0

L Editora

Satde e Desenvolvimento Humano 1551 23779882 Unilasalle

http://revistas.unilasalle.edu.br/index.php/saude_desenvolvimento

Canoas, v. 11, n. 1, 2023
Artigo Original

Estado de saude e qualidade de vida em criangas com paralisia cerebral de uma cidade da
Fronteira Oeste Gaulicha: interferéncia motora e socioeconémica

Health status and quality of life in children with cerebral palsy in a city on the Western Frontier
of Rio Grande do Sul: motor and socioeconomic interference

d’ http://dx.doi.org/10.18316/sdh.v11i1.8256

Christian Caldeira Santos™ ORCID 0000-0001-6394-5288, Jacinta Sidegum Renner? ORCID 0000-
0002-9904-4710, Gustavo Roese Sanfelice? ORCID 0000-0003-0159-3584, Susane Graup' ORCID
0000-0002-3389-8975, Rodrigo de Souza Balk' ORCID 0000-0001-5254-6732.

RESUMO

Objetivos: analisar o estado de saude e a qualidade de vida de um grupo de criangas com Paralisia
Cerebral (PC) de Uruguaiana, e verificar se ha diferencas entre as médias dessas variaveis frente ao
nivel da fungao motora grossa das criangas e o nivel socioecondmico familiar. Materiais e Métodos:
pesquisa aplicada, descritiva, transversal, com amostra intencional, ndo probabilistica de 16 criancas
com PC de 4-12 anos de Uruguaiana. Usou-se o Sistema de Classificagao da Fungdo Motora Grossa
- Expandido & Revisado (GMFCS — E&R), Critério de Classificacado Econémica (2018), Protocolo de
Desempenho Funcional e Social e Questionario de Qualidade de Vida para Criangas com Paralisia
Cerebral (CP QOL Child) — Questionario cuidadores primarios (4-12 anos). Usou-se estatistica descritiva
e inferencial (p<0,05) para analise dos dados. Resultado: encontrou-se um perfil de criangas com
PC com maiores niveis do GMFCS — E&R, menores niveis socioecondmicos e estado de saude e
qualidade de vida satisfatorios. Somente nivel do GMFCS — E&R interferiu (p<0,05) nas médias das
variaveis estudadas. Conclusao: estado de saude e qualidade de vida geral dessas criangas com PC
estdo satisfatérios. O nivel socioecondmico familiar nao interferiu nos resultados frente as médias das
variaveis estudadas.
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ABSTRACT

Objectives: to analyze the health status and quality of life of a group of children with Cerebral Palsy
(CP) from Uruguaiana and to verify if there are differences between the means of these variables in view
of the level of the thick motor function of the children and the family socioeconomic level. Materials and
Methods: applied, descriptive, cross-sectional, intentional, non-probabilistic sample of 16 children with
CP aged 4-12 years d and Uruguayan. The Thick Motor Function Classification System - Expanded &
Revised (GMFCS - E&R), Economic Classification Criterion (2018), Functional and Social Performance
Protocol and Quality of Life Questionnaire for Children with Cerebral Palsy (CP QOL Child) - Primary
Caregivers Questionnaire (4-12 years). Descriptive and inferential statistics (p<0,05) were used for
data analysis. Result: was found a profile of children with CP with higher levels of GMFCS — E&R,
lower socioeconomic levels and satisfactory health status and quality of life. Only level GMFCS — E&R
interfered (p<0,05) in the means of the variables studied. Conclusion: health status and overall quality
of life of these children with CP are satisfactory. The family socioeconomic level did not interfere in the
results in view of the means of the variables studied.

Keywords: Child, Cerebral palsy, Health, Quality of life, Social class.

INTRODUGAO

A Paralisia Cerebral (PC) é uma afeccao encefélica de carater fundamentalmente motor, que
traz em seu arcabougo uma associagdao com a disfungcao(des) sensorial(is) (proprioceptivas, visuais,
auditivas, vestibulares, tateis, olfativas e paladar) e cognitiva®. No Brasil, o nimero de criangas com PC
é incerto, porém estima-se que ocorram 40.000 casos novos por ano®. Destaca-se que a evolugao do
quadro clinico da crianga com PC ¢ heterogénea e em congruéncia com aspectos biosocioecondmicos
pode repercutir sobre o estado de saude e a qualidade de vida infantil.

