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Mobilidade funcional e a qualidade de vida de criancas e adolescentes
com paralisia cerebral

Functional mobility and quality of life of children and adolescents with cerebral palsy
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RESUMO

Introducao: A paralisia cerebral (PC) ocasiona limitagdes funcionais e de locomocao, que interferem nas atividades e
participagao social com impacto na qualidade de vida (QV). Objetivo: Verificar a influéncia das caracteristicas clinicas
(dados gestacionais), sociodemograficas na mobilidade funcional e QV de criancas e adolescentes com diagndstico de PC.
Método: Estudo transversal, composto por 16 criangas/adolescentes com diagnostico de PC, juntamente com seus pais
e/ou responsaveis. Foram avaliados os dados sociodemograficos, as caracteristicas clinicas das criangas/adolescentes, a
classificagao da funcao motora grossa (GMFCS), a qualidade de vida através do Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL)
versao 3.0 e amobilidade com a escala de Mobilidade Funcional (FMS). Resultados: A idade média das criangas foi de 10,3
* 4,3 anos. A topografia e tipo de PC mais encontrado foi a quadriplegia espastica. A maioria dos individuos apresentaram
GMFCS nivel V e 43,8% utilizavam a cadeira de rodas para se locomover em 5 e 50 metros e 56,3% para se locomover em
500 metros. Ao correlacionar o GMFCS com a FMS (5, 50 e 500m) e com QV, foi possivel observar um desfecho significativo
nas quatro variaveis (p<0,001) demonstrando que, quanto maior € a gravidade da PC, menor sera a mobilidade funcional e
a QV. Conclusao: As caracteristicas clinicas e funcionais da PC influenciam na mobilidade e na QV de
criancas/adolescentes com PC, demonstrando forte correlacao entre GMFCS, mobilidade funcional e QV. Aqueles que
apresentavam GMFCS 'V, apresentaram menor mobilidade funcional e menor QV.
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ABSTRACT

Background: Cerebral palsy (CP) causes functional limitations and difficulties in locomotion, which interfere with the
activities and social participation of these subjects, consequently, in their quality of life (QL). Objective: to verify the
influence of clinical characteristics (gestational data), sociodemographic on the functional mobility and QL of children and
adolescents diagnosed with CP. Method: a cross-sectional study, composed of 16 children/adolescents diagnosed with CP,
together with their parents and/or guardians. The sociodemographic data, clinical characteristics of the
children/adolescents, gross motor function classification (GMFCS), quality of life through the Pediatric Quality of Life
Inventory (PedsQL) version 3.0 and mobility with the Functional Mobility Scale (FMS) were evaluated. Results: The mean
age of the children was 10.3 + 4.3 years. The topography and type of CP most commonly found was spastic quadriplegia.
Most individuals presented GMFCS level V and 43.8% used the wheelchair to move 5 and 50 meters and 56.3% to move 500
meters. When correlating the GMFCS with the FMS (5, 50, and 500m) and with QL, it was possible to observe a significant
outcome in the four variables (p<0.001) demonstrating that the greater the severity of CP, the lower the functional mobility
and QL. Conclusion: the clinical characteristics of CP influence the functional mobility and QL of children/adolescents with
CP, showing a strong correlation between GMFCS, functional mobility, and QL. Those who presented GMFCS V showed less
functional mobility and lower QL.
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INTRODUGCAO

A paralisia cerebral (PC) é a deficiéncia fisica mais comum na infancia. Caracteriza-se por um grupo de desordens motoras
relacionadas a alteracao da postura e do movimento de forma permanente, mas nao imutavel, resultante de uma lesao nao
progressiva no cérebro em desenvolvimento™2,

Criangas com PC, geralmente, apresentam alteragbes em estruturas e fungoes fisioldgicas. Sendo assim, a fraqueza
muscular é a deficiéncia primaria presente em todas as criangas com PC. Ao compara-las com seus pares, apresentam
50% a menos de forca muscular. Além disso, essas criangas possuem alteragao no tonus postural e controle muscular
seletivo, o que interfere na mobilidade funcional e, consequentemente, na forma como o individuo se locomove e interage
com o ambiente?3, Em decorréncia das diversas alteragdes de estruturas e fungdes corporais, muitos sujeitos com PC
apresentam limitagdes funcionais, dificuldades de locomocgao de forma cronica*®. Tais limitagdes podem interferir nas
atividades e participagao social dessas criancas e, consequentemente, na qualidade de vida (QV), uma vez que estas
podem apresentar problemas emocionais e comportamentais além das limitagdes fisicas®”%.

