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Resumo

Os disturbios motores da paralisia cerebral (PC) sdo alteracoes que causam
limitacdes na funcionalidade e impacto nas atividades, intensificando a
dependéncia do cuidador e alteracdo da dinamica familiar. O objetivo da
pesquisa foi analisar a relacdo entre a funcdo motora, o nivel socioecon6-
mico e a participacgéo social de criancas com PC; e a qualidade de vida de
seus pais ou responsaveis. Foram avaliados pais de criancas com diagndsti-
co de PC entre 3 e 14 anos, sobre: o nivel socioeconémico; sua qualidade
de vida (por meio do questiondrio WHOQOL-Bref); a funcionalidade global,
por meio do Inventdrio de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI, na
sigla em inglés); e a participacdo social de seus filhos, por meio da escala
Life H. Participaram 13 pais de criangas com PC, com média de idades de
7,92 (£ 2,90). O GMFCS variou de I a V, com predominio do nivel III
(38,5%). Obteve-se correlacdo positiva entre dominio psicolégico da
WHOQOL com 81% dos dominios de participagdo social, além da relacdo
entre os dominios de autocuidado e func¢éo social com a qualidade de vida.
Jé correlacdes negativas foram encontradas entre o GMFCS e a participacdo
social. Nao houve correlagio entre fungdo motora ou renda com a qualidade
de vida dos cuidadores. Concluiu-se que maiores indices de participacdo
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social da crianca com PC contribuem para a satde psicoldgica e a qualidade
de vida dos pais. Quanto maior a necessidade de assisténcia do cuidador,
menor a interacdo com o meio social.

Palavras-chave

Paralisia cerebral. Avaliacdo da deficiéncia. Participacdo social. Qualidade
de vida. Indicadores de qualidade de vida.

The impact of functionality and social
participation of children with cerebral palsy
on parents’ quality of life

Abstract

Cerebral palsy motor disorders (CP) are alterations that cause limitations
in functionality and impact on activities, intensifying dependence on the
caregiver and altering family dynamics. The objective of the research was
to analyze the relationship between the motor function, socioeconomic
level, and social participation of children with CB and the quality of life of
their parents. Parents of children diagnosed with CP aged between 3 and
14 years were evaluated on: socioeconomic level, quality of life (through
the WHOQOL Bref questionnaire), global functionality, through the Pediat-
ric Evaluation of Disability Inventory (PEDI), and social participation of your
children, through the scale LIFE H. 13 parents of children with CP partici-
pated, with a mean age of 7.92 (+ 2.90). The GMFCS ranged from I to V]
with a predominance of level III (38.5%). A positive correlation was ob-
tained between the psychological domain of the WHOQOL and 81% of the
domains of social participation, in addition to the relationship between
the domains of self-care and social function with quality of life. Negative
correlations were found between the GMFCS and social participation.
There was no correlation between motor function or income and caregivers’
quality of life. Higher levels of social participation of children with CP
contribute to psychological health and quality of life for parents. The greater
the need for assistance from the caregiver, the less interaction with the
social environment.

Keywords

Cerebral palsy. Disability evaluation. Social participation. Quality of life.
Indicators of quality of life.
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Impacto de la funcionalidade y participacion
social de nifios com paralisis cerebral em la
calidad de vida de los padres

Resumen

Los trastornos motores de la pardlisis cerebral (PC) son alteraciones que
provocan limitaciones en la funcionalidad e impactan en las actividades,
intensificando la dependencia del cuidador y modificando la dindmica fa-
miliar. El objetivo de la investigacion fue analizar la relacién entre la funcién
motora, el nivel socioeconémico y la participacién social de nifios con PC,
y la calidad de vida de sus padres o tutores. Se evalué a padres de nifios
con diagnoéstico de PC con edades entre 3 y 14 afios en: nivel socioecond-
mico, calidad de vida (a través del cuestionario WHOQOL Bref), funciona-
lidad global, a través del Inventario para la Evaluacién Pediatrica de la
Discapacidad (PEDI, en la sigla en ingles), y participacion social de tus ni-
flos, a través de la escala LIFE H. Participaron 13 padres de nifios con PC,
con una edad media de 7,92 (+ 2,90), las GMFCS oscilaron entre I y V, con
predominio del nivel IIT (38,5%). Se obtuvo correlacion positiva entre el
dominio psicologia del WHOQOL y el 81% de los dominios de participa-
cién social, ademds de la relacién entre los dominios de autocuidado y
funcidn social con la calidad de vida. Se encontraron correlaciones negati-
vas entre el GMFCS y la participacién social. No hubo correlacion entre la
funcion motora o los ingresos y la calidad de vida de los cuidadores. Mayo-
res niveles de participacidn social de los nifios con PC contribuyen a la salud
psicoldgica y calidad de vida de los padres. A mayor necesidad de ayuda
del cuidador, menor interaccion con el entorno social.

Palabras clave

Pardlisis cerebral. Evaluacion de la discapacidad. Participacion social.
Calidad de vida. Indicadores de calidad de vida.

INTRODUGCAO

A encefalopatia cronica nao progressiva ou paralisia cerebral (PC) é um
grupo de distirbios ndo evolutivos que ocorrem no neurodesenvolvimento in-
fantil no periodo pré, peri ou pds-natal apés uma lesdo permanente no sistema
nervoso central (Ikeudenta; Rutkofsky, 2020), promovendo alteracoes neuro-
musculares, disttirbios cognitivos, sensoriais, posturais e respiratorios (Rosen-
baum et al., 2007). As lesdes sdo de causas multifatoriais e heterogéneas,
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tendo como possiveis fatores de risco o parto prematuro com baixo peso, pré-
-natal insatisfatdrio e condi¢Oes precarias de nutricdo materno-infantil (Sado-
wska; Sarecka-Hujar; Kopyta, 2020), acidente vascular cerebral perinatal,
infeccOes e hipdxias (Wimalasundera; Steverson, 2016).

