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RESUMO

Introdução: A Paralisia Cerebral (PC) resulta em limitações na aquisição e/ou
desempenho de habilidades motoras e realização das atividades do dia a dia, assim
como restrição na interação social e participação em diferentes contextos sociais e
redução da qualidade de vida. Além de problemas musculoesqueléticos e
fisiológicos, condições associadas à PC como epilepsia, deficiência visual,
problemas respiratórios, salivação e deglutição descoordenadas podem afetar a
qualidade do sono. Objetivo: Realizar um levantamento de dados relacionados à
funcionalidade, sono e qualidade de vida de crianças e jovens com diagnóstico de
PC atendidos na clínica-escola de Fisioterapia da Faculdade de Sete Lagoas
(FACSETE). Metodologia: Trata-se de um estudo descritivo, retrospectivo,
documental e de carácter transversal, no qual foram analisados prontuários de
crianças e jovens com diagnóstico de Paralisia Cerebral (PC), com idade entre 3 a
18 anos, de ambos os sexos, para levantamento de dados sobre distúrbio do sono,
qualidade de vida, habilidade manual, função motora grossa e dados pessoais.
Resultados: Evidenciou-se que 81,82% dos participantes apresentaram distúrbio de
sono (SDCS) com pontuação superior a 39 pontos. Identificou-se que 100% dos
participantes apresentaram baixa qualidade de vida (PedsQL), entretanto, o domínio
capacidade física obteve a menor pontuação, seguido por atividade escolar. A
classificação de funcionalidade, 63,64% dos pacientes, foram classificados no nível
V da GMFCS e para a classificação de habilidades manuais, houve maior
prevalência do nível IV 40% na MACS. Dentre as órteses utilizadas, estão a AFO,
72,72%, órtese punho e dedos 9,09% e polaina 36,36%. Além disso, 9,09% fazem
uso de andador e 9,09% utilizam o parapodium. Observou-se que 63,64% dos
participantes nasceram 37 semanas, com predominância de 54,55% de parto≥
normal e 63,64% nasceram com peso 2,500Kg. Além disso, a descoberta do≥
diagnóstico, 18,18% dos participantes foram durante o período gestacional, ao
decorrer do primeiro ano de vida, 54,55% e após o primeiro ano de vida, 27,27%.
Identificou-se que todos os participantes tinham acesso ao lazer e Sistema de
Saúde, sendo que 36,36% utilizam o Sistema Único de Saúde (SUS),27,27% fazem
o uso de plano de saúde particular e 36,36% têm acesso a ambos. Dos 11
participantes, 81,82% fazem uso de medicamentos e realizam Fisioterapia em outro
serviço de saúde. Referente a utilização de meios de transportes, 45,45% utilizam o
meio particular, 27,27% serviço de transporte via aplicativo, 18,18% transporte
particular e público e 9,09% fazem uso de aplicativo, particular e público. Quanto às
barreiras arquitetônicas 63,67% relatou a falta de acessibilidade de rampas nas
ruas. Conclusão: A maioria dos participantes eram do sexo feminino, foram
classificados no nível V da GMFCS e IV da MACS e todos apresentaram distúrbio do
sono e baixa qualidade de vida, além disso, os participantes nasceram a termo com
peso corporal adequado, receberam o diagnóstico nos primeiros anos de vida, e
realizam tratamento de Fisioterapia em outras instituições..

Palavras-chave: Paralisia Cerebral. Funcionalidade. Distúrbio do sono. Qualidade
de vida.



ABSTRACT

Introduction: Cerebral Palsy (CP) results in limitations in the acquisition and/or
performance of motor skills and performance of daily activities, as well as restriction
in social interaction and participation in different social contexts and reduced quality
of life. In addition to musculoskeletal and physiological problems, conditions
associated with CP such as epilepsy, visual impairment, breathing problems,
uncoordinated salivation and swallowing can affect sleep quality. Objective: To carry
out a survey of data related to functionality, sleep and quality of life of children and
young people diagnosed with CP treated at the school clinic of Physiotherapy at
Faculdade de Sete Lagoas (FACSETE). Methods: This is a descriptive,
retrospective, documentary and cross-sectional study, in which the medical records
of children and young people diagnosed with Cerebral Palsy (CP), aged between 3
and 18 years, of both sexes, were analyzed in order to data collection on sleep
disorders, quality of life, manual skills, gross motor function and personal data.
Results: It was evidenced that 81.82% of the participants had a sleep disorder
(SDCS) with a score higher than 39 points. It was identified that 100% of the
participants had a low quality of life (PedsQL), however, the physical capacity domain
had the lowest score, followed by school activity. The functionality classification,
63.64% of the patients, were classified in level V of the GMFCS and for the
classification of manual skills, there was a higher prevalence of level IV 40% in the
MACS. Among the orthoses used are the AFO, 72.72%, wrist and fingers orthosis
9.09% and gaiters 36.36%. In addition, 9.09% use a walker and 9.09% use
parapodium. It was observed that 63.64% of the participants were born ≥ 37 weeks,
with a predominance of 54.55% normal birth delivery and 63.64% were born
weighing ≥ 2,500Kg. In addition, the discovery of the diagnosis, 18.18% of the
participants were during the gestational period, during the first year of life, 54.55%
and after the first year of life, 27.27%. It was identified that all participants had access
to leisure and the Health System, with 36.36% using the Unified Health System
(SUS), 27.27% using a private health plan and 36.36% having access to both. Of the
11 participants, 81.82% use medication and perform Physiotherapy at another health
service. Regarding the use of means of transport, 45.45% use the private means,
27.27% transport service via app, 18.18% private and public transport and 9.09%
use app, private and public. As for architectural barriers, 63.67% reported the lack of
accessibility of ramps on the streets. Conclusion: Most of the participants were
female, they were classified at level V of the GMFCS and IV of the MACS and all of
them had sleep disturbance and low quality of life, in addition, the participants were
born at term with adequate body weight, received the diagnosis in the first years of
life, and perform Physiotherapy treatment in other institutions.

