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Resumo

Introducao: A paralisia cerebral (PC) pode limitar o desempenho de atividades funcionais e a qualidade
de vida desses individuos. Objetivos: Avaliar a relagdo entre independéncia funcional e qualidade de vida
de criancas com paralisia cerebral. Materiais e métodos: A amostra foi composta por 30 crian¢as com
diagnostico de PC. Para mensurar a qualidade de vida foi utilizado o Questionario de Saide da Crianga
(CHQ-PF50) e, para avaliar a funcionalidade, a parte I (habilidades funcionais) do Inventario de Avaliagao
Pediatrica de Incapacidade (Pedi). O teste de correlacdo de Spearman foi utilizado para avaliar a relagao
entre essas variaveis. Resultados: Foi encontrada correlagao significativa entre os dominios de fungao fisica
e limitacdo das atividades diarias gragas aos aspectos emocionais e comportamentais com todas as areas
do Pedi (p < 0,05). O dominio de limitagdo das atividades diarias gragas aos aspectos fisicos e a percepc¢ao
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Abstract

de saide apresentaram relagdo com as dreas de autocuidado e fungdo social (p < 0,05). A func¢do global s6
apresentou relacdo significativa com o autocuidado, e a saide mental apresentou relagdo inversa com a
mobilidade (p < 0,05). Conclusdes: Nenhum dominio do CHQ-PF50 apresentou forte correlagdo com as
areas do Pedi, o que mostra que esses questionarios avaliam constructos diferentes. Tais resultados podem
auxiliar no planejamento de estratégias de avalia¢do e intervengao para criangas com PC.

Palavras-chave: Paralisia cerebral. Qualidade de vida. Atividades cotidianas.

Introduction: Cerebral palsy (CP) can limit the performance of functional activities and quality of life of these
individuals. Objectives: Evaluate the relationship between functional independence and quality of life of chil-
dren with CP. Materials and methods: The sample was composed of 30 children with diagnosis of CP. The Child
Health Questionnaire (CHQ-PF50) was used to measure the quality of life and the Part I (functional skills) of the
Pediatric Evaluation of Disability Inventory (Pedi) was used to evaluate the functionality. The test of correla-
tion Spearman was used to assess the relationship between these variables. Results: Significant correlations
were found between the domains of physical function and limitation of daily activities due to emotional and
behavioral aspects of all areas of the Pedi (p < 0,05). The domain of limitation of daily activities due to physical
and perceived health were associated with areas of self care and social function (p < 0,05). The global func-
tion only showed a significant relationship with self-care and mental health presented an inverse relationship
with the mobility (p < 0,05). Conclusions: No domain of CHQ-PF50 presented a strong correlation with areas
of Pedi, which shows that these questionnaires assess different constructs. These results may help in planning

strategies for assessment and intervention for children with CP,

Keywords: Cerebral palsy. Quality of life. Activities of daily living.

Introducao

A paralisia cerebral (PC) é definida como um
grupo de disturbios, caracterizados pela alteracao
do movimento, do ténus e da postura, que causam
limitacdes da atividade atribuidas a disturbios nao
progressivos ocorridos durante o desenvolvimento
cerebral (1). Nos paises desenvolvidos apresenta
uma prevaléncia de 1,5 a 3 para cada 1.000 nascidos
vivos (2). No Brasil, estima-se que a prevaléncia seja
de 7 para cada 1.000 criangas nascidas vivas (3).

Além das desordens motoras da PC, essas crian-
¢as frequentemente apresentam distirbios de sen-
sa¢do, cognicdo, comunicagao, percep¢ao, compor-
tamento e presenca de convulsdes (1). Todas essas
alteragdes podem limitar o desempenho de ativida-
des funcionais e ocasionar prejuizos na realizacdo
das atividades de vida diaria dessas criancgas (4).

Dessa forma, criancas com PC podem apresen-
tar limitagdes para realizar suas atividades de ali-
mentacao, higiene, vestuario e locomocao, além de
restricdo para sua participacdo na escola e na co-
munidade (5). Essas limitag¢des e restricdes podem

afetar a rotina das criancas e de seus familiares e,
consequentemente, a qualidade de vida desses in-
dividuos (5-7).

