UNIVERSIDADE DE MARILIA

DANIELE RAINERI MESQUITA SERVA SPRESSAO

QUALIDADE DE VIDA EM RELACAO A POSTURA DE CRIANCAS
COM PARALISIA CEREBRAL USUARIAS DE CADEIRAS
ADAPTADAS

MARILIA
2020



DANIELE RAINERI MESQUITA SERVA SPRESSAO

QUALIDADE DE VIDA EM RELACAO A POSTURA DE CRIANCAS
COM PARALISIA CEREBRAL USUARIAS DE CADEIRAS
ADAPTADAS

MARILIA
2020

Dissertacdo apresentada ao Programa de
Mestrado Interdisciplinar em Interacfes
Estruturais e Funcionais na Reabilitacdo,
para a obtencdo do titulo de mestre.

Area de concentragdo: Bases Estruturais e
Funcionais da Reabilitacéo.

Linha de pesquisa: Arquitetura, estrutura
e suas relacbes com a reabilitacdo
funcional.

Orientador: Prof. Dr. Mauro Audi.
Coorientador: Prof.2. Dr2 Leila Maria
Guissoni Campos



Spressdo, Daniele Raineri Mesquita Serva

Qualidade de vida em relagdo a postura de criancas com
Paralisia Cerebral usudrias de cadeiras adaptadas / Daniele Raineri
Mesquita Serva Spressdo. - Marilia: UNIMAR, 2020.

65f.

Dissertacdo (Mestrado Interdisciplinar em InteracGes
Estruturais e Funcionais na Reabilitacdo — Arquitetura, Estrutura e

suas Relagdes com a Reabilitacdo Funcional) — Universidade de
Marilia, Marilia, 2020.

Orientacdo: Prof. Dr. Mauro Audi

1. Cadeira Adaptada 2. Postura 3. Qualidade de Vida I. Spresséo,
Daniele Raineri Mesquita Serva

CDD - 616.836




DANIELE RAINERI MESQUITA SERVA SPRESSAO

QUALIDADE DE VIDA EM RELACAO A POSTURA DE CRIANCAS
COM PARALISIA CEREBRAL USUARIAS DE CADEIRAS
ADAPTADAS

Dissertacdo apresentada para defesa e obtencédo do titulo de Mestre em Interagdes Estruturais
e Funcionais na Reabilitacdo, da Universidade de Marilia, Area de concentracio: Bases
Estruturais e Funcionais da Reabilitacdo. Linha de pesquisa: Arquitetura, estrutura e suas
relagdes com a reabilitacdo funcional.

BANCA EXAMINADORA

Orientador: Prof.° Dr. Mauro Audi — Universidade de Marilia

Coorientador: Prof.2. Dré Leila Maria Guissoni Campos — Universidade de Marilia

1° Examinador: Prof.2. Dr Ligia Maria Presumido Braccialli — UNESP Marilia

2° Examinador: Prof.2. Dr3 Claudia Rucco Penteado Detregiachi — Universidade de Marilia

1° Suplente: Prof.° Dr. Daniel de Bortoli Teixeira — Universidade de Marilia

2° Suplente: Prof.2. Dr2. Andréia Naomi Sankako — UNESP Marilia

Marilia, 02 de dezembro de 2020



Dedico este trabalho aos meus queridos pais
Alvaro e Sueli, que do amor sou fruto. Ao meu
esposo Marcos, um livre pensador e pai
dedicado. Aos meus filhos Marcos e Eduardo,

simplesmente por serem a razdo do meu viver.



AGRADECIMENTOS

Ao Prof. Dr. Mauro Audi, grande amigo, que com seu extenso trabalho e pesquisa na
area da neurologia, soube com maestria orientar e conduzir este trabalho. Meu muito

obrigado! Minha admiragéao!

A Prof.2. Dr2. Leila Maria Guissoni Campos, por participar como coorientadora. Meu

agradecimento.

A Prof.2. Dr2, Ligia Maria Presumido Braccialli, 0 meu especial agradecimento, por ter
aceitado ser banca, o que muito me honra por trazer consigo sua enorme experiéncia e

profundo conhecimento académico.

A Prof.2. Dr2, Claudia Rucco Penteado Detregiachi, por seu carinho e gentileza, por ter

aceitado ser banca, e por sua imensa dedicacdo e amor a sua profissao.

A Universidade de Marilia, na qual me graduei, em especial, ao excelentissimo reitor
Marcio Mesquita Serva, que com sua coragem, visdo e determinacdo, fez desta universidade

uma referéncia nacional.
A minha querida e talentosa prima Fernanda Mesquita Serva, que muito me incentivou.

Ao programa de Mestrado Interdisciplinar em Interagfes Estruturais e Funcionais na
Reabilitacdo. Em especial ao excelente trabalho de coordenacdo do Prof. Dr. Rogério Leone

Buchaim, que com toda sua capacidade, eleva e muito o nivel de nossos trabalhos.

Ao projeto “Amor de crianga”, projeto este em total consondncia com 0S anseios da

sociedade, tendo por principio a inclusdo desta tdo importante minoria.

Aos meus amigos Andréa, Lisa, Helinho e agora a Ana Luiza, pela forca e torcida.
Amigos de profissdo e de vida. E um prazer estar com vocés no convivio diario em nosso

ambiente de trabalho.



Qualidade de vida em relacéo a postura de criangas com paralisia cerebral usuarias de
cadeiras adaptadas

Resumo: A paralisia cerebral ¢ um grupo de desordens permanentes do movimento e da
postura, decorrentes de encefalopatia crénica ndo progressiva ocorrida no cérebro imaturo.
Torna-se comum que esses individuos adquiram com a evolucdo da idade, complicacfes
secundarias como, encurtamentos musculares, contraturas e deformidades que envolvem os
membros e a postura. O uso de cadeira adaptada para esses individuos tem sido uma realidade
e pode vir a contribuir para uma melhor qualidade de vida, que remetem as lacunas desse
trabalho. Portanto, o objetivo deste estudo foi analisar a qualidade de vida em relacédo a postura
de criancas com paralisia cerebral usuarias de cadeiras adaptadas. O projeto foi submetido as
consideracdes éticas e aprovado. A coleta de dados foi realizada na Clinica de Fisioterapia da
Universidade de Marilia, com solicitacdo prévia e autorizacdo de uso. Foram selecionadas 16
criancas de ambos 0s sexos, com idades médias entre 4 a 12 anos, diagnosticadas com paralisia
cerebral, inseridas no Projeto “Amor de crianga” da Universidade de Marilia. Os procedimentos
para andlise postural foram realizados por meio de fotogrametria com recurso do programa
ALCimagem 2.1. Para a coleta de dados os registros foram obtidos por imagem fotografica, em
postura sentada na cadeira adaptada em plano lateral, em seguida foram colocados marcadores
reflexivos nos eixos das articulagbes, com referéncia nas proeminéncias dsseas do quinto
metatarso, maléolo lateral, linha articular do joelho, trocanter maior do fémur e acrémio, foram
fotografados por cdmera fotografica Sony cyber-shot, fixada em tripé, com altura e distancia
invariaveis para todos participantes. A analise de dados do estudo postural foi representada, por
comparacdo dos angulos articulares das criancas com achados em bases literarias. As
informacdes referentes ao questionario CP QOL-Child cuidador primario, traduzido e validado
para a lingua portuguesa foram coletadas por meio do relato dos cuidadores/pais e forneceram
dados da qualidade de vida. A analise de conteddo das respostas do questionario CP QOL-Child
cuidador primario foi categorizada em planilha Excel 2016 e feita a anélise estatistica com
conversao e recodificacdo dos dados e posterior calculo da média aritmética referentes aos
resultados do questionario. Para as varidveis qualitativas foram utilizadas as medidas de
distribuicdo de frequéncia absoluta (n) e relativa (%) para a estatistica descritiva. A analise da
relagdo entre a angulagdo dos membros e a qualidade de vida foi feita por meio do teste de
associacdo do Exato de Fisher. A avaliacdo da diferenca entre maior e menor qualidade de vida
foi realizada por meio do teste Binominal. O software usado para as analises estatisticas foi o
Bioestat 5.3. O nivel de significancia adotado para as analises inferenciais foi de 5% (p<0,05).
O resultado da analise da qualidade de vida em relacéo a postura, demonstrou que a angulacao
da articulacdo do quadril estava adequada em 56% das criancas e inadequada em 44%, ja as
articulacGes dos joelhos e tornozelos, todos apresentavam inadequa¢do mesmo com 0 uso de
cadeiras adaptadas. Conclui-se que apesar da inadequacdo, a qualidade de vida foi maior nos
dominios bem-estar social e aceitacdo, bem-estar emocional e autoestima, dor e impacto da
deficiéncia. E menor nos dominios funcionalidade, participacdo e saude fisica, e saude da
familia. J& no dominio acesso a servi¢os ndo foi encontrada propor¢des de menor ou maior
qualidade de vida. Na média geral dos sete dominios a qualidade de vida se mostrou menor.

Palavras-chave: Cadeira adaptada. Postura. Qualidade de vida.



The quality of life in relation to posture of children with cerebral palsy using adapted
chairs

Abstract: Cerebral palsy is a group of permanent disorders of movement and posture, resulting
from chronic non-progressive encephalopathy in the immature brain. It is common for these
individuals to eventually acquire secondary complications such as muscle shortening and
deformities involving the limbs and posture. The use of adapted chair for these individuals has
been a reality and may contribute to a better quality of life, that refer to the gap of this work.
Therefore, the objective was to analyze the quality of life in relation to the posture of children
with cerebral palsy using adapted chairs. The project has been subjected to ethical
considerations. Data collection was performed at the Physiotherapy Clinic of University of
Marilia with prior request and authorization. Sixteen individuals of both genders, with ages
ranging from 4 to 12 years old, diagnosed with cerebral palsy, inserted in the project “Amor de
Crianga” from University of Marilia. The procedures for postural analysis were performed by
photogrammetry using the ALCimagem 2.1 program. For data collection, the records were
obtained in a seated position on the adapted chair in lateral plane, then the reflective markers
were placed on the joint axes, with references to bony prominences, of fifth metatarsal, lateral
malleolus, knee joint line, greater trochanter of the femur and acromion, were photographed by
a Sony cyber-shot camera, the camera was fixed on a tripod, with invariable height and distance
for all participants. Data analysis of the postural study was represented by comparing the joint
angles of children with literary findings. Information regarding the CP QOL-Child primary
caregiver questionnaire translated and validated into Portuguese was collected from
caregivers/parents and provided data on quality of life. The content analysis of the responses to
the CP QOL-Child primary caregiver questionnaire was categorized in an Excel 2016
spreadsheet and the statistical analysis was performed with conversion and recoding of the data
and later calculated from the arithmetic mean referring to the questionnaire results. For
qualitative variables, absolute (n) and relative (%) frequency distribution measures were used
for descriptive statistics. The analysis of the relationship between limb angulation and quality
of life was performed using the Fisher Exact Association test. The evaluation of the difference
between higher and lower quality of life was performed using the binominal test. The software
used for statistical analysis was Bioestat 5.3. The level of significance adopted for inferential
analyzes was 5% (p<0.05). The result of the analysis of quality of life in relation to posture,
showed that the angulation of the hip joint was adequate in 56% of the children and inadequate
in 44%, since the knee and ankle joints, all were inadequate even with the use of adapted chairs.
It is concluded that despite the inadequacy, the quality of life was higher in the domains of
social well-being and acceptance, emotional well-being and self-esteem, pain and impact of the
disability. It is lower in the domains of functionality, participation and physical health, and
family health. In the domain access to services, no proportions of lower or higher quality of life
were found. In the general average of the seven domains, the quality of life was shown to be
lower.

Keywords: Adapted chair. Posture. Quality of life.
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1 INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) é uma encefalopatia crénica ndo progressiva da infancia, em
que héa lesdo no cérebro imaturo, causa desordens permanentes do movimento e da postura,
acompanhadas na maioria das vezes de disturbios de sensacdo, percepcdo, cognicao,
comunicacdo e comportamento. A PC é considerada a causa mais comum de incapacidade fisica
grave em criangas (ROSENBAUM et al., 2007).

As causas da PC sdo multifatoriais, evidéncias cientificas sugerem que 70% a 80% dos
casos de PC estdo associados a fatores pré-natais (VOLPE, 2000; ELLENBERG; NELSON,
2013; MACLENNAN; THOMPSON; GECZ, 2015). Mesmo que a lesdo que ocorre no cérebro
imaturo, apresentar-se de forma fixa e ndo progressiva, as sequelas que acometem o corpo do
individuo podem ser modificadas ou alteradas por fatores biologicos e ambientais
(BRACCIALLLI, 2009).

As sequelas motoras se apresentam de forma diversificada, variam de acordo com a
extensdo e sua localizagdo no cérebro, isso proporciona diversos modos de classificacdo dos
comprometimentos motores, portanto, pode ser classificada por meio da distribuicéo
topografica em tetraplégica, diplégica, hemiplégica e monoplégica e ainda pela forma de
apresentacdo da tonicidade muscular, em PC espastica, discinética, ataxica e mista
(SCHWARTZMAN, 2004).

Para a compreensdo da deficiéncia e das limitagdes funcionais, na maioria das vezes,
sdo utilizados sistemas validados, dentre eles, o Sistema de Classificagcdo da Fungdo Motora
Grossa (GMFCS), o Sistema de Classificacdo da Habilidade Manual (MACS) e a Escala de
Mobilidade Funcional (FMS) que visam padronizar informacgdes coletadas, Uteis para
monitorar, prever o desenvolvimento motor e planejar tratamentos (RUSSEL et al., 2002;
GRAHAM et al., 2004; ELIASSON et al., 2006).

Sistemas de classificacdo tornam-se Uteis para o gerenciamento de criancas com PC. No
caso, a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), fornece
uma estrutura util para entender melhor o impacto da PC e as relagdes interativas, entre salde,
funcionamento, atividade, participacéo e fatores contextuais, sendo documentado que a maioria

dos individuos com PC, classificados nos niveis IV e V do GMFCS e MACS sdo dependentes
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das cadeiras de rodas (CR) devido a gravidade do comprometimento motor (MONBALIU et
al., 2017; OGOKE, 2018).

As alteracdes biomecénicas, como encurtamento muscular e deformidades durante o
desenvolvimento, comprometem as habilidades motoras e funcionais, interferindo na atividade
de vida diaria (AVD), além de causar dor, perda de mobilidade e comprometimento do sistema
locomotor (CARRIERO et al., 2009; LACOSTE; THERRIEN; PRINCE, 2009).