Keywords: Cerebral Palsy. Functionality. Sleep disorder. Quality of life.
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1. INTRODUÇÃO E FUNDAMENTAÇÃO TEÓRICA
A Paralisia Cerebral (PC) é definida como um grupo de distúrbios

permanentes do movimento e da postura, causando limitação da funcionalidade, que

são atribuídos à distúrbios não progressivos que ocorreram no cérebro fetal em

desenvolvimento ou infantil (MORRIS et al., 2007). A etiologia é de causa

multifatorial, incluindo fatores pré-natais (malformações do sistema nervoso central,

infecções congênitas e quadros de hipóxia), perinatais (anóxia, prematuridade,

hemorragia intraventricular) e pós-natais (meningites, infecções, lesões traumáticas

e tumorais) (ALMEIDA et al., 2015).

A prevalência geral da PC em países desenvolvidos é de 2,1 por 1000

nascidos vivos (BRANDENBURG; FOGARTY; SIECK, 2019) e 2,0 a 2,8 por 1000

nascidos vivos em países de baixa e média renda (GLADSTONE, 2010). Essa taxa é

consideravelmente maior em crianças nascidas prematuramente, de 40-100 por

1000 nascidos vivos (WIMALASUNDERA; STEVENSON, 2016). É importante

ressaltar que em países com baixa e média renda há maior índice de desigualdade

social, afetando a atenção à saúde e os cuidados básicos, gerando um maior

número de casos de PC. Outro fator relacionado à prevalência dessa desordem são

os cuidados pré e perinatais, principalmente com foco em neonatos de alto risco,

bem como o acompanhamento destas crianças ao longo do seu desenvolvimento

(PEREIRA, 2018).

De acordo com a Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade

e Saúde (CIF), a PC está relacionada às alterações da estrutura e função do corpo,

atividade e participação (PARK, 2017; BIZ; CHUN, 2020) que variam conforme a

área do sistema nervoso central afetada, o tempo de lesão e sua extensão. Além

disso, as incapacidades são influenciadas constantemente por fatores pessoais e

ambientais. De modo geral, observa-se deficiências nos diferentes sistemas

fisiológicos, que incluem epilepsia, distúrbios musculoesqueléticos (displasia do

quadril, deformidades torcionais e escoliose), autismo, deficiência intelectual,

distúrbios de mastigação e deglutição, disfunção respiratória, dor crônica, deficiência

visual cortical, deficiência auditiva e distúrbios da bexiga e intestino

(WIMALASUNDERA; STEVENSON; 2016; BRANDENBURG; FOGARTY; SIECK,

2019).
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Estudos realizados nesta população comprovam que 44% das crianças

apresentam pelo menos um distúrbio clinicamente significativo (LÉLIS; CARDOSO;

HALL, 2016). Dentre estes, os distúrbios do sono são muito comuns nessa

população, sendo que entre 23% a 46% desta apresenta problemas de sono que

incluem: dificuldade em iniciar e manter o sono, transição sono-vigília, distúrbios

respiratórios do sono, bruxismo do sono, sono excessivo durante o dia, pesadelos e

conversas durante o sono (CHAMBERS, 2002; WAYTE et al., 2012).

Episódios de convulsões são também comuns em crianças e jovens com PC,

predominantemente durante o sono podendo levar a perda do sono ou despertares

noturnos. Outros fatores que impactam no sono são as limitações funcionais que

essas crianças e jovens apresentam em decorrência de escolioses, contraturas e

incapacidades de movimentação no leito (LÉLIS; CARDOSO; HALL, 2016). Assim, a

deficiência de sono em crianças com PC afeta significativamente seu

desenvolvimento e desempenho físico, emocional e cognitivo e também a vida de

seus cuidadores e familiares, que consequentemente sofrem privação de sono no

dia-a-dia (MAGEE; CAPUTI; IVERSON, 2012; SIMARD-TREMBLAY et al., 2011).

Considerando todas as repercussões que o diagnóstico de PC pode ocasionar

para a criança e sua família, é importante ressaltar que quanto mais tardio o

diagnóstico, maiores os impactos no desenvolvimento da criança (PETEAN;

MURATA, 2000). Isso porque o diagnóstico precoce permite a implementação de

intervenções durante o início da infância, período de grande plasticidade cerebral,

que poderão otimizar as funções motoras e cognitivas, prevenir complicações

secundárias e melhorar a qualidade de vida da criança e seus cuidadores

(SADOWSKA; SARECKA-HUJAR; KOPYTA, 2020). Adicionalmente, os gastos com

tratamento da PC representam um impacto econômico significativo para a família e o

governo, resultando em maiores despesas no âmbito familiar, no sistema de saúde e

na comunidade em geral. Nos gastos relacionados ao sistema de saúde, podemos

citar as hospitalizações e custos adicionais à comunidade em geral. Em relação aos

gastos familiares podemos destacar as adaptações domiciliares e despesas médicas

(TONMUKAYAKUL et al., 2018), sendo a condição socioeconômica da família um

fator de relevância para o acesso aos serviços de saúde.
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Como a PC resulta em limitações na aquisição e/ou desempenho de

