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Resumo

Segundo a Organizacao Mundial da Satde, a qualidade de vida (QV) pode ser definida como a
percepcao do individuo quanto a sua posicao na vida e no contexto da cultura e sistemas de valores
em que se vive, podendo ser alterada por fatores intrinsecos e extrinsecos. E sabido que o
comprometimento motor, afetado de diferentes maneiras na Paralisia Cerebral (PC), pode levar a
exclusio social do sujeito. O presente estudo teve como objetivo analisar a influéncia do
acometimento motor sobre a QV de criancas com PC atendidas no Ambulatério de Fisioterapia
Aplicada a Neurologia Infantil da Unicamp. Foi realizado um estudo de corte transversal, de carater
descritivo, onde 33 criancas foram avaliadas por meio do questionario AUQEI-modificado. Esse
questiondrio é composto por 40 itens relacionados aos dominios: atividade, satdde, funcio e
separacdo, e as respostas foram classificadas em muito triste, triste, feliz e muito feliz. Das 33
criangas, 5 (15,16%) foram diagnosticadas tetraparéticas, 9 (27,28%) diparéticas e 19 (57,56%)
hemiparéticas. Dos tetraparéticos, 40% nao apresentam marcha independente; dos que apresentam,
20% ficam tristes quando correm. Todos se sentem tristes quando pegam objetos com a mao mais
comprometida. Dos diparéticos, 33,33% sentem-se tristes quando pensam no pai e 22,23% nio
ficam felizes ao verem a propria foto. Dos hemiparéticos, 42,10% ficam tristes ou muito tristes ao
irem ao médico; enquanto 47,05% ficam tristes quando pensam na mie e 29,41% quando pensam
no pai. No total, 80% dos tetraparéticos e 100% dos diparéticos e hemiparéticos disseram gostar
da sessao de fisioterapia. Os dados refletem uma heterogeneidade das respostas analisadas,
segundo o grau de comprometimento motor, influenciando, assim, na QV. Uma intervencio
interdisciplinar € indispensavel para melhor promocio de satde.
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Abstract

Relating to the World Health Organization, quality of life (QoL) can be defined as the perception
that the individuous have amoung position on life and context of culture and systems of living
values, beeing changed by intrinsec and extrinsic factor. It is know that motor disability, affected
in different ways on Cerebral Palsy (CP), can lead to social exclusion. The aim of this study was
to analyse the influence that motor disabilities exercises on QoL of children with CP assisted at
Unicamp’s Physical Therapy Childsh Neurology Ambulatory. This is a descriptive, transversal
design study, where 33 children were evaluated with the AUQEI-modified questionnaire. This
questionnaire is compound by 40 itens related with the domains: activities, health, function and
separation, which answers were classified as very said, said, happy, and very happy. From this
33 children, 5 (15,16%) were diagnosted as tetraparetics, 9 (27,28%) as diparetics and 19
(67,56%) as hemiparetics. Analysing the tetraparetic group, 40% didn’t have independente gait;
from thoses who have, 20% becomes said when are running. Everyone becomes said when catch
an object with the hand more compromised. From the diparetic group, 33,33% fills said when
think on father and 22,23% are not happy when see the own photo. From the hemiparetic group,
42,10% said that they fill said or very said when go to the doctor. As long as47,05% are said when
they think on mother, 29,41% fills said when think on father. Relative to physiotherapy, 80% of
the tetraparetic grupou and 100% of the diparetic and hemiparetic group said that enjoy the
sesson. The results shows that the answers are heterogeneous according to the motor disability,
and disability influences directly the QoL. An interdisciplinary intervention is inevitable for a
batter health promotion.

Keywords: Cerebral Palsy; Quality of Life; Physiotherapy.

INTRODUCAO

Paralisia cerebral (PC) ¢ um termo usado para um grupo de condi¢cdes caracterizadas
essencialmente por disfuncao motora, podendo estar associada a déficits sensoriais e cognitivos, decorrentes
de uma lesao nao-progressiva, mas freqientemente mutavel, do encéfalo em desenvolvimento (1). Segundo
a Comissao Mundial de Paralisia Cerebral, o referido termo engloba um distdrbio de postura e movimento
persistente, causado por lesao no sistema nervoso em desenvolvimento, antes do nascimento, durante o
nascimento ou nos primeiros meses da lactancia (2).

