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RESUMO
Introducdo: Os distdrbios motores da Paralisia Cerebral sdo alteracbes que causam

limitagbes na funcionalidade e impacto nas atividades, intensificando a dependéncia ao
cuidador e alterag@o da dindmica familiar. O objetivo da pesquisa foi analisar a relacao entre
a funcdo motora, participacdo social, qualidade de vida e nivel socioeconémico de criancas
PC. Metodologia: Foram avaliadas criangcas com diagnostico de PC entre 3 e 14 anos,
classificadas através da funcdo motora grossa (GMFCs), funcionalidade global através da
PEDI, e participacdo social através da escala LIFE H. E os pais preencheram o questionario
socioecondmico; e foram avaliados quanto a qualidade de vida dos pais através do
questionario WHOQOL Bref. Resultados: Participaram 13 criangas e seus responsaveis,
média das idades foi de 7,92 (+ 2,90), O GMFCs variou de | a V, com predominio do nivel IlI
(38,5%). Obteve-se correlacéo positiva entre dominio Psicolégico da WHOQOL com 81% dos
dominios de participacao social, além da relagéo entre os dominios de Autocuidado e funcéo
Social com a qualidade de vida. J& correlacdes negativas foram encontradas entre o GMFCS
e a participacdo social. Nao houve correlagéo entre fungdo motora ou renda com a qualidade
de vida dos cuidadores. Concluséo: Maiores indices de participacdo social contribuem para
saude psicoldgica dos pais. Quanto maior a necessidade de assisténcia do cuidador menor a

interagdo com o meio social.
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ABSTRACT
Introduction: Cerebral Palsy motor disorders are alterations that cause limitations in

functionality and impact on activities, intensifying dependence on the caregiver and altering
family dynamics. The objective of the research was to analyze the relationship between motor
function, social participation, quality of life and socioeconomic level of children with CP.
Methodology: Children diagnosed with CP between 3 and 14 years old were evaluated,
classified through gross motor function (GMFCs), global functionality through PEDI, and social
participation through LIFE H scale. And parents completed the socioeconomic questionnaire;
and were evaluated regarding the parents' quality of life through the WHOQOL Bref
guestionnaire. Results: 13 children and their parents participated, mean age was 7.92 (+ 2.90),
GMFCs ranged from | to V, with a predominance of level Il (38.5%). There was a positive

correlation between the Psychological domain of the WHOQOL with 81% of the domains of



social participation, in addition to the relationship between the domains of Self-care and Social
Function with quality of life. Negative correlations were found between the GMFCS and social
participation. There was no correlation between motor function or income with the caregivers'
quality of life. Conclusion: Higher participation rates contribute to the psychological health of
parents. The greater the need for caregiver assistance, the less interaction with the social

environment.
Keywords: Cerebral Palsy. Social Participation. Quality of life.
1. INTRODUCAO

A Encefalopatia cronica ndo progressiva ou Paralisia Cerebral (PC) € um grupo de
disturbios ndo evolutivos que ocorrem no neurodesenvolvimento infantil no periodo pré, peri
ou pés-natal ap6s uma lesdo permanente no sistema nervoso central (IKEUDENTA,;
RUTKOFSKY, 2020). As lestes sdo de causas multifatoriais e heterogéneas, tendo como
possiveis fatores de risco o parto prematuro com baixo peso, acidente vascular cerebral

perinatal, infeccdes e hipdxias (WIMALASUNDERA; STEVERSON, 2016).

~

As alteracbes causadas pela PC estdo associadas a area cerebral lesada e
compreendem um conjunto de transtornos neuro motores, posturais, cognitivos e sensoriais,
resultante de alteragbes no tbnus muscular, movimenta¢des involuntarias e/ou crises
convulsivas, portanto, é considerada a principal patologia incapacitante e restritiva no
desempenho das atividades de vida diarias na infancia, abrangendo cerca de 2 a 2,5 casos
por mil nascidos vivos (MANCINI et al., 2004).

A funcdo motora na crianga com PC progride de modo desorganizado e lento, em
comparagdo com criancas com desenvolvimento tipico, ocasionando repercussdes
importantes nas relagfes infantis por meio da privagdo no convivio e comprometendo a
realizacdo de tarefas na sua vida diaria (MILLER; CLARK, 2002).

Segundo Bronfenbrenner e Morris (1998), para o desenvolvimento ocorrer, a pessoa
deve estar envolvida em uma atividade que, por sua vez, deve acontecer regularmente e em
periodos extensos, com uma duracao suficientemente longa para se tornar crescentemente

mais complexa.

Portanto, acredita-se que a fungdo motora interfere significativamente na interacdo da
crianca nas atividades de rotina, influenciando na aquisicdo dos marcos motores e no
desempenho funcional de criangas com Paralisia Cerebral da capacidade em desempenhar

atividades e na independéncia de realizar funcdes.



De acordo com a Classificacdo Internacional de Funcionalidade (CIF), a participacéo
social é a capacidade de se envolver em situacdes de vida (RESCH et al., 2020). A fim de
avaliar seu empenho em tarefas como autocuidado, brincadeiras, aprendizagens e
envolvimento com a familia, a funcionalidade motora e a participacdo social estéo
correlacionadas, pois, garantem o desempenho da crianga. A participagao social infantil
influéncia no desenvolvimento humano, formacéo da autoestima e preferéncias do individuo
(IMMS et al., 2014).

