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Resumo

Introducéo: Alteracdes motoras frequentemente estédo presentes e se relacionam com o
desempenho funcional limitado nas atividades de vida diarias de criangas com Paralisia
Cerebral (PC), exigindo a necessidade de ajuda total e/ou parcial de cuidadores, 0s
guais tendem a assumir multiplas responsabilidades, ocasionando cansaco, isolamento,
sobrecarga e estresse. Objetivo: Identificar a qualidade de vida de cuidadores primarios
de criancas com PC nos centros de reabilitacdo neurofuncional da Grande
Florianopolis/SC. Métodos: Estudo transversal, com cuidadores primarios de criangas
com PC que frequentam pelo menos um dos centros de reabilitagdo neurofuncional
utilizando os seguintes instrumentos: Short Form Health (SF-36), Gross Motor Function
Classification System (GMFCS), Manual Ability Classification System (MACS) e a Parte
| do Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI). Realizou-se analise descritiva,
teste Shapiro Wilk e teste de Spearman com nivel de significAncia quando p < 0,005.
Resultados: Foram incluidos 32 cuidadores primérios de criangas com PC. Observou-

se predominancia de criancas com PC do tipo quadriparesia espastica, com grave e
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moderado grau de funcionalidade, segundo o GMFCS (87%) e o MACS (54,4%),
respectivamente. Nas atividades de vida diarias, maior comprometimento funcional foi
proporcional a maior dependéncia e, portanto, maior necessidade de auxilio,
especialmente relacionado ao autocuidado. Em relacdo a qualidade de vida, observou-
se comprometimento na saude fisica e consequentemente a diminuicdo na insercao
social dos cuidadores. Concluséo: O nivel de funcionalidade de criancas com PC foi
proporcional a sua independéncia de seu desempenho nas atividades diarias,
especialmente relacionado aos aspectos de autocuidado, porém a necessidade de
auxilio para locomocado e/ou tarefas manuais ndo interferiram significativamente na
gualidade de vida dos cuidadores.

Palavras-chave: qualidade de vida; cuidadores; crian¢as; desempenho fisico funcional;
paralisia cerebral.

Abstract

Introduction: Motor changes are frequently present and are related to the limited
functional performance in the daily life activities of children with Cerebral Palsy (CP),
requiring the need for total and/or partial help from caregivers, assuming multiple
responsibilities leading to tiredness, isolation, overload, and stress. Objective: To identify
the quality of life of primary caregivers of children with CP in neurofunctional
rehabilitation centers of Florianépolis/SC. Methods: Cross-sectional study with primary
caregivers of children with CP who attend at least one of the neurofunctional
rehabilitation centers utilizing the following instruments: Short Form Health (SF-36),
Gross Motor Function Classification System (GMFCS), Manual Ability Classification
System (MACS) and Part | of the Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI).
Descriptive analysis, Shapiro Wilk test and Spearman test were performed with
significance when p < 0.005. Results: We included 32 primary caregivers of children with
CP. Most of children were with spastic quadriparesis CP, with severe and moderate
degree of functionality, according to GMFCS (87%) and MACS (54.4%) respectively. In
daily life activities, a higher degree of functional impairment was proportional to higher
dependence, and therefore, greater need for help, especially related to self-care.
Regarding quality of life, there was impairment in physical health and consequently a
decrease in the social insertion of caregivers. Conclusion: The level of functionality of
children with CP was proportional to their performance in daily activities independence,
especially related to aspects of self-care, however, the need for mobility assistance
and/or manual tasks did not interfere significantly with caregivers’ quality of life.

Keywords: quality of life; caregivers; children; physical functional performance; cerebral

palsy.
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Introducao

A Paralisia Cerebral (PC) caracteriza-se pelo conjunto de alteracdes do
desenvolvimento do movimento e da postura, resultante de uma lesdo cerebral ndo
progressiva, ocorridos no feto ou nos primeiros anos do desenvolvimento encefélico [1-
5]. Frequentemente é acompanhada de limitagdes nas atividades psicomotoras, como
consequéncia de desordens sensaoriais, cognitivos, comportamentais e de comunicagéo
[3,6-8].