A incidéncia mundial de PC tem-se mantido constante nos Gltimos anos: 1, 5 a 2, 5 por 1000
nascidos vivos (3). Isso se deve, dentre outras razoes, as melhores condicdes de atendimento materno-
infantil atingidas pelo avanco tecnologico, favorecendo principalmente a sobrevida de pré-termos. Em
prematuros com menos de 1500 g, a incidéncia de paralisia cerebral é de 25 a 31 vezes maior que o0s
nascidos a termo (4).

Em relacao a etiologia, apesar de muitas vezes desconhecida, pode-se afirmar que os casos
pré-natais associam-se principalmente as condi¢cdes anéxicas, a infeccao materna e fetal, ao uso de narcéticos
e ao etilismo materno. Os casos peri-natais relacionam-se, sobretudo, a asfixia, aos traumas diversos e ao
uso forceps durante o parto. Em relacio aos casos pds-natais, ¢ comum observar a associacao de PC com
casos de infec¢ao, problemas vasculares, traumatismos cranio-encefilico, dentre outros (1).

A PC pode ser classificada de acordo com a regiao cerebral acometida, conforme a severidade
do comprometimento ou pela distribuicao topogrifica da lesao. Quanto ao acometimento cerebral, a PC
pode ser subdividida em espdstica, ataxica, coroatetdsica, mista e hipotonica. A distribuicio topografica ¢é
feita principalmente em trés tipos: tetraparética, diparética e hemiparética (5).

Diante dos diferentes quadros clinicos observados, diversas modalidades de tratamentos
objetivam promover satde, independéncia funcional e qualidade de vida a crianca. Dentre os tratamentos,

Fisioterapia em Movimento, Curitiba, v. 20, n. 1, p. 37-44, jan./mar., 2007



Paralisia cerebral: uma andlise do comprometimento motor sobre a qualidade de vida 39

recebe importante destaque a medicina (clinica e cirargica), a farmacologia, a psicologia, a fisioterapia, a
terapia ocupacional, a fonoaudiologia e a educacao fisica.

O conceito de qualidade de vida, no entanto, apresenta certa discordincia na comunidade
cientifica. Duas tendéncias quanto a conceitua¢io do termo sio identificadas: qualidade de vida como um
conceito mais genérico e qualidade de vida relacionada a sadde (health-related quality of life). No primeiro
caso, qualidade de vida apresenta uma acepcao mais ampla, aparentemente influenciada por estudos
sociologicos, sem fazer referéncia a disfuncoes ou agravos (6). No segundo, tem-se o conceito elaborado pela
Organizacao Mundial da Saide, onde observa a qualidade de vida como a percepc¢iao do individuo da sua
posicio na vida no contexto da cultura e sistemas de valores em que se vive em relacao as expectativas, aos
objetivos, aos padroes e aos conceitos. Neste Gltimo caso, a qualidade de vida é vista como um contexto
abrangente que pode ser afetado pela saude fisica, pelo estado psicologico, pelo nivel de independéncia,
pelos relacionamentos sociais, pelas crengas pessoais e pelas relacdoes com o meio ambiente (7).

Ha uma controvérsia associada ao uso de medidas especificas da qualidade de vida relacionadas
a saude. Alguns autores defendem os enfoques mais especificos da qualidade de vida, assinalando que
esses podem contribuir para melhor identificar as caracteristicas relacionadas a um determinado agravo.
Outros ressaltam que algumas medidas de qualidade de vida relacionadas a satide tém abordagem
eminentemente restrita aos sintomas e as disfuncdes, contribuindo pouco para uma visao abrangente dos
aspectos nao-médicos associados a qualidade de vida (8). Na pritica clinica, a avaliacio dos sinais e
sintomas é parametro essencial para identificar os resultados de uma conduta terapéutica. Ouvir o que o
paciente tem a dizer abrange uma perspectiva de atendimento integral em saide e permite avaliar os
efeitos dos procedimentos terapéuticos.

Nos ultimos anos, a avaliacao da qualidade de vida na crianca tem se tornado possivel gracas
ao uso de instrumentos especificos relacionados ao cariter multidimensional, embora a énfase habitualmente
recaia sobre sintomas, incapacidades ou limitacoes ocasionados por enfermidade (9,6). Dos instrumentos
elaborados, recebe importante destaque o Questiondrio da Satide da Crianca (CHQ), o Questionirio do
Cuidador (CQ), o Wee-Functional Independence Measure (WeeFIM) e o Autoquestionnaire Qualité de Vie
Enfant Imagé (AUQED), tendo apresentado, este ultimo, adequada fidelidade interna (Cronbach a 0,71),
validade normal de construgio (rotagio Varimax normalizada), validade externa e reprodutividade razoaveis
(conseguida por teste e re-teste 1 més apds a primeira aplicacao) (9, 10). Além disso, o AUQEI encontra-
se traduzido e validado a lingua portuguesa por Assumpgao et al. (8).

