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Avaliacao subjetiva da qualidade de sono do cuidador principal de
crianca ou adolescente com paralisia cerebral

Subjective evaluation of the quality of sleep of the main caregiver of a child or a teenager with cerebral
palsy
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Palavras-chave: Resumo

paralisia cerebral, Objetivo: Avaliar a qualidade de sono do cuidador principal da crianga ou adolescente com paralisia cerebral. Método:
sono, Estudo prospectivo transversal, com amostra composta por 55 cuidadores principais de criangas ou adolescentes
cuidadores, diagnosticados com paralisia cerebral. Foram coletados dados socioeconémicos através de uma ficha de dados gerais
adolescente, e dados sobre a qualidade de sono através do questiondrio referente ao indice de qualidade de sono de Pittsburgh.

Foram excluidos do estudo os cuidadores menores de 18 anos de idade. Os dados foram tabulados em planilha do
Excel® e analisados pelo software StatSoft Statistica, versao 10, para identificar frequéncias e estatistica descritiva
obtidas através dos questionarios. Resultados: A maioria dos cuidadores principais considera ter uma boa qualidade de
sono (50,9%). Entretanto, apenas 21 dormem a quantidade de horas adequada para o desempenho efetivo de fun¢des
diarias de um adulto, enquanto 85,44% apresentam laténcia do sono maior que 15 minutos e somente 27,27% nao
apresentam sonoléncia diurna. A eficiéncia do sono foi maior que 85% para 67,27% da amostra e 47,26% apresentam
moderada ou muita indisposicdo ou falta de entusiasmo para atividades diarias. Conclusdes: Os resultados obtidos
permitem identificar alteragdes na qualidade de sono dos cuidadores principais de criangas ou adolescentes com
paralisia cerebral, o que questiona a percepgao individual da maioria dos participantes quanto a presenga de uma
boa qualidade de sono. Portanto, tem-se indicagdo de avaliagdo desses participantes com polissonografia, a fim de
complementar a andlise da qualidade do sono.
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Abstract

Objective: Subjectively evaluate the quality of sleep of a main caregiver of a child or a teenager with cerebral
palsy. Methods: Prospective transversal study, with sample of 55 main caregivers of children or teenagers
caregivers, diagnosed with cerebral palsy. Socioeconomic data was collected through a general data record and quality
adolescent, of sleep data through Pittsburgh sleep quality index. Caregivers of 18 years old or less were deleted of the
child. study. The data was tabulated in Excel® spreadsheet and analyzed by StatSoft Statistica software, version 10, to
identify the frequencies and descriptive statistics obtained through the questionnaires. Results: Most of main
caregivers consider their sleep quality good (50.9%). However, just 21 sleep the appropriate number of hours
for the effective performance of daily adult functions, while 85.44% have sleep latency greater than 15 minutes
and only 27.27% do not have daytime drowsiness. Sleep efficiency was greater than 85% for 67.27% of the
sample and 47.26% feel moderate or much unwillingness or lack of enthusiasm for daily activities. Conclusions:
The obtained results allow us to identify changes in the quality of sleep of the main caregivers of children or
adolescents with cerebral palsy, which questions the individual perception of most participants as to the presence
of good quality of sleep. Therefore, evaluation of those participants with polysomnography is indicated in order
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to complement the analysis of sleep quality.

INTRODUGAO

A paralisia cerebral (PC) é causada por uma injuria cerebral
no periodo pré-natal, perinatal ou pds-natal e tem efeito potencial
sobre o desenvolvimento geral da crianga, afetando sua capacida-
de de exploragdo, comunicac¢do, aprendizagem e independéncia.
Devido ao seu carater cronico, essa comorbidade tem implicagGes
sociais que afetam tanto o portador de PC quanto seus familiares,
em especial, os cuidadores. A saude psicoldgica e fisica dos cuida-
dores, grupo constituido principalmente pelas maes, é fortemente
influenciada pelo comportamento infantil do portador de PC e
pelas exigéncias de cuidados®?.