Entre as disfuncbes, as alteracdes motoras normalmente estdo presentes e se
relacionam com o desempenho limitado de atividades funcionais e prejuizos na
realizacdo de atividades de vida diaria [6,7-9]. A dependéncia funcional em tarefas do
dia a dia inclui atividades como: alimentacéo, higiene, vestuario e locomogéo [10-12].
Quando evidenciadas demonstram a hecessidade de serem desempenhadas com ajuda
total e/ou parcial de cuidadores, os quais tendem a assumir multiplas responsabilidades
[8,10-12]. O aumento de responsabilidades que essa fungdo promove, pode levar ao
cansago, isolamento, sobrecarga e estresse dos cuidadores [10,13].

Visto que o modo como o cuidador percebe problemas fisicos, psicolégicos,
emocionais, sociais e financeiros, é influenciado pela demanda necessaria de suporte a
crianga [10-14], a responsabilidade vivenciada pode gerar sobrecarga fisica e emocional,
e, consequentemente, a uma diminuicdo de sua qualidade de vida [9-12,15]. Dessa
maneira, o objetivo deste estudo foi identificar a qualidade de vida de cuidadores
primarios de criangas com PC nos centros de reabilitacdo neurofuncional da Grande

Florian6polis/SC.

Trata-se de um estudo com carater transversal realizado com criangas em
atendimento fisioterapéutico por pelo menos trés meses, independentemente de seu
nivel de funcionalidade manual e de locomocdo, nos centros de reabilitacao
neurofuncional da Grande Florianépolis/SC (Centro de Reabilitagcdo da Clinica Escola
de Fisioterapia do Centro de Ciéncias da Saude e do Esporte - CEFID/Universidade do
Estado de Santa Catarina (UDESC); Fundacdo Catarinense de Educacédo Especial
(FCEE) e Centro Catarinense de Reabilitagcdo (CCR), no periodo de setembro de 2017
e marco de 2018. Foram incluidos os cuidadores primérios de criancas com PC
apresentando de zero a quatorze anos de idade e que passavam mais da metade do

dia prestando assisténcia a crianga. Foram excluidos os cuidadores de criangas com
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faixa etaria de zero a quatorze anos que apresentassem alteragdes do desenvolvimento

neuropsicomotor, porém sem diagnéstico clinico de PC.

Instrumentos

Para avaliar a qualidade de vida dos cuidadores, foi aplicada a versao brasileira
do questionario Short Form Health (SF-36), que compreende 36 itens, dos quais 35
questdes sdo agrupadas em oito dimensfes, a saber: capacidade funcional, dor,
aspectos fisicos, aspectos emocionais, aspectos sociais, salude mental, vitalidade e
estado geral de saude; o ultimo item avalia a mudanca de saude no tempo. Para cada
dimensao, os itens do questionario sdo codificados, agrupados e transformados em uma
escala, onde 0 (zero) representa o pior estado de saude e 100 (cem) representa o
melhor estado de saude. O questionario foi traduzido para lingua portuguesa e adaptado
para a cultura brasileira [16,17].

Para a caracterizacdo da amostra foi utilizada uma ficha de anamnese destinado
aos cuidadores de criangas com PC, com itens referentes a dados pessoais, dados
gestacionais, neonatais e em relacdo a salude atual da crianca. Caracterizaram-se as
habilidades motoras finas e grosseiras, a partir do Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) e o Manual Ability Classification System (MACS), que compreendem
cinco niveis e retratam, em ordem decrescente, o nivel de independéncia e
funcionalidade das criangas com PC [16,17]. Ainda, aplicou-se a Parte | -Habilidades
Funcionais do Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI), que corresponde as
atividades de vida diaria [18].

A classificagdo pelo GMFCS ocorre de acordo com a idade da crianga e as
distingdes entre os niveis de fun¢cdo motora sdo baseadas nas limitagdes funcionais, na
necessidade de tecnologia assistiva, incluindo aparelhos auxiliares de locomogao (tais
como andadores, muletas e bengalas) e cadeira de rodas, e, em menor grau, na
gualidade de movimento. O nivel | indica que ela consegue locomover-se sem restri¢cdes,
porém com limitagGes para atividade motora mais complexa como correr e pular; no
nivel Il a crianca apresenta limitacdes de marcha em ambiente externo, ou seja, mas
limitacdes em marcha comunitaria. Para o nivel Il sdo aquelas criancas que necessitam
de apoio para locomocao, também com limitagcdes na marcha comunitaria. Ja o nivel IV
h& uma necessidade de equipamentos de tecnologia assistiva para mobilidade, ou seja,
a mobilidade é limitada, necessita de cadeira de rodas na comunidade; e, no nivel V a
crianga apresenta restricdo grave de movimentagdo, mesmo com tecnologias mais
avancadas [16]. Sugere-se um bom grau de estabilidade ao longo dos anos, ou seja, a

