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Resumo

Este trabalho tem por objetivo quantificar a impacto da Paralisia
Cerebral (PC) no estilo de vida de portadores, assim como fazer
uma comparagio entre os tipos diparéticos e tetraparéticos. Foram
avaliados 17 individuos portadores de PC, com idade variando de
3 a 13 anos, sendo 7 diparéticos e 10 tetraparéticos. Para tanto,
utilizou-se o questiondrio de estilo de vida (Lifestyle Assessment
Questionnaire-Cerebral Palsy). Os dados obtidos em cada grupo
foram resumidos em médias, medianas, desvios padrio, erros padrio,
valores minimos e mdximos. Para comparar os 2 grupos foram utili-
zados os testes T de Student para amostras independentes ¢ o teste
nio paramétrico de Mann-Whitney (MW). O nivel de significincia
adotado foi 0,05. Os resultados mostraram que quando observado
o Escore Dimensional, verifica-se que na Independéncia Fisica e
Mobilidade houve uma diferenca estatistica significativa, onde os
pacientes tetraparéticos apresentaram escores maiores (quanto maior
0 escore, maior o impacto no estilo de vida) em ambos no teste “T” e
“MW” o valor foi < 0,001. Na Integragao Social também se observa
impacto maior no grupo dos tetraparéticos com teste “T” < 0,042 ¢
teste “MW” < 0,038. Porém nos itens Escolaridade, Impacto Clinico
e Impacto Econdmico, nio se observou diferenca. Esta pesquisa
mostrou que a PC acarreta impacto na vida da crianca portadora
e de seus pais. Os pacientes tetraparéticos, em geral, apresentaram
um impacto maior o que corresponde A observagio clinica. E im-
portante enfatizar a necessidade de trabalhos que quantifiquem as
dificuldades do portador de PC, o que ird beneficiar a organizagio
do programa terapéutico.

Palavras-chave: paralisia cerebral, estilo de vida, diparético,
tetraparético.
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Abstract

The aim of this work aims was to quantify the impact of the Ce-
rebral Palsy (CP) on the life style of the patients, as well as making a
comparison between the diparetic and tetraparetic ones. 17 individu-
als with CP have been evaluated, aging from 3 to 13, being 7 of them
diparetic and 10 of them tetraparetic. A questionnaire on lifestyle
was used (Lifestyle Assessment Questionnaire-Cerebral Palsy). The
data obtained in each group was summarized in averages, medians,
standard deviations, standard errors, minimal and maximum values.
Tests T de Student for independent samples and the Mann-Whitney
(MW) non-parametric test were used to compare the two groups.
The significance level adopted was 0,05. Results have shown that
when the Dimensional Score was observed, there was a significant
statistical difference in Physical Independence and Mobility, where
tetraparetic patients showed higher scores (the higher the score, the
higher the impact on lifestyle), being the value <0,001 in both “T”
and “MW” tests. In terms of Social Integrations, it can also be
observed a higher impact on the tetraparetic group with “T” test
< 0,042 and “MW” test <0,038. However, in terms of Education,
Clinical Impact and Economic Impact, no difference was observed.
This research has shown that CP results in an impact both in the life
of the child carrying the disease and of their parents. Tetraparetic
patients, in general, have shown a higher impact that corresponds
to the clinical observation. It is important to highlight the need for
work that will quantify the difficulties of a CP carrier, which will
benefit the organization of the therapeutic program.
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Introducédo

A crianga que apresenta algum tipo de deficiéncia fisica
¢ uma crianca especial. Especial no convivio familiar, pois
geralmente necessita de maior atengio, cuidado e, muitas
vezes, auxilio por parte dos pais e familiares para realizagao
das suas atividades de vida didria. Especial do ponto de vista
médico, pois hd necessidade de uma equipe multidisciplinar
para realizar com €xito seu tratamento. Sao vdrios profissionais
e especialistas envolvidos, como por exemplo Fisioterapeuta,
Fonoaudidloga, Psicéloga, Terapeuta ocupacional, Neurolo-
gista, Ortopedista pedidtrico, entre outros. Esta equipe deve
ser harménica e trabalhar junta para proporcionar a crianca
a melhor qualidade de vida possivel, dependendo ¢ claro, de
qual tipo e gravidade de deficiéncia que ela possui [1].

