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Qualidade de Vida: Andlise da Percepcao de

Criancas com Paralisia Cerebral

Quality of Life: Analysis of The Perception of Children With Cerebral Palsy

Dayane Soares Souza', Mayara Dinéro Sd', Maria Beatriz Silva e Borges®

RESUMO

Objetivo. Analisar através da escala Autoquestionnaire Qualité de Vie
Enfant Imagé (AUQEI) a Qualidade de Vida (QV) de criangas por-
tadoras de Paralisia Cerebral (PC) e seu nivel de satisfacdo durante a
fisioterapia. Método. A escala foi aplicada em 21 criangas com diag-
nostico de PC, sendo 10 meninas e 11 meninos, com idades entre 4
e 12 anos e diferentes niveis de comprometimento motor, avaliadas
na Clinica-escola de Fisioterapia da Universidade Catélica de Brasilia
(UCB). Resultados. O escore geral obtido com a aplicagio da escala
foi de 48,9+/-9,7 pontos, acima da nota de corte o que evidencia boa
QV, com um elevado grau de satisfacdo durante a fisioterapia. Con-
clusao. A partir dos resultados desse estudo ¢ possivel inferir que as
criangas possuem uma boa percepgio acerca de sua QV e sentiam-se
muito felizes durante a fisioterapia.
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ABSTRACT

Objective. Analyzing through scale Autoquestionnaire Qualité de Vie
Enfant Imagé (AUQEI) children’s Life Quality (LQ) with Cerebral
Palsy (CP) and their satisfaction level during physiotherapy. Meth-
od. The scale was applied in 21 children diagnosed with CP, 10 girls
and 11 boys, aged between 4 and 12 years, with different motor im-
pairment levels, evaluated at the Clinic-School of Physical Therapy,
Catholic University of Brasilia (UCB). Results. The overall score ob-
tained with the scale application was 48.9 +/-9.7 points above the
cutoff score, indicating a good LQ and it was found a high satisfaction
degree during physiotherapy. Conclusion. The results of this study
inferred that the children had a good perception about their LQ and
they felt very happy during physiotherapy.
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INTRODUCAO

A Encefalopatia Cronica nao Progressiva da Infan-
cia, também conhecida como Paralisia Cerebral (PC), ¢é
definida como uma lesao que atinge um cérebro imaturo
e interfere no desenvolvimento motor normal da crian-
ca'. As desordens motoras podem ser acompanhadas de
distarbios cognitivos, sensoriais, na percep¢ao, na comu-
nicagdo e no comportamento”. A lesio acontece por dife-
rentes causas ligadas & mae ou ao bebé e pode ocorrer no
periodo pré, peri ou pds natal’.

A PC ¢ classificada de acordo com a topografia
(tipo extra-piramidal: atetose, ataxia e mista; e tipo pi-
ramidal: monoplegia, diplegia, hemiplegia, quadriplegia
e triplegia)?, com o envolvimento motor (espasticidade,
movimentos involuntdrios, rigidez, ataxia, hipotonia e
mista)?, e com a gravidade (leve, moderado, grave)'. A
causa geralmente estd associada 4 andxia neonatal, prema-
turidade e baixo peso ao nascer. Nos paises desenvolvidos
a proporgio estd entre 2 a 3 por 1000 nascidos vivos’.

Atualmente, a PC também tem sido classifica-
da através de diversas escalas funcionais, uma delas, a
GMECS, tem sido empregada internacionalmente para
classificar os pacientes portadores desta PC. A escala clas-
sifica cinco niveis com base na mobilidade funcional,
sendo que, uma crianga classificada no Nivel I apresenta
menor disfun¢io motora grossa, enquanto que, a crianga
no Nivel V exibe limitado controle voluntdrio do movi-
mento?®. A classificagio GMFCS oferece a possibilidade
de criar uma representagio homogénea funcional dentro
do grupo heterogéneo de criancas com PC®”.

A PC geralmente ocasiona um atraso no desenvol-
vimento motor, persistindo os reflexos primitivos e anor-
mais®. £ uma patologia complexa, que pode provocar
diversas complicagdes e diferentes niveis de severidade, e
muitas vezes exige um cuidado especial com o portador,
modificando a realidade e a dinAmica familiar”'°.

A PC interfere no desenvolvimento das Atividades
de Vida Didria (AVD), comprometendo a Qualidade de
Vida (QV) da crianga e dos cuidadores. Alguns autores
salientam que o bem estar pode ter significados diferentes
para portadores e cuidadores, sugerindo a necessidade de
se conhecer a percep¢io do portador sobre sua QV'"12,
A QV ¢ uma ideia exclusivamente humana, e pos-

sui diversos sentidos que espelham conhecimentos, expe-

riéncias e valores de individuos e da sociedade, por isso
sofre influéncia direta das diversas épocas, espacos e das
distintas histdrias. QV em satde baseia-se na capacidade
de viver sem doengas ou de superar as dificuldades dos
estados ou condigoes de morbidade®.