Segundo Manificat et al. (11), a sensacdo subjetiva de qualidade de vida é influenciada por
uma complexa interacio entre potencial funcional e desenvolvimento ambiental e individual, com o qual
organiza certos modos de respostas ou estratégias para adaptar-se. Assim, enquanto duas criang¢as possam
apresentar a mesma limitacao funcional, nao pode ser inferido que ambas apresentem a mesma qualidade
de vida. Isso porque esta ultima depende também da capacidade de aceitacao e adaptacao as limitacdes
(12).

Diante da influéncia na qual o potencial funcional e os estimulos ambientais exercem sobre a
qualidade de vida de criancas, torna-se de grande importancia os estudos que analisam a extensao destes
fatores sobre as relacdes biologicas, psicologicas, econdmicas e sociais do individuo.

Diante do anteriormente exposto, o presente estudo teve como objetivo analisar a influéncia
exercida pelo comprometimento motor sobre a qualidade de vida de criancas com PC atendidas no
Ambulatério de Fisioterapia Aplicada a Neurologia Infantil do Hospital das Clinicas da Unicamp.

MATERIAIS E METODOS

Este estudo apresenta delineamento de corte transversal. A selecao dos participantes foi realizada
a partir da amostra de pacientes que freqiientavam o Ambulatério de Fisioterapia Aplicada a Neurologia
Infantil — Hospital das Clinicas — Unicamp, no ano de 2004. Como critérios de inclusao, foram admitidos:
pacientes de ambos os sexos; idade superior a 5 anos e inferior a 16 anos; diagnéstico de PC comprovado
na avaliacio médica; cursando escola regular, publica ou particular, normal ou especial; e com capacidade
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de compreensio e expressao para responder ao questioniario AUQEI-modificado. As criancas foram
classificadas de acordo com a lesio topogrifica instalada (tetraparéticas, hemiparéticas ou diparéticas).
Foram coletados também informagoes referentes a escola, tipo de marcha (nio deambula, marcha dependente
ou marcha independente), freqiiéncia de atendimento fisioterapéutico, uso ou nio de Orteses em membros
inferiores (sendo estes acessorios ortopédicos, com fungdes de posicionamento e/ou auxilio na marcha),
possivel histérico de cirurgias e medicacdes em uso.

O questionario AUQEI é baseado no ponto de vista da satisfacio da crianga, visualizada a
partir de quatro figuras que exprimem diferentes estados emocionais (Figura 1) e que sdao associadas a
diversos dominios da vida da crianca. O questionario é composto por 26 questdes que abrangem relacdes
sociais e familiares, atividades de vida didria, satide, auto-imagem e separacio. Foi realizado um acréscimo
de 14 perguntas ao questionario, objetivando abordar aspectos da incapacidade motora e do processo de
reabilitacao, que niao constam no questionario original.

FIGURA 1 - Faces do AUQUEI - 1 Muito triste (MT), 2 Triste (T), 3 Feliz (F), 4 Muito feliz (MF)
Fonte: ASSUMPCAO et al. (2000)(8).

AUQEL Perguntas adidonais
Ciga como voce se sente: Diga como wocE se sente:

1. &rnesa, junto cotn sua fmdlia

2 anoite, quando vood se deita.

3. sevocéteminmdos, quando brinca cam
eles.

4. anoite, ao dorrt.

5 ra sala deaula

6. quando wocg vE wna fotografia sua.

7. emmotmetitos de brincadeiras, dumante o
recrein escolar

8. quando woce vai a urma consulta meédica.
9. quando woce pratica 1m esporte. .

10. quando woce pensa em seu pai.

11.no dia do seu aniversario.

12, quando wocé fazas ligdes de casa.

13. quando wocé pens am 51| mée.

14. quanda wocé fica internado no hospital.
15 quando wocé brinca sozinho (a).

16 quandn sen pai ou sua mde fHlam de
vocé

17. quanda wocé donme fora de casa.

15. quando alguem te pede que mostre

il guma coisa que vocé sabe fazer

19 quandn os armigos falam de vocé.

20, quando wocé toma os remédios.

21. durante as fErias.

22, quando voce penza an quando tver
crescido.

23, quando wocé estd longe de sua familia
24 quando wocé recehe asnotas da escola
25 quando wocé estd coim 03 seus AVOS.
26.quando vocf assiste tdevislo.