Individuos com grave comprometimento necessitam de uma rede de cuidados
devidamente articulados entre equipes de saude e a familia para o desenvolvimento de projeto
terapéutico envolvendo todos os aspetos da saude, ndo centrado apenas nas condigdes atreladas
a deficiéncia. Um dos cuidados deve estar voltado para a mobilidade e adequacdo postural de
individuos com PC que apresentam nivel reduzido de controle postural e independéncia
funcional. As CR adaptadas sdo uma alternativa (MULLER; RODRIGUES; PASIN, 2012;
BRASIL, 2014; MORAES et al., 2016; BERSCH, 2017).

A maioria das agdes publicas e privadas no campo da reabilitagdo estdo centradas na
deficiéncia da crianca e focadas nos parametros clinicos do tratamento. Despertar a atencao
para a integralidade do cuidado e as necessidades de familias vulnerareis de baixa renda de
criancas com necessidades especiais, como individuos com PC, € uma importante acao para o
desenvolvimento da crianca, cuja grande parcela de responsabilidade dos cuidados cabe a
familia. A familia bem amparada, bem assistida e suprida em seus aspectos emocionais, afetivos
e matérias, pode contribuir para uma melhor assisténcia a crianga, e como consequéncia,
melhores condicGes de vida, o que pode refletir na qualidade de vida (QV) (FERREIRA, 2007;
ALMEIDA et al., 2013).

Segundo a Organizacdo Mundial da Saiude (OMS) a QV esta relacionada com a
percep¢do do individuo quanto a sua posicdo na vida, em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacgdes, que podem ser alterados por fatores intrinsecos e
extrinsecos (OMS, 1995).

Avaliar o bem-estar e a eficacia de intervencdo na QV deve ser um dos objetivos de
atencdo ao cuidado as criancas que convivem com algum tipo de doenca cronica, pois a
avaliacdo faz revelar as caracteristicas subjetivas de bem-estar da experiéncia humana, ainda
que suas vidas sejam prolongadas por meio do cuidado e avango da medicina, estes podem néo
ser os fatores que garantem a QV (SCHNEIDER et al., 2001; SOUZA; SA; BORGES., 2013).
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Diante deste contexto, destaca-se a problematica deste estudo: criangas com PC, com
baixo nivel socioeconémico, inseridas em projeto social interdisciplinar “Amor de crianga” da
Universidade de Marilia (UNIMAR), a quais foram contempladas com cadeiras adaptadas com
a proposta de melhorar a adequacéo postural, faz surgir a questdo: como é a QV de criancas
com PC usuarias de cadeiras adaptadas?

Nesse sentido, justifica-se realizar um estudo que analise a QV relacionada a adequacao
postural em cadeira adaptada, que tem sido indicada para melhor controle motor, melhora das
funcBes organicas e minimizacdo de maiores deformidades. Profissionais da area da saude que
indicam as cadeiras adaptadas e os préprios cuidadores/pais podem vir a ter beneficios com os

conhecimentos secundarios para salde e bem-estar que essa indicacdo possa oferecer.
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2 OBJETIVO

Analisar a qualidade de vida em relacdo a postura de criancas com paralisia cerebral

usuarias de cadeiras adaptadas.
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3 CONSIDERACOES TEORICAS

Na sequéncia estdo descritos conceitos que abordam a paralisia cerebral, postura em

cadeira adaptada e a qualidade de vida.

3.1 Paralisia Cerebral

A PC ¢é caracterizada por um grupo de desordens permanentes do movimento e postura
anormais, atribuidos a distarbios ndo progressivos que ocorreram no cérebro fetal ou infantil
em desenvolvimento, causando limitacdo de atividade, prejudicadas pelo funcionamento motor
anormal. Muitas vezes o atraso no diagndstico e classificacdo, comprometem a aplicacdo de
intervengdes para aproveitar o potencial neuroplastico no cérebro em desenvolvimento.
Atualmente ferramentas auxiliam na detectacdo precoce (ROSENBAUM et al., 2007,
KRUMLINDE-SUNDHOLM et al., 2017; TE VELDE et al., 2019).

O diagndstico precoce otimiza a plasticidade motora e cognitiva do bebé, além de prevenir
complicagdes secundérias e melhorar o bem-estar da crianca e do cuidador. A combinacdo de
ferramentas como a ressonancia magnética a termo, a Avaliacdo Qualitativa de Movimentos
Gerais da Prechtl — The Prechtl Qualitative Assessment of General Movements (GMA), e o
Exame Neurolégico Infantil de Hammersmith — The Hammersmith Infant Neurologic
Examination (HINE), s&o preditivas para a detec¢é@o do risco de PC antes mesmo dos 5 meses
de idade. Em paises de alta renda devido a detectagdo mais precoce, 2 em cada 3 individuos
com PC andam, 3 em cada 4 conversam e 1 em cada 2 possui inteligéncia normal (NOVAK et
al., 2017; TE VELDE et al., 2019).

O conhecimento dos fatores de risco relacionados a PC, dentre 0s quais estdo presentes a
asfixia perinatal, anormalidades genéticas, disgenesia cerebral, encefalopatia bilirrubina,
infeccbes pds-natais do sistema nervoso central (SNC), infecgdes intrauterina/congeénitas,
infeccbes maternas, gestacdo mdltipla, prematuridade, baixo peso ao nascer, entre outros,
otimizam o diagnostico precoce. As associagdes dos fatores etioldgicos ocasionam diferentes
graus de lesdes cerebrais (VOLPE, 2000; ELLENBERG; NELSON, 2013; OGOKE, 2018).

A hipdxia e isquemia tém sido propostas como causas prevalentes de lesdo cerebral.
Estudos patoldgicos e de imagem demonstram combinagdes variadas de lesdo no cortex

cerebral, na substancia branca hemisférica, nos ganglios da base e no cerebelo. De acordo com
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a extensdo e local do cérebro que houve a lesdo, as manifestacGes clinicas e formas de
apresentacdo da PC variam, diversificando as caracteristicas das sequelas motoras (GAUZZI;
FONSECA, 2004; GRAHAM et al., 2016).

A PC pode ser classificada de diversas formas com base na regido afetada, ou seja,
dependendo do local e extensédo da lesdo, ela pode envolver regides corporais e/ou todo o corpo,
0 que leva a uma variagdo na distribuicdo topogréfica, podendo ser unilateral e bilateral,
denominadas monoplégica, hemiplégica, diplégica, triplégica e quadriplégica ou tetraplégica,
conforme ilustra a Figura 1 (SCHWARTZMAN, 2004; ROSENBAUM et al., 2007; GRAHAM
etal., 2016).

Figura 1 — Distribuicdo topografica na paralisia cerebral.

Unilateral cerebral palsy Bilateral cerebral palsy
Monoplegia Hemiplegia Diplegia Triplegia Quadriplegia

Fonte: Graham et al., 2016.

Na monoplegia, um membro é afetado e 0 mais frequente € o inferior. Na hemiplegia, um
lado do corpo é afetado e 0 membro superior geralmente é mais comprometido em relacdo ao
membro inferior. Na diplegia, todos os membros sdo afetados, mas os membros inferiores sao
muito mais, e 0S membros superiores geralmente demostram apenas comprometimento motor
fino. Na triplegia, o padrdo usual é o envolvimento unilateral do membro superior e bilateral
assimétrico dos membros inferiores, sendo 0 membro inferior mais afetado do mesmo lado que
o0 envolvimento do membro superior. Na quadriplegia, 0os quatro membros e o tronco estdo
envolvidos, e a espasticidade esta presente em 70 a 80% dos casos de PC (ROSENBAUM et
al., 2007; O'SHEA, 2008; GRAHAM et al., 2016).

Outra forma de classificar a PC é por meio da avaliacdo clinica do tdnus muscular, em

espastico, discinético e ataxico. O tipo mais comum de PC é a espastica, incide em 75% dos
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casos, apresenta como caracteristica a hipertonia, reflexos tendinosos profundos hiperativados,
hipersensibilidade a estimulos sensoriais, clénus, além de posturas e movimentos anormais dos
membros (BOBATH; BOBATH, 1989; GAUZZI; FONSECA, 2004; GRAHAM et. al., 2016).

Caracterizada por movimentos involuntarios atipicos, a PC discinética engloba a
distdnica. Apresenta um disturbio no movimento, com contracfes musculares involuntarias
sustentadas ou intermitentes que causam tor¢des e movimentos repetitivos, e posturas anormais
(SANGER et al., 2003; ROSENBAUM et al., 2007; LIN et al., 2014).

A PC atéaxica, considerada a forma mais rara, afeta cerca de 5% das criangas, caracteriza-
se por um distarbio da coordenacdo dos movimentos em razdo da dissinergia, usualmente
apresenta uma marcha com o aumento da base de sustentacao e tremor intencional, € ocasionada
por uma disfungéo cerebelar. As habilidades motoras finas séo particularmente limitadas e a
hipotonia esta predominantemente presente (GAUZZI; FONSECA, 2004; PANETH, 2008).

Aproximadamente 10% das criangas com PC apresentam a forma mista, sendo a
combinacdo mais comum a discinesia com espasticidade. E importante identificar o
comprometimento motor dominante, ou seja, 0 que mais contribui para a limitacdo da atividade
e funcionalidade (PANETH, 2008).

A PC geralmente é acompanhada de disturbios suplementares ou deficiéncias, como a
epilepsia, distdrbios cognitivos/intelectuais, disturbios visuais, auditivos e de fala, problemas
comportamentais e anormalidades musculoesqueléticas secundarias como luxagdo/subluxagéo
do quadril e contraturas. Essas associa¢es podem causar mais limitagdes funcionais do que o
proprio comprometimento motor que é a caracteristica primaria da PC (BAX et al., 2005;
OGOKE, 2018).

O comprometimento motor acentuado por desajustes posturais interfere nas atividades
escolares e de vida diaria das criancas com PC. Esses impactos podem ser mensurados por meio
de instrumentos de salde que vdo além das medidas de morbidades e comprometimento. Eles
possuem caracteristicas distintas, como a satde sendo concebida como um construto que inclui
0 bem-estar fisico e psicossocial; a saude sendo medida em termos das habilidades e limitacdes
na realizacdo de AVD e a salde sendo determinada da perspectiva da crianca/familia.
(MCCARTHY etal., 2007; AUDI; SANKAKO; BRACCIALLI, 2014).

Para Ogoke (2018), os sistemas de classificagdo em escalas ordinais demonstram ser

objetivos e confiaveis para mensurarem a PC. Considera-0s como melhores sistemas para
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categorizar a funcionalidade ou a severidade da limitacdo de atividade, sendo considerados
simples e de facil aplicacdo, além de serem bons para uso clinico e estratificacdo do paciente

para fins de pesquisa.

Varios sdo os sistemas de classificacdo em escalas ordinais. Dentre os mais utilizados esta
0 GMFCS que fornece uma classificacdo dos padrdes de incapacidade motora em criangas com
PC entre 1 e 18 anos de idade. Este instrumento é baseado em uma classificacdo ordinal de
cinco niveis: no nivel I a crianca caminha sem restrigdes, apresenta limitacbes somente nas
habilidades motoras mais avangcadas como correr e pular; nivel 11, caminha sem restricdes com
limitacbes ao caminhar ao ar livre e na comunidade; nivel I1l, caminha com dispositivos de
mobilidade assistencial, apresenta limitacdes ao caminhar ao ar livre e na comunidade; nivel
IV, h& mobilidade, porém, com limitagdes, as criangas sdo transportadas ou usam mobilidade
elétrica ao ar livre e na comunidade; nivel V a mobilidade é severamente limitada, mesmo com
0 uso de tecnologia assistiva (TA), que inclui dispositivos de mobilidade com rodas (RUSSEL
et al., 2002).

Outro instrumento é o0 MACS, que tem o propdsito de descrever a capacidade de
habilidade manual em individuos com PC de 4 a 18 anos de idade, quando estdo manipulando
objetos em atividades cotidianas tipicas. A descri¢do é por meio de uma classificacdo ordinal
de cinco niveis que descreve o uso colaborativo de ambas as mdos em AVD em relacdo ao que
é esperado para a idade da crianca, portanto, é dependente ndo apenas da fungdo motora fina,
mas também do desenvolvimento da cognicdo, planejamento motor e motivacdo. No caso, 0
nivel | representa o nivel mais alto de habilidade manual, ha sucesso e facilidade no manuseio
dos objetos, enquanto o nivel V descreve o nivel mais baixo de habilidade, onde os objetos ndo
sdo manipulados e a assisténcia total é necessaria (ELIASSON et al., 2006; BURGESS et al.,
2019).

O instrumento FMS é outra ferramenta que classifica a funcionalidade. Ele descreve o
nivel de mobilidade funcional de uma crianca na vida cotidiana, levando em consideracédo a
capacidade de locomocéo em diferentes niveis de desempenho, acima de 5 metros, 50 metros e
500 metros, representando a casa, a escola e a comunidade respectivamente. Para cada
distancia, uma classificacdo ordinal de 1 a 6 é atribuida, dependendo da quantidade de
assisténcia necessaria para a mobilidade da crianca. A escala ainda considera a variedade de
equipamentos de auxilio de locomocao, desde CR, bengalas e até a marcha livre. Esta escala

pode ser usada para classificar as mudangas na mobilidade funcional apds intervencoes



23

terapéuticas (GRAHAM et al., 2004; AMMANN-REIFFER; BASTIAENEN; VAN HEDEL,
2018).

Estes sistemas de classificacdo funcional tornam-se Gteis para o gerenciamento da crianga
com PC, pois sdo guias para o adequado atendimento ao nivel de funcionalidade, além de
auxiliar os médicos a definirem e discutirem com os pais/responsaveis 0s objetivos reais da
reabilitacdo. Essas classificagGes funcionais sdo analogas e, quando usadas juntas, completam
a descricdo das atividades funcionais diarias na PC no nivel de atividade ou participacao da CIF

que é um sistema universal de classificacdo para a satde e doenca (OGOKE, 2018).

A CIF é um instrumento que faz uma abordagem do individuo no contexto biopsicossocial
e destaca que a avaliagéo e a reabilitagdo devem considerar aspectos corporais, individuais e
sociais da condicdo de saude, bem como fatores ambientais que podem influencia-los. Os
processos de avaliacdo e reabilitacdo devem se concentrar e contribuir para melhorar a QV
(STUCKI; CIEZA; MELVIN et al., 2007; DOS SANTOS et al., 2012).