O termo QV ¢é uma tentativa de identificar algu-
mas caracteristicas subjetivas de bem estar da experiéncia
humana'4, e por ser um conceito essencial na avaliacio de
pacientes com doengas cronicas é bastante discutido na
drea de saude. Na ultima década, houve uma multipli-
cagdo de instrumentos especificos que avaliam essa con-
di¢ao de saide®, entre eles se destaca o Autoquestionnaire
Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI) direcionado para
criangas com doengas cronicas entre 4 e 12 anos'.

Os avangos da medicina contribuem para um pro-
longamento da vida dos portadores de doencas cronicas,
mas isso ndo garante boa QV'¢. Conhecer a percepgao de
QV da crianca com doenga cronica é relevante para tragar
adequadas intervengoes fisioterapéuticas, mas a maioria
dos estudos encontrados sao direcionados para os pais
dos portadores. Assim, o objetivo do presente estudo foi
analisar, através da escala AUQEL a percepgio de QV das
criangas portadoras de PC bem como seu nivel de satisfa-

¢do durante a fisioterapia.

METODO
Amostra

Estudo quantitativo, do tipo transversal, realizado
entre os meses de fevereiro e mar¢o de 2012 na Clinica-
-escola de Fisioterapia da Universidade Catdlica de Brasi-
lia (UCB). Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da UCB sob o parecer 57/06.

No banco de dados da Clinica-escola, havia 43
criangas com diagndstico clinico de PC, destas, 21 obe-
deceram aos critérios de inclusao utilizados para a selecio.
Para a participagio efetiva desse estudo, os pais assinaram
o termo de consentimento livre e esclarecido, nao haven-
do desisténcia ou perda amostral.

Os critérios de inclusdo foram: criancas com idade
entre 4 a 12 anos, diagnéstico médico de PC e estar no
banco de dados da Clinica-escola. Os critérios de exclu-
sdo foram: internagio para tratamento médico; compro-
metimento cognitivo que impedisse a aplicagio do ques-

tiondrio de avaliagao e a nao intengio de participagio na



pesquisa, tanto dos pais quanto das criangas.

Procedimento

Os dados foram coletados por uma tnica pesqui-
sadora antes das sessoes, no setor de fisioterapia neuro-
pedidtrica da Clinica-escola de Fisioterapia da UCB, em
uma sala reservada, com a permissio dos responsdveis e
a avaliagao foi feita apenas na presenca do avaliador e da
crianga a ser entrevistada. As criancas foram instruidas de
maneira clara e simples a forma de responder as perguntas.

Nas sessoes eram realizados atendimentos baseados
na cinesioterapia convencional, e em técnicas que visam
o desenvolvimento neuroevolutivo normal e a facilitacio
neuromuscular proprioceptiva.

A QV foi avaliada por meio da Escala de Quali-
dade de Vida da Crianca (Autoquestionnaire Qualité de
Vie Enfant Imagé)'>", instrumento que avalia a sensagao
de bem-estar. Essa escala foi validada no Brasil, no ano
de 2000, para que fosse aplicada em criancas com idade
entre 4 ¢ 12 anos. E composta por 26 questoes a serem
respondidas pelas criancas, e contempla desde as relagoes
familiares e sociais, atividades, satde, fungées corporais e
separagao'?.

A AUQEI estabelece para um intervalo de con-
fianga de 95%, uma nota de corte de 48 pontos, abai-
xo desse valor a crianga é considerada com qualidade de
vida prejudicada'. Esta escala ¢ de ficil aplicabilidade,
pois utiliza ilustragdes de faces que representam emogdes:
muito infeliz (0 pontos), infeliz (1 ponto), feliz (2 pon-
tos) e muito feliz (3 pontos), totalizando 78 pontos, com
o valor de corte de 48 pontos, sendo que, valores acima
indicam boa QV e valores abaixo referem o contrdrio’.
Foi utilizada a escala original, apenas acrescentando a

questao “Como vocé se sente na Fisioterapia”'®.

Anilise Estatistica

Para andlise estatistica, as criangas foram agrupadas
de acordo com a lesao topografica instalada (tetraplégicas,
diplégicas e hemiplégicas), e os resultados das frequéncias
dos escores foram descritos em dados percentuais.