De acordo com a Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), pro-
posta pela Organizacdo Mundial da Saude (8), a fun-
cionalidade do individuo é resultante da interacido
entre sua condi¢cdo de saude, estruturas e fungoes
fisiologicas, capacidade e desempenho nas ativida-
des e participacao social. Todos esses niveis podem
ser influenciados por fatores pessoais e ambientais,
podendo estes atuar como facilitadores ou barrei-
ras para a realizacao de atividades e para a partici-
pacido na sociedade (8).

Um dos instrumentos mais utilizados para men-
surar a funcionalidade é o Inventario de Avaliacdo
Pediatrica de Incapacidade (Pediatric Evaluation
of Disability Inventory - Pedi) (9). De acordo com o
modelo da OMS, o Pedi compreende a avaliagdo dos
niveis de atividade e participacdo de criancas com
incapacidades (10).

Além da importancia da realizacio de medi-
das de funcionalidade, nas ultimas décadas houve
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crescente interesse a respeito da qualidade de vida
de criangas com incapacidades. Estudos tém de-
monstrado que criangas com PC apresentam esco-
res inferiores de qualidade de vida quando compa-
radas a populacdo normativa (11-13).

Segundo Lim e Zebrack (14), qualidade de vida
é um constructo multidimensional, subjetivo, e esta
relacionado ao bem-estar fisico, psicoldgico, social
e espiritual. Em criancas, o termo qualidade de vida
nao inclui somente conceitos da doenca, estado fun-
cional, sailde mental e conforto, mas o impacto de
funcionamento familiar também deve ser levado
em consideracdo (7). Além disso, alguns estudos
descrevem que muitas defini¢des de qualidade de
vida se baseiam fortemente na funcionalidade (15).

A qualidade de vida de criangas com PC apre-
senta muita dificuldade em ser medida, gragas a
dificuldade de interpretacdo e de expressdo nas
criancas com algum comprometimento cognitivo
ou de fala. Dentre os instrumentos disponiveis na
literatura, o Questionario de Satude das Criancgas -
Relatério dos Pais 50 (Child Health Questionnaire -
Parent Form 50 - CHQ-PF50) parece ser uma fer-
ramenta util, uma vez que permite avaliar esse
aspecto sob a perspectiva dos pais (16). Esse ins-
trumento é considerado um dos mais utilizados
na literatura para avaliar a qualidade de vida das
criancas com PC (12, 13, 17).

Independéncia funcional e qualidade de vida po-
dem ser citadas como as principais metas da equi-
pe de reabilitacdo responsavel pelo tratamento de
criangas com PC. O conhecimento da relacdo entre
esses fatores pode aprimorar o desenvolvimento
de estratégias de intervencdo para essa populacao.
Dessa forma, o objetivo desse estudo foi avaliar a re-
lacdo entre a independéncia funcional e a qualidade
de vida de criangas com PC.

Materiais e métodos

Foi realizado um estudo transversal no peri-
odo de maio a outubro de 2008, que foi aprova-
do pelo Comité de Etica e Pesquisa da Pontificia
Universidade Catdlica de Minas Gerais (PUC Minas)
(CAAE 0164.0.213.000-07).

Foram entrevistados os pais ou cuidadores de 30
criangas com diagndstico clinico de PC que realiza-
vam tratamento fisioterapéutico no Centro Clinico
de Fisioterapia da PUC Betim e na Associacdo de

Pais e Amigos de Criancas Excepcionais em Betim
(Apae Betim).

Para participar do estudo era necessario a crian-
¢a preencher os seguintes critérios de inclusio:
ter pais ou cuidadores alfabetizados, apresentar
diagnoéstico clinico de PC, ter idade igual ou supe-
rior a cinco anos, estar em tratamento fisiotera-
péutico e os responsaveis assinarem o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), concor-
dando em participar do estudo. Foram excluidas do
estudo as criancas que possuiam diagnostico asso-
ciado de alguma doenca ou sindrome neuromuscu-
lar além da PC.

