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RESUMO

Objetivo: O estudo buscou avaliar a funcionalidade e qualidade de vida de criangas com paralisia cerebral (PC) de acordo com
a distribuicdo anatomica baseado no componente atividade e participagao da Classificagao Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude. Método: Estudo transversal, do tipo descritivo, com levantamento de dados por meio da Medida de
Fungdo Motora Grossa, Inventario de Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade e Questiondrio de Qualidade de Vida de Criangas.
A analise dos dados foi por estatistica descritiva, sendo apresentados em média e desvio padrao. A amostra por conveniéncia
do estudo foi composta por criangas com diagndstico de paralisia cerebral bilateral e unilateral. Resultados: No estudo 52%
(n=10) possuiam paralisia unilateral e 48% (n=9) bilateral. No instrumento Medida de Fungdo, a pontuagdo nao obteve varia-
¢ao significativa para o tipo de paralisia. No Inventdrio as criangas com paralisia bilateral alcangaram escores superiores nas
habilidades funcionais e inferiores na drea de assisténcia do cuidador. O Questionario evidenciou que as criangas com para-
lisia bilateral tém maior qualidade de vida que as com paralisia unilateral. A distribuicdo anatdomica da paralisia em bilateral
e unilateral ndo foi determinante para definir alteragdes na funcionalidade. Os fatores contextuais (fisico, social e atitudinal)
manifestaram influéncia substancial, pois condigGes fisicas do ambiente e atitudes dos cuidadores surgiram como principais
alteragGes. Conclusdes: O estudo permitiu uma analise global da funcionalidade e da qualidade de vida na PC, em que crian-
¢as com PC bilateral aceitam melhor sua condigao fisica e as criangas com PC unilateral tendem a negligenciar o hemicorpo,
prejudicando suas préprias habilidades funcionais.

Palavras-chave: Paralisia cerebral. Terapia ocupacional. Atividades cotidianas. Participagdo social.

FUNCTIONALITY AND QUALITY OF LIFE IN CHILDREN WITH BILATERAL AND UNILATERAL CEREBRAL PALSY

ABSTRACT

Objective: The study sought to assess the functionality and quality of life of children with Cerebral Palsy according to the
anatomical distribution based on the activity and participation component of the International Classification of Functionality,
Disability and Health. Methods: Cross-sectional, descriptive study, with survey of data through the Gross Motor Function
Measure, Pediatric Disability Assessment Inventory and Children’s Quality of Life Questionnaire. Data analysis was performed
using descriptive statistics, presented as mean and standard deviation. The convenience sample of the study was composed
of children diagnosed with bilateral and unilateral Cerebral Palsy. Results: In the study 52% (n = 10) had unilateral paralysis
and 48% (n = 9) bilateral. In the Function Measure instrument, the score did not show significant variation for the type of
paralysis. In the Inventory, children with bilateral paralysis achieved higher scores on functional skills and lower scores in the
caregiver’s care area. The Questionnaire showed that children with bilateral paralysis have a higher quality of life than those
with unilateral paralysis. The anatomical distribution of Paralysis in bilateral and unilateral was not decisive to define changes
in functionality. The contextual factors (physical, social and attitudinal) showed substantial influence, since physical condi-
tions of the environment and attitudes of caregivers emerged as the main changes. Conclusions: The study allowed a global
analysis of functionality and quality of life in CP, where children with bilateral CP accept better their physical condition and
children with unilateral CP tend to neglect the hemibody, impairing their own functional abilities.
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INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) é conceituada para
além de um disturbio de posturas e movimentos,
frequentemente estd associada a uma série de defi-
ciéncias cognitivas, linguisticas, comunicativas, sen-
soriais ou perceptivas. Os déficits ocasionados pela
PC podem afetar além dos componentes cognitivos
ou motores, também a combinacdo entre os dois ou
mais desses componentes, desde o desempenho de
comando simples como da execu¢ao de uma dupla ta-
refa (FLUSS; LIDZBA, 2020).

Na literatura cientifica podem ser encontradas
classificagdes para a PC de acordo com as caracte-
risticas clinicas mais predominantes, como a do tipo
espdastica, discinética, ataxica e mista. A PC espastica
é compreendida pelo aumento do ténus muscular
causado por lesdo no sistema piramidal, manifes-
tando frequentemente alteragdes na postura, fala
e equilibrio (WAGNER et al., 2020). A PC discinética
corresponde a uma lesdo extrapiramidal, presenca de
hipertonia plastica com sinal de roda denteada, movi-
mentos involuntarios rdpidos e de pequena amplitude
em regides distais e em alguns casos, o opistotono. Ja
na PC atdxica verificam-se comprometimento cerebe-
lar com alteracdo de equilibrio e coordenag¢do motora
ao executar movimentos voluntarios, dismetria, disar-
tria e sialorreia. Além destas, a PC mista refere-se a
combinac¢do do tipo espastico, discinético e ataxico,
ocasionando ampla gama de comprometimentos (ME-
NESES, 2019).