Utilizando o soffware Statistical Package for the So-
cial Sciences (SPSS) versiao 19.0, foram realizados os tes-
tes de Shapiro Wilks e de Kolmogorov-Smirnov durante as

sessoes de fisioterapia, para verificar a normalidade dos

dados e as varidveis. Como os dados nao se mostraram
com distribui¢io normal, as comparagdes para verificar
diferengas entre os grupos foram realizadas utilizando o

Mann Whitney U test com nivel de significAncia de 5%.

RESULTADOS

Os resultados obtidos apds a coleta de dados das
21 criangas inclusas nesta pesquisa proporcionaram da-
dos como: distribui¢ao das criangas por sexo, por diag-
néstico topografico, por idade e as que possufam ou nio
irmaos. A Tabela 1 apresenta os dados citados acima e

caracteriza a amostra.

Tabela 1
Caracterizagdo da amostra - Distribuicdo das criangas submetidas ao

AUQEI

Distribuicao por sexo

Sexo Criangas Avaliadas
Masculino 11
Feminino 10

Distribuigao por diagnéstico

Criangas Avaliadas
Diplégico 10
Hemiplégico 6
Quadriplégico 5

Distribuigao por idade

Idade Criangas Avaliadas
4-6 6
6-8 4
8-10 4
10-11 7
Irmao
Sim 16
Nio 5

O Figura 1 demonstra os escores individuais, sen-
do que o escore geral foi de 48,9+/-9,7 pontos, a pontu-
acao da populagio masculina 48,6+/-11,9, e a feminina
49,3+/-7,2, no qual se observa que a amostra do sexo
feminino apresentou escores discretamente mais eleva-
dos para QV mas sem diferenca estatistica significativa
(p=0,548), ¢ a populagio masculina apresentou maior

variabilidade.
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Figura 1. Escore individual obtido através do AUQEI

O perfil de resposta obtido denota satisfagdo eleva-
da para o item “como vocé se sente no seu aniversdrio”: 76%
da amostra respondeu que se sente muito feliz. Jd os itens,
com os mais baixos escores, sao os referentes aos cuidados
médicos e ao estar longe da familia.

A anilise comparativa de QV das criangas com
diferentes comprometimentos motores nio apresentou

diferengas estatisticas significativas entre as pontuagoes

obtidas (Tabela 2).

Tabela 2
Comparagdo entre os escores de acordo com a severidade do comprometi-
mento motor

Comprometimento Motor p-valor
Hemiplégicos x Diplégicos p=0,329
Hemiplégicos x Quadriplégicos p=0,465
Diplégicos x Quadriplégicos p=0,668

Entretanto, se observou que os diplégicos apresen-
taram tendéncia a um maior grau de satisfacdo, jd que a
média da pontuacio deles foi de 51,4+/-12,45 (Figura 2).
Quando indagados sobre como se sentiam na fisio-
terapia, os participantes demonstraram um elevado grau
de satisfacio, 62% se mostrou “muito feliz”, 19% “feliz”,

14% “infeliz” e 5% “muito infeliz” (Figura 3).

DISCUSSAO
A satide ¢ item de grande relevincia ao se deter-
minar a QVY. A nociao de QV em sadde é modificada de

acordo com a realidade de cada pessoa®, desta maneira,
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Figura 2. Comparagio dos escores de acordo com o comprometimen-
to motor.
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Figura 3. “Como vocé se sente na Fisioterapia?”.

este estudo abordou a percepgio das criangas portadoras
de PC sobre sua QV. Devido a condigio de satude ser algo
subjetivo e abordar diversos pontos da vida do individuo
foi criada a Escala AUQEI, direcionada exclusivamente
para criangas, com o objetivo de avaliar percep¢des sobre
a qualidade de suas vidas.

Um estudo formado por 353 criangas, em 2000,
relatou um escore geral de 52,1 pontos, obtido com a
aplicagio da escala AUQEI sendo a amostra feminina a
que obteve escore mais elevado para QV'%, o que se repe-
te, também em pesquisas semelhantes, outro estudo com-
posto por 40 criancas com diplegia espdstica, e obteve
um escore geral de 58 pontos’. Na presente pesquisa, foi
encontrado um escore geral com média de 48,9 pontos,
demonstrando coeréncia com as demais pesquisas.

Entretanto, estudo mais recente, datado de 2010,

que objetivava conhecer a percepgao de 20 maes quanto



a QV dos filhos com PC, através de uma entrevista semi-
-estruturada, mostrou uma QV ruim para as criangas. Em
seu estudo exploratdrio qualitativo, as maes referiram que
os filhos possuiam uma QV ruim e que estaria associada
ao grau de comprometimento motor, sendo que quanto
mais severo, pior seria QV da crianga''.