Para avaliar a qualidade de vida das crian¢as com
PC foi utilizado o Questionario de Sauide da Crianca -
Relatério dos Pais 50 (CHQ-PF50) (16). Esse ques-
tionario corresponde a um instrumento genérico de
qualidade de vida relacionado a saude, que foi de-
senvolvido pelo Child Health Assessment Project, no
periodo de 1990 a 1996 (18). Tal questiondario foi
traduzido, validado e adaptado culturalmente para
a populagao brasileira por Machado etal. (19), e suas
propriedades psicométricas foram consideradas
adequadas para criangas e adolescentes brasileiros
com PC por Morales et al. (13).

Esse instrumento destina-se a criangcas com
idade entre 5 e 19 anos e avalia 14 dominios de
saude sob a perspectiva dos pais ou responsaveis
(18). Cada dominio tem uma pontuacio de 0 a 100;
uma maior pontuagdo indica melhor estado de sau-
de, grau de satisfacdo e bem-estar. O questionario
compreende os dominios de saude global, fun¢do
fisica, limitacdo das atividades diarias em razdo dos
aspectos emocionais e comportamentais, limitacdo
das atividades didrias pelos aspectos fisicos, dor
corporal, comportamento, saide mental, autoesti-
ma, percepc¢ao de saude, alteracio de saude, impac-
to emocional nos pais, impacto no tempo dos pais,
atividade familiar e coesdo familiar (16).

Para avaliar a independéncia funcional das crian-
cas com PC foi utilizado o Inventario de Avaliacdo
Pediatrica de Incapacidade (Pedi). Esse instrumento
de avaliacdo infantil informa sobre o desempenho
funcional de criangas entre 6 meses a 7 anos e 6 me-
ses de idade, mas pode ser utilizado com criangas
com idade superior desde que o desempenho fun-
cional seja compativel com o de criangas dessa faixa
etdria. Tal inventdrio foi traduzido para o portugués
e adaptado culturalmente para contemplar as especi-
ficidades socioculturais brasileiras (9).
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O Pedi consiste de um questionario estruturado
que pode ser administrado por meio de entrevista
com os pais ou cuidadores das criancas. Ele com-
preende trés partes: I - habilidades funcionais (197
itens); II - assisténcia do cuidador (20 itens); e III -
modificagcdes do ambiente (20 itens). A parte I infor-
ma sobre a capacidade da crianga em realizar ativi-
dades e tarefas de seu cotidiano. A parte Il informa
sobre a quantidade de assisténcia que o cuidador
deve fornecer para a crianca realizar as atividades
e tarefas do cotidiano. A parte III informa sobre a
quantidade de modificacdes do ambiente utilizadas
pela crianga. Cada parte é ainda subdividida em trés
areas de funcio: autocuidado, mobilidade e funcdo
social (9). Nesse estudo foi utilizada somente a par-
te I, com suas trés areas de funcao.

Ap6és a assinatura do TCLE foi realizada uma co-
leta de dados a respeito de idade, género, diagnoés-
tico topogréfico e nivel de comprometimento motor
para caracterizagdo da amostra.

O nivel de comprometimento motor foi avalia-
do por meio do Sistema de Classificagdo da Fungao
Motora Grossa (Gross Motor Function Classification
System - GMFCS), que é baseado no movimento ini-
ciado voluntariamente, enfatizando particularmente
o sentar e o andar. Ele é dividido em cinco niveis, no
qual o nivel I é o mais leve e o nivel V o mais grave (20).

Em local reservado e tranquilo foram aplicados
os instrumentos Pedi e CHQ-PF50. Primeiramente,
o cuidador, que poderia ou ndo ser um dos pais, era
questionado por um avaliador Unico e treinado so-
bre os itens contidos no Pedi. Em um intervalo ma-
ximo de 15 dias o cuidador era convidado a respon-
der o CHQ-PF50, sem a interferéncia do avaliador,
entretanto sob sua supervisao.