As alteracgdes causadas pela PC estdo associadas a drea cerebral lesada e
sdo classificadas clinicamente quanto a topografia ou aos disturbios neuromo-
tores (Dougherty, 2009), sendo ela a principal patologia incapacitante e restri-
tiva no desempenho das atividades de vida didrias na infancia, abrangendo
cerca de 2 a 2,5 casos por mil nascidos vivos (Mancini et al., 2004).

O Sistema de Classificacdo da Fun¢do Motora Grossa (Gross Motor Func-
tion Classification System — GMFCS) tem sido amplamente utilizado para clas-
sificar e agrupar pacientes com PC em diferentes niveis de comprometimento
da funcdo motora com base na movimentacdo voluntaria, no uso de dispo-
sitivo auxiliar e no modo de locomocdo (Rosenbaum et al., 2007). E ampla-
mente utilizado na pratica clinica para proposta de intervencdes e progndstico
de marcha na PC, a fim de tornar a abordagem mais eficiente, visando a par-
ticipacdo social e melhor qualidade de vida.

Mancini et al. (2004) classificam os niveis de comprometimento da loco-
mocao e funcdo motora grossa por meio da escala GMFCS em: leve, abrangen-
do os niveis I e IT da escala, com marcha independente com ou sem limitagoes;
moderado, nivel III, apresentando marcha com dispositivos auxiliares, como
muletas ou andadores e cadeira de rodas em longas distancias; e grave, niveis
IV e V, com locomocgéao principal em cadeira de rodas.

A funcdo motora na crian¢a com PC progride de modo desorganizado e
lento, em comparacdo a criancas com desenvolvimento tipico, ocasionando
repercussdes importantes nas relacdes infantis por meio da privacdo no con-
vivio e comprometendo a realizacdo de tarefas na sua vida diaria (Miller;
Clark, 2002). As limitacdoes neuromotoras impostas pela PC contribuem para
diminuir a participacdo nas tarefas da vida didria do paciente. As escalas de
avaliacdo da independéncia sdo importantes para determinar os disttrbios
motores causados pela patologia e o impacto na funcionalidade. A anélise
proporciona melhor prognéstico para realizacao de atividades motoras bésicas,
como caminhar com ou sem dispositivos auxiliares de marchas dentro das
condicdes da deficiéncia (Mancini et al., 2004).

Em consequéncia da interagéo entre as limitacoes neuromotoras, verifica-
-se a diminuicao da capacidade em desempenhar atividades e na independén-
cia de realizar funcgoes. Para o estudo de Mancini et al. (2002), as atividades
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funcionais para criancas com PC sdo extremamente importantes, uma vez que
as dificuldades na realizacao de tarefas basicas constituem as principais quei-
xas entre criancgas, pais e familiares.

Portanto, acredita-se que a funcdo motora interfere significativamente na
interacdo da crianga nas atividades de rotina, influenciando a aquisi¢do dos
marcos motores e o desempenho funcional de criancas com PC (Vasconcelos
et al., 2009).

Em suma, a avaliacdo da fun¢do motora e do desempenho funcional de
atividades se relaciona ao desenvolvimento infantil e ao nivel de interacao
social. Estudos que avaliaram a fungdo motora grossa e a participacgao escolar
em criancas com PC apontaram maiores dificuldades no envolvimento de ta-
refas em niveis mais avancados do GMFCS (Rabinovich, 2015).

A funcionalidade sofre influéncias de fatores pessoais e ambientais, os
quais atuam como barreiras ou facilitadores na participacao social (Wang et al.,
2009). Portanto, as limitacdes impostas pela PC podem levar a maior incapa-
cidade e limitacdo na participacdo social desde a infancia. Nesse sentido, os
impactos na interacdo em atividades como recreacao, esportes e comunidade
da crianca e da familia podem variar (Feitosa et al., 2017).

De acordo com a Classificacdo Internacional de Funcionalidade (CIF), a
participacdo social é a capacidade de se envolver em situagdes de vida (Resch
et al., 2020). A fim de avaliar seu empenho em tarefas como autocuidado, brin-
cadeiras, aprendizagens e envolvimento com a familia, a funcionalidade moto-
ra e a participacao social estdo correlacionadas, pois garantem o desempenho
da crianga. A participacao social infantil influencia o desenvolvimento humano,
a formacao da autoestima e preferéncias do individuo (Imms et al., 2016).

A incapacidade funcional é definida pelas manifestacoes clinicas de uma
doenca, como alteracoes musculoesqueléticas, desvantagens na interacdo com
a sociedade e dificuldade na realizacdo de tarefas didrias (Organizacdo Mundial
da Saude, 2003). Portanto, as alteracoes decorrentes da PC, como o compro-
metimento motor, podem levar a incapacidade e a limita¢cdes na participacao
social desde a infancia.

Por isso, a avaliacdo precoce possibilita uma rdpida intervencao e limita-
cao dos danos causados pela patologia, promovendo melhor funcionalidade.
Ja o diagnostico tardio tem como consequéncia um atraso no tratamento e o
comprometimento maior das funcdes cognitivas e motoras da crianca (Sa-
dowska; Sarecka-Hujar; Kopyta, 2020).