Isso porque, nas formas brandas, os portadores de PC
apresentam-se com espasticidade leve e contratura em um
brago e uma perna, acometendo um dimidio, o que interfere
na fluidez do movimento e na destreza manual fina, e podem
ter alguma falta de atenc¢do sensorial no lado do corpo e no
campo visual correspondentes, além da possibilidade de foco
de epilepsia. Ja os individuos com manifesta¢des mais graves
podem apresentar acometimento dos quatro membros as-
sociado a espasticidade e discinesia, bem como, escoliose e
contraturas substanciais, havendo, portanto, a necessidade
de cadeira de rodas para a mobilidade. Além disso, podem
apresentar dificuldades de aprendizado severas, deficiéncia
visual cortical e serem propensos a infec¢Bes de torax*.

Outro fator importante, é a presenga comum de distur-
bios de sono na populagdo com PC. Os problemas do sono mais
encontrados sdo os disturbios de transi¢cdo de sono e vigilia,
a sonoléncia excessiva diurna e os disturbios do despertar®.

Dessa forma, entende-se que essa doencga cronica pode
impactar diretamente no sono do paciente, mas também,
indiretamente, no sono dos membros da familia que prestam
cuidados noturnos. Cuidar de um membro familiar portador
de doenca crénica ndo é apenas um trabalho diurno, mas
pode exigir uma quantidade significativa de trabalho durante
a noite, resultando em interrupcao e privagao parcial crénica
do sono. Além disso, existe uma discussdo sobre a associacdo
de perda de sono crénica com o subsequente desenvolvimento
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ou piora de sintomas depressivos. Ademais, grande parte da
literatura cientifica e das pesquisas em populagGes de cuida-
dores concentram-se em cuidadores de pacientes adultos, com
menos énfase nos cuidadores de populagGes pediatricas®’.

Meltzer e Moore (2008)%, através de uma revisao siste-
matica, apresentaram quatro potenciais causas para a inter-
rupgdo do sono de pais de criangas/adolescentes com doenga
crbnica. A primeira delas é a frequente necessidade de prover
os cuidados referentes a doenga ou a episddios noturnos de
dor. A segunda corresponde a necessidade de monitoramento
da crianga ou adolescente pelos pais no periodo noturno. A ter-
ceira refere-se aos falsos alarmes de monitores, em particular,
nas criangas/adolescentes que dependem dessa tecnologia,
enquanto a quarta causa corresponde ao estresse de cuidar de
jovens com doenga crdnica. Os autores ainda evidenciaram a
presenga de uma relagdo entre o sono da crianga, o sono dos
pais e o funcionamento diurno desses.

Os principais sistemas fisioldgicos sdo influenciados
pelo sono e disturbios do sono podem contribuir ou exacer-
bar disturbios médicos ou psiquiatricos. Existem evidéncias
de que o sono deve ter duragao e continuidade suficientes
para garantir niveis coerentes de vigilia, atengdo, cognigdo
e neurocomportamento efetivo, bem como para evitar
predisposicdo a comorbidades, dentre elas, diabetes,
obesidade e hipertensdo. As alteragdes mais confidveis
sdo lapsos da atengdo sustentada e desinibi¢ao da resposta
compensatoria, retardo psicomotor e cognitivo, déficits
de membdria de trabalho, fechamento de palpebras lento
e laténcia fisioldgica para o sono reduzida®*®.

A American Academy of Sleep Medicine, levando em
consideragdo apenas a duragao do sono, recomenda que adul-
tos durmam de sete a oito horas para uma 6tima performance
e boa saude. Ela ainda salienta que atender a necessidade in-
dividual de duragdo, tempo, regularidade e qualidade do sono
requer comportamentos volitivos parcialmente ditados por
fatores genéticos e fisioldgicos, mas que, uma grande propor-
¢do da variabilidade interindividual do sono é provavelmente
explicada por fatores psicolégicos, comportamentais, sociais,



culturais e ambientais e que disturbios do sono, frequente-
mente ndo diagnosticados e/ou ndo tratados, contribuem
para essa variabilidade®.

