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Qualidade de vida de crian¢as com paralisia
cerebral: percepcao de cuidadores

RESUMO

OBJETIVO: Avaliar o impacto da idade, do nivel de comprometimento motor e do género na
qualidade de vida (QV) de criangas com paralisia cerebral (PC).

METODOS: Participaram 125 cuidadores primarios de criangas com PC com idade entre 4 e
12 anos. Os participantes responderam os questionarios: Child Health Questionnaire (CHQ-
PF50) — versdo para cuidadores e o Kidscreen 10 versdo para os cuidadores. Foi realizada
analise estatistica dos dados. Para a comparagdo entre os grupos de meninos e meninas foi
usado o Teste T de Student para grupos independentes. Para a andlise da relagdo entre os
dominios de QV e idade e o nivel do Sistema de Classificagdo da Habilidade Motora Grossa
(GMFCS) foi usado Teste de Correlagdo de Pearson.

RESULTADOS: O dominio atividades familiares apresentou o melhor escore e o dominio
percepcdo de saude o pior do CHQ-PF50 na percepg¢do dos cuidadores. As criangas mais
velhas e os meninos apresentaram a melhor QV, enquanto as criangas com menor
comprometimento motor tiveram a pior.

CONCLUSOES: O grau de comprometimento motor e a idade tém impacto na QV de criancas
com PC e existe diferenga na QV de meninas e meninos.

PALAVRAS-CHAVE: Qualidade de vida. Paralisia cerebral. Crianga.
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INTRODUCAO

A avaliacdo da qualidade de vida (QV) de criangas com paralisia cerebral (PC)
é preocupacao atual de paises Europeus (COLVER et al., 2015) e dos Estados Unidos
da Ameérica. Apesar da prevaléncia da PC, os pesquisadores ainda estdo
comecando a entender como a lesdo pode afetar o estado de saude dessas
criangas e sua QV. Ainda falta clareza de como a QV de criangas com PC se altera
com a idade e com a severidade do quadro clinico (VARGUS-ADAMS, 2005).

As criancas com PC frequentemente apresentam disturbios de sensacao,
cognicdo, comunicacdo, percepcao, comportamento e presenca de convulsdes
(BAX et al., 2005).

Além das alteracdes clinicas, fatores como o grau de aceitacdo dessas criangas
na comunidade, a determinacdo e a capacidade da crianca de resolver problemas,
0 acesso a educagdo e assisténcia da comunidade (cuidado médico primario,
recreacdo, reabilitacdo e transporte), também afetam a evolugdo da crianca
(MSALL; PARK, 2008). A PC geralmente compromete o processo de aquisicdo de
capacidades funcionais, dificultando o desempenho de atividades frequentemente
realizadas por criangas com desenvolvimento tipico, constituindo a condi¢gdo mais
frequente de incapacidade motora na infancia (LEPAGE; NOREAU; BERNARD, 1998;
ROSENBAUM, 2003). Dessa forma, essas criangas podem apresentar limitacGes
para realizar suas atividades de alimentacdo, higiene, vestudrio e locomocao, além
de restricdes para sua participacdo na escola e na comunidade (ROSENBAUM,
2003; CHARLES et al., 2006). Essas limitacOes e restricGes podem afetar a rotina
das criancas e de seus familiares e, consequentemente, a QV desses individuos
(LEPAGE; NOREAU; BERNARD, 1998; ROSENBAUM, 2003).

Pesquisadores tém recomendado a realizagdo de estudos que possam
fornecer informag¢des mais precisas sobre a relagdo entre a severidade dos
sintomas e a QV e sobre os efeitos reais da interveng¢do nos diferentes momentos
da vida de criangas com PC (TSOI et al., 2012; BRACCIALLI et al., 2016). Parece nédo
haver consenso na literatura sobre a tematica.

QV é um constructo multidimensional, subjetivo, e esta relacionado ao bem-
estar fisico, psicoldgico, social e espiritual (LIM; ZEBRACK, 2004). Em criangas, o
termo QV ndo inclui somente conceitos da doenga, estado funcional, saide mental
e conforto, mas o impacto de funcionamento familiar também deve ser levado em
consideragdo (VARGUS-ADAMS, 2005).