A participagdo familiar no contexto da PC € imprescindivel para o desen-
volvimento dos potenciais e das incapacidades da crianga. Desde o diagndstico,
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a repercussdo para aceitacdo da deficiéncia acomete pais e cuidadores que ne-
cessitam de adaptacdo da rotina familiar. Segundo Petean e Murata (2000), o
impacto do nascimento de uma crianca deficiente na saude mental e fisica dos
pais apresenta-se de forma diversificada, pois depende da intensidade da de-
ficiéncia, do perfil de cada familia e do significado para cada pessoa.

De acordo com a Organiza¢do Mundia da Saide (OMS), qualidade de
vida é a percepcao da condicdo de vida, cultura e valores em relacdo as suas
metas e expectativas (The WHOQOL Group, 1995). Estudos apontam que os
disturbios motores causados pela PC, principalmente nos grupos tetraparéti-
cos, diparéticos e hemiparéticos, influenciam a qualidade de vida da crianca
portadora, entretanto algumas condicdes, como nivel socioeconémico, presen-
ca de epilepsia, nivel de participacdo social e funcoes cognitivas, influenciam
os resultados.

Visando a melhor compreenséo entre o impacto das alteracdes motoras e
o da funcionalidade da crianca com PC, o presente estudo teve como objetivo
analisar a relagdo entre o comprometimento da fun¢do motora, a participacdo
social e o nivel socioeconémico de criancas e adolescentes com PC na quali-
dade de vida dos pais ou responsaveis. Sendo assim, esta pesquisa visou avaliar
se o nivel funcional das criangas e dos e adolescentes com PC influencia o grau
de participacao social deles, e se ambos tém relagdo com a qualidade de vida
dos pais. Assim como se os fatores socioeconomicos familiares tém relagdo com
o nivel de participacdo social das criancas e dos adolescentes com PC e com a
qualidade de vida dos responsaveis.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo transversal realizado no periodo de agosto de 2021
a julho de 2022, em uma instituicdo colaboradora responsavel pela selecio
prévia dos participantes. A instituicdo colaboradora, localizada na cidade de
Sao Paulo, é uma clinica multidisciplinar especializada em neuropediatria e
recebeu orientacoes sobre o estudo, seus objetivos e instrumentos, assim como
o Termo de Anuéncia e Consentimento Livre e Esclarecido, aceitando participar
voluntariamente da pesquisa. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Presbiteriana Mackenzie (UPM) sob o CAAE:
52180921.0.0000.0084, parecer de numero 5.150.564.

A pesquisa contou com a participacdo de 13 pais ou responsaveis de crian-
cas com diagnéstico de PC, com idades entre 3 e 14 anos, que frequentam a
instituicdo colaboradora. Os critérios de exclusao foram pais ou responsaveis de
criancas com idade inferior a 2 anos ou superior a 14 anos, ou sem diagndstico
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confirmado de PC; participantes que ndo preencheram os questiondrios por
completo ou que ndo assinaram os termos de consentimento.

Os participantes da pesquisa receberam as devidas explicacdes sobre o
estudo, as etapas de avaliacdo, os objetivos da pesquisa e a coleta de dados.
Todos que aceitaram participar da pesquisa receberam e assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TLCE), que detalhou os beneficios e
riscos da pesquisa acerca dos protocolos de confidencialidade, da nao obriga-
toriedade ou da retirada de participacdo da pesquisa sem comprometimento
do atendimento da crianga na instituicdo colaboradora.

Os participantes selecionados foram contatados via institui¢cao colabora-
dora, e a avaliacdo com os pais ou responsaveis foi agendada individualmente,
de acordo com a disponibilidade do entrevistado, apds a assinatura do TCLE.
A avaliacdo inicial ocorreu por meio de entrevista com os pais ou responsaveis,
para a aplicacdo de um questiondrio estruturado construido pelo pesquisador
para coleta de dados pessoais e perfil socioecondmico que abordavam questoes
como: tipo de moradia familiar, nimero de pessoas por domicilio, grau de
escolaridade, ocupacdo dos responsdveis e renda média. O tempo médio dos
encontros para as entrevistas com os pais e responsaveis foi de uma hora e 30
minutos, necessitando de um a dois encontros por familia, a depender da
compreensado dos dados dos questionarios.

Na segunda avaliacdo com os pais ou responsaveis, foi realizada entrevis-
ta pautada no preenchimento dos questiondrios referentes: a funcionalidade
da crianga, por meio do Inventdrio de Avaliacdo Pedidtrica de Incapacidade
(Pediatric Evaluation of Disability Inventory — PEDI); a participacdo social da
crianga, por meio da Assessment of Life Habits for Children (LIFE-H); e a qua-
lidade de vida dos pais, avaliada pelo questionario World Health Organization
Quality of Life (WHOQOL-Bref), versao abreviada. Todos os questiondrios
utilizados sdo traduzidos e validados para o portugués do Brasil.