A qualidade de sono pode ser avaliada através do indice
de qualidade de sono de Pittsburgh (IQSP), cuja versdo brasi-
leira foi validada por Bertolazi et al., em 20112 O questionario
é formado por 19 itens agrupados em sete componentes, com
pontuacdo de zero a trés (em que zero significa nenhuma di-
ficuldade e trés dificuldade grave). Sdo os componentes: C1
qualidade subjetiva do sono; C2 laténcia do sono; C3 duragdo
do sono; C4 eficiéncia habitual do sono; C5 alterages do sono;
C6 uso de medicagGes para o sono; C7 disfungdo diurna do
sono. Ao final os escores sdo somados em uma pontuagdo
total que pode variar de zero a 21 pontos. O total de pontos
menor que cinco indica boa qualidade de sono, entre cinco
e dez indica ma qualidade de sono e maior que dez indica
disturbio do sono?.

Tendo isso em vista e considerando a evidente impor-
tancia do estudo da privagdo cronica do sono, o objetivo deste
estudo foi avaliar a qualidade do sono do cuidador principal
da crianga ou adolescente com PC.

ApOs a aprovacgdo do comité de ética e pesquisa com
seres humanos, foi realizado um estudo prospectivo transver-
sal de carater descritivo envolvendo cuidadores principais de
criangas ou adolescentes com diagndstico confirmado de PC.
Foram avaliados dados sobre a qualidade de sono do cuidador
principal, totalizando uma amostra composta por 55 partici-
pantes. Foram excluidos da pesquisa os cuidadores principais
menores de 18 anos.

Os dados foram tabulados em planilha do Excel® e
analisados pelo software StatSoft Statistica, versao 10, para
identificar a frequéncia de género e escolaridade do cuidador,
renda familiar, exercicio de atividade remunerada, quesitos
presentes no IQSP e realizar uma estatistica descritiva de ida-
de do cuidador, escore obtido no IQSP, tempo até dormir (em
minutos) e duragdo total do sono em horas.

Quando o responsavel compareceu a consulta, acompa-
nhando a crianga ou adolescente com PC, ele foi convidado a parti-
cipar do estudo e responder uma ficha com dados gerais (Apéndice
1) e o indice de qualidade de sono de Pittsburgh (Anexo 1), apds
assinar o termo de consentimento livre e esclarecido. A ficha de
dados gerais foi criada pelos autores da pesquisa e foi preenchida
pelo responsavel com as seguintes informagGes sobre o cuidador
principal: dados de identificacdo e informagdes socioeconémicas
(nivel de escolaridade, ocupagdo e renda familiar mensal). Ja a
qualidade de sono do cuidador principal foi avaliada pelo indice
de qualidade de sono de Pittsburgh.

Foram incluidos na analise 55 cuidadores principais
de criangas ou adolescentes com PC, quatro (7,27%) do sexo
masculino e 51 (92,72%) do sexo feminino. Dos cuidadores, 43
(78,18%) ndo realizavam trabalho remunerado e 12 (21,81%)
realizavam. A mediana de idade foi de 41 anos, variando entre
23 anos e 68 anos. A mediana de horas totais de sono foi de
sete horas, variando entre duas e dez horas e a mediana de
tempo até dormir foi de 30 minutos, com extremos de trés
minutos e 120 minutos. O escore total do IQSP teve uma
mediana de sete pontos com varia¢des entre um e 16 pontos
(tabelas 1 e 2).

Tabela 1. Caracteristicas dos cuidadores de criangas ou adolescentes diagnosticados com paralisia cerebral.

Variavel n Percentagem
Escolaridade

Analfabeto 1 1,81%
Estudou 12 a 42 série do ensino fundamental 15 27,27%
Estudou 52 a 82 série do ensino fundamental 11 20,00%
Ensino médio 22 40,00%
Ensino superior 5 9,09%
Especializagdo 1 1,81%
Renda familiar®

Nenhuma renda - -
Até 1 salario minimo (até 880,00) 10 18,18%
De 1 a 3 saldrios minimos (de 880,00 até 2.640,00) 34 61,81%
De 3 a 6 salarios minimos (2.640,00 até 5.280,00) 8 14,54%
De 6 a 9 salarios minimos (5.280,00 até 7.920,00) 1 1,81%
De 9 a 12 salarios minimos (de 7.920,00 até 10.560,00) 2 3,63%

Mais de 12 salarios minimos (10.560,00)