Nas criangas com PC de nove regides da Europa, o tipo e a gravidade da
deficiéncia ndo foram associados com a QV para seis dominios do questionario
Kidscreen (bem-estar psicoldgico, autopercepcgdo, apoio social, ambiente escolar,
recursos financeiros e aceitacdo social) (DICKINSON et al., 2007). Ha indicativo que
fatores como barreiras ambientais, coesdo familiar, funcdo fisica da crianca,
limitacbes devido aos aspectos emocionais e saude geral tém influéncia
significativa nos escores de QV mensurado com Child Health Questionnaire (LAW
et al., 2014). Estudo realizado por Chulliyil et al. (2014) identificou que criancas
com PCem idade escolar sdo mais dependentes funcionalmente e apresentam pior
QV. Constatou, também, que as criancas mais independentes em suas atividades
didrias e com participacdo em atividades ludicas e escolares tinham melhor
percepcdo sobre o seu desenvolvimento fisico, emocional e bem-estar social. De
outro modo, pesquisa realizada com fisioterapeutas mostrou que a presenca de
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dor em criangas com PC estd relacionada a diminuicdo da QV para o dominio
psicoldgico, sem relagao com a dificuldade motora (BADIA et al., 2014).

O objetivo do presente estudo foi avaliar o impacto da idade, do nivel de
comprometimento motor e do género na QV de criangas com PC.

METODOS

AMOSTRA

Foram convidados para participar do estudo 200 cuidadores de criangas com
PC. Desses, 130 aceitaram e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. No entanto, os questiondrios de cinco participantes foram excluidos
do estudo porque ndo continham informacdes suficientes para realizar a andlise.

Dessa forma, participaram efetivamente do estudo 125 cuidadores primarios
ou pais de criangas com PC. Como critério de inclusdo, os cuidadores deviam ser o
responsavel principal pelo cuidado da crianca com PC com idade entre 4 e 12 anos.
Os participantes do estudo foram divididos em dois grupos: G1 composto por
cuidadores de meninas com PC e G2 por cuidadores de meninos com PC. O projeto
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Filosofia e Ciéncias
da Universidade Estadual Paulista (UNESP) — Marilia com parecer n° 0451/2012.

PROCEDIMENTOS

Foram utilizadas as versdes traduzidas e validadas para o portugués do Brasil
dos questionarios Child Health Questionnaire (CHQ-PF50) - versdo para cuidadores
e Kidscreen 10 versao para cuidadores, e um questionario com questdes referentes
as caracteristicas do cuidador e da crianca.

O CHQ-PF50 é um instrumento genérico, importante para avaliar a QV
relacionada a saude de criangas com PC sob a perspectiva dos pais (VARGUS-
ADAMS, 2006). A versdo traduzida e validada para o portugués é composta por 50
questdes distribuidas em 15 dominios (saude global; fungdo fisica; limitagdes,
devido aos aspectos emocionais; limitagdes, devido a fungao fisica; dor corporal;
comportamento; comportamento global; saude mental; autoestima; percepgao de
saude; altera¢do na saude; impacto emocional nos pais; impacto no tempo dos
pais; atividades familiares; coesdo familiar) e deve ser respondido pelos pais e
cuidadores (MORALES et al., 2008).

A versdo traduzida para o portugués do Kidscreen 10 é composta por 10 itens
e fornece um escore simples sobre a QV de criangas (GUEDES; GUEDES, 2011;
COLVER et al., 2015), e também deve ser respondido pelo cuidador.

Todos os participantes responderam os questiondrios em sala individual, no
momento que a sua crianca estava em atendimento fisioterapéutico no centro de
reabilitacdo. O pesquisador fornecia as informaglGes necessarias para o
preenchimento dos questionarios e ndo realizava mais nenhuma intervencdo ou
orientacao.
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Posteriormente, foram obtidos nos prontuarios de atendimento das criancas,
apods a autorizacdo dos responsaveis, as informacdes referentes a classificacao
guanto ao grau de comprometimento motor pelo Sistema de Classificacdo Motora
Grossa (GMFCS).

ANALISE DOS DADOS

As respostas obtidas em cada questiondrio foram digitadas no programa SPSS
e os escores foram convertidos conforme estabelece cada manual para a obtencao
do indice de QV para cada dominio. Apds a digitacdo foram descartados cinco
guestionarios que ndo continham informacdes suficientes para realizar a analise
estatistica.