O conhecimento do desenvolvimento motor assume
importancia fundamental na clinica pedidtrica. Isso vale,
sobretudo, no caso de o lactente apresentar, ou correr risco
de apresentar, disttirbio motor devido a alguma lesio nervosa
ou a uma anomalia do sistema osteomuscular, como, por
exemplo, na presenga de PC [2].

Para criangas e adolescentes doentes, bem-estar pode
significar “...o quanto seus desejos e esperancas se aproxi-
mam do que realmente estd acontecendo. Também reflete
sua prospec¢io, tanto para si quanto para os outros...” ¢
¢ muito sujeita a alteragoes, sendo influenciada por eventos
cotidianos e problemas cronicos” [3].

A expressio qualidade de vida ligada 4 satde ¢ definida
por Auquier @pud Minayo ez al. [4] como o valor atribuido &
vida, ponderado pelas deterioragdes funcionais; as percepgoes
e condicdes sociais que sdo induzidas pela doenca, agravos,
tratamentos; € a organizagio politica e econdmica do sistema
assistencial. A versio inglesa do conceito de health-related qua-
lity of life [4] é similar, ou seja, é o valor atribuido & duragao da
vida quando modificada pela percepgio de limitagoes fisicas,
psicolégicas, fungoes sociais e oportunidades influenciadas
pela doenga, tratamento e outros agravos, tornando-se o
principal indicador para a pesquisa avaliativa sobre o resultado
de intervencoes.

Assim, ¢ de fundamental importancia para o terapeuta des-
sas criancas um estudo verificando a interferéncia da doenca
em sua qualidade de vida, pois o terapeuta trabalha direta-
mente nas dificuldades do paciente e este conseguiria realizar
um trabalho mais direcionado se obtiver em maos ferramentas
que mostrem suas habilidades e suas dificuldades.

O termo PC designa um grupo de distarbios cerebrais de
cardter estaciondrio, devidos a alguma lesio ou &s anomalias do
desenvolvimento ocorridas durante a vida fetal ou durante os
cinco primeiros anos de vida. Tais disttirbios caracterizam-se
pela falta de controle dos movimentos, modificagoes adap-
tativas do comprimento dos musculos e, em alguns casos,
deformidades 8sseas.

Segundo a defini¢do da Comissio Mundial de PC, em
1988, PC é “um distdrbio de postura e movimento persistente,

porém nio imutdvel, causado por lesdo no sistema nervoso
em desenvolvimento, antes ou durante o nascimento ou nos
primeiros meses da lactincia” [5].

Os mecanismos patoldgicos do Sistema Nervoso Central
(SNC) sio sempre estaciondrios, porém as manifestacoes
clinicas mudam 4 medida que a crianga avanca em idade.
Essas modificagbes parecem ser devidas aos processos de ma-
turagio e adaptagdo, portanto, ¢ de se esperar que elas sejam
influenciadas pelas experiéncias do lactente [2].

A classificagio da PC de acordo com caracteristicas semio-
légicas, pode ser a forma espdstica, atetdsica, atdxica e mista.
A forma espdstica tem como tipos clinicos a tetraparética
a hemiparética e a diparesia crural [6]. Neste trabalho serd
explicada a forma tetraparética e diparética, pois foram os
tipos de PC utilizados para o estudo.

A tetraparesia é a mais freqiiente e também a mais grave. As
manifestagoes clinicas podem ser observadas ao nascimento,
acentuando-se & medida que a crianga vai se desenvolvendo.
Em diversas situagoes a espasticidade é precedida por flacidez.
Essas criangas ndo cumprem as etapas do desenvolvimento
neuropsicomotor; apresentam atividades limitadas; o contato
social é pobre; nao sustentam a cabega, nem sentam e enga-
tinham; nao se colocam em pé por periodos esperados para
a idade. Tém ainda dificuldade para degluticao, com intensa
sialorréia conseqiiente A incapacidade de fechar a boca e a
disfagia. A emissio de som vocal é pobre, grande irritabili-
dade, sono intrangiiilo. Durante o choro assume postura de
hiperextensio do tronco e membros [6].