Para avaliar quantitativamente o desempenho funcional das criancas em
relacdo a mobilidade, foi utilizado o PEDI, um instrumento que avalia a capa-
cidade de realizar atividades de autocuidado e de como funcionar socialmen-
te de forma independente, além de dados sobre o nivel de dependéncia de
cuidadores. E dividida em duas partes: a primeira parte registra as habilidades
funcionais da crianca nas areas de autocuidado, mobilidade e fungéo social; a
segunda quantifica o auxilio do cuidador e a independéncia nas tarefas de
autocuidado, mobilidade e funcédo social (Haley et al., 1992). Nesse instru-
mento, a avaliacdo é recomendada para criancas com idade entre 6 meses e 7
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anos e meio, no entanto, pode ser aplicada em criancas com idades superiores,
desde que a sua capacidade funcional esteja de acordo com a faixa etéria nor-
mativa (Fonseca; Cordani; Oliveira., 2005). Quanto maiores os valores de
escore, maior a funcionalidade e o grau de independéncia da crianca.

A avaliacdo sobre a participacdo social da crianca foi realizada por meio
do questiondrio LIFE-H, composto por 77 questdes, o qual permite uma ana-
lise acerca do desenvolvimento infantil nos dominios de nutricao, atividades,
cuidados pessoais, comunicacao, habitacdo, mobilidade, responsabilidades,
relacOes interpessoais, educacdo, vida na comunidade e recreacdo. Tal ins-
trumento € aplicado por meio de uma entrevista com o objetivo de identificar
a dificuldade da crianca, a necessidade de assisténcia e o nivel de satisfacéo,
tendo como resultado uma pontuacdo que varia de 0 a 9, de acordo com os
dados do paciente, para a formacdo de um escore (Silva; Brugnaro; Rocha,
2020). O escore total e por subescala é obtido pela férmula (X pontua-
¢des*10) / (numero de itens aplicaveis*9), sendo O total restricdo de parti-
cipacdo, e 10, auséncia de restricao na participacao social (Assumpcao et al.,
2016). A versao utilizada avalia criancas tipicas de 0 a 4 anos de idade, é a
versao disponivel para lingua portuguesa, podendo ser utilizada com aplica-
bilidade em uma faixa etaria superior, visto que as habilidades avaliadas no
instrumento sdo pertinentes e condizentes com a populacao estudada devido
ao comprometimento funcional.

A escala WHOQOL-Bref foi utilizada para avaliacdo da qualidade de vida
dos responsaveis acima de 18 anos. A versao compreende 26 questdes, sendo
duas questoes gerais de satisfacao e percepcao da qualidade de vida; as demais
24 questdes compoem quatro dominios: fisico, psicoldgico, relacdes sociais e
meio ambiente. Cada dominio da escala WHOQOL-Bref apresenta variacao de
escore de 0 a 100 pontos, na qual quanto maior o escore, maior a qualidade
de vida do entrevistado (Fleck, 2000).

Os dados obtidos foram descritos por meio de andlise qualitativa e quan-
titativa. Foi realizada uma analise descritiva por meio da construcao de tabelas
e calculos de medidas de tendéncia central, como a média, e de variabilidade,
como o desvio padrao. Os testes estatisticos foram realizados pelo programa
estatistico Jamovi®, incluindo testes de normalidade da amostra (Shapiro-Wilk),
testes de correlacdo de Pearson para os dados paramétricos e de Spearman para
os dados nao paramétricos, utilizando-se um nivel de significancia de 5%.

A magnitude das correlagbes obtidas foi analisada com base nos parame-
tros de Cohen (1998). A classificacdo dessa magnitude é definida como:
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pequena, quando o valor de r esta entre 0,10 < r < 0,29; média, quando o
valor de r estd entre 0,30 < r < 0,49; e grande, quando o valor de r estd entre
0,50 < r < 1,00. Nessa analise de correlacdo, adotou-se valor de p < 0,05
como estatisticamente significante.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra foi composta por 13 criancas de ambos os sexos, sendo sete
(53,2%) do sexo masculino e seis (46,2%) do sexo feminino, com idades
variando de 3 a 14 anos, média de 7,92 (+ 2,90). A Tabela 1 apresenta in-
formacoes de caracterizacao da amostra acerca da idade, do grau de funcio-
nalidade pela GMFCS, do nivel de escolaridade dos pais e da renda familiar.

Tabela1 [J Perfil da amostra

Idade média (anos) 7,92 (£ 2,90)
Minimo 3
Maximo 14

Sexo
Masculino 7 (53,42%)
Feminino 6 (46,2%)

GMFCS
[ 1(7,7%)
I 1(7,7%)
I 5(38,5%)
\Y 3(231%)
\ 3(23,1%)

Nivel de escolaridade (pais)

Ensino médio 3(23,1%)
Ensino superior 6 (46,2%)
Pés-graduacao 4(30,8%)
(continua)
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Tabela 1 I Perfil da amostra (continuacdo)

Renda familiar

Até 1salario minimo 1(7,7%)
De 3 a 6 salarios minimos 6 (46,2%)
De 6 a 9 salarios minimos 4 (30,8%)
De 9 a 12 salarios minimos 1(7,7%)
Acima de 12 salarios minimos 1(7,7%)

Fonte: Elaborada pelas autoras.

A partir dos dados apresentados no GMFCS da amostra em questao, foi
constatado que os niveis I (7,7%) e II (7,7%) compreendiam a minoria popu-
lacional, englobando criangas que andam sem restricdo ou com poucas limi-
tacOes. Entretanto, a maioria da populacdo encontra-se nos niveis moderado
e grave, sendo 38,5% com GMFCS nivel III, representando criancas que utili-
zam dispositivos auxiliares manuais para locomocdo em ambiente interno e
cadeira de rodas para deslocamento em longas distancias. Os niveis IV (23,1%)
eV (23,1%) de GMFCS da amostra apresentam criancas com uso de andador
para curtas distancias e uso primordial de cadeira de rodas, podendo ser ma-
nual ou motorizada.