3.2 Postura em cadeira adaptada

A postura é descrita como 0 modo como as partes do corpo se posicionam. No caso da
postura sentada, o peso corpéreo € transferido para o assento por meio da tuberosidade
isquiatica, dos tecidos moles da regido glatea e da coxa, bem como para o solo por meio dos
pés. Individuos com PC com grave comprometimento motor de tronco e extremidades,
apresentam dificuldades em manter o controle postural anti gravitacional adequado. Geralmente
sdo incapazes de manter uma postura sentada adequada devido a sua incapacidade de controlar
0s musculos posturais do pescoco e do tronco (PYNT; HIGGS; MACKEY, 2001; CHUNG et
al., 2008; CHERNG et al., 2009; OMS, 2012).

Para uma boa postura sentada, a cabeca e o tronco devem estar eretos, com orientacéo da
linha média proxima a vertical. A posicdo adequada da cabeca em individuos com PC, pode
contribuir para melhorar a orientacdo visual, respiracdo, degluticdo, frequéncia cardiaca e
comunicacdo, bem como minimizar tonus e reflexos anormais (MYHR; WENDT, 1991;
CAMPBELL; PALISANO, CAMPBELL, HARRIS, 2000; FITZSIMMONS, 2014).

A postura sentada em cadeira adaptada deve oferecer suporte suficiente para promover
maior controle da postura e dos membros superiores, melhor controle motor-oral e habilidades

funcionais, além de reduzir contraturas musculoesqueléticas, minimizar deformidades
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esqueléticas, diminuir Ulceras de pressdo e permitir auxilio na respiracdo, digestao, estabilidade
e distribuicdo de peso. Os efeitos benéficos encontrados com o uso de assento adaptavel ainda
incluem, proporcionar maior conforto, colaborar com a autoestima, autoconfianca e interacao
social (FIFE et al., 1991; ROXBOROUGH, 1995; CHUNG et al., 2008; OMS, 2008).

A adequacdo postural, é uma categoria da tecnologia assistiva (TA), termo este utilizado
para identificar o arsenal de recursos e servigos voltados para proporcionar ou ampliar
habilidades funcionais de pessoas com deficiéncia. Utiliza recursos como assento, encosto,
apoio de cabeca, bracos e pés, além de outros acessorios para adaptar a cadeira que na maioria
das vezes possuem rodas. A prescrigdo desses sistemas especiais deve levar em consideracéo
medidas, peso, flexibilidade e alteragdes musculoesqueléticas existentes, adaptando-se as
necessidades de cada individuo que passam grande parte do dia numa mesma posicdo (DEON;
GAEBLER-SPIRA, 2010; DE OLIVEIRA et al., 2014; BERSCH, 2017).

Por possuirem desordens motoras complexas e variadas, individuos classificados nos
niveis IV e V no GMFCS, ndo conseguem andar, portanto, passam quase o dia todo sentados.
Porém, uma das complicagdes da PC é justamente a incapacidade de controlar a postura sentada,
que é fundamental para que se consiga um bom desempenho funcional e bem-estar geral. A
habilidade de sentar-se sem apoio, manter-se numa postura sentada estavel, alinhada, segura e
confortavel, é algo dificil para esses individuos (BRACCIALLI et al. 2008; MULLER,;
RODRIGUES; PASIN, 2012).

Sentar-se constitui um processo dindmico o qual regula as reagdes motoras devido a
influéncia endogénica e exogénica, e para individuos com sequelas motoras graves, adaptar-se
continuamente nesta posic¢do € algo desafiador. Portanto, é necessario um sistema avancado de
adaptacOes que deve ter atencdo personalizada. Uma variedade de auxiliares de assentos pode
contribuir para a adequacao postural que € influente na capacidade de realizacdo de tarefas, na
saude e na QV (LAMPE; MITTERNACHT, 2010; CAMPOS, 2013; SIERRA, 2017).

A adequacéo postural por meio de um assento adequado reduz a influéncia de reflexos
anormais, melhora o controle motor, diminui o desconforto, garanti a integridade da pele,
melhora a funcao fisioldgica, impede, atrasa ou acomoda deformidades o que podem contribuir
paraa QV (LACOSTE; THERRIEN; PRINCE, 2009; SAHINOGLU; COSKUN; BEK, 2016).

Para obter estabilidade, orientacdo e sequenciar movimentos, é necessario um adequado

controle postural, que se refere a capacidade de controlar a posicdo do corpo no espago. O
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controle postural contribui para aumentar a capacidade funcional e o desempenho dos membros
superiores, melhorando as AVD em individuos com grave deficiéncia fisica (BECKUNG et al.,
2007; LIAO et al., 2003; CHUNG et al., 2008).

Uma abordagem interdisciplinar e com um olhar biopsicossocial, voltados para fatores
como caracteristicas clinicas da patologia, fatores ambientais, componentes e acessérios das
cadeiras adaptadas, interferem na prescrigéo e utilizagdo desta TA (MARTEN et al., 2008;
MORAES et al., 2016).

Com o desenvolvimento da TA, as CR que eram consideradas apenas dispositivos
auxiliares de locomocdo, passaram de simples ferramentas de mobilidade em auxiliares
posturais, 0 que as torna um dos principais meios de adequacdo para individuos com PC. A
Figura 2 demonstra uma cadeira adaptada com assento especial, talvez o mais significativo
dessas inovagGes (WATSON; WOODS, 2005; CARVALHO, 2013; BERSCH, 2017).

Figura 2 — Cadeira adaptada.

Fonte: Vanzetti.com.br

Para uma boa adequacdo postural, o melhor assento é aquele selecionado
individualmente. Deve-se considerar a biomecénica e postura, bem como as medidas, peso,
alterac@es, habilidades do individuo na realizacdo da AVD e ambientes frequentados (CHUNG
et al., 2008; SAHINOGLU; COSKUN; BEK, 2016).
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Na posicdo sentada, os autores Cury e Branddo (2011); Cook e Polgar (2015),
consideram a postura neutra como sendo a ideal. Observada num plano sagital, a pelve deve
estar neutra, o tronco ereto, as costas seguindo as curvaturas, quadris flexionados a 90° graus,
assim como os joelhos e tornozelos, e os calcanhares devem estar posicionados diretamente sob

os joelhos e os pés totalmente apoiados no chdo ou em apoio para os pés (OMS, 2012).

O uso de uma cadeira adaptada deve estar diretamente relacionado com a estabilidade
da pelve considerada biomecanicamente a base que sustenta 0s outros segmentos corporais. Os
pés e as pernas influenciam indiretamente a pelve, enquanto o quadril causa influéncia direta,
da mesma forma que o sacro. As angulacGes do quadril, joelho e tornozelo devem seguir o
principio 90/90/90 graus, a falha em manter 90° graus, geralmente resulta em um padrédo
extensor de membros inferiores com rotacdo pélvica posterior, rotacdo interna, aducdo e
extensdo nos quadris e nos joelhos (TREFLER; TAYLOR, 1991; ENGSTROM, 2002; COOK;
HUSSEY, 2002).

Em geral as deformidades esqueléticas devem ser respeitadas, muitas vezes é melhor
acomodar a deformidade do que tentar corrigi-la. A adequacdo deve ser confortavel e segura,
sem usar forcas de carater corretivo, um dos motivos de abandono do equipamento (GALVAO,
2006; SIERRA, 2017).

A cadeira adaptada pode trazer inumeros beneficios, no entanto o seu uso e/ou
prescricao inadequados podem acarretar postura assimétrica, que pode levar a um aumento das
anormalidades musculoesqueléticas e o surgimento de contraturas e deformidades em
individuos com PC. Intervencdes preventivas podem colaborar para minimizar algumas das
complicacdes graves (PEDRETTI; EARLY, 2004; RODBY-BOUSQUET et al., 2014).

Um dos componentes para adequacao postural na posicao sentada, € 0 assento. Este deve
ter base firme e estavel, pois além de oferecer conforto e acomodacdo para a tuberosidade
isquidtica, propicia a distribuicdo de forcas adequadas entre a pelve e os membros inferiores. A
profundidade deve ser determinada pela distancia entre o encosto e fossa poplitea com
adequacdo para possiveis desalinhamentos. A colocacdo de cintos pélvicos, uso de
bloqueadores de joelhos e quadril, e uso de cintos ou almofadas para posicionamento dos
quadris e joelhos s&o considerados componentes auxiliares importantes (CURY; BRANDAO,
2011; CAMPOS, 2013).
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O comprimento, a profundidade e a altura do assento sdo partes importantes que devem
ser adequadas. As inadequacdes, estdo associadas ao desenvolvimento de disturbios posturais
como a escoliose, além de contraturas, principalmente dos musculos dos membros inferiores,
como os flexores do quadril, isquiotibiais e gastrocnémio que sdo suscetiveis de serem
contraidos na PC. Os apoios para 0s pés oferecem estabilidade para os membros inferiores.
Portanto, para evitar contraturas na posicdo sentada é essencial uma posi¢do que segue 0
principio 90/90/90 graus. Considerada neutra, equilibrada e estavel (PIN; DYKE; CHAN, 2006;
WIART; DARRAH; KEMBHAVI, 2008; CURY; BRANDAO, 2011; EKIZ et al., 2017).

O encosto deve manter a postura neutra, favorecendo o apoio para pelve e a estabilidade
do tronco. Este precisa ser firme para evitar a retroversdo pélvica e a cifose toracica, e mais alto
quando os individuos apresentarem baixo controle de tronco e desequilibrio. O uso de cintos e
apoios nas laterais em diferentes alturas, proporcionam um alinhamento biomecénico na
presenca de assimetrias como a escoliose prevalente em individuos com PC. Dependendo da
necessidade, 0 apoio de cabeca pode ser feito com suportes para 0 pescogo nas laterais, no
queixo e com faixas na regido anterior (CARVALHO, 2013; EKIZ et al., 2017).

O angulo do assento e encosto de preferéncia deve ter sistemas de inclinagcdo e
reclinagdo, conhecidos como, tilt, recline e/ou tilt-recline. Estes sistemas sdo Uteis para
acomodar o posicionamento do tronco. Para individuos com baixo controle de tronco e cabeca,
é recomendado que alterem seu centro de gravidade, com a alteracdo dos angulos de inclinacao
e reclinagdo para obter equilibrio e estabilidade (LANGE, 2006). O uso de recursos como o tilt,
recline e elevador de pernas contribuem para “melhorar a tolerancia ao sentar de um individuo
e a qualidade geral de vida, aumentando a funcéo e reduzindo a dor, bem como reduzindo ou
retardando complicacdes secundarias do uso de cadeira de rodas por um longo prazo”
(DICIANNO et al., 2009, p.20)

Se altura e profundidade do assento e encosto estiveram mal projetadas e inadequadas,
podem acarretar desajustes posturais, responsaveis dores lombares, aceleracdo do processo
degenerativo discal da coluna vertebral, com consequente fadiga muscular durante a realizacédo
de atividades (BRACCIALLI, 2000).

Lacoste; Therrien; Prince (2009) identificaram que a inclinacdo pélvica com
deslizamento posterior, obliquidade e rotacdo pélvica foram os principais problemas de
instabilidade encontrados em criangas com PC na postura sentada. E neste caso, esses desajustes

comprometeram as habilidades motoras e funcionais.
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A combinacéo de deformidades esqueléticas da coluna vertebral e da pelve, associadas
com contraturas dos joelhos e quadril, geralmente significa que ficar na postura neutra 90/90/90
de quadril, joelho e tornozelo é praticamente impossivel para individuos com PC (HOBSON;
MOLENBROEK, 1990).

Para Neville, Quigg e Armstrong (2005) o objetivo principal de um assento adaptado é
prover funcionalidade e ndo simetria. Mencionam que o sistema 90/90/90 foi um conceito
criado assumindo que quando o quadril, joelhos e tornozelos estivessem posicionados a 90°
graus, a cabeca e o0 tronco iriam naturalmente assumir a posi¢cdo média e postura simétrica que
permitiria o desenvolvimento de uma G6tima postura. Apesar de prover uma postura simétrica,
ndo leva em consideracdo o tonus muscular. As vezes é necessario distanciar-se da posicéo

simétrica para garantir a funcionalidade.

Seeger; Caudrey; O’Mara (1984), investigaram a funcionalidade manual com varia¢des
do angulo do assento acima dos 90° graus. Neste caso 0 encosto encontrava-se na posicao de
vertical, e ambos os quadris e joelhos em 90° graus. Concluiram que ndo houve evidéncia de
beneficio para a fungdo da mao quando o individuo com PC e espasticidade extensora estava
sentado com um angulo de flexdo de quadril aumentado. No entanto, houve relatado de que
quando os angulos dos assentos estavam aumentados em 10° e 20° graus, este eram menos

desconfortaveis.

O posicionamento 90/90/90 era usado para um suporte de contato total para as costas,
porém, 90 ° graus nos quadris, muitas vezes impossibilita que o centro de gravidade da cabeca
se posicione naturalmente sobre a pelve. Reclinar 0 assento e encosto para o apoio das costas
de uma cadeira adaptada, deve ser considerado, pois colabora com o alinhamento da cabeca e
o0 tronco sobre a pelve (DICIANNO et al., 2009).

A postura mais proxima do alinhamento neutro da cabeca em relacdo ao pescoco foi
encontrada com o angulo do encosto e assento para as costas esta ajustado a 110° graus, e isso
pode colaborar com a adequacéo da postura (ALKHATEEB et al., 2019).

Schewtschik et al. (2013), mencionam que uma postura mais proxima dos 90° graus,
facilita o posicionamento na CR. Esses autores apresentaram a construcdo de um artefato de
baixo custo para substituir o assento e encosto da CR fabricadas em tamanho padrdo. Considera-
se aqui a relevancia socioeconémica do estudo, pois permite que pessoas com baixa renda

acessassem a TA sob medida o que colabora com a melhor adequacéo postural.
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Ekiz et al. (2017), observaram que as partes inapropriadas mais comuns de uma CR
estdo relacionadas a almofadas, profundidade e altura do assento, e apoio para 0S pes.
Concluiram que 80% dos participantes do estudo usavam cadeiras inadequadas, fato que pode
estar relacionado a condicdo socioecondmica, visto que a maioria eram de classe
baixa/moderada e as cadeiras eram doadas por instituicdes de caridade, independentemente da

indicacdo dos médicos.

