio padrão (DP) de 1,9 anos. 

O grupo de crianças MMC foi composto por 12 meninos (40%) e 18 meninas 

(60%); com média de idade de 9,4 anos (DP 1,7anos) e o grupo controle 20 (33,3%) meninos 

e 40 meninas (66,7%); com média de idade de 8,9 anos (DP 2,0 anos) (Tabela 1).  

Tabela 1- Distribuição do sexo e idade das crianças 

Características MMC 
 

Controle Total 

Idade média (anos) (DP)  9,4 (1,8) 8,9 (2,0) 9,8 (2,0) 

Sexo feminino (%) 18 (60,0) 40 (66,7) 58 (64,4) 

Sexo masculino (%) 12 (40,0) 20 (33,3) 32 (35,6) 

DP=Desvio padrão e %= Porcentagem 

 Em relação aos responsáveis desta pesquisa (grupo de crianças com MMC 

somado ao grupo controle de crianças sem MMC), foi de 37 anos (DP 8,2 anos). As mães 

foram as principais responsáveis pelas crianças (88,9%), seguido pelo pai (7,8%) e avó 

(3,3%), com idade média de 37,4 anos (DP 8,3 anos), estado civil 70% casados, 25,6% 

solteiros, 2,2% viúvos e 2,2% separados; o nível de escolaridade predominante foi 44,4% dos 

participantes com ensino médio completo, 14,4% com ensino fundamental completo, 13,3% 

com ensino médio incompleto, 11,1% com ensino superior incompleto, 10% com ensino 

fundamental incompleto, e 6,7% com ensino superior completo; 62,2% representam a classe 

C, 30% a classe B e 7,8% classe a D;  53,3% trabalham fora de casa, 18,9% não trabalham, 

pois cuidam da criança, 16,7% trabalham em casa, 6,7% não trabalham por outras razões e 

4,4% estão procurando emprego. 

Em relação aos responsáveis pelas crianças com MMC, a idade média foi de 40,7 

anos (DP 9,04 anos). Houve predominância dos questionários respondidos das mães (90%), 

seguido pelas avós (6,7%) e pai (3,3%) e, com idade que variou de 28 a 67 anos; estado civil 

73% casados, 23,3% solteiros e 3,3% viúvos e o nível de escolaridade foi de 50% com ensino 

médio completo; 70% representam a classe C. A maioria dos entrevistados (56,7%) não 

trabalha para cuidar da criança. 
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A média de idade dos responsáveis pelo grupo controle foi de 35,7 anos (DP de 

7,4 anos) representado predominantemente pelas mães (88,3%), seguido pelos pais (10%) e 

avó (1,7%), com idade entre 26 a 65 anos; estado civil 68,3% casados, 26,7% solteiros, 3,3% 

separados e 1,7% viúvo; o nível de escolaridade foi de 41% com ensino médio completo. A 

maioria 51,7% apresentou renda familiar mensal entre 2 e 3 salários mínimos e 35% 

representam a classe C. A maioria dos entrevistados ( 40%)  trabalha fora de casa (Tabela 2). 

Tabela 2- Características dos cuidadores 

Características Mielomeningocele Controle Total 

Idade média (anos) (DP) 
40,7 (9,04) 

 
35,75 (7,4) 37 (8,2) 

Grau de parentesco, n (%) 
 
 

  

Mãe 27 (90) 53 (88,3) 80 (88,9) 
Pai 1 (3,3)  6 (10) 7 (7,8) 
Avó  2 (6,7)  1 (1,7) 3 (3,3) 

Escolaridade, n (%) 
 
 

  

E. fundamental incompleto 
 

1 (3,3 ) 8 (13,3) 9 (10) 

E. fundamental completo 5 (16,7) 8 (13,3) 13 (14,4) 

E. médio incompleto 7 (23,3) 5 (8,3) 12 1(3,3) 

E. médio completo 15 (50) 25 (41,7) 40 (44,4) 

E. superior incompleto 2 (6,7) 8 (13,3) 10 (11,1) 

E. superior completo - 10 (10) 6 (6,7) 

Estado civil,n (%)    

Casado 22 (73,3) 41 (68,3) 63 (70,0) 

Solteiro 7 (23,3) 16 (26,7) 23 (25,6) 

Viúvo 1 (3,3) 1 (1,7) 2 (2,2) 

Separado - 2 (3,3) 2 (2,2) 

Emprego, n (%)    

Trabalha fora 8 (26,7) 40 (66,7) 48 (53,3) 

Trabalha em casa 3 (10) 12 (20) 15 (16,7) 

