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Resumo: A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) € o tipo de distrofia mais comum. O objetivo desse
trabalho foi descrever a qualidade de vida (QV) de cuidadores familiares de pacientes com DMD e
relacionar com aspectos sociodemogréficos dos cuidadores e clinicos dos pacientes. Metodologia:
Estudo transversal realizado em uma instituicdo de reabilitacdo de Goiania - Goias. A amostra foi
composta por 30 cuidadores familiares. Os instrumentos aplicados foram: ficha de perfil
sociodemogréficos; Medida de Qualidade de Vida da Organizagdo Mundial de Saude (WHOQOL-
bref); e Escala de Vignos. Resultados: Houve relagdo significativa entre o meio de transporte e o
dominio meio-ambiente (p=0,05). Houve correlagdo negativa entre a idade de inicio dos sintomas e o
dominio psicoldgico (r=-0,44;p=0,01). Nao foi observada relacdo entre idade, sexo, escolaridade e
renda do cuidador com os dominios e pontuac¢édo geral do WHOQOL-bref; e ndo houve correlagéo
entre a Escala Vignos e o0 WHOQOL-bref. Conclusdo: Cuidadores familiares de pacientes com DMD
apresentam comprometimento da QV. Cuidadores que utilizam carro possuem melhor QV no dominio
meio-ambiente. Quanto mais cedo os pacientes iniciam os sintomas da doenca, melhor é o aspecto

psicoldgico da qualidade de vida do cuidador familiar.
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Introducéao

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é uma das doencas
neuromusculares geneticamente mais devastadoras (BENDIXEN, 2012). As
manifestacdes clinicas normalmente comecam na infancia (WISKI; SOUZA, 2015), a
fraqgueza muscular é progressiva e irreversivel, evoluindo para incapacidade de
deambulacdo entre nove e 13 anos de idade (CARBONERO; ZAGO; CAMPOS,

2012). Apos a perda da marcha, os pacientes ficam confinados a cadeira de rodas,
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agravando as deformidades de colua membros inferiors, inteeino na
independéncia funcional e autoestima (FERNANDES et al., 2014).

Nas ultimas décadas a melhora nas condi¢cdes de tratamento tem possibilitado
maior expectativa de vida a esses pacientes (PANGALILA et al., 2015). Ainda assim,
nao existe uma cura, o que torna maior a dependéncia funcional conforme a evolugéo
da doenca, influenciando na qualidade de vida dos pacientes e seus cuidadores
(BENDIXEN, 2012; WISKI; SOUZA, 2015). A DMD causa invalidez,
independentemente dos aspectos clinicos ligados a ela, repercutindo em impacto
sobre as emogodes dos cuidadores familiares, vida familiar e social (BAIARDINI et al.,
2011). A pior capacidade funcional dos pacientes piora a qualidade de vida dos
cuidadores (MOURA et al., 2015). Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS),
a qualidade de vida consiste em bem-estar fisico, mental, social e nhdo somente na
auséncia de doencas ou enfermidade (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1948).

O cuidado prestado a um individuo com doenca cronica é altamente
estressante e pode afetar o bem-estar fisico e psicolégico dos cuidadores. Na medida
em que desempenha um papel fundamental na vida do paciente, o cuidador
apresenta necessidade de manter o seu bem-estar e uma vida saudavel, recebendo
cuidados e orientacbes em saude, para ofertar cuidados ao familiar necessitado.
Nesse sentido, a avaliacado da qualidade de vida do cuidador e dos fatores que podem
influenciar na sua reducdo, torna-se relevante para que o profissional de saude
conhecga suas necessidades, trace metas e programe acdes no sentido de minimizar
0s aspectos negativos do processo de cuidar (COSTA et al., 2016). A maioria dos
estudos é voltada para a qualidade de vida dos pacientes com DMD, sendo restritas
as publicacdes com cuidadores familiares. Deve ser considerada uma intervencao
com base em toda a familia e ndo apenas na criangca com DMD (MOURA et al., 2015;
WISKI; SOUZA, 2015).