Conhecer o impacto das doengas crénicas na QV dos pacientes e identificar quais dominios que estao mais afetados e
vulneraveis é primordial para tomada de decisoes terapéuticas®'®. Nos Ultimos anos, tem se tornado de grande importancia
paraa comunidade cientifica aprimorar o conhecimento de estratégias terapéuticas, para favorecer o bem-estar de sujeitos
que possuem doencgas ou consequéncias cronicas.

Ao correlacionar a fungao motora com a QV é possivel obter uma visao mais humanistica de atendimento a saiide, com um
enfoque que vai além das limitagdes motoras, na tentativa de abordar o bem-estar relacionado a condi¢ao de saude de
forma mais ampla. Sendo assim, o objetivo deste estudo foi verificar a influéncia das caracteristicas clinicas, dos dados
gestacionais, das variaveis sociodemograficas na mobilidade funcional e QV de criangas e adolescentes com diagndstico
de PC

METODOS
Delineamento e participantes

Este foi um estudo transversal, com amostra por conveniéncia e ndo probabilistica. Os dados foram coletados entre os
meses de julho e agosto de 2022, sendo a amostra constituida por criangas/adolescentes com diagndstico de PC, que
estavam em atendimentos em uma clinica particular de fisioterapia neurofuncional, juntamente com seus pais e/ou
responsaveis. Foram incluidos no estudo, criangas/adolescentes na faixa etaria de quatro a 18 anos de idade, de ambos os
sexos, na cidade de Pelotas/RS. Foram excluidos da pesquisa pacientes com sindromes genéticas ou com outras patologias
neuroldgicas associadas.

Procedimentos e instrumentos de avaliacao

A coleta de dados foi desenvolvida em duas etapas: primeiramente, foram contatados pais e/ou responsaveis de todos o0s
pacientes que cumprissem os critérios de inclusao. Foi realizada uma entrevista com os pais e/ou responsaveis com uma
ficha elaborada pela pesquisadora, com informagdes referentes as caracteristicas clinicas das criangcas e dos
adolescentes, gestacao e dados sociodemograficos'. Em seguida, realizou-se avaliagdo com os instrumentos Pediatric
Quality of Life Inventory (Peds?), Escala de Mobilidade Funcional (FMS) e o Sistema de Classicacdo da Funcdo Motora
Grossa (GMFCS).

O instrumento Pediatric Quality of Life Inventory (Peds?) mddulo de paralisia cerebralversdo 3.0 foi utilizado para avaliar a
QV de criangas/adolescentes com PC pela percepcao dos pais. Considerado um instrumento genérico e especifico,

” o« ” o«

composto por 35 itens, divididos em sete dominios: “atividades didrias”, “atividades escolares”, “movimento” e
“equilibrio”, “dor”, “fadiga”, “atividades alimentares” e “fala/comunicacao”. Por ser um questionario especifico para cada
faixa etaria, correspondente a idade de dois/quatro anos, formado por 22 itens: atividade cotidianas, movimento e
equilibrio, dor, fadiga e alimentacao. A pontuacao de cada item é de 0 a 4, sendo 0 (nunca), 1 (quase nunca), 2 (algumas
vezes), 3 (frequentemente), 4 (quase sempre). Os itens pontuados sao transformados em uma escala linear inversa de
valores de 0 a 100, sendo 0 =100, 1 =75, 2= 50, 3= 25 e 4 = 0. A média de cada dominio é pontuado pela soma dos itens e
dividido pelo nimero de itens respondidos, sendo que, se mais de 50% dos itens de um dominio ndo forem respondidos, a
pontuagao desse dominio nao é computada. Para gerar o escore total da escala, a média é calculada como a soma de todos
os itens sobre o nimero de itens respondidos em todos os dominios, sendo que, a maior pontuacao, corresponde a uma

melhor qualidade de vida'.
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Nesse estudo, foi utilizado apenas a versdo para pais e/ou responsavel (is) do PedsQL™ 3.0', visto que muitas
criangas/adolescentes com diagndstico de PC apresentavam dificuldades de comunicagao, o que dificultaria o
preenchimento do questionario.

