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Resumo: A encefalopatia crénica ndo progressiva da infancia conhecida como
paralisia cerebral (PC) é uma condigdo que afeta o Sistema Nervoso Central, que
prejudica a capacidade fisica, ocasionando movimentos limitados. A qualidade de vida
abrange fatores fisicos, psicossociais, econdmicos e culturais da vida dos individuos
com PC, deve-se propiciar incentivo e inclusdo, como também, participacdo em todas
as areas da vida de cada individuo. Este estudo teve como objetivo avaliar a qualidade
de vida em criangas com PC através de autorrelato. Este estudo foi realizado a partir
da investigacao por meio de um questionario aplicado as criangas e adolescentes com
idade entre 09 e 12 anos. A média de idade foi de10,2 (DP= £ 1,30) anos, renda
familiar média foi de R$ 2.562,00 (DP= = 1.131,84), total de 05 criangas, sendo 03
(60%) do género feminino. O questionario apresentou com os maiores valores de
pontuagdo média para o dominio Bem-estar Emocional e Autoestima (95%) e os
piores valores foram para o dominio Dor (43,12%), indicando a necessidade de
intervengdes especificas para o manejo de dor. O estudo enfatiza a necessidade de
um cuidado integral e continuo com estas criangas, com foco n&do apenas nas
necessidades fisicas, mas também em aspectos emocionais.

Palavras-chaves: Paralisia Cerebral. Qualidade de Vida. Pediatria.

Abstract: Chronic non-progressive childhood encephalopathy known as cerebral
palsy (CP) is a condition that affects the Central Nervous System, which impairs
physical capacity, causing limited movements. Quality of life encompasses physical,
psychosocial, economic and cultural factors in the lives of individuals with CP.
Encouragement and inclusion should be provided, as well as participation in all areas
of each individual's life. This study aimed to evaluate the quality of life in children with
CP through self-report. This study was carried out based on the investigation through
a guestionnaire applied to children and adolescents aged between 09 and 12 years.
The average age was 10.2 (SD = * 1.30) years, the average family income was R$
2,562.00 (SD =+ 1,131.84), a total of 05 children, of which 03 (60%) were female. The
guestionnaire presented the highest average score values for the Emotional Well-
being and Self-Esteem domain (95%) and the worst values were for the Pain domain

1 Graduacédo em Fisioterapia do Centro Universitario da Fundacdo Assis Gurgacz (Fag), Especialista
em Fisioterapia Respiratéria pela Universidade Estadual do Oeste do Parana. Docente do Curso de
Fisioterapia do Centro Universitario Univel.

2 Académico do Curso de Fisioterapia do Centro Universitario Univel.

3 Académico do Curso de Fisioterapia do Centro Universitario Univel.



41

(43.12%), indicating the need for specific interventions for pain management. The
study emphasizes the need for comprehensive and continuous care for these children,
focusing not only on physical needs, but also on emotional aspects.

Keywords: Cerebral palsy. Quality of Life. Pediatric.
1 INTRODUGAO

Encefalopatia crénica nao progressiva da infancia mais conhecida como
Paralisia Cerebral (PC), é uma das principais causas de incapacidade fisica em
criangas, € descrita como um grupo de disturbios ndo progressivos e permanentes do
sistema nervoso central que afetam o movimento, o tdnus muscular e a coordenacgao
(Santos et al., 2017).

PC é um grupo de disturbios do desenvolvimento motor e da postura que
resultam em movimentos limitados devido a deficiéncias que ocorrem no cérebro
imaturo do feto ou infantil (Adaikina; Hofman; Gusso, 2020). Segundo Rosenbaum et
al.,, (2007) PC é um transtorno neurologico de desenvolvimento amplamente
conhecido, que se inicia na primeira etapa da vida e perdura por toda a existéncia.

Mais de 1 bilhdo de pessoas em todo o mundo vivem com alguma deficiéncia,
sendo que cerca de 17 milhdes delas tém PC (Alves, 2022). Nos Estados Unidos,
estima-se que haja entre 550 mil e 600 mil pacientes, com um acréscimo de 20 mil
novos casos a cada ano (Leite; Prado, 2004). No entanto, o mundo ndo foi planejado
para ser acessivel a todas essas pessoas (Alves, 2022).