Nessa diversidade clinica da PC, o uso do Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa
— Ampliado e Revisto, do inglés Gross Motor Function Classification System — Expanded e Revised
(GMFCS - E & R) permite classificar o desempenho motor infantil®.

Em um estudo epidemioldgico de 614 casos de PC em uma instituicdo nacional de reabilitagéo
infantojuvenil, 87,3% dos casos foram de deficiéncia exclusivamente motora, 5,7% de deficiéncia motora
e visual, 3,9% de deficiéncia motora e cognitiva, 1,3% de deficiéncia motora e auditiva e 1,8% de dois
ou mais tipos de deficiéncia. Deste total, 35,7% eram deambuladores com ou sem dispositivos manuais
(andadores, muletas ou bengalas) e possuiam o GMFCS — E & R entre os niveis |, ll e lll e 21,8% eram nao
deambuladores e apresentaram niveis IV e V desta classificacdo. Os outros 42,5% eram ainda indefinidos.
Dos 614 casos, cerca de 36,6% dos assistidos recebiam algum tipo de beneficio social governamental®,
ou seja, apresentavam uma dupla vulnerabilidade social: a deficiéncia e o menor nivel socioeconémico.

Atualmente as variaveis, estado de saude, representada pelo desempenho motor e social
e qualidade de vida infantil sdo factiveis de estudo. Desta forma dois instrumentos originados da
Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) foram desenvolvidos
para mensura-las no ambito de criangas com PC: o Protocolo de Desempenho Funcional e Social de
Criancas com PC (DFS — PC)®7 e o Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for Children (CP QOL
Child) — Primary Caregiver Questionnaire®. O primeiro instrumento foi desenvolvido no Brasil em 2014
e possuiu sensibilidade para detectar um perfil de funcionalidade ou de incapacidade da crianga com
PC. Sua excelente consisténcia interna permitiu obter um panorama global do desempenho funcional
e social de criangcas com PC por meio da percepcao dos cuidadores, entretanto, ndo se encontrou
estudos que demonstrem o seu uso além dos estudos originais®™.

O segundo é um questionario de origem inglesa, mundialmente utilizado e especifico para avaliar
a qualidade de vida de criangas com PC. Sua versao brasileira, o Questionario de Qualidade de Vida
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para Criancas com Paralisia Cerebral (CP QOL Child) questionario para cuidador principal (4-12 anos)
€ um instrumento adequado, confiavel e de facil administracao para quantificar a qualidade de vida de
criancas com PC por meio da percepcao de cuidadores®. Em um estudo com 50 pais de criangas com
PC, o nivel médio de qualidade de vida mensurado pelo CP QOL Child questionario para cuidador
principal (4-12 anos) foi de 38,29+5,2 dos cem pontos possiveis, ou seja, a qualidade de vida infantil
estava comprometida®.

Assim, pela importancia de se construir um referencial teérico sobre o estado de saude e
a qualidade de vida de criangas com PC que estao inseridas em um contexto de médio a baixos
indicadores sociais da fronteira oeste do Rio Grande do Sul (RS), Brasil'®, buscou-se: analisar o estado
de saude e a qualidade de vida de um grupo de criangas com PC de Uruguaiana — RS e verificar se ha
diferencgas entre as médias dessas variaveis frente ao nivel da fungao motora grossa das criangas e o
nivel socioecondmico familiar.

MATERIAIS E METODOS

Esta pesquisa é caracterizada como aplicada, descritiva e transversal sob o paradigma quantitativo.
Ela tem amostragem nao probabilistica, do tipo por conveniéncia, visto os locais de coleta de dados
serem referéncias no municipio para tratamento fisioterapéutico de criangas com PC.

A coleta de dados ocorreu em agosto, novembro e dezembro de 2018 e fevereiro de 2019, nos
dias do tratamento fisioterapéutico e nas dependéncias dos locais de tratamento fisioterapéutico infantil
no municipio (Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE e Ambulatério de Fisioterapia
Neurofuncional Infantil da Universidade Federal do Pampa — UNIPAMPA).

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Feevale, sob o CAAE
numero 98591218.3.0000.5348 em 17 de outubro de 2018, pelo parecer numero 2965.260, conforme
determina a Resolugao n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude™.