A fim de determinar a distribuicdo anatomica
da PC, vem sendo utilizada classificagdo baseada em
diferentes enfoques, o de anormalidade motora que
predomina (atdxica, discinética ou espastica), a distri-
buicdo topografica (bilateral ou unilateral para espas-
ticidade) e a funcionalidade (SILVA; DIAS; PFEIFER,
2016). Com tantas formas de apresentacdo do quadro
clinico da PC, entretanto, principalmente quanto aos
tipos de alteracGes, os perfis de funcionalidade mani-
festam-se de forma individual e sdo influenciados pe-
los fatores contextuais.

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), compreendida por uma
abordagem biopsicossocial, tende a contribuir para
a compreensdo dos fatores intrinsecos e extrinsecos
gue podem influenciar na funcionalidade de criancas
com PC (SCHIARITI; MASSE, 2015). A CIF estabelece
uma linguagem clara para descricdo de saude e de
seus estados relacionados, possibilitando a todos os
profissionais de saide uma mesma compreensao glo-
bal (PIEXAK et al., 2019).
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A CIF descreve o funcionamento humano e a in-
capacidade como uma interacao entre diversos esta-
dos de saude, de estrutura, fungao do corpo, atividade
e participacdo em fatores contextuais que consideram
a historia e o estilo de vida do individuo (BRITTO et al.,
2018).

Os instrumentos buscam avaliar algumas areas
especificas do desenvolvimento motor, e comumente
cada avaliagdao possui especificidades de interesse de
cada profissional conforme o objetivo terapéutico do
tratamento. A realizacdo de avaliacdes mais abrangen-
tes na PC vem se mostrando necessdria para propiciar
maior conhecimento das habilidades, capacidades e
desempenho funcional da crianga, além de levar em
consideragdo o seu envolvimento nos diferentes con-
textos de vida (SOUZA; ALPINO, 2015).

A CIF serve como guia importante para a es-
colha de instrumentos de mensura¢do a serem utili-
zados na definicdo de objetivos para o tratamento e
metas de resultados significativos (DORNELES et al.,
2014). 0 seu modelo pode ser instituido utilizando ins-
trumentos validados previamente para a avaliacdo de
dominios especificos da classificacdo. Além de permi-
tir a descricao da experiéncia dos individuos, o mode-
lo possibilita uma visdo geral dos recursos necessarios
para melhorar a funcionalidade (BIZ; CHUN, 2019).

Considera-se importante obter uma avaliagdo
global de todas as criancgas, independentemente da
gravidade do diagnéstico, pressupondo uma concep-
¢do de saude ampliada, em que todas as dreas e ca-
pacidades de desempenho sejam consideradas. Desse
modo, o objetivo do estudo foi realizar uma avaliacdo
ampliada em criangas com paralisia cerebral bilateral
e unilateral utilizando instrumentos avaliativos da fun-
cionalidade e qualidade de vida para analisar os com-
ponentes atividade e participa¢ao baseados na CIF.

METODOS

Estudo transversal, do tipo descritivo, realizado
com 19 criancas com PC espdstica, na faixa etaria de
5 a 11 anos, 11 meses e 29 dias (BRASIL, 2005). Fo-
ram incluidas no estudo criangas com PC espdstica nos
niveis | ou Il do Sistema de Classificacdo da Funcdo
Motora Grossa (GMFCS). Foram excluidas da amostra
criangcas submetidas a cirurgia ortopédica em mem-
bros inferiores ou superiores, as que aplicaram toxina
botulinica nos ultimos seis meses ou que apresentas-
sem alteragbes intelectuais que pudessem compro-
meter sua participacao na pesquisa.
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As criangas foram selecionadas pela pesqui-
sadora por meio de busca ativa na rede municipal e
estadual de educacdo em uma cidade da regido cen-
tral do Rio Grande do Sul, mediante contato com pro-
fessores municipais e estaduais da drea de abrangén-
cia. Na amostra por conveniéncia os participantes do
estudo foram divididos de acordo com a distribui¢ao
anatémica da deficiéncia. A coleta de dados foi reali-
zada com todos os participantes em um mesmo local,
com duragao de 1 hora de entrevista, quando os par-
ticipantes foram entrevistados juntamente com seus
pais ou cuidadores em dia e horario agendados con-
forme disponibilidade destes e da pesquisadora. No
momento da avaliacdo os participantes ndao estavam
utilizando orteses e todos frequentavam regularmen-
te a escola.

0 estudo foi aprovado no Comité de Etica e Pes-
quisa com Seres Humanos da Universidade Federal de
Santa Maria (UFSM) sob CAAE 12862713.7.0000.5346,
emenda 1.525.568 e 1.597.091. Os pais ou responsa-
veis consentiram com a participacdo no estudo e as
criangas assinaram o Termo de Assentimento, obede-
cendo aos aspectos éticos da Declara¢do de Helsin-
gue e do Conselho Nacional de Saude.