A taxa estimada de individuos afetados pela PC gira em torno de 2,1 casos por
1000 nascimentos vivos, e essa estatistica permanece relativamente constante ao
longo de varias décadas, conforme observado em diversos estudos. Em paises como
o Brasil, caracterizadas por sua consideravel diversidade regional e desigualdades no
sistema de cuidados de saude, € possivel que sejam encontrados cenarios
significativamente distintos, com prevaléncias médias mais elevadas em
determinados grupos populacionais e regides, desde que sejam avaliados de forma
apropriada (Pereira, 2018).

No Brasil, a falta de estudos epidemiolégicos sobre a prevaléncia da PC é
evidente. No entanto, pesquisadores internacionais estao trabalhando para coletar
informagdes abrangentes sobre a doenga, incluindo seus tipos, causas, comorbidades
e sua relacdo com as condi¢cdes socioeconOmicas dos afetados. Esses dados sao
essenciais para orientar politicas e programas de prevengao e tratamento (Peixoto et
al., 2020).

As criangas com PC precisam realizar uma série de acompanhamentos com
profissionais para tratamentos diversos de saude, e a fungdo motora pode estar
amplamente prejudicada, assim como a saude clinica e a QV, sendo relevante a
aplicacao de instrumentos avaliativos para verificar como esta a satisfagdo e bem-
estar dessas criangas, adolescentes e suas familias (Braccialli; Braccialli; Sankako,
2013).

Qualidade de vida (QV) € um conceito amplo que abrange muitos componentes
da saude geral e do bem-estar, como fatores fisicos, psicossociais, econémicos e
culturais. O objetivo deve ser incluir e incentivar sua participagdo em todas as areas
da vida e atividades significativas, conforme determinado de acordo com a
Classificagao Internacional de Fungdes, que sejam adequadas as suas habilidades e
preferéncias (Winthers; Muzzolon; Zonta, 2019). A Organizagdo Mundial da Saude
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(OMS) recomenda o seguinte: A QV das criangas deve ser relatada sempre que
possivel (Braccialli; Braccialli; Sankako, 2013).

Avaliar a QV das criangas tem sido um desafio, porque muitas vezes, sao
considerados respondentes n&o confiaveis. No entanto, ha evidéncias crescentes de
que as criangcas podem relatar de forma confiavel sua QV quando seu
desenvolvimento emocional, habilidades cognitivas e niveis de leitura s&o levados em
consideracgao (Dickinson et al., 2007).

As criangas com PC precisam realizar uma série de acompanhamentos com
profissionais para tratamentos diversos de saude, e a fungdo motora pode estar
amplamente prejudicada, assim como a saude clinica e a QV, sendo relevante a
aplicacao de instrumentos avaliativos para verificar como esta a satisfacdo e bem-
estar dessas criangas, adolescentes e suas familias (Braccialli; Braccialli; Sankako,
2013).

Investigar os aspectos que tém impacto sobre QV na PC, pode influenciar no
prognostico para desenvolvimento, indo além da reabilitagcdo pela gravidade e
acometimentos relacionados as comorbidades, mas permitindo envolver a aceitacéo
social da deficiéncia, acesso a educagao, recreacao e cuidados (Braccialli; Ribeiro;
Braccialli, 2019).

Por tanto, este trabalho teve por objeto avaliar a QV de criangas e adolescentes
com PC.

2 METODOLOGIA

Tratou-se de um estudo quantitativo exploratério e descritivo, que foi realizado
a partir do Questionario CP QOL-Child, com o autorrelato de QV de criangas e
adolescentes com PC.

Esta pesquisa contou com uma amostra por conveniéncia, constituida de forma
intencional de acordo com a aceitacéo para participacao dos pais e/ou cuidadores e
das proprias criangas e adolescentes com PC moradores da cidade de Cascavel,
Parana. A coleta de dados foi realizada no primeiro semestre do ano de 2024, apés a
aprovacdo deste projeto pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP), sob o parecer n°
6.699.530 assim como seguindo as normas éticas para a realizagdo da pesquisa com
seres humanos (Conselho Nacional de Saude 466/12).