Não trabalha por outras razões 1 (3,3) 5 (8,3) 6 (6,7) 

Não trabalha para cuidar da criança     17 (56,7) - 17 (18,9) 

Procurando emprego 1 (3,3) 3 (5) 4 (4,4) 
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Classe social, n (%) 

Classe B 7 (23,3) 20 (33,3) 27 (30,0) 

Classe C 21 (70) 35 (58,3) 56 (62,2) 

Classe D 2 (6,7) 5 (8,3) 7 (7,8) 

Total 30 60 90 

DP=Desvio padrão; E= ensino 

A Tabela 3. mostra os escores do CHQ-PF 50 das crianças com MMC e a 

comparação com o grupo controle. Verificou-se que as crianças com MMC apresentaram 

escores menores que os controles em 5 escalas: saúde global (p=0,001) , função física (p≤ 

0,01) , autoestima (p=0,024) , impacto emocional nos pais (p=0,019) , impacto no tempo dos 

pais (p=0,039) e no sumário físico do CHQ-PF 50 (p≤ 0,01). Em 3 escalas as crianças com 

MMC apresentaram escores maiores que o grupo controle: comportamento (p=0,002) , 

avaliação global do comportamento (p=0,029) e saúde mental (p≤ 0,01). 

Tabela 3- Escores do CHQ – PF 50  

Escalas 
Mielomeningocele 

(n=30) 
Controle 
(n=60) p-valor** 

Avaliação global da 
saúde 

71,00 85,25 
0,001 

(30-60) (30-100) 

Função física * 
77,40 93,79 

≤0,01 
(33,33-100) (33,33-100) 

Limitação devido aos 
aspectos emocionais * 

94,07 88,88 
0,972 

(66,66-100) (22,22-100) 

 
Limitação devido à 
função física* 

96,11 96,38 
0,900 

(66,66-100) (50-100) 

Dor corporal* 
90,33 91,16 

0,622 
(60-100) (40-100) 

Comportamento* 
89,16 79,33 

0,002 
(45-100) (45-100) 

Avaliação global do 
comportamento 

90,16 82,91 
0,029 

(60-100) (30-100) 

Saúde mental* 
88,66 80,39 

≤0,01 
(50-95) (15-100) 
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Autoestima* 87,77 91,73 0,024 

(54,16-100) (4,16-100) 

Percepção de saúde 
75,00 73,33 

0,560 
(40-95) (40-100) 

Alteração de saúde 
82,50 82,91 

0,675 
(50-100) (50-100) 

Impacto emocional nos 
pais* 

68,88 79,71 

0,019 
(16,66-100) (8,33-100) 

Impacto no tempo dos 
pais* 

84,16 92,77 
0,039 

(50-100) (11,11-100) 

Atividades familiares* 
85,69 91,94 

0,008 
(45,83-100) (45,83-100) 

Coesão familiar 
91,33 81,33 

0,007 
(30-100) (0-100) 

Sumário do escore físico 
83,71 91,65 

≤0,01 
(64,16-100) (48,61-100) 

Sumário do escore 
psicossocial 

89,96 84,65 
0,009 

(58,33-100) (48-61-100) 

4.  

5. Discussão  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

*A pergunta considera apenas as quatro últimas semanas  

**teste Mann-Whitney 
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5. Discussão 

Hoje, há uma crescente preocupação com questões relacionadas à QV em relação 

à saúde das populações com doenças crônicas como a MMC; graças ao desenvolvimento de 

novos tratamentos nas áreas de ciências humanas e biológicas a mortalidade destas crianças 

vem diminuindo gradativamente aumentando a sua expectativa de vida. Com isso, pesquisas 

voltadas para o entendimento de sua QV são cada vez mais importantes a fim de traçar novas 

estratégias para minimizar os danos causados por esta deficiência garantindo que os danos 

associados a esta patologia sejam atenuados na vida adulta.  

Nossa pesquisa mostrou que as mães eram as principais responsáveis pelos 

cuidados à criança, representando 90% dos cuidadores. Em geral, podemos afirmar que a 

responsabilidade pelo cuidado dos filhos é ainda hoje incorporada como uma atribuição 

exclusiva das mulheres. As mudanças têm sido dificultadas, pois a estrutura social ainda é 

marcada por relações desiguais e organizada numa divisão sexual e social dos papéis de 

gênero (72).   