A incapacidade funcional € definida pelas manifestacfes clinicas de uma doenca,
como alteragbes musculoesqueléticas, desvantagens na interagdo com a sociedade e
dificuldade na realizacdo de tarefas diarias (OMS, 2003). Portanto, a PC pode causar
incapacidade e limitag&o na participagéo social desde a infancia, devido ao comprometimento

motor decorrente da doencga.

De acordo com a OMS, qualidade de vida € a percepcao da condigdo de vida, cultura
e valores em relacdo as suas metas e expectativas (rvaOL, 1995). Dessa forma, estudos
apontam que os distirbios motores causados pela PC, principalmente nos grupos
tetraparéticos, diparéticos e hemiparéticos influenciam na qualidade de vida da crianca
portadora, entretanto, algumas condi¢des como nivel socioecondmico, presenga de epilepsia,

nivel de participagéo social e fungdes cognitivas influenciam nos resultados.

Desse modo, visando a melhor compreensdo entre as alteracbes motoras e a
funcionalidade da crianga com Paralisia Cerebral, o presente estudo teve como objetivo
analisar a relacé@o entre o grau de fungdo motora, participacdo social, qualidade de vida dos

pais ou responsaveis, e nivel socioeconémico familiar de criangas diagnosticadas com PC.

2. REFERENCIAL TEORICO

A Paralisia Cerebral € uma desordem cerebral ndo evolutiva que pode atingir criangas
desde o periodo de desenvolvimento fetal até os primeiros meses de vida, promovendo
alteracdes neuromusculares, distarbios cognitivos, posturais e respiratérios (ROSENBAUM et
al., 2007). De acordo com Castilho, Bezerra e Parisi (2005), a acdo de qualquer agente com
capacidade de lesionar o Sistema Nervoso Central, principalmente o encéfalo, desde a

concepcao até os primeiros anos de vida, € considerado como fator etiolégico da PC.

Dentre os fatores etiolégicos, as intercorréncias durante o periodo gestacional,
acompanhamento pré-natal insatisfatorio e condigdes precarias de nutricdo materno-infantil,

séo fatores que aumentam a incidéncia de Paralisia Cerebral em paises em desenvolvimento



(SADOWSKA; SARECKA-HUJAR; KOPYTA, 2020). Os fatores etiol6gicos pré-natais sao
responsaveis por cerca de 75% dos casos e sdo causados principalmente por infeccbes
maternas e malformagdes genéticas (SADOWSKA; SARECKA-HUJAR; KOPYTA, 2020). Ja
as lesBes cerebrais perinatais apresentam como fatores de risco a prematuridade, o baixo
peso e a anodxia fetal. As lesdes pds-natais podem ser causadas por processos de vasculites
cerebrais, meningites e outras encefalites (CHRISTOFOLETTI; HYGASHI; GODOY, 2007).
Portanto, algumas questfes socioecondémicas maternas e complica¢cées durante a gravidez
contribuem para a ocorréncia da PC devido ao pré-natal de baixa qualidade, susceptibilidade

para doencas e desnutricdo.

A Paralisia Cerebral pode ser classificada clinicamente de acordo com as alteragdes
de tdnus e distlrbios neuromotores em: espastico, cerca de 80% dos casos; ataxicos; e misto,
quando ocorre mais de um tipo de manifestacéo clinica (DOUGHERTY, 2009). Além disso,
também podemos classificd-la quanto a topografia, ou seja, classificada de acordo com a

localizacdo das repercussdes motoras em hemiparesia, diparesia ou tetraparesia.

As evidéncias do comprometimento motor causados pelas alteracdes neuroldgicas
aparecem entre os primeiros 18 meses de vida da crianga, entretanto, o diagnéstico pode ser
mais tardio ou realizado antes da fungdo motora grossa tornar-se aparente (ROSENBAUM et
al., 2007). A avaliacao precoce possibilita a rapida intervencao e limitacdo dos danos causados
pela patologia, promovendo melhor funcionalidade. Ja o diagnédstico tardio tem como
consequéncia um atraso no tratamento e comprometimento maior das fungbes cognitivas e
motoras infantis (SADOWSKA; SARECKA-HUJAR; KOPYTA, 2020).

Além da limitagdo motora proveniente da PC, existem as deficiéncias intelectuais que
podem estar presentes de acordo com o dano cerebral. Segundo Dougherty (2009), cerca de
50% das criancas com tetraplegias espasticas sdo mais acometidas por comprometimentos
cognitivos. Em consequéncia da interacdo entre as limitacdes neuromotoras, verifica-se a
diminuicdo da capacidade em desempenhar atividades e na independéncia de realizar
funcdes. Para o estudo de Mancini et al., (2002), as atividades funcionais para criangas com
PC sdo extremamente importantes, uma vez que as dificuldades na realizacdo de tarefas

bésicas constituem as principais queixas entre as criancas, pais e familiares.

O Sistema de Classificacdo da Func¢do Motora Grossa (GMFCs) tem sido amplamente
utiizado para classificar e agrupar pacientes com PC em diferentes niveis de
comprometimento da funcdo motora com base na movimenta¢ao voluntaria, uso de dispositivo
auxiliar e modo de locomocdo (ROSENBAUM, et al 2007). As criancas sao classificadas em

cinco niveis de acordo com a limitacdo nas atividades diarias. O primeiro nivel da escala



GMFCs indica que a crianga apresenta deficiéncia motora minima, j& o quinto nivel
compreende o maximo da limitacdo motora e dependéncia de equipamentos para locomoc¢ao
(WIMALASUNDERA; STEVERSON, 2016). Nesse contexto, a escala € amplamente utilizada
na prética clinica para proposta de intervencdes e progndstico de marcha na PC, a fim de
tornar a abordagem mais eficiente visando a participagcéo social e melhor qualidade de vida.
As limitacdes neuromotoras impostas pela PC contribuem para diminuir a participacdo nas
tarefas da vida diéria do paciente. As escalas de avaliagfes da independéncia séo importantes
para determinar os distlrbios motores causados pela patologia e o impacto na funcionalidade.
A analise proporciona melhor progndstico para realizagdo de atividades motoras basicas como
por exemplo, caminhar com ou sem dispositivos auxiliares de marchas dentro das condi¢des
da deficiéncia.

