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1. Introdução

Mielomeningocele é uma anomalia congênita do sistema nervoso central que ocorre devido a um defeito no fechamento do tubo
neural. Sua etiologia ainda não é totalmente conhecida, dessa forma, apresenta origem multifatorial, incluindo fatores genéticos e
ambientais (AGUIAR, 2003). A gravidade da incapacidade funcional dos portadores é dependente da extensão e do local em que se
instalou a lesão medular, havendo evidências de que quanto mais alto o nível de lesão, maiores serão as sequelas e limitações
funcionais (BRANDÃO, 2009).  Segundo Gaiva (2009) devido à complexidade da doença, o cuidado da criança portadora de
mielomeningocele requer do cuidador conhecimentos específicos sobre cuidados como: uso de órteses, cateterismo vesical, cuidados
com ferimentos na pele, dentre outros. O cuidador é aquele que se torna o responsável por promover melhoria nas capacidades
funcionais e estimular à autonomia de quem se cuida (LAHAM, 2003). A gravidade da incapacidade funcional e o envolvimento com
a criança ocasionam mudanças na rotina e nos hábitos de vida dos cuidadores, repercutindo no equilíbrio físico, emocional, financeiro
e até mesmo nas relações sociais dos envolvidos (LAHAM, 2003; NEVES, CABRAL, 2008). Após o nascimento de uma criança com
alguma condição crônica de saúde, há um aumento na demanda de atividades diárias a serem desempenhadas pelos cuidadores. O
desgaste adicional se dá por meio de um conjunto de variáveis físicas e emocionais capazes de influenciar na qualidade de vida (QV)
desses indivíduos (LAHAM, 2003; BECK; LOPES, 2007). A QV tem sido compreendida como um fenômeno de caráter
multidimensional, uma vez que envolve desde os fatores pessoais e emocionais, econômicos e sociais até os de cultura e educação
(AMORIM; COELHO, 1999).  A Organização Mundial da Saúde (OMS) junto ao Grupo Whoqol-Bref, definiram QV como sendo a
percepção individual de sua posição na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais vive e em relação aos seus
objetivos, expectativas, padrões e preocupações (THE WHOQOL GROUP, 1995, p. 1405).  Resende e Dias (2008) salientam que a
sobrecarga vivenciada pelos cuidadores reflete no ato de cuidar, resultando em modificações tanto na qualidade do cuidado, quanto na
saúde do próprio cuidador. Dessa forma, entende-se a necessidade de avaliar a sobrecarga e a QV dos cuidadores de crianças
portadoras de mielomeningocele, visando à obtenção de parâmetros que possibilitem promover satisfação e bem estar, não se
esquecendo, que do bem estar do cuidador depende a criança em cuidado.

2. Objetivos
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Identificar possíveis correlações entre a sobrecarga e a QV em cuidadores de crianças portadoras de mielomeningocele.