Participantes

O universo foi composto por 26 familias de criangcas com diagnéstico clinico de PC de dois locais
de reabilitagdo fisica infantil uruguaianense. Os pais/responsaveis das criangas foram contatados
pessoalmente nos locais de tratamento e convidados (pais/responsaveis e criangas) a participarem do
estudo. Aqueles que aceitaram foram orientados a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Os critérios de inclusdo da pesquisa foram: criangas com diagndstico clinico de PC com idade
cronolégica entre 4-12 anos que usufruem dos dois locais de reabilitagao, residentes em Uruguaiana no
periodo minimo de um ano e seus respectivos pais/responsaveis. Ja os critérios de exclusao foram: as
criangas que tiveram intervencao médica invasiva nos ultimos seis meses, aquelas que possuiram pais/
responsaveis com dificuldade de responder aos instrumentos da pesquisa e 0 ndo comparecimento dos
pais/responsaveis ao agendamento previamente marcado.

Assim, das 26 familias com criangas com PC, 17 foram elegiveis para este estudo e nove nao,
pois apresentavam criangas com idade superior ou inferior da recomendada pelos instrumentos
padronizados do estudo. Assim estas familias foram excluidas. Das 17 familias elegiveis, uma os pais/
responsaveis nao compareceram para a entrevista, sendo também excluida. Desta forma, o estudo
abordou dados de 16 criangas com PC com idade de 4-12 anos e de suas respectivas familias.

Instrumentos

Para classificar o nivel da fungdo motora grossa das criangas com PC, a versao em portugués do
GMFCS - E & R foi utilizada. Seu enfoque esta em atribuir qual nivel melhor representa as habilidades
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e limitacbes na funcdo motora grossa que a crianga ou jovem demonstra. Ele é dividido em cinco
niveis, sendo que quanto maior o nivel, pior sera a qualidade do desempenho motor da crianga ou
jovem com PC. Sao eles: Nivel | —anda sem limitagdes; Nivel Il — anda com limitagdes; Nivel Il — anda
utilizando um dispositivo manual de mobilidade; Nivel IV — automobilidade com limitagdes; e Nivel V —
transportado em uma cadeira de rodas manual®. Este instrumento apresentou boa consisténcia interna
no processo de adaptagao transculturalmente para o portugués brasileiro' e demonstrou ser confiavel
ao ser administravel por profissionais da saude (fisioterapeuta e terapeuta ocupacional) com diferentes
niveis de experiéncia profissional.

Para classificar o nivel socioeconémico familiar foi utilizado o Critério de Classificagdo Econémica
— Critério Brasil 2018, que ordena as familias brasileiras em classe social A (45 — 100 pontos), B1 (38 —
44 pontos), B2 (29 — 37 pontos), C1 (23 — 28 pontos), C2 (17 — 22 pontos), D (11 — 16 pontos) e E (1 —10
pontos), por meio da pontuacao adquirida pela quantidade de itens de conforto presentes no domicilio,
pelo grau de instrugéo do chefe familiar e pelo acesso aos servigos publicos™.

Para mensurar o estado de saude das criancas com PC, foi utilizado o Protocolo DFS — PC que é
respondido pelos pais/responsaveis das criangas. Ele possui 109 questbes divididas em 16 dimensoes:
A — Estado de Consciéncia Geral; B — Capacidade de Atencao Memodria e Planejamento; C — Percepgao
Auditiva; D — Comunicagéao; E — Percepc¢ao Visual; F — Percepcéo Sensorial; G —Alimentacao e Degluticao;
H — Controle de Esfincter e Higiene; | — Fungdes Relacionadas ao Movimento; J — Trocas Posturais; K —
Habilidades Manuais; L —Andar e Deslocar-se; M — Cuidado Pessoal; N — Participacao Social; O — Produtos
e Tecnologia Assistiva; e P — Servicos, Sistemas e Politicas. Em cada questéo, os pais/responsaveis
optam por uma resposta que melhor caracteriza sua crianga atualmente: ndo tem problema (dificuldade)
= 0; problema (dificuldade) leve = 1; problema (dificuldade) moderado = 2; problema (dificuldade) grave =
3; problema (dificuldade) completo = 4 e; ndo se aplica = 0. Nas respostas das dimensdes O — Produtos
e Tecnologia Assistiva e P — Servigos, Sistemas e Politicas que englobam caracterizagdo de barreiras
e facilitadores, uma escala visual com cores e explicacdes das graduagdes de possiveis respostas &
oferecida aos pais/responsaveis que respondem esta sec¢ado. Ao final, uma pontuacdo mais proxima de
436 (pontuagao maxima) representa um pior desempenho motor e social®™.