O nascimento de um filho com deficiência parece afetá-las mais, estão mais 

envolvidas nos cuidados do dia a dia da criança doente, são mais influenciáveis pelos filhos, 

com a maior frequência levam os filhos às consultas e assumem a responsabilidade da 

manutenção do acompanhamento e prescrições (73). No caso específico de crianças que 

apresentam doença crônica, geralmente observa-se que é ela quem assume seus cuidados 

desde o início do tratamento, participando de sua assistência, retornos ambulatoriais, 

internações e procedimentos terapêuticos (74).  

Estas mães tiveram seus sonhos e expectativas frustradas com a notícia da vinda 

de um filho com deficiência, e que foram obrigadas a readequar suas realidades a fim de 

recebê-los da melhor forma possível e suprir todas suas necessidades. Elas enfrentam 

expectativas negativas, ansiedade e insegurança relacionadas ao futuro de seus filhos. Relatam 

medo e temor do futuro, desde perda e morte do filho até mesmo como esses irão sobreviver 

frente à falta delas próprias (75). 

Durante a coleta de nossos dados, percebemos uma doação, quase uma abdicação 

de suas próprias vidas, para viver a da criança e acabam tomando para si todas as 

responsabilidades referentes aos cuidados com os filhos. A não divisão do trabalho pode gerar 
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conflitos com seus companheiros que em alguns casos não a compreende e chegam a 

abandonar o lar, em outros casos, querem ajudá-las, porém, elas mesmas não aceitam dividir a 

função gerando uma sobrecarga física e emocional. 

O estresse vivenciado pelas mães de crianças com MMC exacerba seus níveis de 

ansiedade e depressão dificultando seu ajustamento e o desempenho de seu papel de 

cuidadora, na medida em que a depressão tende a afetar sua disponibilidade cognitiva e 

emocional (76). Nestes casos, todos estes sentimentos são percebidos pelas crianças e há uma 

necessidade de procurar ajuda de profissionais qualificados para indicar caminhos e soluções 

plausíveis às situações vividas em seu quotidiano. 

Durante a vida da criança surgirão desafios para a família que superou ou não as 

dificuldades iniciais com o nascimento de uma criança com deficiência. Mas fica claro que a 

família que melhor busca apoio entre si e busca formas de amparo e de suporte é aquela que 

também pode tolerar e suportar situações difíceis (77). 

Ressaltamos a necessidade da mãe em contar com o apoio de algum membro da 

família ou da comunidade, para ajudar nas tarefas rotineiras da casa aliadas ao cuidar da 

criança, para que ela não sofra um esgotamento físico e mental e consiga conciliar seus papéis 

de mãe, esposa e dona-de-casa (78).  

Nosso estudo mostrou que 56% dos cuidadores não trabalhavam para cuidar da 

criança. Nestes casos, a mãe vê-se diante da necessidade de deixar o trabalho para atender as 

demandas de cuidado do filho com deficiência, e também devido à dificuldade inicial em lidar 

com os sentimentos e conflitos vividos.  Há exemplos em que as mães só trabalhavam no 

ambiente doméstico, sendo que algumas delas deixaram o trabalho após o nascimento do filho 

com deficiência para assumir o cuidado do lar e dele exclusivamente (78).   

Em 26,7% dos casos, os responsáveis trabalham fora e dependem de outros 

parentes para deixar seus filhos. Dentre os parentes mais próximos estão as avós, pais, e 

outras mulheres da família que são vinculados às atividades de cuidado, mas as mães ainda 

são as principais pessoas envolvidas no processo de cuidado, constituindo-se a maioria 

absoluta em todos os estudos destacados (79).  

Dentre todos os cuidadores, 73,3% eram casados, e esta união muitas vezes se 

torna prejudicada pelo acúmulo de funções que se estendem entre o cuidar da criança e de 

todo o lar. 
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“O processo de desorganização acarreta crises entre o casal, não apenas no 
âmbito sexual, mas até mesmo com discórdia quanto à redistribuição de 
tarefas, quando as mães sentem-se sobrecarregadas por, além de cuidar de 
todos os serviços domésticos, ter ainda de cuidar da criança. Há sobrecargas 
de compromissos para todos os membros da família os quais precisam 
disponibilizar horários para levar a criança às terapias, na tentativa de suprir 
suas necessidades, muitas vezes em detrimento das necessidades dos outros 
membros (irmãos, cônjuge) ” (80).  

 Os cuidadores relatam que a falta de tempo e condições financeiras foram os 

principais fatores que impossibilitaram a continuidade do estudo, porém, 50% completou o 

ensino médio. É fato que maiores níveis de escolaridade está diretamente ligado à busca de 

conhecimentos, principalmente os que dizem respeito às especificidades da doença de suas 

crianças.  