A hipertonia é nitida ao final do primeiro ano de vida, com
predominio nos membros inferiores, nos grupos musculares
extensores e adutores. A espasticidade estd presente também
nos grupos flexores dos membros superiores. Ao exame
encontra-se persisténcia de reflexos primitivos. Os reflexos
profundos estio exaltados, hé clono e trepidagio dos membros
inferiores. E freqiiente a presenca de estrabismo paralitico.
O aspecto do crinio geralmente é deformado, podendo seu
perimetro cefdlico estar reduzido (microcefalia) [6].

A ocorréncia de convulsoes estd presente em 50% dos
pacientes. O desenvolvimento da fala é muito afetado nesses
pacientes, sendo rudimentar ou mesmo ausente. A linguagem
receptiva também estd comprometida. O QI varia em torno de
50. O aspecto da tomografia computadorizada é de cavidades
que se comunicam com os ventriculos laterais, lesoes cisticas
na substincia branca. Lesdo periventricular bilateral, atrofia
cortical, hidrocefalia e malformacio do SNC [6].

A diparesia espdstica se apresenta com os disturbios
motores ¢ do tono muscular, predominando nos membros
inferiores, sendo os membros superiores pouco atingidos,
muitas vezes parecendo estarem eles indenes [6].

Ao exame fisico notam-se nitidos sinais de liberacio e
dificuldade na execu¢io de movimentos mais precisos. O
quadro clinico caracteriza-se por maior comprometimento
motor dos membros inferiores; hd atraso na aquisi¢io do
controle da cabeca e do tronco, a deficiéncia se evidencia ao
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final do segundo semestre, quando a crianca faz bom uso dos
membros superiores, porém nio consegue manter-se em pé.
A dificuldade para andar ¢ o sintoma principal. As convulsoes
nao sio tio freqiientes e o QI é pouco mais baixo que nas
formas hemiparéticas [6].

Deve-se salientar que sabemos que o tipo tetraparético se
apresenta de uma forma mais grave que o diparético, porém
é importante quantificar essa diferenca para sabermos a inter-
feréncia real da doenca na qualidade de vida de cada um.

Materiais e métodos

Foram sujeitos desta pesquisa 17 individuos portadores de
PC, de idade e sexo determinados (variando a idade 3 a 13
anos) sendo 7 diparéticos e 10 tetraparéticos que freqiienta-
vam a Associacio Quero-Quero, localizada no Municipio de
Sio Paulo, SP no ano de 2003.

O material utilizado para a coleta dos dados foi um ques-
tiondrio, a LAQ-CD, para os pais dos individuos portadores
de PC dos tipos tetraparéticos e diparéticos.

A escala procura observar o impacto da incapacidade na
vida dos pacientes com PC. Esta escala é centrada na opiniao
dos pais, que s3o informantes da avaliagio.

A LAQ-CP é um questiondrio composto de 46 itens,
organizados em 6 dimensoes. As dimensdes sio nomeadas
refletindo os elementos da International Classification of
Impairments, Disabilities, and Handicaps [7].

A LAQ-CP é uma ferramenta descritiva/descriminativa e
tem demonstrado possuir as propriedades necessdrias para a
confiabilidade, validade, interpretabilidade [7].

Os 46 itens foram convertidos em 37 questdes para faci-
litar a interpretagao do questiondrio.

Resultados

Descrigao dos 46 itens estd contida em 6 dimensées: Inde-
pendéncia Fisica, Impacto Clinico, Mobilidade, Escolaridade,
Impacto Econdmico, Integragao Social.

Para cada dimensio existem 3 escores: escore bruto (com
valores originais, que sio a somatéria das questoes prédetermi-
nadas), escore dimensional (escala transformada com valores
de 02100, mostrando que quanto maior o valor obtido maior
aincapacidade da crianca) e peso de escore (multiplicados por
pesos pré-determinados). Existe ainda um escore final o LAS
(Lifestyle Assessment Score).

No escore dimensional existe ainda um gréfico onde é co-
locada a pontuagao da crianga, mostrando se hd uma simetria
entra os escores das dimensoes.