No segundo momento, foi aplicada a Escala FMS para a avaliagao da mobilidade funcional, que consiste em uma avaliacao
da capacidade de locomogao em diferentes distancias. A avaliagao foi feita através de trés perguntas para os responsaveis:
1- Como sua crianga se locomove em curtas distancias em casa? (5m); 2. Como sua crianga se locomove na sala de aula
e entre as salas na escola? (50m); 3. Como sua crianga se locomove em longas distancias, como por exemplo, para ir ao
shopping center? (500m). A classificacao é feita de 1 a 6 de acordo com o equipamento utilizado, sendo: 1 = utiliza cadeira
de rodas e pode ficar em pé para realizar transferéncias, pode subir alguns degraus com ajuda de outra pessoa ou usando
andador; 2 = utiliza andador sem ajuda de outras pessoas; 3 = utiliza muletas sem ajuda de outra pessoa; 4 = utiliza uma ou
duas bengalas sem ajuda de outra pessoa e pode usar 0s moveis ou paredes para se apoiar; 5 = é independente em
superficie térrea, nao precisa do auxilio de dispositivo de mobilidade, nem da ajuda de outras pessoas, mas necessita de
um corrimao para escadas ; 6 = é independente em qualquer superficie incluindo terrenos irregulares, calgcadas e/ou
ambientes com aglomeracao; C - engatinha para se locomover; N - ndo completa a distancia™.

Todos os pacientes foram classificados pelo GMFCS, um instrumento padronizado, validado e confidvel, que classifica as
criangas com PC em niveis | a V, baseando-se em suas habilidades funcionais e limitagdes, com énfase no sentar-se e
andar™.

Esses niveis sdo diferenciados por caracteristicas gerais, mas o instrumento também acrescenta caracteristicas
especificas para grupos de diferentes faixas etarias. Sendo assim, nas caracteristicas gerais, o nivel | é o mais leve, no qual
a crianga anda sem limitagoes; no nivel I, ela anda com limitagdes; no nivel lll, anda utilizando um dispositivo manual de
mobilidade; no nivel IV, ha limitagdes na auto-mobilidade e a crianca pode utilizar mobilidade motorizada e, no nivel V, a
crianca é transportada em cadeira de rodas manual's.

A escala permite uma comunicagao clara entre os profissionais de saude para classificar pacientes com PC, comparar as
pesquisas clinicas, bem como, proporcionar progndstico de mobilidade e locomogao. Alguns estudos sugerem que a
classificagdo do GMFCS possui estabilidade, isto é, a crianga tende a permanecer no mesmo nivel, embora seja possivel
que mude através de programas de reabilitagdo’®.

0 estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (CEP - UFRGS), com
o numero do parecer 5.487.969 (CAEE: 59131022.8.0000.5347).

Andlise estatistica

As variaveis quantitativas foram descritas por média e desvio padrao ou mediana e amplitude interquartilica. As variaveis
categoricas foram descritas por frequéncias absolutas e relativas.

As medianas foram comparadas com os testes de Kruskal-Wallis em conjunto com a analise de comparag6es multiplas de
Bonferroni ou Mann-Whitney. Para associagao entre as variaveis numeéricas e ordinais utilizou-se o teste da correlacao de
Spearman foi utilizado.

Para associagao entre as variaveis categoricas foi aplicado o teste qui-quadrado de Pearson.

O nivel de significancia adotado foi de 5% (p<0,050) e as analises foram realizadas no programa Statistical Package for the
Social Science (SPSS) versao 27.0.

RESULTADOS

Foram avaliadas 16 criangas/adolescentes com diagndstico de PC. Os dados referentes a caracterizagao da amostra estao
apresentados na Tabela 1.
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Tabela 1 - Caracterizacao da amostra.