habilidades motoras e realização das atividades do dia-a-dia, assim como restrição

na interação social e participação em diferentes contextos sociais, pode ocorrer

consequentemente redução da qualidade de vida (SANTOS et al., 2019). Essa por

sua vez é definida como a percepção relativa de cada indivíduo de acordo com sua

vivência em relação aos objetivos, expectativas de vida, formações culturais, valores

pessoais, padrões e preocupações, além dos elementos familiares e amizades

(OMS, 2013). É válido destacar outros fatores limitantes da qualidade de vida, tais

como dependência para a realização de atividades de autocuidado, não

envolvimento em prática de exercício físico, esportes e tarefas escolares, maior

dependência e supervisão de familiares. Deve-se considerar ainda o impacto dessa

condição de saúde sobre a autoestima e a saúde mental (MAKRIS; DORSTYN;

CRETTENDEN, 2021).

Nesse sentido, o objetivo deste estudo é fazer um levantamento de dados

relacionados à funcionalidade, alterações do sono e qualidade de vida de crianças e

jovens com diagnóstico de PC atendidos na clínica-escola de Fisioterapia da

Faculdade de Sete Lagoas (FACSETE). Espera-se que este estudo possa auxiliar na

adoção de estratégias avaliativas e planejamento terapêutico com foco na melhora

da funcionalidade e qualidade de vida. Além disso, os resultados encontrados

permitirão um levantamento de dados locais auxiliando na elaboração de estratégias

de saúde específicas para essa população.

2. OBJETIVOS

2.1. OBJETIVO GERAL

Descrever o perfil clínico e funcional de crianças e jovens com diagnóstico de

Paralisia Cerebral atendidos na clínica-escola de Fisioterapia da Faculdade de Sete

Lagoas- FACSETE.

2.2. OBJETIVOS ESPECÍFICOS
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� Caracterizar as crianças e jovens de acordo com os dados pessoais.

� Identificar barreiras e facilitadores ambientais.

� Classificar as crianças e jovens quanto à função motora grossa e habilidade

manual;

� Avaliar a qualidade de vida das crianças e jovens;

� Identificar a presença de distúrbios do sono nas crianças e jovens;

4. METODOLOGIA

4.1. DELINEAMENTO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo, retrospectivo, documental e de carácter

transversal, no qual foram analisados prontuários para levantamento de dados sobre

distúrbio do sono, qualidade de vida, habilidade manual, função motora grossa e

dados clínicos de crianças e adolescentes com diagnóstico de PC atendidos na

clínica-escola de Fisioterapia da FACSETE.

4.2. AMOSTRA
Para a realização do estudo foi utilizada amostragem por conveniência de

prontuários de pacientes com idade entre 3 a 18 anos, de ambos os sexos com

diagnóstico médico de PC ou achados de exames de imagens compatíveis com

lesão no Sistema Nervoso Central (SNC) e que já realizaram ou estejam realizando

acompanhamento fisioterapêutico na clínica-escola de Fisioterapia da FACSETE.

Além disso, foram excluídos os prontuários que não continham todas as informações

pré-estabelecidas nos objetivos do estudo, pacientes com idade inferior a 3 anos e

com idade superior a 18 anos.
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4.3. INSTRUMENTOS
A partir da análise dos prontuários foram coletados dados clínicos dos

pacientes de acordo com as questões descritas no questionário de identificação

elaborado pelos pesquisadores (APÊNDICE A). O mesmo contém questões como,

nome completo da criança e dos pais, data de nascimento, sexo, diagnóstico clínico,

idade atual, idade gestacional ao nascimento, idade do diagnóstico, tipo de parto,

intercorrência durante o parto, histórico de internações, cirurgias, patologias

associadas, idade que iniciou a reabilitação e uso de medicações, acesso ao ensino,

acesso ao lazer, acesso ao sistema de saúde, acesso ao transporte e barreiras

arquitetônicas, uso de tecnologia assistiva, forma de locomoção e acompanhamento

fisioterapêutico. Adicionalmente, foram coletadas informações referentes à qualidade

de vida, distúrbios do sono e a classificação funcional dos pacientes de acordo com

a análise dos questionários e/ou escalas padronizados descritos abaixo.

O Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) (ANEXO I) é um instrumento

para mensuração ou avaliação da qualidade de vida (QV) em crianças e

adolescentes, com idade entre 3 e 18 anos e aplicado aos pais ou responsáveis; foi

traduzido e validado para a língua portuguesa (KLATCHOIAN et al., 2008) e

disponibilizado gratuitamente pelo Mapi Research Trust. Ele foi concebido para

avaliar a qualidade de vida pela classificação física, mental, social, educacional e

desempenho psicossocial, bem como a qualidade de vida global. Composto de 23

questões e cada questão é respondida considerando-se o último mês vivenciado

pela criança e adolescente, avaliando o nível de dificuldade de acordo com a

capacidade física, aspecto emocional, social e atividade escolar. A pontuação para

cada questão varia de 0 a 4 pontos, sendo que 0 equivale a nunca, 1 quase nunca, 2

algumas vezes, 3 frequentemente e 4 quase sempre. Para a interpretação dos

resultados é necessário realizar a conversão dos pontos numa escala de 0 a 100, na

qual 0 corresponde a 100, 1 a 75, 2 a 50, 3 a 25 e 4 a 0 pontos. O escore total é

obtido através da soma dos pontos divididos pelo número total de questões

respondidas e é diretamente proporcional à qualidade de vida, quanto maior a

pontuação melhor a qualidade de vida (BENDO et al., 2012). Dada a faixa etária da