O procedimento usado neste estudo foi o Sis-
tema de Classificacdo da Fungdo Motora Grossa (GM-
FCS), utilizado como critério de inclusdo do estudo
(SILVA; PFEIFER; FUNAYAMA, 2010). Trata-se de uma
classificagdo em cinco niveis, por ordem decrescente,
que retrata o nivel de independéncia e habilidades,
sendo o nivel | andar sem limitag¢des, nivel Il andar
com limitacdes, nivel Il andar utilizando um disposi-
tivo manual de mobilidade, nivel IV automobilidade
com limita¢cdes ou mobilidade motorizada e nivel V
transportado em uma cadeira de rodas manual (HIRA-
TUKA; MATSUKURA; PFEIFER, 2010).

A escolha dos instrumentos para compor a
avaliacdo foi baseada em uma revisdo na literatura
de Schiariti et al. (2013), identificando as ferramen-
tas mais utilizadas e consolidadas que mensurassem
a funcionalidade de criangcas com PC no componente
atividade e participagao da CIF.

A identificagdo da crianca e seu responsavel foi
realizada por meio de uma ficha sociodemografica
criada pela pesquisadora para registrar idade, escola-
ridade, topografia, medicamentos e dados do respon-
savel. Outros instrumentos de avaliagdo deste estudo
foram o Inventdrio de Avaliacdo Pediatrica de Incapa-
cidade (Pedi) e o Questionario de Qualidade de Vida
de Criangas (CP QOL-Child), ambos respondidos pe-
los pais ou responsdveis da crianga. A mensuragao da
funcdo motora grossa foi realizada por intermédio da
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Medida da Funcdo Motora Grossa (GMFM) a partir da
observagdo das pesquisadoras. O indice de confianga
intra e interavaliadores foi Kappa=1.0.

A GMFM traduzida e validada para a populagao
brasileira por Cyrillo e Galvao (2011) foi utilizada para
avaliar as capacidades funcionais das criancas. Esta
medida foi pontuada a partir da observacdo das pes-
quisadoras baseada no melhor desempenho em até
trés tentativas de realizacdo do comando. Este instru-
mento é composto por 88 itens divididos em cinco di-
mensoes: deitar e rolar; sentar; engatinhar e ajoelhar;
ficar em pé; andar, correr e pular, nas quais a ativida-
de funcional da crianca é avaliada em diversas tarefas
(CYRILLO; GALVAO, 2015). O escore (0) corresponde a
ndo inicia a tarefa, (1) inicia, (2) completa parcialmen-
te a tarefa e (3) completa totalmente a tarefa. Estes
itens sdo calculados para cada atividade e posterior-
mente o calculo percentual de cada dimensdo é rea-
lizado. As médias destes valores geram a pontuacao
total do instrumento.

O Pedi traduzido e validado para a populacao
brasileira foi utilizado na analise do desempenho de
tarefas cotidianas realizadas por criangas (MANCINI,
2005). O teste é constituido por trés partes: a primeira
avalia as habilidades funcionais da criancga, sendo pon-
tuado com (0) para incapacidade em desempenhar
a atividade e (1) para capacidade de desempenho.
A segunda parte do teste mensura a independéncia
da crianca para realizar tarefas funcionais, ou seja, a
necessidade de assisténcia do cuidador que a crianga
requer, sendo a pontuac¢do obtida por meio de uma
escala de cinco pontos, em que 5 corresponde a in-
dependéncia, 4 supervisdo, 3 assisténcia minima, 2
assisténcia moderada e 1 assisténcia maxima. A ter-
ceira parte do teste informa sobre as modificagdes
do ambiente fisico necessdrias, sendo pontuada em
uma escala nominal de (N) nenhuma modificagao, (C)
modificagdo centrada na crianga, (R) modificacdo de
reabilitacdo e (E) modificacdo extensiva. As trés partes
do instrumento consideram as areas de autocuidado,
mobilidade e func¢do social.

Neste estudo foram consideradas para analise
somente a primeira e a segunda parte do Pedi, pois a
terceira faz referéncia ao domicilio da crianga e a en-
trevista foi realizada com todos pacientes em um mes-
mo local, que ndo corresponde ao domicilio da crian-
ca (PAVAO et al., 2014). A faixa etdria do teste varia
entre 6 meses e 7,5 anos de idade, podendo ser utili-
zado em criangas com idade superior ao limite indica-
do, desde que o desempenho funcional esteja dentro
da faixa etaria (MANCINI, 2005). A base de referéncia
para escolha da faixa etdria foi a de Mancini (2005).
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A interpretacdo dos dados obtidos pelo Pedi
ocorre por meio da transformacao dos escores brutos
em escores padronizados normativos e escores padro-
nizados continuos. Devido a faixa etaria do estudo, no
entanto, foi necessario que os resultados fossem ana-
lisados somente por intermédio dos escores padroni-
zados continuos.