O incentivo ao desenvolvimento e aplicabilidade de politicas publicas é indispensavel
para ampliar a oferta e acesso a aquisicdo de servicos especializados de adequacédo da postura
sentada (CAMPQOS, 2013; SIERRA, 2017).

O manejo da PC e suas comorbidades associadas € complexo, deve ser direcionado para
maximizar a funcionalidade e a participacdo nas atividades e minimizar os efeitos dos fatores
que podem piorar esta condicdo, como epilepsia, desafios alimentares, luxacdo do quadril e
escoliose. Tracar estratégias de intervencBes que promovam e aprimoram o funcionamento e o
bem-estar da crianca e da familia contribuem para um plano de vida bem-sucedido e para que
iSSO aconteca é necessaria uma abordagem multidisciplinar, centrada na familia, com foco ndo
apenas na saude e desenvolvimento fisicos, mas também na manutengdo ou melhoria da QV da
crianca (GRAHAM, 2016; MICHAEL-ASALU, 2019).

3.3 Qualidade de vida

O cuidado e a assisténcia a saude de individuos com PC, demandam ag¢des adequadas que
favorecam a QV. Uma vez que a maioria possui multiplas doencas cronicas e necessitam de
diferentes cuidados conforme o desenvolvimento, a orientacdo por légica é reduzir os indices
de mortalidade e melhorar a QV (MARTEN et al., 2008; SANTOS; MARQUES; SOUZA,
2017).

O conceito de saude esta relacionado a QV, que por sua vez, refere-se a no¢ao de bem-
estar holistico. Segundo a OMS, a QV esta relacionada a percepc¢éo do individuo em relacéo a
sua posi¢do na vida, no contexto da cultura em que vive e em relagcdo aos seus objetivos,
expectativas, padrGes e preocupacles. Geralmente é avaliada em varios amplos dominios
(OMS, 1995; BJORNSON; MCLAUGHLIN, 2001; TAN et al., 2014).

O conceito de QV pode estar baseado na capacidade de viver sem doencas ou de superar

as dificuldades dos estados ou condigbes de morbidade. Na tentativa de identificar
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caracteristicas subjetivas de bem-estar, pode ser essencial na avaliacdo de pacientes com
doencas crénicas o que faz avancar como medida de identificacdo de resultados de tratamento
em medicina (FLECK, 2000; SOUZA; SA; BORGES, 2013).

A qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) se concentra no funcionamento mental
e fisico, seu impacto na vida diaria e no funcionamento social. Muitas pesquisas se concentram

na melhoria da funcdo e ndo nos aspectos da QVRS (TAN et al. 2014).

Para Haraldstad et al. (2019) e Mayo (2015) a QV refere-se aos aspectos de salde,
considerando o impacto da doenca e do tratamento na incapacidade e no funcionamento diario,
bem como, o impacto da satde percebida na capacidade de um individuo de viver uma vida de
maneira satisfatoria. Mais especificamente a QVRS é medida pelo valor atribuido a duracdo da
vida, modificado por deficiéncias, estados funcionais, percepcdes e oportunidades, influenciado

por doengas, lesdes, tratamento e politica.

Nas ultimas décadas, varios instrumentos funcionais e de medidas de QV relacionados a
salde de individuos com PC foram desenvolvidos e validados. Esses instrumentos contribuem
para identificar problemas e podem avaliar o resultado de intervencdes terapéuticas que séo
usadas no processo de reabilitacdo. Com identificacdo dos problemas e resultados, podem ser
criados recursos para modificar histdrias desfavoraveis, melhorar a fungéo, afetar positivamente
a QVRS e melhorar a autoestima desses pacientes (KOMAN; SMITH; SHILT, 2004).

Um dos instrumentos que avalia a QV de criangas e jovens, denominado Kidscreen, foi
utilizado por Graham et al. (2016), que observou que a QV de criancas com PC é semelhante a
seus pares em relacdo a alguns aspectos. A diferenca notada entre criangas com PC e sem PC
esteve presente nos dominios, participacdo das atividades diarias e no aspecto do suporte social,
que foi reduzido proporcionalmente quanto a gravidade e ao nimero de deficiéncia em criancas
com PC. Esta semelhanca também foi constatada por Dickinson et al. (2007), exceto por
diferencas ambiguas na escolaridade e no bem-estar fisico em criangas com deficiéncia motora

grave.

Vargus-Adams (2005), avaliou a QVRS na PC infantil por meio do relato dos pais e

identificou que quanto mais grave a PC, mais reduzida esta a QV.

Colver; Fairhurst; Pharoah (2014), destacam que a gravidade e o numero de deficiéncia

reduzem consistentemente a QV. Citam que a dor é um fator agravante e esta associada com
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outros fatores, como, espasmos musculares, contraturas, luxacdo de quadril, refluxo géastrico,
hipersensibilidade em torno de eventuais cicatrizes operatdrias e além disso, a propria terapia €

considerada dolorosa.

As comorbidades que afetam os individuos com PC, e que consequentemente trazem
prejuizo a QV, foram citadas por Novak et al. (2012) que destacaram a dor, a incapacidade de
andar, o deslocamento do quadril, problemas de controle vesical, distarbios do sono e

dependéncia da alimentacdo por sonda.

A QV esta fortemente associada ao comprometimento da PC, no entanto, dependendo dos
aspectos, as criangas mais gravemente comprometidas em termos de funcionamento motor ou

capacidade intelectual nem sempre tém a pior QV (ARNAUD et al., 2008).

Michael-Asalu et al. (2019), descreveram que individuos com comunicacdo prejudicada
e severamente afetados funcionalmente com niveis GMFCS IV e V, apresentam pior
desempenho motor e diario da atividade. Ao compararem a QV relatada pelos pais de criancas
com PC, observaram que a fungdo motora grossa ruim e o quociente de inteligéncia inferior,

foram associados a baixa QV na maioria dos aspectos.

Segundo Colver; Fairhurst; Pharoah (2014), criancas e jovens, bem como seus pais, Sao
cada vez mais solicitados a responderem questionarios de QV. Isto estd alinhado com a
Declaracdo das Nagdes Unidas sobre os Direitos da Criancga, que enfatiza a necessidade de ouvir
e levar em consideracao o ponto de vista das criangas. No entanto, quando a deficiéncia € grave,
a avaliacdo da QV por meio do auto relato ndo € possivel, para isso as avaliacGes baseiam-se
nas informacdes dos cuidadores/pais (MICHAEL-ASALU et al., 2019).

Em estudo de Braccialli et al. (2016), realizado por meio da percepcédo dos cuidadores de
criancas brasileiras com PC, foi indicado haver relagéo entre a severidade do comprometimento

motor e as condi¢des de salde mais instaveis.

Kolman et al. (2018), avaliou por meio dos cuidadores os fatores que preditavam a salde
e QV geral em individuos com PC que apresentavam niveis IV e V no GMFCS. As categorias
avaliadas foram, cuidados pessoais, AVD, posicionamento e transferéncia de mobilidade,
conforto e emocdes, comunicacao e interacdo social. Estes pesquisadores chegaram a conclusdo

que os fatores associados ao conforto e as emogdes, bem como, a comunicacdo e interacao
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social, pareciam predizer uma boa QV geral em maior medida, o contrario em relagdo aos

cuidados pessoais e a transferéncia de mobilidade.

Em estudo de Braccialli; Ribeiro; Braccialli (2019), com criancas com PC néo-
deambuladoras, classificadas nos niveis IV e V do GMFCS, foi detectado que o
comprometimento motor néo era o fator determinante que interferia na QV, nem a relacéo aos
aspectos emocionais, bem-estar social, autoestima e aceitacdo, mas a dor era 0 dominio que
afetava negativamente a QV dessas criangas. Os autores salientaram que 0 monitoramento das
comorbidades por meio de avaliagGes de QV contribuem para definir tratamentos e avaliar a
repercussdo da deficiéncia na vida do individuo com PC, além de demonstrar a necessidade de

acoOes politicas para a promocao de salde.

Segundo Waters et al. (2005), ao mensurar a QV de criangas com PC, a abordagem deve
abranger sentimentos relacionados aos atendimentos médicos, intervengdes terapéuticas, bem
como em relacdo aos equipamentos adaptados, além de outros aspectos que envolvem a vida
desta crianga. O CP QOL-Child é um dos instrumentos que mensura especificamente a QV de
criangas com PC. E mensurar a QV de criangas com PC serve de parametro para verificar como

as politicas pablicas contribuem para o bem-estar dessa populacdo (BRACCIALLI etal., 2013).

A QV costuma ser um dos resultados mais importantes no tratamento de doencas cronicas
como a PC. Se as questdes de QVRS forem consideradas no manejo de criangas com PC, 0s
sentimentos emocionais negativos resultantes da deficiéncia podem ser evitados ou reduzidos
(VOGELS et al., 1998; BJORNSON; MCLAUGHLIN, 2001).

Avaliar o bem-estar e a eficacia de intervencdo na QV deve ser um dos objetivos de
atencgdo ao cuidado (SCHNEIDER et al., 2001).
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4 METODO

4.1 Consideracdes Eticas

O trabalho foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade de Marilia —
UNIMAR, o qual segue as Diretrizes e Normas Internacionais e Nacionais especificamente as
resolugdes n° 466/12, do Conselho Nacional de Saude e aprovado sob o parecer o niumero do
CAAE: 15259719.2.0000.5496 (Anexo A).

Os participantes foram convidados e s6 incluidos ap6s os pais ou responsaveis legais

terem assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A).
4.2 Desenho da pesquisa

Trata-se de uma pesquisa com delineamento observacional, descritivo analitico, com
amostra por conveniéncia ndo randomizada. A base do estudo consiste em formas sistémicas
de registro de imagem fotogréafica da angulacdo postural e respostas de questionario traduzido

e validado.
4.3 Participantes

Participaram 16 criancas de ambos 0s sexos, diagnosticadas com PC, inseridas no

Projeto “Amor de crianga” da UNIMAR e seus respectivos cuidadores/pais.
4.3.1 Critérios de incluséo

e Criancas com diagnéstico de PC.

e Idade entre 4 e 12 anos, devido a orientacdo do questionario aplicado e
respondido por meio do relato dos cuidadores/pais.

e Terem sido contemplados com cadeiras adaptadas.

e Estarem inseridos no projeto “Amor de crianca”

e Os cuidadores/pais terem assinado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

As informag@es das caracteristicas dos participantes foram coletadas em prontuarios da
Clinica de Fisioterapia da UNIMAR. O Quadro 1 apresenta as caracteristicas dos participantes
em relacdo a idade, sexo, classificacdo da incapacidade motora pelo GMFCS, classificacao de

habilidade manual pelo MACS e classificagdo do tonus muscular.



Quadro 1 — Caracteristicas dos participantes do estudo.
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Participante Idade Sexo GMFCS MACS Ténus

P1 12 Masculino Nivel IV v Espastico
P2 7 Masculino Nivel 1V v Espastico
P3 11 Masculino Nivel V v Espastico
P4 6 Masculino Nivel V \ Espastico
P5 12 Feminino Nivel IV v Espastico
P6 8 Masculino Nivel V v Espastico
P7 9 Masculino Nivel V v Espéstico
P8 4 Masculino Nivel V v Espastico
P9 7 Feminino Nivel V v Espastico
P10 9 Masculino Nivel V v Espastico
P11 12 Masculino Nivel V \% Espastico
P12 9 Masculino Nivel V v Espastico
P13 6 Feminino Nivel V \% Espéstico
P14 8 Masculino Nivel V \% Espastico
P15 8 Masculino Nivel V \% Espastico
P16 6 Feminino Nivel V v Espastico

Fonte: Préprio autor. Sigla: P = participante.

4.4 Local da pesquisa

A coleta de dados foi realizada na Clinica de Fisioterapia da UNIMAR, com solicitacdo

prévia e autorizagdo de uso.

4.5 Equipamentos e materiais

Cadeira de rodas adaptadas;

Camera fotogréfica;

Pedestal de suporte para camera fotografica;

Marcadores reflexivos;

Computador com placa da captura de imagem;

Programa para andlise da imagem ALCimagem 2.1.

4.6 Procedimentos para coleta de dados

Os participantes foram colocados em suas proprias cadeiras adaptadas como

demonstrado na Figura 3, distantes 30 cm da parede de fundo com a cadeira posicionada em

vista lateral. Foram colocados os marcadores reflexivos nos eixos das articulagcdes, com
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referéncias nas proeminéncias 0sseas do quinto metatarso, maléolo lateral, linha articular do
joelho, trocanter maior e acromio. Em seguida foram fotografados por camera fotografica Sony
cyber shot HD progressive, widescreen, modo auto inteligente, fixada em um tripé VVanguard,
com altura de 78 cm e distancia do eixo da roda da cadeira de 167 cm, para todos participantes.

A foto foi registrada da maneira que o participante estava posicionado.

Figura 3 — Posicionamento em cadeira adaptada com linhas do programa ALCimagem 2.1.

Fonte: Prdprio autor.

Os registros fotograficos foram transferidos para um computador para o procedimento
de anélise ergondmica postural por meio do Programa ALCimagem 2.1, representado na Figura
4, programa este, cedido e previamente autorizado o uso pelo professor Dr. Méario Anténio

Barauna. O programa estabelece de forma fidedigna as angulagfes biomecanicas estaticas.

Figura 4 — Resultado dos angulos articulares pelo programa ALCimagem 2.1

17 C:\Users\saude.maurc\Pictures\... —

Titulo [AE13

Local |L|:||:a|

Data | 31712020 — 16:20 hs

Angulos

Angulo A1 = 240.26 graus
Angulo A2 = 348.90 graus
Angulo A3 = 104.52 graus
Angulo A4 = 228.64 graus

Fonte: Programa ALCimagem 2.1.
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A avaliagéo postural, buscou a identificacdo dos angulos articulares do quadril, joelho
e tornozelo enquanto os 16 participantes estavam posicionados em suas proprias cadeiras

adaptadas.

Com o intuito de avaliar a QV de criancas com PC, foi aplicado o questionario CP QOL-
Child: primary caregiver (Anexo B), traduzido e adaptado para a lingua portuguesa por
Braccialli et al. (2013). Este questionario foi desenvolvido por uma equipe de clinicos e
pesquisadores da Universidade de Melbourne e do Royal Children's Hospital, o qual foi
nomeado Quality of Life Questionnaire for Children with Cerebral Palsy (CP QOL-Child)
baseado no pressuposto de que a QV é uma avaliacdo do bem-estar em varios aspectos da vida
(WATERS et al., 2005).