Este estudo tem como objetivo analisar o perfil sociodemografico e a
qualidade de vida de cuidadores familiares de pacientes com DMD e relacionar
aspectos sociodemograficos (idade, sexo, escolaridade, renda familiar e meio de
transporte) e clinicos dos pacientes (fase de estadiamento da doenca e inicio dos
sintomas) com a qualidade de vida dos cuidadores familiares.

Material e Métodos

Trata-se de um estudo do tipo quantitativo, descritivo e transversal, aprovado

pelo Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catdlica de Goias
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(PUC-Goias), segundo are(;r 1.57.41. Foi realizado de cord cm as
recomendac¢fes da Resolugédo 466/12 do Conselho Nacional de Saude. Os dados
foram coletados no Centro de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrique Santillo
(CRER). A coleta de dados ocorreu de outubro a dezembro de 2016. A amostra foi
composta por 30 pacientes e seus cuidadores familiares. Foram adotados como
critérios de inclusdo os pacientes com diagnostico confirmado de DMD e seus
cuidadores familiares; e que estavam no momento da coleta de dados em processo
de reabilitacdo no CRER. Foram excluidos os pacientes com outras doencas
neurologicas associadas e os cuidadores profissionais.

Os instrumentos aplicados foram: uma ficha de perfil sociodemograficos
contendo informacdes gerais sobre 0s pacientes e seus cuidadores; Escala de Vignos
para avaliar a fase de estadiamento do paciente; e Medida de Qualidade de Vida da
Organizacdo Mundial de Saude (WHOQOL- bref) para avaliar a qualidade de vida do
cuidador. Apés assinatura do TCLE pelos cuidadores e pacientes com idade igual ou
superior a 18 anos e Termo de Assentimento pelos pacientes com idade inferior a 18
anos, foram aplicados os instrumentos.

O WHOQOL-bref é um instrumento utilizado para avaliar a qualidade de vida
de populacbes adultas. Contém 26 perguntas, das quais 24 sdo distribuidas em
quatro dominios: fisico, psicoldgico, relagdes sociais e meio-ambiente. Além disso, o
instrumento apresenta duas questdes gerais, sendo que uma faz referéncia a
percepcao da qualidade de vida e a outra a satisfagdo com a saude. Os resultados
dos escores brutos de cada faceta foram transformados em um escore que variou de
zero a 100. Quanto mais proximo o escore médio estiver de 100, mais positiva € a
percepcao da qualidade de vida geral (ROCHA et al., 2016).

Os pacientes foram submetidos a avaliagbes fisicas para preenchimento da
Escala de Vignos. A escala classifica a funcdo de 0 a 10, e quanto maior a
classificacdo, pior € o desempenho funcional. Trata-se de um método simples e de
facil aplicacdo. As atividades funcionais sdo voltadas para membros inferiores, que
sdo o0s mais acometidos com a evolucdo da doenca (VIGNOS; SPENCER;
ARCHIBALD, 1963).

Os dados foram analisados com o auxilio do pacote estatistico Statistical
Package of Social Sciences (SPSS, 23.0). Em todas as analises estatisticas foram
adotados um nivel de significancia de 5% (p<0,05). A descricdo do pefrfil
sociodemogréfico e clinico do grupo foram realizados por meio de frequéncia absoluta
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e relativa para as variaveis categéricas e estatisticas descritivas aa as arivis
continuas. O teste de Shapiro-Wilk foi aplicado para verificar se as variaveis continuas
apresentaram uma distribuicdo normal. Nao sendo verificada a normalidade dos
dados foram aplicados testes ndo parameétricos. A correlacdo de Spearman foi
utilizada para verificar a relacdo dos dominios do WHOQOL-bref com idade do
entrevistado, com a Escala de Vignos, renda mensal, e a idade de inicio dos
sintomas. A analise comparativa dos dominios do WHOQOL-bref com o sexo,
escolaridade e meio de transporte foi realizada por meio do teste ndo paramétrico de

Mann-Whitney e/ou Kruskal-Wallis.

Resultados e Discussao

A amostra foi constituida por 30 cuidadores familiares, com média de idade
de 39,20 anos (dp = 8,32). A renda familiar média mensal foi de 2095,33 (dp +
2424,20) reais. A maioria dos cuidadores possui ensino médio ou fundamental
(90,00%). Houve maior porcentagem de pessoas que afirmam ser praticantes de
religido (76,7%); ter residéncia propria (53,3%); receber algum tipo de beneficio
social (80,0%); possuir algum tipo de atividade de lazer (63,3%); e ter como meio de
transporte o carro (63,3%). Apenas 16,7% dos cuidadores possuem doencas
cronicas.