O Questionario de Qualidade de Vida de Crian-
¢as (CP QOL-Child), versao para o cuidador, traduzido
e validado para a populagao brasileira no estudo de
Braccialli et al. (2013), avaliou a percepcdo dos pais
guanto a qualidade de vida das criangas de 4 a 12
anos em alguns dominios, incluindo bem-estar social
e aceitacao, funcionalidade, participacado e saude fisi-
ca, bem-estar emocional e autoestima, acesso a ser-
vicos, dor e impacto da deficiéncia e saude da familia
(DAVIS et al., 2010).

O CP QOL-Child é composto por 66 questiona-
mentos pontuados de 1 a 9 pontos, sendo o escore
minimo (1) e o escore maximo (9), em que as respos-
tam variam entre muito triste (escore minimo) até
muito feliz (escore maximo) para os questionamentos
1 a 43 e a pergunta 52; para as questdes 44 até 46 os
escores variam entre nao fica chateado até fica muito
chateado. Na questdo 47 a pontuacdo é diferenciada
em uma escala de até cinco pontos, que consiste em
(1) nunca, (2) raramente, (3) as vezes, (4) quase sem-
pre e (5) sempre. Na porcdo final do questionario as
respostas sdo diferenciadas: na questdo 48 (ndo muito
preocupado até muito preocupado); questdo 49 (ndo
sente dor até muita dor), questdo 50 (ndo incomo-
dado até muito incomodado); questdo 51 (ndo sente
desconforto até sente muito desconforto). Para cada
dominio do questionario é realizado o cdlculo da mé-
dia.
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O Pedi e 0 GMFM foram utilizados para avaliar
o desempenho das criangas por considerar que ape-
nas um deles ndo contemplaria todos os aspectos
dos componentes atividade e participa¢dao da CIF. Os
resultados dos instrumentos GMFM e CP QOL-Child
estdo expostos em percentual e o Pedi em escore con-
tinuo. Foi realizada estatistica descritiva dos dados e
estes estao apresentados em média e desvio padrao.

RESULTADOS

A participacdo do estudo teve 19 criangas com
paralisia cerebral do tipo espdstica, divididas em gru-
po unilateral e bilateral, de acordo com o comprome-
timento da paralisia cerebral. Somente foram inclui-
das criangas com classificagao | e Il no sistema GMFCS;
guando submetidas a cirurgia ortopédica ou toxina
botulinica nos Ultimos seis meses, estas foram exclui-
das para nao subestimar a capacidade das criancas
gue estariam em processo de adaptacdo a cirurgia e
a toxina.

As caracteristicas sociodemograficas destaca-
ram na Tabela 1 a predominancia de criangas do sexo
masculino, com uma média de idade em torno de 8 a
9 anos de idade.

Na avaliacdo GMFM as tarefas motoras nas suas
5 dimensdes: deitar e rolar, sentar, engatinhar e ajoe-
Ihar, ficar em pé, andar, correr e pular estdao apresen-
tadas na Tabela 2. Os dados coletados apontaram que
apenas nas dimensodes C (engatinhar e ajoelhar), D (fi-
car em pé) e E (andar, correr e pular) a fungdo motora
grossa mostrou-se divergente entre as criangas pes-
quisadas quanto a PC unilateral e bilateral.

Tabela 1 — Caracterizacdo sociodemografica e nivel de comprometimento

Sexo Idade GMFCS
Grupo N Masculino Feminino Nivel I Nivel IT
PC Unilateral 10 7(70) 3(30) 8,3 (2,20) 6 (60) 4(40)
PC Bilateral 9 5(55,55) 4(44,44) 9,1(1,83) 4(44,44) 5(55,55)

Dados apresentados em n percentil, exceto a idade em média e desvio padrdo.

Legenda: PC= Paralisia Cerebral; GMFCS= Classificagdo da Fungdo Motora Grossa; n= nimero amostral.

Fonte: Elaborada a partir da coleta dos dados da pesquisa.

Tabela 2 — Fungdes motoras por distribuicdo anatémica da paralisia cerebral

Grupo A B C D E Total
Unilateral 100 100 98(0,05) 91,79 (0,07) 92 (0,07) 96 (0,03)
Bilateral 100 100 100 95,44 (0,04) 86,42 (0,13) 96 (0,03)

Dados apresentados em média e desvio padrdo. Dimensdo A: deitar e rolar; Dimensdo B: sentar; Dimensdo C: engatinhar e ajoelhar; Dimensdo D:

ficar em pé e Dimensdo E: andar, correr e pular.

Fonte: Elaborada a partir da coleta dos dados da pesquisa.
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Tabela 3 — Habilidades funcionais e assisténcia do cuidador por distribuicdo anatomica da PC

Habilidades Funcionais

Assisténcia do cuidador

Grupo AC MOB AC MOB FS
Unilateral 74,9(13,54) 63,3(5,40) 84,2(13,31) 76,1(12,72) 83,7(14,49) 86,9(19,17)
Bilateral 85,3(16,42) 66,1(5,10) 77,8(18,83) 82,4(21,00) 82,4(14,43) 73,8(23,60)

Dados calculados por escores continuos, apresentados em média e desvio padrdo. Legenda: AC: autocuidado; MOB: mobilidade; FS: fungdo social.