 Foi verificada uma tendência linear, estatisticamente significativa, do desfecho 

em relação às variáveis escolaridade e renda, ou seja, quanto maiores a escolaridade e a renda 

das mulheres, maior o uso de ácido fólico na gestação (81), outro estudo realizado no Sul do 

Brasil analisou frequência de recém-nascidos portadores de EB e os fatores associados a sua 

ocorrência mostrando que a maioria das mães e pais dessas crianças tinha baixo grau de 

instrução (82).    

Maior nível de escolaridade está diretamente ligado a oportunidades de melhores 

empregos e consequentemente uma renda maior, que não é o caso destas famílias. Em muitos 

casos a fonte de renda vinha apenas dos esposos e o “abandono” do emprego pelas mães fazia 

com que a renda da família ficasse ainda mais prejudicada.    

 Por se tratar de um hospital público, verificamos que durante as conversas, as 

dificuldades financeiras sempre eram assunto entre eles e confirmando esta afirmação, em 

70% do grupo com MMC, a classe social predominante foi a classe C, ou seja, as famílias 

possuíam pouco poder aquisitivo. 

Observamos que o custo com os cuidados com uma criança com deficiência é 

muito elevado. Eles vão desde os cuidados pessoais como fraudas, medicações, cadeiras de 

rodas, manutenção das cadeiras de rodas, até gastos com deslocamentos para as incontáveis 

consultas, refeições realizadas fora de casa no dia dos tratamentos, medicações específicas, 

dentre outros.  

Estes gastos garantem apenas cuidados básicos, porém, para terem acesso aos 

tratamentos complementares, que visam melhorar e potencializar os que a criança já está 
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submetida, um capital muito maior é necessário. Alguns exemplos de tratamentos 

complementares que podemos citar são terapias em consultórios particulares, esportes 

específicos para pessoas com deficiência, terapias na água, entre outros. 

A dimensão financeira está muito presente na vida das famílias estudadas, 

principalmente porque a maioria delas tem baixo nível socioeconômico e parte da renda 

familiar é utilizada para as atividades curativas e de reabilitação dos filhos. Para superar essas 

dificuldades, os pais buscam apoio financeiro na rede familiar e de amigos (78).  

Esta “ajuda” externa era muito bem aceita, pois a utilizavam para complementar a 

pouca verba destinada para os gastos nos dias das consultas e outros tratamentos. Os gastos 

incluíam alimentação, combustível, pedágio, falta do dia de trabalho que se o trabalhador era 

autônomo este dia significava menos um dia no salário.  

As prefeituras possuem carros reservados para atender este público, porém muitas 

vezes havia confusões com o agendamento nos horários, superlotações nos carros por erros de 

logística, carros inadequados para o transporte de cadeirantes, falta de espaço para transportar 

a cadeira de rodas. Todos estes empecilhos faziam com que esta família ou faltassem as 

consultas ou pagassem com seu próprio dinheiro o deslocamento até o local da consulta.   

O maior problema em desmarcar as consultas é que por se tratar de um serviço 

público, os retornos eram muito demorados e a saúde da criança que é considerada frágil pode 

ser comprometida ainda mais.  

Quando perguntados sobre a saúde de seus dependentes, os responsáveis disseram 

que não as consideravam boa e afirmavam que a criança ficava doente com frequência. Este 

estado de saúde tem relação aos diversos problemas associados à MMC. Pacientes com MMC 

possuem menores QVRS quando comparados com a população saudável. Crianças com 

MMC, com idade entre 8 a 12 anos relataram menor QV relacionada à saúde global (83).  

A percepção negativa em relação a saúde das crianças está diretamente ligada às 

limitações físicas e aos problemas causados de acordo com nível em que está localizada a 

lesão. No caso das crianças incluídas em nossa pesquisa, todas possuíam níveis elevados de 

lesão medular, isto determina quão dependentes elas são de seus responsáveis, pelo menos até 

terem autonomia para realizar a própria sondagem, realizar sozinha sua transferência da 

cadeira de rodas para outro espaço e realizar seus próprios cuidados pessoais.  
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A mobilidade funcional é afetada não só pela severidade dos problemas 

neurológicos, mas também por complicações musculoesqueléticas tais como luxação do 

quadril e deformidade da coluna vertebral que o tratamento ortopédico visa reduzir (84). 

Ser independente na mobilidade contribui mais para a saúde relacionados com QV 

a ser independente no autocuidado ou ser dependente de cadeira de rodas (85). 