Todas as andlises foram realizadas utilizan-
do o programa SPSS, versao 13.0 para Windows.
Primeiramente, foi realizada estatistica descri-
tiva para caracterizacdo da amostra e depois foi
utilizado o teste de correlagdo de Spearman para
avaliar a relacdo de cada dominio da qualidade de
vida do CHQ-PF50 com cada area do Pedi, sendo
considerado significativo com o valor de p < 0,05.
A forca de associacdo entre as variaveis foi con-
siderada de acordo com Portney e Watkins (21),
em que valores de correlacao entre 0.00 e 0.25 re-
presentam pouca ou nenhuma associagio entre as
variaveis; entre 0.25 a 0.50 fraca associa¢do; entre
0.50 e 0.75 moderada associacdo; e acima de 0.75
forte associacao.

Resultados

Participaram deste estudo 30 criangas, com
média de idade de 7,67 anos (DP = 2,28). Nove
criangas eram do género feminino e vinte e uma do
género masculino.

Quanto ao tipo de PC espastica, seis criangas apre-
sentavam quadriplegia; doze, diplegia; e seis, hemi-
plegia. Além disso, uma criang¢a apresentava ataxia;
trés, discinesia; e duas apresentavam tipo misto.

Em relacdo a classificagdo no GMFCS, nove crian-
¢as se encontravam no nivel I, seis no nivel II, duas
no nivel III, duas no nivel IV e onze no nivel V.

Os resultados dos escores de cada dominio do
CHQ-PF50 estao descritos na Tabela 1.

A Tabela 2 demonstra os dominios do CHQ-PF50
que apresentaram correlacdo com as areas da Pedi.

Foi observada correlagdo significativa moderada
entre o dominio de funcao fisica e as areas de au-
tocuidado e mobilidade, entre o dominio limitacdo
das atividades diarias pelos aspectos fisicos e a area
de funcdo social e entre o dominio limitagio das ati-
vidades didrias em razdo dos aspectos emocionais e
comportamentais com a area de fungao social.

Foi encontrada correlagdo significativa fraca en-
tre o dominio de saude global e a 4rea autocuidado,
entre o dominio percep¢do de saude e as areas de
autocuidado e fungdo social, entre o dominio de fun-
cdo fisica e a area de fungio social, entre o dominio
limitacdo das atividades diarias pelos aspectos fisi-
cos e a area de autocuidado e entre o dominio limi-
tacdo das atividades diarias em razao dos aspectos
emocionais e comportamentais com as areas de au-
tocuidado e mobilidade. O dominio de satide mental
apresentou correlacdo negativa significativa e fraca
com a area de mobilidade.

Os dominios de dor corporal, comportamento,
autoestima, alteracdo de saude, impacto emocional
nos pais, impacto no tempo dos pais, atividade fami-
liar e coesdo familiar ndo apresentaram correlacdo
significativa com nenhuma das areas do Pedi.

Discussao

A literatura aponta que existe confusdo a res-
peito dos termos bem-estar, satde e funcionalidade
nos instrumentos de qualidade de vida (22, 23). De
acordo com Shelly et al. (23), instrumentos de qua-
lidade de vida utilizam medidas tanto de bem-estar
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Tabela 1 - Escores obtidos nos dominios do Questiondrio de Saidde da Crianca (CHQ-PF50)

Dominios Média Desvio-padrao
Saude global 71,33 25,12
Funcao fisica 51,82 31,43
Limitacao das atividades didrias em razao dos aspectos emocionais e comportamentais 54,90 29,68
Limitagao das atividades didrias pelos aspectos fisicos 50,30 36,94
Dor corporal 75,33 27,00
Comportamento 65,48 18,62
Saide mental 67,17 17,20
Autoestima 83,31 17,71
Percepcao de saude 59,83 20,70
Alteragdo de saide 84,17 22,25
Impacto emocional nos pais 58,59 25,57
Impacto no tempo dos pais 67,08 27,85
Atividade familiar 75,11 19,03
Coesao familiar 72,50 25,45

Fonte: Dados da pesquisa.