Variaveis n=16
Idade da crianca (anos) - média = DP 10,3%4,3
Idade da mae (anos) - média = DP 38,8+8,0
Idade do pai (anos) - média = DP 42,7+11,9
Sexo da crianca - n (%)

Feminino 8(50,0)

Masculino 8(50,0)
Escolaridade da mae - n (%)

Fundamental 2 completo* 3(18,8)

Médio 7 (43,8)

Superior 6(37,5)

Escolaridade do pai-n (%)

Fundamental 1 completo** 1(6,3)
Fundamental 2 completo* 5(31,3)
Fundamental 2 incompleto 1(6,3)
Médio 5(31,3)
Superior 4(25,0)

Raca da mae-n (%)

Branca 15(93,8)
Parda 1(6,3)

Raca do pai-n (%)

Branca 15(93,8)
Pardo 1(6,3)

Profissao da mae - n (%)

Dona de casa 5(31,3)
Professora 3(18,8)
Outros*** 8(49,9)

Profissao do pai-n (%)

Aposentado 3(18,8)
Pedreiro 2(12,5)
Motorista de aplicativo 2(12,5)
Outros**** 9(56,2)

Idade Gestacional ao nascimento - média = DP 35,6 4,1

Dados da gravidez (planejada) - n (%)

Sim 10(71,4)
Nao 4(28,6)

Tipo de parto***** —n (%)

Normal 5(35,7)
Césaria 9(64,3)

CausadaPC ******_n (%)

Andxia neonatal 5(41,7)
Prematuridade 4(33,3)
Infeccdes externas 2(16,7)
AVC 1(8,3)

Tipode PC-n (%)

Espastica 14 (87,5)
Discinética 1(6,3)
Ataxica 1(6,3)

GMFCS - n (%)
| 3(18,8)
Il 2(12,5)
1] 3(18,8)
v 2(12,5)
Vv 6 (37,5)

Legenda: PC: Paralisia Cerebral; AVC: Acidente Vascular Cerebral; GMFCS: Sistema de
Classicacao da Funcao Motora Grossa; *Fundamental 1 completo (1° ao 5° ano); **
Fundamental 2 completo (6° ao 9° ano).Outros*** bancaria (1), cabelereira (1), cirurgia
dentista (1), cuidadora de idosos (1), doceira (1), empresdria (1), marmorista (1) e
técnica de enfermagem (1). Outros**** cirurgido dentista (1), corretor de [continua]
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[continuagdo] imdveis (1), empresdrio (1), engenheiro agrénomo (1), frentista (1),
marmorista (1), motorista (1), musico (1) porteiro (1). ***** duas sdo adotadas e nao
tem a informacdo. ****** ndo soube informar em quatro casos.

Na Tabela 2, encontram-se os resultados referentes a mobilidade funcional, onde, 43,8% utilizavam & cadeira de rodas
para se locomover entre 5 e 50 metros. No entanto, 56,3% utilizavam para se locomover distancias de 500 metros, ou seja,
indicando que a necessidade do uso desse dispositivo para percorrer grandes distancias.

Tabela 2. Mobilidade Funcionalem 5, 50 e 500m.

FMS n=16
5 metros - n (%)
Cadeira de rodas 7 (43,8)
Andador 6(37,5)
Independente térreo 1(6,3)
Independente todas superficies 2(12,5)
50 metros - n (%)
Cadeira de rodas 7 (43,8)
Andador 6(37,5)
Independente térreo 2(12,5)
Independente todas superficies 1(6,3)
500 metros - n (%)
Cadeira de rodas 9(56,3)
Andador 4 (25,0)
Independente térreo 2(12,5)
Independente todas superficies 1(6,3)

Legenda: FMS: Escala de mobilidade funcional.
Abaixo, serdo relatadas as associagdes das caracteristicas da amostra com a mobilidade e QV.

No que se refere as variaveis sobre dados da gravidez, diagndstico e tipo de PC, nao foram encontradas associagdes com
a mobilidade funcional e QV, provavelmente devido ao tamanho amostral.

Dados interessantes neste estudo demonstram o maior nivel de escolaridade superior das maes (37,5%) em relagao aos
pais (25%). Ao correlacionar a escolaridade da mae com a mobilidade funcional (5, 50 e 500m) e a QV, foi possivel observar
um efeito significativo (p=0,003; 0,003; 0,003 e 0,036 respectivamente) evidenciando que quanto maior a escolaridade da
mae, melhor as varidveis referidas do seu filho.

Ao correlacionar o GMFCS com a mobilidade funcional (5, 50 e 500m) e com QV foi possivel observar um desfecho
significativo nas quatro variaveis (p<0,001), demonstrando que, quanto maior for a gravidade da PC (GMFCS nivel V), menor
serd a mobilidade funcional e a QV.

A topografia da PC foi outra caracteristica clinica que obteve significancia na associagao da mobilidade funcional de 50 e
na QV. Ou seja, os participantes com quadriplegia apresentaram menores pontuagdes, tanto em uma, quanto na outra.