O CP QOL-Child esta disponivel para a lingua portuguesa em duas versdes: uma por
meio do auto relato voltado para criangas de 9 a 12 anos e outra desenvolvida para criangas de
4 a 12 anos, respondida por meio do relato de seus cuidadores/pais. Esta segunda verséo, ou
seja, 0 CP QOL-Child: primary caregiver foi utilizada nesta pesquisa, pois 0s participantes
eram incapazes de responder devido ao comprometimento da PC. Ambas as versdes possuem
3 caracteristicas: (1) sdo baseados na CIF; (2) foram desenvolvidas por especialistas
internacionais e (3) reconhecem a importancia de obter os pontos de vista das criangas e dos
cuidadores/pais (WATERS et al., 2007; BRACCIALLI et al., 2013; BRACCIALLI et al.,
2018).

O questionario por meio dos relatos dos cuidadores/pais, possui 66 questdes que
mensura a QV pelos seguintes dominios: bem-estar social e aceitacdo; sentimento sobre a
funcionalidade; participacdo e saude fisica; bem-estar emocional e autoestima; acesso a
servicos; dor e impacto da deficiéncia; saude e familia. Quase todos os itens tém a seguinte
questdo: “Como vocé acha que o seu filho se sente sobre...? ”” ou “ Como vocé se sente com...?”,
com uma escala de classificacdo de 9 pontos, em que 1 = muito triste, 3 = triste, 5 = nem feliz,
nem triste, 7 = feliz, 9 = muito feliz, e os pontos 2, 4, 6, e 8 referem-se aos intervalos dos pontos.
Os poucos itens em que estas questdes ou escalas de classificagdo ndo sdo apropriadas, como
por exemplo, dor, é utilizada a seguinte questao e escala de classificagdo: “Como € que seu filho
se sente sobre a quantidade de dor que ele tem? ”, onde 1 = ndo se sente incomodado a 9 =
sente-se muito incomodado. Uma observacdo, existem questfes que podem ser excluidas da
analise, como por exemplo, quando o participante ndo frequentava escola, e quando ndo tinham
irmaos (WATERS et al., 2007; BRACCIALLI et al., 2013).
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Seguindo a orientagédo do CP QOL-Child Manual Version 2 parente-proxy de Waters et
al. (2013), sobre administracdo e pontuacao, a entrevista com os cuidadores/pais ocorreu pelo
modo face a face, e a primeira orientacdo dada ao cuidador primario era a seguinte:

Queremos fazer algumas perguntas sobre como vocé acha que seu filho se sente
sobre aspectos de sua vida, como familia, amigos, satde e escola. Cada pergunta
comega com "Como vocé acha que seu filho se sente sobre...?" E importante
que vocé relate como acredita que seu filho se sente. As vezes é dificil saber
como seu filho esta se sentindo. Por favor, tente responder da melhor maneira
possivel. Para cada pergunta, queremos que vocé circule o melhor nimero que
mostra como vocé acha que seu filho se sente. Vocé pode circular qualquer

namero de 1 (muito infeliz) a 9 (muito feliz). Este questionario estd medindo
como seu filho se sente, ndo o que ele pode fazer (WATERS et al., 2013, p. 14).

A aplicacdo do questionario levou em torno de 15 a 20 minutos.

4.7 Procedimentos para anélise de dados

A analise de dados da postura sentada em cadeira adaptada foi representada por
comparacao dos angulos articulares dos participantes com achados em bases literarias que
descreviam a adequacao postural apropriada, como sendo o angulo do quadril flexionado entre
90° a 110° graus e os angulos das articulagbes do joelho e tornozelo fletidos em éngulo reto
(PIN; DYKE; CHAN, 2006; WIART; DARRAH; KEMBHAVI, 2008; CURY; BRANDAO,
2011; OMS, 2012; COOK; POLGAR, 2015; EKIZ et al., 2017; ALKHATEEB et al., 2019).

Ap0Os a obtencgéo das respostas em pontos de classificacdo, os dados do CP QOL-Child
cuidador primério, foram inseridos no banco de dados estatistico em planilha Excel 2016 na
ordem em que aparecem no questionario. Seguindo a orientagdo do manual de Waters et al.
(2013), as questdes foram rotuladas como qgol 1, qol 2 e assim por diante, o questionario para
os cuidadores/pais terminou na qgol 65, a gol 66 se refere a uma questdo pessoal, no qual é
questionado o qudo seguro o cuidador/pai esta em responder o questionario sobre o seu filho, e

a resposta pontua de 1 = pouco seguro a 9 = muito seguro.

O modelo do manual do CP QOL-Child Version 2 do cuidador primério, contém os itens
incluidos em cada um dos 7 dominios: bem-estar social e aceitacdo; sentimento sobre a
funcionalidade; participacdo e salde fisica; bem-estar emocional e autoestima; acesso a
servicos; dor e impacto da deficiéncia; saude e familia (WATERS et al., 2013). Esse modelo
serviu para orientar quais questdes pertenciam a cada dominio e esta representado no Quadro
2.
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Quadro 2 — Dominios e itens do CP QOL-Child cuidador primério.

Dominios

Itens

Bem-estar e

aceitacdo

O jeito como ele geralmente se relaciona com as pessoas?

O jeito como ele se relaciona com outras criangas na pré-escola ou escola?
O jeito como ele se relaciona com outras criancas fora da pré-escola ou
escola?

O jeito como ele se relaciona com adultos?

O jeito como ele se relaciona com seus professores ou cuidadores?
Passear com a familia?

O jeito como ele se relaciona com seus irméos e irméas?

Como ele € aceito pela familia?

Como ele é aceito por outras criancas da pré-escola ou escola?

Como ele é aceito por outras criancas fora da pre-escola ou escola?

Como ele é aceito pelos adultos?

Como ele é aceito pelas pessoas?

Funcionalidade

A agilidade que ele tem para brincar sozinho?

O jeito como ele se comunica com as pessoas que ele conhece?

O jeito como ele se comunica com as pessoas que ele ndo conhece bem?
A maneira que as outras pessoas se comunicam com ele?

Como ele dorme?

O jeito como ele usa os bracos?

O jeito como ele usa as maos?

A capacidade dele para acompanhar academicamente seus colegas na aula?
As chances gue ele tem na vida?

A capacidade dele par se vestir?

A capacidade dele de comer ou beber sozinho?

A capacidade dele para usar o banheiro sozinho?

Participacdo e

saude fisica

A agilidade que ele tem para brincar com 0s amigos?

A participagao dele na pré-escola ou escola?

A agilidade que ele tem nas brincadeiras e jogos?

A agilidade que ele tem para participar de esportes?

A participagdo dele em atividades sociais fora da pré-escola ou escola?
A capacidade que ele tem para participar de sua comunidade ou bairro?
A saude dele?

Sobre o jeito que ele se locomove?

O jeito como ele usa as pernas?

Sobre a agilidade dele fazer as coisas que ele gosta de fazer?

A capacidade fisica dele para acompanhar seus colegas?

Bem-estar

emocional e

O jeito como ele se relaciona com vocé?
A aparéncia dele?
A vida dele em geral?

autoestima Ele mesmo?
O futuro dele?
Quanto feliz é o seu filho?
Acesso a | Seu filho ter acesso a tratamentos?
. Sobre seu filho ter acesso a terapias?
Servicos

Seu filho ter acesso aos médicos especializados?
Sua capacidade para compreender as orienta¢cdes do médico pediatra?
O seu filho ter acesso ao reforco escolar?
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Os equipamentos especiais que ele tem em casa?

Os equipamentos especiais que ele tem na escola?

Os equipamentos especiais para circulacdo que estdo disponiveis na sua
comunidade?

Sobre ter acesso a um cuidador?

A quantidade de cuidadores que vocé tem?

O quanto é facil para se obter um cuidador?

O seu filho ter acesso aos servigos e recursos da comunidade?
Dor e impacto | Seu filho fica chateado quando precisa ir ao hospital?

Seu filho fica chateado quando perde aula por estar doente?
Seu filho fica chateado quando outras pessoas mexem nele?
Seu filho se preocupa com quem ira cuidar dele no futuro?
Seu filho se sente preocupado por ter paralisia cerebral?
Quanta dor seu filho sente?

Como ¢é que seu filho se sente sobre a quantidade de dor que ele tem?
No dia a dia, quanto desconforto seu filho sente?

Saude da | Sua saude fisica?

Sua situacdo no trabalho?

A situacgdo financeira da sua satde?

O guanto vocé esta feliz?

Fonte: Waters et al., 2013.

da deficiéncia

familia

Em relacdo a pontuacéo, esta envolveu etapas: ao responder o questionario o cuidador
primario selecionava um valor de 1 a 9, depois, os itens foram transformados em uma escala
com um intervalo possivel de 0 a 100, e recodificados usando a seguinte formula: se a pessoa
marcou 1, recodificava para 0; se marcou 2, recodificava para 12,5; se marcou 3, recodificava
para 25, se marcou 4, recodificava para 37,5; se marcou 5, recodificava para 50; se marcou 6,
recodificava para 62,5; se marcou 7, recodificava para 75; se marcou 8, recodificava para 87,5
e se a pessoa marcou 9, recodificava para 100, como demonstrado no Grafico 1. A qol 47, que
questiona “Seu filho se preocupa com quem cuidara deles no futuro?” ¢ a Unica questdo que
utiliza uma classificacdo de pontos diferente, ou seja, ela ndo vai de 1 a 9 como nas outras, as
respostas seguem a pontuacdo de 1 a 5, onde a resposta 1 = nunca, 2 = raramente, 3 = as vezes,
4 = quase sempre e 5 = sempre, e para este item, a seguinte formula deve ser usada: se a pessoa
marcou 1, recodifique para 0; marcou 2, recodifique para 25; marcou 3, recodifique para 50;
marcou 4, recodifique para 75 e se a pessoa marcou 5, recodifique para 100 (WATERS et al.,
2013).

Os valores crescentes, significam gque quanto mais alto o escore, maior a QV. Isso serve
para 6 dos dominios do CP QOL-Child, com excecao do dominio dor e impacto da deficiéncia
que escores mais altos significavam respostas e influéncias negativas na QV, por exemplo, 1 =
ndo sentem dor e 9 = sentem muita dor (WATERS et al., 2013).
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Gréafico 1 — Valores brutos e recodificados referentes as respostas das questdes do CP QOL-Child

cuidador primaério.
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Fonte: Prdprio autor.

A segunda etapa consistiu da média aritmética dos valores dos itens que foi computada

para cada dominio do CP QOL-Child cuidador priméario em planilha Excel 2016.

4.8 Tratamento estatistico

Os dados dos angulos articulares do quadril, joelho e tornozelo dos 16 participantes
foram inseridos em planilha Excel 2016 e foi calculada a média aritmética das respectivas
articulagGes na postura sentada em cadeira adaptada.

Os dados do questionario CP QOL-Child cuidador primario, foram tabulados em
planilha do programa estatistico Excel 2016. Entdo foi feita a categorizacdo das questfes que
eram correspondentes para 0s 7 dominios. Apds a obtencdo dos valores brutos, os itens foram
recodificados e na sequéncia foi calculado a média aritmética referente ao resultado de cada

questdo e posteriormente calculado a média para cada dominio.

Para as variaveis qualitativas foram utilizadas as medidas de distribuicdo de frequéncia

absoluta (n) e relativa (%) para a estatistica descritiva.

A andlise da associacdo entre a angulagdo das articulacGes e a QV foi feita por meio do

teste de associacdo do Exato de Fisher, considerando o nimero de participantes no estudo.
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A avaliagdo da diferenga entre maior e menor QV foi realizada por meio do teste
Binominal de duas proporc¢des com a finalidade de saber se a propor¢do de um deles é diferente
de 50%.

O software usado para as analises estatisticas foi o Bioestat 5.3. O nivel de significancia

adotado para as analises inferenciais foi de 5% (p<0,05).

Este tratamento foi fundamental para contemplacgéo dos resultados.
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5 RESULTADOS

Participaram desse estudo 16 criancas diagnosticadas com PC, sendo 75% do sexo
masculino e 25% do sexo feminino, com média de idade 8,38 * 2,42 anos, classificadas nos
niveis IV e V do GMFCS e MACS. Essas criangas faziam parte do projeto interdisciplinar
“Amor de crianga”, prestado pela UNIMAR, UNESP e Hospital Beneficente Unimar- HBU
com a participacéo da Prefeitura Municipal de Marilia e Ministério Publico Federal — MPF. O
foco deste projeto esté voltado para a prestagédo de servigos de salide especializado para criangas
e adolescentes diagnosticados com PC, que apresentam necessidades de assisténcia a salde e
sociais, devido a baixa condicao financeira de suas familias. Este projeto concedeu as cadeiras

adaptadas a essas criancas.

5.1 Postura em cadeira adaptada

Os resultados da andlise postural por meio das angulagdes do quadril, joelho e tornozelo,
estdo representados na Tabela 1. Estes angulos foram analisados por meio do programa
ALCimagem 2.1 enquanto os participantes estavam sentados em suas proprias cadeiras

adaptadas.

Tabela 1 — Angulos articulares do quadril, joelho e tornozelo analisados pelo programa ALCimagem
2.1 dos participantes sentados em cadeira adaptada.

Participantes Quadril Joelho Tornozelo
P1 116,06° 92,03° 87,80°
P2 86,44° 85,78° 118,07°
P3 105,88° 87,17° 105,82°
P4 104,79° 80,29° 144,29°
P5 106,04° 92,11° 97,59°
P6 117,67° 81,26° 151,67°
P7 106,63° 85,42° 105,67°
P8 105,37° 89,18° 88,41°
P9 93,72° 117,54° 94,09°
P10 89,09° 97,56° 99,21°
P11 108,99° 98,80° 100,2°
P12 104,60° 86,06° 107,27°
P13 131,36° 104,52° 119,74°
P14 94,63° 82,51° 99,83°
P15 89,66° 105,11° 101,15°
P16 130,08° 89,66° 95,81°
Média 105,68° 92,18° 107,28°

Fonte: Proprio autor. Sigla P = participante.
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Verificou-se por meio da média aritmética que a angulacéo de flexdo do quadril foi de
105,68° graus, portanto, encontrava-se dentro dos limites considerados adequados, ou seja,
entre 90° a 110° graus segundo as bases literarias consultadas. Porém, ao analisar os angulos
do quadril individualmente, 56% apresentaram angulacdo adequada e 44% estavam
inadequados. A articulacdo do quadril posicionada de forma adequada ¢ ideal para que a pelve
esteja bem posicionada, pois é ela que contribui para uma boa estabilidade e equilibrio na

posicao sentada.