Foi aplicado o questiondrio LAQ-CP nos pais dos indivi-
duos portadores de PC dos tipos tetraparéticos e diparéticos.
Este questiondrio foi traduzido para o portugués, foi aplicado
para os pais através de um entrevistador, o qual apresentava
experiéncia com a escala. O entrevistador que aplicou a es-
cala foi sempre 0 mesmo em todas as entrevistas, as respostas
obtidas foram colocadas no préprio questiondrio para que
posteriormente fosse realizado a contagem dos pontos de
acordo com as normas da escala, para entdo realizar uma
comparagio dos resultados obtidos.

Os dados obtidos em cada grupo foram resumidos em
médias, medianas, desvios padrio, erros padrio, valores mini-
mos e mdximos. Para comparar os 2 grupos foram utilizados
o teste t de Student para amostras independentes e o teste
nio paramétrico de Mann-Whitney (MW). O nivel de sig-
nificAncia adotado foi 0,05. O programa estatistico utilizado
foi o SPSS versio 11.0.

Tabela I - Escore bruto dos pacientes diparéticos e tetraparéticos nas 6 dimensées: Independéncia Fisica, Mobilidade, Impacto Clinico, Esco-

laridade, Impacto Econdmico, Integragio Social.

média mediana desvio padréo minimo maximo teste t teste mw

Independéncia fisica di 11,00 6,00 10,42 4,00 31,00 <0,001 0,001
tetra 38,90 39,00 3,14 32,00 45,00

mobilidade di 10,71 9,00 2,93 9,00 17,00 <0,001 <0,001
tetra 22,90 24,00 2,33 20,00 27,00

Impacto clinico di 12,00 12,00 4,24 7,00 20,00 0,824 0,882
tetra 11,60 12,00 3,06 8,00 17,00

escolaridade di ,00 ,00 ,00 ,00 ,00 0,104 0,123
tetra 1,20 ,00 2,10 ,00 6,00

impacto econémico di 9,71 9,00 2,29 7,00 12,00 0,131 0,047
tetra 7,20 5,50 3,68 5,00 15,00

Integracéo social di 4,57 4,00 2,64 2,00 9,00 0,042 0,038
tetra 9,80 8,00 5,77 2,00 21,00

diparético: di, tetraparético: tetra.
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Tabela II - Escore dimensional dos pacientes diparéticos e tetraparéticos nas 6 dimensées: Independéncia Fisica, Mobilidade, Impacto Clinico,

Escolaridade, Impacto Econémico, Integracio Social.

média mediana desvio padréo minimo maéximo teste t teste mw
Independéncia fisica  di 22,92 12,50 21,72 8,34 64,58 <0,001 0,001
tetra 81,04 81,25 6,55 66,67 93,75
mobilidade di 38,27 32,14 10,46 32,14 60,71 <0,001 <0,001
tetra 81,79 85,71 8,32 71,43 96,43
Impacto clinico di 27,27 27,27 9,64 15,91 45,46 0,824 0,882
tetra 26,36 27,27 6,96 18,18 38,64
escolaridade di ,00 ,00 ,00 ,00 ,00 0,104 0,123
tetra 15,00 ,00 26,22 ,00 75,00
impacto econdmico di 40,48 37,50 9,54 29,17 50,00 0,131 0,047
tetra 30,00 22,92 15,32 20,83 62,50
Integracdo social di 14,29 12,50 8,24 6,25 28,13 0,042 0,038
tetra 30,63 25,00 18,03 6,25 65,63
diparético: di, tetraparético: tetra.
Tabela III - Escore geral LAS (Lifestyle Assessment Score) dos pacientes diparéticos e tetraparéticos.
média mediana desvio padréo  erro padréo minimo méximo teste t teste mw
di (n=7) 28,62 24,75 11,55 4,36 21,08 54,38 <0,001 0,001
Tetra (n=10) 65,50 65,81 5,30 1,68 54,70 72,96

diparético: di, tetraparético: tetra.