Tabela 2 - Relacao entre os dominios do Questionério de Sadde da Crianca (CHQ-PF50) e o Inventério de Avaliagao Pediatrica
de Incapacidade (Pedi)

(Continua)
Areas do Pedi

Dominios do CHQ-PF50 Autocuidado Mobilidade Funcdo social

r 0,43 0,26 0,20
Saude global

p 0,018* 0,17 0,29

r 0,65 0,63 0,48
Funcao fisica

p 0,0001* 0,0001* 0,008*
Limitagao das atividades diarias em razao dos aspectos r 0,49 0,39 0,65
emocionais e comportamentais D 0,006* 0,03* 0,0001*

r 0,39 0,21 0,55
Limitagdo das atividades diarias pelos aspectos fisicos

p 0,03* 0,26 0,002*

r -0,18 -0,24 -0,19
Dor corporal

p 0,34 0,20 0,31

r -0,20 -0,26 -0,01
Comportamento

p 0,29 0,17 0,95
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Tabela 2 - Relagdo entre os dominios do Questionario de Saide da Crianca (CHQ-PF50) e o Inventério de Avaliagdo Pediatrica

de Incapacidade (Pedi)

(Conclusao)

Areas do Pedi

Dominios do CHQ-PF50 Autocuidado Mobilidade Funcao social
-0,33 -0,44 0,08

Salde mental

0,08 0,01* 0,67

0,16 -0,09 0,20
Autoestima

0,39 0,64 0,29

0,48 0,32 0,49
Percepcao de saude

0,007* 0,08 0,006

0,10 0,16 -0,10
Alteragdo de saide

0,61 0,39 0,60

-0,18 -0,32 -0,10

Impacto emocional nos pais

0,34 0,08 0,61

0,21 0,12 0,31
Impacto no tempo dos pais

0,26 0,53 0,09

0,18 -0,06 0,35
Atividade familiar

0,34 0,75 0,06

0,10 0,15 0,32
Coesao familiar

0,61 0,43 0,08

Legenda: * = correlagao significativa entre as variaveis; p < 0,05.
Fonte: Dados da pesquisa.

quanto de funcionalidade. Esses autores ainda rela-
tam que muitas defini¢des equiparam qualidade de
vida com funcionalidade ou se baseiam fortemente
em funcionalidade. Dessa forma, é importante que o
profissional da area da satide conheca as defini¢es
operacionais do instrumento utilizado. Apesar do
CHQ-PF50 avaliar bem-estar e funcionalidade, esse
instrumento ndo apresentou forte correlacdo com
nenhuma das areas do Pedi, o que indica que esses
instrumentos avaliam constructos diferentes.

O dominio de funcao fisica do CHQ-PF50 apre-
sentou moderada associacdo com as areas de auto-
cuidado e mobilidade da Pedi e fraca associagdo com
a area de funcio social do Pedi. Esses achados foram
semelhantes ao estudo de McCarthy et al. (24), que
também encontraram essa relagdo entre as vari-
aveis. De acordo com Mancini et al. (25), as defici-
éncias neuromotoras apresentadas pelas criancas

com PC podem resultar em limitagdes no desempe-
nho de atividades e tarefas do cotidiano. Esse do-
minio do CHQ-PF50 refere-se as atividades fisicas
realizadas pelas criangas durante o dia, como, por
exemplo, correr, jogar futebol, andar de bicicleta ou
patins, subir um lance de escadas ou alimentar-se,
vestir-se e ir ao banheiro. Muitos desses itens sdo
semelhantes aos utilizados nas areas de autocuida-
do e mobilidade do Pedi. Cabe ressaltar que no estu-
do de Wake et al. (11), que também utilizou o CHQ,
a funcdo fisica foi o fator que representou o maior
impacto na saude da crianca com PC de acordo com
a percepg¢ao dos pais.

Ainda em relagdo a parte fisica do instrumento,
pode-se perceber que a limitagdo das atividades di-
arias pelos aspectos fisicos apresentou moderada
associacdo com a funcdo social e fraca associacdo
com o autocuidado. Esse dominio de qualidade de
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vida refere-se as limitacoes das criangas realiza-
rem trabalhos escolares em razdo de problemas de
saude fisica. Para Lepage et al. (6), quanto maior
o comprometimento da crianga com PC, mais res-
tricoes ela encontra no desempenho de atividades
sociais, em decorréncia ndo sé das dificuldades de
se engajar em atividades comuns as de outras crian-
¢as, como também pela dificuldade de executa-las
com sucesso e integrar-se ao grupo. De acordo com
Majnemer et al. (17), limitagdes motoras, de comu-
nicacdo, socializacdo e atividades de vida diaria es-
tdo mais relacionadas com o bem-estar fisico do que
com o bem-estar psicossocial.