Na literatura cientifica, outras escalas sao utilizadas para mensurar o impacto da PC
desde a infancia até a vida adulta. Alguns estudos apontam a necessidade de associar a
escala Inventario de Avaliagcdo da Discriminagéo Pediatrica (PEDI) com a escala GMFCs, uma
vez que enquanto a GFMCs agrupa as condi¢cdes do comprometimento motor infantil de
acordo com a gravidade e uso de equipamentos, a escala PEDI atua avaliando o desempenho
funcional, a capacidade e habilidade da crianca (VASCONCELOS et al., 2009). Portanto, a
escala PEDI é responsavel por quantificar as competéncias da crianca e identificar possiveis

atrasos na realizagéo de determinadas tarefas para propor intervengoes.

Em suma, a avaliagdo da funcdo motora e do desempenho funcional de atividades se
relacionam no desenvolvimento infantil e no nivel de interagdo social. Estudos que avaliaram
a funcdo motora grossa e a participagdo escolar em criangas com PC apontaram maiores
dificuldades no envolvimento de tarefas em niveis mais avancados do GMFCs (RABINOVICH,
2015).

A funcionalidade sofre influéncias de fatores pessoais e ambientais, 0os quais atuam
como barreiras ou facilitadores na participacdo social (WANG et al., 2009). Portanto, as
limitacbes impostas pela PC podem levar a maior incapacidade e limitagdo na participacao
social desde a infancia. Nesse sentido, 0os impactos na interacdo em atividades como
recreacao, esportes e comunidade da crianca e da familia podem variar. (FEITOSA, et al.,
2017).

A participagdo familiar no contexto da paralisia cerebral é imprescindivel para o
desenvolvimento infantil dentro dos potenciais e incapacidades da crianca. Desde o
diagnostico, a repercussdo para aceitacdo da doenca acomete pais e cuidadores que
necessitam de adaptacdo da rotina familiar. Segundo Petean e Murata (2000), o impacto do

nascimento de uma crianca deficiente na saiude mental e fisica dos pais apresenta-se de



diversificado, pois depende da intensidade da deficiéncia, do perfil de cada familia e do

significado para cada pessoa.
3. METODOLOGIA

A pesquisa se trata de um estudo transversal realizado entre o periodo de agosto de
2021 e julho de 2022 em uma instituicdo colaboradora responsavel pela sele¢éo prévia dos
participantes. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da UPM sob o
CAAE: 52180921.0.0000.0084, parecer de numero 5.150.564.

A pesquisa contou com a participacdo de 13 criangas e seus pais ou responsaveis que
recebiam atendimento na instituicdo colaboradora na cidade de S&o Paulo. Foram incluidas
criangas com idade entre 3 e 14 anos com diagnostico de PC que frequentam a instituicdo em
questdo. Os critérios de exclusdo foram criangas com idade inferior a 2 anos ou superior a 14
anos de idade; Criancas sem diagnostico de PC; participantes que ndo preencherem os

questionarios por completo, ou que nao assinarem os termos de consentimento.
3.2. Procedimentos Eticos:

O projeto foi encaminhado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Presbiteriana Mackenzie. A instituicdo coparticipante recebeu todas as
orientacdes sobre o estudo e seus objetivos, questionarios utilizados e devolutiva das
informag0des antes de assinar o Termo de Anuéncia e Consentimento Livre e Esclarecido para

a realizacdo do estudo, s6 entao foram realizadas as avaliacdes e coletas de dados.

Todos os participantes da pesquisa receberam devidas explicagdes sobre o estudo,
as etapas de avaliacéo, os objetivos da pesquisa e a coleta de dados. Todos os participantes
gue aceitaram participar da pesquisa receberam e assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TLCE), o qual, detalhou os beneficios e riscos da pesquisa, acerca dos
protocolos de confidencialidade, ndo obrigatoriedade ou retirada de participacdo da pesquisa

sem comprometimento do atendimento da crianca na Instituicdo colaboradora.
3.3 Procedimentos para Coleta de Dados:

Os participantes selecionados foram contatados via instituicdo colaboradora e a
avaliacdo inicial com os pais, ou responsaveis, foi agendada individualmente, de acordo com
a disponibilidade do entrevistado, ap0s a assinatura do TCLE. A avaliagao inicial ocorreu por
meio de entrevista com 0s pais ou responsaveis, para a aplicacdo de um questionario sobre
dados pessoais e perfil socioeconbmico que abordavam questdes como: Tipo de moradia
familiar, grau de escolaridade, ocupacdo dos responsaveis e renda média. O tempo médio

dos encontros para as entrevistas com os pais e responsaveis foi de uma hora e trinta minutos,



necessitando de um a dois encontros por familia, a depender da compreensao dos

questionarios.