Os critérios de inclusdo da amostra deste estudo foram: criangas e
adolescentes entre 9 e 12 anos, com qualquer classificagdo no Sistema de
Classificagao da Funcado Motora Grossa (GMFCS) de PC, que aceitaram e assinaram
o Termo de Assentimento Livre Esclarecido (TALE); ambos os sexos, com autorizagao
e aceite prévio dos pais e/ou cuidadores, e que estes tenham assinado o Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (TCLE). E como critérios de exclusdo: criangas e
adolescentes com PC que possuam limitagdes cognitivas e de compreensao para
compreender e responder os questionarios aplicados.

Foi realizado um contato inicial com os pais e/ou responsaveis pelas criangas
e adolescentes com PC, convidando-os a participar, informando-os dos objetivos da
pesquisa e dos procedimentos. A coleta dos dados e a aplicacdo dos instrumentos
foram realizada de forma remota/online, por meio da ferramenta Google Forms, em
que ao acessar o link da pesquisa, a crianga ou adolescente com PC juntamente ao
seu responsavel responderam o aceite aos termos TALE e TCLE, e depois obteve
acesso a um questionario construido pelos préprios autores, com questdes fechadas
e abertas sobre aspectos sociodemograficos e clinicos do publico alvo. Este
questionario foi aplicado a fim de caracterizar a amostra final, com questdées como:
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idade, género, escolaridade, renda familiar, diagndéstico PC, desordens associadas,
acesso a tratamentos, entre outros.

O segundo questionario, o GMFCS, Questionario do Relato Familiar foi
respondido pelos pais e/ou cuidadores das criangas com PC para poder fundamentar
a classificagao do nivel de PC no sistema GMFCS. Este sistema de classificagao visa
revelar como a fungdo motora grossa acontece na postura sentada, na marcha e na
mobilidade em cadeira de rodas. O questionario verifica a fungdo motora grossa entre
a idade de 6 a 12 anos, e foi traduzido para o portugués por Chagas et al. (1997)
(Morris; Galuppi; Rosenbaum, 2004).

E por fim, outro questionario aplicado o de QV para as Criangas com PC (CHILD
— QOL CP), traduzido e adaptado para o portugués, o qual realiza a avaliagao do bem-
estar dessas criancas e adolescentes. Este questionario tem por base a Classificacdo
da Funcionalidade e Incapacidade (CIF), sendo desenvolvido por pesquisadores
especialistas internacionais e considerando sempre a percepgcdo da crianca e
cuidadores. Este questionario foi composto por seis ambito da QV, sendo que cada
tem por objetivo verificar como se sente em relagéo, a amigos e familiares (questdes
1 a 16), participacédo (questbes 17 a 21), comunicagao (questdes 22 a 24), saude
(questdes 25 a 40), equipamentos especiais (questdes 41 a 43), dor e incémodo
(questdes 44 a 53), totalizando 53 questdes. Sendo o tempo médio de preenchimento
quinze minutos. As questdes tém como opg¢ao de respostas 1 a 9 (Braccialli; Braccialli;
Sankako, 2013).

Os resultados foram apresentados na forma descritiva e por inferéncia
estatistica, com a apresentacao das variaveis dispostas em tabelas e graficos, sendo
as qualitativas retratadas em frequéncias relativas (%) e absolutas (n), e as
quantitativas por média, mediana, minimo, maximo e desvio padrédo. Estes dados
foram digitados em uma planilha do Microsoft Office Excel 2010 e processados pelo
software SPSS®, versao 18.0, considerando-se significancia estatistica p< 0,05 para
os testes de inferéncias utilizados, para poder entender e identificar suas respectivas
dificuldades e relevancia do conteudo.

3 RESULTADOS

Participaram 05 criancas do estudo, apresentando idade média de 10,2 (DP=
1 1,30) anos, sendo a idade minima de 09 anos e a idade maxima de 12 anos. Arenda
familiar média foi de R$ 2.562,00 (DP= + 1.131,84), variando entre a minima de R$
1.400,00 reais e a maxima de R$ 4.000,00 reais. Em relagdo ao género das criangas
estes foram 03 (60%) feminino e 02 (40%) masculino. A etnia mais prevalente foi a
branca com 04 (80%) criangas, e a religiao foi a catdlica com 02 (40%). Quanto a
escolaridade contou com 03 (60%) no fundamental dos anos iniciais, e com 02 (40%)
no fundamental dos anos finais, Tabela 1.