1. gquando wocé estd na educacio fisica.

2. guando vocé estd brincando combola.

3. quando voce estd na fisioterapia.

4. quando voce coloca sua drtese.

5. quando vocE pula “armarelinha”.

f. quando voce sobe escada.

7.quando vocé pega utn objeto cotn as duas
mins.

. quando alguém pede para vocE pegar um
ohjeto coma mdo mais comprometida.

9 gquando wocé for fazerifer wna cnirga.
10. quando vocg troca deroupa.

11, quando vocé torna banho.

12, quando vocé almoga,

13. quando voce tira foto.

14. quando vocé comre.

FIGURA 2 - Perguntas realizada no AUQUEI-modificado
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As perguntas foram feitas por um Unico avaliador, em uma sala reservada, com a presenca
exclusiva do avaliador e da crianga a ser entrevistada. Inicialmente foram expostas as instru¢des de forma
simples e clara a crianca para o adequado entendimento do questionirio. Os resultados foram submetidos
a analise estatistica, com analise descritiva dos dados.

O termo de consentimento livre e esclarecido foi entregue ao cuidador responsavel da crianca,
por meio de duas cépias do documento. Nele foram esclarecidos os objetivos e beneficios da presente
pesquisa, além de garantida a manuten¢io do tratamento fisioterapéutico sem prejuizos nos casos de niao-
participacao ou abandono do estudo.

RESULTADOS

Foram analisadas 33 criancas com diagnostico de paralisia cerebral. Destas, 5 (15,16%)
foram classificadas como tetraparéticas, 9 (27,28%) como diparéticas e 19 (57,56%) como
hemiparéticas.

Em relacao a funcao social, foram encontradas com grande freqiiéncia as repostas feliz ou
muito feliz nas perguntas referentes ao dia do aniversario (100% dos casos), a permanéncia na sala de
aula (100% dos tetraparéticos e diparéticos e 89% dos hemiparéticos), ao recreio escolar (80% dos
tetraparéticos, 89% dos diparéticos e 98,5% dos hemiparéticos) e as férias escolares (100% das respostas).
Foi observada uma maior freqiiéncia das respostas triste ou muito triste nas perguntas que envolveram
brincadeiras com os irmaos (12% dos hemiparéticos e diparéticos, e 0% dos tetraparéticos).

Nas questoes referentes as relacdes familiares, foram observados 100% das respostas
felizes ou muito felizes quando as criangas estio na presenca dos avds. Quando relacionado a
figura materna, 100% dos tetraparéticos, 70,6% dos hemiparéticos e 56% dos diparéticos ficam felizes
ou muito felizes. Em relacdo ao pai, 40% dos tetraparéticos, 47,05% dos hemiparéticos e 33,33% dos
diparéticos dizem sentir-se triste ou muito triste.

Sobre o dominio atividades, 100% das crianc¢as analisadas responderam feliz ou muito
feliz as perguntas referentes ao ato de almocar e de tomar banho. Relacionando 2 deambulacio,
40% dos tetraparéticos nio deambulam. Dos que deambulam, 20% ficam triste ao correr. Quando
comparado com os grupos diparéticos e hemiparéticos, este valor refere-se a 11,2% e a 31,6%,
respectivamente. Em relacio a brincadeiras envolvendo bolas, 40% dos tetraparéticos, 11,1% dos
hemiparéticos e 15,8% dos diparéticos responderam sentir-se triste ou muito triste na atividade;
26,3% dos hemiparéticos disseram sentir-se triste ou muito triste no ato de subir escadas (contra 0%
dos diparéticos e 20% dos tetraparéticos). Em relacao a pratica esportiva, 20% dos tetraparéticos,
33,3% dos hemiparéticos e 10,5% dos diparéticos relatam a resposta triste ou muito triste como
sendo a mais caracteristica.

Em relacao ao topico saude, a grande maioria das criancas respondeu feliz ou muito feliz
quando vao a fisioterapia (80% dos tetraparéticos e 100% dos hemiparéticos e diparéticos) e ao
médico (80% dos tetraparéticos, 100% dos diparéticos e 57,9% dos hemiparéticos). A resposta triste
ou muito triste foi vista com muita freqiéncia nas questdes relacionadas a cirurgias (60% dos
tetraparéticos, 44,4% dos diparéticos e 26,3% dos hemiparéticos), ao uso de oOrteses de membros
inferiores (20% dos tetraparéticos, 22,3% dos diparéticos e 89,5% dos hemiparéticos) e ao uso de
medicamentos (40% dos tetraparéticos, 44,4% dos diparéticos e 73,6% dos hemiparéticos).