Ja a mensuragao da qualidade de vida foi realizada por meio do Questionario CP QOL Child:
questionario para cuidadores primarios (4—12 anos) traduzido e validado no Brasil®,*®. Ele possui 66
questdes respondidas segundo a percepgao dos pais/responsaveis das criangas, diante dos dominios:
Familia e amigos; Atividade coletiva; Comunicacao; Saude; Equipamento especial; Dor e aborrecimento;
Acesso a servigos e Saude dos pais. Nos dominios, pais/responsaveis optam por um valor de 1 (Muito
triste) a 9 (Muito feliz). Um valor final mais préximo de 100, refere-se a uma maior sensagao de bem-
estar®, ou seja, melhor qualidade de vida.

Procedimentos

A sequéncia de aplicagbes dos instrumentos de pesquisa ocorreu na seguinte ordem: GMFCS
— E & R, Critério de Classificagdo Econémica da ABEP — Critério Brasil 2018, Protocolo DFS — PC e
Questionario CP QOL Child: questionario para cuidadores primarios (4—12 anos). Com exce¢ao do
GMFCS - E & R, os demais instrumentos foram respondidos pelo cuidador principal da crianca. Foi
considerado como cuidador principal a pessoa que dispendia maior tempo para a crianca durante o dia
(mae, pai ou avos).

Assim, o GMFCS - E & R das criangas com PC foi classificado por um fisioterapeuta com
experiéncia na area de fisioterapia neurofuncional infantil, nos locais de reabilitacdo, por meio da
observacgao direta da crianga com PC, onde se determinou o seu nivel de atividade motora grossa de
acordo com a idade atual da crianca, conforme referencial disponivel®.

O Critério de Classificagcdo Econémica da ABEP — Critério Brasil 2018 foi respondido pelo cuidador
principal, tendo sua ordenagao familiar (A, B1, B2, C1, C2, D e E) resultante da pontuacao final do
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questionario (0 — 100 pontos), conforme referencial disponivel,

Na aplicacao do Protocolo DFS — PC, o pesquisador leu cada questao para o cuidador principal.
Posteriormente, ele optou por uma resposta que melhor caracterizasse sua crianga naquele momento.
Ela variava de: ndo tem problemas (dificuldade) = 0 a problema (dificuldade) completo = 4, ou, n&o se
aplica = 0. Nas respostas das dimensdes O — Produtos e Tecnologia Assistiva e P — Servigos, Sistemas
e Politicas por meio de uma escala visual com cores e explicagdes das graduacdes eles responderam
esta secado. Ao final, se somou todas as pontuacdes e o estado de saude da crianga foi dimensionado.
Uma pontuagao mais proxima de 436 representou um pior estado de saude infantil®™.

Na aplicagao do Questionario CP QOL Child: questionario para cuidadores primarios (4-12 anos),
cada item foi lido para o cuidador principal que marcou uma opg¢ao que variava de 1 (Muito triste) a 9
(Muito feliz). Apos, as respostas foram transformadas em uma escala de 0 a 100 e foi calculada a média
de cada dimensao. No final, novamente, calculou-se a média geral das dimensdes, cujo escore final
varia entre 0 e 100. Uma pontuagao mais préxima de 100 representou maior qualidade de vida infantil®.

Analise dos dados

Baseado no nivel da fungdo motora grossa, os resultados foram divididos em dois conjuntos:
menor nivel de GMFCS — E & R (I, Il e Ill) e outro maior nivel GMFCS — E & R (IV e V). E, quanto a
classificagdo socioecondmica, os resultados foram divididos em dois conjuntos: maior nivel (A, B1 e
B2) e menor nivel (C1, C2, D e E).

Foi realizada analise descritiva dos dados por meio de medidas de média (M), desvio padrao
(DP) e frequéncias. A normalidade dos dados foi testada por meio do Teste de Lilliefors, que indicou
distribuicdes normais e ndo normais das variaveis. Nesse caso, foram utilizados o Teste T de Student
para amostras independentes nos grupos que tenderam a normalidade e o Teste U de Mann-Whitney
nos grupos que tenderam a anormalidade, com nivel de significancia de 5% (p < 0,05).