população estudada, a versão do relatório infantil (2 a 12 anos de idade) e a do

adolescente (13 a 18 anos) foram utilizadas na presente investigação.
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A Sleep Disturbance Scale for Children (SDSC) desenvolvida por BRUNI et

al., (1996) e validada para o Brasil por FERREIRA (2009) como “Escala de

Distúrbios de Sono em Crianças” (EDSC) (ANEXO II) permite avaliar crianças e

jovens com idade entre 3 a 18 anos quanto à presença de alteração no padrão do

sono nos últimos 6 meses de vida. A escala é aplicada aos cuidadores e

responsáveis, sendo composta por 26 questões tendo como resposta, nunca,

ocasionalmente, algumas vezes, quase sempre e sempre (HORWOOD et al., 2018).

O escore total da SDSC varia de 26 a 130 pontos (BRUNI et al., 1996), distribuído

em módulos: Dificuldade em Iniciar e Manter o Sono (DIMS) com pontuação

aceitável até 21, Desordens Respiratórias do Sono (SBD) com pontuação aceitável

até 6, Desordens do Despertar (DA) pontuação aceitável até 11, Desordens da

Transição Sono-Vigília (SWTD) pontuação aceitável até 23, Desordens da

Sonolência Excessiva (DOES) pontuação aceitável até 29 e Hiper-hidrose no Sono

(SHY) a pontuação é aceitável até 7, para obter o escore total somar os 6 escores

parciais (FERREIRA, 2009). Os escores nas escalas são inversamente

proporcionais à qualidade de sono. Crianças e adolescentes com escores maiores

que 39 são classificados como tendo distúrbios do sono (HERWANTO et al., 2018).

A Medida da Função Motora Grossa (GMFCS) (ANEXO III) é um instrumento

de observação padronizado que quantifica a função motora grossa de crianças e

adolescentes com PC em cinco níveis, baseado no movimento iniciado

voluntariamente, com ênfase no sentar, transferências e mobilidade. As distinções

são baseadas nas limitações funcionais, na necessidade de dispositivos manuais

para mobilidade (tais como andadores, muletas ou bengalas) ou mobilidade sobre

rodas, e em menor grau, na qualidade do movimento. O nível I aborda indivíduos

que deambulam sem limitações, nível II deambulam com limitações, nível III

deambulam com auxílio de dispositivo de marcha, o nível IV apresentam redução da

capacidade de locomoção, necessitando de auxílio de dispositivo de assistência e

uso de cadeiras motorizadas para ambiente externo, e o nível V são dependentes

para atividade de locomoção mesmo com auxílio de tecnologias avançadas

(COMPAGNONE et al., 2014).

O Sistema de Classificação da Habilidade Manual (MACS) (ANEXO IV) é

utilizado para avaliar o uso das mãos e membros superiores em crianças e

adolescentes com PC, entre 4 a 18 anos, ao manusear objetos durante a realização
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de atividades de vida diária, sendo relevantes, por exemplo, durante o lazer e o

brincar, comer e vestir no seu cotidiano (ELIASSON et al., 2006). Avalia-se a função

global de ambas as mãos e não cada mão isoladamente (PAULSON;

VARGUS-ADAMS, 2017). São 5 níveis de classificação baseados na habilidade da

criança em iniciar sozinha a manipulação de objetos e a necessidade de assistência

ou adaptação para realizar atividades manuais na vida diária. O nível I, manipula

objetos facilmente e com sucesso, todavia em tarefas manuais que necessitam de

velocidade e acurácia apresentam limitações, não interferindo na independência nas

atividades de vida diária. Na classificação MACS II, manuseia a maioria dos objetos

com baixo desempenho e velocidade, algumas tarefas podem ser reformuladas ou

evitadas, mas a criança permanece independente para realização de atividades de

vida diária. Na classificação MACS III, manuseia objeto com dificuldade, requer

auxílio para preparar ou adequar tarefas, atividades são realizadas de forma

independente quando são adequadas e reformuladas. O nível IV, manipula objetos

com limitações, necessitando de suporte, assistência contínua, ou equipamento

adaptado realizando parcialmente a tarefa com sucesso limitado. O nível V, manipula

objetos com habilidade severamente limitada, com movimento simples e necessita

de total assistência (PAULO, 2010).

Realizou-se a análise descritiva dos dados apresentados em termos de

frequência absoluta ou percentual.

5.  RESULTADO

Inicialmente, foram analisados 31 prontuários de pacientes com diagnóstico

de PC ou achados de exames de imagens compatíveis com lesão no SNC,

entretanto, 16 prontuários não continham as informações completas e 4 eram de

pacientes com idade inferior a 3 anos. Dessa forma, foram incluídos no presente

estudo 11 prontuários.

As características clínicas dos participantes estão descritas na Tabela 1. Os

participantes apresentaram em média 7 anos de idade (entre 3 a 13 anos), sendo a

maior prevalência do sexo feminino 54,55%. Observou-se que 63,64% dos pacientes

nasceram com idade gestacional superior a 37 semanas e 63,64% dos pacientes

nasceram com peso 2,500Kg. Em relação às vias de parto, foi observado uma≥
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predominância no parto normal 54,55%. Quanto à descoberta do diagnóstico, em

18,18% dos participantes foi dado durante o período gestacional, 54,55% ao

decorrer do primeiro ano de vida e 27,27% após o primeiro ano de vida.