Quando se avaliaram os dados de grau de escolaridade dos pais, foi ob-
servado que 46,2% da amostra apresenta ensino superior completo, seguido
de 30,8% de pais ou responsdveis formados em nivel de pds-graduacao e
23,1% de pessoas com ensino médio. Outro dado analisado foi a renda familiar
da populacdo estudada, variando de um a 12 saldrios minimos, e 46,2% dos
responsdveis apresentavam renda de cerca de trés a seis saldrios minimos,
seguidos dos resultados de seis a nove salarios minimos (30,8%).

Assim como ja esperado e descrito na literatura, houve correlagéo signi-
ficativa entre grau de escolaridade e renda familiar (r = 0,659 / p = 0,014)
nessa populacdo, evidenciando que quanto maior o nivel de escolaridade,
maior a renda familiar.

Em relacdo a funcionalidade das criancas com PC avaliadas, os dados
foram colhidos por meio do inventario de avaliacdo PEDI e seus dominios de
habilidades funcionais em autocuidado, mobilidade e func¢éo social, além do
grau de assisténcia do cuidador nas mesmas areas. Os resultados obtidos foram
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representados na Tabela 2 por meio das médias e desvio padrao. Nas informa-
¢Oes obtidas, pode-se observar que o dominio de habilidades na fungéo social
apresentou a maior média (48,3 + 31,6), e a assisténcia do cuidador, 53,5 +
33,6, demonstrando a drea com maiores niveis de independéncia e funciona-
lidade observados nessa amostra. Isso pode significar melhores condicoes de
funcionalidade em compreensdo da linguagem, comunicacéo e interacdo da
crianca. Entretanto, é possivel observar que, apesar da alta variacdo do desvio
padrao no teste de normalidade em relacdo as médias apresentadas, a amostra
foi considerada homogénea.

Tabela2 [J Estatisticas descritivas sobre o PEDI e seus dominios

AC-
ce . - Funcao AC- AC- -
Variaveis Autocuidado Mobilidade social Autocuidado  Mobilidade Fun?ao
social
Médias 40,7 34,0 48,3 45,2 41,8 53,5
Desvio +29,9 +24)5 +316 + 28,4 +31,2 +336
padrdo

*AC - assisténcia do cuidador.

Fonte: Elaborada pelas autoras.

Em relacdo a participacao social das criancas, foi utilizada a escala LIFE-H.
Na Tabela 3 apresentamos as informacoes descritivas dos resultados encontra-
dos na populacao. Foi observado que a maior média em relacdo a participacdo
social da crianca medida pela LIFE-H ocorreu no dominio relacoes interpes-
soais (8,80 = 2,38), relacionando-se principalmente com a capacidade de
manter relacoes afetivas com pais e membros da familia. Entretanto, o domi-
nio cuidados pessoais (3,01 = 1,88) apresentou a menor média de participacido
social na amostra, o qual abordava essencialmente questdes sobre indepen-
déncia para higiene corporal, uso do banheiro, vestimentas e participacao em
cuidados com a prépria satide. Em concordancia com o estudo de Mourao e
Aragjo (2011), a participacdo em atividades de autocuidado se mostrou mais
comprometida do que as demais dreas funcionais avaliadas, principalmente
pelo fato de que algumas atividades de autocuidado, como vestir-se, necessi-
tam de maior destreza manual e bimanualidade, caracteristicas geralmente
comprometidas pela PC.
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Tabela3 [J Estatisticas descritivas sobre a escala LIFE-H

Variaveis Médias Desvio padrio
LIFE-H 5,68 +2,51
Nutrigao 7,77 +3,15
Atividades 7,77 + 3,43
Cuidados pessoais 3,01 +1,88
Comunicagao 6,22 + 3,87
Moradia 3,33 +2,49
Mobilidade 4,07 +1,96
Responsabilidade social 5,00 +3,20
Relagbes interpessoais 8,80 +2,38
Educacao 4,40 +3,19
Vida em comunidade 4,07 +314
Recreagao 5,39 +2,21

Fonte: Elaborada pelas autoras.

A qualidade de vida dos pais foi avaliada pelo questionario WHOQOL-Bref.
A escala apresenta um resultado que varia de 0 a 5 — quanto maior o escore,
maior a qualidade de vida. Foram observados os dominios fisico, psicolégico,
relacoes sociais e meio ambiente. Nos resultados encontrados (descritos na
Tabela 4), o dominio fisico apresenta o indice de maior média entre os domi-
nios avaliados (4,00 = 0,669), abordando questoes em relacdo a dor e des-
conforto; sono e fadiga; medicacoes; mobilidade; capacidade de trabalho;
energia e fadiga dos pais.

Além desses dominios, a escala WHOQOL-Bref aborda, na primeira e
segunda questdes, as condi¢des de percepcao da qualidade de vida e satisfacao
com a saude, respectivamente. Com variacdo entre 1 (muito ruim percepcao e
satisfacdo) e 5 (muito boa percepcao e satisfacdo), na amostra avaliada foram
observados que oito participantes (61,5%) se classificam com “boas” condicoes
de percepcdo de qualidade de vida, seguida de quatro (30,8%) com condi-
¢coes “nem ruins nem boas” e apenas um (7,7%) com percepcoes “ruins”. Ja
na questao de satisfacdo com a satide, nove participantes (69,4%) se classificam
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como “bastante satisfeitos”, além de dois (15,4%) como “extremamente satis-
feitos” com as condi¢des de saude. Por fim, obtivemos uma resposta com
“muito insatisfeito” e uma resposta com “insatisfeito”, com a satide represen-
tando cerca de 7,7% cada. Logo, sobre a percepcdo da qualidade de vida e a
satisfacdo da satide para os pais e responsaveis da amostra avaliada, a maioria
dos participantes se considera satisfeita ou muito satisfeita.