crianca geralmente permanece no mesmo nivel de classifica¢ao [6,19,20].
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O MACS classifica criancas com PC a partir de uso de suas méaos, na
manipulacdo de objetos nas atividades de vida diaria e na iniciativa voluntaria de
movimento dentro do espaco pessoal do individuo [16]. Criancas capazes de manipular
objetos facilmente sdo classificadas em nivel | e aquelas que manipulam objetos com
menor qualidade pertencem ao nivel Il. J& as criancas do nivel IIl manipulam objetos
com dificuldade necessitando de ajuda ou adaptacfes da atividade e, no nivel IV, estdo
aguelas que executam atividades manuais com éxito limitado, necessitando de
supervisdo continua. O nivel V enquadra as criancas severamente comprometidas nas
habilidades manuais, necessitando de assisténcia [16,21].

O teste PEDI possui trés dimensdes: autocuidado, mobilidade e funcao social. A
escala de autocuidado abrange alimentacao, higiene pessoal, o uso de toalete, vestuario
e controle esfincteriano. Os itens funcionais de mobilidade informam sobre
transferéncias, locomogédo em ambiente externo e interno e o uso de escadas. A
dimensao funcao social reflete as questbes relativas a comunicacdo, resolucdo de
problemas, interacdo com os colegas, entre outros. Estudos consideram ser um teste
vélido e confiavel para ser aplicado em criangas com PC no Brasil [18,21-23].

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos da Universidade do Estado de Santa Catarina — CEPSH-UDESC (CAAE
69680117.3.0000.0118). Todos os participantes foram esclarecidos sobre os objetivos
e procedimentos do estudo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), tanto o questionério como as avaliagdes funcionais foram respondidos de forma

presencial para 0 mesmo pesquisador.

Andlise dos dados

As variaveis foram digitadas e consolidadas em planilha do Excel (Office
Microsoft ®). Para as andlises utilizou-se o pacote estatistico Statistical Package for the
Social Science (SPSS®) versdo 20.0. Apos a definicdo dos niveis de classificagdo
funcional das criancas, estas foram divididas em dois blocos para facilitar a
diferenciacéo entre elas: um bloco de trés grupos (leve — I, moderado — Il e 1ll, e grave
— IV e IV) a partir da classificacéo pelo GMFCS, e um bloco de trés grupos (leve —l e ll,
moderado — Il e IV, e grave — V) de acordo com a classificacdo pelo MACS. Os dados
foram tratados por meio da estatistica descritiva (média, desvio padréo, minimo, maximo,
frequéncia absoluta, frequéncia relativa). O teste Shapiro Wilk foi utilizado para verificar
a normalidade dos dados. Diante da distribuicdo n&o normal, a comparacdo do
desempenho funcional (PEDI) das criancas com PC e da qualidade de vida dos pais

e/ou cuidadores de acordo com os niveis de classificacdo funcional a partir do GMFCS
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e do MACS foi utilizado o Teste U de Mann Whitney. A relagdo da funcionalidade (PEDI)
das criancas com PC e qualidade de vida dos pais e/ou cuidadores foi avaliada pelo

Teste de Spearman. Considerou-se estatisticamente significante quando p < 0,001.

Resultados

Foram incluidos no estudo, 32 cuidadores primérios de criangcas com PC, com
variacdo de idade entre 16 e 56 anos, sendo 27 do sexo feminino e 5 do sexo masculino.
Na Tabela | estdo representadas as caracteristicas referentes as criancas participantes,
quanto ao tipo de PC, tipo de tdnus, niveis de classificacdo funcional a partir do GMFCS

e MACS, estando separados de acordo em leve, moderado e grave.