Analisar as diferentes percepgdes sobre QV apre-
sentadas nos estudos citados acima suscita a ideia de que
o adulto e a crian¢a entendem a QV de formas diferentes,
j& que, o primeiro foca a condigdo de satide e as suas limi-
taghes, enquanto as criancas focam-se no que conseguem
fazer e ainda nio desenvolveram consciéncia das futuras
dificuldades que seus comprometimentos poderdo vir a
trazer.

O questiondrio AUQETI foi aplicado em 2007 para
33 criangas com PC, destas 5 quadriplégicas, 9 diplégicas
e 19 hemiplégicas. Observa-se que o comprometimento
motor da PC afeta a QV do portador, independente do
grau de severidade e da disfun¢ao'®. No presente estudo,
apesar de nio ter sido encontrado diferencas estatisticas
significativas para QV entre os diferentes graus de com-
prometimento motor, o grupo com hemiplegia teve uma
tendéncia a ter escore geral menor, nesse sentido concor-
da com o resultado obtido por estudo realizado no ano
de 2002, no qual encontraram que o nivel de compro-
metimento motor ¢ proporcional a satisfacio da crianga
em relacdo a sua QV, ou seja, quanto maior comprome-
timento, mais feliz a crianga estava. Presume-se que as
criangas com menor grau de comprometimento motor
acreditam faltar pouco para serem consideradas “nor-
mais”, j4 as com maior comprometimento sentem-se fe-
lizes pelo que podem realizar. O referido estudo analisou
a QV de 54 criangas com diplegia espdstica, destas 20 do
sexo feminino e 34 do sexo masculino, utilizando o ques-
tiondrio de satisfagio AUQEIL. Os autores verificaram que
os itens do questiondrio relacionados ao aniversdrio e as
férias dos entrevistados foram os que apresentaram maior
pontuacio, ou seja, deixavam as criancas mais felizes?'.

Esse item também foi o que explicitou o maior
grau de contentamento no presente estudo, assim como
outros estudos que chegaram a encontrar 100% de satis-
facao em tal item'*'8,

As questdes que demonstraram maior insatisfagao

nos entrevistados da presente andlise foram os relaciona-

dos aos cuidados médicos e a estar longe da familia, os
mesmos achados por outras pesquisas. Sugere-se que esse
resultado tenha sido encontrado pelas criangas, pois des-
de muito cedo elas experimentam essas situagoes” ',

No estudo realizado em 2007 constatou-se que
o item referente a brincadeiras com os irmaos foi o de
maior descontentamento em sua amostra'®. Jd outro estu-
do acrescenta que quanto mais irmaos o entrevistado pos-
sufa, mais triste se sentia em casa e mais feliz na escola?'.
Resultados diferentes dos encontrados no presente estu-
do, no qual verificou-se o contrdrio, todas as criancas que
tinham irmaos sentiam-se felizes ou muito felizes quando
estavam em sua companhia ou brincavam com eles.

Quando o questionamento era sobre a fisiotera-
pia, este estudo apresentou 80,9% de respostas “feliz” ou
“muito feliz” quando as criangas estavam na fisioterapia,
concordando com os resultados de outros autores, no
qual a maioria das criangas que compunham sua amos-
tra se mostrou satisfeita quando questionada sobre este
item'®. Percebe-se que a fisioterapia é 0 momento de dis-
tracio das criancas, pois podem conviver com outras que
possuem problemas semelhantes, desta forma, acabam se
sentindo parte daquele grupo.

Um estudo compara em sua andlise o tratamen-
to fisioterapéutico convencional para criangas com PC
com o tratamento que utiliza um simulador de equitagio.
Encontrou em seus resultados, que além dos beneficios
posturais, o grupo que utilizou o simulador apresentou
maior grau de satisfacio na fisioterapia do que o grupo re-
ferente a0 método convencional. Dessa maneira, o estudo
salienta a importincia do tratamento fisioterapéutico se
tornar interessante para a crianga, pois fazer com que o
paciente participe ativamente da conduta contribui para
uma melhor QV”.

As limitagoes da presente pesquisa envolvem a
aplica¢do de um mesmo questiondrio em pacientes com
diferentes niveis motores, o que pode influenciar os resul-
tados, e a realizagio de um teste para verificar diferenga
entre estes grupos.

Sugere-se entdo que os préximos estudos contem
com uma amostra maior, e que seja feito uma compara-
¢ao da percepgao de QV da crianga com diferentes niveis
de comprometimento motor com a percepgio dos pais

sobre a QV dos filhos.



CONCLUSAO

No presente estudo infere-se que as criangas apre-
sentaram uma boa percepgao acerca da sua QV, com uma
média acima da nota de corte e uma satisfacio elevada em

relagdo 2 fisioterapia.
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