Quanto mais alto o nível da lesão neurológica, maiores as dificuldades em realizar 

transferências, mobilidade básica, prática de esportes e domínios relacionados à função física 
(24). Em crianças com MMC, força muscular boa, capacidade mental e ser independente na 

mobilidade é muito mais importante para o quotidiano e QV do que outros indicadores 

médicos da doença (85).   

Verificamos que autocuidado e independência eram ensinadas aos poucos pelos 

cuidadores que adaptavam os conhecimentos adquiridos por profissionais as suas rotinas. 

Estas adaptações também eram aprendidas durante a interação social com outros cuidadores e 

com outras crianças, reforçando mais uma vez a troca de experiência.   

Esta socialização pode ser afetada uma vez que a criança tem sua capacidade para 

funcionar no seu ambiente e interagir com os outros, influenciados pela limitação da 

mobilidade, disfunção da bexiga e intestino e deformidades musculoesqueléticas. Mesmo com 

a capacidade funcional prejudicada, e QV é menor em comparação às crianças saudáveis; 

pacientes com MMC tem uma melhor comunicação, convívio familiar, convívio social, 

emocional e mental com o aumento da idade (86).  

Com a vivência junto às outras crianças, os pacientes mostram-se insatisfeitas 

com suas habilidades, pois não podem as realizar igualitariamente. Um exemplo são as aulas 

de Educação Física na qual a professora propõe atividades e deve adaptá-las a fim de incluí-

la. Isso quando o fazem, pois em muitos casos, as crianças ficam de fora fazendo anotações, 

arbitrando ou pior, apenas observando.   

Os cuidadores relatam que a aparência “deficiente” (termo utilizado pelos 

próprios responsáveis durante a coleta dos dados) causa uma insatisfação que vai aumentando 

na medida em que crescem. No caso das meninas, esta insatisfação era agravada com a 

presença do fluxo menstrual, pois gerava uma sensação de desconforto, pois usavam fraudas e 

sua higiene pessoal ficava comprometida.  
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 A incontinência fecal e urinária muitas vezes é motivo de constrangimento, uma vez 

que os odores gerados é motivo de piada entre os colegas de classe. Esta situação agravava a 

capacidade de interação e convívio social, pois a criança perde a coragem de se entrosar de 

forma natural com as outras crianças. A incontinência torna-se um importante problema na 

vida social fazendo a criança esconder dos pais e amigos (87). 

 Desde cedo a criança deve ser estimulada a confiar e transmitir todos os seus 

sentimentos à família pois ela é o primeiro grupo social em que ela é inserida e é através dela 

que recebem informações referente a vida. A forma com que ela é recebida determina a forma 

como se desenvolverá tanto fisicamente como psicologicamente. Não é tarefa fácil, pois com 

o nascimento da criança, a família experimenta a perda do filho perfeito, os pais e os demais 

membros da família devem se adaptar lentamente à situação ou experimentar a dor e 

ansiedade esmagadoras (88).  

 Em relação aos sentimentos dos pais de recém-nascidos com deficiência, 

percebe-se uma apreensão pelas condições de nascimento do filho, confirmado pelos 

sentimentos de desesperança, tristeza e medo (88). 

As malformações congênitas desencadeiam, além de problemas médicos, 

psicológicos e econômicos, desestruturação familiar, em decorrência do trauma psicológico e 

da dificuldade de adaptação à nova realidade (89). A família pode passar por um processo de 

luto, equivalente ao luto por morte, tal situação requer uma adaptação à nova realidade, sendo 

esse processo longo e gerador de crises, desgaste emocional e conflitos familiares (90).  

Pais de crianças com deficiência física grave tem maior comprometimento 

psicológico e emocional, com base no futuro incerto da sua criança e da disponibilidade de 

recursos para dar assistência às diversas necessidades que necessitará no futuro (87). 

Os cuidadores afirmam que a assistência prestada na infância lhes toma muito 

tempo, isso por causa da dependência da criança em realizar procedimentos essenciais como 

cateterismos vesicais, trocas de fraudas e a transferência pela dificuldade de mobilidade. Em 

relação a outros pais, eles passam mais tempo com as crianças com deficiência do que com 

qualquer pessoa, inclusive com os outros filhos. Dentre as queixas mais comuns estão as 

demoradas esperas antes das consultas, idas e vindas aos diversos médicos e tratamentos, 

reuniões com outros pais e os procedimentos de manutenção da higiene dos filhos. Isto gera 

um sentimento de frustração por ter pouco tempo para cuidar de si, deixam de lado seus 
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sonhos pessoais, vontade de crescer profissionalmente, acabam abandonando suas próprias 

vidas para doar à vida da criança.  