A principal forma de locomoção é a cadeira de rodas 72,73%. Nos 11

prontuários havia relato de acesso ao lazer e 81,82% dos pacientes frequentavam a

escola. Identificou-se que todos os participantes apresentaram acessibilidade ao

Sistema de Saúde, sendo que 36,36% dos participantes utilizam apenas o Sistema

Único de Saúde (SUS), 27,27% dos participantes fazem o uso de plano de saúde

particular e 36,36% dos participantes possuem acesso a ambos os sistemas de

saúde.
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Tabela 1. Dados clínicos de crianças e jovens com PC.
Participante Idade

(anos)
Gênero Idade

Gestacional
Parto Peso ao

nascimento
Idade
Diagnóstico

Locomoção Escola Lazer Sistema
de Saúde

1 5 F 39 sem Normal 2,340 Kg Gestação Cadeira
de rodas

Sim Sim Particular

2 13 F 39 sem Cesária 2,585 Kg 4 anos Cadeira
de rodas

Sim Sim SUS

3 9 M 38 sem Cesária 5,0 Kg Gestação Cadeira
de rodas

Sim Sim SUS

4 13 F 29 sem Cesária 1,200 Kg Nascimento Deambula Sim Sim Particular

5 3 M 28 sem Normal 1,200 Kg 3 anos Colo Não Sim SUS /
Particular

6 8 M 37 sem Cesária 4,0 Kg Nascimento Cadeira
de rodas

Sim Sim SUS

7 9 F 31 sem Cesária 1,113 Kg 3 meses Deambula Sim Sim SUS/
Particular

8 8 F 39 sem Normal 3,005 Kg 10 meses Cadeira
de rodas

Sim Sim SUS /
Particular

9 4 F 39 sem Normal 2,900 Kg 7 dias Cadeira
de rodas

Não Sim Particular

10 9 M 32 sem Normal 2,950 Kg 7 anos Cadeira
de rodas

Sim Sim SUS

11 7 M 39 sem Normal 2,825 Kg 1 mês Cadeira
de rodas

Sim Sim SUS /
Particular

PC: Paralisia Cerebral; Nº: Número total; M: Masculino; F: Feminino; Sem: Semanas; Kg: Quilograma; SUS: Sistema Único de Saúde. Fonte: Autoria própria
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As informações sobre fatores ambientais estão descritas na Tabela 2. Dentre

as órteses utilizadas pelos pacientes estão a AFO 72,72%, órtese punho e dedos

9,09% e polaina 36,36%. Além disso, 9,09% fazem uso de andador e 9,09% utilizam

o parapodium. Dos 11 participantes, 81,82% fazem uso de medicamentos. Em

relação a realização de Fisioterapia, 81,82% dos pacientes realizam Fisioterapia em

outro serviço além da clínica-escola da FACSETE. Referente a utilização de meios

de transportes, 45,45% dos participantes utilizam o meio particular, 27,27% utilizam

serviço de transporte via aplicativo, 18,18% fazem uso de transporte particular e

público e 9,09% fazem uso de aplicativo, particular e público. Quanto às barreiras

arquitetônicas encontradas no dia-a-dia, foi reportado por 63,64% a falta de

acessibilidade de rampas nas ruas.

Tabela 2. Fatores Ambientais em crianças e jovens com PC.

nº %

Tecnologia Assistiva 10 90,91

Locomoção (Cadeira de rodas) 8 72,73

Medicação 9 81,82

Fisioterapia em outro serviço 9 81,82

Uso de meio de transporte 11 100

Nº: Número total; %: Porcentagem; Fonte: Autoria própria

As classificações quanto ao nível de funcionalidade dos pacientes estão

representadas na Tabela 3. Observou-se que 63,64% dos participantes foram

classificados no nível V da GMFCS. Quanto a MACS, houve maior prevalência do

nível IV (40%).
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Tabela 3. Classificação da amostra funcional de crianças e jovens com PC.

n (%) nº (%)

Classificação Funcional

Nível I

Nível II

Nível III

Nível IV

Nível V

MACS*

0 (0,00)

2 (20,20)

2 (20,00)

4 (40,00)

2 (20,00)

GMFCS

0 (0,00)

2 (18,18)

1 (9,09)

1 (9,09)

7 (63,64)

GMFCS: Sistema de Classificação da Função Motora Grossa; MACS: Sistema de Classificação da

Habilidade Manual; *: 1 participante não foi classificado na MACS por motivo de idade; Nº: Número

total; %: Porcentagem. Fonte: Autoria própria

Os resultados referentes à avaliação de distúrbio de sono estão descritos na

Tabela 4. Entre os participantes, 81,82% apresentaram pontuação superior a 39, o

que indica a presença de distúrbio de sono. Considerando a pontuação para cada

domínio dentro dos valores aceitáveis 3 participantes (27,27%) apresentaram

distúrbio: presente nestes domínios, Distúrbio de início e manutenção do sono

apenas 1 dos participantes apresentaram alteração, 1 participante apresentou

alteração para hiper-hidrose do sono e 1 dos participantes apresentou alteração no

item Distúrbio respiratório do sono.
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Tabela 4. Questionário SDSC, avaliação da qualidade do sono em crianças e jovens com

PC.