Tabela 4 I Estatisticas descritivas sobre o questionario WHOQOL-Bref

w,
ce . w/Q w/Q W/Q D. relacées IQ,
Variaveis L. e . .. D. meio
D. fisico D. psicolégico sociais .
ambiente
Médias 4,00 3,58 3,56 3,49
Desvio padrdo + 0,669 + 0,651 +0,809 +0,752

Fonte: Elaborada pelas autoras.

Na andlise de correlagdo entre a qualidade de vida dos pais e a participa-
cdo social das criancas, pudemos observar diversas correlacoes significantes
descritas na Tabela 5. Os dominios da escala LIFE-H de participacdo social
apresentaram correlacdo positiva com pelo menos um dominio da escala
WHOQOL-Bref, demonstrando uma relacdo positiva na maior participacdo
social da crianca com PC e na qualidade de vida dos seus pais ou responsaveis.

Tabela 5 I Correlagoes significantes entre os dominios das escalas LIFE-H
e WHOQOL

P dod
D. fisico D. psicologico ercepsao ce

qualidade de vida
r P R P r 5]
LIFE-H 0,681 0,010 0,719 0,006 0,622 0,023
Nutricdo 0,689 0,009 0,812 <0,001 0,763 0,002
Condicionamento fisico 0,667 0,013 0,726 0,005 0,761 0,003
Cuidados pessoais 0,564 0,045
Comunicagao 0,590 0,034
(continua)
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Tabela 5 I Correlagodes significantes entre os dominios das escalas LIFE-H
e WHOQOL (continuacdo)

D. fisico D. psicoldgico qu:T;jzgzzZi? da
r P R p r p

Habitacdo 0,764 0,002
Mobilidade 0,558 0,047 0,659 0,014 0,560 0,046
Vida em comunidade 0,650 0,016 0,570 0,042
Responsabilidade social 0,738 0,004 0,726 0,005 0,559 0,047
Educacéo 0,628 0,022 0,593 0,033
Recreagao 0,578 0,039 0,631 0,021 0,615 0,025

Fonte: Elaborada pelas autoras.

O dominio psicolégico da escala de WHOQOL-Bref aborda sentimentos
negativos e positivos, capacidade de concentracdo, memdria, autoestima e
crencas por meio do questiondrio autodeclarado pelos pais ou responsdveis
das criancas com PC. Na populacdo avaliada, pode-se observar que o dominio
psicoldgico apresentou correlagdo positiva com 81% dos dominios de partici-
pacao social observados na LIFE-H, indicando que a maior participacdo social
da crianca contribui positivamente para o bem-estar emocional dos seus pais
e cuidadores.

O dominio fisico e a percep¢do de qualidade de vida também tiveram
correlacdo significante com o escore total e diversos dominios da LIFE-H. Com
base nesses dados, é possivel estabelecer associacdo entre o impacto positivo da
independéncia e participacdo da crianca com PC e as condicOes de qualidade
de vida psicoldgica e fisica dos pais, por exemplo, nos ambitos de comunicacdo
e cuidados pessoais. Assim, por meio dos dados colhidos nessa amostra, po-
demos pontuar que criancas com maiores indices de participacdo nas ativida-
des, exceto nos dominios habitacdo e vida em comunidade, contribuem para
a satde fisica e psicoldgica de seus cuidadores.

De acordo com o estudo de Moretti, Moreira e Pereira (2012), realizado
na Amazonia, cuidadores entrevistados citaram a dependéncia em atividades
de participacdo como um fator de interferéncia na rotina de trabalho, lazer e
individualidade dos pais, comprometendo também as condi¢oes de saude
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psicoldgica, haja vista o aumento das responsabilidades e preocupagdes na
rotina familiar. Além disso, segundo Monteiro, Matos e Coelho (2004), crian-
¢as com comprometimento nas dreas de participacdo social em relacoes inter-
pessoais e comunicacdo apresentam menor interacio com outras pessoas,
repercutindo negativamente na saude mental das maes.

Em relacdo as correlacoes encontradas entre a funcao motora da crianca
avaliada pela escala GMFCS e a qualidade de vida dos pais, ndo encontramos
correlacoes significantes. No estudo de Ones et al. (2005) também néo foi
encontrada correlacdo significativa entre o GMFCS e a qualidade de vida de
46 maes de criancas com PC. Os dados sugerem que o desempenho funcional
na PC ndo contribui para a piora da qualidade de vida dos cuidadores, entre-
tanto os autores justificam que a distribuicdo heterogénea nos graus leve,
moderado e grave do GMFCS pode contribuir para tal resultado. Essa infor-
macao corrobora o presente estudo, visto que cerca de 46,2% das criancas
apresentam GMFCS de grau grave, limitando a correlacdo entre os diferentes
graus motores.