Figura 1 - Escore Dimensional nas 6 dimensoes comparando pa-
cientes diparéticos com tetraparéticos.
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Discussao

O resultado deste trabalho mostrou que quando observado
o0 Escore Dimensional, verifica-se que no grupo Independén-
cia Fisica houve uma diferenca estatisticamente significante

quando comparados pacientes com PC dos tipos diparéticos
e tetraparéticos onde no teste t o valor foi < 0,001 e no teste
MW < 0,001. Este resultado pode ser explicado pelos itens
verificados nesta dimensio estio diretamente relacionados
com habilidades manuais e locomogio; como vestir uma
camisa, abotoar uma roupa, entrar ou saio do carro; onde os
pacientes tetraparéticos apresentam grande dificuldade, pois
eles apresentam grande comprometimento tanto de membros
superiores quanto de inferiores, ji os pacientes diparéticos
apresentam uma fun¢io melhor de membro superiores.

Quando observado o Escore Dimensional no grupo
Mobilidade também verificou-se diferenca estatisticamente
significante entre pacientes portadores de PC dos tipos
diparéticos e tetraparéticos com teste t < 0,001 e teste MW
< 0,001, pois nos itens desta dimensio baseia-se no deslo-
camento da crianga dentro e fora de casa onde a crianca do
tipo tetraparético (¢ importante enfatizar que quanto maior
a pontuagio obtida no LAQ-CP maior o comprometimento
na qualidade de vida da crianga) apresenta maior pontuagio
que o diparético por ndo conseguir se locomover sem ajuda
na maioria dos casos.

Quando se observa o Escore Dimensional no grupo Inte-
gragdo Social também observamos diferenga estatisticamente
significante entre os grupos de pacientes portadores de PC
dos tipos diparéticos e tetraparéticos com teste t < 0,042 e
teste MW < 0,038 onde mostra que criancas com um grau
de seqiiela mais leve, os diparéticos, conseguem ter uma vida
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social mais integrada com maior niimero de amigos e maior
integracdo na sociedade tanto por parte da crianca quanto
de seus pais.

No Escore Geral do estilo de vida (LAS - Lifestyle Asses-
sment Score) o resultado confirma o descrito anteriormente,
mostrando que houve diferenca estatisticamente significante
entre os pacientes portadores de PC dos tipos diparéticos e
tetraparéticos onde apresentou teste t < 0,001 e teste MW
< 0,001.

Porém nos itens Escolaridade, Impacto Clinico e Impacto
Econdmico, as notas obtidas foram semelhantes assim nao
houve diferenca estatisticamente significantes; o que pode
estar relacionado com dois fatos: 1) os pais apresentarem
baixa condi¢ao financeira tendo maior dificuldade em cus-
tear tratamento terapéutico, médico e escola; 2) devido a
LAQ-CP ter sua origem em pais de primeiro mundo onde
ocorre um atendimento publico de saide e educacio eficaz,
sdo itens que devem ter uma adaptag¢do mais apropriada
para a realidade do Brasil, o que provavelmente alterariam
os resultados obtidos.

Conclusao

Esta pesquisa mostrou que a PC acarreta muitos danos
na vida da crianga portadora e na vida de seus pais, influen-
ciando no orcamento familiar, no trabalho dos cuidadores,
na vida dos irmaos. Porém, mesmo trabalhando ao miximo
esta crianga, ela ainda apresenta preconceitos quanto aos seus
amigos, nio conseguindo ter uma vida social de uma crianca
da mesma faixa etdria.

Os pacientes tetraparéticos, em geral, apresentam maior
prejuizo, pois suas seqiielas sao maiores, e essas criangas nio
apresentam o tratamento intensivo necessdrio para diminuir
estas seqiielas, pois seus pais nao possuem condigées finan-
ceiras para proporcionar este tratamento.

Apesar das criangas diparéticas apresentarem uma seqiiela
menor que as tetraparéticas, elas também recebem um trata-
mento incompleto devido as condicées de seus pais. Entre-
tanto, elas se beneficiam em ter maior grau de independéncia,
conseguindo realizar suas tarefas de auto-cuidados e, muitas
vezes, saindo em parques para brincar com seus colegas.
Todas estas atividades permitem que as criangas tenham ex-
periéncias e oportunidades mais compativeis com as outras
criangas de sua faixa etdria, permitindo assim uma melhor
qualidade de vida.

Mostrando o quanto é importante quantificar as diferen-
cas ¢ as dificuldades, para sabermos o perfil exato de nosso
paciente e podermos direcionar nosso tratamento também
para a melhora da qualidade de vida dos mesmos.
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