Apbés a coleta de dados preliminares, foram realizadas avaliacbes quanto a
funcionalidade da crianca através do Inventario de Avaliagdo da Discriminacao Pediatrica
(PEDI); guanto a participacdo social, através do Assessment of Life Habits for Children
(LIFEH); e qualidade de vida dos pais avaliada através do questionario World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL-Bref), versdo abreviada. Todos 0s questionarios

utilizados sao traduzidos e validados para o portugués Brasil.

O PEDI é um instrumento utilizado para avaliar quantitativamente o desempenho
funcional das criancas em relacdo a mobilidade, capacidade de realizar atividades de
autocuidado e funcionar socialmente de forma independente, além de dados sobre o nivel de
dependéncia de cuidadores. e dividida em trés partes: a primeira parte registra as habilidades
funcionais da crianga na area de autocuidado, mobilidade e fung&o social, onde os itens sdo
pontuados em O (incapacidade para realizar a tarefa) ou 1 (capacidade de realizar a tarefa); a
segunda parte quantifica o auxilio do cuidador e a independéncia nas tarefas de autocuidado,
mobilidade e fungéo social. (HALEY, et al., 1992). Cada fase do instrumento € analisada
guantificada pela numeragéo dos escores bruto e normativo de cada area de acordo com a
idade da crianca. Quanto maior os valores de escore, maior a funcionalidade, e o grau de

independéncia da criancga.

A avaliacdo sobre a participacao social da crianca, foi realizada através do questionario
LIFE- H composto por 77 questdes, o qual permite uma analise acerca do desenvolvimento
infantil nos dominios de Nutricao, Atividades, Cuidados Pessoais, Comunicacdo, Habitacéo,
Mobilidade, Responsabilidades, Relacdes Interpessoais, Educagéo, Vida na Comunidade e
Recreagdo. Tal instrumento € utilizado através de uma entrevista com o objetivo de identificar
a dificuldade da crianca, a necessidade de assisténcia e o nivel de satisfagédo, tendo como
resultado uma pontuacgéo que varia de 0 a 9 pontos, de acordo com os dados do paciente para
formacgé&o de um escore (SILVA; BRUGNARO; ROCHA, 2019). O escore total e por subescala
€ obtido através da férmula (Z pontuagdes*10) / (numero de itens aplicaveis*9), sendo 0 total
restricdo de participacéo e 10 auséncia de restricio na participacéo social (ASSUMPCAO, et
al., 2016).

A escala WHOQOL-Bref, foi elaborada pela Organizacdo Mundial de Saude em 1998
e traduzida por Fleck et al. (2000). A versao abreviada compreende 26 questdes, sendo duas
questdes gerais de satisfacdo e percep¢do da qualidade de vida. Além disso, as demais 24

questdes compdem quatro dominios, sendo eles: fisico, psicoldgico, relacdes sociais e meio



ambiente. Cada dominio da escala WHOQOL Bref apresenta variacao de escore de 0 a 100
pontos, na qual quanto maior 0 escore, maior a qualidade de vida do entrevistado (SOUZA, et
al., 2018).

3.4 Analise de Dados:

Os dados obtidos foram descritos por meio de analise qualitativa e quantitativa. Foi
realizada uma analise descritiva por meio da construcéo de tabelas e célculos de medidas de

tendéncia central, como a média e de variabilidade, como o desvio padrao.

Os testes estatisticos foram realizados através do programa estatistico Jamovi®, com
testes estatisticos para investigacdo de significancia dos resultados, incluindo testes de
normalidade da amostra (Shapiro-Wilk), e testes de correlacdo Pearson para os dados
paramétricos e Spearman para os dados ndo paramétricos; utilizando-se um nivel de

significancia de 5%.

A magnitude das correlacdes obtidas foi analisada com base nos parametros de Cohen
(1998). A classificagdo dessa magnitude é definida como: pequena quando o valor de r esta
entre 0,10 < r < 0,29; média quando o valor de r esta entre 0,30 < r < 0,49; e grande quando

o valor de r est4 entre 0,50 < r < 1,00. Nesta analise de correlagdo adotou-se valor de p < 0,05

como estatisticamente significante.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra foi composta por 13 criancas de ambos os sexos, sendo 7 (53,2%) do sexo
masculino e 6 (46,2%) do sexo feminino, com idades variando de 3 a 14 anos, média 7,92 (+
2,90). A Tabela 1 apresenta informacg8es de caracterizacdo da amostra acerca da idade, grau
de funcionalidade pela Classificagdo de Fungdo Motora Grossa (GMFCs), nivel de

escolaridade dos pais e renda familiar.

Mancini et al., (2004) classifica os niveis de comprometimento da locomocéao e funcéo
motora grossa através da escala GMFCs em: Leve, abrangendo o nivel | e Il da escala;
Moderado, GMFCS niveis lll; GMFCs Grave, niveis IV e V. A partir dos dados apresentados
no GMFCS da amostra em questao, foi constatado que os niveis | (7,7%) e nivel 1l (7,7%)
compreendiam a minoria populacional, englobando criangcas que andam sem restricdo ou
poucas limitacBes. Entretanto, a maioria da populacdo encontra-se nos niveis moderado e
grave, sendo 38,5% apresentou GFMCs nivel lll, representando criancas que utilizam
dispositivos auxiliares manuais para locomocdo em ambiente interno e cadeira de rodas para

deslocamento em longas distancias, e os niveis IV (23,1%) e V (23,1%) de GMFCs da amostra



apresenta criancas com uso de andador a curtas distancias e uso primordial de cadeira de

rodas, podendo ser manual ou motorizada.