RESULTADOS

Foram selecionadas 16 criangcas com PC com média de idade de 8,9 (DP+2,41) anos, sendo a
maioria do sexo masculino (n = 9), com niveis mais altos do GMFCS - E & R (n = 10) e de classes
mais baixas na estratificacao social (n = 9). A distribuicdo da frequéncia absoluta dessas ultimas duas
variaveis esta demonstrada na Figura 1.

Figura 1. Distribuicdo da frequéncia absoluta das variaveis nivel de fungdo motora (I — V) e classe social (A — E)
de criangcas com paralisia cerebral avaliadas.

Fonte: pesquisa de campo

Nivel de GMFCS -E & R Classe social

3

Na andlise geral das varidveis estado de saude e qualidade de vida, baseada na média da
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pontuacéo dos instrumentos utilizados (50%) foi verificado um valor satisfatério para as médias das
variaveis analisadas. Considerando os diferentes niveis de fun¢gdo motora grossa, foi possivel identificar
diferengas significativas entre as médias do estado de saude e da qualidade de vida das criangas com
PC, sendo aquelas que apresentaram maiores comprometimentos (Grupo > nivel GMFCS - E & R)
demonstraram piores resultados nessas variaveis, conforme demonstrado na Tabela 1.

Tabela 1. Comparacao das médias do estado de salude e da qualidade de vida entre grupos de criangas com
paralisia cerebral de diferentes niveis de desempenho motor (fun¢gdo motora grossa).

M= média; DP = desvio padréo * valor significativo no Teste U de Mann-Whitney ** valor significativo no Teste T de Student

Grupo melhor Grupo pior
L Grupo Geral desempenho desempenho
Variaveis o]
motor motor
M+DP M+DP M+DP
Estado de Saude 165+£110,2 71+61,8 238,1£77,3 0,001*
Qualidade de vida 67,15+£10,53 74,2+11,04 61,646,0 0,006**

Fonte: pesquisa de campo

Na analise dimensional do estado de saude entre os grupos de criangas com PC classificadas
como melhor ou pior desempenho motor a partir da fungdo motora grossa, foi possivel verificar
diferengas significativas entre as médias (p < 0,05) da maioria das dimensdes, exceto em A - Estado de
Consciéncia Geral, C — Percepgao Auditiva, E — Percepcao Visual e F — Percepgao sensorial, conforme
esta demonstrado na Tabela 2.

Tabela 2. Comparagéo dimensional das médias do estado de saude entre grupos de criangas com paralisia
cerebral de diferentes niveis de desempenho motor (fungdo motora grossa).

M= média; DP = desvio padréo; * valor significativo no Teste T de Student; ** valor significativo no Teste U de Mann-Whitney

Grupo melhor Grupo pior
Dimenses desempenho desempenho b
motor motor
MDP mMiDP
A — Estado de Consciéncia Geral 3,9t4,0 7,951 0,052
B — Capacidade de Atencgdo, Memodria e
Planejamento 7,7£10,9 17,8+11,3 0,017 ==
C — Percepgao Auditiva 0+0 0,413 0,355
D — Comunicagao 2,3t3,5 8,4+5,3 0,011**
E — Percepcao Visual 0,7+1,5 2,813.3 0,069**
F — Percepgéo Sensorial 1,1£3,0 0,6x£0,9 0,316
G — Alimentagao e Degluticao 1,0£2,6 7,689 0,022*
H — Controle de Esfincter e Higiene 4,7£8,7 16,918,686 0,004**
| — Fungées Relacionadas ao Movimento 3,3x2.4 9,9+1.,8 < (0,0001*
J — Trocas Posturais 3,316,2 28,4£13,0 0,0009*
K — Habilidades Manuais 29427 28,8+18,5 0,0016*
L — Andar e Deslocar-se 12,3£15,8 40,9£9,9 0,0013*
M — Cuidado Pessoal 7,1£10,0 24,8458 0,0015**
N — Participagéo Social 4,6 8,7 20,8+12,7 0,0055**
O — Produtos e Tecnologia Assistiva 8,456 21,8%55 0,0002*
P — Servigos, Sistemas e Politicas 8,7+3,3 12,1231 0,025*

Fonte: pesquisa de campo
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Ja na anadlise dimensional da qualidade de vida em relacdo aos diferentes niveis de funcao
motora grossa (desempenho motor) foi verificado que as se¢des Atividade coletiva, Comunicagéo,
Saude e Acesso a servigos apresentaram diferengas significativas das médias entre os grupos (p <
0,05), conforme demonstrado na Tabela 3.