Fonte: Elaborada a partir da coleta dos dados da pesquisa.

As habilidades funcionais das criangas e a ne-
cessidade de ajuda do cuidador nas tarefas avaliadas
pelo Pedi tém seus resultados apresentados pela Ta-
bela 3, Em que as criancas com PC unilateral obtive-
ram menores escores na area de autocuidado (AC),
tanto na parte de habilidades funcionais quanto na
assisténcia do cuidador.

Os dados para a qualidade de vida das criangas
com PC estdao apresentados na Tabela 4, na qual se
observa por meio de percentual os sete dominios de
avaliacdo do CP QOL-Child. Em todos os sete dominios
as criangas com PC unilateral tiveram pontuacgdes infe-
riores as criangas com PC bilateral, exceto no dominio
dor e impacto da deficiéncia porque se considera para
pontuacdo o nivel de dor, observando-se que maior
pontuacdo indica um maior nivel de dor nas criangas
com PC unilateral.

Tabela 4 — Dominios do CP QOL-Child por distribuicdo
anatdémica da PC

Dominios PC PC
Unilateral Bilateral

Bem-Estar Social e Aceitagdo 77,76 (0,13) 86,10 (0,13)
Funcionalidade 68,64 (0,17) 78,81 (0,15)
Participacdo e Satde Fisica 60,45 (0,15) 79,67 (0,15)
iif(‘)ifﬁ;smocjonal ¢ 79,58 (0,15) 84,49 (0,13)
Acesso a Servigos 74,07 (0,17) 79,39 (0,14)
Dor e Impacto da Deficiéncia 35,59 (0,19) 30,03 (0,16)
Saade da Familia 78,12 (0,25) 83,68 (0,11)

Dados apresentados em média e desvio padrdo. PC= Paralisia Cerebral.

Fonte: Elaborada a partir da coleta dos dados da pesquisa.

DISCUSSAO

O estudo observou em seus desfechos que

as criangas com PC tanto unilateral quanto bilateral
possuem uma qualidade de vida considerada boa na
percepcao dos pais. As habilidades das criancas, nivel
de assisténcia recebida, sugeriram que a distribuicao
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anatémica nao foi determinante para definir a funcio-
nalidade das criancas, justificando a variabilidade en-
contrada no perfil funcional dos resultados.

As criangcas com PC unilateral tiveram mais di-
ficuldade para executar a dimensdo C (engatinhar e
ajoelhar). Esse resultado pode se justificar devido a
posicao de quatro apoios ndo ser facilmente executa-
da por essas criancas, pois o hemicorpo comprome-
tido restringe o posicionamento nessa postura. Essas
criangas apresentam essa dificuldade no engatinhar,
pois o aprendizado anterior a essa tarefa, que se trata
do sentar, é uma etapa primordial para que a crianga
aprenda a se locomover engatinhando ou arrastando
seus membros para o engatinhar (DENUCCI; SOUZA,
2019).

Nas criancas com PC unilateral a habilidade fun-
cional de sair da posicdo sentada para em pé (Dimen-
sdo D), usando a posicdo de joelhos para erguer-se,
também é realizada com dificuldade, assim como ro-
lar e sentar. Esse resultado corrobora o fato de que es-
sas criangas necessitam de apoio no hemicorpo com-
prometido para executar os movimentos, assim como
na dimensdo C (engatinhar e ajoelhar) também preci-
sa desse apoio para a crianga arrastar-se com o mem-
bro preservado, locomovendo-se na posicdo sentada.
No geral as criangas com PC apresentam dificuldade
no controle do corpo no espago, para prever ajustes
antecipatérios ao realizar atividades e demonstram
pouca coordenacdo, fazendo com que tenham mais
dificuldade para se adaptar na realizacdo de ativida-
des cotidianas (PAVAO et al., 2014).

Para as habilidades de andar, correr e pular
(dimensdo E) as criangas com PC bilateral obtiveram
menor média. Essas criancas apresentam maior com-
prometimento nos membros inferiores quando com-
paradas as criangas com PC unilateral, pois essas ulti-
mas compensam o movimento com o lado sadio. Na
PC bilateral os sujeitos apresentam insuficiéncia da
capacidade de controle postural e fungdes motoras
alteradas, muito visiveis em tarefas de caminhada e
velocidade (MARTINS; FERNANDES; FERREIRA, 2015).
Em outro estudo foi encontrado que criangas com PC
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bilateral no desempenho do andar, mudar de posi-
¢do e manter postura, sdo situacées com determina-
das limitagOes, pois essas habilidades exigem dessas
criangas um maior controle motor e postural (SOUZA,;
ALPINO, 2015). Além disso, estudo destaca que as
criangas com PC, mesmo tendo limitagdes mais leves,
apresentam dificuldades relacionadas a capacidade e
a velocidade da marcha para o caminhar (MARTAKIS
et al., 2020).