Tabela 1. Perfil da amostra

Idade (anos) média: 7.92 (£ 2,90)
Minimo 3
Maximo 14

Sexo
Masculino 7 (53,42 %)
Feminino 6 (46,2 %)
GMFCS
[ 1 (7,7%)
Il 1 (7,7%)
1T 5 (38,5%)
v 3 (23,1%)
\% 3 (23,1%)
Nivel de escolaridade (pais)

Ensino Médio 3 (23,1%)
Ensino Superior 6 (46,2%)
Pés-graduacéo 4 (30,8%)
Renda Familiar

Até 1 salério-minimo 1(7,7%)

3 a 6 salarios-minimos 6 (46,2%)
6 a 9 salarios-minimos 4 (30,8%)
9 a 12 salarios-minimos 1 (7,7%)
Acima 12 salarios-minimos 1 (7,7%)

Ao avaliar dados de grau de escolaridade dos pais, foi observado que 46,2% da
amostra apresenta Ensino Superior completo, seguido de 30,8% de pais ou responsaveis
formados em Po6s-graduacao e 23,1% de pessoas com Ensino Médio. Outro dado analisado
foi a Renda Familiar da populacao estudada, variando de 1 a 12 salarios-minimos, sendo que
46,2% dos responsaveis apresentavam renda de cerca de 3 a 6 salarios-minimos, seguidos

dos resultados de 6 a 9 salarios-minimos (30,8%).



Assim como j& esperado e descrito na literatura, houve correlacdo significativa entre
grau de escolaridade e renda familiar (r=0,659 / p= 0,014) nesta populacao, evidenciando que

guanto maior o nivel de escolaridade, maior a renda familiar.

Em relag&o a funcionalidade das criangas com PC avaliadas, os dados foram colhidos
através do inventario de avaliacdo PEDI e seus dominios de Habilidades funcionais em
Autocuidado, Mobilidade e Fungéo Social, além do grau de Assisténcia de Cuidador nas
mesmas areas. Os resultados obtidos foram representados na Tabela 2 através das médias e
desvio padrdo. Nas informacdes obtidas, pode-se observar que o dominio de habilidades de
Funcéo Social apresentou a maior média (48,3 + 31.6) e a Assisténcia do cuidador na Fungéo
Social (53.5 + 33.6), demonstrando a area com maiores niveis de independéncia e
funcionalidade observados nesta amostra, portanto, pode significar maiores condicfes de
funcionalidade em compreensdo da linguagem, comunicagdo e interacdo da crianga.
Entretanto, é possivel observar que a alta variacdo do desvio padrdao em relacdo as médias

apresentadas, no teste de normalidade a amostra foi considerada homogénea.

Tabela 2. Estatisticas descritivas sobre o PEDI e seus dominios.

Variaveis  Autocuidado  Mobilidade  Fungédo AC- AC- AC- Funcéo
Social Autocuidado Mobilidade Social
Médias 40.7 34.0 48.3 45.2 41.8 53.5
Desvio +29.9 +24.5 +31.6 +28.4 +31.2 + 33.6
Padrao

*AC- Assisténcia cuidador;
Em relacdo a participacdo social das criangas, foi utilizada escala Assessment of Life

Habits for Children (LIFE-H), na Tabela 3 apresentamos as informacgfes descritivas dos
resultados encontrados na populagdo. Foi observado que a maior média em relacdo a
participacdo social da crianca medida através da LIFE H ocorreu no dominio Relacbes
Interpessoais (8.80 + 2.38), se relacionando principalmente com a capacidade de manter
relagBes afetivas com pais e membros da familia. Entretanto, o dominio Cuidados Pessoais
(3.01 + 1.88) apresentou a menor média de participacdo social na amostra, o qual abordava
essencialmente questdes sobre independéncia para higiene corporal, uso do banheiro,
vestimentas e participacdo em cuidados com a prépria satde. Em concordancia com o estudo
de Mouréo et al., (2011), a participagdo em atividades de autocuidado se mostrou mais
comprometida do que as demais areas funcionais avaliadas, principalmente pelo fato de que
algumas atividades de autocuidado, como por exemplo se vestir, necessitam de maior

destreza manual e bimanualidade, caracteristicas geralmente comprometidas pela PC.



Tabela 3. Estatisticas descritivas sobre a escala LIFE-H.

Variaveis Médias Desvio Padréo
LIFEH 5.68 +251
Nutricdo 7.77 +3.15
Atividades 7.77 +3.43
Cuidados Pessoais 3.01 +1.88
Comunicacao 6.22 + 3.87
Moradia 3.33 +2.49
Mobilidade 4.07 +1.96
Responsabilidade social 5.00 +3.20
Relacdes Interpessoais 8.80 +2.38
Educacéo 4.40 +3.19
Vida em Comunidade 4.07 +3.14
Recreacédo 5.39 +2.21

A qualidade de vida dos pais foi avaliada através do questionario World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL-Bref), a escala apresenta um resultado que varia de 0
a 5, conforme maior escore maior qualidade de vida, foram observados os dominios Fisico,
Psicologico, Relagbes Sociais e Meio ambiente. Nos resultados encontrados (descritos na
tabela 4), o dominio Fisico apresenta o indice de maior média entre os dominios avaliados
(4.00 + 0.669), abordando questbes em relagdo a dor e desconforto, sono e fadiga,

medicacdes, mobilidade, capacidade de trabalho, energia e fadiga dos pais.