Na percepcao da QV, foi possivel constatar que as dimensdes “atividades cotidianas” e “atividades escolares” foram as
mais impactadas negativamente pelas criangas/adolescentes e a “dor” e a “fadiga” foram as dimensfes que apresentaram

melhores resultados (Tabela 3).

Tabela 3. Dominios da QV que foram mais afetados.

Qv Mediana (P25 - P75)
Atividade cotidiana 9,72 (0,0-44,6)
Atividade escolar 18,8 (0,0-79,7)
Movimento e equilibrio 60,0 (37,5-75,0)
Dor 81,2 (45,3-97,0)
Fadiga 75,0 (51,6 -89,1)
Alimentagao 48,0(2,5-88,8)
Comunicagao 37,5(1,6-100,0)

Legenda: QV: qualidade de vida.
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Ao analisar as dimensdes com a mobilidade funcional, observa-se que a dimensao “atividades cotidianas” apresentou
menor pontuacao, visto que essas atividades estao diretamente relacionadas a funcionalidade e mobilidade. As “atividades
escolares” e a “alimentacao” também obtiveram resultado significativo ao serem associadas a mobilidade funcionalem 5
e 50m com a QV. Ainda, destaca-se que a comunicagao também teve significancia na correlagcdo com a mobilidade
funcional em 5m com a QV. As dimensdes com a mobilidade funcional estao descritas na Tabela 4.

Tabela 4. Associacao entre mobilidade e QV.

Qv CR Andador IT IS p
Mediana Mediana Mediana Mediana

(P25-P75) (P25-P75) (P25-P75) (P25-P75)
Mobilidade
5m
Atividade cotidiano 0(0-2,77)* 27,8(8,3-46,5)® 44,6 (44,6-44,6)** 70,8 (63,8-77,7)° 0,012
Atividade escolar 0(0-0)® 68,8 (28,1-87,5)> 18,8(18,8-18,8)® 84,4 (81,3-87,5) 0,018
Movimento e equilibrio 35 (0-70) 52,5 (45-67,5) 85 (85-85) 90 (80-100) 0,060
Dor 43,8 (18,8-100) 71,9 (54,7-85,9) - 90,6 (81,3-100) 0,422
Fadiga 68,8 (50-75) 68,8 (42,2-81,3) 100 (100-100) 96,9 (93,8-100) 0,116
Alimentagao 0(0-37,5)* 72,5 (33,3-100)° 70 (70-70) 92,5 (85-100)° 0,036
Comunicagao 12,5(0-37,5)% 100 (29,7-100)° 0 (0-0) 100 (100-100)° 0,025
Total 12,9 (6,4-37,8)? 58,6 (43,0-70,0)> 52,4 (52,4-52,4)% 88,2 (86,4-90)° 0,013
Mobilidade
50 m
Atividade cotidiano 0(0-2,77)? 27,8 (8,3-46,5)° 61,2 (44,6-77,7) 63,8 (63,8-63,8)° 0,013
Atividade escolar 0(0-0)® 68,8 (28,1-87,5)> 53,1(18,8-87,5)* 81,3(81,3-81,3)* 0,028
Movimento e equilibrio 35 (0-70) 52,5 (45-67,5) 82,5 (80-85) 100 (100-100) 0,058
Dor 43,8 (18,8-100) 71,9 (54,7-85,9) 81,3 (81,3-81,3) 100 (100-100) 0,545
Fadiga 68,8 (50-75) 68,8 (42,2-81,3) 96,9 (93,8-100) 100 (100-100) 0,116
Alimentagao 0(0-37,5)* 72,5 (33,3-100)° 85 (70-100)° 85 (85-85)* 0,039
Comunicagao 12,5 (0-37,5) 100 (29,7-100) 50 (0-100) 100 (100-100) 0,090
Total 12,9 (6,4-37,8)? 58,7 (43,0-70,0)° 71,2 (52,4-90)° 86,4 (86,4-86,4)° 0,017
Mobilidade
500 m
Atividade cotidiano. 0(0-9,72)* 34,7 (6,3-50,6)° 61,2 (44,6-77,7)> 63,8 (63,8-63,8)% 0,034
Atividade escolar 0(0-9,37) 68,8 (43,8-84,4) 53,1 (18,8-87,5) 81,3 (81,3-81,3) 0,052
Movimento e equilibrio 45 (5-67,5)? 60,0 (51,3-72,5) 82,5 (80-85)° 100 (100-100)° 0,040
Dor 81,2 (25-93,8) 59,4 (51,6-90,6) 81,3 (81,3-81,3) 100 (100-100) 0,593
Fadiga 68,8 (46,9-75) 68,8 (43,8-93,8) 96,9 (93,8-100) 100 (100-100) 0,107
Alimentagao 10(0-51,3) 77,5 (44,5-100) 85 (70-100) 85 (85-85) 0,057
Comunicagao 25(0-37,5) 100 (29,7-100) 50 (0-100) 100 (100-100) 0,256
Total 32,9(7,5-39,3)? 60,4 (47,7-71,4)° 71,2 (52,4-90)° 86,4 (86,4-86,4)* 0,022