Participantes DMIS SBD DA SWTD DOES SHY TOTAL

1 14 11 3 10 7 2 47

2 10 3 3 9 13 2 40

3 7 3 3 6 10 10 39

4 19 3 4 19 5 2 52

5 17 3 3 11 7 2 43

6 21 5 3 10 6 10 55

7 9 3 3 8 6 2 31

8 29 10 3 14 5 6 67

9 17 4 3 20 9 2 55

10 17 4 3 6 9 4 43

11 14 8 3 14 14 10 63

SDCS: Escala de Distúrbios do Sono para crianças; DIMS: Dificuldade em Iniciar e Manter o Sono;

SBD: Desordens Respiratórias do Sono; DA: Desordens do Despertar, SWTD: Desordens da

Transição Sono-Vigília; DOES: Desordens da Sonolência Excessiva; SHY: Hiper-hidrose no Sono.

Fonte: Autoria própria

Os dados quanto à avaliação da qualidade de vida (PedsQL) para cada

dimensão e escore total estão descritos na Tabela 5. O escore total variou entre

28,23 a 55,94 pontos entre os participantes. Para algumas atividades questionadas

na escala houve maior limitação entre os participantes (dados não apresentados na

tabela): no domínio da capacidade física 36% apresentam ter pouca energia ou

disposição e 90,90% tem dificuldade para andar mais de um quarteirão. No domínio

referente ao aspecto emocional 45,45% não se preocupam com reações

emocionais. No entanto, no aspecto social 63,64% possuem boa interação com
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outras crianças, 90,90% não conseguem realizar coisas que outras crianças da

mesma idade fazem e 54,54%, demonstraram dificuldade em acompanhar

brincadeiras com outras crianças. Além disso, no domínio atividade escolar 45,45%

responderam que apresentam dificuldade para acompanhar a turma nas atividades

escolares e dificuldade para lembrar das coisas.

Tabela 5. Questionário PedsQLTM, avaliação da qualidade de vida em crianças e jovens
com PC 

Participantes Capacidade
física

  Aspecto
emocional

Aspecto
social

Atividade
escolar

Total

1 6,25 20,00 80,00 30,00 34,06

2 18,75 70,00 75,00 60,00 55,94

3 15,62 70,00 15,00 25,00 31,41

4 34,38 50,00 80,00 45,00 52,34

5 15,62 65,00 35,00 * 38,54

6 25,00 75,00 70,00 30,00 50,00

7 40,63 75,00 40,00 45,00 50,16

8 25,00 70,00 60,00 30,00 46,25

9 6,25 50,00 40,00 16,67 28,23

10 0,00 50,00 35,00 45,00 32,50

11 37,50 75,00 65,00 15,00 48,13

PedsQLTM: Inventário Pediátrico de Qualidade de vida; *: Paciente não frequenta escola. Fonte:
Autoria própria

6. DISCUSSÃO

O presente estudo caracterizou uma amostra de 11 crianças e jovens com PC

atendidos na clínica-escola de Fisioterapia da FACSETE. Foram levantados dados

pessoais, de atividade e participação, além de fatores ambientais, o que está de
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acordo com a preconização da CIF que reforça a importância de todos esses

domínios no desfecho de funcionalidade e incapacidade do paciente.

A maioria dos participantes são do gênero feminino, o que está de acordo

com alguns estudos (PASHMDARFARD et al., 2017), mas diverge de outros

achados na literatura (SANTOS et al., 2011). Cabe ressaltar que não há estudos que

determinaram efeito do sexo na prevalência da PC (SCHWARTZMAN, 2004). Foi

encontrado também que a maioria dos participantes nasceram a termo e com peso

corporal adequado. Sabe-se que a prematuridade e o baixo peso ao nascimento

aumentam o risco de atraso no desenvolvimento neuropsicomotor em comparação

com recém-nascidos a termo (LIU et al., 2021); além disso, a prematuridade é

associada à um retardo da maturação do SNC gerando um risco aumentado de ter

PC. Entretanto, no presente estudo, esses fatores de risco tiveram baixa frequência,

indicando que outros fatores pré, perinatais ou pós-natais podem estar relacionados

ao surgimento da desordem na amostra avaliada.

No presente estudo, 63,64% dos participantes receberam o diagnóstico de PC

durante o primeiro ano de vida. Esse achado é positivo, já que é bem estabelecido

que o diagnóstico precoce permite o acesso às intervenções precoces específicas

para crianças com PC (VELDE et al., 2021; SPITTLE et al., 2018). A reabilitação

iniciada nos primeiros anos de vida tem como base a maior neuroplasticidade

cerebral que possibilita que o SNC aprenda novas habilidades, lembre-se de

informações recebidas, além disso, reorganiza as redes neuronais através de

estímulos ambientais favorecendo a recuperação de lesões cerebrais. Além disso, a

formação de novas sinapses contribui para aumentar a plasticidade neural durante o

desenvolvimento pós-natal (JOHNSTON, 2009), em contrapartida, o diagnóstico

tardio é visto negativamente como um fator limitante do desenvolvimento do cérebro,

impactando em piores desfechos motores e cognitivos (MCINTYRE et al., 2011).

Em relação ao uso de órteses, a AFO foi a mais prevalente. Dentre os

pacientes que fazem seu uso, 63,64% estão classificados no nível V da GMFCS,

indicando que a principal função desse dispositivo é manter o alinhamento do

tornozelo. Esse achado está de acordo com as indicações desta órtese como

manutenção e aumento da amplitude de dorsiflexão dos tornozelos (WINGSTRAND.

HAGGLUND. BOUSQUET, 2014), prevenção de deformidades musculoesqueléticas
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e contraturas futuras (WINGSTRAND. HAGGLUND. BOUSQUET, 2014), além de

facilitar a realização de descarga de peso em membros inferiores (MORRIS et al.,

2011). Nesse contexto, cabe ressaltar a importância da manutenção da postura

ortostática em crianças com PC no nível V, que traz entre outros benefícios a

prevenção de luxação de quadril, melhora da densidade mineral óssea e melhor

participação social (PALEG; SMITH; GLICKMAN, 2013). No entanto, os dados

coletados indicam que apenas um paciente possui o parapodium, o que acaba

limitando a manutenção dessa postura fora do ambiente de reabilitação.