No entanto, na Tabela 6, apresentamos as correlacoes significativas entre
o GMFCS e a participacao social (LIFE-H). Foram encontradas correlacoes
negativas entre o nivel de dependéncia da crianca e diversos dominios da
LIFE-H, ou seja, quanto mais alto o nivel do GMFCS (maior o comprometi-
mento motor), pior o escore na LIFE-H e em seus dominios (menor a participa-
¢do da crianca nos habitos de vida na sociedade), indicando que os graus de
comprometimento motor menor com independéncia na realizacdo de tarefas
garantem a maior participacdo social da crianca. Dai infere-se que, de certa
forma, a menor participacao social da crian¢a podera contribuir para a pior
qualidade de vida dos pais.

No estudo de Tavares Netto et al. (2020), os autores avaliaram a relacao
entre participacgdo social e GMFCS em criancas com PC, com idades entre 5
e 10 anos no ambiente escolar, utilizando o questiondrio School Functional
Assessment (SFA). Neste artigo, os resultados que relacionam a funcdo motora
grossa e a participacao social corroboram o presente estudo, evidenciando que
os niveis com maior comprometimento motor apresentaram menor participa-
¢do em atividades escolares e sociais.
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Tabela 6 [ Correlacdes significativas entre GMFCS e os dominios da escala LIFE-H

GMFCS
R P
LIFE-H -0,675 0,0m
Nutri¢do -0,651 0,016
Condicionamento fisico -0,716 0,006
Cuidados pessoais -0,629 0,021
Comunicagao -0,766 0,002
Habitacao -0,841 <0,001
Mobilidade -0,602 0,029
Vida em comunidade -0,671 0,012
Responsabilidade social -0,554 0,050
Educacao -0,661 <0,014
Recreagao -0,692 0,009

Fonte: Elaborada pelas autoras.

Nao foram encontradas correlacoes significantes entre o nivel de escola-
ridade dos pais e a renda familiar da familia com a qualidade de vida dos pais
e a participagdo social da crianca. Mas isso pode se justificar pela amostra
escolhida para avaliacdo, que realiza acompanhamento em uma clinica parti-
cular, além de 77% dos pais ou responsdveis terem ensino superior ou espe-
cializacdo e cerca de 46,2% apresentarem renda superior a seis saldrios
minimos. Em contrapartida, o estudo de Miura e Petean (2012), no qual 73,3%
da amostra populacional tinham renda igual ou inferior a trés salarios mini-
mos, a relagdo entre a qualidade de vida e o fator renda familiar mostrou-se
significante somente no dominio psicoldgico, evidenciando que quanto maior
a renda familiar, maior a saide mental das mées avaliadas. Desse modo, no
presente estudo, a auséncia de significancia entre a escolaridade e a renda na
participacdo e na qualidade de vida pode ser fundamentada na homogeneidade
da amostra em relacdo a condicOes financeiras e acesso a educacao.

Em relacdo ao grau de assisténcia do cuidador (AC) avaliado pela escala
PEDI, a correlacdo com a qualidade de vida dos pais (WHOQOL-Bref) e a
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participacao social da crianca (LIFE-H), a Tabela 7 apresenta resultados das
correlacoes significativas observadas. Entre as dreas avaliadas, a AC no domi-
nio autocuidado avalia o grau de dependéncia do cuidador nas atividades
alimentares, higiene pessoal, vestimentas, controle de esfincteres e uso do
banheiro. J4 o dominio da AC funcdo social compreende a necessidade de
intervencdo ou grau de dependéncia da crian¢a em relacdo ao cuidador prin-
cipalmente na compreensao, expressao, resolucdo de problemas, brincadeiras
com companheiros e seguranca. Por fim, a drea de AC no dominio mobilidade
avalia a principalmente o grau de auxilio do cuidador para transferéncia e
locomocdo em ambientes internos e externos. Sendo assim, quanto maior o
escore em cada area avaliada, menor o grau de auxilio do cuidador e maior a
funcionalidade da crianca nessas atividades.

Tabela 7 I Correlagoes significativas entre os dominios de assisténcia do cuidador
(AC) e WHOQOL e LIFE-H

AC-autocuidado AC-mobilidade AC-funcao social

r P R P R p
WHOQOL
Dominio fisico 0,579 0,038
Dominio psicolégico 0,619 0,024 0,619 0,025
LIFE-H 0,700 0,008 0,581 0,037 0,883 <0,001
Nutrigao 0,633 0,020 0,718 0,006
Condicionamento fisico 0,653 0,016 0,885 <0,001
Cuidados pessoais 0,734 0,004 0,675 0,0Mm 0,664 0,013
Comunicagao 0,625 0,022 0,573 0,041 0,885 <0,001
Habitacdo 0,764 0,002
Mobilidade 0,603 0,029 0,812 <0,001
Vida em comunidade 0,669 0,012
Responsabilidade social 0,610 0,027 0,854 <0,001
Educagao 0,587 0,035 0,901 <0,001
Recreagao 0,71 0,006 0,620 0,024 0,795 0,001
Fonte: Elaborada pelas autoras.
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De acordo com a andlise estatistica, os dominios autocuidado e funcao
social obtiveram correlagdo significante com o questiondrio de qualidade de
vida dos pais, demonstrando uma interagdo positiva entre a independéncia
funcional das criangas avaliadas nesses contextos e as condi¢es de vida au-
torrelatadas pelos responsaveis. Entretanto, o dominio de mobilidade nédo
obteve significancia para o impacto na qualidade de vida dos avaliados, evi-
denciando que o fator de independéncia na locomocao ndo impacta o bem-
-estar familiar tanto quanto as atividades de cuidado pessoal e interacdo com
o meio social.