Legenda: QV: qualidade de vida; CR: cadeira de rodas; IT: Independente Térreo; IS: Independente em todas as superficies . #P Letras iguais ndo diferem
pelo teste de Bonferroni a 5% de significancia.

DISCUSSAO

O presente estudo verificou a influéncia das caracteristicas clinicas e das variaveis sociodemograficas na mobilidade
funcional e QV de criangas e adolescentes com diagndstico de PC. Alguns dados amostrais foram interessantes e podem
criar premissas para futuras politicas publicas.

Foi observado um nivel maior de escolaridade das maes quando comparado aos pais €, ao correlacionar a escolaridade da
mae com a mobilidade funcional (5, 50 e 500m) e a QV, foi possivel analisar que € melhor as variaveis referidas do seu filho
quanto maior for a escolaridade da mae. Este fator pode ser um indicador de salde das criancas e adolescentes por
possuirem maior compreensao sobre o estado de salde dos seus filhos. Pode-se referir que é uma variavel de impacto
persistente no desenvolvimento da crianga, influenciando o cuidado, a organizacdo e as oportunidades motoras
disponibilizadas. Na pesquisa de Zago et al.,"” verificaram o desenvolvimento infantil de criangas de alto risco (riscos
bioldgicos e ambientais) que se associava com a baixa escolaridade materna, a relacdo monoparental, receptividade dos
pais e intercorréncias neonatais. Além disso, Lundborg et al.,”® analisaram os efeitos da reforma educacional dos pais na
Suécia e, os resultados, detectaram que a educagao materna tem correlagao positiva com as habilidades e estado saude
da sua prole. De fato, a escolaridade dos responsaveis mostra-se um fator de protegao. A primeira premissa seria, um
incentivo financeiro para pessoas que concluissem, por exemplo, o ensino médio ou curso técnico.
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Em relacao a idade gestacional ao nascimento, predominou o parto prematuro em uma gestagao planejada, com tipo de
parto cesaria e a andxia perinatal como a principal causa da PC, seguida pela prépria pramaturidade. Aqui ha algumas
discussodes pertinentes. Como os sujeitos do estudo apresentavam uma média de idade de 10 anos, questionou se o
diagndstico do momento da lesao cerebral foi correto. Por muito tempo, acreditou-se que a lesdo acontecia durante o parto.
Porém, estudos mais recentes e acurados'®, verificaram que apenas 10% das lesdes encefalicas foram perinatais. As
lesdes, em sua maioria, ocorrem na fase pré-natal e, por isso, os bebés nascem prematuros ou fazem lesao cerebral apds
o0 parto prematuro, devido a fragilidade do Sistema Nervoso Central (SNC). Nosso estudo reforga mais duas premissas: faz-
se necessario um pré-natal completo e de qualidade, com verificacio precoce da lesdo cerebral e, em caso de nascimento
prematuro por outros motivos, faz-se necessario o acompanhamento de avaliagdes neurologicas precoce, de movimentos
gerais do bebé e de exames de imagem, como ultrasonografia cerebral e ressonancia magnética®2,

Em relacao ao tipo de parto, o cesareo foi de o de maior prevaléncia. Este fato reforca nossa arguigao anterior em que o
bebé etra em sofrimento fetal por motivos pré-natais, nasce prematuro e precisa urgentemente de um parto cesaria. O parto
natural ainda é o mais recomendado nas diretrizes dos 6rgaos de referéncia em salide e deve ser sempre priorizado, sendo
essa nossa quarta premissaZ. Estudos mostram que partos cesarios sem a real necessidade pode causar danos ao feto e
amae, pela auséncia dos beneficios do parto natural®.