Tabela | - Caracteristicas referente ao tipo de PC, tbnus, de acordo com o nivel de
GMFCS e MACS de criancas com PC (N = 32)

Gnpos
- GMFCS MACS
Caracteristicas L M G L M G
N/ (%) NI{%)
Tipo de PC
Disparesia 0 2{222) 1(4,3) 0 3({136) ]
Hemiparesia 0 6(667) 2{87) 1{100) T(318) ]
Quadriparesia o 10111 20087) 0 12 (54.5) 9 {100)
Tipo detdnus
Espastico 0 9100 20087) 1{100) 22 (100) G (66,7)
Hipotdnico 00 1(4,2) 0 0 1{11,1)
Mista 00 2{87) 0 0 2{222)

GMFCS = Gross Motor Function Classification System; MACS = Manual Abilities Classification System; L =
leve; M = moderado; G = grave; N = frequéncia absoluta; % = frequéncia relativa; PC = Paralisia cerebral

De acordo com os dados de saude atuais, dentre as criancas avaliadas, sete
(21,9%) fizeram algum tipo de procedimento cirargico, todas realizavam fisioterapia de
2 a 6 vezes por semana, 22 (68%) afirmaram seguir orientagbes passadas na terapia
pelos profissionais, quando em domicilio; 25 (78,1%) apresentam alteracdes
secundarias, tais como: bronquite asmatica, crises convulsivas, deficiéncias visual e
auditiva, entre outras; no que se refere ao uso de medicamentos, 19 (59,4%) criancas
fazem uso de alguma medicag&o, como relaxantes musculares e anticonvulsivantes e
17 (53,1%) criangas possuem capacidade de compreender ordens simples. Em relacdo
ao desempenho funcional nas atividades de vida diaria das criangas, 0s niveis
moderado e grave de funcionalidade direcionaram para maiores alteragdes quanto as
atividades de vida diaria (Tabela Il).

Em relacdo a qualidade de vida dos cuidadores primarios de criangcas com PC,
nota-se que a capacidade funcional dos pais e/ou cuidadores das criangcas com
moderado nivel de funcionalidade (GMFCS) e os aspectos emocionais dos pais e/ou

cuidadores das criangcas com grave nivel de funcionalidade (GMFCS) apresentou a
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menor média de pontuacdo. A capacidade funcional dos pais e/ou cuidadores das
criancas com leve nivel de funcionalidade (MACS), dor dos pais e/ou cuidadores das
criancas com moderado nivel de funcionalidade (MACS) e os aspectos emocionais dos
pais e/ou cuidadores das criancas com grave nivel de funcionalidade (MACS)
apresentaram a menor média de pontuacdo, o que demonstra maior comprometimento
na saude fisica desses cuidadores e consequentemente a diminui¢ao na insercao social.
No entanto, ndo se observou diferenca estaticamente significativa na qualidade de vida

dos cuidadores de criancas de acordo com o GMFCS e MACS (Tabela Ill).

Tabela Il - Desempenho funcional de acordo com o nivel de GMFCS e MACS de

criangas com PC (N = 32)

Grupos
Desempenho GMFCS MACS
funcional L M G L. - M G
Media (DP) Media (DP)
Autocuidado 0 52,33(13,33) 1604(1623) 73(0) 33,09(1966) 433(327)
Mobilidade 0 39,22(1593) 504(632) 64 (0) 17,95 (17.068)  1,11(1,69)
Funcio Social 0 4311(2003) 17.56(1939) 65(0) 3227 (19600 188(280)

GMFCS = Gross Motor Function Classification System; MACS = Manual Abilities Classification System; L =
leve; M = moderado; G = grave; M = média; DP = Desvio padrédo

Tabela Ill - Qualidade de vida dos cuidadores primarios de acordo com o nhivel de
GMFCS e MACS de criancas com PC (N = 32)

Gnpos

. GMFCS MACS

Dominios LM G L W G

Média (DP) Média (DP)
capaddade g 5p(764)  4760(708) 45(0)  4822(7.93) 4877(586)
Aspectosfisicos 0 5833 (43,30) 45,65 (3665  100(0) 52,27 (36,92) 36,11(39,74
Dor 0 5444 (3515) 4613022 44) 90 (0) 47 18 (26,03) 47 (25,87)
Estado geral de 0 5911
salide 11 (22,20) 49,82 (21,200 92 (0) 4872 (17,89) 57, 11(26,54
Vitalidade 0 5555 (2442) 4152(2238) 65(0) 49,09 (20,85) 34,44 (27,77
Aspectos sociais 0 57,22 (1240) 53.80(2211) 67,50(0) 5852(1857) 4416(20,42
pepectos 0 6656 (50,00) 40,56 (4489) 100 (0) 4847 (17.89) 40,73 (49,37
Salde mental 0 G844 (30,55) B852(19.08) 92(0) B7.81 (2473 67551605