Sobre a auto-imagem, 80% das criancas tetraparéticas, 88,9% das diparéticas e 84,2% das
hemiparéticas dizem ficar feliz ou muito feliz ao pensar quando estiverem crescidos. A resposta feliz
e muito feliz também foi muito observada quando analisado o ato de ver uma foto sua (100% dos
tetraparéticos, 87,8% dos hemiparéticos e 77,7% dos diparéticos).

Em relacdo ao item separacido, 40% dos tetraparéticos, 55,7% dos diparéticos e 62,1% dos
hemiparéticos relataram as respostas triste ou muito triste quando brincam sozinhos. Em relacao a
dormir longe da familia, 100% dos tetraparéticos, 44,4% dos diparéticos e 84,2% dos hemiparéticos
responderam ficar triste ou muito triste.
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DISCUSSAO

Independente do grupo, os resultados deste estudo apontam uma semelhanca das respostas
do questionidrio AUQEI-modificado, indicando que o comprometimento motor da PC afeta a qualidade de
vida da criancga, qualquer que seja o grau de severidade de sua disfuncao.

Embora se sabe que o comprometimento motor pode levar a exclusao social, a amostra analisada
nio reflete este indice. O padrio feliz e muito feliz refuta os dados de Petersen et al. (2005) (13), que
analisaram 360 criancas com disfuncoes cronicas. Nas questoes referentes as relacoes familiares, houve
diferenca dos dados encontrados em relacio a figura materna e paterna. Nao houve correlacio entre o
grau de acometimento motor e as questdes familiares, pois o grupo tetraparético apresentou uma menor
porcentagem de respostas triste e muito triste quando comparado com o grupo hemiparético.

Em relacio ao dominio atividades, as respostas triste € muito triste foram observadas nos trés
grupos, principalmente nas questoes referentes a corrida, brincadeiras com bola e ao ato de subir escada,
concordando com os resultados de Vargus-Adam (2005) (14). Analisando 177 criangas com PC, este autor
conclui que as atividades funcionais interferem na qualidade de vida da crianca. Diferente dos resultados
encontrados, Varni e colaboradores (2995) (15) argiem haver um comprometimento da qualidade de vida
de criancas com PC, sendo estritamente relacionado a disfuncao motora.

Em relacio ao topico sadde, a grande maioria das criangas relatou a resposta feliz ou muito
feliz ao frequientar o fisioterapeuta e o consultério médico. Isso representa um resultado importante, pois
o processo de reabilitacio € influenciado pela confianca do familiar e da crianca no terapeuta. Como era
de se esperar, a resposta triste e muito triste foi vista quando perguntado sobre cirurgias. Houve certa
discordancia das respostas referente as orteses de membros inferiores, com predominio de resposta triste
e muito triste no grupo hemiparético. Diante deste resultado, temos que considerar a 6rtese como: meio
facilitador da marcha, auxiliando na independéncia da crianca; e como barreira psicolégica, visto muitas
vezes com preconceito pela populacao (16). Como a crianca hemiparética geralmente apresenta as funcoes
cognitivas preservadas, a resposta triste e muito triste observada neste grupo deve estar relacionada ao
preconceito da sociedade.

Em relacio a auto-imagem da crianca, nao foi observado influéncia do comprometimento
motor sobre a qualidade de vida, haja vista o predominio de respostas feliz e muito feliz nos trés grupos.
Diferentemente, o item separacao nio apresentou respostas similares entre os grupos, refletindo em tendéncia
a uma influéncia do comprometimento motor sobre a qualidade de vida.

CONCLUSAO

Os dados obtidos refletem a idéia de que o comprometimento motor, encontrado de forma
diferente nos grupos tetraparéticos, diparéticos e hemiparéticos, pode vir a influenciar a qualidade de vida
da crianga portadora de PC. No entanto, tem-se que tomar ressalvas ao elaborar essa conclusio, pois
fatores nao observados neste estudo, como nivel socioecondmico, funcdes cognitivas e freqiiéncia de
crises epilépticas podem vir a influenciar no resultado. O pequeno tamanho amostral, associado 2
heterogeneidade dos grupos (5 criancas tetraparéticas, 9 diparéticas e 19 hemiparéticas), pode ser considerado
um viés da pesquisa. Contudo, conclui-se que a analise da qualidade de vida e das técnicas interdisciplinares
envolvidas no processo de reabilitacio sdo essenciais para a promog¢ao de saide da crian¢ca com PC.
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