Além dos dominios citados acima, a escala WHOQOL-Bref aborda em sua primeira e
segunda questéo, as condicdes de percepcao da qualidade de vida e satisfagdo com a saude,
respectivamente. Com variacdo entre 1 (muito ruim percepcédo e satisfacdo) a 5 (muito boa
percepcéo e satisfacdo), na amostra avaliada foram observados que 8 participantes (61,5%)
se classificam com “boas” condigdes de percepgao de qualidade de vida, seguida de 4
(30,8%) para condi¢des “nem ruins nem boas” e apenas 1 (7.7%) para percepgdes “ruins’.
J& na questao de satisfagdo com a saude, 9 participantes (69,4%) se classifica como
“Bastante” satisfeito, além de 2 (15,4%) satisfacdes “Extremamente satisfeito” com as
condigdes de saude, e por fim, obtivemos 1 resposta com “Muito insatisfeito” e 1 resposta
com “Insatisfeito” com a saude representando cerca de 7,7% cada. Logo, no que se diz sobre
a percepcédo da qualidade de vida e a satisfagdo da saude para os pais e responsaveis da

amostra avaliada, a maioria dos participantes se considera como satisfeito ou muito satisfeito.



Tabela 4. Estatisticas descritivas sobre o questionario WHOQOL-Bref.

Variaveis  W/Q W/Q wW/Q D. W/Q
D. fisico D. Relagdes D. meio
Psicologico Sociais ambiente
Médias 4.00 3.58 3.56 3.49
Desvio + 0.669 +0.651 +0.809 +0.752
Padrao

Na andlise de correlagdo entre a qualidade de vida dos pais e a participacdo social das
criangcas pudemos observar diversas correlagdes significantes descritas na tabela 5. Os
dominios da escala LIFE H de participacdo social apresentaram correlagéo positiva com pelo
menos um dominio da escala WHOQOL Bref, demonstrando uma rela¢do positiva na maior

participacao social da crianca com PC e a qualidade de vida dos seus pais ou responsaveis.

Tabela 5. Correlacdes significantes entre os dominios da escala LIFE H e WHOQOL.

D. Fisico D. Psicolég Percepcao
Qualidade de Vida

r P R p r p

LIFEH 0,681 0,010 0,719 0,006 0,622 0,023
Nutricéo 0,689 0,009 0,812 <0,001 0,763 0,002
Condicionamento Fisico 0,667 0,013 0,726 0,005 0,761 0,003
Cuidados pessoais 0,564 0,045

Comunicacao 0,590 0,034

Habitacéo 0,764 0,002
Mobilidade 0,558 0,047 0,659 0,014 0,560 0,046
Vida em Comunidade 0,650 0,016 0,570 0,042
Responsabilidade Social 0,738 0,004 0,726 0,005 0,559 0,047
Educacéo 0,628 0,022 0,593 0,033

Recreagéo 0,578 0,039 0,631 0,021 0,615 0,025




O Dominio Psicologico da escala de WHOQOL-Bref aborda sobre sentimentos
negativos e positivos, capacidade de concentracdo, memdéria, autoestima e crencas através
do questionario autodeclarado pelos pais ou responsaveis das criancas com PC. Na
populacdo avaliada pode-se observar que o dominio psicolégico apresentou correlacdo
positiva com 81% dos dominios de participacéo social observados na LIFE H, indicando que
a maior participacéo social da crianca contribui positivamente no bem-estar emocional dos

seus pais e cuidadores.

O dominio Fisico e a percepcdo de qualidade de vida também tiveram correlacéo
significante com o escore total e diversos dominios da LifeH. Desse modo, com base nestes
dados é possivel estabelecer associagdo entre o impacto positivo da independéncia e
participacdo da crianca com Paralisia Cerebral e as condigbes de qualidade de vida
psicologica e fisica dos pais, como por exemplo no dmbito de comunicagédo e cuidados
pessoais. Sendo assim, através dos dados colhidos nesta amostra, podemos pontuar que
criancas com maiores indices de participacdo nas atividades, exceto no dominio Habitacéo e

Vida em Comunidade, contribuem para a saude fisica e psicologica de seus cuidadores.

De acordo com o estudo de Moretti, et al., (2012) realizado na Amazénia, cuidadores
entrevistados citaram a dependéncia em atividades de participagdo como um fator de
interferéncia na rotina de trabalho, lazer e individualidade dos pais, comprometendo também
as condi¢Oes de saude psicoldgica, visto 0 aumento das responsabilidades e preocupacdes
na rotina familiar. Além disso, segundo Monteiro et al., (2004), criangas com comprometimento
nas areas de participacéo social em relagfes interpessoais e comunicagao apresentam menor

interacdo com outras pessoas, repercutem negativamente na saide mental das mées.

Em relacéo as correlagdes encontradas entre a fungcdo motora da crianga avaliada pela
escala GMFC e a qualidade de vida dos pais ndo encontramos correlacdes significantes. No
estudo de Ones et al., (2005) também né&o foi encontrado correlacdo significativa entre o

GMFCs e a qualidade de vida de 46 méaes de criancas com PC, os dados sugerem que o

desempenho funcional na Paralisia cerebral ndo contribui para a piora da qualidade de
vida dos cuidadores, entretanto, os autores justificam que a distribuicdo heterogénea nos
graus leve, moderado e grave do GMFCs podem contribuir para tal resultado. Esta informacéo
corrobora com o presente estudo, visto que cerca de 46,2% das criancas apresentam GMFCs

de grau grave, limitando a correlacdo entre os diferentes graus motores.