A média da angulacdo da articulacdo do joelho dos 16 participantes foi de 92,18° graus.
Para que a articulacdo do joelho esteja adequada posturalmente, o &ngulo de 90° graus de flexdo
do joelho deve ser considerado. Neste caso, a média apresentou-se inadequada. Em relacdo a

adequacéo do joelho, 100% dos participantes encontravam-se inadequados.

Em relacdo a angulacdo da articulacdo do tornozelo, a média foi de 107,28° graus.
Demonstrou-se estar acima do ideal para a adequacao postural que considera 90° graus como
ideal. A inadequacdo pode estar relacionada aos apoiadores dos pés, pois, se estes estdo mais
distantes dos joelhos, os tornozelos ficam com uma maior flexdo plantar, o que favorece o
surgimento de encurtamento dos musculos flexores plantares, mais especificamente do
gastrocnémio, que por vezes estdo frequentemente encurtados nesta populacdo. Ou ainda, a

inadequacdo pode estar relacionada a dimensdes inadequadas do assento e/ou encosto.

Dentre os avaliados, 56% apresentaram angulacdo do quadril adequada enquanto que

tal adequacdo esteve ausente em relacdo a angulacao do joelho e tornozelo (Tabela 2).

Tabela 2 — Avaliagdo da adequacdo postural das articulagbes do quadril, joelho e tornozelo dentre os
participantes (n=16).

Adequada N&o adequada
Angulacao
n (%) n (%)
Quadril 9 (56%) 7 (44%)
Joelho 0 16 (100%)
Tornozelo 0 16 (100%)

Fonte: proprio autor.
5.2 CP QOL-Child cuidador primario

O instrumento CP QOL-Child cuidador priméario foi utilizado para entrevistar 0s
cuidadores/pais das 16 criangas com PC participantes deste estudo. Os resultados estdo

apresentados por meio de sete dominios.
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5.2.1 Dominio bem-estar social e aceitacédo

Nas questdes referentes ao dominio bem-estar social e aceitagdo, com grande frequéncia
foram encontradas as respostas: feliz e muito feliz. Os destaques foram em relagéo a aceitacéo
pela familia com média de 92,19%, os momentos de passeio com familiares com 92,97% e o
relacionamento com irmaos, com media de 95%. Ficou evidente que a QV era maior quando
existia vinculos com familiares e pessoas conhecidas. No caso da aceitacdo e relacionamento
com quem ndo conhecia ou sem afinidades, a QV era menor, observado na média de 64,84%
de aceitacao pelas pessoas. A média para este dominio foi de 79,23%, o que demonstrou uma
maior QV em relacdo ao bem-estar social e aceitacdo. O Gréafico 2, apresenta os resultados

referentes ao dominio bem-estar social e aceitacéo.

Gréfico 2 - Resultados do dominio bem-estar social e aceitagdo do CP QOL-Child cuidador primario.

Media I 70,23
Areitacso pessoas 64,84
Aceitaggo adultos I 74,22
Areitacdo criangas fora escola B3,63
Aceitacdo criancas escolr e 78,57
Aceitaggo pela famila GG 07,19
Reacionamento comirmios I 05

CP QOL-Child

Passeio com familia G 02,57
Reladonamento com professores I 5047
Relacionamento com adultos 67,97
Relacionamento criancas fora escola [N /6,50
Reladionamento criangas escola | | Bo,29
Relacionamento com as pessoas [ 79649

0 10 20 a0 40 50 60 70 &80 90 100
QUALIDADE DE VIDA

Fonte: Préprio autor.
5.2.2 Dominio funcionalidade

Os resultados do dominio funcionalidade estdo demonstrados no Grafico 3. As criangas

participantes deste estudo, estavam classificadas nos niveis IV e V do GMFCS e MACS, ou
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seja, apresentavam um grave comprometimento motor, fato que pode estar relacionado com as
médias apresentadas referentes a capacidade de vestirem-se sozinhas com 46,09%, de comerem
e beberem sozinhos com 39,84% e a capacidade de usarem o banheiro sozinhas com 30,78%.
Quando as situa¢des ndo dependiam tanto da capacidade motora, as médias apresentavam-se
mais altas, como no caso da comunicagdo, principalmente com pessoas conhecidas, com média
de 80,47%, ou ainda de como dormiam, com média de 75%. A média geral apresentada foi de
58,94%, portanto, foi possivel observar que um menor desempenho funcional esteve

relacionado com uma menor QV.

Gréfico 3 - Resultados do dominio funcionalidade do CP QOL-Child cuidador primario.
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Fonte: Proprio autor.
5.2.3 Dominio participacao e saude fisica

A média geral foi de 63,61% para este dominio apresentado no Gréfico 4. Quando se
trata de participacdo e saude fisica, a agilidade foi levada em consideracao. As médias referentes
a agilidade nos jogos, esportes e brincadeiras foram baixas, bem como, o jeito como se

locomovem e a capacidade fisica para acompanhar os colegas, isto provavelmente também pode
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estar relacionado com a gravidade do comprometimento motor. Porém, em relacdo a
participacao social na escola e fora da escola e ainda a agilidade de fazer o que gosta, as médias
foram mais altas, e muito similares, com 78,57%, 78,13% e 78,13% respectivamente. Em
relacdo a este dominio, participacdo e saude fisica a QV revelou-se menor, pois como dito
anteriormente, a agilidade e a satde fisica estavam comprometidas nas criangas participantes

deste estudo.

Gréfico 4 - Resultados do dominio participagdo e saude fisica do CP QOL-Child cuidador primério.
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Fonte: Préprio autor.
5.2.4 Dominio bem-estar emocional e autoestima

Este dominio revelou a média mais alta de todos os 7 dominios do CP QOL-Child
cuidador primario, com 82,94%. O que pdde ser observado neste caso, € que como ndo havia
questdes relacionadas a capacidade fisica, e sim emocional, por exemplo, relacionamento com
0 cuidador/pais com média de 96,09%, aparéncia, a vida em geral, o sentimento consigo
mesmo, o0 sentimento sobre o futuro e sobre o quanto se sentiam felizes com média de 95,31%,

fizeram as médias se elevarem. As representactes dos resultados referentes a esse dominio estéo
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no Grafico 5. Este dominio foi o que obteve a influéncia de maior relevancia positiva na QV

das criangas participantes deste estudo.

Gréfico 5 - Resultados do dominio bem-estar emocional e autoestima do CP QOL-Child cuidador

primario.
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Fonte: Préprio autor.
5.2.5 Dominio acesso a servigos

Algumas questdes deste dominio eram referentes aos sentimentos dos proprios
cuidadores/pais, nelas questionava-se como eles se sentiam sobre 0 acesso a Servigos que suas
criangas recebiam. A questdo, “como vocé se sente sobre o seu filho ter acesso a tratamentos?”,
a média foi de 88,28%. Em relacdo ao acesso a terapias, como por exemplo, fisioterapia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional, a média foi de 85,94%, e sobre o acesso a médicos
especializados ou a cirurgias, a media foi de 92,19%. E a capacidade para compreender as
orientacdes do médico pediatra, a média também foi alta, de 91,41%. Pode ser observado que

0 acesso a determinados servigos, contribuiu para uma melhor QV.

Ainda nesse mesmo dominio, 3 questdes, voltavam-se aos sentimentos dos filhos. No
caso, era questionado: “Como vocé acha que seu filho se sente sobre...”, os equipamentos
especiais que eles tinham em casa, como por exemplo, cadeira adaptada, a média apresentada
foi de 67,19%, e 0s equipamentos especiais no ambiente escolar com 60,71% de média, e 0s

equipamentos especiais para a circulacdo que estavam disponiveis na comunidade, como
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rampas, escadas rolantes, elevador, entre outros, a media foi de 42,97%. Nota-se que 0sS

equipamentos de modo geral, ainda estdo a desejar em relacdo a QV.

No geral, a média desse dominio foi de 70,5%, o0 que representa uma maior QV quando

se trata de acesso a servicos. Este dominio esta representado no Grafico 6.

Gréfico 6 - Resultados do dominio acesso a servi¢os do CP QOL-Child cuidador primario.
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Fonte: Prdprio autor.
5.2.6 Dominio dor e impacto da deficiéncia

Especificamente no dominio dor e impacto da deficiéncia, os escores mais altos tinham
respostas negativas, ou seja, representavam menor QV. Diferente dos outros dominios que 0s
valores mais altos significavam maior QV. Neste dominio, dor e impacto da deficiéncia, o
escore 9 representava as respostas: muito chateados, muito preocupados, que sentiam muita
dor, muito incomodados e com muito desconforto. Ja o escore 1, as respostas tinham um carater
positivo, como exemplo: ndo ficavam chateados, ndo muito preocupados, ndo sentiam dor, ndo
se sentiam incomodados e ndo sentiam desconforto. A média desse dominio foi de 41,89%, o
que vem a demonstrar que o aspecto dor e o impacto da deficiéncia, ndo estdo relacionados a
uma menor QV nas criangas participantes do estudo. Os resultados do dominio dor e impacto

da deficiéncia estdo demonstrado no Grafico 7.
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Grafico 7 - Resultados do dominio dor e impacto da deficiéncia do CP QOL-Child cuidador primério.
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Fonte: Préprio autor.
5.2.7 Dominio saude da familia

Pertencentes a este dominio estdo as questdes que abordam o sentimento dos
cuidadores/pais quanto a saude da familia. O Grafico 8 demonstra a média das questdes
referentes a propria saude fisica dos cuidadores/pais, a situacdo no trabalho, a situacdo
financeira da familia e o quanto sentiam-se felizes. Segundo a média geral obtida, de 56,64%,

este dominio demonstrou uma menor QV.

Grafico 8 - Resultados do dominio saude da familia CP QOL-Child cuidador primario.
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Fonte: Préprio autor.
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5.2.8 Dominios do CP QOL-Child cuidador primario

Os 7 dominios do CP QOL-Child cuidador primario apresentou uma média de 64,82%,
ou seja, abaixo dos 70%, o que significa menor QV em geral. Ao considerar a média > a 70%
para maior QV, e < que 70% para menor QV, é possivel observar que os dominio bem-estar
social e aceitacdo, com media de 79,23%; bem-estar emocional e autoestima, com média de
82,94%; acesso a servicos, com média de 70,5%, apresentaram ser aspectos que
proporcionaram maior QV para as criangas com PC deste estudo. Assim como o dominio dor e
impacto da deficiéncia, com média de 41,89%, que especificamente neste caso, a
representatividade de maior QV deveria ser com uma média < de 70%, devido ao sistema de
classificacdo da pontuacdo. Ja em relacdo aos dominios: funcionalidade com média de 58,94%,
participacdo e saude fisica com 63,61% e saude da familia com 56,64%, a QV se mostrou

menor. Os resultados estdo demonstrados no Grafico 9.

A Ultima questdo do questionario CP QOL-Child cuidador primario, de nimero 66,
estava relacionada ao sentimento de quéo seguros os cuidadores/pais se sentiam em responder
a entrevista por seus filhos. Era feita a seguinte pergunta: “Como vocé se sente sobre responder

as questdes sobre o seu filho?”, a média apresentada foi de 82,10%.

Gréfico 9 — Resultados dos 7 dominios do CP QOL-Child cuidador primario.
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Fonte: Proprio autor.
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5.3 Qualidade de vida em relacéo a postura

Né&o foi encontrada relagdo significante entre classificacdo da angulacdo do quadril e

QV, tanto na anélise por dominios desta, quanto no seu aspecto geral (Tabela 3).

Tabela 3 — Relacdo entre a angulacdo do quadril e qualidade de vida entre os participantes (n= 16).

Qualidade de vida

Maior (>70%) Menor (<70%) Total
Angulacéo do quadril
Dominio 1 — Bem Adequada (n=9) 9 (100%) 0 9
estar social e N&o adequada (n=7) 7 (100%) 0 7
aceitacdo Total 16 0 16
p=1.0000
Adequada (n=9) 3 (33%) 6 (67%) 9
Dominio 2 — N&o adequada (n=7) 0 7 (100%) 7
Funcionalidade  Total 3 13 16
p=0,1500*
Dominio 3- Adequada (n=9) 4 (44%) 5 (56%) 9
Participacéo e Né&o adequada (n=7) 0 7 (100%) 7
saude fisica Total 4 12 16
p= 0,0692*
Dominio 4— Adequada (n=9) 8 (89%) 1(11%) 9
Bem-estar Né&o adequada (n=7) 6 (86%) 1 (14%) 7
emocional e Total 14 2 16
autoestima p= 0,7000*
Adequada (n=9) 6 (67%) 3 (33%) 9
Dominio 5- Né&o adequada (n=7) 5 (71%) 2 (29%) 7
Acesso a servigos Total 11 5 16
p=0,6346*

- Adequada (n=9) 8 (89%) 1 (11%) 9
Dominio 6-Dor 55 adequada (n= 7) 6 (86%) 1 (14%) 7
eimpactoda  yopq 14 2 16
deficiéncia 0= 0,7000%

Adequada (n=9) 2 (22%) 7 (78%) 9
Dominio 7— Né&o adequada (n=7) 2 (29%) 5 (71%) 7
Sadde e familia  _Total 4 12 16
p=0,6077*
Adequada (n=9) 4 (44%) 5 (56%) 9
Né&o adequada (n=7) 0 7 (100%) 7
Geral Total 4 12 16
p=0,0692*

Fonte: Proprio autor. *Teste Exato de Fisher.
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A Tabela 4, apresenta a distribuicdo da classificagcdo da QV segundo a angulacédo das
articulac@es do joelho e tornozelo. Vemos diferenca significativa entre menor e maior QV entre
0s participantes com angulacdo inadequada do joelho e tornozelo tanto no aspecto geral quanto
em seis dos sete dominios. Nos dominios 1- Bem-estar social e aceitacdo, 4 — Bem-estar
emocional e autoestima e 6 — dor e impacto da deficiéncia, houve maior proporcdo de
participantes com QV maior, enquanto que nos dominios 2 - Funcionalidade, 3 — Participagéo
e saude fisica e 7 — Saude da familia e também no aspecto geral o predominio foi na proporc¢éo
de menor QV. No dominio 5 - acesso a servicos, ndo foi encontrada diferenca entre as
proporcdes de menor e maior QV.