Dentro dos aspectos psicossociais do CHQ-PF50, o
dominio de limita¢do das atividades diarias em razao
dos aspectos emocionais e comportamentais apre-
sentou moderada associagdo com a area de funcido
social e fraca associacdo com as areas de autocuida-
do e mobilidade. Esse dominio de qualidade de vida
engloba as limitacdes em realizar trabalhos escolares
por consequéncia de problemas de comportamento
das criangas. De acordo com Majnemer et al. (17),
problemas comportamentais normalmente limitam
a funcdo social de criangas com PC. Esses autores ain-
da relatam que as dificuldades comportamentais e
de socializacdo estdo relacionadas com a diminuicdo
do bem-estar psicossocial das criancas, uma vez que
elas nao tém capacidade de se adaptar as demandas
do dia a dia. Além disso, Morales (26) descreve que
as limita¢des das atividades em razao dos aspectos
emocionais e comportamentais estdo relacionadas
com maior gravidade do comprometimento motor.

Ainda relacionado aos aspectos psicossociais, a
saude mental apresentou associagdo inversa e fraca
com a area de mobilidade. Esse dominio reflete o es-
tado de humor das criancgas e, de acordo com o re-
sultado do presente estudo, quanto melhor o estado
de humor da crianca, pior sua mobilidade. Esse re-
sultado foi inesperado, uma vez que o esperado era
que a relacao fosse direta, e nao inversa. Os estudos
de McCarthy et al. (24) e Liptak et al. (27) também
apontaram inadequacio desse dominio para crian-
cas com PC. Morales (26) sugere comparar essa es-
cala com instrumentos mais especificos que avaliem
o constructo desse dominio, uma vez que também
identificou aspectos divergentes nessa escala.

Foi encontrada também fraca associacdo entre o
dominio saude global e as habilidades funcionais de
autocuidado. Dessa forma, pode-se sugerir que o es-
tado de saude da crianga com PC influencia, mesmo

que de forma fraca, sua habilidade de realizar habi-
lidades de autocuidado como alimentacao, higiene e
vestuario. Além disso, houve também fraca associa-
¢do entre a percepc¢do de sadde e as areas de auto-
cuidado e funcdo social. Esse dominio do CHQ-PF50
avalia a percepgao dos pais sobre o estado de saide
no passado, presente e futuro da crianga, bem com
sua suscetibilidade para adoecer. Isso significa que
criangas que adoecem com facilidade apresentam
dificuldade em realizar atividades diérias e sociais.
Sabe-se que as criangas com PC apresentam varios
distdrbios associados que podem comprometer
ainda mais o seu quadro clinico (28). De acordo
com Pruitt e Tsai (29), a presenca desses distirbios
pode alterar a saude e a qualidade de vida dessas
criangas. Além disso, pode interferir na execuc¢io
das atividades de vida diaria e restringir participa-
¢ao social de criangas com PC (28, 30).

Os dominios de dor corporal, comportamento,
autoestima, alteracdo de saude, impacto emocio-
nal nos pais, impacto no tempo dos pais, atividade
familiar e coesdo familiar ndo apresentaram corre-
lacdo significativa com as areas do Pedi. Apesar de
ndo haver relagdo entre essas variaveis neste estudo,
esses dominios também sao discutidos na literatura.
De acordo com Dickinson et al. (31), a dor corporal
esta associada com piores escores de qualidade de
vida. Além disso, a dor corporal e a autoestima po-
dem diminuir com a idade em criangas com PC (12).
Majnemer et al. (17) descrevem que as alteragdes de
comportamento estdo fortemente associadas a redu-
¢do do bem-estar psicossocial. Esses autores ainda
dizem que baixos escores de qualidade de vida estdo
associados aos dominios de impacto emocional nos
pais, impacto no tempo dos pais e atividade familiar,
mas ndo estdo relacionados a coesdo familiar.