A maior parte dos cuidadores pertence ao sexo feminino (93,3%). Estudos
mostram que as maes sao as principais responsaveis pelo cuidado do filho (TOMIAK
et al., 2007; KENNESON; BOBO, 2010). As mulheres normalmente sao
relacionadas, histérica e culturalmente, a esfera doméstica/maternal enquanto o
homem é responsavel pelo trabalho formal (PIMENTA; RODRIGUES; GREGUOL,
2010). Em contradicdo a realidade encontrada no Brasil, um estudo realizado na
india com cuidadores de pessoas com DMD, mostrou que 0s pais S&0 0s principais
cuidadores, e isso se deve a um fator cultural, onde a mulher é responsavel por
assumir o papel formal do trabalho e o homem os compromissos com a familia
(THOMAS; RAJARAM; NALINI, 2014).

No presente estudo, os cuidadores em sua maioria ndo desenvolviam
atividade laboral formal (70,0%). Pesquisadores que avaliaram o estresse de
cuidadores de pacientes com DMD mostraram que o trabalho fora de casa € um
fator preditor de altos indices de estresse, sofrimento e insatisfacdo com a vida
(KENNESON; BOBO, 2010).
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Os cuidadores, em SlE mairi, eam casados ou vivia : maitlete |
(80,0%) e relataram receber apoio do companheiro no cuidado do paciente com
DMD (83,3%). Em outro estudo realizado na Italia que avaliou o contexto familiar de
pacientes com DMD, mostrou que as dificuldades e a carga do cuidador sdo maiores
quando o mesmo é solteiro (MAGLIANO; POLITANO, 2016). Segundo outro estudo
realizado com mées de filhos com DMD, as casadas apresentaram menor estresse
guando comparadas com as solteiras. Esse dado sugere que o apoio social prestado
por um parceiro desempenha papel fundamental no bem estar do cuidador (NEREO;
FEE; HINTON, 2003)

No presente estudo, uma pequena parte dos cuidadores recebia tratamento
psicolégico (23,3%). Outro estudo afirmou que os cuidados prolongados podem
resultar principalmente em sentimentos de tristeza, de perda e preocupacéo sobre o
futuro do paciente. Esses sentimentos s&o tendenciosos ao desenvolvimento de
depressao e outros distUrbios psiquiatricos menores (IM et al., 2010).

Os pacientes com DMD possuiam média de idade 14,07 anos (dp = 4,08) e
73,3% estavam matriculados em algum tipo de escola. Os cuidadores relataram que
a idade de manifestacdo dos sintomas da DMD variou entre de 1,0 a 7,0 anos,
sendo a média de idade de 3,87 (dp+1,93) anos. Essa faixa etaria € tipicamente
descrita pela literatura (CONNOLLY et al., 2013).

Sobre a idade que os cuidadores relataram que o0s pacientes ficavam
incapacitados de deambular teve média de 9,52 (dp +2,36) anos, sendo que trés
pacientes ainda conseguiam deambular. Esse dado esta de acordo com um estudo
realizado na Franca que trouxe média de idade para a perda da deambulagédo por
volta de nove anos e cinco meses (VUILLEROT et al., 2010). Outro estudo realizado
no Reino Unido mostrou valores maiores, em torno dos 13 anos de idade (RICOTTI
et al., 2016).

Sobre a Escala de Vignos, a média da pontuacdo dos pacientes foi de 7,13
(dp %£1,41) pontos, com minimo de 3,0 e maximo de 9,0 pontos. Um estudo que
utilizou a Escala de Vignos para quantificar a independéncia funcional dos pacientes,
mostrou que os incapazes de deambular possuem pontuacdo média de 7 a 8 pontos
na escala (SA et al., 2016). Tal informac&o vai de acordo com os dados do presente
estudo, que analisou em sua maioria pacientes dependentes.