O ambiente em que a crianca vive, e os lugares
que ela frequenta, tendo ou ndo apoio social, confir-
ma estar intimamente ligado ao nivel de limitacdo de
mobilidade que a crianga manifestara no seu desem-
penho funcional (SOUZA; ALPINO, 2015). As criangas
com PC geralmente apresentam disturbios do movi-
mento e limitagcbes de capacidade, porém neste es-
tudo as criancas apresentaram diferencas apenas em
trés dimensodes, fato que ndo influenciou na pontua-
¢do total da medida tanto na PC bilateral quanto na
unilateral.

E importante ressaltar que a pontuacdo total
sem grande variacdo nos resultados pode ser atribuida
ao fato de as avaliagdes terem ocorrido em ambiente
padrdo e ndo no espago doméstico das criancas. Além
disso, vale destacar novamente que as criangas foram
classificadas nos niveis | ou Il do GMFCS e caminha-
vam independentemente, sem a utilizagdo de disposi-
tivo manual.

O comprometimento motor e os fatores am-
bientais estdo interligados ao desempenho funcional,
pois 0 meio em que a crianga vive e os lugares que fre-
guenta podem oferecer barreiras. Algumas barreiras
arquitetonicas ou atitudinais podem atuar como res-
tritoras de participacdo social das criancas com algu-
ma deficiéncia, gerando maior isolamento domiciliar e
dificuldade em assumir papéis ocupacionais e sociais
(JEONG, 2019).

As habilidades e o nivel de assisténcia avaliados
pelo Pedi mostraram que as criancas com PC unilate-
ral obtiveram menores escores na area de autocui-
dado (AC), tanto na parte de habilidades funcionais
guanto na assisténcia do cuidador. Esse achado pode
ser justificado pelo fato de as atividades de autocuida-
do, em sua maior parte, necessitarem do uso das duas
maos para serem realizadas. Nas tarefas bimanuais,
o uso das duas maos deve ser espontaneo, quando a
mao dominante executara as manipulacdes finas e a
nao dominante estabilizard os objetos, porém quando
uma das maos esta comprometida ndo consegue exe-
cutar a funcdo esperada (CRICHTON et al., 2020). O
dado sugere que essas criancas desprezam o membro
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comprometido por serem incapazes de utilizd-lo para
uso espontaneo em atividades de vida didria, tornan-
do o membro passivo e ndo funcional.

O fato de as criancas com PC unilateral terem
apresentado maior dependéncia na area de autocui-
dado pode estar relacionado também com o resultado
encontrado na GMFM na dimensdo D (ficar em pé),
em que os resultados apresentaram-se inferiores na
posicdo em pé. As atividades de autocuidado como
banho, escovacdo de dentes, troca de roupas e pen-
tear os cabelos sdo atividades habitualmente realiza-
das em ortostatismo. Esse fato é confirmado quando
se considera que a realizacao do autocuidado necessi-
ta do ortostatismo, porém ficar em pé trata-se de uma
tarefa complexa, exigindo uma boa retificagdo postu-
ral para alcanga-la (SOUZA, 2019).

Na area de mobilidade as criangas com PC
bilateral tiveram maior escore nas habilidades fun-
cionais, entretanto apresentaram maior grau de de-
pendéncia de seus cuidadores. Esse resultado pode
sugerir que as criancas recebem mais ajuda do que
realmente necessitam, pois a postura do cuidador
pode limitar a independéncia, devido ao grau da assis-
téncia prestada. As caracteristicas da familia/cuidado-
res podem apresentar aspectos de protec¢do, que irao
se refletir no desempenho de tarefas didrias.

Quando os cuidadores ofertam um maior nivel
de auxilio nas tarefas funcionais acabam por gerar
uma expectativa inferior nas habilidades de ativida-
des cotidianas, limitando o desempenho, o aprimo-
ramento e consequentemente o desenvolvimento da
crianga, por ndo permitirem que a crianca desenvolva
sozinha suas atividades. A postura dos cuidadores pe-
rante o cotidiano das criangas representa muitas vezes
a educacdo parental, a relacdo com a crianca, rotina,
personalidade, enfretamento da situagdo que foi im-
posta e a maneira como é conduzida. Além disso, as
informacgdes da escala de assisténcia do cuidador no
Pedi podem ser influenciadas por suas expectativas e
atitudes quando se trata das habilidades funcionais da
crianca (OLIVEIRA; MATSUKURA; MANCINI, 2015).