Tabela 3. Comparagédo das médias das dimensdes da qualidade de vida entre grupos de criangas com paralisia
cerebral de diferentes niveis de desempenho motor (fungdo motora grossa).

Grupo melhor desempenho Grupo pior desempenho
Dominios motor motor P
M+DP M+DP
Familia e amigos 82,60+14,88 70,67+13,74 0,059
Atividade coletiva 82,1249,04 66,17+18,06 0,025*
Comunicagao 80,28+17,88 65,78+9,29 0,026*
Saude 80,47+16,03 60,44+13,99 0,009*
Equipamento
especial 70,83+5,89 60,18+20,63 0,251
Dor e aborrecimento 33,41+15,83 43,404£23,75 0,178
Acesso a servigos 76,97+17,84 92,48+23,75 0,019*
Saude dos pais 81+18,45 74,16x12,05 0,192

M= média; DP = desvio padrao; * valor significativo no Teste T de Student.

Fonte: pesquisa de campo

Ja na comparacgao entre o estado de saude e de qualidade de vida considerando o grupo
socioecondmico, sendo possivel perceber que nao existem diferencas significativas entre as médias
dos grupos (p > 0,05) nessas variaveis, conforme demonstrado na Tabela 4.

Tabela 4. Comparagao entre as médias do estado de saude e qualidade de vida dos grupos de criangas com
paralisia cerebral de diferentes niveis socioeconémicos.

Grupo de melhor Grupo de pior nivel
nivel socioecondmico
Variaveis . .. P
socioecondémico
M+DP M+DP
Estado de Salde 186,57+125,50 148,11+101,00 0,253*
Qualidade de vida 67,16+9,33 67,13+11,94 0,497*

M= média; DP = desvio padrao; * Teste T de Student.
Fonte: pesquisa de campo

DISCUSSAO

Os resultados desta amostra apresentaram maior frequéncia de criangas com PC nos niveis altos
de fungdo motora grossa (GMFCS — E & R IV e V) e se assemelham a alguns estudos'®™8 ja descritos.
Destaca-se que a esséncia deste instrumento “esta em determinar qual o nivel que melhor representa
as habilidades e limitagdes na fungao motora grossa que a crianga ou jovem apresentam”. Assim,
a maioria dessas criancas avaliadas demonstra consideravel comprometido de motricidade ampla
(andam utilizando dispositivo manual de mobilidade, como muletas e andadores, automobilidade com
limitacOes e transportados em cadeira de rodas).

Ja a estratificacdo do nivel social trouxe que a maior parte das criangas com PC esta inserida
em um contexto familiar de menor condi¢cao socioecondmica (classe C e D). Tal caracteristica foi
percebida em outras pesquisas brasileiras®,'®™?' o que intensifica a hipétese de uma maior prevaléncia
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da PC em criancgas inseridas em familias com menores condi¢gdes socioecondmicas.

Nesta seara, pessoas com deficiéncia pertencem a grupos sociais mais vulneraveis, cuja
justificativa esta fundamentada por suas préprias especificidades e por pertencerem ao estrato
populacional mais pobre®. E por conseguinte, quanto mais paupérrima forem as condi¢gdes familiares,
maior sera o impacto negativo na vida da crianga com deficiéncia em termos de oportunidades para seu
desenvolvimento e de sua transformacéao cidada®.

Quanto ao estado de saude geral dado pelo Protocolo DFS — PC das criangas de Uruguaiana,
mesmo obtendo resultado favoravel (M = 165), destaca-se que ele foi pior que os de criangas com
PC de Ribeirao Preto, no estado de Sao Paulo (M = 123,58)". Assim, o contexto biopsicossocial das
criangcas com PC de Uruguaiana tende a interferir mais negativamente em suas vidas.

Ja a qualidade de vida das criangas com PC, no geral, também se encontrou favoravel (M =
67,15), contudo a alteragédo motora da PC, por mais que seja minima, ja é capaz prejudicar a qualidade
de vida infantil*. Em outro estudo, o resultado foi desfavoravel (M = 38,29)°. Desta forma, o grau de
comprometimento motor e a idade impactam a qualidade de vida de criangas com PC'". Para tanto, ja se
sabe que a ocorréncia de uma alteragdo em um dominio do CP QOL Child: questionario para cuidadores
primarios (4-12 anos), diretamente, o outro dominio também estara alterado. Desta forma a qualidade de
vida da crianga com PC ¢é afetada por efeito cascata a partir da alteragdo de um s6 dominio®.