Foi observado que 90,91% dos participantes realizam tratamento

fisioterapêutico em outra instituição, além do acompanhamento fisioterapêutico na

clínica-escola de Fisioterapia da Facsete. A possibilidade de os participantes terem

uma maior frequência de intervenções é relevante considerando algumas

recomendações de volume de treinamento descritas na literatura. De acordo

VERSCHUREN et al. (2016), as recomendações do tratamento fisioterapêutico com

ênfase no treinamento cardiorrespiratório são de 1 a 2 sessões por semanas. Já os

benefícios do ortostatismo são alcançados na dependência da frequência e tempo

que se permanece na posição: 5 dias por semana afetam positivamente a densidade

mineral óssea (60 a 90 min/d); estabilidade do quadril (60 min/d em 30° a 60° de

abdução total do quadril bilateral) e amplitude de movimento do quadril, joelho e

tornozelo (45 a 60 min/d) (PALEG; SMITH; GLICKMAN, 2013). Dessa forma, a

frequência e volume das atividades realizadas dentro dos programas de reabilitação

devem estar de acordo com esses critérios, o que pode ser facilitado pelo

acompanhamento fisioterapêutico em mais de um serviço.

Atualmente, a GMFCS e MACS são consideradas os principais sistemas de

classificação funcional de crianças e jovens com PC (GRAY e BARTLETT, 2010).

Segundo Chagas et al. (2008), as classificações funcionais MACS e GMFCS são

bons indicadores da função manual e da mobilidade de crianças com PC, podendo

ser úteis nos processos de avaliação e planejamento de intervenção. De acordo com

a GMFCS, observamos que a maioria dos participantes foram classificados entre os

níveis IV e V (n=1 no nível IV; n=7 no nível V); já em relação à MACS a maioria dos

participantes também foram classificados entre os níveis IV e V (n=4 no nível IV; n=2

no nível V), o que demonstra que esses participantes apresentam comprometimento
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funcional entre os níveis mais altos de acordo com essas escalas. Esse resultado foi

também reportado no estudo de Oliveira et al. (2021), em que realizaram

caracterização e avaliação funcional de crianças com PC atendidas na clínica escola

de Fisioterapia da Universidade de Marília (UNIMAR). Foi reportado que 52% dos

participantes foram classificados como GMFCS nível V e 40% no nível IV da MACS.

Ao contrário do presente achado, estudo realizado em outro país (Jordânia)

evidenciou que 64% dos participantes foram classificados nos níveis I e II da MACS

e 36% nos níveis I e II da GMFCS em crianças com PC (ALMASRI et al., 2018).

Embora esses sistemas de classificação no contexto da PC sejam mundialmente

utilizados, o Brasil ainda não apresenta um Sistema de Saúde que possibilita um

acompanhamento do desenvolvimento de indivíduos com PC, classificando os níveis

funcionais, mobilidade, autocuidado e participação, e nem pesquisas com dados

referente a PC que possibilitem criar curvas de atividades e trajetórias para

acompanhamento futuros (CHAGAS et al., 2020).

Semelhante à literatura, nosso estudo demonstrou uma alta prevalência de

distúrbio do sono em crianças com PC. Na pesquisa de HORWOOD et al., (2019) a

presença de distúrbio do sono foi mais prevalente em subgrupos classificados nos

níveis IV e V da GMFCS em comparação com os níveis I a III. Esses dados foram

semelhantes ao nosso estudo, no qual 63,64% dos participantes foram classificados

como nível V, dentre esses 54,54% dos participantes apresentaram distúrbio do

sono. Segundo Hulst et al. (2021), crianças que não apresentam marcha

independente são mais susceptíveis a desenvolverem problemas relacionados ao

sono, o que influencia negativamente a qualidade do sono de seus cuidadores.

Problemas relacionados ao sono podem acarretar piora no aprendizado durante o

período escolar, alterações de humor, déficit cognitivo, além de alterações

comportamentais em crianças com PC (DUNCAN; MAITRE, 2021). O item

dificuldade em iniciar e manter o sono foi o que mais apresentou alterações em

crianças com idade escolar e pré-escolar de acordo com HORWOOD et al. (2018),

entretanto, no nosso estudo apenas 9,09% dos participantes apresentaram esse

distúrbio, o que poderia estar relacionado ao fato de que a maioria dos participantes

fazem uso de medicação para indução do sono. O distúrbio respiratório do sono é

comum em crianças com PC, entretanto, o presente estudo identificou que apenas
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9,09% dos participantes com essa alteração. A atividade respiratória é influenciada

por vários fatores, tais como a escoliose que causa deformidades da caixa torácica e

obstrução das vias aéreas superiores que podem aumentar o trabalho respiratório

que predispõe a insuficiência respiratória (ZUCULO; FADINI KNAP; PINATO, 2014;

BOEL et al., 2019). No entanto, os dados coletados não permitiram investigar essas

variáveis.

Em relação à qualidade de vida, a média do escore total foi aproximadamente

42%, considerando que quanto mais próximo de 100, melhor é a qualidade de vida,

demonstrando assim, comprometimento dessa medida. O domínio com maior

limitação entre os participantes foi não conseguir fazer coisas que outras crianças da

mesma idade fazem. No estudo de Omura, Fuentes e Bjornson (2018) foi reportado

redução da qualidade de vida em crianças classificadas no nível V do GMFCS e que

o comprometimento físico e o nível funcional estão diretamente associadas à

percepção da qualidade de vida. Entretanto, no estudo de PASHMDARFARD et al.

