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RESUMO

Objetivo. Avaliar a influéncia do comprometimento motor na qua-
lidade de vida de criangas com Paralisia Cerebral (PC) e a sobrecarga
do seu cuidador. Método. Foram avaliadas 12 criangas, seis do género
feminino e seis do masculino, com diagnéstico clinico de PC qua-
driplégicos e diplégicos, na faixa de 5 a 12 anos de idade, através das
escalas Avaliacio de Qualidade de Vida (AUQEI), versdo brasileira
da Burden Interview (Bl), e Gross Motor Function Classification System
(GMECS). Utilizou-se o coeficiente de correlagio de Pearson para
analisar a correlagio entre as varidveis. Resultados. A classificagio do
GMEFCS variou dos niveis II ao V, sendo mais freqiiente o nivel IV
(50%); o escore da escala AUQEI apresentou média de 46,75 (mi-
ximo de 78); na BI verificou-se escore médio de 24,16 (miximo de
88). Observou-se correlagio forte significativa somente entre o tipo de
PC e o GMFCS; houve correlagio significativa intermédia entre tipo
de GMFCS e AUQEIL nao houve correlagoes entre as demais varid-
veis. Conclusdo. O comprometimento motor da crianga com PC nio
apresenta relagio preditiva entre o estresse e a sobrecarga do cuidador;
nem tao pouco com a qualidade de vida relatada por essas criancas.
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ABSTRACT

Objective. To evaluate the influence of motor impairment in quality
of life in children with Cerebral Palsy (CP) and the burden of their
caregivers. Method. We evaluated 12 children, six females and six
males with a clinical diagnosis of quadriplegic and diplegic CP, ages
5 to 12 years old, with scales Assessment of Quality of Life (AUQEI),
brazilian version of the Burden Interview (BI), and Gross Motor
Function Classification System (GMFCS). For statistical analysis we
used the Pearson correlation coefficient to determine the correlation
between variables. Results. The classification of GMFCS levels ranged
from II to V, more frequent level IV (50%), the scale AUQEI score had
an average of 46.75 points (maximum 78); and the BI showed mean
score 24.16 (maximum 88). There was a strong significant correlation
only between the type of CP and GMFCS; intermediate significant
correlation between GMFCS and AUQEI; there was no correlation
between the other variables. Conclusion. The motor impairment of
children with CP is not related predictor of stress and caregiver bur-
den, nor with the quality of life reported by these children.
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INTRODUCAO

Paralisia Cerebral (PC) designa um conjunto de si-
nais decorrentes de uma lesio no sistema nervoso central
imaturo, de cardter crénico nao progressivo. Tais distdr-
bios caracterizam-se pela desordem de movimento, ténus
e postura"?, ocasionando distirbios motores diferencia-
dos e classificados de acordo com a parte comprometida
do corpo: hemiplegia, diplegia ou quadriplegia®*.

Existem vdrias causas etiolégicas relacionadas a
PC, como desenvolvimento congénito anormal do cé-
rebro, anéxia cerebral perinatal ou infecgoes cerebrais™®.
O diagndstico deve ser baseado em uma histéria clinica
completa, na avaliagio fisica e neuroldgica da crianga®.

Diante dos diferentes quadros clinicos observados,
diversas modalidades de tratamentos objetivam promover
satde, independéncia funcional e, sobretudo, qualidade
de vida a criangas com PC”%.

Segundo a Organiza¢io Mundial de Satde, a qua-
lidade de vida ¢ definida como a percep¢io do individuo
de sua posi¢do na vida, contexto e valores culturais nos
quais vive, € a relacio com suas metas, objetivos e ex-
pectativas. E um amplo conceito que incorpora a satide
fisica da pessoa, status psicoldgico, nivel de independén-
cia, relacionamento, insercao social e sua relagio com as
caracteristicas do ambiente’.

As alteracoes encontradas em criangas com PC
como, variagio do tdonus muscular, persisténcia dos refle-
x0s primitivos, e a espasticidade ocasionam padrdes ati-
picos de postura e movimentos que comprometem o seu
desempenho funcional motor e atividades de rotina didria,
como tomar banho, alimentar-se, vestir-se e locomover-se®.

Essas alteragoes levam o cuidador a alterar sua
rotina a fim de propiciar adequadas condigoes de vida a
crianca. A satide psicoldgica, fisica e mental dos cuidado-
res pode ser fortemente influenciada pelo comportamen-
to da crianca e pela demanda do seu cuidador. Assim, a
tarefa de assistir criangas com diagndstico de PC, aliado
a0 aumento de responsabilidades que essa fun¢io promo-
ve, pode levar ao cansaco, isolamento, sobrecarga e estres-
se dos cuidadores™.