No entanto, na Tabela 6, apresentamos as correlagdes significativas entre a GMFC e
a participacdo social (LIFE H), foram encontradas correlacbes negativas entre o nivel de

dependéncia da crianca e diversos dominios da LifeH, ou seja, quanto mais alto o nivel da



GMFC (maior o comprometimento motor), pior o escore na LifeH e seus dominios (menor a
participacdo da crianca nos habitos de vida na sociedade). Indicando que os graus de
comprometimento motor menor com independéncia na realizagéo de tarefas garantem a maior
participacdo social da crianca. O que de certa forma a menor participacdo social da crianca

poder& contribuir para a pior qualidade de vida dos pais, como visto acima.

No estudo de Netto (2020), os autores avaliaram a relacéo entre participacdo social e
GMFCs em criangas com PC, com idades entre 5 e 10 anos no ambiente escolar, utilizando o
questionario School Functional Assessment (SFA). Nesse artigo, os resultados entre a relagéo
da fungdo motora grossa e participagdo social corroboram com o presente estudo,
evidenciando que 0s niveis com maior comprometimento motor apresentaram menor

participacdo em atividades escolares e sociais.

Tabela 6. Correlagdes significativas entre GMFCs e os dominios da escala LIFE H.

GMFCS

R P
LIFEH -0.675 0.011
Nutricdo -0.651 0,016
Condicionamento Fisico -0.716 0,006
Cuidados pessoais - 0.629 0.021
Comunicacédo - 0,766 0,002
Habitacdo -0.841 <0.001
Mobilidade -0.602 0,029
Vida em Comunidade -0.671 0.012
Responsabilidade Social -0,554 0,050
Educacao -0,661 <0.014
Recreacédo -0.692 0,009

N&o foram encontradas correlacdes significantes entre o nivel de escolaridade dos pais
e a renda familiar da familia com a qualidade de vida dos pais e a participagdo social da
crianca. Mas isso pode se justificar, pela amostra escolhida para avaliagdo que realiza
acompanhamento em uma clinica particular, além de 77% dos pais ou responsaveis terem
ensino superior ou especializacdo e cerca 46,2% apresentavam renda superior a 6 salérios

minimos. Em contrapartida, o estudo de Miura e Petean (2012), no qual 73,3% da amostra



populacional tinham renda igual ou inferior a 3 salarios-minimos, a relacéo entre a qualidade
de vida e o fator renda familiar se mostrou significante somente no dominio Psicoldgico,

evidenciando que quanto maior a renda familiar, maior a saude mental das maes avaliadas.

Desse modo, no presente estudo, a auséncia de significancia entre a escolaridade e a renda
na participacdo e na qualidade de vida pode-se fundamentar na homogeneidade da amostra

em relagdo a condi¢Bes financeiras e acesso a educacao.

Em relagédo ao grau de assisténcia do cuidador (AC) avaliado pela escala PEDI e a
correlagdo com a qualidade de vida dos pais (WHOQOL Bref) e participacéo social da crianca
(LIFE H), a tabela 7 apresenta resultados das correlagdes significativas observadas. Entre as
areas avaliadas, a assisténcia do cuidador (AC) no dominio Autocuidado avalia o grau de
dependéncia do cuidador nas atividades alimentares, higiene pessoal, vestimentas, controle
de esfincteres e uso do banheiro. Ja o dominio da AC Funcao Social compreende a
necessidade de intervencdo ou grau de dependéncia da crianca em relagdo ao cuidador
principalmente na compreensdo, expressdo, resolugdo de problemas, brincadeiras com
companheiros e seguranga. Por fim, a area de AC no dominio Mobilidade, avalia a
principalmente o grau de auxilio do cuidador para transferéncia e locomogédo em ambientes
internos e externos. Sendo assim, quanto maior o escore em cada area avaliada, menor o
grau de auxilio do cuidador e maior a funcionalidade da crianca nessas atividades.

Tabela 7. Correlagfes significativas entre os dominios de Assisténcia do cuidador (AC*) e

WHOQOL e LIFE H;
*AC — assisténcia do cuidador.

AC-Autocuidado AC- Mobilidade AC- Funcéo social
r P R p r p
WHOQOL
Dominio fisico 0,579 0,038
Dominio psicoldgico 0,619 0,024 0,619 0,025
LIFE H 0,700 0,008 0,581 0,037 0,883 <0,001
Nutricao 0,633 0,020 0,718 0,006
Condicionamento 0,653 0,016 0,885 <0,001
Fisico
Cuidados pessoais 0,734 0,004 0,675 0,011 0,664 0,013
Comunicacao 0,625 0,022 0,573 0,041 0,885 <0,001
Habitacéo 0,764 0,002
Mobilidade 0,603 0,029 0,812 <0,001
Vida em 0,669 0,012
Comunidade
Responsabilidade 0,610 0,027 0,854 <0,001
Social
Educacao 0,587 0,035 0,901 <0,001

Recreagéo 0,711 0,006 0,620 0,024 0,795 0,001




De acordo com a analise estatistica, os dominios Autocuidado e Fun¢do social,
obtiveram correlacdo significante com o0 questionario de qualidade de vida dos pais,
demonstrando uma interag&o positiva entre a independéncia funcional das criancas avaliadas
nestes contextos e as condicBes de vida autorrelatadas pelos responsaveis. Entretanto, o
dominio de Mobilidade ndo obteve significAncia para o impacto na qualidade de vida dos
avaliados, evidenciando que o fator de independéncia na locomocao nao impacta o bem-estar

familiar tanto quanto as atividades de cuidado pessoal e interagdo com o meio social.