Tabela 1 — Perfil das Criangas e Adolescentes com Encefalopatia crénica. (n=05)

Variaveis Média (D.P) Intervalo N°(%)
Idade da Crianga 10,2 (£1,30) 9]|-|12
Renda Familiar 2562,00 1.400 — 4.000

(£1131,840)
Género da Crianga
Feminino 03(60%)
Masculino 02(40%)
Etnia
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Branco 04(80%)
Pardo 01(20%)
Religiao

Catodlica 02(40%)
Evangélica 01(20%)
Outras 01(20%)
N&o possui 01(20%)
Escolaridade da crianga

Fundamental anos iniciais 03(60%)
Fundamental anos finais 02(40%)

Fonte: Dados da pesquisa de campo 2024

Das 05 criangas, 04 (80%) nao tinham plano de saude, e todas possuem
diagnostico de PC (diplegia, hemiplégica e espastica), associadas com diagnostico de
Transtorno do Espectro Autista (TEA), cardiolégico, respiratério, ortopédico, epilepsia,
deficiéncia (mental, fisica, visual e motora). Todas as criangas realizam fisioterapia
acompanhados de outras terapias como fonoaudiologia, terapia ocupacional e
nutricao.

Destas criangas, 03 (60%) nao praticava nenhuma atividade fisica, 02 (40%)
praticava alguma atividade fisica ao menos 2 vezes na semana, entre 30 a 60 minutos.
Sobre responder o questionario, 100% das criangas tiveram auxilio. O questionario de
relato familiar GMFCS aplicado para as criangas de 09 a 12 anos, identificou a
funcionalidade e o nivel de fungdo motora grossa das criangas participantes, sendo
que 01 (20%) apresentaram nivel |, 02 (40%) nivel Il, 01 (20%) apresentou nivel Il e
01 (20%) nivel IV. Tabela 2.

Tabela 2 — Perfil das Criangas e Adolescentes com Encefalopatia cronica. (n=05)

Variaveis N° (%)
Plano de Saude

Sim 01 (20%)
Nao 04 (80%)
Atividade Fisica

Sim 02 (40%)
Nao 03 (60%)
Auxilio para Responder

Sim 05 (100%)
Nao 0 (0%)
GMFCS

Nivel | 01 (20%)
Nivel Il 02 (40%)
Nivel I 01 (20%)
Nivel V 01 (20%)

Fonte: Dados pesquisa em campo 2024.

Os resultados para os dominios do questionario de QV da CP QOL-Child Br
apresentaram-se com 0s maiores valores de pontuacdo média para o dominio Bem-
estar Emocional e Autoestima (95%), depois o dominio Bem-estar Social e Aceitagéo
com meédia de (86,61%), dominio Funcionalidade média de (77,5%), e dominio
Participagdo média de (75%). Os piores valores de pontuagdo média foram para o
dominio Dor (43,12%). Grafico 1
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Grafico 1 — Valores de médias e desvio padrao para os dominios da CP QOL-Child Br.
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Fonte: Dados da pesquisa, 2024. D.P.= desvio padrao. DOM BES e Aceitagdo= Dominio Bem-estar
Social e Aceitacdo. DOM Funcionalidade= Dominio Funcionalidade. DOM Participagcao= Dominio
Participagdo. DOM BEE e Autoestima= Dominio Bem-estar Emocional e Autoestima. DOM Dor=
Dominio Dor.

4 DISCUSSAO

O perfil dos participantes do estudo, revela que os autores tiveram como
objetivo apresentar a comunidade e os diferentes tipos de PC associado a outras
desordens, que residissem na cidade de Cascavel; no interior do Parana, com
atendimento vinculado-a fisioterapia na Universidade da Unioeste, Centro
Universitario Univel ou APAE. Vale ressaltar que os participantes néo tinham
dificuldade em responder o questionario, houve auxilio de 100%, uma vez que todos
0s questionarios estavam agrupados, e do GMFCS foram respondidos pelos pais. Os
pesquisadores ndo conseguiram aplicar o questionario na instituicdo da APAE, devido
a uma mudanga recente de diretoria.