Esse resultado também pode ser analisado sob
outro olhar, ao levar em consideracao que as condi-
¢Oes fisicas dos ambientes em que essas criancas vi-
vem podem ter restringido o desempenho, de modo
a esclarecer essa necessidade de assisténcia. Estudo ja
descreveu anteriormente que o ambiente onde a vida
é conduzida estd diretamente associado com os efei-
tos que ele pode causar na mobilidade funcional de
criangas com PC (KLEINER et al., 2015).
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A postura do cuidador, contudo, e as condi-
¢O0es do ambiente podem ter causado implicagdes
nas respostas do Pedi. Esses fatores sdo claramente
influenciadores da participacdo e envolvimento em
situagGes de vida, acarretando em dificuldades da
crianca se engajar em atividades sociais e produti-
vas independentemente. Esse dado referente a area
de mobilidade no Pedi estd de acordo com o achado
na GMFM dimens&o E (andar, correr e pular) quando
demonstrou que em atividades que envolvam o cami-
nhar as criangas com PC bilateral apresentaram maior
comprometimento devido a instabilidade postural e
ao controle de tronco, principalmente na PC espastica
(MENESES, 2019).

Ao tornar-se mais dependente de seu cuida-
dor em diversas tarefas, entre elas a mobilidade, a
crianga acaba por ser restringida na sua capacidade de
explorar o ambiente e de estabelecer vinculos sociais
com outras pessoas (PAVAO et al., 2014). O ambiente
escolar é um dos locais em que as criangas tém maior
grau de comprometimento da funcdo social, pois a
participacdo em jogos e brincadeiras pode ser preju-
dicada devido as limitages motoras, cognitivas e de
mobilidade. A socializacdo com outras criancas torna-
-se deficitaria, diminuindo o envolvimento em ativida-
des de ensino e recreacdo, levando ao isolamento.

Além da intera¢do no ambiente escolar, a socia-
lizacgdo em comunidade também é um aspecto que ird
predizer sobre as habilidades sociais de criangas com
PC, pois as relagdes interpessoais, interacdo com ou-
tras criangas e adultos, assim como o enfrentamento
na resolucdo de problemas tornam o sujeito social-
mente engajado e empoderado. Quando ndo ocorre
participacdo social a crianga fica mais retraida, de-
pendente de seus cuidadores em momentos de tro-
cas com outras pessoas, o que podera levar a diversos
outros problemas no cotidiano. Um estudo afirma que
a crianca com falta de participagao social geralmente
terd problemas em seu comportamento (LOPES; MAT-
SUKURA, 2018).

Na avaliagdo CP QOL-Child faz-se importante
ressaltar que o dominio da dor e impacto da deficién-
cia do CP QOL-Child caracterizam-se por questdes in-
dicativas do nivel de dor que a crianga sente e se fica
chateada ou desconfortdvel com situagdes referentes
a PC. Nesse dominio citado a pontuagdo também é
de zero a nove, no entanto zero representa nenhum
desconforto e nove significa muito desconforto. Des-
sa forma, quanto menor a pontuagdo obtida melho-
res sdo os resultados referentes a esse dominio, o que
justifica a pontuacdo muito inferior quando compara-
do aos demais dominios do instrumento.
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A partir da apreciacdo do CP QOL-Child enten-
de-se que ele precisa ser analisado isoladamente, pois
ndo ha possibilidade de estabelecer um paralelo com
os demais instrumentos do estudo, visto que a avalia-
¢do da qualidade de vida é multidimensional e subje-
tiva, nos demais instrumentos utilizados neste estudo
obtém-se resultados mais objetivos do que os resul-
tados para qualidade de vida. Dessa forma, os dados
desse instrumento sdo interpretados e discutidos den-
tro da dimensao da subjetividade, considerando que
nao é possivel aferir instrumentos subjetivos junto
com instrumentos objetivos.

A avaliacdo da qualidade de vida de criancas
com PC, sob a dtica dos pais ou cuidadores, pode so-
frer influéncias de fatores relacionados a questdes de
ordem pessoal e emocional. O estresse e a sobrecarga
dos pais, bem como a dificuldade com as estratégias
de enfrentamento da situagdo do filho, podem afetar
os dados da qualidade de vida. Além disso, criancas
com PC apresentam dificuldade em participar de ati-
vidades em casa, na escola e na comunidade em ge-
ral, como resultado de restri¢cdes, que podem levar os
pais a relatarem uma qualidade de vida reduzida para
seu filho (CALLEY et al., 2012).

O nivel de compreensao dos pais e a forma de
interpretar as perguntas também s3do aspectos a se-
rem considerados ao avaliar esses resultados, pois o
entendimento das perguntas pode sugerir estilos de
respostas distintas das que o entrevistado daria ao
pesquisador. Entre os itens avaliados no CP QOL-Child
estdo o bem-estar social, emocional e autoestima,
qgue sdo areas puramente subjetivas e dependentes
de crengas, contextos de vida e experiéncias familia-
res. Dessa forma, cada pessoa pode apresentar dife-
rentes experiéncias, de acordo com o modo de enten-
der e conduzir sua vida em seus contextos de inclusao
ou até de participacdo social, seja ela limitada ou ativa
para a deficiéncia apresentada.