Outra correlacdo destacada € a correlagédo entre a Assisténcia do Cuidador na
Mobilidade e o dominio “Mobilidade” na escala de participagao social. Nesta amostra, nao foi
possivel encontrar correlacéo significativa entre as duas areas, entretanto, deve-se levar em
consideracdo que a maioria das criangcas avaliadas apresentam grau moderado e grave de
funcdo motora grossa avaliado pelo GMFCs, portanto, indicando maior limitacdo para
locomocéao, fato que pode contribuir para dificuldade de comparacdo com o grupo de melhor
mobilidade na andlise estatistica. Sendo assim, em futuros estudos sugere-se ampliar a

amostra de criangas com GMFCs nivel | e Il, a fim de obter melhor correlagéo entre os grupos.

Em suma, a assisténcia do cuidador na area de Mobilidade foi o fator com menor
correlagdo entre os dados de participacdo social avaliados pela escala LIFE H. Entretanto, os
topicos de “Cuidados Pessoais”, “Comunicacao” e “Recreacado” obtiveram correlacdo com
todos os dominios de assisténcia ao cuidador na analise de funcionalidade da PEDI. Portanto,
a participacdo da crianga com PC no autocuidado, na capacidade de se comunicar e na
interagdo com outros estd inversamente relacionada com a necessidade de suporte do
cuidador, visto que as criangcas mais dependentes do auxilio de cuidador para atividades do
dia a dia apresentam menor possibilidade de participacdo e interagdo com a ambiente,
dificultando o desenvolvimento motor infantil (MANOEL; OLIVEIRA, 2000).

Sendo assim, a necessidade de auxilio constante causa em seus cuidadores um
estado de tenséo e preocupacdo em relacédo ao futuro, podendo desencadear alteracbes da
gualidade de vida e psicol6gicas como depressao e ansiedade (ZANON; BATISTA, 2012). No
estudo de Brehaut et al., (2004), mées de criangas com PC avaliadas em relacdo a saude
fisica apresentaram maiores complicacfes na saude se comparadas com maes de criangas

tipicas.

Além disso, no estudo de Santos et al., (2010), apds avaliacdo de 20 cuidadores com
0 questiondrio Burden Interview Zarit, o qual avalia a sobrecarga em cuidadores de individuos
com doencas cronicas, 0 autor obteve como resultado a presenca de queixas e niveis de

sobrecarga intenso relacionados com o ato de cuidado na maioria das maes avaliadas,



evidenciando como fatores de risco para sobrecarga: a falta de apoio familiar, o0 abandono do

emprego e a carga excessiva de trabalho.

Em relacdo a participacdo da crianca em atividades de recreacdo, a familia e
cuidadores apresentam um papel fundamental no envolvimento e na inclusdo das criancas
com paralisia cerebral (DALMOLIN, et al., 2015). Sendo assim, o brincar possibilita a
exploracdo de ambiente, socializagéo e interacdo, além de impactar no desenvolvimento de

habilidades motoras de criangas com PC.

De acordo com estudo de Vasconcelos et al (2009), criancas classificadas em GMFCs
grave apresentavam comprometimento da funcdo social devido & diminuicdo da mobilidade.
Entretanto, estudos apontam que a maioria das criangas utilizavam cadeira de rodas que nao
os impediam de frequentar ambientes em conjunto com a familia. Portanto, a participagcdo em
atividades ndo depende somente da mobilidade, mas também das oportunidades de
envolvimento da familia em atividades que permitem a exploragdo e o desenvolvimento

infantil.

Portanto, o estimulo e observacdo da crianga e sua familia para melhora da
independéncia nas atividades de autocuidado, melhora nas estratégias de comunicacao e
atividades que promovam a incluséo social adequada da criangca com paralisia cerebral e sua

familia podem gerar um maior ganho de qualidade de vida familiar.

A limitacdo encontrada na realizagdo deste estudo é o0 numero pequeno de
participantes da amostra, o qual dificultou uma divisdo adequada em grupos mais

homogéneos de acordo com o nivel funcional do GMFCs e nivel socioecondmico.
5. CONSIDERACOES FINAIS

Através dos dados obtidos no presente estudo, podemos observar as correlagdes
importantes entre funcionalidade, participacdo social e qualidade de vida familiar na amostra
observada. E compreender o impacto positivo que intervencdes adequadas podem gerar na

vida da crianga com PC e sua familia.

Com base nos resultados podemos concluir que criangas com maiores indices de
participacao em atividades, contribuem significativamente para a saude psicolégica dos seus
cuidadores. Portanto, a qualidade de vida também € influenciada pela independéncia infantil,
sendo assim, quanto maior a participacéo da crianca nas atividades de Autocuidado e Funcéo

Social, melhor a relagdo com a qualidade de vida dos pais e responsaveis.



Também podemos concluir que o nivel de assisténcia do cuidador, apresenta
correlacdo negativa na participacao da crianca, visto que quanto maior necessidade de auxilio

em atividades, menor a capacidade da interacdo com o meio social.

No entanto, devido as limitagBes deste estudo, sugere-se novas pesquisas com maior
namero de participantes, com grupos onde seja possivel a comparagdo entre os niveis do
GMFCs, e comparagfes mais efetivas de niveis socioecondmicos e qualidade de vida,

sugerese também a necessidade da coleta amostral em diferentes contextos sociais.
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