A apresentacédo clinica mais encontrada foi a quadriplegia espastica. Para Sadowka et al.,® quanto mais curta a gravidez,
maior a gravidade dos disturbios no neurodesenvolvimento. Isso vem de encontro com os achados da nossa pesquisa, na
qual a maioria dos sujeitos eram prematuros de 35 semanas de gestagao e classificados com GMFCS nivel V, ou seja,
apresentavam dificuldades e limitagcdes motoras. Na investigacao de Faro et al.,® observaram uma propor¢do maior de
individuos com quadriplegia espastica. Além do mais, corroborando com o atual estudo, esses individuos também
apresentaram maior gravidade motora (GMFCS V). As caracteristicas clinicas comumente encontradas nos niveis mais
elevados do GMFCS estao associadas a falta de ajuste postural adequado devido a fraqueza muscular, espasticidade,
coativagao excessiva de musculos agonistas e antagonistas, os quais podem impactar na mobilidade funcional do
individuo?.

Em relagao a mobilidade funcional, que é medida pela capacidade de locomogao em diferentes distancias, a maioria dos
participantes utilizava cadeira de rodas e andadores em curta e média distancia (5 e 50m). Para longas distancias (500m),
a cadeira de rodas foi a mais utilizada. Isto nos mostra que, quanto maior a distancia, mais dependentes de cadeiras de
rodas foram os sujeitos. Esse achado corrobora com um estudo de Roveron et al.,® em que os sujeitos com PC nivel Il
obtiveram melhor locomog¢ao quando comparados ao nivel Ill, uma vez que o grau de comprometimento motor tende a
interferir na mobilidade funcional. Outro dado interessante relatado foi a contextualizacao sobre os fatores ambientais,
caracteristicas intrinsecas e extrinsecas, que associados a falta de acesso e as barreiras fisicas, podem ser fatores
limitantes para a locomog¢ao dos sujeitos com PC na comunidade.

Sabe-se que o individuo que apresenta limitagao de mobilidade funcional, nao é simplesmente uma limitagao mecanica.
Conforme a CIF, os dominios sao inter-relacionados, sendo necessario considerar os fatores pessoais, ambientais e as
condigoes de saude de cada individuo®. Baseado nesta linha de raciocinio, as limitagcdes motoras na PC, principalmente
em criangas e adolescentes com a classificacdo GMFCS V, podem ocasionar restricées na participa¢do social, uma vez
que, o envolvimento na participagao esta relacionado com a funcionalidade. Portanto, pessoas com maiores incapacidades
motoras possuem menos oportunidades de participagdo social quando comparados com individuos tipicos®. Isto nos
remete a nossa quinta premissa, que seria um olhar sobre a inclusdo do sujeito na participagao social, seja por novas
oportunidades, ou pela diminuicao das barreiras fisicas e atitudinai®.

Dado extremamente relevante do nosso estudo foi a alta correlacdo com GMFCS, mobilidade funcional (5, 50 e 500m) e
com QV, demonstrando que, quanto maior é a gravidade da PC (GMFCS nivel V), menor sera a mobilidade funcional e a QV.
O controle muscular seletivo escasso associado com o tonus aumentado gera fraqueza muscular e deformidades. Isso faz
com que a crian¢a tenha uma mobilidade funcional pior, qualidade de vida menor e tenha uma classificacdo motora
funcional de maior gravidade. Em uma investigagcdo®', que analisou a capacidade motora de jovens com PC, identificou que
pessoas com classificacdo de Grau V apresentavam menor capacidade motora e desempenho para a realizagao de
atividades diarias piores. Ademais, a maioria dos jovens apresentavam quadriplegia, isto &, tinha comprometimento nos
quatro membros, indo ao encontro da nossa busca.