3. Desenvolvimento

Inicialmente o estudo foi aprovado pelo comitê de ética em pesquisa da Universidade Metodista de Piracicaba sob protocolo nº 58/11
de acordo com a Resolução 196/96 do Conselho Nacional de Saúde.  Participaram 40 cuidadores, recrutados na Clinica Escola de
Fisioterapia da Universidade Metodista de Piracicaba em Piracicaba/SP e na Casa da Criança Paralitica em Campinas/SP, local de
atendimento fisioterapêutico de crianças portadoras de mielomeningocele. A coleta de dados foi realizada por meio da aplicação de
dois instrumentos específicos voltados à problemática: - Questionário de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI):
Avalia a percepção da sobrecarga em cuidadores informais. Desenvolvido por Martins, Ribeiro e Garrett (2003) inclui 32 itens,
avaliados por uma escala ordinal de frequência que varia de 1 a 5. Integra 7 dimensões: implicações na vida pessoal do cuidador;
observa as repercussões sentidas ao cuidar do familiar; satisfação com o papel e com o familiar, observa os sentimentos positivos,
emoções decorrentes do desempenho do cuidador; reações a exigências, observa os sentimentos negativos dentre as exigência do
cuidar; sobrecarga emocional relativa ao familiar, observa as emoções negativas, como por exemplo, o sentimento de ter vontade de
fugir da situação; suporte familiar, observa a integração e o apoio familiar diante das situações impostas pela doença; sobrecarga
financeira, observa aspectos relacionados a dificuldades financeiras vivenciadas, e percepção de mecanismos de eficácia e de controle,
observa aspectos que motivam ou desmotivam o cuidador ao exercer seu papel. A pontuação referente a cada dimensão do QASCI
pode chegar até 100 pontos, sendo considerado quanto menor valor, menor é a situação de sobrecarga. Questionário WHOQOL-Bref:
Avalia a percepção da QV dos indivíduos. Desenvolvido pela organização Mundial de Saúde (OMS), composto por 26 questões,
apresentando duas questões gerais referentes à QV e mais 24 perguntas representadas em quatro domínios: físico, psicológico, social e
meio ambiente. O domínio físico observa sobre as condições de dor, desconforto, fadiga, sono e repouso, mobilidade e atividades da
vida cotidiana; o domínio psicológico sobre sentimentos, memória, concentração, autoestima, imagem corporal; o domínio social
observa as relações pessoais, apoio social e atividade sexual; o domínio meio ambiente abrange questões sobre a segurança física,
recursos financeiros, cuidados com a saúde, oportunidade de adquirir novas informações e de lazer, transporte e as condições do
ambiente físico. É distribuído em uma escala do tipo Likert, e o escore final de cada domínio pode chegar até 100 pontos, sendo
que valores mais próximos dos 100 pontos são sugestivos de melhor percepção da QV (THE WHOQOL GROUP, 1995).   Todos os
questionários foram preenchidos pelos próprios cuidadores em encontro único.  De acordo com a proposta sugerida por Minayo
(1996), a fim de não ocorrer à influência da subjetividade do pesquisador para com os dados obtidos na pesquisa, bem como se evitar
a ilusão de transparência, a tabulação dos dados contou com um juiz, ou seja, uma pessoa sem conhecimento prévio sobre a
variável em análise. A analise estatística foi procedida por meio da tabulação e sintaxe dos questionários (QASCI e WHOQOL-Bref)
no Software Microsoft Excel versão 2007 e com o pacote estatístico Bioestat 5.0 para as demais analises.  Contudo, a verificação
da consistência interna dos questionários foi realizada pelo coeficiente de fidedignidade Alfa de Cronbach, a estatística descritiva foi
analisada pela mediana e quartis, e o coeficiente de correlação de Spearman foi realizado para verificar a existência de associação
entre os questionários.