0 dominio alteracdo de saide apresentou esco-
re superior a populacdo normativa do estudo de
adaptacao cultural brasileira realizado por Machado
et al. (19), diferente dos outros dominios do CHQ-
PF50, que apresentaram escores médios inferiores
a essa populacdo. Esses achados também foram
encontrados no estudo de Morales (26). A altera-
¢do de saude é avaliada pela percepg¢do dos pais ou
responsaveis em relagdo a saide de seu/sua filho(a)
quando comparada ao ano anterior. Assim, maiores
escores indicam que a sadde da crianca estd melhor
que ha um ano. Como geralmente as criangas sau-
daveis ndo apresentam grandes mudancas no seu
estado de saude, a maior parte apresentou o escore
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médio, que representa que a saude da crianga esta
da mesma forma que no ano anterior. Entretanto,
criangas com PC podem apresentar varios distur-
bios associados, como epilepsia, alteragdes cardior-
respiratorias, ortopédicas, gastrointestinais, dentre
outras, que podem alterar a satude, a qualidade e a
expectativa de vida dessas criangas (29). A melhora
percebida pelos pais em relacdo a saide de um ano
atras pode ser inferida pelo fato dessas criancas es-
tarem em tratamento interdisciplinar em locais de
reabilitacdo, o que pode minimizar as complicacdes
de satde. De acordo com Morales (26), a possibili-
dade de apresentar melhora na satide no periodo de
um ano é encarada com otimismo pelos familiares.
Deve ser salientado que este estudo foi desen-
volvido a partir de dados coletados mediante a per-
cepcao subjetiva dos pais. Apesar de os questiona-
rios apresentarem adequada aplicabilidade, fatores
pessoais, emocionais e o nivel do entendimento dos
pais podem interferir de forma indireta sobre os
dados. Para Faleiros e Machado (32), a opinido dos
pais é relevante e importante quando presentes e
atuantes sdo capazes de estimular o bem-estar glo-
bal das criancas. Entretanto, a PC pode promover
profundos efeitos sobre o dia a dia das criancas e
suas familias (12). Dessa forma, o estresse dos pais
e a dificuldade com as estratégias de enfretamento
podem afetar negativamente os escores de qualida-
de de vida (17). De acordo com o estudo de Faleiros
e Machado (32), diferencas tém sido observadas
quando os questiondrios de qualidade de vida sdo
respondidos pelas criangas e pelos pais. Entretanto,
em razdo das dificuldades cognitivas apresentadas
por criangas com esse quadro clinico, a obtencio de
respostas por elas é muito complicada (33).

Conclusao

Foi observada relacdo entre os dominios de fun¢ao
fisica e limitagdo das atividades didrias em razio dos
aspectos emocionais e comportamentais com todas as
areas do Pedi. O dominio de limitacdo das atividades
diarias pelos aspectos fisicos e a percep¢do de saide
apresentaram relacdo com as areas de autocuidado
e funcdo social. A funcdo global s6 apresentou rela-
¢do significativa com o autocuidado, e a satide mental
apresentou relacdo inversa com a mobilidade. Os de-
mais dominios de qualidade de vida ndo apresenta-
ram relacdo significativa com nenhuma area do Pedi.

Entretanto, ndo foi observada forte relacio entre
nenhum dominio de qualidade de vida e as areas do
Pedi, o que indica que esses instrumentos avaliam
constructos diferentes. Dessa forma, o CHQ-PF50
deve ser utilizado com o objetivo de avaliar a qua-
lidade de vida genérica da crianca e o Pedi com ob-
jetivo de avaliar aspectos especificos da funcionali-
dade. E importante apontar que os profissionais da
area de reabilitacdo devem avaliar e tratar seus pa-
cientes com enfoque tanto na funcionalidade quan-
to na qualidade de vida.

Em relacdo a toda literatura consultada, este é
primeiro estudo que investigou a relacdo entre o
CHQ-PF50 e o Pedi e, portanto, apresenta informa-
¢oes importantes dentro dos aspectos de funcio-
nalidade e qualidade de vida. Dessa forma, sdo ne-
cessarios novos estudos que avaliem o impacto da
funcionalidade na qualidade de vida. Tais resulta-
dos podem auxiliar no planejamento de estratégias
de avaliacdo e intervencdo para criangas com PC.
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