Tabela 4 — Relagdo entre a angulagéo do joelho e do tornozelo e qualidade de vida entre os participantes
(n=16).

Angulacao do joelho e Qualidade de vida

tornozelo Maior(>70%)  Menor (<70%)
Dominio 1 — Bem estar Né&o adequada (n= 16) 16 (100%) 0
social e aceitacéo p=<0,001*
Dominio 2 - Nao adequada (n= 16) 3 (19%) 13 (81%)
Funcionalidade p= 0,004*
Dominio 3- Participacdo ~ N&o adequada (n= 16) 3 (19%) 13 (81%)
e salde fisica p= 0,0004*
Dominio 4— Bem-estar N&o adequada (n= 16) 14 (88%) 2 (12%)
emocional e autoestima p= <0,0001*
Dominio 5- Acesso a N&o adequada (n= 16) 8 (50%) 8 (50%)
Servicos p= 1,000*
Dominio 6- Dor e N&o adequada (n= 16) 14 (88%) 2 (12%)
impacto da deficiéncia p=<0,0001*
Dominio 7— Salde e N&o adequada (n=16) 3 (19%) 13 (81%)
familia p= 0,0004*
Geral N&o adequada (n= 16) 4 (25%) 12 (75%)

p=0,0047*

Fonte: Prdprio. *Teste Binominal: duas proporgdes.
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6 DISCUSSAO

Os resultados desse trabalho referem-se a analise da QV em relagdo a adequacdo
postural de criangas com PC, usuarias de cadeiras adaptadas, as quais foram concedidas por
meio de projeto social “Amor de crianga”, que contribuiu para a disponibilidade deste

dispositivo de TA a esta populacdo vulneravel, com baixa condi¢do socioecondmica.

Individuos com PC, que apresentam desordens motoras complexas e variadas, passam a
maior parte do dia sentados, no entanto, uma das complicacbes da PC é justamente a
incapacidade de controlar a postura sentada, com isso, manter-se huma postura confortavel,
estavel e alinhada é algo desafiador. A postura € fundamental para a funcionalidade e bem-estar
geral (BRACCIALLI et al. 2008; MULLER; RODRIGUES; PASIN, 2012). Os participantes
do estudo, classificados nos niveis IV e V do GMFCS, ndo deambulavam e apresentavam grave
comprometimento motor, portanto, faziam uso de cadeiras adaptadas. Isto foi algo que nos

chamou a atencdo para analisar a adequacéo da postura em relacdo a QV.

Para a adequacéo postural na posicdo sentada, os autores Pin; Dyke; Chan (2006); Wiart;
Darrah; Kembhavi (2008); Schewtschik et al. (2013), Cook e Polgar (2015), Ekiz et al. (2017),
consideram a posicéo neutra, a ideal. Postura em que a pelve e o tronco devem estar eretos, as
costas com as curvaturas fisioldgicas, e as articulacdes do quadril, joelhos e tornozelos
flexionados a 90° graus, sistema conhecido como 90/90/90 (CURY; BRANDAO, 2011; OMS,
2012). As angulacgdes das articulagdes do quadril, joelhos e tornozelos dos participantes do
estudo, apresentaram uma média de 105,68° graus de flexdo no quadril, 92,18° graus nos

joelhos e 107,28° graus nos tornozelos.

Para Neville, Quigg e Armstrong (2005), o sistema 90/90/90 foi criado assumindo que
nesta posicao, a cabeca e o tronco iriam naturalmente assumir uma postura simétrica, porém,
ndo leva em consideracdo o tonus muscular. As 16 criangas participantes deste estudo
apresentavam tdnus espastico, o que dificulta o posicionamento em postura estatica. A
anormalidades de ténus, combinada com contraturas e deformidades da coluna e pelve, faz com
que o sistema 90/90/90 seja dificil de se manter (HOBSON; MOLENBROEK, 1990). O
posicionamento 90/90/90 era usado para um suporte de contato total para as costas, porém, 90°
graus nos quadris, muitas vezes impossibilita que o centro de gravidade da cabeca se posicione
naturalmente sobre a pelve (DICIANNO et al., 2009).
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Para Alkhateeb et al. (2019), quando o angulo do assento e encosto estd posicionado a
110° graus, hd um alinhamento neutro da cabeca em relacdo ao pescoco, 0 que vem a colaborar
com a adequacéo da postura. Uma cadeira adaptada com sistemas de inclinacao e reclinacdo do
assento e encosto pode colaborar com o alinhamento da cabeca e o tronco sobre a pelve,
favorecendo a adequagéo postural (DICIANNO et al., 2009). Em nosso estudo, consideramos
a postura em cadeira adaptada adequada, quando as angula¢des do quadril, encontravam-se
entre 90° graus e 110° graus, e as articulacdes de joelhos e tornozelos em 90° graus de flexdo.
Assim, foi observado que as angulagcbes do quadril estavam adequadas em 56% dos
participantes e inadequadas em 44% dos participantes. Ja, as angula¢Bes dos joelhos e
tornozelos, encontravam-se inadequadas em todos os participantes apesar da média estar

proxima da adequacao de 90° graus.

A adequacéo postural conseguida por meio de cadeira adaptada, faz parte dos recursos de
TA que utilizam assentos, encostos e acessorios, que devem ser selecionados e adaptados de
forma individualizada e personalizada (DEON; GAEBLER-SPIRA, 2010; DE OLIVEIRA et
al., 2014; SAHINOGLU; COSKUN; BEK, 2016; BERSCH, 2017). As criangas participantes
desse estudo, pertenciam a familias com baixa condicdo financeira, portanto, o meio de
conseguirem uma cadeira adaptada personalizada, para adequacéo postural, seria por doagéo.
Gragas ao projeto “Amor de crianga”, do qual faziam parte, as criangas foram contempladas

com cadeiras adaptadas.

O suporte oferecido pelo projeto “Amor de crianga”, possui abordagem multidisciplinar
com foco nas necessidades sociais e assistenciais a saude de criangas com PC, cuja as familias
vulneraveis, dependem dessa ajuda. Podemos considerar que parte dessa assisténcia se encaixa
no dominio acesso a servicos, pois oferecem cirurgias, tratamentos com médicos
especializados, terapias como fisioterapia e fonoaudiologia, além de equipamentos especiais
como a propria cadeira adaptada. A média para este dominio foi de 70,5%, o que demonstra
maior QV. Fato que se assemelha com a descrigdo dos autores Ferreira (2007) e Almeida et al.
(2013), que citam que a assisténcia a crianca e seus familiares, podem refletir em uma melhor

QV.

A QV esta relacionada ao bem-estar e costuma ser um dos resultados mais importantes no
tratamento de doencas crénicas como a PC. A QV geralmente é avaliada em dominios
(BJORNSON; MCLAUGHLIN, 2001; TAN et al., 2014). Em nosso estudo, a QV foi analisada
por meio do instrumento CP QOL-Child cuidador priméario (BRACCIALLI et al., 2013), que
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considerou maior QV quando os valores das respostas apresentavam escore >70%, € menor

QV, escore <70%.

Um suporte social voltado para familias de baixa renda é necessario para enfrentar as
adversidades. Em relacdo a integralidade do cuidado, o individuo deve ser considerado um ser
biopsicossocial. Neste contexto, em geral, a pior QV esta relacionada a uma pior condicao
socioecondmica (FERREIRA, 2007; ALMEIDA et al., 2013; EKIZ et al., 2017). Isto foi
confirmado pela andlise do questionario quanto a questdo que se refere a condicdo financeira,
cuja a média foi de 39,06%. Esta questdo faz parte do dominio satde da familia, cuja a média
geral foi de 56,64%, 0 que demonstrou impactar em uma menor QV.

A assisténcia a saude para individuos que convivem com algum tipo de doenga cronica,
demanda uma rede de cuidados devidamente articulados entre equipes de salde e a familia
(MULLER; RODRIGUES; PASIN, 2012; MORAES et al; 2016). O amparo a familia
relacionado aos aspectos emocionais, afetivos e materiais contribuem para a assisténcia da
crianga, e ao estar bem assistida, as condigdes de vida podem melhorar. Avaliar a QV serve de
parametro para verificar como as politicas puablicas contribuem para o bem-estar dessa
populagdo (SCHNEIDER et al.,, 2001; FERREIRA, 2007; ALMEIDA et al., 2013;
BRACCIALLI et al., 2013; SANTOS; MARQUES; SOUZA, 2017). A média de maior valor
do CP QOL-Child cuidador priméario foi referente ao dominio bem-estar emocional e
autoestima, com média de 82,94%, seguida do dominio bem-estar social e aceitacdo com média

de 75%, dados que revelam maior QV.

Uma outra maneira de contribuir com a QV de individuos com PC, € a adequacéo postural,
que pode minimizar, acomodar e até prevenir deformidades, além de oferecer controle postural
para que se consiga um bom desempenho funcional (CHUNG et al., 2008; BRACCIALLI et
al., 2008; MULLER; RODRIGUES; PASIN, 2012; LACOSTE; THERRIEN; PRINCE, 2009;
LAMPE; MITTERNACHT, 2010; MORAES et al., 2016; SIERRA, 2017). Devido a gravidade
da PC, os participantes deste estudo apresentavam grave comprometimento motor, com baixo
controle de tronco e baixo desempenho funcional, o que demonstra a necessidade de adequagéo

postural.

Para Dickinson et al. (2007); Kolman et al. (2014); Braccialli et al. (2016); Michael-Asalu
et al. (2019), o grave comprometimento motor pode levar a condi¢des de salde instaveis, o que

pode apontar e impactar na QV. O dominio funcionalidade estd relacionado com o
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comprometimento motor, este dominio apresentou uma média de 58,94%, o que significa,

menor QV, fato que condiz com os autores citados.

Vargus-Adams (2005); Dickinson et al. (2007); Michael-Asalu et al. (2019), relataram
que a gravidade da PC em individuos com niveis GMFCS 1V e V, com deficiéncias motoras
graves, a QV foi reduzida no aspecto do bem-estar fisico. O dominio referente a participacéo e
salde fisica, o que esta relacionado com o bem-estar fisico, apresentou uma média de 63,61%,

ou seja, menor QV, portanto, se assemelha aos dados dos autores.

Colver; Fairhurst; Pharoah (2014), destacaram que a gravidade e o numero de
deficiéncia reduzem consistentemente a QV, e a dor é um fator agravante. Novak et al. (2012),
mencionaram que as comorbidades que afetam os individuos com PC, trazem prejuizo a QV, e
dentre as varias comorbidades citadas esta a dor e incapacidade de andar. Arnaud et al. (2008)
e Braccialli; Ribeiro; Braccialli (2019), observaram que o comprometimento motor néo era o
fator determinante que interferia na QV, mas o que impactava era a dor. O dominio dor e
impacto da deficiéncia obteve uma média de 41,89%. Para esse dominio, os valores < 70%,
eram os que representavam maior QV, portanto, em nosso estudo, a dor e a deficiéncia ndo
demonstraram ser fatores que causavam menor QV, fato que pode estar relacionado com o uso
de cadeira adaptada para a adequacdo postural, o que se assemelha aos dados de Roxborough
(1995) e Moraes et al., (2016) que reforgaram os beneficios e confortos conseguidos com a

adequacdo postural por meio de assento adaptado.

Em relacdo a QV e a postura em cadeira adaptada, quanto a posicdo da articulacdo do
quadril, esta ndo demonstrou relagéo significativa em nenhum dos 7 dominios do CP QOL-
Child cuidador priméario, mesmo nos adequados que eram 56%, e inadequados que eram 44%
dos participantes. Em relacdo a angulacdo dos joelhos e tornozelos, os quais todos estavam
inadequados nos 16 participantes, houve diferenca significativa, tanto no aspecto geral do CP
QOL-Child cuidador priméario, quanto em seis dos sete dominios. Nos dominios bem-estar
social e aceitagdo, bem-estar emocional e autoestima, e dor e impacto da deficiéncia, houve
maior propor¢do de participantes com maior QV, mesmo sem adequagdo dos joelhos e
tornozelos. Para Schneider et al. (2001); Ferreira (2007); Miuller; Rodrigues; Pasin (2012);
Almeida et al. (2013); Moraes et al. (2016); Santos; Marques; Souza (2017), a assisténcia e

amparo a crianca e sua familia em diferentes aspectos da vida, podem contribuir para uma maior

QV.
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Ja nos dominios funcionalidade, participacdo e salde fisica, e satide da familia e também
no aspecto geral, houve proporcdo de menor QV, semelhante aos dados de Vargus-Adams
(2005); Dickinson et al. (2007); Kolman et al. (2014); Colver; Fairhurst; Pharoah (2014),
Braccialli et al. (2016); Michael-Asalu et al. (2019), que consideram que a gravidade da PC, o
comprometimento motor e o desempenho funcional prejudicados, corroboram para reduzir a
QV. No dominio acesso a servicos, ndo foi encontrada diferenca entre as proporc¢des de menor

e maior QV.
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7. CONCLUSAO

Em relacdo a qualidade de vida e a postura, as criangcas com PC, mesmo com o uso de
cadeiras adaptadas, apresentaram inadequacao postural, porém, apesar da inadequacdo, a
qualidade de vida foi maior nos dominios bem-estar social e aceitagcdo, bem-estar emocional e
autoestima, dor e impacto da deficiéncia. E menor nos dominios funcionalidade, participacao e
salde fisica, e satde da familia. J& no dominio acesso a servigos nao foi encontrada propor¢oes

de menor ou maior qualidade de vida em relacédo a postura.

Quando se visualiza a média geral dos sete dominios a qualidade de vida se mostrou

menor.

Por se tratar de um estudo com uma populacdo local, vinculada a uma instituicdo é
recomendado novos estudos com numero maior de participantes e ainda com quadros diversos,
como os distonicos. Tambem surgem lacunas para a comparacéo de populacdes que ndo provem

de cadeiras adequadas.

Por fim, o uso do questionario CP QOL-Child cuidador priméario, mostrou-se efetivo em

seu objetivo e uma ferramenta de facil aplicabilidade.
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A presente pesquisa ndo oferece risco ao individuo pois trata-se de um questionario de qualidade de vida.