Estes pacientes se caracterizam por renda familiar média de R$ 2.562,40,
género prevalente feminino, 100% com irmaos, 80% etnia branco, 60% com religiao,
sendo 40% catdlica, 60% na escolaridade fundamental anos iniciais regular, 80% nao
possuiam plano de saude, 60% acompanhados por terapeuta ocupacional e 40%
fonoaudiologia, além de outras terapias. A maioria nao realizava atividade fisica 60%.

Este estudo, que utilizou o questionario CP QOL-Child, identificou score
excepcionalmente elevados em dominios relacionados ao bem-estar emocional e
autoestima com PC, demonstrando um nivel admiravel de competéncia e
desenvolvimento pessoal nesses aspectos, ja o dominio dor apresentou um score
baixo, 0 que pode gerar uma preocupacdo sobre a necessidade de atencao e
intervencao adequada, de acordo com a percepg¢ao da criangca ou adolescente. Vale
ressaltar que as questdbes compdem (“Como vocé se sente sobre”: amigos e
familiares; participacdo; comunicacdo; saude; equipamentos especiais; dor e
incdmodo). Com uma escala de resposta enfatizando a positividade decorrente do fato
de que a proépria crianga expressou sua opiniao.

A PC é uma das principais causas de incapacidade fisica em criancas, que
afetam o tdbnus muscular e a coordenacdo (Santos et al., 2017). Muito além dos
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problemas clinicos e fisicos das criangas com PC, estdo também, a capacidade
resolutiva de problemas, o acesso a educacao e saude, aceitacdo e assisténcia na
sociedade, e que envolvem cuidados relacionados a reabilitacdo, recreagao e
transporte. A PC implicara sobretudo no desempenho funcional e motor das criangas,
podendo levar a limitagbes que recaem na participagdo escolar e social, sobretudo,
interferindo na QV (Braccialli et al., 2016).

O desempenho funcional de uma crianga ou adolescente é diretamente
influenciado pelo ambiente fisico e social em que ela se encontra. Medir o impacto da
desordem na vida da crianga e de sua familia tem sido um desafio para os
profissionais que cuidam desses pacientes. Parece que a extensdo da limitacao
funcional esta relacionada a gravidade do impacto que a deficiéncia tem na vida
dessas criangas (Brasileiro et al., 2009).

O presente estudo demonstrou resultados positivos em varios dominios como
o Dominio de Bem-Estar e Aceitacdo (DOM SWB), sendo que a propria crianga se
refere bem aceitavel nos ambientes que frequenta como, por exemplo, na escola.
Segundo Ferreira et al., (2022), os adolescentes que nao frequentam a escola
apresentam piores resultados nas dimensbes emocionais € na QV. Estar com
adolescentes saudaveis e sentir-se aceito e incluido pode melhorar a regulagéo
emocional e a QV. As escolas podem ajudar os adolescentes com PC a interagir
melhor com pessoas sem deficiéncia, minimizar obstaculos, enfrentar desafios e
desenvolver estratégias para superar obstaculos e construir amizades.

A QV é comumente definida como um conceito subjetivo e multidimensional.
Isso significa que envolve a capacidade funcional da crianga/adolescente e a sua
interacdo psicossocial com a familia. E um direito fundamental de todas as criangas
desfrutar de uma vida com qualidade, garantindo que suas necessidades sejam
atendidas. No entanto, percebemos que, infelizmente, os padroes de vida nem sempre
sao respeitados (Vasconcelos et al., 2014).

Em relacéo as criancas, o conceito de QV vai além de incluir apenas aspectos
relacionados a doenca, estado funcional, saide mental e conforto. Também é
fundamental considerar o impacto do funcionamento familiar. A dinamica e o bem-
estar da familia desempenham um papel significativo na QV das criancas, uma vez
gue podem influenciar diretamente o ambiente em que essas criancas crescem,
aprendem e se desenvolvem (Braccialli et al., 2016).