Neste estudo foi utilizado um instrumento de
qualidade de vida especifico para PC, versao questio-
nario do cuidador primdrio, ou seja, respondido pelos
pais, responsavel ou cuidador principal da crianga. A
literatura apresenta alguns estudos sobre a qualidade
de vida por ser tratar de criangas com PC, mostrando
maior dificuldade em avaliar a prépria perspectiva da
crianga quanto a qualidade de vida, devido a aspectos
limitadores, como a idade, dificuldades na fala ou de
compreensao cognitivas (BRACCIALLI; RIBEIRO; BRAC-
CIALLI, 2019).

De acordo com a literatura consultada, esta é
a primeira pesquisa que associou 0s instrumentos
GMFM, Pedi e CP-QOL Child para avaliar a funciona-
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lidade de criangas com PC no componente atividade
e participagao da CIF. Utilizou-se a GMFM para avaliar
as capacidades das criancas em atividades de funcao
motora ampla em ambiente padrdo, mais especifica-
mente na area de mobilidade. O Pedi e o CP QOL-Child
foram utilizados para avaliar, a partir da perspectiva
dos pais, responsavel ou cuidador, o desempenho das
criangas em tarefas cotidianas em seu ambiente real.
Estes revelaram aspectos referentes a aprendizagem,
comunicagdo, autocuidado, vida doméstica, relaciona-
mentos interpessoais e relagdes sociais.

Este estudo fornece informacdes importantes
sobre a avaliacdo de criancas com PC com base no
modelo da CIF de abordagem biopsicossocial. A inves-
tigacdo das capacidades dessas criangas e do seu de-
sempenho funcional pode contribuir no planejamento
e nas estratégias de intervencdo em criancas com PC,
a partir de uma avaliagdo estruturada, com carater
abrangente de saude, pois considera as habilidades
funcionais das criangas e a qualidade de vida. As prin-
cipais limita¢des do estudo foram a entrevista em am-
biente padrdo, em que ndo foi possivel compreender
melhor o ambiente domiciliar em que a crianga vive, e
as limitagbes e barreiras arquiteténicas do ambiente.
Outro fator foi a amostra reduzida, pois muitas crian-
¢as ndo se enquadraram nos critérios de inclusao.

CONCLUSAO

O estudo propiciou a compreensao de forma
ampliada sobre a funcionalidade e qualidade de vida
das criancas baseada nos componentes atividade e
participacdo na CIF, explorando vdrias situa¢des dia-
rias que a crianga executa e como se caracteriza a sua
independéncia. Os trés instrumentos utilizados mos-
traram-se importantes, fornecendo uma melhor com-
preensdo das atividades (capacidade) e participacdo
(desempenho) em situacbes de vida, de modo que
contemplaram todas as dreas vitais do componente
em estudo.

As equipes de saude devem ampliar o olhar so-
bre o individuo, considerando as funcdes e estruturas
corporais, mas também analisar aspectos relaciona-
dos as atividades e participagdo, assim como os fato-
res pessoais e ambientais que interferem diretamente
na funcionalidade das criangas, aplicando as orienta-
¢cOes para a realidade social em que as criangas com
alguma deficiéncia vivenciam.

Os resultados deste estudo apontaram que na
GMFM as criangas com PC bilateral e unilateral apre-
sentaram o mesmo nivel de fun¢do motora ampla. No
Pedi os dados mostraram-se diversos para as criangas
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e no CP QOL-Child as criancas com PC bilateral tiveram
maiores escores. Esses dados sugeriram que a distri-
buicdo anatomica da PC em bilateral e unilateral ndo
foi determinante para definir a funcionalidade das
criangas, justificando a variabilidade encontrada no
perfil funcional. Os fatores contextuais (fisicos, sociais
e atitudinais) manifestaram influéncia substancial na
funcionalidade dessas criangas, seja de forma positi-
va (facilitador) ou negativa (barreira), uma vez que as
condigOes fisicas dos ambientes que os participantes
frequentam, assim como as atitudes dos cuidadores,
apareceram como aspectos principais.

Sugere-se para estudos futuros a replicagdo
com um tamanho de amostra maior, pois o restrito
numero do grupo amostral desta pesquisa caracteri-
zou-se como uma limita¢do. A mensura¢cdo da GMFM
no ambiente real da crianga também pode ser um im-
portante aspecto a ser considerado nos estudos pos-
teriores a este.

ABREVIATURAS E SIGLAS

CIF — Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude.

CP QOL-Child — Questionario de Qualidade de Vida de
Criangas com PC

DP — Desvio padrao

GMFCS — Sistema de Classificacdo da Funcdao Motora
Grossa

GMFM — Medida de Fung¢do Motora Grossa
OMS — Organiza¢do Mundial da Saude
PC — Paralisia Cerebral

PEDI — Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapaci-
dade

UFSM — Universidade Federal de Santa Maria
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