Foi realizada a caracterizacao demografica da amostra estudada. Na sequéncia
procedeu-se a verificacdo da normalidade dos dados por meio do Teste de Shapiro-
Wilk. Para a comparacdo entre os grupos de meninas e meninos foi utilizado o
Teste T de Student para grupos independentes.

Para a andlise da relacdo entre os dominios de QV e idade e o nivel da GMFCS
foi usado Teste de Correlacdo de Pearson. A correlagdo entre as varidveis foi
considerada forte quando r20,70; moderado quando 0,4<r<0,6 e pobre r<0,3.
Adotou-se, para todos os testes, o nivel de significancia de 5% de probabilidade
para a rejeicdo da hipotese de nulidade.

RESULTADOS

Na Tabela 1 encontram-se os dados referentes as caracteristicas demograficas
dos participantes do estudo. Observa-se que a maioria dos participantes era
constituida de mulheres, moradores da regido Sudeste do Brasil, com média de
idade de 30,21 (+8,7) anos.

Tabela 1 — Caracteristicas demograficas dos cuidadores (n=125)

Variavel n (%)

Idade (anos) 30,21 (£8,7)
Sexo

Homens 14 (11,2)

Mulheres 111 (88,8)
Regido

Sudeste 86 (68,8)

Sul 8(6,4)

Centro Oeste 11 (8,8)

Nordeste 14 (11,2)

Norte 6(4,8)

Fonte: Autoria propria (2015).
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A média de idade das criangas foi de 8 (+2,9) anos e houve uma predominancia
de meninos e de criangas classificadas no nivel V do GMFCS (Tabela 2).

Tabela 2 — Caracteristicas das criancas com paralisia cerebral (n= 125)

Variavel n (%)
Idade (anos) 8,0 (+2,9)
Sexo
Meninas 50 (40,0)
Meninos 75 (60,0)
GMFCS

Nivel | 9(7,2)

Nivel Il 16 (12,8)

Nivel 1l 25(20,0)

Nivel IV 34(27,2)

Nivel V 41 (32,8)

Fonte: Autoria propria (2015).

Ao se comparar a QV de meninas e meninos com PC, encontrou-se diferenca
significante para os dominios atividades familiares e impacto no tempo dos pais,
para ambos os dominios os meninos tiveram melhor QV em relagao as meninas
(Tabela 3).

Tabela 3 — Comparag¢do da qualidade de vida de meninas e meninos

Pagina | 61

Domini Meninos Meninas
min

ominios Média (DP) Média (DP)
Saude global 72,19 (£22,44) 74,81 (+17,51)
Fungao fisica 41,04 (£34,84) 36,46 (+32,81)

Limitagdes, devido a fungao fisica
Percepcgdo de saude

AlteragGes na saude

Dor corporal

Atividades familiares

Limitagdes devido a aspectos emocionais
Impacto no tempo dos pais
Impacto emocional nos pais
Autoestima

Saude mental

Comportamento
Comportamento global

Coesdo familiar

Kidscreen

54,83 (+32,85)
65,57 (+16,70)
78,13(+23,99)
76,38 (+19,89)
71,61 (+24,21)
50,72 (+32,03)
64,70 (+30,55)
60,94 (+26,21)
75,63 (+20,72)
70,50 (+17,69)
75,27 (+15,85)
69,13 (+23,27)
70,19 (+23,24)
38,50 (+7,30)

58,71 (+32,84)
61,29 (+12,92)
82,55(+20,56)
79,62 (+19,90)
67,55 (+22,97)*
50,39 (+32,56)
58,12 (+30,62)*
57,70 (+29,78)
78,69 (+16,49)
66,91 (+19,90)
75,75 (+15,22)
65,57 (+21,25)
67,92 (+22,26)
38,90 (+4,90)

Fonte: Autoria prépria (2015).