4. Resultado e Discussão

O valor da consistência interna das respostas do questionário QASCI e do WHOQOL-Bref foi de ?= 0,88, garantindo a confiabilidade
satisfatória das respostas. Em relação ao perfil dos cuidadores, 87,5% dos voluntários corresponderam ao gênero feminino, e 12,5%
ao gênero masculino. O predomínio de mulheres é congruente com os achados da literatura, os quais enfatizam a tradição da mulher
em assumir a responsabilidade principal do ato de cuidar, tanto de crianças, idosos e acamados (LAHAM, 2003; NEVES, CABRAL,
2008).   No que diz respeito às características das crianças, na variável idade, a média foi de 9, 25 ( 5,17) anos. Em relação à variável
gênero, 52,5% das crianças representavam o gênero feminino e 47,5% o gênero masculino. Ao considerar que quanto maior a
pontuação nas dimensões do questionário QASCI, maior é a sobrecarga vivenciada pelos cuidadores, os resultados obtidos
prescrevem que para a população estudada não há um grau elevado de sobrecarga. O resultado da analise estatística descritiva do
questionário QASCI está exposto na tabela 1. A maior pontuação observada, esta relacionada à dimensão sobrecarga financeira.
Pereira (2010) destaca que o longo período de tempo despendido para os cuidados e o alto custeio que envolve o cuidar, acaba por
conceber dificuldades financeiras. Em relação à QV, considerando que quanto maior a pontuação nos domínios do questionário,
melhor é considerada a percepção da QV, os resultados ponderam boa QV aos cuidadores. O resultado da analise estatística descritiva
do questionário WHOQOOL-Bref esta representado na tabela 2. Vindo ao encontro dos resultados obtidos por Carvalho, et al. (2010)
que avaliaram a QV de cuidadores de crianças com paralisia cerebral e com a pesquisa de Oliveira, Limongi (2011) em um estudo
sobre a QV realizado com os pais/cuidadores de crianças e adolescentes com síndrome de Down, o domínio mais prejudicado é o
domínio meio ambiente, enfatizando a carência referida em meio as perspectivas ambientais.  Aspectos como a sobrecarga financeira,
já observada no questionário QASCI e a limitação das crianças portadoras de mielomeningocele no dia-a-dia (BRANDÃO, 2009),
principalmente aos cadeirantes, no que diz respeito à frequentar lugares públicos, inclusive escolas (AMBRÓSIO, 2009) podem
sobrecarregar o cuidador, contribuindo para o detrimento desse domínio. Como os fenômenos em estudos têm caráter
multidimensional (AMORIM; COELHO, 1999; GASPAR, 2010), a interpretação da relação entre a sobrecarga e QV pode ser útil
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para traçar parâmetros que auxiliem na elaboração de propostas terapêuticas, não só aos pacientes, mas também aos cuidadores, caso
necessário. Partindo desse pressuposto, a tabela 3 representa a correlação entre a sobrecarga, mensurada pelo QASCI e a QV,
mensurada pelo WHOQOL-Bref. Os resultados demonstram que no que concerne à percepção da QV referida no domínio físico do
WHOQOL-Bref, denotam-se relações positivas com as dimensões do QASCI: sobrecarga emocional, reações às exigências,
mecanismos de eficácia e controle e relações inversas com a dimensão implicações com a vida pessoal, sugerindo que quanto maior
este último indicador, menor será à QV no domínio físico, visto que, implicações na vida pessoal do cuidador da criança podem
refletir na qualidade do sono, repouso e nas atividades da vida cotidiana.  Quanto aos resultados da QV no domínio psicológico, esta
se mostrou relacionada positivamente com a dimensão implicações na vida pessoal e mecanismo de eficácia e controle, pressupondo
que a satisfação com os fenômenos que envolvem a vida pessoal do cuidador e os fatores contribuintes para o entusiasmo com a
situação, determina a percepção psicológica na QV. Ao observar a QV referente ao domínio social, encontra-se uma relação positiva
com a dimensão reações à exigência e mecanismo de eficácia e controle, prescrevendo que motivação e sentimentos positivos no
exercício de seu papel resultam em maior integração com a sociedade por parte dos cuidadores, dessa forma, colaboram para melhor
QV social. Por vez, a QV ambiental e suas relações positivas com as dimensões implicações para vida pessoal, sobrecarga emocional
e reações às exigências, pressupõe que condições ambientais inadequadas podem favorecer os sentimentos negativos do cuidar,
certamente, afetará as condições emocionais que implicará em desequilíbrio na vida pessoal. Salienta-se que nenhum dos domínios do
WHQOL-Bref se correlacionou com a dimensão satisfação com o papel e com o familiar, presumindo que para o cuidador de crianças
portadoras de mielomeningocele, a satisfação ocorre independentemente das outras dimensões.  Em suma, as correlações existentes
entre os domínios e dimensões dos questionários, realçam a associação entre o nível de sobrecarga e a QV dos cuidadores, mostrando
que baixo índice de sobrecarga resulta em melhor QV para a população estudada. Vale ressaltar que todas as crianças sob cuidado no
presente estudo realizavam acompanhamento fisioterapêutico regular, fato que pode ter corroborado para os bons resultados
encontrados, pois, o acompanhamento fisioterapêutico visa não somente garantir a capacidade funcional e independência da criança,
mas também desenvolver o trabalho de acompanhamento e orientação aos cuidadores.

5. Considerações Finais

Os resultados indicam pouca sobrecarga e boa QV aos cuidadores. Maiores prejuízos são notados na dimensão sobrecarga financeira
do QASCI e no domínio meio ambiente do WHOQOL-Bref, ponderando a necessidade de apoio e melhoria a esses aspectos. Pode-se
concluir que existem relações significativas entre os indicadores de sobrecarga e os indicadores da QV, sendo que quanto menor a
sobrecarga melhor será a QV.
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