A Tabela 1. apresenta a descricdo do WHOQOL-bref dos cuidadores de

pacientes com DMD. Os dominios fisico, psicoldgico e social apresentaram médias
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aproximadas. A qualidade de v‘ida dos uiddores obteve méda mir n oinio |
psicologico (66,11%) e menor no meio ambiente (55,52%). Quanto mais proximo
esse escore estiver de 100, mais positiva € a percepcado da qualidade de vida
(ROCHA et al., 2016).

Tabela 1. Descricdo dos dominios e pontuagéo geral do WHOQOL-bref dos cuidadores.

WHOQOL-bref Média Desvio Padrao Minimo Maximo
Dominio fisico 65,60 12,21 42,9 92,9
Dominio psicolégico 66,11 16,91 29,2 91,7
Dominio social 65,83 20,57 25,0 91,7
Dominio meio ambiente 55,52 18,55 25,0 96,9
Qualidade de vida geral 63,27 13,37 32,6 82,5

Poucos estudos tém investigado a carga dos cuidadores, um estudo
Brasileiro observou que a qualidade de vida ruim é explicada pela sobrecarga de
cuidar de pessoas com DMD. Ainda sobre esse estudo, quase 40% dos cuidadores
relataram estar insatisfeitos com suas vidas (MOURA et al., 2015). Além disso,
estresse, depressdo e ansiedade tém sido descritos em grupos de cuidadores de
pessoas com DMD (KENNESON; BOBO, 2010).

A Tabela 2 apresenta a correlacdo entre a idade do cuidador, escala de
Vignos, renda mensal e idade de inicio dos sintomas com os dominios e pontuacéo
total do WHOQOL-bref. Observa-se que houve correlagéo negativa entre a idade de
inicio dos sintomas do paciente com DMD e o dominio psicol6gico do WHOQOL-
bref. Quanto mais cedo os pacientes apresentam os sintomas da doenca, melhor foi
0 aspecto psicolégico da qualidade de vida do cuidador familiar. Isto sugere que 0s
cuidadores apresentam boas estratégias de adaptacdo quando a doenga no familiar
surge mais cedo.

Tabela 2. Correlagédo entre idade do cuidador, escala de Vignos, renda mensal e idade de
inicio dos sintomas e os dominios e pontuacéo geral do WHOQOL-bref.

Dominios WHOQOL- Idade do Escala Renda Idade de inicio
bref cuidador VIGNOS mensal dos sintomas
e r=0,01 r=0,02 r=0,03 r=-0,21
Dominio fisico 0 =097 0 = 0,90 p=0,87 D =027
Dominio psicolégico r=0,34 r=0,17 r=0,16 r=-0,44
p =0,06 p=0,36 p=0,40 p =0,01*
- . r=0,20 r=0,10 r=0,23 r=-0,07
Dominio social p=0,29 p = 0,59 p=0,21 p=0,72
Dominio meio- r=0,05 r=0,11 r=0,31 r=-0,01
ambiente p=0,81 p =0,55 p=0,10 p =0,96
Qualidade de vida r=0,26 r=0,20 r=0,23 r=-0,18
geral p=0,17 p=0,29 p=0,22 p=0,34

*Correlagdo de Spearman
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Adaptacéo de um individuo aum evento é um procso bae na
avaliagdo cognitiva primaria e secundaria (LAZARUS; FOLKMAN, 1984). A avaliacdo
primaria refere-se ao entendimento do que a doenca €, enquanto a secundaria
implica o desenvolvimento de estratégias emocionais para lidar com as dificuldades
de cuidar. Dessa forma, a adaptacdo pode ser influenciada por fatores internos,
como a atitude do cuidador familiar em relagdo ao paciente, e recursos externos,
como a disponibilidade de apoio social e profissional (GUILLAMO'N et al., 2013). Um
estudo qualitativo realizado na Italia abordou os principais aspectos positivos

hY

relacionados a

hY

prestacdo de cuidados a pacientes com DMD, e mostrou que
cuidadores de pacientes com maior tempo de doenca reconheceram com maior
conviccdo mais aspectos positivos do processo de cuidar (MAGLIANO et al., 2014).
A Tabela 3 relaciona as variaveis sexo, escolaridade e meio de transporte
com os dominios e pontuacédo total do WHOQOL-bref. Houve relacéo significativa
entre o meio de transporte e o dominio meio-ambiente, cuidadores que utilizam carro
apresentam melhor qualidade de vida nesse dominio.
Tabela 3. Relagdo entre sexo, escolaridade e meio de transporte com os dominios e
pontuacgéo geral do WHOQOL-bref.