O principal preditor de impacto negativo no tempo da família é o número de 

atividades diárias causadas pela limitação devido à saúde da criança. Isso reforça a 

necessidade de uma ampla avaliação do estado de saúde que elas se encontram, que vai além 

de doenças agudas e internações hospitalares e inclui o efeito da sua deficiência na rotina 

funcionamento da família, principalmente dos cuidadores principais (91). 

No que diz respeito ao comportamento emocional e toda limitação dia em 

atividades familiares, incontinência, é a problema mais importante para os pais; também o 

número de cateterismo por dia é um fator importante para a deterioração do aspecto físico da 

qualidade de vida em crianças e do aspecto emocional da qualidade de vida de pais. Nossa 

hipótese é que este aspecto particular é devido ao tempo que os pais devem se dedicar a seus 

filhos todos os dias em toda parte (87).  

A família da criança com EB se vê sobrecarregada, pois tem de vivenciar 

experiências de cuidado que nunca desempenhou, na maioria das vezes, sem poder contar 

com o apoio efetivo de profissionais e serviços de saúde (78).  

Apesar de todas as dificuldades encontradas a maioria das crianças com MMC 

incluídas neste estudo possuíam melhor comportamento em relação às crianças saudáveis, os 

cuidadores relatam que ela nunca discute, teve dificuldades de concentração, mentiu, roubou, 

fez birra, ficou emburrada ou irritada nos últimos quatro meses. Esta afirmação também faz 

presente em uma pesquisa na qual os domínios da saúde emocional (vitalidade, saúde mental, 

problemas de função devido à problemas emocionais) não mostraram qualquer diferença com 

o grupo de crianças saudáveis (93). 

Na escala saúde mental as crianças com MMC obtiveram maiores pontuações 

quando comparadas ao grupo controle, isto significa que a criança não teve crise de choro, 

sente-se sozinha, fica nervosa, aborrecida ou contrariada, este resultado não foi encontrado na 

literatura deixando uma questão para futuras pesquisas. 

Durante a coleta dos dados, verificamos que estas crianças possuíam um eficiente 

suporte psicológico de seus cuidadores que recebiam constantes orientações de diversos 

profissionais envolvidos nos tratamentos nas quais as crianças eram submetidas. Este suporte 

psicológico transformavam as dificuldades enfrentadas em rotinas cada vez mais comuns.  
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Devemos considerar que o questionário utilizado em nossa pesquisa é de natureza 

genérica, na qual os aspectos específicos sobre a MMC podem não ter sido observado, porém 

ele é um instrumento confiável para detectar a QV destas crianças e comparar com crianças 

saudáveis de uma forma multidimensional que foi o objetivo deste estudo.  

Novos estudos sobre a QV desta população devem ser desenvolvidos a fim de 

entender cada vez mais como se comporta sua saúde física e psicossocial em diferentes 

ambientes.  
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6. Conclusão 

Podemos concluir que crianças com MMC apresentam prejuízo na saúde física 

quando comparadas às crianças saudáveis pela ótica de seus cuidadores; já a saúde 

psicossocial apresentou melhor resultado.  

Este resultado positivo em relação à saúde psicossocial das crianças com MMC é 

um achado muito interessante em nosso estudo, mostrando que esta população específica 

possui um efetivo suporte não só de sua família, mas de todos que estão diretamente 

envolvidos com seus tratamentos, e que novas pesquisas que foquem neste tema devem ser 

desenvolvidas.  

Nosso estudo servirá como base para entender a QV desta população a fim de 

montar estratégias de tratamento e reabilitação através de uma abordagem multidisciplinar 

pensando não só nas crianças, mas também na família que participa efetivamente de todo 

processo de desenvolvimento destes sujeitos.  
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Anexo 1- Termo de consentimento livre e esclarecido I 

 
“QUALIDADE DE VIDA EM CRIANÇAS COM MIELOMENINGOCELE” 

Pesquisadora Enia de Cássia Silva Pereira 

 Você está sendo convidado a participar como voluntário de um estudo. Este 
documento, chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos como 
participante e é elaborado em duas vias, uma que deverá ficar com você e outra com o pesquisador.  

 Por favor, leia com atenção e calma, aproveitando para esclarecer suas dúvidas. Se 
houver perguntas antes ou mesmo depois de assiná-lo, você poderá esclarecê-las com o pesquisador. 
Se preferir, pode levar para casa e consultar seus familiares ou outras pessoas antes de decidir 
participar. Se você não quiser participar ou retirar sua autorização, a qualquer momento, não haverá 
nenhum tipo de penalização ou prejuízo. 