Notas: 2Como base para estratificacdo de renda, levou-se em consideragdo o saldrio minimo vigente em 2016, aprovado pelo Decreto n° 8.618/2015; n: Nimero

individuos; -: Auséncia de individuos no quesito.
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Tabela 2. indice de qualidade de sono de Pittsburgh (IQSP)a, aplicado em cuidadores de criangas ou adolescentes diagnosticados com paralisia

cerebral.
Variavel n % n % n % n %
Muito boa Boa Ruim Muito ruim
Qualidade subjetiva do sono 5 9,09% 28 50,90% 16 29,09% 6 10,90%
Classificagdo do sono durante o més 4 727% 29 52,72% 17 30,90% 5 9,09%

passado

<15 minutos

De 16 a 30 minutos

De 31 a 60 minutos

Mais de 60 minutos

Laténcia do sono

8 14,54%

14 25,45%

17 30,90%

16 29,09%

Mais que 7 horas

De 6 a 7 horas

De 5 a 6 horas

Menos que 5 horas

Duragdo do sono 21 38, 18% 19 34,54% 6 10,90% 9 16,36%

Maior que 85% De 75-84% De 65-74% Menor que 65%
Eficiéncia habitual do sono 37 67,27% 8 14,54% 3 5,45% 7 12,72%
Nenhum Nenhuma Pequena Moderada Muita
Sonoléncia diurna 15 27,27% 16 29,09% 20 36,36% 4 7,27%
Indisposicdo ou falta de entusiasmo para 17 30,90% 12 21,81% 17 30,90% 9 16,36%
atividades diarias durante més passado

Nenhum Menos de 1 vez/ semana 1 a 2 vezes/ semana 3 ou mais vezes/ semana

Disturbios do sono 1 1,81% 30 54,54% 23 41,81% 1 1,81%
Uso de medicamentos para dormir 51 92,72% - - 1 1,81% 3 5,45%
:s’:s;g‘;:s:z:‘::szg drg'n“tos para pegar 15 27,27% 5 9,09% 13 23,63% 2 40%
A ) . h5
mcli;iaczgoﬁi%ﬂfr:;;eézu de manha 15 27,27% 3 5,45% 12 21,81% 25 45,45%
Levanta-se para ir ao banheiro, no Ultimo més 29 52,72% 3 5,45% 6 10,90% 17 30,90%
Ter dificuldade para respirar no Gltimo més 46 83,63% 3 5,45% 3 5,45% 3 5,45%
Tossir ou roncar muito alto no ultimo més 42 76,36% 1 1,81% 5 9,09% 7 12,72%
Sentir muito frio no ultimo més 41 74,54% 5 9,09% 4 7,27% 5 9,09%
Sentir muito calor no ultimo més 33 60% 3 5,45% 7 12,72% 12 21,81%
Ter sonhos ruins ou pesadelos no ultimo més 38 69,09% 5 9,09% 8 14,54% 4 7,27%
Sentir dores no Ultimo més 26 47,27% 3 5,45% 10 18,18% 16 29,09%
z;‘:::;':as para dormir durante o més 27 49,09% 2 3,36% 9 16,36% 17 30,90%
Durante o més passado, tomou algum
medicamento para dormir, receitado por 52 94,54% - - - - 3 5,45%
médico, outra pessoa ou por conta propria
Teve problemas para ficar acordado
enquanto dirigia, durante refei¢des ou 34 61,81% 4 7,27% 12 21,81% 5 9,09%

outra atividade social

Notas: *Dados referentes ao indice de qualidade de sono de Pittsburgh (IQSP), obtidos através da aplicagdo de ficha ao principal responsdvel acompanhante
de crianga portadora de paralisia cerebral; n: Nimero individuos; %: Percentagem correspondente ao “n” precedente; -: Auséncia de individuos no quesito.

Neste estudo, 51 (92,72%) participantes eram do sexo
feminino. Esse niumero expressivo esta de acordo com outros tra-
balhos que também demonstraram maior prevaléncia de mulheres
assumindo o papel de cuidadoras principais*>4,

A maioria dos cuidadores ndo realizava trabalho
remunerado (78,18%). Esse resultado pode ser atribuido a
sobrecarga de cuidados prestados as criancas e adolescentes
portadores de PC, exigindo que grande parte do tempo dos
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cuidadores seja dedicado a elas, ndo havendo tempo livre
suficiente para assumir as responsabilidades de um trabalho
remunerado de periodo integral ou parcial®®.