Outra correlacdo destacada é a entre a assisténcia do cuidador na mobi-
lidade e o dominio mobilidade na escala de participacgao social. Nessa amostra,
ndo foi possivel encontrar correlacdo significativa entre as duas areas, entre-
tanto deve-se levar em consideracdo que a maioria das criancas avaliadas
apresenta graus moderado e grave de funcdo motora grossa avaliados pelo
GMFCS, indicando maior limitacdo para locomocéo, fato que pode contribuir
para a dificuldade de comparagdo com o grupo de melhor mobilidade na ana-
lise estatistica. Sendo assim, em futuros estudos, sugere-se ampliar a amostra
de criancas com GMFCS niveis I e II, a fim de obter melhor correlacdo entre
0S grupos.

Em suma, a AC na drea de mobilidade foi o fator com menor correlacao
entre os dados de participacdo social avaliados pela escala LIFE-H. Entretanto,
os tépicos de cuidados pessoais, comunicagao e recreacdo obtiveram correlacdo
com todos os dominios de AC na andlise de funcionalidade do PEDI. Portanto,
a participacdo da crianca com PC no autocuidado, na capacidade de se comu-
nicar e na interacdo com outros estd inversamente relacionada com a necessi-
dade de suporte do cuidador, visto que as criancas mais dependentes do auxilio
de cuidador para atividades do dia a dia apresentam menor possibilidade de
participacdo e interacdo com a ambiente, dificultando o desenvolvimento mo-
tor infantil (Manoel; Oliveira, 2000).

Sendo assim, a necessidade de auxilio constante causa em seus cuidado-
res um estado de tensdo e preocupacdo em relagéo ao futuro, podendo desen-
cadear alteracdes na qualidade de vida e psicolégicas, como depressdo e
ansiedade (Zanon; Batista, 2012). No estudo de Brehaut et al. (2004), maes
de criancas com PC avaliadas em relagéo a satde fisica apresentaram maiores
complica¢des na saude se comparadas com maes de criancas tipicas.

Além disso, no estudo de Santos et al. (2010), apds avaliacdo de 20 cui-
dadores com o questionario Burden Interview Zarit, que avalia a sobrecarga
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em cuidadores de individuos com doencas cronicas, os autores obtiveram como
resultado a presenca de queixas e niveis de sobrecarga intensos relacionados
com o ato de cuidados na maioria das mées avaliadas, evidenciando como
fatores de risco para sobrecarga a falta de apoio familiar, o abandono do em-
prego e a carga excessiva de trabalho.

Em relacdo a participagdo da crianca em atividades de recreacdo, a familia
e os cuidadores tém um papel fundamental no envolvimento e na inclusdo das
criancas com PCl (Dalmolin; Smeha; Martins, 2015). Sendo assim, o brincar
possibilita a exploracdo do ambiente, a socializacdo e a interacao, além de im-
pactar o desenvolvimento de habilidades motoras de criancas com PC.

De acordo com estudo de Vasconcelos et al. (2009), criancas classificadas
em GMFCS grave apresentavam comprometimento da funcao social devido a
diminuicdo da mobilidade. Entretanto, estudos apontam que a maioria das
criancas utilizava cadeira de rodas, que ndo as impediam de frequentar am-
bientes em conjunto com a familia. Portanto, a participacdo em atividades
ndo depende somente da mobilidade, mas também das oportunidades de
envolvimento da familia em atividades que permitam a exploracdo e o desen-
volvimento infantil.

Assim, o estimulo e a observacdo da crianca e de sua familia, a fim de
melhorar a independéncia nas atividades de autocuidado, e a melhora das
estratégias de comunicacdo e das atividades que promovam a inclusédo
social adequada da crianca com PC podem gerar maior ganho de qualidade
de vida familiar.

A limitacdo encontrada na realizacdo deste estudo é o nimero restrito
de participantes da amostra, o que dificultou uma divisdo adequada em gru-
pos mais homogéneos de acordo com o nivel funcional do GMFCS e o nivel
socioecondmico.

CONSIDERACOES FINAIS

Por meio dos dados obtidos no presente estudo, podemos observar corre-
lacdes importantes entre funcionalidade, participagao social e qualidade de
vida familiar, e compreender o impacto positivo que a maior participacado social
dessa crianca pode promover na qualidade de vida dos responsdveis, sem
necessariamente estar associada ao nivel funcional da crianca.

Com base nos resultados desta pesquisa, as criancas com maiores indices
de participacdo em atividades obtiveram correlacdes significativas com a
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saude psicoldgica dos seus cuidadores, indicando que intervencdes adequadas
em relacdo a melhor inclusdo social e a participacao dessa crianca podem
gerar beneficios ndo apenas na vida da crianca com PC, como também na de
sua familia.

Ainda podemos concluir que o grau da assisténcia do cuidador apresenta
correlacdo negativa na participacdo da crianca, visto que quanto maior a ne-
cessidade de auxilio em atividades, menor a capacidade de interacdo com o
meio social.

No entanto, este estudo tem como limitacdo o nimero de participantes,
o que dificulta a generalizacdo dos resultados. Sugerem-se novas pesquisas,
com maior nimero de participantes, com grupos em que seja possivel compa-
rar os niveis do GMFCs, niveis socioeconémicos e de qualidade de vida. Suge-
re-se também a necessidade da coleta amostral em diferentes contextos sociais
e de novas pesquisas que abordem opcdes de intervencdes eficazes para pro-
porcionar maior autonomia as crian¢as com PC.
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