 
Justificativa e objetivos: 
 Gostaríamos de comparar a qualidade de vida do seu dependente com a qualidade de 

vida das crianças que nasceram com uma má formação na coluna espinhal chamada 
mielomeningocele. O objetivo desta pesquisa será avaliar a qualidade de vida de crianças com 
mielomeningocele. 

 
Procedimentos: 
 Participando do estudo você está sendo convidado a: Responder um questionário de 

qualidade de vida chamado Child Health Questionnaire que está traduzido para o português, um 
questionário de classificação sócio econômico chamado ABIPEME e um questionário com perguntas 
sobre a história pessoal e familiares. 

 Estas perguntas serão respondidas no dia e local escolhido por você. O tempo previsto 
para responder tudo será de no máximo 15 minutos. 

 
Desconfortos e riscos: 
 Você não deve participar deste estudo se não se sentir confortável em responder as 

perguntas mesmo sabendo que não há riscos envolvidos na coleta dos dados.   
 

Benefícios: 
 Caso aceite participar, você estará contribuindo para que outros profissionais que 

participam direta ou indiretamente da vida das crianças com esta má formação entendam mais sobre a 
qualidade de vida podendo trazer benefícios futuros. 

 
Sigilo e privacidade: 
 Você tem a garantia de que sua identidade será mantida em sigilo e nenhuma 

informação será dada a outras pessoas que não façam parte da equipe de pesquisadores. Na divulgação 
dos resultados desse estudo, seu nome não será citado. 

 Ressarcimento: 
Para participar deste estudo você não terá nenhum custo, nem receberá qualquer 

vantagem financeira. 
 

 
Contato: 

Em caso de dúvidas sobre o estudo, você poderá entrar em contato com o pesquisador Enia 
de Cássia Silva Pereira, Avenida Tessália Vieira de Camargo, 126 Cidade Universitária “Zeferino Vaz” 
Distrito de Barão Geraldo – Campinas – SP CEP. 13.083-887, Tels (19) 983197040 / (19) 32714827, 
enia.enia@gmail.com. 

 É importante lembrar que o endereço profissional deverá incluir o departamento e-ou 
ambulatório de atuação dos pesquisadores, para que sejam prontamente localizados. 
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Em caso de denúncias ou reclamações sobre sua participação e sobre questões éticas do 
estudo, você pode entrar em contato com a secretaria do Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da 
UNICAMP: Rua: Tessália Vieira de Camargo, 126; CEP 13083-887 Campinas – SP; telefone (19) 
3521-8936; fax (19) 3521-7187; e-mail: cep@fcm.unicamp.br 

 
Consentimento livre e esclarecido: 
Após ter sido esclarecimento sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, 

benefícios previstos, potenciais riscos e o incômodo que esta possa acarretar, aceito participar: 
 
Nome do (a) participante: 

_____________________________________________________________________ 
 
_______________________________________________ Data: ____/_____/______. 
 (Assinatura do participante ou nome e assinatura do seu responsável legal)  
 
 
Responsabilidade do Pesquisador: 
Asseguro ter cumprido as exigências da resolução 466/2012 CNS/MS e complementares 

na elaboração do protocolo e na obtenção deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. 
Asseguro, também, ter explicado e fornecido uma cópia deste documento ao participante. Informo que 
o estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado. Comprometo-me a utilizar o 
material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as finalidades previstas neste 
documento ou conforme o consentimento dado pelo participante. 

 
______________________________________________ Data: ____/_____/______. 

(Assinatura do pesquisador) 
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Anexo 2- Termo de consentimento livre e esclarecido II 
 

“QUALIDADE DE VIDA EM CRIANÇAS COM MIELOMENINGOCELE” 

Pesquisadora Enia de Cássia Silva Pereira 

 Você está sendo convidado a participar como voluntário de um estudo. Este 
documento, chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos como 
participante e é elaborado em duas vias, uma que deverá ficar com você e outra com o pesquisador.  

 Por favor, leia com atenção e calma, aproveitando para esclarecer suas dúvidas. Se 
houver perguntas antes ou mesmo depois de assiná-lo, você poderá esclarecê-las com o pesquisador. 
Se preferir, pode levar para casa e consultar seus familiares ou outras pessoas antes de decidir 
participar. Se você não quiser participar ou retirar sua autorização, a qualquer momento, não haverá 
nenhum tipo de penalização ou prejuízo. 

 
Justificativa e objetivos: 
 O seu dependente pode apresentar uma qualidade de vida inferior quando a de outra 

criança saudável. Pode haver vários fatores envolvidos que iremos analisar após o (a) senhor (a) 
responder as questões desta pesquisa. 