Para Garcia (2018), embora existam poucos estudos comparativos entre a
severidade da PC e a QV, alguns mencionam que, ao avaliar, as pontuagdes nos
dominios da QV e participagao social, estes diminuem conforme a severidade do
acometimento amplia. Com o inicio da adolescéncia, também surge a falta de
interesse em continuar o tratamento de reabilitagdo (Piazza; Hennrikus, 2016). Essa
situagado se agrava com a falta de atencéo especializada nos centros, especialmente
durante a adolescéncia, um periodo critico do desenvolvimento. Nessa fase, os
pacientes anseiam por maior autonomia, enfrentam conflitos interiores, desenvolvem
independéncia emocional e social, e passam a se comparar mais com 0s outros
(Brasil, 2006).

Os resultados mostraram um aumento significativo na independéncia das
criangas apos treinamento em autocuidado, habilidades funcionais e assisténcia dos
cuidadores. Isso indica que um bom programa de intervencao baseado em atividades
funcionais, pode melhorar o desempenho das criancas e reduzir a severidade da
deficiéncia (Castro; Nascimento; Figueiredo, 2020). Em relagdo ao questionario
apresentado, mesmo a maior parte delas nao realizando atividades fisicas, elas
conseguem ter um bom desempenho em relagdo a funcionalidade no seu dia a dia.
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Conceitos como autoestima e autoconfianga, ajudam a entender de forma mais
abrangente o cenario apresentado. E importante destacar que a autoestima é um
sentimento que se desenvolve ao longo da vida de uma pessoa. Conforme o individuo
aprende a observar seus préoprios comportamentos e as consequéncias que eles
geram, ele percebe que é capaz de realizar agbes que produzem resultados
satisfatérios. A autoestima esta associada ao sentir-se livre, amado, capaz de tomar
iniciativas e de demonstrar criatividade (Lima, 2015).

O GMFCS classifica a fungdo motora grossa em termos de atividades
funcionais, destacando a independéncia obtida nas habilidades motoras de sentar e
andar, fundamentado no conceito de deficiéncia e nas limita¢gdes funcionais globais
de criangas com PC (Oliveira; Golin;Cunha, 2010). Criangas com PC podem enfrentar
diversos disturbios associados, incluindo epilepsia, problemas cardiorrespiratorios,
ortopédicos e gastrointestinais, entre outros. Esses disturbios podem impactar a
saude, a QV e a expectativa de vida dessas criangas (Xavier et al.,2014). A maioria
da populacédo estudada tem renda familiar limitada, o que a torna dependente do
Sistema Unico de Saude (SUS). Isso é especialmente significativo porque individuos
com PC, devido as multiplas deficiéncias que enfrentam, necessitam com maior
frequéncia dos servigos de saude (Demitto et al., 2010)

Foi possivel observar com o questionario que as respostas em geral, as
criangas relataram desconforto ou incémodos em relagdo a dor, que atrapalham no
seu dia-a-dia ou na qualidade do sono. Quanto as possiveis causas desses disturbios,
especula-se que podem estar relacionadas a fatores como comprometimentos
motores, dor crénica, disturbios respiratorios, alteragdes no ritmo circadiano devido a
problemas visuais, epilepsia e mudancas na arquitetura do sono (Zuculo et al., 2020).

E fundamental que profissionais de saude identifiquem e tratem essas causas
de maneira adequada, proporcionando intervengbes que possam melhorar
significativamente a QV e o desenvolvimento saudavel das criancas afetadas.

Este estudo analisou se a gravidade da deficiéncia motora da crianga, junto
com dificuldades no QI e a dor, influenciava varios aspectos da QV. A gravidade do
comprometimento motor foi ligada a uma menor QV em termos de bem-estar fisico e
autonomia, mas nao afetou os dominios psicossociais. Em contraste, a dor impactou
negativamente varios dominios da QV, especialmente bem-estar fisico, psicoldgico e
autopercepcdo. Outros estudos também encontraram associagdes entre dor,
gravidade do comprometimento motor e efeitos adversos. Gerenciar o estresse pode
melhorar a QV da crianga, sendo sua participacao crucial em intervengdes onde a QV
€ a medida de resultado. (Gilson et al., 2014).