Justificativa: Justifica-se realizar um estudo que analise a qualidade de vida relacionada a adequacéo postural em cadeira de rodas adaptada,
que tem sido indicada para melhor controle motor, inibicdo de reflexos anormais, melhora das fungdes organicas e minimizagao de maiores
deformidades. Profissionais da area da saide que indicam as cadeiras de rodas adaptadas e os proprios pais/cuidadores de individuos com
paralisia cerebral podem vir a ter beneficios com os conhecimentos secundarios para satide e bem-estar que essa indicacéo possa oferecer.

Objetivo: Analisar a qualidade de vida em relagdo a postura de individuos com Paralisia Cerebral que passaram a utilizar cadeiras de rodas
adaptadas.

Consideragdes éticas: O trabalho foi submetido ao Comité de Etica em pesquisa da Universidade de Marilia — UNIMAR, que seguiu as
Diretrizes e Normas Internacionais e Nacionais especificamente as resolu¢fes n° 466/12, complementares do Conselho Nacional de Sadde.
Sob o parecer n° 3.423.580.

Procedimentos para coleta de dados: Sera aplicado um questionario denominado Quality of Life Questionnaire for Children with Cerebral
Palsy (CP QOL-Child). O questionario possui 66 questdes onde mensura a QV pelos seguintes dominios: bem-estar social e aceitacéo;
sentimento sobre a funcionalidade; participagdo e sadde fisica; bem-estar emocional e autoestima; acesso a servigos; dor e impacto da
deficiéncia; salde e familia. Para a analise postural os participantes serdo posicionados em suas proprias cadeiras de rodas adaptadas, em
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por meio do Programa ALCimagem 2.1. e comparados com a literatura.
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ANEXO A - PARECER DO CEP /JUNIMAR

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: Analise da qualidade de vida em relagdo a postura de individuos com paralisia cerebral ap6s uso de cadeira
de rodas adaptada Pesquisador: Mauro Audi Area Tematica:
Versdo: 1
CAAE: 15259719.2.0000.5496
InstituicAo Proponente: Universidade de Marilia - UNIMAR / Faculdade de Medicina de Enfermagem Patrocinador
Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 3.423.580
Apresentacdo do Projeto: A paralisia cerebral € um grupo de desordens permanentes do desenvolvimento motor e da postura,
decorrentes de encefalopatia cronica ndo progressiva ocorrida no cérebro imaturo, torna-se comum que esses individuos
adquiram com a evolucéo da idade complicacdes secundarias como encurtamentos musculares, contraturas e deformidades que
envolvem os membros e a postura, 0 uso de cadeira de rodas adaptadas para esses individuos tem sido uma realidade e pode
vir a contribuir para uma melhor qualidade de vida, que remetem as lacunas desse trabalho. Portanto, o objetivo deste estudo
serd analisar a postura e a qualidade de vida em individuos com paralisia cerebral que passaram a utilizar cadeiras de rodas
adaptadas
Obijetivo da Pesquisa: Analisar a postura e a qualidade de vida de individuos com Paralisia Cerebral que passaram a utilizar
cadeiras de rodas adaptadas.
Avaliacdo dos Riscos e Beneficios: Toda pesquisa com seres humanos oferece riscos, porém, o questionario foi validado e
traduzido para assegurar que ndo existam questionamentos ofensivos, estigmatizados, inadequados ao contexto e objetivo da
pesquisa, assim os beneficios promovidos por conhecer as caracteristicas de qualidade de vida promovida pela adequacédo
postural, torna-se muito superior aos riscos estabelecidos por responder um questionario.
Beneficios: Profissionais da area da sadde que indicam as cadeiras de rodas adaptadas e os proprios pais/cuidadores podem vir
a ter beneficios com os conhecimentos secundarios para satide e bem-estar que essa indicagdo possa oferecer.
Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa: Adequado
Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria: Nada especifico
Recomendacoes: Desenvolver-se pela via do questionario apenas
Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes: Apto para inicio
Consideracoes Finais a critério do CEP:
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo

Informagdes Bésicas do|PB_INFORMACOES BASICAS DO _P 04/06/2019 Aceito

Projeto ROJETO_1368508.pdf 17:08:11

Folha de Rosto ROSTODAMA pdf 04/06/2019 Mauro Audi Aceito
17:06:58

TCLE/ Termos de TALEDAMA.docx 04/06/2019 Mauro Audi Aceito

Assentimento / 17:05:54

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de TCLEDAMA .docx 04/06/2019 Mauro Audi Aceito

Assentimento / 17:05:23

Justificativa de
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Declaragdo de DeclaraDAMA.doc 04/06/2019 Mauro Audi Aceito
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Infraestrutura

Projeto Detalhado / projetodm.docx 31/05/2019 Mauro Audi Aceito

Brochura 11:32:28

Investigador

Situagdo do Parecer: Aprovado
Necessita Apreciacdo da CONEP: Nao
MARILIA, 28 de junho de 2019

Assinado por:
Tereza Lais Menegucci Zutin
(Coordenador(a))
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ANEXO B - CP QOL-Child cuidador primério

Paralisia Cerebral

Questionario de Qualidade de Vida para as Criancas (Child-QOL
CP)

QUESTIONARIO DO CUIDADOR PRIMARIO

“Nés queremos lhe fazer algumas perguntas sobre como vocé acha que seu filho(a) se sente
sobre alguns aspectos da vida dele como: a familia, os amigos, a saude e a escola.” Cada
pergunta iniciase com a frase “Como vocé acha que o seu filho SE SENTE sobre...?” Dessa
forma, é importante que relate como vocé acredita que o seu filho se sente. Algumas vezes
€ dificil saber o que a sua crianca esta sentindo. Por favor, tente responder a essas
perguntas da_melhobforma que puder. Vocé pode circular qualquer nimero entre 1(muito
infeliz) e 9 (muito feliz).

Este questionario medira o que a crianga sente e nao o que ela pode fazer.

Aqui estd um exemplo:

Como vocé acha que seu filho se sente sobre...

IS N2 X
S S = < iy =
sua habilidade de brincar com os amigos? 1 2 (3]|41|5 6 b 8 | 9

Como vocé acha que seu filho se sente sobre...

) - N
ke S 2 3
S L -2 w
Q o) = o
= % S oS g
S = O ¢ ) S
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01 - o jeito como ele geralmente se relaciona
J 9 1] 2 4 6| 78| 9

com as pessoas?

02 - o jeito como ele se relaciona com vocé? 1 2 3 4 5 6 | 7 8 9

03 - o jeito como ele se relaciona com seus
irmaos e irmas? AU Meu filho ndo tem irmédos | 1 2 3 4 5 6 | 7 8 9
ou irmas.
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04 - o jeito como ele se relaciona com outras
criancas na pré-escola ou escola? Se seu filho
freqlienta mais de uma escola, por favor, pense
na escola em que ele fica a maior parte do
tempo. (3 Ou, o meu filho ndo frequenta pré-
escola ou escola.

05 - o jeito como ele se relaciona com outras
criancas fora da pré-escola ou escola?

06 - o jeito como ele se relaciona com adultos?

07 - o jeito como ele se relaciona com seus
professores e/ou cuidadores?

08 - a agilidade que ele tem para brincar
sozinho?

09 - a agilidade que ele tem para brincar com os
amigos?

10 — passear com a familia?

11 - como ele é aceito pela familia?

12 - como ele é aceito por outras criancas da
pré-escola ou escola? Se seu filho frequenta
mais de uma escola, por favor, pense na escola
que ele fica a maior parte do tempo. Ou,
eu filho ndo frequenta pré-escola ou escola.

13 - como ele é aceito por outras criancas fora da
pré-escola ou escola?

14 — como ele é aceito pelos adultos?

15 — como ele é aceito pelas pessoas?

16 — sobre a agilidade dele fazer as coisas que
ele gosta de fazer?
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17 - a participacdo dele na pré-escola ou
escola? Se seu filho frequenta mais de uma
escola, por favor, pense na escola em gque ele
fica a maior parte do tempo. O Ou, o meu filho
nao frequienta pré-escola ou escola.

18 - a agilidade que ele tem nas brincadeiras e
jogos?

19 - a agilidade que ele tem para participar de
esportes? (Esta questdo est4d perguntando
como o seu filho se sente sobre a habilidade
dele em participar de esportes, ndo se ele
consegue participar).

20 - a participagao dele em atividades sociais
fora da pré-escola ou escola, tais como ir a
igreja, ao clube, cinema, teatro, etc...?

21 - a capacidade que ele tem para participar de
sua comunidade ou bairro?
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Comunicacao

22 - 0 jeito como ele se comunica com as
pessoas que ele conhece? (Usando qualquer | 1 2 |1 3|4 |5 ]6|7]|8]|09
meio de comunicacao)

23 - 0 jeito como ele se comunica com as
pessoas que ele ndo conhece bem? (Usando | 1 2 |1 3|4 |5 ]6|7]|8]|09
gualquer meio de comunicac¢ao)

24 - a maneira que as outras pessoas se
comunicam com ele?

25 - a saude dele? 1 2 3|14 |5 6 7 8 9
26 - sobre o jeito que ele se locomove? 1 2 314 |5 6 7 8 9
27 — como ele dorme? 1 2 3|14 |5 6 7 8 9
28 - a aparéncia dele? 1 2 314 |5 6 7 8 9
29 - a capacidade dele para acompanhar 1 5 31415 6 7 8 9
academicamente seus colegas na aula?

30 - a capacidade fisica dele para acompanhar 1 2 31 a4l 5 6 7 8 9
seus colegas?

31 - avida dele em geral? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
32 - ele mesmo? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
33 - o futuro dele? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
34 - as chances que ele tem na vida? (por

exemplo: tratamento, escola, 0s materiais 1 2 3 4 5 6 7 8 9
adaptados que dispde)

As préximas 3 perguntas se referem a como é que o seu filho se sente quanto ao uso
de partes ou membros de seu corpo, e ndo sobre se o seu filho pode usar partes ou
membros de seu corpo.

Como vocé acha que seu filho se sente sobre...

35 - 0 jeito como ele usa os bracos? 1123 |4 |5|6|7]8]9
36 - 0 jeito como ele usa as pernas? 112 3|4 |56 |7]8]09
37 - o0 jeito como ele usa as maos? 112 3|4 |56 |7]8]09

As préximas 3 questdes referem-se a como o seu filho se sente sobre sua capacidade de
realizar as atividades diarias, e ndo se seu filho pode realizar essas atividades.

38 - a capacidade dele para se vestir? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

39 - a capacidade dele de comer ou beber sozinho? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

40 a capacidade dele para usar o banheiro sozinho? 1 2 3 4 5 6 7




Equipamentos Especiais

41 - os equipamentos especiais que ele tem em casa?
(cadeira adaptada, equipamento__para ele ficar em
pé, cadeira de rodas, andadores)| |OU meu filho ndo
precisa de nenhum equipamento especial em casa
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42 - os equipamentos especiais que ele tem na escola?
(cadeira adaptada, equipamento para ele ficar em pé,
cadeira de rodas, andadores) [ U meu filho ndo
precisa de nenhum equipamento especial na escola

43 - 0s equipamentos especiais para circulacdo que
estdo disponiveis na sua comunidade, bairro ou vila
(rampas, escadas rolantes, elevador, esteira rolante,
elevador de 6nibus, local especial para cadeiras de

rodas) [1 OU meu filho ndo precisa de nenhum
equipamento especial ha comunidade.

As proximas perguntas sdo sobre coisas que podem aborrecer/chatear o seu

filho.

Na&o fica

chateado

Fica muito
chateado

44 - Seu filho fica chateado quando precisa ir
ao hospital?

45 - Seu filho fica chateado quando perde aula
por estar doente?

46 - Seu filho fica chateado quando outras
pessoas mexem nele?

N

Nunca

Raramente

As vezes

Quase

sempre

Sempre

47 - Seu filho se preocupa com quem ir4 cuidar
dele no futuro?

=

N

Agora, algumas perguntas finais sobre seu filho:
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48 - Seu filho se sente
preocupado por ter 1 2 3 4 5 6 7 8 9
paralisia cerebral?
2 S
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49 - Quanta dor seu 1 5 3 4 5 6 7 8 9
filho sente?
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50 - Como é que seu 2 g =
filho se sente sobre a
quantidade de dor que| 1 2 3 4 5 6 7 8 9
ele tem?
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51 — No dia a dia,
guanto desconforto seu
filho sente? 1 2 3 4 5 6 ! 8 9
o N © N
2 82 &L
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52 - Quanto feliz é o 1 5 3 4 5 6 7 8 9
seu filho?

As proximas perguntas sdo sobre vocé e como VOCé se sente sobre 0 acesso
aos servigcos

Como vocé se sente sobre...
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ACESSO A SERVICOS o N o N
2 33 $
o © = o
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53 - seu filho ter acesso a tratamentos? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

54 - sobre seu filho ter acesso a terapias (por
exemplo, fisioterapia, fonoaudiologia, terapia
ocupacional)?

55 - seu filho ter acesso aos médicos

N
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especializados (ortopedistas, neurologistas, 1 2 3 4 5 6 7 8 9
gastroenterologistas, etc...) ou a cirurgias?
56 - sua capacidade para compreender as 1 5 3 4 5 6 7 8 9

orientacdes do médico pediatra?

57- sobre ter acesso a um cuidador (pessoa que o
ajude a realizar os cuidados com seu filho na
maior parte do tempo)? LOu eu nunca tentei | 1 2 3 4 5 6 7 8 9
acessar um cuidador (por favor, pule as proximas
duas questdes sobre cuidador).

58 - a quantidade de cuidadores que vocé tem? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

59 - o0 quanto é facil para se obter um cuidador? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

60 - o seu filho ter acesso aos servicos e recursos
da comunidade {ex: educacdao infantil (pré-escola),
creches, atividades extra-curriculares, programas | 1 2 3 4 5 6 7 8 9
de férias, grupos comunitarios (escoteiros,
comunidades religiosas)}.

61 - o seu filho ter acesso ao refor¢o escolar? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

Agora algumas perguntas sobre vocé:

Como vocé se sente sobre...
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62 - sua saude fisica?
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63 - sua situacdo no trabalho?

64 - a situacao financeira da sua familia? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

65 - 0 quanto vocé esta feliz? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
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seguro

66 - responder as questdes sobre o seu filho?

~ | Pouco

© | Muito

Obrigado por nos ajudar com as nossas perguntas. Bom trabalho!

BRACCIALLI, L.M.P. et al. Quality of life questionnaire for children with cerebral palsy (CP QOL-CHILD): translation

and cultural adaptation for Brazilian Portuguese Language. Journal of Human Growth and Development, 23(2): 1-
10, 2013.