Em virtude desses aspectos, este estudo objetivou
analisar a influéncia do comprometimento motor na qua-
lidade de vida de criangas com diagnéstico de PC e a so-

brecarga do seu cuidador.

METODO
Amostra

A pesquisa foi realizada na clinica de fisioterapia
do Centro Universitario Padre Anchieta (Unianchieta)
em Jundiai e na Faculdade Comunitdria de Limeira.

Foram incluidas criangas com diagnéstico clinico
de PC, tipos clinicos quadriplégicos e diplégicos, na faixa
etdria de 5 a 12 anos de idade, ambos os géneros, com
cognigao preservada para compreensio de ordens sim-
ples, e seus respectivos cuidadores.

Na coleta de dados foram utilizados trés protoco-
los: A Avaliacao de Qualidade de Vida (AUQEI) - uma
escala validada, de total confiabilidade e de facil aplicagao
em criancas de 4 a 12 anos; a versio brasileira da Burden
Interview, aplicada nos cuidadores, com 22 questoes re-
lacionadas & sobrecarga do cuidador; e Gross Motor Func-
tion Classification System (GMFCS) que avalia o nivel de
funcionalidade de criancas com PC.

Este estudo foi previamente aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa do Centro Universitirio Padre An-

chieta, sob parecer nimero 058/2010.

Procedimento

Ap6s aprovacio do estudo, os cuidadores das crian-
cas selecionadas foram informados acerca dos objetivos
da pesquisa, autorizando a sua participagio e das criangas,
através da assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido, conforme resolucao 196/96 do Conselho
Nacional de Satide do Ministério da Satude.

A seguir foi aplicado o questiondrio AUQEI e a
escala GMFCS nas criangas com diagnéstico de PC, ¢ a

Burden Interview nos respectivos cuidadores.

Anilise Estatistica

Na andlise estatistica dos dados foi utilizado o co-
eficiente de correlacio de Pearson (r) para verificagio da
associagio entre as varidveis. Foram realizadas correlagoes
entre: tipo clinico de PC e nivel do GMFCS; tipo clinico
de PC e AUQEI; tipo clinico de PC e Burden Interview;
AUQEI e Burden Interview; nivel de GMFCS e AUQEIL;
e nivel de GMFCS e Burden Interview.

O valor de r pode variar de -1 a + 1, sendo que
quanto mais préximo desses valores, mais forte a associa-

¢do entre as varidveis, ou seja, escore zero indica auséncia



de correlacio; r>0,8 — correlacio forte; 0,8 < r < 0,6 —
correlagio intermedidria; r<0,6 — correlagao fraca. Nivel

de significancia p<0,01.

RESULTADOS

Foram avaliadas 12 criancas, com idades entre 5 a
12 anos (média de 8,58 anos), seis do género feminino e
seis masculinos, seis quadriplégicos e seis diplégicos.

Em relacio ao GMEFCS, este variou do Il ao V,
sendo mais freqiiente o nivel IV (50%). O nivel da quali-
dade de vida das criangas, mensurada pela escala AUQEI,
apresentou média de pontos de 46,75, sendo que o escore
mdximo possivel ¢ de 78 (expressio de muito feliz). Para
a sobrecarga dos cuidadores, verificou-se que o escore
médio obtido foi de 24,16, sendo que o escore méximo
possivel é de 88 (mdxima sobrecarga) (Tabela 1).

Analisando a correlagao entre as varidveis observa-
ram-se valores fortes e significativos entre o tipo clinico
de PC e o GMFCS. Houve também correlagao interme-
didria entre GMFCS e AUQEI. Nio foram observadas

demais significAncias (Tabela 2).

DISCUSSAO

Dentre os diferentes tipos clinicos de PC, a quadri-
plegia apresenta pior comprometimento motor®!!1¢17:18,

com maiores dificuldades para executar as atividades fun-

Tabela 1
Perfil das criangas avaliadas, segundo o nivel GMFCS, AUQEI e BI

cionais, enquanto o tipo diplégico apresenta niveis de
gravidade e dificuldades motoras inversas". Esses relatos
sdo semelhantes aos nossos resultados, apresentando rela-
¢io entre os maiores niveis de GMFCS e o maior com-
prometimento do quadro motor (nos quadriplégicos). Os
niveis mais baixos, II e III do GMFCS, relacionaram-se
aos tipos clinicos com menor gravidade (nos diplégicos).