GMFCS = Gross Motor Function Classification System; MACS = Manual Abilities Classification System; L =
leve; M = Moderado; G = Grave; m = Média; DP = Desvio padrdo

Discussao

Buscou-se neste estudo identificar a qualidade de vida de cuidadores de criancas
com PC. A fim de caracterizar o nivel de funcionalidade das criancas avaliadas,
verificou-se que o0s niveis moderados e grave de comprometimento funcional
repercutem em maiores limitacdes nas atividades de vida diaria de criangca com PC e,
consequentemente, seus cuidadores apresentam maiores comprometimentos em

relacdo a qualidade de vida, sendo especialmente referidos a dor corporal e os aspectos
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emocionais, que indicam maior comprometimento na saude fisica, e, portanto, menor
insercao social.

Criancas com PC apresentam alteracdes funcionais que se refletem
principalmente nas préaticas de atividades de vida diaria. Essas alteracbes podem
repercutir na realizacéo de tarefas simples, bem como em tarefas complexas, afetando
sua rotina e de seus familiares [24,25]. Na maioria das vezes, os cuidadores primarios
de criancas com PC séo as mées, as quais se dedicam exclusivamente aos cuidados
de seu/sua filho/filha [26], mudando sua rotina de vida em funcdo de melhorar a
condicdo de sua crianca e passa a nao desenvolver os papeis fundamentais da sua vida,
como o de cuidar de si prépria, estudar e ter uma profissdo, ou até mesmo necessitar
abandonar o emprego [10].

De acordo com a dependéncia funcional da crianca com PC, os cuidadores
vivenciam uma sobrecarga fisica e emocional que pode levar a uma diminuicédo da sua
gualidade de vida [9,15,26,27]. Neste estudo, quando investigada isoladamente a
relacdo entre o nivel de dependéncia e funcionalidade das criancas com PC e a
qualidade de vida dos seus cuidadores, nos resultados encontrados os niveis funcionais
néo interferiram na qualidade de vida desses cuidadores.

De maneira geral, classificou-se a qualidade de vida dos cuidadores primarios
em boa ou muito boa. Em relacdo aos dominios de dor e de limitagéo por aspecto fisico,
a classificagdo da dor corporal foi de moderada a muito grave, destacando dificuldade
para realizar atividades de vida diaria e diminuicdo de capacidade funcional em
consequéncia da saude fisica, bem como uma menor inser¢do nas atividades sociais,
com aspectos emocionais presentes, uma vez que se sentem deprimidos e/ou ansiosos.
Isto pode estar associado ao fato de que cuidadores de criangas com PC apresentam
uma pontuagado mais baixa quanto a qualidade de vida, se comparados a cuidadores de
criancas saudaveis [27,28]. Apesar de ndo haver significancia estatistica nos resultados,
de acordo com o desempenho funcional, sugere-se que a maior independéncia nas
atividades de vida diaria foi dependente do nivel de funcionalidade, uma vez que houve
o predominio de criancas com quadriparesia e, portanto, com comprometimento de
moderado a grave. Considera-se ainda o fato de a gravidade e a desordem motora estar
relacionadas com a qualidade de vida do cuidador [25,27].

A qualidade de vida tem uma definicdo de carater multidimensional, de acordo
com a percepcgao individual da sua posi¢cdo na vida, no contexto da cultura e dos
sistemas de valores em que vive e na relagdo com seus objetivos, expectativas, padrdes
e interesses [8,25,27-31]. Dessa maneira, € necessario que o cuidador pratique
atividades que proporcionam prazer e a0 mesmo tempo estimulem o desenvolvimento

e aprendizado da crianca, necessitando, portanto, que estejam fisica e
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psicologicamente bem para melhor cuidar [23]. A falta de cuidado pode repercutir na
reducao da qualidade de vida, uma vez que é preciso estar bem e gostar da vida, tendo
o cuidado ndo sé como uma meta, mas como algo que se atinge a cada momento e que

acompanha o ser humano em sua histéria [32].

Conclusao

De acordo com os resultados obtidos neste estudo, o nivel de funcionalidade de
criancas com PC foi proporcional a sua independéncia de seu desempenho nas
atividades de vida diarias, especialmente relacionado aos aspectos de autocuidado. No
entanto, a maior necessidade de auxilio para locomocdo e/ou tarefas manuais ndo
interferiram consideravelmente na qualidade de vida dos cuidadores primarios de

criangas com PC.
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