 
Procedimentos: 
 Participando do estudo você está sendo convidado a: Responder um questionário de 

qualidade de vida chamado Child Health Questionnaire que está traduzido para o português, um 
questionário de classificação sócio econômico chamado ABIPEME e um questionário com perguntas 
sobre a história pessoal e familiares. 

 Estas perguntas serão respondidas no dia da consulta com o neurologista enquanto seu 
dependente aguarda ser chamado. O tempo previsto para responder tudo será de no máximo 15 
minutos. 

 
Desconfortos e riscos: 
 Você não deve participar deste estudo se não se sentir confortável em responder as 

perguntas mesmo sabendo que não há riscos envolvidos na coleta dos dados.   
 
Benefícios: 
 Caso aceite participar, você estará contribuindo para que outros profissionais que 

participam direta ou indiretamente da vida do seu dependente entendam mais sobre a qualidade de 
vida podendo trazer benefícios futuros. 

 
Sigilo e privacidade: 
 Você tem a garantia de que sua identidade será mantida em sigilo e nenhuma 

informação será dada a outras pessoas que não façam parte da equipe de pesquisadores. Na divulgação 
dos resultados desse estudo, seu nome não será citado. 

 Ressarcimento: 
Para participar deste estudo você não terá nenhum custo, nem receberá qualquer 

vantagem financeira. 
 
Contato: 

Em caso de dúvidas sobre o estudo, você poderá entrar em contato com o pesquisador Enia 
de Cássia Silva Pereira, Avenida Tessália Vieira de Camargo, 126 Cidade Universitária “Zeferino Vaz” 
Distrito de Barão Geraldo – Campinas – SP CEP. 13.083-887, Tels (19) 983197040 / (19) 32714827, 
enia.enia@gmail.com. 

 É importante lembrar que o endereço profissional deverá incluir o departamento e-ou 
ambulatório de atuação dos pesquisadores, para que sejam prontamente localizados. 

Em caso de denúncias ou reclamações sobre sua participação e sobre questões éticas do 
estudo, você pode entrar em contato com a secretaria do Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da 
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UNICAMP: Rua: Tessália Vieira de Camargo, 126; CEP 13083-887 Campinas – SP; telefone (19) 
3521-8936; fax (19) 3521-7187; e-mail: cep@fcm.unicamp.br 

 
Consentimento livre e esclarecido: 
Após ter sido esclarecimento sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, 

benefícios previstos, potenciais riscos e o incômodo que esta possa acarretar, aceito participar: 
 
Nome do (a) participante: 

________________________________________________________ 
 
_________________________________________ Data: ____/_____/______. 
 (Assinatura do participante ou nome e assinatura do seu responsável legal)  
 
 
Responsabilidade do Pesquisador: 
Asseguro ter cumprido as exigências da resolução 466/2012 CNS/MS e complementares 

na elaboração do protocolo e na obtenção deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. 
Asseguro, também, ter explicado e fornecido uma cópia deste documento ao participante. Informo que 
o estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado. Comprometo-me a utilizar o 
material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as finalidades previstas neste 
documento ou conforme o consentimento dado pelo participante. 

 
______________________________________________ Data: ____/_____/______. 

(Assinatura do pesquisador) 
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Anexo 3- Entrevista 

Dados da criança: 

 (   ) Masculino   (   ) Feminino 

Data de nascimento: ___/___/____ 

Idade: ____ 

Dados do cuidador: 

(   ) pai (   ) Mãe (   ) Responsável grau de parentesco: ________________ 

Data de nascimento: ___/___/____ Idade: ____ 

Escolaridade:  

(   ) Ensino fundamental incompleto 

(   ) Ensino fundamental completo 

(   ) Ensino médio incompleto 

(   ) Ensino médio completo 

(   ) Ensino superior incompleto 

(   ) Ensino superior completo 

(   )  Não alfabetizado 

Estado civil: ___________________ 

Profissão: _____________________ 

Emprego: 

(   ) trabalha fora 

(   ) Trabalha em casa 

(   ) Não trabalha por outras razões 

(   ) Não trabalha pois cuida da criança 

(   ) Procurando emprego 
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Anexo 4 – Versão em Português do Child Health Questionnaire Parent Form 

50 Questions- CHQ-PF 50 
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Anexo 5- ABIPEME 
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Anexo 6 - Comitê de Ética e Pesquisa da Faculdade de Ciências Médicas da 
Universidade Estadual de Campinas 

 

 