Areducao da mobilidade funcional e da QV suportam a ideia de que a QV é multidimensional e a saude fisica € um de seus
constructos. No estudo de Camargos et al.” averiguaram a relagcdo entre a independéncia funcional e a QV na PC e
constaram que os sujeitos apresentavam limitagao das atividades diarias pelos aspectos fisicos e sociais. Tal fato ratifica
com 0s nossos resultados referentes aos dominios mais impactados negativamente pela QV, que foram as “atividades
escolares” e as “atividades cotidianas”. Tal fato pode ser justificado porque as “atividades cotidianas”, muitas vezes, sdo
exercidas pelos pais e ndo pela crianga, o que demanda tempo e desgaste por parte dos pais, sendo compreensivel. Sua
percepcao pode ter sido prejudicada nessa dimensdo®. Nossa sexta premissa reforca a atuacdo do profissional da
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psicologia para acompanhamento desta familia atipica. Na terapéutica, os familiares podem desmistificar alguns medos e
encorajar novos caminhos para deixar que seus filhos ajam de forma mais independente.

Isso nos traz outra discussao. Questionarios e entrevistas respondidas pela familia, ndo necessariamente reflete a voz da
crianca. Em estudo prévio, ficou evidente a diferenca do olhar da crianca em relagao ao olhar dos familiares®**em relagao a
capacidade funcional. O alinhamento da visao da crianga/adolescente com seus responsaveis € de extrema importancia
para preparar-se para os desafios da vida. Se um destes estiver em desacordo, pode ocorrer diversas barreiras, piorando a

QVv.

Uma verificagdo® constatou que a alteracdo motora, a “fadiga” e a “dor” que os sujeitos sentem no seu cotidiano sao
preditores do funcionamento escolar. Uma possivel explicagao para isso € que a dor ocasione diminui¢cao do desempenho
escolar em funcgao da fadiga. Porém, no presente estudo, os dominios da “dor” e “fadiga” apresentaram escores mais altos,
indicando melhores resultados. Porém, tais variaveis sdo medidas subjetivas, sendo dificeis de serem mensuradas por
outra pessoa, no caso aqui, 0s pais e/ou responsaveis, o que pode ter pontuagdes mais altas do que realmente apresentam.

Outro dominio que teve correlagao foi a alimentacao quando comparado com a mobilidade funcional (5, 50m) e com a QV,
como também a comunicacao (com a mobilidade funcional em 5m e com a QV). Isso pode estar relacionado com o fato
que a maioria das criangas/adolescentes eram GMFCS V e com quadriplegia, o que justifica a dificuldade de alimentagao
e comunicagao, umavez que a fungao motora mais grave esta fortemente relacionada com as disfungdes de comunicacao,
alimentacao e degluticdo®.

Assim, pode-se resumir as premissas construidas neste estudo direcionados as nossas Politicas Publicas: 1. Incentivar
financeiramente a populagao conforme forem concluindo seus estudos; 2. Promover um pré-natal de qualidade; 3. O pos-
natal muito bem avaliado quando o bebé for de risco; 4. Aconselhar o parto natural; 5. Melhorar as barreiras fisicas e
atitudinais com campanhas; 6. Oferecer servigos psicoldgico aos pais atipicos.

Algumas limitagdes deste estudo devem ser consideradas, dentre elas: a amostra pequena de 16 criancas/adolescentes
avaliados nao permite que a analise estatistica seja mais robusta, e que nossos resultados sejam excedidos para a
totalidade da populacao.

CONCLUSAO

Para esta amostra, predominou o parto prematuro em uma gestacao planejada, com tipo de parto cesaria e a andxia
perinatal como a principal causa da PC, seguida pela propria prematuridade. Nessa pesquisa foi possivel perceber através
da otica dos pais que, as caracteristicas clinicas da PC influenciaram na mobilidade funcional e na QV de
criancas/adolescentes com PC, demonstrando forte correlacdo entre GMFCS, mobilidade funcional e QV. Aqueles que
apresentavam maior gravidade motora (GMFCS V), observou menor mobilidade funcional e menor QV. O nivel maior de
escolaridade dos pais também apontou melhores resultados na mobilidade funcional e na QV das criancas/adolescentes,
validando ser um preditor para mobilidade funcional e QV. Os dominios da QV mais impactados negativamente foram as
“atividades cotidianas” e “escolares”. Construiu-se premissas para auxiliar as politicas publicas a pensar nestes usuarios,
porém, mais estudos devem ser realizados para afirmar com seguranca as correlagoes encontradas nessa pesquisa. Esses
resultados possibilitardo um melhor entendimento sobre mobilidade funcional e QV de criancas/adolescentes com PC e
ampliar o conhecimento sobre fatores.
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