Na Espanha, um estudo® concluiu que os pais de criangas com PC perceberam a qualidade de vida
de seus filhos muito inferior quando comparada as de outras criangas europeias. No Brasil, um estudo®
obteve depoimentos de méaes onde estas relataram que seus filhos com PC apresentam uma qualidade
de vida ruim. Ja outro estudo®® demonstrou que todos os pacientes com PC apresentam qualidade de
vida deficitaria, em que aqueles que tiveram maior nivel de comprometimento motor obtiveram maiores
pontuacbes em cada dominio do Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ), indicando
pior qualidade de vida. Entretanto, outro estudo®* demonstrou inexistir associacéo entre o grau de
incapacidade fisica da crianga com PC e o escore de qualidade de vida na percepc¢ao materna. Desta
forma, pela qualidade de vida abarcar varias concepgdes de vida e o contexto bioecoldgico exercer
diretamente influéncia sobre a qualidade de vida de criangas com PC, verifica-se essa variedade de
apontamentos e analises diferentes na literatura cientifica.

Quanto o nivel da fungédo motora grossa, ele interferiu significativamente nas médias (p < 0,05)
do estado de saude, quando comparados os niveis mais baixos com os mais altos de GMFCS — E
& R. Portanto, afirma-se que a maioria das criangcas com PC apresentam vulnerabilidade para com
suas atividades (execucao de uma tarefa) e participagdes (envolvimento em situagdes de vida diaria)
no contexto uruguaianense, visto suas fungdes (fisiologia corporal) e estruturas do corpo (anatomia
corporal) apresentarem sérios problemas, conforme pressupostos da CIF.

Na analise dimensional do Protocolo DFS — PC, a dimenséo A — Estado de Consciéncia Geral,
C — Percepcao Auditiva, E — Percepcgao Visual e F — Percepgao Sensorial ndo apresentaram diferenca
significativa das médias (p > 0,05) entre os grupos pesquisados. Estas quatro dimensdes estao
relacionadas as partes sensorio-perceptuais e cognitivas da PC, o que demonstra que mesmo criangas
com menores alteragdes motoras podem apresentar minimas disfungcbées nestes quesitos avaliados.
Este fato é justificado pela heterogeneidade de consequéncias da PC frente ao desenvolvimento
encefalico e funcional, as quais modulam a intensidade do comprometimento, a limitagcao nas atividades
€ a participagdo humana®.

Quanto ao nivel da fungdo motora grossa, foi verificado que também interferiu significativamente
nas médias (p < 0,05) da qualidade de vida infantil, quando comparados os niveis mais baixos (GMFCS
—E &R, Il elll) com os mais altos (GMFCS — E & R IV e V). Esse resultado sugere que a qualidade de
vida de criangas com PC parece ser, parcialmente, influenciada pela gravidade da PC, ou seja, quanto
maior o nivel do GMFCS - E & R, menor ¢é a qualidade de vida®'.

Na analise dimensional do CP QOL Child, questionario para cuidadores primarios (4-12 anos)
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em relagao aos diferentes niveis de GMFCS — E & R das criangas com PC, foi possivel verificar que
as secgles Atividade coletiva, Comunicacao, Saude e Acesso a servicos apresentaram resultados
significativos entre suas médias (p < 0,05).

Especificamente, o grupo de criangas com PC de niveis mais elevados de GMFCS — E & R
apresentou menor acesso ao tratamento e a grupos de apoio social. Criangas com PC com maiores
limitagbes nas fungdes e estruturas corporais, assim como nas atividades e participagdes, necessitam
de um amplo suporte profissional (médicos, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, fonoaudiélogos,
entre outros) e familiar para conduzir seu dia a dia. Outra inferéncia é a arquitetura urbana (fatores
contextuais) que se apresentam com barreiras e desfavorecem sumariamente o esforgo familiar em
promover acdes de inclusao social nessas criancgas.