A qualidade de vida de criangas com condigoes
cronicas severas pode ser influenciada por vérios fatores,
tais como status socioecondmico, suporte social, caracte-
risticas dos pais e das criangas, e capacidade de enfrenta-
mento de problemas™*.

O comprometimento motor da crianga com PC
pode vir a influenciar na sua qualidade de vida®. Tal corre-
lacio nio foi observada no nosso estudo, visto que o tipo
clinico nao interferiu na qualidade de vida das criangas.
Alguns outros aspectos como nivel socioecondmico, fun-
¢oes cognitivas e freqiiéncia de crises epilépticas podem
estar envolvidos nesse aspecto, porém nio foram analisa-
das no nosso estudo. Segundo estudos prévios, a associa-
¢ao desses multiplos fatores pode intervir na qualidade de
vida da crianca com PC*>%,

Em relagao a sobrecarga do cuidador, apesar das
mies de criangas com PC apresentarem um sofrimento
psicolégico, logo apés a confirmagio clinica do diagnés-

tico, elas parecem ter o bem estar preservado, em conse-

CRIANCAS TIPO PC IDADE GENERO GMFCS AUQEI BI
1 Diplégico 6 Feminino 111 35 35
2 Quadriplégico 12 Masculino v 56 17
3 Quadriplégico 12 Feminino v 51 29
4 Diplégico 5 Masculino II 50 6
5 Diplégico 7 Masculino I 45 37
6 Quadriplégico 10 Feminino vV 56 31
7 Quadriplégico 9 Feminino v 52 22
8 Diplégico 8 Feminino I 33 10
9 Diplégico 8 Feminino 11 44 24
10 Quadriplégico 11 Masculino v 38 39
11 Quadriplégico 9 Feminino I\% 65 15
12 Diplégico 6 Masculino I 36 25
Média - 858 e e 46,75 24,16

GMECS: gross motor function measure; AUQEI: avalia¢io de qualidade de vida; BI: Burden Interview



Tabela 2
Correlagdo entre as varidveis: tipo clinico de PC, GMFCS, AUQUEI ¢ BI

Correlagao Valor de r p- valor Tipo de Correlagao
Tipo de PC x GMFCS 0,88 0,0001* Correlagio forte e significativa
Tipo de PC x AUQEI 0,65 0,02 Correlagao intermedidria sem

significAncia
Tipo de PC x Burden 0,13 0,68 Correlagio fraca sem
significAncia
AUQEI x Burden 0,26 0,39 Correlagao fraca sem
significAncia
GMFCS x AUQEL 0,65 0,01* Correlagao intermedidria — fraca
com significAncia
GMECS x Burden 0,30 0,34 Correlagao fraca sem

significAncia

PC: paralisia cerebral; GMFCS: gross motor function measure; AUQEI: avaliagio de qualidade de vida; Bl: Burden

Interview; r: correlagao de Pearson

quéncia de um processo de adaptacio psicossocial eficien-
te, com uma percep¢ao menos negativa da situagio por
nio ter a expectativa de perda tao evidente'*".

Pesquisas relatam que a qualidade de vida das maes
de criangas com PC pode ser considerada em média satis-
fatéria. Entretanto, se levarmos em conta os parimetros
para a populagdo geral, a qualidade de vida das maes de
criancas com PC ¢é baixa. A mesma auséncia de sobrecarga
dos cuidadores foi observada em outro estudo, sendo que
em alguns casos, fatores como problemas comportamen-
tais da crianga, particularmente as interacoes sociais'***!,
a sua dificuldade de inclusio escolar, ou as condi¢oes eco-
nomicas desfavordveis' podem ser preditivos do estresse
materno.

Tais estudos corroboram nossos resultados, visto
que nio houve correlagio entre o tipo de PC ¢ a sobre-
carga dos cuidadores. Nao foram realizadas andlises s6cio-
econdmicas com as familias para verificar as possiveis va-
ridveis influenciadoras nesse processo, sendo vidvel a sua

pesquisa futura, como parte de orientacio familiar a esses

cuidadores.

CONCLUSAO

O comprometimento motor da crianga com PC
nio apresenta relagio preditora com o estresse e a sobre-
carga do cuidador, nem tdo pouco com a qualidade de
vida relatada por essas criangas. Tendo em vista que a

grande parte dos cuidadores sdo os pais, ao serem questio-

nados sobre os cuidados dedicados a crianga, verificou-se
uma subjetividade das respostas por nio relacionarem a
demanda dedicada com sobrecarga e sim com o simples
fato do cuidar.

O possivel estresse do cuidador pode estar relacio-
nado 2 visao da perspectiva de futuro de suas criangas,

podendo interferir na sua qualidade de vida.
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