o . R . Meio-

Variaveis Fisico Psicolégico Social ambiente QV geral

Sexo* p =0,27 p =0,80 p=0,19 p=0,93 p = 0,56

Eeminino 65,05 £ 66,22 + 64,58 + 55,47 £ 62,83
12,23 16,37 20,62 19,05 13,57

Masculino 73,21 64,58 + 83,33+ 56,25 + 69,35 +
12,63 32,41 11,79 13,26 11,63

Escolaridade** p =0,57 p=0,11 p =0,66 p =0,46 p=0,34

. 60,26 * 64,74 + 50,72 + 59,86 +
Ensino fundamental 63,74 £ 9,65 16,72 10,88 17,22 11,75

Ensino médio 66,33 68,45 + 68,45 £ 58,26 65,37
15,07 17,04 21,97 20,05 15,74

. , 80,56 * 58,33 ¢ 63,54 + 68,17 +
Ensino superior 70,24 + 8,25 241 22.05 17.21 3.47

Meio de transporte* p=0,51 p=0,87 p=0,91 p = 0,05 p = 0,66

Carro 65,79 £ 68,42 + 67,54 £ 61,51 + 65,82
11,12 11,22 19,82 16,96 9,53

Anibus 67,50 = 64,58 = 66,67 = 47,19 = 61,48 +
13,09 23,75 19,64 16,63 16,50

*Mann-Whitney; **Kruskal-Wallis
Um estudo realizado na Coreia do Sul analisou a qualidade de vida dos

cuidadores sobre a influéncia dos aspectos sociodemogréaficos e apresentou que a
carga familiar é influenciada significativamente pelas caracteristicas
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sociodemogréficas dos familiarés, pela ravidade clinica do pacinte, por rcrsos |
financeiros, pelo nivel de educacéo, aspectos sociais e emocionais (IM et al., 2010).

O dominio meio ambiente engloba a seguranca fisica, recursos financeiros,
lazer e transporte. Parte expressiva dos cuidadores relatou possuir algum tipo de
atividade de lazer (63,3%). Um estudo que elencou as consequéncias quanto a
pratica do cuidado prolongado em pacientes com DMD, apresentou que dificuldades
mais citadas foram deixar de ter hobbies e a falta de atividades de lazer
(MAGLIANO; POLITANO, 2016).

N&o houve correlagbes significativas entre a dependéncia funcional do
paciente e a qualidade de vida do cuidador. Uma pesquisa realizada em Sao Paulo
qgue utilizou o mesmo instrumento para avaliar a qualidade de vida do cuidador
mostrou que a carga é principalmente influenciada pela idade dos pacientes. Os
cuidadores de pacientes mais velhos apresentaram mais carga quando comparados
com de pacientes mais novos, sugerindo que o tempo de cuidado desses pacientes
sobrecarrega os cuidadores e consequentemente diminui a sua qualidade de vida.
Esclarece ainda que a origem da carga esta relacionada especificamente com o
tempo de cuidado das pessoas, e ndo estd correlacionada com a perda de
independéncia funcional dos pacientes (MOURA et al., 2015).

Os cuidadores familiares de paciente com DMD apresentam
comprometimento da qualidade de vida, principalmente em relagdo ao meio ambiente.
Quanto mais cedo os pacientes iniciam os sintomas da doenca, melhor é o aspecto
psicolégico da qualidade de vida do cuidador familiar; e cuidadores que utilizam carro
possuem melhor qualidade de vida no dominio meio-ambiente. Os profissionais da
saude devem reconhecer a qualidade de vida como uma problemética de interferéncia
nas relacdes dos cuidadores familiares com pacientes com DMD. Uma intervengéo
baseada em toda a familia e ndo somente no paciente com DMD deve ser
considerada. Este estudo apresenta-se como fonte incentivadora para o
desenvolvimento de novas pesquisas, 0 que poderia fornecer possibilidades de

desenvolvimento de estratégias de intervencgédo familiar.
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