Aproximadamente 80% dos participantes da amostra
apresentavam renda familiar de até trés saldrios minimos. Isso
pode ter alguma relagdo com a auséncia de contribuigdo mone-
taria por parte do cuidador devido a auséncia de trabalho remu-
nerado. Além disso, observou-se que 89,09% dos participantes
apresentam escolaridade abaixo do ensino médio, sendo que
49,09% tém ensino fundamental ou é analfabeto.



O baixo grau socioeconO0mico, seja ele por renda,
escolaridade ou ocupacdo esta relacionado com uma ma
qualidade de sono?. Portanto, mais estudos com o objetivo
de correlacionar a situagdo socioecon6mica dessa populagdo
com a qualidade de sono sdo necessarios.

A maioria dos cuidadores principais considerou ter uma
boa qualidade de sono. Essa percepgao foi avaliada pelos itens
“Qualidade subjetiva do sono” (50,90%) e “Classificagdo do sono
durante o més passado” (52,72 %) do IQSP. Entretanto, a andlise
de outras variaveis do IQSP, levam a um questionamento sobre a
real qualidade de sono desses cuidadores. Isto porque, na analise
da duragdo do sono, apenas 21 cuidadores dormiam a quantidade
de horas adequada (sete horas ou mais) para um adulto e nove
dormiam uma quantidade muito abaixo do necessario para o
desempenho efetivo de fungbes didrias de um adulto (dormiam
menos de cinco horas por noite). Além disso, 85,44% dos cui-
dadores tém laténcia do sono igual ou superior a 16 minutos.
Ou seja, apenas 14,54% da amostra consegue dormir no tempo
ideal (tempo de laténcia do sono menor que 15 minutos, definido
pela American Academy of Sleep Medicine). Corroborando com
essa informacao, 40% afirmou demorar mais de 30 minutos para
pegar no sono, durante trés vezes ou mais na semana. Outro
dado que contradiz os resultados de boa qualidade subjetiva do
sono, é a variavel “Sonoléncia diurna”. Para obtengdo de uma boa
gualidade de sono, nao deve haver qualquer sonoléncia diurna,
resultado apresentado por apenas 27,27% da presente amostra.
Ademais, apenas um participante afirmou ter nenhum disttrbio
do sono durante a semana e a maioria (45,45%) acordou durante
a noite ou de manha muito cedo trés vezes ou mais na semana.
Em contrapartida, a andlise da “Eficiéncia habitual do sono”, que
avalia a relagdo entre o nimero de horas dormidas pelo nimero
de horas permanecidas na cama, sendo idealmente maior que 85%
(67,27% da amostra), condiz com a boa qualidade do sono avaliada
subjetivamente pela maioria dos cuidadores!21718,

Aproximadamente metade da amostra apresentou
indisposicdo ou falta de entusiasmo para as atividades
didrias (47,26%, considerando as respostas moderada e
muita). Esse dado pode ter alguma relagdo com o desen-
volvimento de transtornos de humor nos cuidadores de
pacientes com PC, corroborando com estudos anteriores
gue afirmam existir uma rela¢do entre a ma qualidade do
sono com o desenvolvimento dessas comorbidades. Além
disso, o baixo grau socioecon6mico junto com a ma quali-
dade de sono interfere na saide mental desses cuidadores
podendo predispor a depressdo*?e.

A hipdtese do presente estudo consiste na presenca
de uma ma qualidade de sono nos cuidadores principais de
criangas ou adolescentes com PC, utilizando-se do IQSP para
a analise. Os resultados apresentados permitem identificar
alteragGes na qualidade de sono da presente amostra, o que
guestiona a percepgao da maioria dos participantes quanto a

presenca de uma boa qualidade de sono. Portanto, tem-se a
indicacdo de avaliacdo desses participantes com polissonogra-
fia, a fim de complementar a analise da qualidade de sono e
gerar mais hipdteses. Também se faz necessario outros estudos
que demonstrem se hd relagdo entre habilidade motora grossa
da crianc¢a ou adolescente com PC e a qualidade de sono de
seu cuidador principal.
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Anexo 1. indice de qualidade de sono de Pittsburgh.
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