(2017) houve baixa relação entre qualidade de vida e função motora grossa, o que

não permite afirmar que a função motora grossa seja um determinante isolado da

qualidade de vida. Outro fator que pode comprometer a qualidade de vida é o nível

de estresse dos cuidadores, pois quanto mais alto o estresse mais ruim é a

percepção da qualidade de vida dessas crianças (BIAN et al., 2022). Por outro lado,

em alguns estudos foi observado que a qualidade de vida dos cuidadores de

crianças com PC é afetada significativamente (BIAN et al., 2022). Diante disso,

ressalta-se a importância de um cuidado integral não somente à saúde da criança

como de seu cuidador.

Esse estudo apresenta algumas limitações que devem ser consideradas,

sendo: a amostra foi por conveniência e composta por 11 participantes, assim os

resultados podem não ser representativos e não devem ser extrapolados; a

utilização de questionários, como para avaliação do sono, requerem uma boa

compreensão de resposta pelos pais, sendo uma medida indireta desse parâmetro;

utilizou-se um questionário respondido pelos pais para avaliação de qualidade de

vida, sendo que nem sempre a criança pode ter a mesma percepção do cuidador;

contudo a presença de déficits cognitivos nessa população pode ser uma barreira

para autopercepção de qualidade de vida; outro fator a ser considerado foi a
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indisponibilidade de informações nos prontuários, o que não permitiu maior inserção

de participantes. Contudo, acredita-se que os resultados aqui reportados possam

instigar a realização de novas pesquisas incluindo outros serviços de saúde da

cidade, além de fornecer um levantamento inicial de dados locais, o que pode

auxiliar na elaboração de estratégias de saúde específicas para essa população.

7. CONCLUSÃO

A maioria dos participantes eram do sexo feminino, foram classificados no

nível V da GMFCS e IV da MACS, o que representa um nível de comprometimento

funcional maior, além disso apresentaram distúrbio do sono e baixa qualidade de

vida. O principal meio de locomoção utilizado é a cadeira de rodas e a maioria dos

participantes faz uso de órtese. Além disso, os participantes nasceram a termo com

peso corporal adequado, receberam o diagnóstico nos primeiros anos de vida, e

realizam tratamento de Fisioterapia em outras instituições.
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APÊNDICE A – FICHA DE IDENTIFICAÇÃO

DADOS PESSOAIS

NOME COMPLETO DO PACIENTE:                                                                           SEXO: F (  )  M (  )

NOME DA MÃE:

NOME DA PAI:

DATA DE NASCIMENTO: IDADE ATUAL: IDADE GESTACIONAL AO NASCIMENTO:
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INTERCORRÊNCIA DURANTE O PARTO:

DADOS NASCIMENTO: PESO:         ESTATURA: APGAR:               PERIMETRO CEFALICO:

IDADE DO DIAGNÓSTICO:

MÉTODO DIAGNÓSTICO:

CLASSIFICAÇÃO SOCIOECONÔMICA: A1(  )     A2(  ) B1(  )    B2(  )     C(  )     D(  )      E(  )

TIPO PARTO: CESÁREA (  )  NORMAL (  )

HISTÓRICO DE INTERNAÇÕES: SIM (  )   NÃO (  ) MOTIVO:

HISTÓRICO DE CIRURGIAS: SIM (  ) NÃO (  )

USO DE TECNOLOGIA ASSISTIVA: NENHUMA (  ) AFO (  ) KAFO (  )  HKAFO (  )  POLAINA (  )  OUTROS:

FORMA DE LOCOMOÇÃO DA CRIANÇA OU JOVEM: *especificar em casa, escola e comunidade

CADEIRA DE RODAS (  ) MULETAS (  )  CARREGADO(A) NO COLO  (  ) OUTROS:

ACOMPANHAMENTO FISIOTERAPÊUTICO: APAE (  )  PARTICULAR (   ) CLÍNICA-ESCOLA    OUTROS:

IDADE QUE INICIOU A REABILITAÇÃO:

PATOLOGIAS ASSOCIADAS:

MEDICAÇÕES EM USO:

FREQUENTA ESCOLA: NÃO (   )     PÚBLICA (   ) PARTICULAR (   )

PROFESSOR APOIO : SIM (   )      NÃO (   )

ACESSO AO LAZER: : SIM (   )    NÃO (   )

PARQUE (  )  IGREJA (  )  CINEMA (  ) SHOPPING (  )   OUTROS:

ACESSO AO SISTEMA DE SAÚDE: SUS (  )  PARTICULAR (  )

ACESSO AO TRANSPORTE: PARTICULAR (  )  PÚBLICO ( )   VIA APLICATIVO (  )  OUTROS:

BARREIRAS ARQUITETÔNICAS EXTERNAS: SIM (  ) NÃO ( )
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QUAIS:

LOCAL E DATA:
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ANEXO I – PEDIATRIC QUALITY OF LIFE INVENTORY (PEDSQL)
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ANEXO II – SLEEP DISTURBANCE SCALE FOR CHILDREN (SDSC)
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ANEXO III – MEDIDA DA FUNÇÃO MOTORA GROSSA (GMFCS)
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ANEXO IV – SISTEMA DE CLASSIFICAÇÃO DA HABILIDADE MANUAL (MACS)
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