Interessante adotar uma abordagem holistica e personalizada no cuidado
dessas criangas, focando nao apenas no manejo da dor e na reabilitagdo motora, mas
também no apoio psicoldégico e no desenvolvimento de estratégias de enfrentamento
do estresse. Tais intervengdes podem contribuir significativamente para melhorar a
QV dessas criangas e promover um desenvolvimento mais saudavel e equilibrado.

A dor é comum em criangcas com PC e frequentemente é descrita como
subdiagnosticada e subtratada, provavelmente devido aos diversos problemas
clinicos complexos e as dificuldades de comunicagdo que complicam o diagndstico.
Essa dor reduz significativamente a QV das criancas com PC e esta associada a
saude mental (Vinkel; Rackauskaite; Finnerup, 2021).

Crucial desenvolver estratégias de avaliagao e tratamento que considerem as
especificidades dessas criangas. Uma abordagem multidisciplinar, envolvendo
médicos, fisioterapeutas, psicdlogos e outros profissionais de saude, pode ajudar a
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melhorar 0 manejo da dor, promovendo uma melhor QV e bem-estar mental para
essas criangas.

Score baixo para o dominio da dor podem estar associados a fragilidade da
saude de criangas com PC classificadas nos niveis |V e V. Ha evidéncias que sugerem
que essas criangas enfrentam condigbes de saude mais instaveis (Braccialli et al.,
2016). A dor, especialmente, estda amplamente associada a QV, tanto na infancia
quanto na adolescéncia, e deve ser abordada e tratada durante as consultas clinicas
(Colver et al., 2015). Para Houlihan et al., (2004) relataram que criangas com PC
associada a gastrostomia, desnutricdo e outras condi¢cdes sistémicas apresentavam
um aumento do quadro de dor, o que afetava sua capacidade de participar de
atividades usuais e de interagir com a familia e como resultado, os pais expressavam
maior preocupacao e ansiedade em relacdo a saude e bem-estar de seus filhos.

O estudo aponta a importancia em considerar a percepg¢ao das criangas no
autorrelato da sua QV. A inclusdo de poder falar fornece um parametro mais completo
e significativo das suas necessidades e dificuldades. Além disso, a literatura sugere
que a interacao social e a inclusdo escolar sao fundamentais para a melhoria da QV
de criangas com PC. Afinal, ha a necessidade de um cuidado integral e continuo com
estas criangas, com foco ndo apenas em suas necessidades fisicas, mas como
também, em aspectos sociais e emocionais. Ter um suporte de uma rede
multidisciplinar, intervencdes adequadas, sdo essenciais para melhorar a QV,
permitindo alcangar seu potencial de desenvolvimento adequado.

Perante as limitacbes para este estudo vale ressaltar o desafio dos
pesquisadores em relagdo as criangcas com que possuissem PC entre 9 a 12 anos
com cognitivo preservado, e que recebiam atendimento nos centros especializados
especificos e situados na regidao especifica do estudo. Além disso, as dificuldades
enfrentadas na busca de informag¢des quanto ao contato dos pais visando sua
colaboracao no preenchimento e acesso ao questionario online, destaca a importancia
de incluir a percepg¢ao das criangas e adolescentes em avaliagdes para obter dados
mais significativos.

5 CONCLUSAO

A avaliagdo da QV realizada por meio do questionario CP QOL- Child,
apresentou altos indices de bem-estar emocional e autoestima, assim como,
aceitacao social. No entanto, o dominio de dor apresentou scores elevados, indicando
a necessidade de intervengdes especificas para o manejo de dor destas criangas.

O estudo com uma amostra de cinco criangas, revelou dados importantes
diante das percepcgdes sobre aspectos de bem-estar, funcionalidade, participacao,
autoestima e dor das criancgas. Os resultados destacaram a dependéncia do SUS para
inumeras terapias que essas criangas realizam devido a prevaléncia de morbidades
associadas a PC e, a necessidade de atendimento multidisciplinar.
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