Embora nao significativa, foi percebido que a média do item Saude dos pais/responsaveis do
grupo de maior nivel de GMFCS — E & R (IV e V) apresenta maior comprometimento. E sabido que pelo
fato de a PC ser uma condigdo complexa e crbnica, suas consequéncias afetam também a qualidade
de vida dos pais/responsaveis desse publico infantil. Isso pode ser confirmado por pesquisas brasileiras
em que os resultados apontaram uma interferéncia negativa da PC sobre a qualidade de vida dos pais/
responsaveis de pessoas com PC3273, Entretanto, um estudo anterior®®* demonstrou que a qualidade de
vida dos cuidadores de criangas com PC néo foi influenciada pelo grau de limitagao funcional das suas
criancas. Nele houve auséncia de correlagao significativa entre o GMFCS e a pontuagao da qualidade
de vida mensurada pelo questionario SF — 36 (Short Form — 36). Dessa forma, por prudéncia aponta-se
ser importante o suporte terapéutico e social da familia na suplementacao do tratamento de reabilitacao
da crianga com PC.

Quanto a possivel influéncia do fator socioeconémico em relagao ao estado de saude e qualidade
de vida, foi demonstrado que ele nao influenciou nos valores das médias atribuidos a essas variaveis
(p > 0,05) nesse grupo de criangas com PC de Uruguaiana. O mesmo aconteceu na segmentagao dos
16 itens do Protocolo DFS — PC e das oito dimensdes do questionario para cuidadores primarios (4-12
anos). Este desfecho vem contra a perspectiva inicial, visto que as familias de criangas com PC viverem
em um municipio com médio/baixo indice de Desenvolvimento Socioecondmico (IDESE) para a Renda
em 2016, ocupando a posicao 4022 de um total de 497 municipios do RS™.

Para tanto, sustenta-se o fato de o nivel socioeconémico ter condigdes de influenciar a gravidade
do quadro e o desenvolvimento da crianga com PC. Um estudo trouxe em seus resultados que o nivel
socioecondmico nao afetou o desempenho funcional de criangas com PC leve, entretanto, aquelas com
PC moderada e de classe econOmica baixa obtiveram valores da fung&o social menor aos daquelas
pertencentes a classe econémica superior. Ja, o grupo com PC grave e de nivel socioecondmico
inferior ficaram aquém nas habilidades de autocuidado e mobilidade, quando comparado ao grupo
com PC pertencentes ao nivel socioeconémico alto'. Ao mesmo instante, outro estudo®” apontou que
o contexto ambiental e o nivel socioecondmico das familias podem influenciar na mobilidade e na
utilizacao de dispositivos de suporte (cadeira de rodas) por criangas com PC. Nele houve diferencas na
acessibilidade doméstica por criangas com PC de diferentes niveis socioecondmicos.

Diante disso, concorda-se com Andrade et al.*® quanto a afirmacéao da relevancia em se considerar
0 nivel socioecondmico familiar como uma barreira, ou, facilitador na engrenagem de uma acao de
reabilitacdo neurofuncional, merecendo ser observado no atendimento neuropediatrico.

CONCLUSAO

Por fim, conclui-se que o nivel de estado de saude e da qualidade de vida geral de criangas com
PC residentes em Uruguaiana estao satisfatérios, onde o nivel da fungédo motora grossa das criangas
com PC interferiu nas médias destas duas variaveis. Em contraponto, o nivel socioecondmico nao
apresentou diferenca entre as médias das variaveis estudadas.

Pelo fato de o estado de saude e da qualidade de vida apresentar multiplas facetas dimensionais
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para a sua mensuracgao, tanto intrinsecas quanto extrinsecas a crianga, o nivel socioeconémico
foi insuficiente para prover resultados significativos entre as médias desse grupo de criangas com
PC. Assim, acredita-se que a falta de uniformizagcdo nos grupos quanto a estratificacdo da classe
socioecondmica das familias uruguaianenses tenha contribuido para esse desfecho.

Por fim, por este estudo apresentar resultados que advém de uma amostra ndo probabilistica,
entende-se que ndo se deva extrapolar esses resultados a toda populagdo de criangas com PC
de Uruguaiana. Outro ponto a considerar é que os resultados das variaveis estudadas advém das
percepcoes dos pais/responsaveis e nao das criancas avaliadas. A continuidade desse estudo
prossegue longitudinalmente, inserido em um projeto maior que analisa as criangas com PC inseridas
no contexto do Pampa Gaucho com enfoque para a saude, a qualidade de vida e inclusao social.
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