Nota: *p<0,05.
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Foi encontrada correlacdo: (a) moderada positiva entre os niveis da GMFCS e
comportamento e GMFCS e saude mental; (b) uma correlacdo positiva fraca entre
o GMFCS e limitagdes devido a aspectos emocionais; GMFCS e atividades
familiares; coesdo familiar e idade, idade e impacto no tempo dos pais; idade e
limitacdes devido a aspectos emocionais; idade e funcao fisica; idade e atividades
familiares; (c) uma fraca correlacdo negativa entre GMFCS e percepc¢do de saude
(Tabela 4).

Tabela 4 — Coeficiente de Pearson para investigar a relacdo entre idade e o grau de
comprometimento motor com as variaveis de qualidade de vida investigadas (CHQ— PF 50)

Dominios Idade GMFCS
Saude global 0,126 -0,078
Fungdo fisica 0,176* -0,230
LimitacGes, devido a funcdo fisica 0,109 -0,090
Percepgdo de saude 0,030 -0,245%*
Alteragdes na saude -0,002 0,105
Dor corporal -0,034 0,002
Atividades familiares 0,300* 0,344*
LimitacGes devido a aspectos emocionais 0,260* 0,229*
Impacto no tempo dos pais 0,193* 0,205
Impacto emocional nos pais 0,058 -0,063
Autoestima -0,035 0,057
Saude mental 0,155 0,527%*
Comportamento 0,033 0,452*
Comportamento global 0,037 -0,006
Coesdo familiar 0,176* -0,031
Sumario do escore fisico 0,188 -0,207
Sumdrio do escore psicossocial. 0,184 0,380%*

Fonte: Autoria prépria (2015).

Nota: *p<0.05.

DISCUSSAO

No estudo houve uma predominancia de mulheres como respondentes dos
questionarios, o que sugere que elas ainda exercem a fun¢do de cuidadoras
principais de criancas com PC. Esses dados coincidiram com os encontrados no
estudo de Braccialli et al. (2012). Esses autores citaram que a mulher ainda ocupa
o papel de cuidador principal de pessoas que apresentam alguma deficiéncia e que,
no Brasil, isto é determinado é culturalmente.

Quanto ao género, observou-se uma maior incidéncia de meninos com PC na
amostra estudada, coincidindo com dados de estudos que tém indicado que a PC
é mais frequente na populagdo masculina (JOHNSTON; HAGBERG, 2007;
SHANKARAN, 2008).
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Os resultados indicaram que a idade, o género e o comprometimento motor
tém impacto na QV de criangas com PC.

As criancas com PC apresentam prejuizos para o dominio percepg¢ao de QV
relacionado a saude (VARNI; LIMBERS; BURWINKLE, 2007). A correlagdo negativa
entre GMFCS e percepcao de saude justifica-se uma vez que as criangas com nivel
V na GMFCS tém maior comprometimento motor. Além disso, frequentemente
apresentam condi¢cdes de salde mais instavel e muitas vezes gastrostomias,
pneumonias de repeticao, deformidades, contraturas e dor.

Estudo realizado por Houlihan et al. (2004) corroboram com os resultados
encontrados nesse estudo. Esses autores relataram que criangas com PC associada
a gastrostomia, desnutricdo e outras condigdes sistémicas tinham um aumento do
guadro de dor o que impactava na capacidade de participarem em atividades
usuais e em atividades com a familia. Dessa forma, os autores concluiram que
esses pais expressavam mais preocupacao e ansiedade sobre a saude do seu filho
e bem-estar. Para Chulliyil et al. (2014), criangas com PC mais independentes na
realizacdo das atividades basicas da vida didria, com menos dor e com um bom
nivel de energia e saude tém melhor QV.

Os resultados do estudo aqui apresentados indicaram também uma
correlagdo positiva entre comprometimento motor e o dominio atividades
familiares; o que sugere que a severidade do comprometimento motor traz menos
impacto nas atividades familiares. Contrario aos achados desse estudo, Chulliyil et
al. (2014) pontuaram que a severidade do comprometimento motor afeta a
independéncia das criangas e consequentemente tem impacto na QV de seus
cuidadores em relacdo as atividades familiares.

De outro modo, a pesquisa de Wake, Salmon e Reddihough (2003) apontou
que as familias de criangas com PC que tem menor comprometimento, também
apresentaram baixos escores em atividades familiares. Os autores relataram que
independente da severidade motora essas criangas e suas familias tém um grande
numero de atividades, como os atendimentos terapéuticos e médicos, que podem
ser considerados um fardo e representar grande ameaga para o bem-estar desses
individuos.

Os dominios comportamento, satide mental e limitagdes devido a aspectos
emocionais compdem o sumario do escore psicossocial na escala de QV CHQ-PF50
(MORALES et al., 2008). A correlacdo positiva entre GMFCS e os dominios que
compdem o sumadrio psicossocial sugerem que um maior prejuizo da funcdo
motora grossa diminuiria o risco de escores baixos para a aceitacdo social.
Resultados semelhantes foram encontrados em outro estudo, no qual os autores
sugerem que criangas com PC com severo comprometimento motor tém menos
contato com os seus pares sem deficiéncia e assim tém menos possibilidades de se
sentirem rejeitados ou assediados (BADIA et al., 2014). Para Lepage, Noreau e
Bernard (1998), quanto maior o comprometimento da crianca com PC, mais
restricGes ela encontra no desempenho de atividades sociais, em decorréncia ndo
s6 das dificuldades de se engajar em atividades comuns as de outras criangas,
como também pela dificuldade de executd-las com sucesso e integrar-se ao grupo.

Em relacdo a idade, observou-se uma correlagdao positiva com os dominios
coesdo familiar, impacto no tempo dos pais, limitacdes devido a aspectos
emocionais, funcdo fisica e atividades familiares, o que indicou uma melhor QV
nesses dominios, para criangas mais velhas com PC. Um estudo longitudinal
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realizado com criangas com deficiéncia fisica identificou que ocorreu uma melhora
para o dominio psicossocial ao longo do tempo, porém os autores ressaltaram que
as mudancas nos escores de QV ao longo do tempo foi dependente dos aspectos
comportamentais, do funcionamento familiar, do ambiente e das dificuldades
comportamentais (LAW et al.,, 2014). Fatores possiveis de serem modificados,
como dor, stress familiar e problemas psicoldgicos foram associados com a QV de
adolescentes com PC (COLVER et al., 2015). Dessa forma, existem indicativos que
a eliminagdo de barreiras ambientais e atitudinais, a intervengao terapéutica
precoce, a coesao familiar e o convivio social com os seus pares durante a infancia
sdao fundamentais para a melhora da QV dessas criangas ao longo do tempo.

Em relagdo ao género, encontrou-se que os meninos apresentaram melhor
escores para os dominios atividades familiares e impacto no tempo dos pais.
Parece que ainda prevalece na sociedade a atribuicdo de papéis e atividades
diferentes dependendo do género da crianca, fortalecendo as diferencas entre
homens e mulheres construidas socialmente (SANTI, 2000).

Os resultados deste estudo sugerem que o grau de comprometimento motor
e a idade tém impacto na QV de criancas com PC, bem como existe diferenca na
QV de meninas e meninos.

A percepcdo de pais sobre a QV de seus filhos é importante e deve ser
considerada, porém deve ser feita a ressalva que essa pode diferir da percepc¢ao
da prépria crianga com PC.

Conhecer os fatores que influenciam a QV de criangas com PC possibilita uma
intervencdo mais efetiva a fim de desenvolver as potencialidades dessas criancas.
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Quality of life of children with cerebral
palsy: perception of caregivers

ABSTRACT

OBJECTIVE: To evaluate the impact of age, motor impairment level, and gender in the
quality of life of children with cerebral palsy.

METHODS: The study involved 125 primary caregivers of children with CP with aged
between 4 and 12 years. The participants answered the following questionnaires: the Child
Health Questionnaire - caregivers version (CHQ - PF50), the Kidscreen-10 also for caregivers.
For data analysis was conducted a statistical analysis. The normality of the data was
performed using the Shapiro-Wilk Test. Student-T Test was used for independent groups in
order to compare girls and boys groups. Pearson Correlation Test was performed to analyze
the relationship between the domains of life quality, age and level of GMCFS.

RESULTS: The domain family activities the quality of life questionnaire had the best score
while health perception had the worst score; older children and boys have better quality of
life. Children less motor impairment, caregivers showed worse quality of life.

CONCLUSIONS: The development factors such as age, gender and motor impairment
impacts on the quality of life of children with CP.

KEYWORDS: Quality of life. Cerebral palsy. Child.
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